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RESUMO

O presente Relatério Critico de Atividades integra-se no ambito do Estagio de
Natureza Profissional do Il Curso de Mestrado em Enfermagem a Pessoa em Situagao
Paliativa da Escola Superior de Saude do Instituto Politécnico de Viana do Castelo. O estagio
decorreu na Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos de uma Unidade
Local de Saude da regido Norte, entre outubro de 2023 e marco de 2024.

Tendo como referéncia os objetivos do Estagio de Natureza Profissional e os
dominios de competéncias definidos pela Ordem dos Enfermeiros para esta area de
especializacdo, este relatorio visa refletir criticamente o percurso formativo, com enfoque
no desenvolvimento de competéncias clinicas, éticas e de investigacdo na area da
Enfermagem a Pessoa em Situagéo Paliativa.

Durante o estagio, destacou-se como problematica recorrente a alimentacéo em fim
de vida, constituindo-se como um tema gerador de duvidas e angustias tanto para familias
como para profissionais de salde. Esta realidade impulsionou o desenvolvimento de uma
Scoping Review, intitulada: “A tomada de decisdo na alimentac¢do entérica por sonda
nasogastricaem fim de vida: uma scoping review”. A Scoping Review seguiu o protocolo
metodoldgico da Joanna Briggs Institute, com o objetivo de mapear a evidéncia cientifica
sobre as dificuldades dos profissionais de salde na tomada de decisao sobre a alimentacéo
entérica por sonda nasogastrica em contexto de fim de vida. Os principais resultados
revelaram que défices formativos, crengas pessoais, pressdes familiares e constrangimentos
organizacionais condicionam a tomada de deciséo neste dominio.

Este percurso contribuiu de forma significativa para o desenvolvimento de
competéncias especializadas em Enfermagem a Pessoa em Situacdo Paliativa e para a

consolidacdo de uma praticacritica, reflexivae baseada na evidéncia.

Palavras-Chave: Cuidados Paliativos; Fim de Vida; Alimentacdo por Sonda

Nasogéstrica; Tomada de Decisdo; Enfermagem.



ABSTRACT

This Critical Activity Report is part of the Professional Internship for the Il Master's
Course in Nursing for People in Palliative Situations at the Escola Superior de Saude of the
Instituto Politécnico de Viana do Castelo. The internship took place at the Intra-Hospital
Palliative Care Support Team of a Northern Portugal Local Health Unit, between October
2023 and March 2024.

Having as reference the objectives of the Professional Internship and the mastery of
skills defined by the Ordem dos Enfermeiros for this area of specialization, this report aims
to critically reflect on the training course, focusing on the development of clinical, ethical,
and research competencies in the field of Nursing for People in Palliative Situations.

During the internship, end-of-life feeding emerged as a recurring issue, generating
doubts and distress for both families and healthcare professionals. This reality prompted the
development of a Scoping Review, titled: "Decision-making on nasogastric tube enteral
feeding at the end of life: a scoping review."” The Scoping Review followed the Joanna
Briggs Institute methodological protocol, with the goal of mapping the scientific evidence
on the challenges healthcare professionals face in decision-making regarding nasogastric
tube enteral feeding in an end-of-life context. The main results revealed that training deficits,
personal beliefs, family pressures, and organizational constraints influence decision-making
in thisarea.

This journey significantly contributed to the development of specialized
competencies in Nursing for People in Palliative Situations and to the consolidation of a

critical, reflective, and evidence-based practice.

Keywords: Palliative Care; End of Life Care; Tube Feeding; Clinical Decision-Making;

Nursing

VI



ABREVIATURAS, ACRONIMOS E SIGLAS

ACES — Agrupamento de Centros de Saude

ATB — Antibiotico

AVC — Acidente Vascular Cerebral

CF — Conferéncia Familiar

CINAHL — Cummulative Index to Nursing and Allied Heath Literature

CIPE® - Classificacdo Internacional para a Praticade Enfermagem

CH — Centro Hospitalar

CNCP — Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos

CP — Cuidados Paliativos

DAYV - Diretiva Antecipada de Vontade

DeCS — Descritores em Ciéncias da Saude

EA — Equipa Assistencial

ECCI — Equipa Cuidados Continuados Integrados

ECSCP — Equipa Comunitariade Suporte em Cuidados Paliativos

EE — Enfermeiro Especialista

EEEMC-AEPSP — Enfermeiro Especialistaem Enfermagem Médico-Cirlrgica, na Area de
Enfermagem a Pessoa em Situagdo Paliativa

EIHSCP — Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos

ELCP — Equipas Locais de Cuidados Paliativos

ENP — Estagio de Natureza Profissional

ERPI — Estrutura Residencial para Pessoas ldosas

EV - Endovenosa

IDQ - Indicadores de Qualidade

JBI — Joanna Briggs Institute

LBCP — Lei de Bases dos Cuidados Paliativos

MeSH — Medical Subject Headings

NA — Nutricao Artificial

NHA — Nutricdo e Hidratacdo Artificiais

OE — Ordem dos Enfermeiros

OMS — Organizacdo Mundial da Saide

PC — Plano de Cuidados

Vil



PEDCP — Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos

PEG — Gastrostomia Endoscopica Percutanea

pp. — Paginas

PubMED - National Library of Medicine

PS — Profissionais de Saude

PRISMA-ScR — Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses
Extension for Scoping Reviews

QDV - Qualidade de Vida

REPE — Regulamento do Exercicio Profissional do Enfermeiro

RNCCI — Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados

RNCP — Rede Nacional de Cuidados Paliativos

ScR — Scoping Review

SIC — Segundo Informacéo do Cliente

SNS — Servigo Nacional de Saude

SNG - Sonda Nasogastrica

SPIKES — Setting, Perception, Invitation, Knowledge, Empathy or Emotion, Strategy or Summary

UC — Unidade de Convalescenca

UCA — Unidade de Cirurgia Ambulatéria

UCCI — Unidades de Cuidados Continuados Integrados

UCP — Unidade de Cuidados Paliativos

UH — Unidade Hospitalar

ULDM - Unidade de Longa Duracao e Manutencéo

ULS — Unidade Local de Saude

ULSAM — Unidade Local de Satde do Alto Minho

VI



SUMARIO

AGRADECIMENTOS ...ttt et st e e st e e ae e e snae e e ennes 1
DEDICATORIA ...ttt i
RESUMO ...ttt ettt e b e et e e e b e e e et e e e bbe e e naeeeataeeanneaeas Vv
A B S T RA CT et e e et e e e e et e e e b e e e et e e e nnreeannree e VI
ABREVIATURAS, ACRONIMOS E SIGLAS.......coooeeeeeieeerereeeeeeseessnsesas s VIl
SUMARIO ..ot IX
INDICE DE FIGURAS, QUADROS E TABELAS .......cooieeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeereeeeean 2
INTRODUGAOD ....ooveeeeeee et en sttt 3
PARTE 1 — DESENVOLVIMENTO DE COMPETENCIAS: REFLEXAO SOBRE O
PERCURSO REALIZADO ..ottt et 7
1 — INTEGRACAO NA PRATICA CLINICA ESPECIALIZADA EM CUIDADOS
PALIATIVOS ..ottt sttt e bt ene et s 8
1.1. O Contexto do Estagio de Natureza Profissional.............cccoceoeiiniiiiiinnincnns 9

1.2.  Rede Nacional de Cuidados PaliatiVos............ccccereriereninieniinieiene e 10
1.3.  AEquipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos: Funcionamento e
DT Y o USSP 12

2 - DAS ATIVIDADES REALIZADAS AS COMPETENCIAS ADQUIRIDAS ............... 16
2.1. O Enfermeiro Especialista: Competéncias CoOmMUNS..........cccverveeeesieerieereesiesneneens 16
2.1.1.  Competénciasno dominio da responsabilidade profissional e ética e legal
..................................................................................... 17

2.1.2.  Competéncias do dominio da melhoria continua de qualidade.............. 27

2.1.3.  Competéncias do dominio da gestdo de cuidados............ccccceervrerernnnee. 32

2.14. Competéncias no dominio do desenvolvimento das aprendizagens
PIOFISSIONAIS ... ecvvevieie ettt ettt e e et e e s e s aeesreenne s e e sneenre s 34

2.2. O Enfermeiro Especialista em Enfermagem Médico-Cirdrgica, na Area de
Enfermagem a Pessoa em Situacdo Paliativa: Competéncias Especificas................... 42
2.2.1.  Competéncias comunicacionais e relacionais com a
pessoa/cuidador/familia em situacao paliativa e equipa multidisciplinar ............. 42

2.2.2.  Competéncias técnico-cientificas e humanas na avaliacdo e controlo de
sintomas a pessoa em SituaGao PaliatiVa..........cccocererriieniesce 47

2.2.3.  Competénciastécnico-cientificase humanas de apoio a familia, incluindo

O PrOCESSO TE TULO....cveieiieeceie et 55

2.2.4.  Competéncias inerentes ao trabalho em equipa ..........ccccceevveieciicineenne. 61



PARTE Il — PERCURSO INVESTIGATIVO: A TOMADA DE DECISAO NA
ALIMENTACAO ENTERICA POR SONDA NASOGASTRICA EM DOENTES EM

FIM DE VIDA . ettt e st e e e et e e e e st e e e e e e nntaeeeesnreaeeans 66
1 - A TOMADA DE DECISAO NA ALIMENTACAO ENTERICA POR SONDA
NASOGASTRICA EM FIM DE VIDA: UMA SCOPING REVIEW ......c.cccccevuuunne. 67
I T (=TS0 1 o T TP PSPPSR 67
1.2 INEFOTUGED ...ttt 68
1.3 IMBLOTO ...ttt bt eneas 69
O S TS0 |17 o [0SR 71
1.5, DIESCUSSAD. ... eeeuteiueeitieteetesteestee bt et b et et st be et be e b e b e bt e nbeenbesneenbeenbeenee e 75
1.6.  Concluses @ RECOMENTAGOES..........civervirieiirieieie sttt 79
CONSIDERACOES FINAIS .....ooovieeeeeeeeeeeeee s ene e st nee s ses st enessnsanansans 81
REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS ...ttt eee s 82
ANEXOS....coe ettt ettt bbbt R bttt ettt r e bt eene et 92
Anexo | - Cartaz de Divulgacao do 4.° Curso Basico de Cuidados Paliativos............. 93
Anexo Il - Declaracgdo de participacdo na organizacao do 4.° Curso Basico de Cuidados
PAlIALIVOS ...ttt eres 95
Anexo Il — Certificado de Presenca no 4.° Curso Basico de Cuidados Paliativos...... 97
APENDICES ...ttt 99

Apéndice A — Guia Orientador de Boas Praticas na Hipodermoclise e Administracdo de
Terapéutica por Via SUDCULANEA...........ccueiieiieiie ettt 100

Apéndice B — Formulario: Diagnostico de Necessidades Formativas da EIHSCP .... 102
Apéndice C — Questionario de Avaliacdo da Formacdo sobre Espiritualidade em

CUIHAAOS PAHALIVOS ......cvieiieiieie ettt sttt bbb 108
Apéndice D - Resultados do Questiondrio de Avaliagdo da Formacgdo sobre
Espiritualidade em Cuidados PaliatiVos.............cccccveiieiiiiic i 113
Apéndice E — Panfleto: “Aproxima-se a alta, € agora?”.........ccceverieerverenieesieeneennnns 117
Apéndice F — Panfleto: “Apoio a familia no processo de 1uto”.........cccceevvvrerninncnne. 119



INDICE DE FIGURAS, QUADROS E TABELAS

Figuras

Figura 1- Idade dosS PSAa EIHSCP ..o e 38
Figura 2 — Anos de experiéncia de cada elemento da EIHSCP ....................ocooiis 38
Figura 3 -Tempo de experiéncianaarea dosS CP ...........cccoiiiiiiiiiiiiiiiiieeen 39
Figura 4 — Elementos que possuem formacao especializadaem CP .......................... 39
Figura 5 — Tipo de formacéo especializadana &rea dos CP ............c.cooeviiiinininnnn. 40
Figura 6 — Principais areas que a EIHSCP considera necessidade de formagéo ............ 40

Figura 7 - Fluxograma do processo de selecdo dos estudos para a ScR adaptado do PRISMA .. 72

Quadros

Quadro 1 - Sintese dos objetivos e resultados dos estudos inClUidoS...........ccccererereirnenn 73
Quadro 2 - Dificuldades dos PS na Tomada de DeCiSA0...........cceeveeiieeiieiiec e 74
Tabelas

Tabela 1 - Termos de indexagdo MeSH € DECS.........cccccecieiieiiiie e 70
Tabela 2 - Estratégia de Pesquisa nas diferentes bases de dados: frase booleana............... 70
Tabela 3 - Caracterizagdo dos Estudos Incluidos na SCR.........c.ccccvvviiviiieieie v 73


file:///D:/Users/Ariana/Desktop/mestrado22/2º%20ano/Estagio%20Natureza%20Profissional/Relatorio/Relatório%20enviado%20aos%20orientadores/3ª%20Correção/RCA_ArianaGomes_3º%20Versão.docx%23_Toc199237762

INTRODUCAO

Os cuidados paliativos (CP), enquanto cuidados holisticos que contemplam a pessoa
na sua dimensao multidimensional, s&o assegurados por equipas especializadas em cuidados
prestados a individuos com doenca grave ou incuravel, em fase avancada, progressiva e/ou
terminal. Estes cuidados podem ser prestados tanto em unidades de internamento como no
domicilio, tendo como objetivo primordial a promogéo do bem-estar e da qualidade de vida,
através da prevencéo e do alivio do sofrimento (lein.° 52/2012; neto, 2016b).

A evolucado dos paradigmas de saude e doenca tem contribuido para um aumento da
esperanca média de vida, acompanhado por uma prevaléncia crescente de doengas cronicas,
progressivas e incuraveis (Neto, 2016b). Este cenario reforga a necessidade de integrar 0s
CP ao longo de todo o percurso da doenca, ndo apenas em fase terminal, promovendo a
dignidade e a qualidade de vida (QDV) da pessoa nas suas dimensdes bioldgica, psicoldgica,
social e espiritual. A sua introducdo precoce, sustentada num modelo de cuidados
cooperativo e com resposta eficaz a situacdes de crise, é considerada fundamental para dar
resposta as complexas necessidades destas pessoas (Capelas et al., 2016).

A nivel global, estima-se que cerca de 56,8 milhfGes de pessoas necessitem
anualmente de CP. No entanto, apenas 40% dos paises conseguem garantir o acesso a metade
dessas pessoas. Entre 0s principais obstaculos destacam-se a auséncia de politicas nacionais
de CP, a escassez de profissionais qualificados e o acesso insuficiente a medicamentos
essenciais como os opioides (Organizacdo Mundial da Saude [OMS], 2020). Estes dados
evidenciam que os desafios associados aos CP sdo globais e que a aposta na formacéo de
profissionais especializados é urgente.

Portugal, apesar dos avancos legislativos e organizacionais, como a criagdo da Lei
de Bases dos Cuidados Paliativos (LBCP) (Lei n.° 52/2012) e dos Planos Estratégicos para
0 Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos (PEDCP), continua a enfrentar importantes
desafios na resposta as necessidades da populacdo (Neto, 2020). O PEDCP 2023-2024
destacaa necessidade de integrar os CP em todos os niveis de cuidados, reforcar a formacao
dos profissionais e garantir acessibilidade e equidade nos servi¢os (Comissdo Nacional de
Cuidados Paliativos [CNCP], 2023).



De acordo com o relatorio da Entidade Reguladora da Sadude (ERS), 48% das pessoas
referenciadas para CP faleceram antes de obter vaga numa unidade, sendo que 12% dos
utentes admitidos em 2023 residiam a mais de uma hora de distancia da unidade de
internamento (Entidade Reguladora da Salde, 2024). Estes dados revelam que, apesar da
crescente valorizacdo dos CP, ainda existem fragilidades no acesso e na equidade dos
servicos (Neto, 2020).

Adicionalmente, segundo o Observatorio Portugués dos Cuidados Paliativos (2024),
no global das valéncias/tipologias de equipas/servicos, dos 161 respondentes, apenas 13%
dos enfermeiros possuem formacédo especializada em CP, o que reforca a urgéncia da
qualificacdo nesta area (Observatério Portugués dos Cuidados Paliativos, 2024). A formacéo
especializadaem Enfermagem a Pessoa em Situacgdo Paliativa torna-se, assim, essencial para
responder com eficaciae sensibilidade aos desafios complexos que esta area impde.

O presente relatorio de Estagio de Natureza Profissional (ENP) insere-se no ambito
do Il Curso de Mestrado em Enfermagem a Pessoa em Situacdo Paliativa, da Escola Superior
de Saude do Instituto Politécnico de Viana do Castelo. O estagio decorreu na Equipa Intra-
Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos (EIHSCP) de uma Unidade Local de Saude
(ULS) da regido Norte, entre 02 de outubro de 2023 e 29 de marc¢o de 2024.

Em alinhamento com o plano de estudos conducente a obtencdo do grau de Mestre
em Enfermagem a Pessoa em Situacdo Paliativa, e com o propésito de desenvolver as
competéncias comuns (Ordem dos Enfermeiros, 2019) e especificas (Ordem dos
Enfermeiros, 2018) exigidas para a atribuigdo do titulo de Enfermeiro Especialista em
Enfermagem Médico-Cirlrgica, na Area de Enfermagem & Pessoa em Situacéo Paliativa
(EEEMC-AEPSP), o ENP visa responder aos seguintes objetivos:

o Aprofundar competéncias na prestacdo de cuidados de enfermagem
especializados a pessoa em situacdo paliativa e a sua familia, incluindo controlo
sintomatico, comunicacao de mas noticias, apoio a familia e trabalho em equipa;

o Desenvolver a capacidade de reflexdo critica sobre dilemas éticos em fim de vida;

e Adquirir competéncias na gestdo de cuidados, formacgdo, melhoria continua da
qualidade e responsabilidade profissional e ética;

o Consolidaros conhecimentosadquiridose promover préaticas baseadas na evidéncia;

o Reforcar a capacidade de trabalhar em equipa multidisciplinar e tomar decisoes
fundamentadas;



o Desenvolver competéncias de investigacao.

Durante o estagio, emergiu de forma recorrente a problematica da alimentacéo em
fim de vida, frequentemente geradora de ansiedade nas familias e entre os profissionais de
salde (PS). Esta tematica reveste-se de especial sensibilidade, uma vez que comer e beber
sdo gestos profundamente simbolicos, associados ao cuidado, a vida e a dignidade (Botejara
& Neto, 2016; Pinho-Reis et al., 2018; Van der Riet et al., 2008).

O fim de vida inicia-se quando se torna previsivel que o doente possa morrer num
horizonte temporal estimado de 6 a 12 meses, embora este periodo possa prolongar-se. Este
momento é reconhecido pela progressdo da doenca de base, pela diminui¢do da eficacia dos
tratamentos e pelo aumento da fragilidade e da dependéncia (Carneiro et al., 2022). Nesta
fase, a reducéo da ingestdo oral € comum e a alimentacdo e a hidratagdo assumem um valor
mais simbolico e emocional do que nutricional, o que implica uma mudanca significativa
nos objetivos dos cuidados, que pode ser um desafio tanto para as familias quanto para os
PS (Botejara & Neto, 2016; Carneiroet al., 2022; Van der Riet et al., 2008).

Em termos de cuidados nutricionais, ndo ha um diagnostico ou prognostico consensual
que permita afirmar com seguranca que € o0 momento certo para mudar os objetivos dos
cuidados. Este vazio leva, frequentemente, a intervencdes como a nutricdo e hidratacdo
artificiais (NHA), como por exemplo a entubacéo nasogastrica, apesar da escassa evidéncia
dos seus beneficios em fim de vida. Sabe-se que estas medidas podem originar efeitos
adversos, como desconforto, restricdo da mobilidade, edema pulmonar, nduseas e vomitos,
mas ainda assim, sdo frequentemente solicitadas ou mantidas por pressao das familias e, por
vezes, por iniciativa dos proprios PS, movidos por sentimentos de impoténcia ou incerteza
(Alford et al., 2024). Neste contexto desafiante, e de forma a colmatar também uma
inquietacdo pessoal, surgiu a necessidade de aprofundar esta problematica. Assim, a
componente de investigacdo foi dedicada a este tema, com a intencdo de contribuir para a
reflexdo e o conhecimento nesta area. Para tal, foi realizada uma Scoping Review (ScR),
com base na metodologia proposta pelo Joanna Briggs Institute (JBI), tendo como questdo
de partida: Quais as dificuldades dos PS, na tomada de deciséo sobre a alimentacao entérica
por sonda nasogastrica (SNG) em doentes em fim de vida? O objetivo geral consistiu em
mapear a evidéncia cientifica relativamente as dificuldades dos PS na tomada de deciséo
sobre a alimentacdo entéricapor SNG em doentes em fim de vida.



Este Relatorio Critico de Atividades (RCA) estd organizado em duas partes. A
primeira apresenta o desenvolvimento de competéncias clinicas, através de uma reflexdo
sobre o percurso realizado, agrupadas segundo os dominios definidos pela OE. A segunda
parte corresponde ao desenvolvimento de uma ScR, intitulada “A tomada de decisdo na
alimentagdo entérica por sonda nasogastrica em fim de vida: uma scoping review”. O
documento finaliza com consideracBes conclusivas e a apresentacdo dos anexos

complementares.



PARTE 1 - DESENVOLVIMENTO DE COMPETENCIAS: REFLEXAO SOBRE O
PERCURSO REALIZADO



1 - INTEGRACAO NA PRATICA CLINICA ESPECIALIZADA EM CUIDADOS
PALIATIVOS

O plano curricular do Il Curso de Mestrado em Enfermagem a Pessoa em Situacao
Paliativa, integrauma componente pratica estruturada para promover o desenvolvimento de
competéncias avangadas e especializadas. Esta componente inclui dois periodos de estagio,
concebidos para articular o conhecimento cientifico com a pratica profissional, e permitir
uma imersdo progressiva em contextos diferenciados de CP.

O primeiro estagio decorreu no final do primeiro ano do mestrado, numa Unidade de
Cuidados Paliativos (UCP), representando 0 meu primeiro contacto com um servigo
especializado em CP. O segundo estéagio, correspondente ao ENP com relatério final, teve
lugar entre 02 de outubro de 2023 e 29 de margo de 2024, numa Equipa Intra-Hospitalar de
Suporte em Cuidados Paliativos (EIHSCP) de uma ULS da Regido Norte.

Considero relevante abordar sucintamente o primeiro estagio, uma vez que
representou o primeiro contacto com um servico especializado de CP.

As UCP correspondem a um servigco especifico de tratamento de doentes que
necessitam de CP diferenciados e multidisciplinares, nomeadamente em situagdo clinica
aguda complexa, prestando cuidados em regime de internamento (Lei n.° 52/2012).

Durante o estagio na UCP cuidei de doentes! com varias patologias, maioritariamente
do foro oncologico, mas também com doencas cronicas progressivas como insuficiéncia
cardiaca congestiva, deméncia avancada e sequelas de acidente vascular cerebral (AVC).
Esta diversidade evidencia a evolugdo do conceito de CP promovida pela Organizagédo
Mundial da Satude (OMS), que passou a centrar-se nas necessidades do doente, em vez do
seu progndstico. Como referem Capelas et al. (2016) um doente pode necessitar de CP
devido a presenca de sofrimento significativo e/ou a inexisténcia de cura, mesmo que ainda
néo se encontre em fase terminal da doenga.

Os CP abrangem, assim, todos os doentes com doencas crénicas que ja nado
respondem a terapéutica curativa e que apresentam um prognostico de vida limitado.
Incluem-se aqui patologias como insuficiéncias organicas avancadas (cardiaca, renal,

hepética, respiratoria), doencas neuroldgicas degenerativas, deméncias em fase terminal,

1 Neste relatorio utilizar-se-a o termo doente, pessoa doente e pessoa em situagao paliativa, sendo que tal deve
entender-se como “doente em situagdo de sofrimento decorrente de doenga incurdvel ou grave, em fase
avangadae progressiva”, que € alvo de cuidados especializados, como descrito na Lei n.°52/2012.



sequelas graves de AVC, fibrose quistica, entre outras. Apesar de distintas, todas estas
condi¢bes tm em comum o sofrimento significativo e a necessidade de cuidados que
promovam conforto e dignidade, beneficios claramente proporcionados por CP de qualidade
(Neto, 2016b).

Ao longo do percurso profissional, e até a realizacdo deste mestrado, percebi que, tal
como eu, muitos PS tendem a confundir os conceitos de doente terminal e doente paliativo
(Capelas et al., 2016). A oportunidade de estagiar numa UCP permitiu-me, na pratica,
desconstruir esta ideia. Compreendi que um doente paliativo ndo é, necessariamente um
doente terminal, ou seja, com um progndstico de apenas alguns meses, nem tdo pouco um
doente em fase agdnica, cujo tempo de vida se estima em horas ou dias (Neto, 2016b).

O conceito de doente paliativovai além da fase terminal da doenca (Capelaset al., 2016),
abrangendo todos aqueles cujacondicao clinicarequer cuidados focados no alivio do sofrimento
e na promoc¢doda QDV, independentemente do tempo de vida estimado (Neto, 2020).

Neste contexto, surgiu o interesse pela temética da alimentacdo em fim de vida, ao
constatar que esta era uma preocupacao recorrente tanto nos doentes como nas suas familias
e PS. Além disso, a falta de consenso entre 0s PS quanto ao enquadramento da NHA em fim
de vida: se devem ser consideradas medidas terapéuticas ou cuidados basicos universais,
gera perspetivas diferentes, muitas vezes moldadas pelas convicc¢des pessoais (Botejara &
Neto, 2016). Esta ambiguidade e inquietacdo foram os pontos de partida para o meu interesse

na area.

1.1. O CONTEXTO DO ESTAGIO DE NATUREZA PROFISSIONAL

E fundamental que os futuros enfermeiros especialistas (EE) compreendam as
especificidades e dindmicas inerentes a prestacdo de cuidados especializados. Os estagios
desempenham um papel crucial nesse processo, pois proporcionam um ambiente pratico que
favorece o processo de aprendizagem e consolidacédo de conhecimentos, sendo um elemento
central na transicdo de enfermeiro para enfermeiro especialista (Ordem dos Enfermeiros,
2021). Toda a minha vivéncia, bem como a reflexdo critica sobre o percurso formativo e

profissional realizado, serdo plasmadas no presente relatorio.

O ENP decorreunuma EIHSCP, integradanuma ULS da regido norte do pais. Esta é
uma equipa especializada cuja atividade se centra na prestacao de CP, dirigidos, sobretudo,
a doentes com situaces clinicas complexas, exigindo um elevado grau de especializacdo

por parte dos PS. Trata-se de uma equipa multidisciplinar, com uma abordagem



interdisciplinar, sendo essencial que todos os seus elementos estejam altamente qualificados
e comprometidos com a filosofiados CP e que existaumaarticulacdo sélida entre si (Capelas
etal., 2016).

De seguida fagco uma breve referencia a Rede Nacional de Cuidados Paliativos
(RNCP) e abordo especificamente a dinamicae funcionamento da EIHSCP na qual estagiei

ao longo destes meses.

1.2.REDE NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS

A LBCP consagra o direito dos cidaddos ao acesso a CP, através da criacdo e
regulamentacdo do acesso a RNCP, que tem como objetivo especifico “a articulagéo e
coordenacdo em rede dos cuidados em diferentes servigos, setores e niveis de diferenciagédo”
(Lein®52/2012, p. 5121).

A implementacdo de uma rede alargada e integrada de servicos, abrangendo desde
os cuidados domiciliares até aos cuidados em internamento, objetiva dar resposta as
necessidades das pessoas com doenca grave, progressiva e incuravel (Lei n.° 52/2012)

Os PEDCP 2017-2018 e 2019-2020 permitiram a estruturacdo de uma RNCP
funcional, integrando-se nos trés niveis de cuidados do Servico Nacional de Saude (SNS):
Cuidados de Saude Primarios, Cuidados de Saude Hospitalares e Cuidados Continuados
Integrados, com base em equipas especializadas de CP (CNCP, 2021).

Nesta estrutura organizativa, sdo considerados pelo menos quatro niveis de prestacdo
de CP: aces paliativas, realizadas por profissionais ndo especializados em qualquer contexto
de cuidados; cuidados paliativos gerais, prestados por profissionais com formacéo basicaem
CP, integrados em equipas ndo especializadas; cuidados paliativos especializados,
assegurados por equipas especificamente formadas nesta area, para doentes com necessidades
mais complexas; prestados por equipas multidisciplinares dedicadas exclusivamente a esta
area, com formacao especifica e experiéncia; e centros de exceléncia, que integram fungdes
assistenciais, formativase de investigacdo em CP (Capelasetal., 2016).

No que respeita as tipologias de equipas, existem trés principais formas de
organizacao dos cuidados especializados:

e Unidades de Cuidados Paliativos (UCP), que prestam cuidados em regime de
internamento a doentes que necessitam de CP diferenciados e multidisciplinares,

nomeadamente em situacdo clinicaaguda complexa.
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e Equipas Comunitarias de Suporte em Cuidados Paliativos (ECSCP),
constituem-se como equipas multidisciplinares, integradas nos Agrupamentos de
Centros de Saude (ACES) ou nas ULS. Prestam CP a doentes com necessidades
complexas, bem como apoio as suas familias e cuidadores, no seu domicilio. Atuam
em articulacdo com as vérias unidades do ACES, oferecendo também formagéo em

CP aos profissionais envolvidos nos cuidados de satde primarios e continuados.

e Equipas Intra-Hospitalares de Suporte em Cuidados Paliativos (EIHSCP), como
aquela onde decorreu 0 meu ENP, cuja missdo é prestar apoio especializado dentro da
UH, atuando em regime de consultadoria junto das equipas hospitalares, no

acompanhamento de doentes com necessidades paliativas complexas (Portugal, 2017b).

Com a publicacdo da LBCP, as EIHSCP, ECSCP e as UCP foram integradas na
RNCP como Equipas Locais de Cuidados Paliativos (ELCP). Estas equipas especializadas
tém a funcdo de atender a situacOes paliativas complexas, segundo o seu nivel de
diferenciacdo (CNCP, 2021).

Assim, a EIHSCP onde decorreu o ENP enquadra-se claramente no terceiro nivel,
cuidados paliativos especializados, pela sua atuacdo exclusiva nesta area, pela elevada
complexidade dos casos acompanhados e pela especializacdo dos PS que a integram.

As EIHSCP, segundo a circular normativa n.° 1/2017/CNCP/ACSS constituem-se como:

“uma equipa multidisciplinar, dotada de recursos especificos que se articula
e complementa com outras unidades e equipas da instituicdo de salde onde
se encontra integrada. Presta aconselhamento e apoio diferenciado em
cuidados paliativos especializados a outros profissionais e aos servicos do
hospital, assim como aos doentes e suas familias e presta assisténcia na
execucdo do plano individual de cuidados aos doentes internados em
situacdo de sofrimento decorrente de doenca grave ou incuravel, em fase
avangada e progressiva ou com prognostico de vida limitado, para os quais
seja solicitada a sua atuagdo™ (Portugal, 2017b, p. 4)”.

Segundo o artigo 9.° da Portarian.® 340/2015, de 8 outubro, a EIHSCP assegura:
a. Consulta e acompanhamento de doentes internados na instituicao de satde

onde se encontra integrada;

b. Intervencdo psicoldgicapara doentes, profissionais e familiares;
c. Intervencdo e apoio social;

d. Apoio e intervenc¢do no luto;
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e. Intervencao espiritual;

f. Assessoria na area dos CP a profissionais de salde designadamente dos
cuidados de saude primarios, hospitalares e continuados integrados, da
respetiva area de influéncia da instituicdo de satude onde a EIHSCP se
encontra integrada;

g. Formacdoem CP.

As EIHSCP devem ainda assegurar consultas externas e hospital de dia de CP. Além
disso, nos casos em que 0os ACES ndo tém capacidade para formar uma ECSCP, as equipas
de CP dos hospitais de referéncia podem prestar cuidados domiciliares em estreita
articulacdo com os profissionais dos ACES, incluindo as Equipas de Cuidados Continuados
Integrados (ECCI) (Portugal, 2017b, p. 4).

Mais recentemente, 0 PEDCP 2023-2024 veio consolidar este percurso, introduzindo
um novo modelo organizacional que preconiza a plena integracdo dos CP nas ULS,
promovendo uma abordagem mais coordenada, centrada na pessoa e adaptada as necessidades
especificas dos territorios. Este modelo visa reforcar a articulacao entre niveis de cuidados,

garantindo continuidade, acessibilidade e equidade na resposta paliativa (CNCP, 2023).

1.3. AEQUIPA INTRA-HOSPITALAR DE SUPORTE EM CUIDADOS PALIATIVOS:
FUNCIONAMENTO E DINAMICA

O Centro Hospitalar (CH) onde foi realizado o estagio é constituido por duas
Unidades Hospitalares (UH), ambas localizadas no centro das respetivas cidades, com uma
distanciaaproximada de trés quilémetros entre si. Tem uma area de abrangénciade cerca de
150.000 habitantes correspondendo a populagdo dos municipios.

A EIHSCP inicioua sua atividade clinicaem maio de 2016, acompanhando doentes
internados nos servigos de internamento das duas unidades, em regime de consultadoriae
mediante pedido de colaboragdo. Conta ainda com consulta externa de CP, visando o
seguimento dos doentes previamente avaliados no internamento.

Atualmente, recebe doentes na consulta externa referenciados de todas as areas da
ULS (exceto Pediatria), de outras ULS da regido Norte e dos cuidados de saude primarios,
por referenciacdo direta feita por e-mail ou contacto telefénico. Caracteriza-se por ser uma
equipa consultoramével, que tal como a legislagdo em vigor preconiza, exerce a sua fungéo

em regime de consultadoria, articulando-se com outras unidade e equipas da ULS.
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Disponibiliza igualmente formacédo formal e informal e interliga-se com outros servicos
dentro e fora do hospital.

Constitui-se como equipa multidisciplinar, formada por quatro médicos a tempo
parcial de diferentes especialidades (dois de Medicina Interna, um de Anestesiologiae um de
Cirurgia Geral), um enfermeiro coordenador a tempo integral e um enfermeiro atempo parcial;
duas assistentes sociaisatempo parcial e uma psicologa, também a tempo parcial. Desde a sua
formacdo que a coordenacédo da EIHSCP tem sido responsabilidade da EEEMC-AEPSP.

Sempre que necessario é solicitado apoio de outras areas/especialidades,
nomeadamente, nutricdo, medicina fisica e reabilitacdo, pneumologia, assistente espiritual,
etc. para que a prestacdo de cuidados seja a mais adequada e individualizada possivel.

Apesar de se constituir como uma equipa movel, necessita de um local fisico de
atendimento, estando por isso disponivel um gabinete localizado numa das UH, com horario
de funcionamento das 9h as 13h, de segunda a sexta-feira. Dispde ainda de um segundo local
de trabalho noutra UH da mesma instituicdo, que corresponde ao espaco fisico de trabalho,
adequado a coordenacdo e estruturacdo da sua atividade.

Assim, a EIHSCP desenvolve a sua atividade nas seguintes valéncias:

 Consulta externa: recebe doentes residentes na rea da ULS. Devido a necessidade
de adaptacdo de recursos e minimizacgéo de deslocacdes hospitalares durante a pandemia de
COVID-19, desde marco de 2020, a consulta externa de CP foi reorganizada para que a
primeira avaliagcdo fosse sempre presencial, com a presen¢a do doente e do cuidador
principal (sempre que possivel), mantendo-se o acompanhamento em consultas
subsequentes por via telefonica.

e Consulta telefonica: apoio telefénico dos doentes e familiares seguidos em
consulta externa.

o Consulta aberta: avaliagdo de situacGes de agudizacdo e descontrolo sintomaético
agudo que ndo necessitam de intervencdo emergente, caracterizando-se por uma consulta
diaria com agendamento mediante pedido e disponibilidade da equipa e/ou transporte.

e Consultadoria interna nos servicos de internamento das UH:  facultam
aconselhamento e apoio diferenciado aos profissionais dos servicos de medicina, cirurgiae
ortopedia, e assisténciana execucao do plano individual de cuidados aos doentes internados,
para 0s quais seja solicitadaa sua atuacao.

A EIHSCP desenvolve as suas atividades de segunda a sexta-feira, entre as 8h e as
18h adotando uma metodologia de gestdo de casos. O inicio de cada turno é marcado por

uma reunido onde se discutem e analisam os casos de maior urgéncia. Nessa reunido, sao
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também revistas as consultas programadas para o dia, tanto presenciais como telefonicas, e
sdo avaliados os novos pedidos de referenciacdo. Para garantir um processo de tomada de
decisdo eficaz, a equipa recorre a analise dos registos no SClinico, assegurando-se que
possuem informaces precisas sobre o estado clinico dos doentes.

O elevado nimero de pedidos de acompanhamento de pessoas em situacao paliativa,
leva a necessidade de estabelecer critérios de prioridade, procedendo-se a remarcacéo de
consultas. No entanto, previamente é efetuado um contacto telefonico para questionar se o
estado do doente se mantem. Existem alguns elementos-chave que vao condicionar a ordem
de intervencdo e a linha de trabalho diario, nomeadamente, o descontrolo sintomatico;
alteracdes significativas no estado clinico num curto periodo de tempo; familia com
expectativas desajustadas; necessidade de primeira observacdo; que vao obrigar a uma
reestruturacdo na agenda diaria.

Embora os recursos humanos sejam limitados e por vezes insuficientes para
responder a todos os pedidos existentes, esta abordagem otimiza 0s recursos e, em
simultaneo, garante uma atuacgdo centrada nas necessidades do doente/familiae ndo apenas
baseada numa agenda estanque.

E também neste momento que se discutem alguns casos e a necessidade de se realizar
a conferénciafamiliar (CF), que consiste numa forma estruturada de intervencao na familia.
Trata-se de uma reunido organizada com um plano previamente definido pelos profissionais
participantes, cujo objetivo é, além de promover a partilha de informacdes e sentimentos,
ajudar a mudar determinados padrdes de interacdo familiar (Neto,2003) e quem estara
presente na mesma. Posteriormente, procede-se as visitas dos doentes referenciadas para a
EIHSCP nos respetivos servigos de internamento, que sdo realizadas por médico e
enfermeiro.

Durante a visita, 0 médico da EIHSCP discute o plano de cuidados (PC) com o
médico responsavel pelo internamento, da mesmaforma que a enfermeirada equipa aborda
a evolucdo do estado e as necessidades identificadas com a enfermeira responsavel pelo
doente no internamento. Ap6s a observacdo do doente, a equipa realiza uma analise da
situacd@o e uma discussao imediata da mesma, identificando necessidades e ajustando o PC
conforme necessario e comunica novamente ao servico de origem o PC proposto. Importa
ressalvar que ao longo de toda esta dindmica a equipa presta apoio telefénico aos
doentes/familiares referenciados para a EIHSCP e aos PS que requerem apoio e

consultadoriatelefénica.
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Semanalmente, as tercas-feiras, das 9h as 11h, a equipa realiza uma reunido
multidisciplinar. O objetivo é que sejaum momento de apresentacao e discussao de todos 0s
doentes seguidos pela EIHSCP, debate das estratégias implementadas e reflexdao sobre o
modo de atuacéo. E, igualmente, o momento propicio para serem discutidos casos marcantes
e partilharem episédios de dificil gestdo com que os profissionais se deparam. A reunido
funciona como espaco de partilha permitindo que os PS partilhem experiéncias dificeise se
apoiem mutuamente.

Ao longo deste estagio, ficaram claras as vantagens de uma EIHSCP numa ULS. E
evidente que a existénciadesta equipa assegura um maior controlo sintomatico dos doentes
com doenca grave e/ou incuravel, apoia profissionais e familiares numa melhor gestédo e
compreensdo das pessoas em situacdo paliativa e facilita a articulacdo entre a triade
doente/familia/profissional de saude.

Por fim, o facto de estarem disponiveis telefonicamente revelou-se uma pratica muito
importante para os doentes/familiares, denotando-se que existem muitos esclarecimentos e
orientacdes passiveis de ser dadas por este meio, evitando assim a necessidade de recorrer
aos servicos de salde, sobrecarregando o mesmo e trazendo, por vezes, ainda mais prejuizos

para o doente/familiaem situacdo paliativa.
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2 - DAS ATIVIDADES REALIZADAS AS COMPETENCIAS ADQUIRIDAS

O Mestrado em Enfermagem a Pessoa em Situacdo Paliativa foi fundamental
para o desenvolvimento dos conhecimentos e competéncias necessarias a praticaclinica
especializada nesta area.

A pratica em diferentes contextos clinicos consolidou a minha capacidade de
prestar cuidados centrados nas necessidades dos doentes e das suas familias, permitindo-
me equilibrar com eficacia as competéncias técnicas, cientificas e humanas. Este
processo de formacao foi essencial para 0 meu crescimento como profissional e para
garantir a excelénciana prestacdo de CP.

Deste modo, torna-se pertinente refletir de forma aprofundada sobre as
experiéncias vividas, agrupadas nos dominios de competéncias comuns e especificas do
EEEMC-AEPSP, e como essas se materializaram nas atividades realizadas ao longo do
estagio.

2.1. O ENFERMEIRO ESPECIALISTA: COMPETENCIAS COMUNS

Conforme estabelece o regulamento n.° 140/2019 da Ordem dos Enfermeiros
(OE), o EE é aquele que demonstra competéncia técnica, cientifica e humana, para
oferecer cuidados especializados em areas especificas da enfermagem.

Além das competéncias especificas de cada especialidade, o titulo de EE implica
0 dominio de um conjunto de competéncias comuns, aplicaveis a diferentes contextos
de cuidados de saude. Essas competéncias abrangem a educacdo dos doentes e colegas,
orientacdo, aconselhamento, lideranca e também a responsabilidade de promover,
disseminar e realizar pesquisas relevantes e pertinentes, contribuindo assim para o
avango e melhoria continua da préaticade enfermagem (Ordem dos Enfermeiros, 2019).

As competéncias comuns a todos 0s EE estdo organizadas em quatro dominios
principais: responsabilidade profissional, éticae legal; melhoria continua da qualidade;
gestdo dos cuidados; e desenvolvimento das aprendizagens profissionais (Ordem dos
Enfermeiros, 2019).

De seguida, descreverei como desenvolvi as competéncias inerentes a cada um

dos dominios mencionados.
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2.1.1. Competéncias no Dominio da Responsabilidade Profissional e Etica e Legal

O dominio da responsabilidade profissional, ética e legal envolve a garantia de
uma pratica segura, alicer¢ada nos principios éticos, sustentada por um comportamento
profissional rigoroso. Este dominio exige que o EE aplique habilidades de tomada de
decisdo eética e deontoldgica, equilibrando as melhores praticas disponiveis com as
preferéncias e valores do doente, assegurando assim um cuidado centrado no doente
(Ordem dos Enfermeiros, 2019).

Segundo o Regulamento n.° 140/2019, as competéncias do EE a desenvolver
neste dominio séo as seguintes:

o Desenvolve uma pratica profissional ética e legal, na area de especialidade,
agindo de acordo com as normas legais, 0s principios éticos e a deontologia
profissional.

e Garante praticas de cuidados que respeitem os direitos humanos e as

responsabilidades profissionais.

O artigo 78.° do Estatuto da OE ¢ considerado o “artigo ético” pois expressa “0S
principios gerais a luz dos quais se identificam valores, se anunciam 0s principios
orientadores e se desdobram os valores” (Ordem dos Enfermeiros, 20153, p. 38). De
acordo com o mesmo, “as intervengbes de enfermagem sdo realizadas com a
preocupacdo da defesa da liberdade e da dignidade da pessoa humana e do enfermeiro”
(Ordem dos Enfermeiros, 2015a, p. 38).

Nos CP, o objetivo primordial é promover a QDV e minorar o sofrimento, tendo
como principio fundamental o respeito inquestionavel pela dignidade humana,
afirmando-se também como uma forma de permitir que os “doentes morram com
dignidade” (Neto, 2016b). Para compreender plenamente o conceito de dignidade, é
necessario recorrer a filosofia de Kant, que defende que, no "reino dos fins", a dignidade
é algo que estad acima de qualquer valor monetario ou substituivel, conferindo ao ser
humano um valor absoluto, incondicional e intrinseco: uma dignidade (Pacheco, 2004).
Conforme destaca Neto (2016b), a dignidade, segundo a perspetiva dos doentes, abrange
ndo apenas o conforto fisico, mas também aspetos psicoldgicos, sociais, culturais e
espirituais, constituindo-se como um conceito que deve ser tratado de maneira holistica.

Frases como “sentir-se tratado como pessoa”, “relacionar-se” e “ter um sentimento de
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pertenca”, evidenciam a dimenséo relacional da dignidade, que se constréi na interacdo
com 0S outros.

Chochinov et al (2002) reforcaesta perspetiva através do Modelo da Dignidade
no Fim de Vida, que surge como uma abordagem estruturada e centrada na pessoa,
ajudando os PS a identificar ameagas a dignidade e a orientar interveng6es de cuidado
mais sensiveis e significativas. Este modelo organiza-se em trés grandes dominios:

Preocupac0es relacionadas com a doenca (ilness-related concerns) - como
desconforto fisico, perda de autonomia, ou sensacao de ser um fardo;

Recursos Pessoais de Dignidade (dignity conserving repertoire) - como
identidade pessoal, sentido de continuidade, esperanca, sentido de proposito;

Recursos Sociais de Dignidade (social dignity inventory) - incluindo
privacidade, apoio, cuidados prestados, e preocupaces existenciais.

O Modelo da Dignidade fornece uma orientacao paraa compreensdo dos fatores
fisicos, psicossociais e espirituais que influenciam o sentido de dignidade dos doentes
em fim de vida, sugerindo areas de particular atencdo a pessoa em sofrimento (Juliéo,
2014). Portanto, a interacdo com os PS desempenha um papel crucial neste processo,
sendo que a forma como muitos destes doentes, tantas vezes debilitados e dependentes,
sdo olhados e considerados pelos PS e outros, pode contribuir para aumentar (ou
diminuir) a sua dignidade (Neto, 2016b).

A vivéncia deste estagio proporcionou-me uma maior consciéncia da
importancia que a dignidade assume no cuidar em fim de vida, ndo apenas como um
conceito ético, mas como uma pratica concreta e quotidiana. Ao observar e integrar a
dindmica da EIHSCP, compreendi que cada gesto, palavra ou siléncio tem impacto
direto na forma como o doente se sente visto, escutado e valorizado. Enquanto
enfermeira em formacdo, procurei adotar uma postura empatica, disponivel e centrada
na pessoa, promovendo a dignidade através da escuta ativa, do respeito pelas
preferéncias expressas, e pela atencdo aos pequenos detalhes, como ajustar a posi¢ao na
cama com cuidado, manter a privacidade nos momentos intimos, ou simplesmente estar
presente de forma plena e sem pressa.

Recordo particularmente uma situacdo em que acompanhei uma doente que
expressavaprofundo receio em ser “‘um peso” para a familia. Tendo em mente os principios
do Modelo da Dignidade, reconheci a importéncia de preservar o seu sentido de valor
pessoal. Conduzi a interacdo de forma a reforcar a sua identidade, validando as suas

emocdes, reconhecendo o seu percurso de vida, e sublinhando o quanto continuava a ser
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significativa para os seus. Estas experiéncias permitiram-me desenvolver ndo so,
competéncias relacionais e comunicacionais, como também uma maior maturidade éticae
profissional.

A prética de enfermagem tem se tornado cada vez mais complexa devido aos
avancos cientificos, tecnologicose aos dilemas éticosrecorrentes. Para manter a qualidade
dos cuidados, os enfermeiros precisam de responder a esses desafios com eficacia. A
capacidade de tomar decisGes complexas de forma autonoma fortalece o valor da
enfermagem, pois a verdadeira autonomia envolve ndo apenas a tomada de decisdes, mas
tambéma responsabilidade pelos resultados e consequéncias dessas escolhas (Lourenco et
al., 2022).

Para uma tomada de decisdo consciente é preciso ter em conta 0s principios
éticos fundamentais que guiam a pratica e o cuidado ao doente. E possivel centrarmo-
nos nos quatro principios bioéticos da Teoria do Principialismo da Bioética descritos
por Tom Beauchamp e James Childress: Principio da Autonomia; Principio da
Beneficéncia; Principio da N&o-Maleficéncia e, por ultimo, Principio da Justica
(Azevedo, 2010).

O principio daautonomiarefere-se ao respeito pela autodeterminacéo do doente,
dando-lhe o direito de tomar decis@es por si préprio, baseado nos seus valores, crencas,
isento de qualquer paternalismo, coacdo ou manipulacdo (Filipe, 2004). Este principio
esta na base do consentimento informado que, no entanto, representa mais do que a
obtencdo de uma autorizacdo. Deve ser encarado como um dialogo e uma partilha de
conhecimentos, e de poder, entre PS e doente (Neto, 2016b). Assim, para que o doente
exerca o seu direito de dispor livremente da sua pessoa, requer que esteja informado e
consciente das suas acfes e consequéncias e, portanto, requer que o PS fornega a
informacdo ao doente o mais precoce, completa e compreensivel possivel, com uma
verificacdo sistematica da sua compreensdo, para que haja uma escolha/decisao
esclarecida e responsavel. Neste processo estd implicito uma comunicacgdo aberta e
sensivel ao outro em que, o PS deve fornecer informacdo sempre de forma o mais
percetivel e completa possivel (dentro dos riscos/beneficios) e realizar frequentemente
uma validacgéo para perceber se a informacéo foi bem percebida (Barbosa, 2016a).

O papel do enfermeiro é essencial neste contexto de promover um clima
acolhedor e de confianca para que a comunicacao seja estabelecida e estar desperto para

verificar se a informacdo prestada foi percebida corretamente pelo doente. Assim, cabe
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ao enfermeiro capacitar o doente, tal como descrito no Cddigo Deontoldgico do
Enfermeiro, Artigo 84.° - Dever de Informar:

“No respeito pelo direito a autodeterminacdo, o enfermeiro assume o dever de:
Informar o individuo e a familiano que respeita aos cuidados de enfermagem;
Respeitar, defender e promover o direito da pessoa ao consentimento
informado; Atender com responsabilidade e cuidado todo o pedido de
informacdo ou explicacao feito pelo individuo em matéria de cuidados de
enfermagem; Informar sobre 0s recursos a que a pessoa pode ter acesso, bem

como sobre a maneira de os obter.” (Ordem dos Enfermeiros, 20153, p. 73)

Cuidar com respeito pela dignidade humana implica honrar a vontade do doente
e as suas decisdes, 0 que representa um desafio ético constante na pratica diaria. E
essencial que todos os enfermeiros compreendam a importancia de assegurar que 0s
doentes estejam informados sobre os seus direitos e deveres. Esta pratica promove o0
respeito devido, em consonancia com o principio da autonomia, e garante o dever de
obter um consentimento informado e esclarecido. Esse respeito ndo s valoriza a pessoa
como contribui paraum relacionamento de confianca e uma prestacéo de cuidados mais
humana e eficaz (Filipe, 2004).

Durante o ENP, refleti profundamente sobre o principio da autonomia e 0 modo
como o mesmo se manifesta, ou ndo, nas praticas clinicas. Em diversas situacdes,
percebi como a comunicacédo eficaz é determinante para que o doente possa exercer a
sua autonomia de forma real e ndo meramente formal. Recordo particularmente a
situacdo de um doente que tem a sua primeira consulta com a EIHSCP, e esta
visivelmente ansioso e com ddvidas quanto a razdo da mesma. Tomei a iniciativade me
apresentar de forma tranquila, explicar o propdsito daquele encontro e escutar, com
atencéo, o que ele sabia e sentia sobre a sua situacdo. Este breve momento permitiu-me
criar um espaco seguro, no qual o doente se sentiu ouvido e mais recetivo ao dialogo
posterior. Esta experiéncia ensinou-me que, muitas vezes, a promog¢édo da autonomia
comeca em gestos simples de presenca e escutaativa, e que cabe também ao enfermeiro
fazer a ponte entre a informacao técnica e a compreensdo do doente. Permitiu-me
compreender que a comunicacgdo € nao apenas um meio de transmissédo de informacao,
mas um pilar fundamental do exercicio da autonomia, pois permite validar a
compreensdo do doente, adaptar a linguagem as suas necessidades e garantir um

consentimento verdadeiramente livre e esclarecido.
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Neste processo de consciencializacdo, encontrei na Teoria Humanistica de
Paterson e Zderad (Costa, et al., 2022) um suporte teérico que deu ainda mais sentido a
préatica que fui desenvolvendo.

A Teoria Humanistica considera o ser humano como um ser capaz de se
compreender a si mesmo e o seu papel no mundo, tanto em sociedade quanto como
identidade singular. Valoriza o autoconhecimento e a liberdade para tomar decisoes.
Defende que o cuidado se constrdi através da relacao entre enfermeiro e doente, num
contexto de entendimento matuo, através de uma escuta ativa, empatia e respeito pelas
necessidades e desejos do doente. O didlogo surge como o principal instrumento
terapéutico, permitindo que o enfermeiro aceda a subjetividade do outro, compreenda
0S seus desejos, crengas e receios, e 0s integre no processo de tomada de decisao.
Considera, igualmente, 0 ambiente social, a familia, acomunidade e os significados que
a pessoa atribui a sua prépria vida e condicdo (Costa, et al., 2022).

A aplicabilidade destateoria foi particularmente visivel nas consultas realizadas,
onde se promovia um espaco de partilha e reflexdo. A equipa procurava conhecer a
perspetiva do doente sobre a sua situacdo, os seus objetivos e receios, e s6 depois
adequava a informacdo prestada. Esta abordagem permitia ndo apenas respeitar a
autonomia do doente, mas também valoriza-la, ao reconhecer que cada pessoa € Unica
na forma como vive a sua doenca.

Este paradigma de cuidado integra-se, de forma harmoniosa, com os principios da
filosofiados CP, que preveem a associagao entre a pessoa, familia e a equipa de cuidados,
e esta associacdo reserva o direito ao respeito matuo e proporciona a base para uma
abordagem em que a pessoa doente € protagonistado seu processo (Twycross, 2001).

A Teoria Humanistica ajudou-me a entender que promover a autonomia ndo se
resume a transmissao de informacéo ou a obtencdo de um consentimento formal; exige,
antes, a criagdo de um ambiente onde a pessoa se sintasegura para se expressar, refletir
e tomar decisdes verdadeiramente alinhadas com os seus valores.

Assim, esta vivéncia foi fundamental para o meu crescimento enquanto futura
EE, pois possibilitou-me desenvolver uma consciéncia ética mais apurada, reforcar
competéncias relacionais e consolidar a importancia da autonomia como eixo
estruturante dos CP. Através da prética, do dialogo com os doentes e da reflexdo guiada
por referenciais tedricos como a Teoria Humanistica, aprendi que cuidar é, acima de

tudo, reconhecer a humanidade do outro.

21



Por fim, importa salientar que perante doentes que ndo se encontramem condicoes
de exercer a sua autonomia deve ser dada primazia a sua vontade previamente expressa,
seja de forma escrita ou presumida (Barbosa, 2016a). Neste ambito, assume particular
relevanciaa Diretiva Antecipada de Vontade (DAV), um documento no qual a pessoa
manifesta, de forma consciente, livre e esclarecida, os cuidados de salde que deseja ou
ndo deseja receber, para o caso de se encontrar incapaz de expressar a sua vontade pessoal
e autonomamente. A DAV pode incluir também a nomeacdo de um Procurador de
Cuidados de Saude, a quem sao conferidos poderes representativos no processo de decisdo
(Lein.®25/2012). Aformalizagdo destas diretivas é realizada através do Testamento Vital,
instrumento legal que permite a qualquer pessoa maior e capaz declarar as suas
preferéncias em matéria de cuidados de sadde futuros (Lei n.° 25/2012). Na auséncia de
DAV ou de outra informacao fiavel que reflita a vontade da pessoa, as decisdes clinicas
devem assentar nos principios éticos da beneficéncia e dando maleficéncia, tendo sempre
em consideragédo o melhor interesse do doente (Barbosa, 2016a).

Em CP, os enfermeiros enfrentam uma crescente complexidade de situagdes que
exigem escolhas dificeis. Pessoas em situacdo paliativa tém muitas vezes necessidade
particular de ajuda e protecdo, sendo que, as decisdes sobre o0s seus cuidados
representam desafios significativos tanto para os proprios doentes e familias quanto para
os PS envolvidos. Segundo Barbosa um problema ético é quase sempre um facto real,
considerado pelo ser humano como problematico, com dimensdes aparentemente
contraditorias que suspendem a decisdo imediata e paralisam a acdo (Barbosa, 2016a).
Para Deodato (2014) constitui problema ético de enfermagem, a “existénciade incerteza
quanto a decisdo para agir, quando esta em causa o desrespeito pela dignidade das
pessoas, dos seus direitos, da sua vontade ou em risco a sua salde ou o seu bem-estar,
suscitando duvidas ou conflitos sobre os direitos, valores, 0s principiosou as normas a
adotar como fundamentacdo para a escolha das intervenc6es de enfermagem, perante
uma decisdo de cuidado em concreto” (Deodato, 2014, p. 41).A tomada de decisdo é
complexa porque ndo existem solugdes iguais. Podemos dizer que existem situacdes
semelhantes, no entanto, cada problema deve ser olhado segundo as circunstancias que
o0 particularizame o tornam unico e singular. As circunstancias de tempo, lugar e modo
serdo sempre distintas e, por isso, apesar de situacdes semelhantes, serdo no fundo
sempre diferentes (Gandara, 2004).

Na EIHSCP, as decisGes eram tomadas apds discussao detalhada em equipa

multidisciplinar, com o objetivo de clarificar e expor a situacdo de forma abrangente.
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Esse processo permitia obter o maximo de informagdes necessarias para fundamentar
uma decisdo informada e consciente. Ao longo do ENP, a EIHSCP enfrentou diversas
situagdes que exigiram reflex@o sobre diversos dilemas éticos. De seguida, apresento
uma breve descri¢do de um caso, centrando-me principalmente nas questdes de tomada
de decisdo, pois tratou-se de uma situacdo complexa, que devido ao longo periodo de
internamento (trés meses), possibilitou umareflexao profunda sobre diferentes topicos.

Doente de 57 anos, parcialmente dependente, deambula por curtas distancias
com ajuda, vivia com a mée e tinha uma irma que morava perto e que se assumia como
principal cuidadora. Nos Ultimos 4 meses com agravamento da agitacdo habitual,
associado a sensibilidade a neurolépticos, coincidente com o falecimento do pai.
Tratava-se, portanto, de uma situacéo de dificil gestdo em ambulatério pelo que foi
internada. Destaca-se como antecedentes pessoais, sindrome polimalformativo com
deficit cognitivo, visual e auditivo agravados apo0s introducdo de neuroléptico;
sindrome de Dumbar; dilatacdo esofégica, gastropatiaerosiva e hérnia do hiato.

Apo6s ida ao servico de urgéncia por agitagdo marcada, fica internada com
diagnostico de infe¢do do trato urinario e pneumonia de aspiracdo, tendo cumprido
dois ciclos de antibioterapia. No internamento com necessidade de colocacdo de SNG,
que remove repetidamente. A equipa assistencial (EA) descreve a doente como fragil e
totalmente dependente, com disfagia e dor abdominal recorrentes, e ja com indicacao
desde h& dois anos para colocacdo de gastrostomia percuténea (PEG). Apos 24 dias
de internamento, é solicitado apoio & EIHSCP, que devido a complexidade da situagao
considera necessario agendar CF.

No diada CF, a utente é observada previamente, tendo a equipa conhecimento
que tem sido alimentada oralmente, conforme toleréncia, mas que apds alimentacao,
inicia quadro de agitacdo. Na CF sdo discutidos o quadro clinico e o progndstico, e a
importancia da referenciacdo para UCP, devido a sintomas descontrolados,
salvaguardando que se estabilizacdo sintomatica, podera ser equacionado 0 regresso
a casa. Abordada também a questdo da alimentacdo,-€é referido que nesta fase, pelo
risco de exteriorizacdo espontanea peladoente, ndo se consideraviavel a colocacgao de
SNG ou PEG, sendo que a irma compreende e aceita.

Nesta primeirafase, surge a primeira situacéo de decisdo complexa. Colocar ou
néo a SNG.

O principioda beneficéncia, que sempre foi um valor central na pratica clinica,

corresponde ao realizar o melhor para o doente e, esta intimamente ligado ao principio
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da ndo maleficéncia que consiste em ndo causar danos ao mesmo. A luz destes
principios, nos doentes com doenca progressiva, avancada e incuravel e face a
inevitabilidade da morte, determinadas terapéuticas podem se revelar mais prejudiciais
que benéficas, pois muitas vezes prolongam o periodo final da vida, sem garantir o alivio
do sofrimento (Neto, 2016b).

Nesta fase estes principios destacam-se, dando sustentacdo a deciséo, uma vez
que a colocacdo de SNG até ao momento estava a ser geradora de agitacdo e remocao
constante, o que implicava entubacdes recorrentes; aumento das secre¢des respiratorias,
com consequente aumento da frequéncia de aspiracé@o de secrecdes e com necessidade
de contencdo fisica para manutencdo de dispositivos. A equipa em reunido
multidisciplinar discute o caso, abordando as caracteristicas do doente e da doenca,
assim como toda a evolugdo ao longo do internamento e intercorréncias registadas
associadas a colocacdo da mesma. Portanto, devido a agitacdo psicomotora e aparente
dor abdominal, e pelos constrangimentos previamente descritos, opta-se por ndao colocar
SNG, mantendo a alimentacdo de conforto, conforme tolerancia e discute-se a gestao
medicamentosa para dar resposta ao delirium misto.

Nos dias seguintes, a doente € alimentada por via oral conforme tolerancia, mas
o deliriumagrava-se, ndo sendo possivel gerir através de medicacdo em horario e SOS.
A EIHSCP, apo6s discutir caso com a EA, opta por iniciar sedacdo paliativa para
controlo de sintomas (dor e delirium) e solicitam colaboragéo de psiquiatria. Reforcam
a EA que devido a sedacéo, podera ndo ter condigdes de ser alimentada e, portanto,
devera manter a alimentacéo de conforto, conforme toleranciae seguranca.

Inicialmente, a sedacao paliativa é efetiva, com melhoria da agitacéo e dor, no
entanto, apos trés dias e mesmo com ajuste de dosagens, a doente mantém agitacéo.
N&o tem cumprido SOS por nocéo por parte dos PS de pouca efetividade e ndo tem sido
alimentada por via oral pouco segura. Apds avaliacéo por psiquiatriae discussdo com
neurologista, apesar dos riscos associados ao uso dos neurolépticos, optou-se por
iniciar haloperidol 2.5mg 2x/dia. Iniciada hipodermdclise, face ao possivel contributo
da desidratacéo para o delirium. Foi pedido pela EA colaboracéo de gastroenterologia
para avaliar possibilidade de colocacéo de PEG.

Esta foi a abordagem cumprida durante uma semana, e apesar da agitacéo e
dor controlada, a doente era alimentada oralmente, mas em reduzida quantidade, tendo
iniciado quadros de hipotensdo marcada e oliguria, motivo pelo qual a EA opta pela

colocacao de fluidoterapia por via endovenosa e colocacdo de SNG para hidratacdo e
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alimentacéo. Dois dias apds colocacdo de SNG, a doente encontra-se normotensa
reativa e tranquila, no entanto, com necessidade de aspiracédo de secregdes, estase
gastrica e inicia picos febris. Nesse momento, foi diagnosticada com sindrome de
refeeding.

A endoscopia digestiva alta realizada revela-se sem alteracGes pelo que se
assume afagia por recusa alimentar, e € considerada candidata a colocagao de PEG.
Nesse momento, a tolerar 200cc de dieta liquida por SNG, sendo que é pedida
colaboracéo de nutricéo para ajuste de aporte e quantidades. Relativamente aos picos
febris, devido a comorbilidades e antecedentes de antibidtico (ATB) de largo espectro,
opta-se por tratamento sintomatico.

Entretanto devido a estabilidade clinica, perde critérios para referenciacdo
para UCP, pelo que EIHSCP suspende referenciacéo e agenda CF para discutir novo
plano com a cuidadora. Por estase gastrica e indicacao de Nutri¢do, inicia nutri¢éo
entérica continua. No entanto, com o inicio da mesma, aumenta a quantidade de
secrecdes, motivo pelo qual inicia butilescopolamina e é ajustado diminui¢cdo da
perfusdo, que ndo é efetivo, iniciando novamente picos febris. A Nutricdo em
colaboracdo com a EA opta por alimentacdo entérica novamente fracionada em
pequenas quantidades para permitir melhor absorc¢éo, até melhoria clinica/colocacédo
de PEG. A EA refere que inicia quadro de febre com fraca resposta ao paracetamol ja
instituido em horario, com hipotenséo de novo e fica a divida se em contexto de picos
febris ou sépsis com disfuncdo de 6rgdo. Sem acessos periféricos. Prostrada, mas
confortavel. Face ao quadro clinico e decisdes prévias, decidem que ndo ha bondade
em medidas invasivas ou escalada terapéutica, pelo que se opta por controlo térmico e
hipoderméclise. Informada irm@ da situacdo clinica e de provavel desfecho
desfavoravel.

Apos dois dias, apresenta estabilidade hemodinamicae consideramter critérios
para colocacdo de PEG, que é realizada. Observada pela EIHSCP no dia a seguir a
colocacdo de PEG, que devido a tratar-se de uma doente com elevado grau de
complexidade, propdem referenciacdo para ULDM, agendando CF com irma que
aceita proposta. Portanto, temos uma doente com disfagia, tendo sido colocada PEG
por esse motivo, com nutri¢ao entérica continua em reduzida quantidade pelo risco de
sindrome de realimentacgdo. Apresenta broncorreia, com necessidade de aspiracédo de

secrecfes uma vez por turno. Agitacdo controlada com gestdo de psicofarmacos.
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Globalmente confortavel. Aproximadamente apos trés meses de internamento, consegue
colocacdo em ULDM e é transferida.

A EIHSCP enfrenta diariamente decisdes complexas, que sdo discutidas em
equipa multidisciplinar para garantir uma abordagem ética e fundamentada. Este caso
em particular foi alvo de debate sobre os beneficios/ riscos de intervengfes como a SNG,
a sedacdo paliativa, e a consciéncia de ao longo de todo o percurso haver a necessidade
constante de avaliacdo da situacao, porque surgem novas complicac@es que obrigam a
um ajuste no PC. Fez-me refletir sobre o constante equilibrio entre o bem-estar imediato
e a preservacao da dignidade e da autonomiado doente, e principalmente que a decisao
tomada hoje, podera ja ndo ser a mais acertada amanha. Gongalves (2009) refere que
tanto PS como familiares de doentes tendem a considerar que ha uma diferenca
importante entre ndo iniciar (abstencao) e interromper (suspensao) um tratamento. Ao
longo deste processo denotou-se dificuldade na tematica da abstencao e suspensédo de
tratamentos, como por exemplo, a colocagdo ou ndo de SNG/PEG, a administragao de
ATB e ainda a sedacéo paliativa.

O processo de decisdo € tomado em consciéncia e de acordo com os dados que
possuimos no momento da decisdo, e por vezes, as situagdes mudam. Isso ndo significa
que a decisdo tomada fosse a errada, mas sim, que ha necessidade de tomar uma nova
decisdo para dar resposta a nova situacdo. Gongalves (2009) refere que refletindo
profundamente, podemos concluir que a distingdo entre ndo iniciar e interromper um
tratamento por si s6 ndo € relevante, pois 0 importante é saber se o tratamento é benéfico
para o doente depois de avaliados os beneficios e inconvenientes que esse tratamento pode
trazer. O foco da analise deve estar na continuidade do tratamento apenas enquanto este
traz vantagens ao doente, isto é, ndo devemos perguntar se a suspensdo do tratamento
beneficia o mesmo, mas sim se o tratamento em curso o beneficia (Gongalves, 2009).

Continuar um tratamento sem beneficios concretos para o doente nédo é agir no
seu melhor interesse e, portanto, é eticamente incorreto. Em muitos casos, o mais
prudente é iniciar uma intervencdo, mas estar preparado para interrompé-lacaso ndo
atinja os objetivos terapéuticos. Dessa forma, evita-se o risco de prejudicar o paciente
por excesso de intervengdes ou omissao (Gongalves, 2009).

O acompanhamento desta situacdo permitiu-me desenvolver competéncias
fundamentais enquanto futura EEEMC-AEPSP, nomeadamente no que diz respeito a
tomada de decisdo em contexto de elevada complexidade. Com esta experiéncia aprendi

a reconhecer aimportancia da avaliacdo continuae dinamica do estado clinico do doente,
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a necessidade da flexibilidade na adaptacdo do PC e a importancia da comunicagao
assertivae empatica, tanto com a equipa como com a pessoa doente/familiares. Tive a
oportunidade de participar ativamente em decisdes clinicas desafiantes, como a abstencéo
ou suspensdo de tratamentos, a gestdo de sintomas refratarios, e a implementagéo da
sedacdo paliativa, o que reforcou a minha capacidade de tomar decisdes fundamentadas
em principioséticos, evidénciacientifica e reflexdo em equipa.

A participacdo ativa nas reunides multidisciplinares e nas CF permitiu-me
também consolidar competéncias de trabalho em equipa, de comunicacao e defesa pelo
conforto e a QDV da pessoa em situacdo paliativa. A comunicacdo com a familia,
pautada pela empatia, escuta ativae partilha clarade informacéo, foi uma das dimensdes
gue mais valorizei e que considero essencial ao cuidar em fim de vida.

Esta situacdo, pela sua exigéncia e constante reavaliacdo, foi um verdadeiro
ponto de viragem na minha pratica, reforcando a importancia de um cuidar humanizado,
ético e informado. Em suma, um processo eficaz de tomada de decisdo em CP, exige
que se assuma e entenda a complexidade envolvida desde o inicio, se desenvolva
competéncias técnicas nas varias areas de intervencdo, integre-se precocemente 0s
principios éticos no modelo de decisdo e, por ultimo, mas igualmente importante,
trabalhar verdadeiramente em equipa multidisciplinar (Neto, 2016b).

Concluindo, 0 EE em CP tem que estar sensivel para estas questdes éticas e
dilematicas em fim de vida, reconhecendo a sua complexidade e respondendo como tal.
Reconhecer que ha de facto a necessidade de refletir sobre elas, para que sejatomada uma
decisdo consciente, permitindo um agir responsavel, tendo sempre como objetivo a

promocao daQDV do doente e respeitando-o0 em toda a sua globalidade enquanto ser pessoa.

2.1.2. Competéncias do Dominio da Melhoria Continua de Qualidade

Devido a crescente complexidade dos cuidados de salde, o aumento da
esperanca media de vida e as expectativas cada vez mais elevadas dos cidadaos, os
sistemas de salde a nivel mundial enfrentam uma necessidade crescente de garantir
cuidados de saude seguros e de elevada qualidade (Ribeiro et al., 2017).

De acordo com o Regulamento n.° 140/2019, o EE colabora na concegéo e
operacionalizacdo de projetos institucionais na area da qualidade e participa na

disseminacdo necessaria a sua apropriacdo, até ao nivel operacional. Reconhece,
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igualmente, que a melhoria da qualidade envolve a avaliacdo das préaticas e, em funcao
dos seus resultados, a eventual revisdo das mesmas e a implementagédo de programas de
melhoriacontinua. E, por fim, consideraa gestdo do ambiente centrado na pessoa como
condicdo imprescindivel paraa efetividade terapéutica e para a prevencgéo de incidentes
e atua proactivamente promovendo a envolvéncia adequada ao bem-estar e gerindo o
risco (Ordem dos Enfermeiros, 2019).
Neste ambito, as competéncias do EE a desenvolver neste dominio sdo:
o Garantir um papel dinamizador no desenvolvimento e suporte das iniciativas
estratégicas institucionais na area da governacéo clinica.
o Desenvolver praticas de qualidade, gerindo e colaborando em programas de
melhoria continua.

o Garantir um ambiente terapéutico e seguro.

A qualidade dos cuidados é uma questdo complexa pela sua natureza
multidimensional que resultade uma combinacdo de conhecimentos, pericias e atitudes
apropriadas (Capelas, et al., 2018).

Durante o estagio, pude constatar que a avaliacdo do impacto dos cuidados CP
apresenta desafios particulares, uma vez que o seu principal objetivo é a melhoria da
QDV, sendo esta uma dimensdo subjetiva e, por vezes, dificil de mensurar,
especialmente na fase terminal (Capelas, 2016). Os doentes encontram-se,
frequentemente, em situacdo de grande fragilidade, o que limita a sua capacidade de
expressar necessidades e expectativas. Por outro lado, os cuidadores e familiares, tém
uma percecdo dos cuidados prestados, mas esta pode nao refletir totalmente a
experiénciavivida pelo doente (Capelas, et al., 2018).

Reconhecendo estas dificuldades, fiquei mais consciente da importancia da
utilizacdo de medidas padronizadas que, mesmo com limitagdes, possam sustentar a
melhoria da qualidade dos cuidados e permitir a comparacao entre equipas e Servicos
(Capelas, et al., 2018). Esta perspetiva levou-me a refletir sobre o papel do EE na
promocdo da qualidade baseada em evidéncia e na adaptacdo dos instrumentos a
realidade vivida em contexto de CP.

O PEDCP 2023-2024, no seu Eixo Prioritario Ill, destaca a importancia da
implementagéo de diretrizes de qualidade como as Clinical Practice Guidelines for
Quality Palliative Care, desenvolvidas pelo National Consensus Project. As diretrizes

visam padronizar e melhorar a qualidade dos CP (Comissdo Nacional de Cuidados
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Paliativos, 2023), que juntamente com os oito dominios dos indicadores de qualidade

(IDQ), me permitiram observar criticamente a pratica e identificar lacunas e

oportunidades de melhoriaem contexto pratico.

Vi.

Vii.

viii.

Os oito dominios séo:

Estrutura e Processos: Inclui a formacdo e capacitacdo continua dos
profissionais de saude e a garantia da continuidade dos cuidados prestados.
Aspetos Fisicos: Envolve a avaliacdo, documentacdo e gestdo de sintomas
como a dor e outros desconfortos fisicos, bem como os efeitos adversos
associados ao tratamento.

Aspetos Psicoldgicos e Psiquiatricos: Foca-se em monitorizar, documentar
e tratar sintomas como ansiedade e depressdo, assim como a resposta
emocional dos doentes e familiares.

Aspetos Sociais: Realiza reunides regulares com doentes e familias para
partilhar informacdes, discutir os objetivos dos cuidados e desenvolver planos
de assisténcia social abrangentes.

Aspetos Espirituais, Religiosos e Existenciais: Fornece informacdes e
acesso a servicos de assisténcia espiritual para os doentes e suas familias,
conforme necessario.

Aspetos Culturais: Incorpora avaliagfes culturais, tais como quem é
envolvido nas tomadas de decisdo e quais as preferéncias do doente ou da
familiaem relagdo a transmissao de informac6es, linguagem e rituais.
Cuidados com a pessoa em fim de vida: Identificae documenta a transicao
para a fase final de vida, verificando e documentando os desejos do doente e
da familiasobre o local da morte e oferecendo um plano de apoio ao luto.
Aspetos Eticos e Legais: Inclui a discussio e documentacéo das preferéncias
do doente ou representante legal sobre o tratamento e 0 ambiente de cuidados,
além de promover a realizacdo de diretivas antecipadase o planeamento dos

cuidados futuros (Capelas, et al., 2018).

A andlise dos oito dominios dos IDQ permitiu-me, ao longo do estagio, olhar

para 0os cuidados prestados com uma lente mais estruturada e abrangente. Estes

permitem que os “consumidores” de cuidados e os respetivos prestadores comparem e

avaliemapratica, através da efetivacao de um processo ciclico que inclui aidentificacéo

do que esta e ndo esta a funcionar adequadamente, implementar mudancas na pratica e,
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depois, avaliar os resultados, de forma a verificar se um intervencdo resultaem efetiva
mudanca (Capelas, 2016).

A titulo de exemplo, nos dominios dos aspetos fisicos, aspetos psicoldgicos e
psiquiatricos e aspetos sociais, tive oportunidade de acompanhar a gestédo rigorosa dos
sintomas, como a dor, ansiedade e dispneia, frequentemente avaliadae ajustadaem tempo
atil. Assisti também a realizacdo de CF com doentes e familias, que permitiam alinhar
objetivos de cuidados, esclarecer dividase fortalecer arelacdo terapéutica. No entanto, a
forma como essa informacao era registada e partilhada poderia, por vezes, beneficiar de
uma maior uniformizagéo e sistematizagéo, o que me fez refletir sobre o papel do EE na
melhoria dadocumentacdoe na implementacéo de escalas e ferramentas validadas.

Ja o dominio dos aspetos espirituais e existenciais mostrou-se mais desafiante.
Apesar de se reconhecer a sua importancia, nem sempre era possivel assegurar
momentos que permitissem a expressdo plena destas dimensdes. Isto fez-me refletir
sobre a necessidade de capacitar as equipas paraintegrar esta abordagem no quotidiano,
algo que considero essencial na humanizagéo dos cuidados.

O dominio da estrutura e processos revelou-se central na praticada equipa. A
elaboracdo de diretrizes e padrdes de qualidade, como os protocolos em revisdo final
(Protocolo de Intervencdo no Luto, Protocolo de Atuagédo na Agonia, Sedacéo Paliativa
e Comunicacao de Mas Noticias), evidenciam a aposta da equipa na melhoria continua.
Neste contexto, compreendi a relevancia da participacdo ativa do EE na construcdo de
documentos, sendo que a sua intervencao vai desde a sua execucao até a implementacdo
e divulgacdo. Ao assistir e contribuir para a revisdo de alguns desses documentos, fui
desenvolvendo um olhar mais critico sobre a pratica, reconhecendo a importancia de
alinhar o conhecimento cientifico com as necessidades reais das pessoas e das equipas.

Também me marcou o dominio dos Cuidados em Fim de Vida, especialmente nas
CF. Foi evidente o cuidado da equipaem identificar e registar as preferénciasdo doente e
familia quanto ao local de morte, diretivas antecipadas de vontade, e apoio no luto. Esta
experiéncia permitiu-me observar como os IDQ podem ser efetivamente recolhidos e
utilizados na melhoria dos cuidados e ajudou-me a compreender que a avaliacdo
sistematica e possivel e desejavel, mesmoem contextos tdo sensiveis como os CP.

Neste processo importa considerar que nenhuma organizacdo é capaz de
desenvolver todos os componentes de qualidade de uma sé vez, demorando-se por vezes
meses a anos, pelo que o crescimento devera ser lento. Priorizar objetivos e medidas

para cada problema, a divulgacédo do sucesso ao longo do percurso, além da recolha de
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dados ndo se constituir como uma sobrecarga, sdo também fatores importantesa ter em
conta (Capelas, 2016).

Um dos objetivos do EE é garantir um ambiente terapéutico e seguro, e para tal
deverd assegurar a aplicagdo de principios relevantes para garantir a seguranca da
administracdo de substancias terapéuticas pelos pares (Ordem dos Enfermeiros, 2019).

Durante o estagio, fui-me apercebendo de que existiam fragilidades ao nivel da
disseminacdo da informacéo préatica, nomeadamente no que respeita a administracao de
terapéutica subcutanea. A EIHSCP, durante as visitas ao internamento, fazia ensinos
informaissobre estatematica, e esta abordagem embora louvavel, ndo era suficiente para
garantir a continuidade e seguranca dos cuidados, dado o carater rotativo das equipas.

Reconhecendo esta dificuldade, e revendo-me também nela, compreendi a
importancia de desenvolver estratégias que facilitassem o acesso a informacéo essencial,
de forma préaticae imediata. Esta constatacao levou-me a propor e a elaborar um cartaz
Hipodermaclise e Terapéutica por Via Subcutanea (Apéndice A), com o objetivo de
promover a segurancga e a uniformizagéo dos cuidados. Este cartaz, com o intuito de ser
afixado na sala de enfermagem dos servicos de Medicina e Cirurgia das UH da ULS,
oferece facil consulta e visualizacdo, contendo informacGes essenciais sobre farmacos,
solucdes adequadas para hipodermdclise, compatibilidade de medicamentos, locais de
puncdo e alertas principais.

Este processo foi, para mim, mais do que uma tarefa técnica: foi uma
oportunidade de aplicar competéncias de gestdo da qualidade e seguranca, de aprofundar
conhecimento cientifico atualizado, o pensamento critico, a autonomia e a capacidade
de sintese. Foi também um exercicio de escuta ativa e adaptacao as necessidades reais
das equipas, pois o conteudo e formato do cartaz foram definidos com base nas davidas
mais frequentes observadas na pratica. Ao criar este recurso, senti-me a assumir um
papel ativo na melhoria continua da pratica clinica, em linha com as competéncias do
EE, que preveem a promoc¢ao de um ambiente terapéutico e seguro, a dinamizagéo de
iniciativas estratégicas institucionaise a colabora¢do na disseminacao do conhecimento
(Ordem dos Enfermeiros, 2019). Para além disso, esta experiéncia permitiu-me
consolidar o meu préprio saber nesta area, aumentar a minha confianca clinica e
fortalecer a minha capacidade de intervir de forma proativanas dinamicas da equipa.

Concluindo, esta atividade constituiu-se como um marco no meu
desenvolvimento enquanto EE, pois possibilitou-mearticular pratica e conhecimento,

refletir sobre o impacto da minha acéo e assumir um papel transformador. Ao criar uma

31



solucdo simples, mas pertinente, percebi como a minha préatica enquanto EE pode, de

facto, contribuir para CP mais consistentes, seguros e centrados na pessoa.

2.1.3. Competéncias do Dominio da Gestéo de Cuidados

A gestdo de cuidados refere-se a coordenacdo e organizagao dos servigos de
saude, otimizando as respostas de enfermagem e equipa de saude, garantindo a
qualidade, seguranca e eficiéncia na continuidade dos cuidados prestados aos doentes e
familia. (Ordem dos Enfermeiros, 2019).

Segundo o Regulamento n.° 140/2019, as competéncias do EE a desenvolver
neste dominio séo as seguintes:

e Gerir os cuidados de enfermagem e a articulacao da equipa de saude.

o Adaptar a lideranca e gestdo dos recursos ao contexto, visando a garantia da

qualidade dos cuidados.

A EIHSCP oferece suporte especializadoem CP e assisténciaa toda a estrutura
hospitalar, doentes, familiares e cuidadores no ambiente hospitalar. Além disso,
promove formacdes, tanto formais quanto informais, e mantém uma conexao ativacom
outros servicos dentro e fora do hospital (Capelas et al., 2016). Estes fatores exigem
uma robusta capacidade de gestdo de cuidados e recursos, garantindo a coordenacao
eficaz e a qualidade na prestacéo de servicos.

A ULS, da qual a EIHSCP ¢ integrante, € composta por duas UH, separadas por
aproximadamente 3 km. A equipa presta consultadoria em ambas, 0 que pressupdem e
exige uma eficiente gestdo de tempo e recursos. Ao longo do estagio pude acompanhar
a EE na gestdo de cuidados. Esta é realizada diariamente, consoante a agenda que esta
prevista, mas, principalmente, tendo como prioridade o estado clinico dos utentes que
sdo seguidos pela equipa.

O turno inicia-se na primeira UH com a EE a analisar a lista de consultadiarias
(telefonicas e presenciais), CF agendadas, referenciacGes e revisdo de processos e
altimos registos efetuados dos doentes seguidos pela equipa e observacdo no
internamento de forma a que, numa breve abordagem, perceba se ha necessidade de
rever estratégias de controlo sintomético ou outra necessidade emergente. De seguida
mobiliza-se paraa segunda UH, onde séo efetuadas as consultas diérias e avalia¢do dos
doentes internados naquele polo. No final da manh@, e tendo em conta a listade pedidos

de observacdo, a enfermeira discute com o médico de servigo quais as prioridades,
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determinando se € necessario voltar a primeira unidade, ou se é preferivel observar todos
do internamento da segunda unidade.

A gestdo de -cuidados eficiente e adaptavel, observada durante o
acompanhamento da EE, reflete as exigéncias da praticaem CP. Esta gestdo, na qual ha
uma coordenacdo meticulosa das atividades diarias entre diferentes unidades
hospitalares, destaca-se como um exemplo na lideranga na gestdo de recursos e na
articulacdo das equipas. Durante o estagio, emergiram varias situacdes que exigiam uma
répida reformulacéo do plano de a¢&o. Recordo uma manhad em que, durante a consulta,
a equipa recebeu um pedido de apoio da Unidade de Cirurgia Ambulatoria (UCA), onde
um doente, apds uma toracocentese, apresentava um episédio de dor de dificil controlo.
Nesse momento, a EE precisou gerir 0s recursos humanos disponiveis. Com um doente
agendado para a primeiraconsulta e outro em estado criticona UCA, a deciséo foi que
a EE e a médica se deslocassem a UCA, enquanto eu e uma médica estagiaria
iniciavamos a consulta.

Esta experiénciademonstrou que a gestdo de cuidados ndo é uma férmula fixa,
mas uma pratica que exige profundo conhecimento dos recursos disponiveis, das
capacidades da equipa e do contexto. Cada decisdo é adaptada ao momento e aos
recursos humanos e materiais a disposic¢do, permitindo uma resposta eficaz e consciente
as necessidades emergentes. No dominio da gestdo de cuidados, o EE deve ndo apenas
coordenar os cuidados de enfermagem, mas também otimizar a respostada sua equipa,
delegando tarefas de forma a garantir maior eficiéncia (Ordem dos Enfermeiros, 2019).

Durante o ENP, constatei que o apoio telefonico aos doentes e familiares é uma
constante, atendido principalmente pelaEE, que esta disponivel diariamente, entre 8h e
18h, com conhecimento integral dos casos clinicos. Esse contacto telefénico permite
esclarecer duvidas e atender a emergéncias como agudizagdes, mas também para
situacdes como pedidos de receitas ou remarcacdo de consultas. Embora este acesso
direto seja vantajoso para os doentes/familias, constatou-se que traz desafios para a
equipa, principalmente no que diz respeito a gestdo de tempo e de tarefas, pois um
telefonema interrompe a dindmica de trabalho e, em muitos casos, nao se trata de uma
urgénciameédica. Propus a EE a implementacéo de um protocolo paratriagemtelefonica,
onde pedidos administrativos, como receitas ou remarcacgéo de consultas, poderiam ser
delegados a uma administrativa, deixando o contacto clinico para questdes mais
urgentes. No entanto, essa proposta levou-nos a reflexdo sobre a importancia de estar

disponivel para os doentes e familiares, mesmo para questfes aparentemente simples.
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Percebeu-se que muitos telefonemas, como o pedido de uma receita, sdo, na
verdade, umaoportunidade de acolhimento. Exemplo disso, foi um familiar que, embora
tivesse uma consulta presencial agendada, ligou um dia antes para pedir uma receita,
expressando também dificuldades emocionais e angustia devido ao cansaco das noites
mal dormidas. O telefonema, que comegou com um pedido administrativo, revelou-se
afinal por ser um pedido de ajuda e uma necessidade de ser ouvido e atendido. Esta
experiéncia fez-nos refletir sobre a seguinte questao: Se nds estivermos a desvalorizar
estas situac@es, serd que estamos efetivamente a otimizar a gestao de cuidados? Aequipa
acredita que a dindmica atual é uma vantagem para a familia/doente e que supera 0s
inconvenientes ocasionais.

Em suma, a vivéncia praticae acompanhamento da EE permitiu-me evidenciar
0 papel fundamental do EEEMC-AEPSP em garantir uma assisténcia integrada e
continua, que se adapta as necessidades emergentes e que, atraves de uma gestéo eficaz,
assegura que as necessidades complexas dos doentes em situacdo paliativa sejam
atendidas atempadamente, com qualidade e exceléncia. Reforco ainda que a
componente pratica contribui diretamente para o desenvolvimento das competéncias
comuns do EE, pois € no nosso dia-a-dia, inseridos no contexto de trabalho e na
realidade diéria que surgem desafios que 0 mesmo tem que ter capacidade para gerir e
dar respostaassegurando que presta cuidados com qualidade.

2.1.4. Competéncias no Dominio do Desenvolvimento das Aprendizagens Profissionais

Durante o ENP o desenvolvimento de competéncias no dominio das
aprendizagens profissionais revelou-se fundamental para a prética clinica. Este periodo
proporcionou um espaco de reflexdo e aperfeicoamento pessoal e profissional,
destacando o autoconhecimento e a assertividade como pilares essenciais na gestdo de
conflitos, principalmente no contexto das equipas de consultoria.

O EE deve demonstrar uma solida capacidade de autoconhecimento, essencial
na pratica de enfermagem, uma vez que este fator influencia diretamente o
estabelecimento de relacbes terapéuticas e a colaboracdo em contextos
multiprofissionais. Esta competénciadestacaa importanciado “Eu” e da relagdo com o
“Qutro” dentro de um contexto Unico, tanto no nivel profissional como organizacional.
O EE baseia as suas decisdes e intervengdes em conhecimento atual, pertinente e

validado cientificamente, desempenhando um papel de facilitador nos processos de
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aprendizagem e como um agente ativo na promocdo e desenvolvimento da investigacdo
(Ordem dos Enfermeiros, 2019).

Assim, de acordo com 0 Regulamento n.® 140/2019 as competéncias do EE neste
dominio séo:

o Desenvolver o autoconhecimento e a assertividade.

o Basear a sua praxis clinica especializada em evidéncia cientifica.

O ambiente dos CP é repleto de desafios emocionais e éticos que podem gerar
tensdes, tanto entre os PS, quanto entre estes e 0s doentes e suas familias.

A interacdo direta com os diferentes membros da equipa de CP mostrou como
os conflitos podem surgir em momentos de incerteza ou tensdo emocional,
especialmente em decis@es criticas que envolvem a vida e o bem-estar dos doentes.

Segundo Aires e Delatorri (2019), o conflito pode ser entendido como a presenca
de sentimentos ou interesses opostos entre individuos ou grupos, o que gera resisténcia
e tensbGes nas relagbes. Quando ndo geridos adequadamente, podem interferir
negativamente na motivagédo das equipas e na qualidade da prestacéo de cuidados. Entre
as causas mais frequentes estdo os problemas de comunicacéo, a disputa de papéis, a
escassez de recursos e a auséncia de competéncias técnicas para negociacdo (Aires &
Delatorri, 2019).

Nesses momentos, o autoconhecimento, que implica reconhecer as proprias
emoc0es e limitagdes, é uma ferramenta valiosa para atuar com calmae clareza, mesmo
sob pressdo. A assertividade, por sua vez, permite ao enfermeiro expressar-se de forma
clarae direta, sem agressividade, garantindo que todos os pontos de vista sejam ouvidos
e respeitados, a0 mesmo tempo que preserva a harmonia entre as partes. A mediacdo,
neste cenario, assume um papel fundamental, ao facilitar a comunicagdo e promover
uma abordagem centrada na pessoa. Contribui ndo s6 para a resolucdo eficaz de
conflitos, mas também para o fortalecimento das relacdes entre os PS, os doentes e as
suas familias, ao considerar as particularidades de cada sujeito e ajudar todos 0s
envolvidos a geriremocdes e a focar no essencial (Aires & Delatorri, 2019).

Neste sentido, o desenvolvimento das competéncias do EE exige mais do que
conhecimento técnico. Exige também o dominio da inteligéncia emocional e das
competéncias intrapessoais, que sustentam a capacidade de tomar decisfes seguras e
fundamentadas. Para isso, & necessario saber reconhecer, compreender e regular as

proprias emocdes, promovendo assim o crescimento pessoal e profissional. A
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inteligéncia emocional, enquanto ferramenta pratica, envolve a “aten¢ao”: capacidade
de identificar as proprias emogdes; a “clareza”: perce¢cdo consciente desses estados
emocionais; ¢ a “reparagao”: capacidade de regular eficazmente (Galvéo et al., 2020).
Estas competéncias, quando desenvolvidas, tornam-se essenciais na gestdo de conflitos,
na tomada de decisdes éticas e na humanizacao dos cuidados em fim de vida.

Um exemplo que ilustra esta dinamica foi o pedido de colaboracdo feito pela
equipa de cirurgiapara que a EIHSCP desse parecer sobre a viabilidade de uma cirurgia
para uma fratura do colo do fémur num doente oncol6gico de 73 anos, com metéstases
Osseas A equipa de ortopedia tinha dado parecer positivo. Apés reflexdo em reunido
multidisciplinar,a EIHSCP considerou que, tendo em conta o estado avancado da doenca
(prognostico estimado de trés meses), o facto de o doente estar acamado e com
possibilidade de controlo eficaz da dor, a cirurgia ndo traria os beneficios esperados,
nomeadamente a capacidade de voltar aandar. Esta posic¢ao foi comunicada com empatia
e clareza ao doente e a familia, que inicialmente manifestaram resisténcia, uma vez que
esperavam uma abordagem mais intervencionista. A decisdo da EIHSCP também gerou
tensdo com a equipa de cirurgia, que acabou por avancgar com a intervencdo. Este episodio
evidenciou a importancia de manter uma postura assertiva e centrada no doente,
respeitando as diferentes perspetivas, mas defendendo, de forma ética e fundamentada, a
abordagem mais adequada a situacdo clinica e aos objetivos de conforto.

A formagdo continua esta contempladano Codigo Deontoldgico do Enfermeiro
no artigo 88.%, que se refere aos deveres do enfermeiro que permitem assegurar a
exceléncia do exercicio profissional, mais concretamente na alineac, ao mencionar que
o0 enfermeiro deve manter a atualizacdo continua dos seus conhecimentos e utilizar de
forma competente as tecnologias, sem esquecer a formagéo permanente e aprofundada
nas ciéncias humanas (Nunes et al., 2005). A EIHSCP tem demonstrado um forte
compromisso com a formacéo, organizando eventos formativos ao longo dos anos. Entre
eles, destacam-se quatro edi¢cdes do Curso Basico de CP e diversas formacdes internas
e sessdes tematicas, extensivas também a comunidade geral. Através destas iniciativas,
a equipa ndo sé promove a disseminacao do conhecimento sobre CP, reforcando a
importancia da pratica atualizada em contexto clinico, como também aproxima os CP
da sociedade, contribuindo para a sua disseminacao.

Um exemplo concreto foi 0 4° Curso Bésico de CP, realizado nos dias 24 e 25
de outubro (Anexo 1), aberto a toda a comunidade hospitalar do CH. Este evento reflete

o compromisso da EIHSCP em consolidar a pratica baseada em evidéncias
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proporcionando, a todos os profissionais, acesso ao conhecimento mais recente e
relevante na area dos CP. Durante o estagio, pude observar de perto toda a logistica
envolvida na organizacdo de um curso desta dimensdo, 0 que contribuiu para 0 meu
desenvolvimento como dinamizador e gestor da incorporacgao de novos conhecimentos
na praticaclinica e pude igualmente usufruir da formacao (Anexo Il e Anexo IlI).

O EE atua também como formador oportuno em contexto de trabalho,
oferecendo formacdes informais durante as suas atividades diarias. No estagio, observei
a importancia da formacgéo em tempo real no seio das equipas de Medicina e Cirurgia,
sobretudo em areas como a hipodermdclise e a administracdo de terapéutica subcutanea,
mas também sobre a importancia dos registos de administracdo de terapéuticaem SOS.
A EIHSCP como equipa de consultoria, ndo esta presente no internamento 24horas por
dia, portanto, para constatar se a medicacao prescrita esta ajustada ao doente recorre ao
registo de administracdo de SOS nas ultimas 24horas. O que se verificamuitas vezes, é
gue os medicamentos sdo administrados, mas ndo estéo registados. Essa lacuna induz a
EIHSCP a acreditar que a medicacao esta ajustada, quando na verdade os dados nédo
refletem a realidade. Perante esta problematica, a EIHSCP tem procurado sensibilizar
as equipas através de acdes formativas informais e orientacdes especificas no momento
da discussdo de casos. No decorrer do estagio, participei nessas intervencdes,
nomeadamente refor¢ando junto da equipa de enfermagem a importancia do registo
atempado e completo da administracdo de SOS, alertando para o impacto clinico e ético
desta falha. Esta atuacdo imediata visa promover maior consciéncia da relevancia dos
registos e contribuir para a seguranca e qualidade dos cuidados prestados. A formacéo
continua, realizada de maneira informal, permite atuar no imediato garantindo que as
equipas se sintam capacitadas, seguras e conscientes das suas responsabilidades.

Além disso, a formacdo informal estende-se também aos doentes e familiares.
Durante o acompanhamento realizado pela EIHSCP, sempre que se identifica uma
necessidade em contexto de consulta, séo oferecidos ensinos que ajudam a suprir essas
caréncias. Ao longo do estagio, foram realizados ensinos as familias sobre temas como
cuidados de higiene, posicionamento de utentes acamados, hidratacdo/alimentacgéo via
oral e por SNG, gestdo de medicacgédo e SOS, higiene corretada boca e o0 uso adequado
de inaladores, entre outros. Este processo de formacdo informal ndo so fortalece as
competéncias técnicas e praticas, como também promove uma maior seguranga e

confianga por parte de todos os envolvidos no processo de cuidados. Ao identificar
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lacunas em tempo real e fornecer a formacéao necessaria no momento adequado, o EE
contribui para um ambiente de cuidados com mais qualidade.

Por fim, gerir programas e dispositivos formativos é outra funcdo essencial do
EE, que deve promover e implementar iniciativas que beneficiem o desenvolvimento
continuo da equipa. Neste contexto, com o objetivo de identificar as reais dificuldades
dos profissionais da EIHSCP desta instituicdo foi elaborado um Diagndstico de
Necessidades Formativas, disponibilizado em formato eletrénico no Google Forms
(Apéndice B), composto por 9 questdes fechadas e 2 questdes abertas.

O questionério foi disponibilizado a EIHSCP (n=9) através do envio de link pela
enfermeira coordenadora. Contou com a participacdo de 5 PS e obedeceu as questdes
éticas que fundamentam qualquer pesquisa, sendo o questionario anénimo, garantindo
assim a confidencialidade dos dados fornecidos. Obtidas as respostas, os dados foram
submetidos a tratamento estatistico descritivo, do qual resultaram os resultados
observados nos graficos que se apresentam.

Relativamente a idade dos PS que constituem a EIHSCP, estes possuem idades
superiores aos 40 anos (fig.1), sendo que 100% dos inquiridos tém mais de 12 anos de
experiénciaprofissional (fig. 2) e 60% trabalham ha aproximadamente entre 4 a 8 anos

na &rea dos CP e 40% trabalham entre 8 a a12 anos na area (fig. 3).
Figura 1- Idade dos PS da EIHSCP

2 -Qual a suaidade?
5 respostas

@ 20-29 anos

@ 30-39 anos
40 - 49 anos

@ 50-59 anos

@ 60 ou mais anos

Figura 2 — Anos de experiéncia de cada elemento da EIHSCP
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6 - Quantos anos de experiéncia profissional tem?
5 respostas

® Menos de 1 ano
® 1a2anos

® 2a4anos

® 4a8anos

® 4a12anos

@ Mais de 12 anos

100%

Figura 3 -Tempo de experiéncia na areados CP

7 - Ha quando anos trabalha na area dos cuidados paliativos?
5 respostas

@ Menos de 1 ano
® 1a32anos

® 2a4anos

@® 4a8anos

@® 8a12anos

@ Mais de 12 anos

Toda a equipa possui formacéo especializadaem CP (fig.4), sendo que esta recali
essencialmente sobre a formacéo especializada (40%) e formacéo pds-graduada (40%),

com 20% a possuir formagdo basica (fig.5).

Figura 4 — Elementos que possuem formacéao especializada em CP

4 -Tem formag&o especializada em Cuidados Paliativos?
S respostas

@® Sim
@ Nao
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Figura 5- Tipo de formacé&o especializada na drea dos CP

4.1 - Se sim, qual nivel de formagao especializada em cuidados paliativos tem?
5 respostas

@ Formagao Basica (18-45 horas)

@ Formagao Pos-Graduada(90 - 280
horas)
Formacgao Especializada (superior a 280
horas)

Relativamente as trés principais areas de formacéo que a equipa considera serem
de maior relevancia desenvolver de formaamelhorar o desempenho profissional, a mais
votada foi a area do sofrimento (100%); seguida de Comunicacdo em Cuidados
Paliativos com 80% e Espiritualidade com 60% (fig.6). Atraves de questdo aberta foi
inquirido que outras areas consideravam pertinentes o desenvolvimento de formagdes

sendo que as respostas incidiram sobre apoio social, terapéuticaem CP e CF.

Figura 6 — Principais areas que a EIHSCP considera necessidade de formacéao

8 - Quais as trés principais areas de formacéao que considera ser mais importantes para melhorar o

seu desempenho profissional?
5 respostas

Comunicacao em Cuidados Pa...
Alimentac&o e Hidratag&o em...
Apoio a familia

Apoio ao Luto

Cuidados nas Ultimas Horas e...
Emergéncias em Cuidados Pali...
Espiritualidade

Feridas Malignas

Gestdo e Controlo de Sintomas...
Sedagéo Paliativa

4 (80%)

3 (60%)

Sofrimento 5 (100%)

Trabalho em Equipa

Durante o estégio, foi possivel organizar uma formacao formal, com a escolha
do tema a recair sobre a espiritualidade. Esta opcédo foi baseada no fato de ser uma das
trés areas mais votadas pelos participantes, além da evidéncia cientifica sublinhar que a
espiritualidade ainda ¢ uma tematica pouco abordada em contexto clinico. Varios

estudos tém evidenciado a relacdo entre religiosidade/espiritualidade e a QDV e saude,
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sublinhando a sua relevanciano processo de cura ou reabilitacdo de doencas crénicas e
no alivio do sofrimento (Lourencgoet al.,2021).

A pessoa em situacao paliativa pode experimentar intenso sofrimento espiritual,
0 que, assim como qualquer outro sintomaclinico, exige atencao e tratamento por parte
dos PS. Reconhecendo essa necessidade, a OMS, a Sociedade Espanhola de Cuidados
Paliativos e a European Association for Palliative Care tém trabalhado no
desenvolvimento da dimensdo espiritual nos cuidados de salde. No entanto, a
implementagdo dos cuidados espirituais a doentes em fim de vida ainda se apresenta de
dificil implementacédo (Lourencgo et al.,2021).

A importanciado reconhecimento da espiritualidade como estratégia de coping
e a identificacdo das necessidades da pessoa permitem aos PS, em especial aos
enfermeiros, planear uma assisténcia de qualidade e atender ao doente/familia de forma
integral (Lourencoetal.,2021). Assim, realizou-se uma atividade formativa em contexto
de trabalho, intitulada “A importancia da dimensdo espiritual paraa pessoa em situagéo
paliativa”, com a duragao de 40 minutos, em formato online. Para a realizacéo desta
formacao pedi a colaboracdo da Enfermeira Sofia Santos (EEMC-AEPSP), uma vez que
desenvolveu uma ScR sobre esta tematica, que aceitou ser a formadora desta sessdo.

Esta formagdo foi planeada para o dia 14 de maio de 2024, mas devido a
constrangimentos que foram surgindo so foi realizada no dia 4 de junho de 2024 de
forma a ter o méximo de elementos da equipa presente. O conteddo desta formagéo
consistiu nos seguintes topicos: Espiritualidade enquanto conceito; Espiritualidade VS
Religido; Espiritualidade em CP; Intervencédo dos enfermeiros e outros profissionais de
saude na espiritualidade em CP; SClinico — O que existe; SClinico- Proposta de
Parametrizacao. A apresentacdo decorreu através do método expositivo interativo, com
0 apoio de uma apresentacdo em suporte informatico Power Point elaborado para o
efeito. Com o objetivo de avaliar a acdo formativae o desempenho do formador, foi
enviado um questionario de avalia¢do (Apéndice C) atodos os PS participantes, através
da plataforma Google Forms. Responderam cinco dos sete elementos presentes na
sessdo. Da analise dos resultados (Apéndice D), constatou-se que todos os participantes
manifestaram um elevado nivel de satisfacdo relativamente aos contetudos abordados e
a atuacdo do formador. A equipa considerou esta sessdo de extrema importancia e
enriquecedora, sendo que esta atividade formativa proporcionou um espacgo para
reflexdo e partilha de experiéncias entre os profissionais. A proposta de parametrizacéo

do SClinico foi particularmente bem-recebida, com todos a reconhecerem a importancia
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de um registo mais especifico e adequado das intervencdes realizadas no ambito da
espiritualidade. O sucesso desta formacdo reforca a relevancia de promover
continuamente a atualizacéo e capacitacao dos PS.

Em suma, estas experiéncias foram fundamentais para 0 meu crescimento como
profissional, promovendo um ambiente de constante aprendizagem e aperfeigcoamento,

e assegurando que a pratica de cuidados paliativos seja pautada pela mais alta qualidade.

22. O ENFERMEIRO ESPECIALISTA EM ENFERMAGEM MEDICO-
CIRURGICA, NA AREA DE ENFERMAGEM A PESSOA EM SITUACAO
PALIATIVA: COMPETENCIAS ESPECIFICAS

O EEEMC-AEPSP deve desenvolver competéncias especificas de forma a
oferecer cuidados especializados em cuidados paliativos.

As competéncias especificas definidas pelo Regulamento n.° 429/2018 (Ordem
dos Enfermeiros, 2018) séo as seguintes:

a) Cuidada pessoa com doencaincuravel ou grave, em fase avangada, progressiva
e terminal dos seus cuidadores e familiares, em todos os contextos de pratica clinica,

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

b) Estabelece relacdo terapéutica com a pessoa com doenca incurdvel ou grave, em
fase avancada, progressiva e terminal, e seus cuidadores/ familiares, proporcionando suporte

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

Para alcancar as competéncias especificas mencionadas, desenvolvi ao longo do
ENP atividades focadas na pratica dos quatro pilares essenciais dos cuidados paliativos:
controlo de sintomas, comunicacéo eficaz, apoio a familiae trabalho em equipa (Neto,
2016b). De forma a facilitar a andlise e a reflexdo, o préximo ponto esta organizado
nessas areas fundamentais, permitindo uma compreensdo estruturada das atividades

realizadas e uma reflexdo detalhada sobre as competéncias adquiridas em cada area.

2.2.1. Competéncias comunicacionais e relacionais com a pessoa/cuidador/familia

em situacao paliativa e equipa multidisciplinar

De acordo com o Regulamento n.° 429/2018 (Ordem dos Enfermeiros, 2018)

referente as Competéncias Especificas do EEEMC-AEPSP, € necessario estabelecer-se
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uma relacao terapéutica com a pessoa em situagdo paliativa, proporcionando suporte no
processo de adaptacdo as perdas sucessivas, a morte e no acompanhamento no luto dos
familiares.

A comunicacdo é a base da relacéo entre o enfermeiro, o doente, a familiae os
cuidadores. Deve ser desenvolvida uma postura de recetividade, empatia, serenidade e
compreensdo, que é transmitida tanto pela comunicacao verbal quanto pela ndo verbal
(Cerqueira, 2005). E essencial que o enfermeiro se consciencialize que um simples
gesto, como um toque de maos, ou mesmo a presenca silenciosa, mas que transmita
disponibilidade e atencéo, pode criar um espaco acolhedor. Isto facilita a que o doente
e 0s cuidadores expressem medos e angustias, a0 mesmo tempo que Ihes oferece uma
sensacdo de confianga, apoio e seguranca (Cerqueira, 2005) .

Neste sentido, delineei como objetivos:

o Desenvolver competéncias comunicacionais no ambito de situacdes
complexas: mediacdo de conflitos, expetativas desajustadas e comunicagao
de mas noticias;

o Desenvolver competéncias no ambito da comunicacgéo verbal e ndo verbal;

e Observacdo do modo de atuacdo/articulacdo da equipa com o doente/familia

e restantes profissionais de saude.

Ao longo do ENP, foi evidente como a comunicacdo tem um papel
transformador no cuidado e revelou-se umadas areas de maior desenvolvimento pessoal
e profissional. As situacdes praticas demonstraram que a expressao de sentimentos,
receios e preocupacdes sao fundamentais para o bem-estar do doente e dos familiares.
Ao imergir na realidade subjetiva da diade de cuidados e mostrar disponibilidade para
escuté-los de forma ativa, a equipa de salde consegue criar uma relacdo de confiancga.
Este processo ndo promove apenas o alivio do sofrimento, como também reforcga a
confianca na equipa de saude.

Inicialmente, confrontei-me com dificuldades, nomeadamente o impulso de
preencher siléncios, a necessidade de transmitir toda a informacéo de uma so vez, e a
tendéncia para evitar temas dificeis com receio de provocar sofrimento. No entanto, ao
integrar as CF, assistir a formacomo a equipa orientava o discurso, validava sentimentos
e promovia o siléncio, despertaram-me para o valor da escuta ativa e do siléncio

intencional, que comecei a treinar ativamente nas minhas proprias interacdes.
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A escuta ativa vai para além do ouvir, envolve e implica interesse e
disponibilidade e é essencial na nossa praticade cuidados, uma vez que, permiteao PS
compreender e apreender o contexto e 0s sentimentos relacionados com a linguagem
verbal e ndo-verbal do doente (Querido et al., 2016).

De acordo com a Classificacdo Internacional para a Prética de Enfermagem
(CIPE®) escutar ¢ “fazer o esfor¢o de ouvir o outro, ouvir atentamente o que os outros
dizem, prestar atencdo e responder a outros” (Ordem dos Enfermeiros, 2016). E se a
priori isto parece simples, no nosso diaa dia, muitas vezes esta intervencao é facilmente
substituida por outra que possa ser mensurada e quantificada. E foi dos aspetos que mais
ressaltou inicialmente quando me integrei na equipa. Na minha préatica profissional, a
predominancia de intervengdes quantificaveis e exequiveis pode, por vezes, levar a
percecdo de que escutar o doente representa uma utilizacdo menos eficiente do tempo
disponivel. O confronto com a EIHSCP fez-me abrandar e permitiu-me observar o
resultado da disponibilidade e da presenga perante o outro. Os ganhos que se obtém com
a utilizag¢do do siléncio que traduz o “eis-me aqui”, a possibilidade de criar a relagao de
confianga, sem muitas vezes recorrer a comunicacdo verbal, s6 demonstra como a
comunicagdo, na relagdo terapéutica em CP ¢ “ um processo complexo de partilha de
informacao, emogdes e atitudes” (Querido et al., 2016), sendo um veiculo central na
abordagem clinica.

A EIHSCP recorre frequentemente a comunicagdo ndo verbal, que deve ser
utilizada de forma consciente, sendo um instrumento tdo ou mais poderoso como a
comunicacdo verbal (Braga et al., 2017). Em momentos criticos, como na transmissao
de mas noticias, que envolve qualquer informacéo capaz de provocar uma alteracdo
profundae negativa na vida da pessoa e na forma como esta projeta o seu futuro (Pereira
2008, P.78) é visivel o impacto que o siléncio e o contacto visual tém, criando um
espaco seguro para que os doentes e familiares processem as informaces e expressem
as suas emocdes. Verifiquei que tinha uma predisposicdo para preencher o siléncio com
informac0des excessivas, como se quanto mais informacao desse, mais estariaa capacitar
o0 doente/familia. No entanto, esquecia-me que isso nao nos permite efetuar uma parte
importante da comunicacéo que é validar o que o outro percebeu da mensagem recebida.

Uma das estratégias que adotei foi preparar previamente os momentos de
comunicagdo mais sensiveis, estruturando mentalmente o que pretendia dizer e
refletindo sobre a melhor forma de o fazer. Aos poucos, ganhei confianca para

ermanecer presente diante da dor do outro, sem necessidade de o apressar ou “resolver”
b
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com palavras. Este processo exigiu treino e autorreflexdo, mas permitiu-me crescer
enquanto profissional mais empética, segura e sensivel com as necessidades emocionais
da diade de cuidados. Ao desacelerar, ouvir e estar presente, 0s PS ndo apenas aliviam
o sofrimento do outro, como também constroem relagdes de confianca que beneficiam
todas as partes envolvidas.

Querido et al., (2016) referem que a comunicacao ndo verbal € essencial em dois
momentos centrais das interacbes em CP: na primeiraconsulta, com o estabelecimento
das primeiras impress@es; e nos momentos de transmissdo de mas noticias, em que ha
que responder as emocdes do doente/familia. A transmissdo de méas noticias é algo
bastante presente no dia a dia dos CP, uma vez que que existe a presenca de uma doenca
grave, incuravel e progressiva, onde é intrinseco que existam perdas significativas ao
longo deste processo que véo alterar significativamente e negativamente a ideia que a
pessoa tem sobre a sua vida futura. E também umas das areas da comunicac&o que mais
desconforto e dificuldade causa aos profissionais, afinal ninguém gosta de ser portador
de mas noticias (Pereira, 2008).

Antes de ingressar no mestrado, como muitos enfermeiros, recorria a
mecanismos de fuga ao enfrentar questdes mais sensiveis, 0 que representava uma das
maiores dificuldades na minha préatica profissional. Como refere Feytor Pinto, cit. por
Cerqueira (2005) “é necessario vencer esta tentacdo de fuga”. Segundo Pereira (2008),
é evidente a importanciado treino adequado dos PS neste ambito, para que sentimentos
de incerteza e desconforto sejam diminuidos, permitindo assim os PS planear e gerir
estes momentos, assim como 0s seus proprios medos, possibilitando-os estar preparados
para aceitar as naturais reacfes do doente e da familia. A forma como a ma noticia é
comunicada € fundamental para a aceitacdo e a vivéncia do doente e da sua familia,
cabendo ao PS o desenvolvimento de competéncias e habilidades especificas, que
também o protegem das possiveis consequéncias emocionais (Pereira, 2008) .

Na EIHSCP a comunicagéo de mas noticias era realizada num ambiente calmo,
privado e com disponibilidade, validando o que a pessoa em situacao paliativa e/ou
familia ja sabiam e desejavam saber. Apds a comunicagdo, era criado espaco para
perguntas, expressdo de sentimentos e abordagem de preocupac6es e tracar um plano de
atuacdo em conjunto com a diade. Estas dindmicas, evidenciam o recurso ao protocolo
elaborado por Buckman, com o acronimo (em inglés) SPIKES, que consiste em seis
etapas: 1 - Preparacdo e escolha de ambiente adequado; 2- Descobrir o que o doente ja

sabe; 3 - Descobrir 0 que o doente quer saber; 4 - Dar a noticia; 5 - Responder as
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emocdes e as perguntas do doente; 6 - Propor um plano de acompanhamento (Querido
etal., 2016).

Neste dominio, as CF revelaram-se momentos exigentes que requerem uma
comunicagdo estruturada e empética. Tive oportunidade de participar na preparacéo e
realizacdo de algumas destas reunides, que, embora ndo se destinem exclusivamente a
transmissdo de mas noticias, podem incluir momentos delicados de partilha de
informacdes clinicas com forte impacto emocional. Nestas situacGes especificas, pude
aplicar os principios do protocolo SPIKES, como guia para uma comunica¢do mais
consciente e centrada na pessoa. Este protocolo oferece uma estrutura util e adaptavel
para preparar e conduzir conversas dificeis com doentes e familias, ressalvando que sao
guias orientadores, flexiveis e dindmicos que nos permitem adaptar a cada momento,
doente, familiae situacdo em particular (Querido et al., 2016). Esta estruturacéo, aliada
a uma postura empatica, permitiu-me sentir mais seguranca e eficaciana abordagem de
temas dificeis. Devido a observacéo critica, a0 acompanhamento da equipa e a minha
disponibilidade em aprimorar a minha comunicacéo, evolui profissionalmente. Poder
observar diferentes estilos, receber feedback e refletir sobre o efeito da minha
intervencao foi essencial para consolidar competéncias nesta area, que considero uma
das mais centrais na praticaem CP.

Durante o ENP, a transmissdo de mas noticias foi frequente, no entanto, notei
que incide diversas vezes sobre a alimentacdo, nomeadamente, a suspenséo da mesma.
Para além de consistir muitas vezes num dilema ético, a suspenséo da alimentagdo em
fim de vida é sensivel para o doente/familia, mas também controversa nos PS. O que é
consensual, e na qual a EIHSCP se baseia, € na premissa de que as intervengdes nos
altimos dias de vida devem priorizar o conforto, permitindo que a morte ocorra pelo
curso natural da doenca, tendo em enfoque que néo é a desnutri¢do ou desidratacdo a
causa da morte, mas sim o processo evolutivo irreversivel da doenca (Botejara & Neto,
2016; Braga et al., 2017). Tendo assistido a diferentes formas de abordar esta tematica,
percebi que a forma como é comunicada pode mudar totalmente a percecdo da familia
sobre o processo de morrer. Passei a intervir mais ativamente, utilizando linguagem
simples, validando emocdes e reforcando a ideia de que o foco estd no conforto da
pessoa e nao no abandono do cuidado. Esta postura foi sendo construida com base na
observacdo, mas também na préaticareflexiva e no apoio da equipa, que me deu espago

para experimentar, errar e evoluir.
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Estes casos demonstram a importancia de uma equipa coesa e da comunicacao
eficaz entre os elementos da equipa, mas também na relacdo com os restantes PS. A
comunicagdo em CP, no contexto de uma EIHSCP, ndo se limita a interagdo com o
doente e a familia; estende-se a equipa, assim como aos restantes PS que contribuem
para 0 PC do doente internado. Em situagdes delicadas cabe a equipa consultora ndo
apenas informar, mas igualmente esclarecer e construir confianca com o0s PS
responsaveis pelo doente. Esta abordagem facilitaa integracao das decisdes no PC e
promove uma abordagem conjunta, essencial para o sucesso dos cuidados em CP.
Assegura-se assim, que todos os envolvidos compreendem as decisfes, partilham
responsabilidades e atuam em conformidade para proporcionar um cuidado humanizado
e alinhado as necessidades do doente.

Em resumo, a comunicacdo em CP € um dos pilares essenciais para a prestacao
de cuidados integrados e humanizados. Facilita o apoio e a capacitacdo dos
doentes/familia/cuidadores, promove a interacdo eficaz na equipa multidisciplinar e
assegura a colaboragéo dos profissionais envolvidos no PC, culminando num cuidado
integral e centrado no doente. Este percurso permitiu-me nao sé adquirir competéncias
técnicas no &mbito da comunicacgdo, mas sobretudo desenvolver uma nova consciéncia
sobre o seu valor como ferramenta terapéutica. A minha evolugdo assentou num
processo continuo de observacdo, treino pratico, feedback e reflexdo. A comunicacéo,
longe de ser apenas uma competénciatécnica, revelou-se uma atitude que se treinae se
aprimora (Querido et al., 2016; Pereira, 2008).

2.2.2. Competéncias técnico-cientificas e humanas na avaliagéo e controlo de
sintomas a pessoa em situacdo paliativa

Em CP o objetivo central ¢ “a redugdo do sofrimento dos doentes e familiase a
promogao maximada qualidade de vida possivel, apesarda doenga” (Neto, 2016c, p. 43).

De acordo com o regulamento n.° 429/2018 sobre as competéncias especificas
do EE, este avalia os sintomas do doente, considerando ndo apenas os fatores fisicos,
mas também as variaveis psicoemocionais, valores e crencas que influenciam a
intensidade dos sintomas e o sofrimento. Com uma abordagem multimodal e
multidimensional, identifica o grau de dependéncia e as necessidades de cuidados,

promovendo o maximo bem-estar e conforto (Ordem dos Enfermeiros, 2018).
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Com base nestes pressupostos, delineei como objetivos:

o lIdentificar e avaliar os sintomas na pessoa doente, segundo as suas
caracteristicas, priorizando o impacto no proprio;

« Atuar de forma preventiva face a sintomatologia esperada, quer pela patologia
de base quer pelos efeitos secundarios de outros farmacos;

« ldentificarafase agonicae adotar estratégiasadequadas nesta fase final de vida.

De acordo com Neto (2016) os fatores centrais na QDV de doentes com doenca
avangada sdo: o controlo adequado da dor/outros sintomas; evitar o prolongamento
inadequado da agonia; manter o controlo da situacédo; evitar ser um fardo para 0s
familiares e fortalecer as relagdes com os mesmos (Neto, 2016c). Estes aspetos realgam
a importanciaque o controlo de sintomas tem para a pessoa em situacdo paliativa.

Relembro o caso de um doente de 45 anos, diagnosticado com adenocarcinoma
pulmonar e com insuficiéncia cardiaca congeénita, referenciado a EIHSCP para
controlo de sintomas. Na primeira consulta, relata toracalgia a esquerda, tipo facada.
Demonstrava dispneia para pequenos esforc¢os. Divorciado ha dois anos, vivia com o
apoio da mae e irmao, sendo a filha de 10 anos uma fonte importante de motivacao.

A avaliacdo e controlo de sintomas, apesar de complexos, regem-se por
principios gerais que fazem com que seja mais acessivel e percetivel para todos e que
em sintese, enumero:

- Avaliar e monitorizar corretamente os sintomas;

- Adotar uma estratégia mista, ou seja, instituir medidas farmacoldgicas e ndo

farmacoldgicas;

- Adequar a via de administracao;

- N&o esperar que o doente se queixe, tentando antecipar e ter uma postura preventiva,;

- Reavaliar periodicamente;

- Dar atencdo aos detalhes;

- Estar disponivel;

- Estabelecer planos com o doente/familia (Neto, 2016c).

Seguindo os principios gerais do controlo de sintomas, a avalia¢do precedeu a
intervencdo, permitindo identificar a causa do sintoma, o seu impacto fisico e

emocional, a intensidade e fatores que o condicionam (Neto, 2016¢; Twycross, 2001).
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Perante o relato do doente, foram realizadas perguntas dirigidasao mesmo, como
0 que ele considerava aumentar a intensidade da dor e o periodo do diaem que 0s sintomas
se agravavam. O doente relatou que a dor piorava quando estava deitado, sendo mais
intensa durante atarde e a noite, impossibilitandoum sono reparador. Com estas questdes
identificamos outro sintoma, a insénia, que o doente nio referiu. E responsabilidade dos
PS realizar perguntas especificas e direcionadas, evitando depender exclusivamente de
relatos espontaneos dos doentes, que frequentemente demonstram relutancia em expor os
seus sintomasa equipa. Aguardar pelo relato espontaneo, ndo nos permite uma avaliacdo
eficaz e pode atrasar o tratamento (Neto, 2016¢; Twycross, 2001). A avaliacdo sistemética
e a comunicacdo clara sdo essenciais. A equipa explicouas causas provaveis dos sintomas
e as medidas terapéuticas propostas, o que é essencial para minimizar o impacto negativo
no doente, pois a auséncia dessa comunicacdo pode gerar sentimentos de incerteza,
contribuindo para percecdes de complexidade e duvida sobre o seu estado clinico
(Twycross, 2001). Permite, igualmente, englobar o doente e familia no processo e inclui-
los no processo de tomada de decisdo (Twycross, 2001). Foi identificado o receio do
doente quanto a utilizacdo de morfina, que foi desmistificado durante a consulta,
contribuindo paraa adesdo ao plano terapéutico.

O plano terapéutico incluiu analgésicos em horario (MST), Sevredol em SOS e
laxantes preventivos para evitar obstipacdo, um efeito adverso comum dos opiaceos.
Adotar uma estratégia profilatica e deixar prescrita terapéutica em SOS constituem-se
como principios gerais no controlo de sintomas (Neto, 2016¢). Durante a prescri¢do e
discussdo do tratamento, o guia terapéutico foi simultaneamente preenchido e fornecido
ao doente, acompanhando as recomendacdes de Twycross (2001), que refere que as
orientacOes escritas e precisas sao essenciais para obter amaxima cooperacao do doente.

A importancia da monitorizacdo de sintomas, através da utilizacdo de medidas
estandardizadas, nomeadamente a escala numérica da dor ou a ESAS (Edmonton
Symptom Assessment Scale) permite-nos quantificar e compreender o impacto que 0s
mesmos tém no doente, permitindo sistematizar o seguimento, clarificar objetivos e
validar os resultados (Neto,2016c). Através desta, compreendemos que a dor era o
sintoma que mais 0 angustiava, no entanto, a insonia era também causadora de
sofrimento.

Ao longo da consulta era notavel que este estava inquieto, com facies de
preocupacdo. A equipa aborda a questdo da filha, qual a sua relacdo com a mesma, e

fonte de rendimento. Sendo que o doente afirma que o facto de estar sempre com dores
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e ndo descansar a noite, impossibilita que de dia esteja capaz de cuidar da filha, e por
isso o suporte da mée ser essencial. Quanto a fonte de rendimento, refere que esta
dependente da mesma.

E a atencdo aos detalhes, a observacdo de toda a comunicagio que a pessoa em
situagéo paliativa nos transmite, seja verbal ou ndo verbal, que faz a diferenga na
prestacdo de cuidados. Atencdo essa que exige uma mente inquisitiva, que pergunte
permanentemente: “porqué” e que tente explorar para além do ébvio (Twycross, 2001).
A equipa compreende assim que o doente se encontra em sofrimento, por vivenciar
perdas maltiplas em dimensdes relevantes da sua pessoa. Segundo Neto (2020) na base
do sofrimento, encontram-se ndo s6 os problemas fisicos, como também questdes
proprias da esfera existencial, psicossocial e da esfera espiritual.

A Teoria do Conforto, de Katharine Kolcaba, revela-se um referencial para a
nossa pratica. Esta teoria reforca que o cuidar vai para além do alivio da dor fisica,
englobando igualmente a promogé&o da tranquilidade e da transcendéncia (Lourenco et
al., 2021). De acordo com Kolcaba, o conforto € um estado holistico, momentéaneo e
subjetivo, que resulta da satisfacdo de trés necessidades fundamentais: alivio,
tranquilidade e transcendéncia, experienciadas nas dimensoes fisica, psicoespiritual,
social e ambiental (Lourenco et al., 2021). Considera o alivio como um estado de bem-
estar alcancado quando foi satisfeita uma necessidade especifica de conforto, permitindo
gue a pessoa retome as suas atividades anteriores ou alcance uma morte tranquila. A
tranquilidade refere-se aum estado de calma, satisfacéo e contentamento, essencial para
que a pessoa se sinta equilibrada e preparada para enfrentar os desafios. A
Transcendéncia é o estado em que o individuo se sente capaz de superar os problemas
ou ador (Lourengoetal., 2021). Estes elementos, combinados, proporcionam uma visao
integral do cuidado, que visa ndo apenas a auséncia de dor, mas a promogéo de um bem-
estar global em todos os aspetos da vida do doente, o que se encontra profundamente
alinhado com a filosofia dos CP.

A aplicabilidade deste referencial teérico mostrou-se particularmente evidente
neste caso clinico. O doente apresentava insénia, dor e dispneia, mas tambéem
desmotivacao, ansiedade e preocupacdo com o bem-estar da filha. A nossa abordagem
integrou ndo apenas estratégias farmacoldgicas, mas também escuta ativa, validacéo
emocional e um plano terapéutico ajustado, que procurou responder as suas
necessidades. Quinze dias ap0s a consulta, foi realizado um contacto telefonico para

monitorizacdo, seguindo o principio de “Rever, rever, rever” (Twycross, 2001). O
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doente relatou alivio significativo da dor, sem necessidade de SOS, e um padrdo de sono
regular, o que lhe permitiu melhorar a QDV, retomando momentos de lazer com a filha.
Informou-nos que iria iniciar tratamento de radioterapia e que se encontrava mais
disponivel e motivado para tal, demonstrando que, mais do que tratar sintomas,
estavamos a promover conforto em todas as suas dimensoes.

A praticanorteada por este referencial enfatizaaimportancia de umaabordagem
centrada na pessoa, tal como preconiza a filosofia dos CP, e complementa-se com o
conceito de ““dor total” introduzido por Cicely Saunders, que reconhece o sofrimento
como um fenémeno multidimensional. Este caso teve um impacto profundo no meu
percurso, ndo pelo desafio clinico, mas pela transformacao que testemunhei. Tratava-se
de um homem jovem, profundamente desmotivado, sem esperanca e visivelmente em
grande sofrimento. No entanto, ap0s a nossa intervencdo centrada no controlo
sintomatico e na escuta ativa, num espaco curto de semanas, demonstrou melhorias
evidentes. Recuperou 0 sono, a motivagao e a energia para se relacionar com a filha.
Este caso fez-me vivenciar e testemunhar o verdadeiro alcance dos CP. NGs ndo curamos
a doenga, nem travamos a sua progressao, mas transformamos a formacomo o doente a
vivenciae melhoramos significativamente a QDV. E isso, paramim, € cuidar no sentido
mais completo.

Foram vérias as situacdes que me permitiram desenvolver competéncias nesta
area, e a identificacdo e avaliagdo dos sintomas na pessoa doente foi uma competéncia
que trabalhei de forma continua ao longo do ENP. Reconheco, no entanto, que é uma
tarefa complexa, que exige ndo apenas conhecimento teorico solido, mas também
experiénciapraticae sensibilidade. Os sintomas em CP sdo, muitas vezes, multifatoriais
e multidimensionais. Pode refletiruma combinagdo de fatores fisicos, emocionais ou até
mesmo existenciais. O que funcionapara um doente pode ser ineficaz ou até prejudicial
para outro, exigindo uma abordagem individualizada e dindmica.

Recordo, ainda, o caso de um doente com nauseas e vomitos dificeis de
controlar. A medida que a terapéutica era ajustada para controlar estes sintomas,
surgiram novos, como 0s solugos, provavelmente agravados por interacdes
medicamentosas. A gestdo sintomatica exigiu titulacdo e rotacdo de opiaceos,
associacdo de adjuvantes e uma leitura atenta da resposta do doente. Esta experiéncia
ajudou-me a perceber que o controlo de sintomas nao segue formulas fixas, exige escuta
ativa, capacidade de adaptacdo e constante reavaliacdo. Reconhecendo isso, 0s PS

devem adotar uma abordagem holistica, considerando as dimensdes fisica, psicossocial,
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existencial e espiritual para intervir ativamente e manter o sofrimento em niveis
aceitaveis (Neto, 2020).

Observar a dindmica da equipa nestas decisfes, os farmacos habitualmente
utilizados, bem como a forma como a subjetividade de cada pessoa influenciaaresposta
a terapéutica, foi determinante para o meu desenvolvimento. Estas vivéncias
permitiram-me consolidar a percecdo de que a avaliagdo sintomatica € um processo
clinico exigente, mas essencial para garantir conforto e dignidade a pessoa em situacao
paliativa.

A medida que a doenca progride, muitos doentes chegam & fase agodnica,
caracterizada pela deterioracdo acentuada e irreversivel, com agravamento de sintomas
pré-existentes e surgimento de novas queixas. Esta fase, pode variar de 1 a 14 dias e
exige uma abordagem altamente especializada paraaliviar o sofrimento e promover uma
morte digna (Nucleo de estudos de Medicina Paliativa[NEMpal] , 2021; Neto, 2016a).

Foram diversas as situagcdes em que foi pedida a nossa colaboragdo para controlo
de sintomas, sendo os mais prevalentes a dor, dispneia e o delirium. Numa reviséo
sistematica sobre a prevaléncia dos sinais e sintomas, nas tltimas duas semanas de vida,
0s principais sintomas foram a dispneia (56,7%), a dor (52,4%), as secrecOes
respiratérias/estertor (51,4%) e a confusdo (50,1%) (Pais et. al, 2019). Durante este
periodo, o controlo sintomatico adquire uma relevancia central, orientando-se pela
filosofia dos CP, que priorizao alivio do sofrimento e a promocéo da dignidade humana
até ao fim, oferecendo suporte psicoldgico e espiritual tanto ao doente quanto a sua
familia (Neto, 2016a; Twycross, 2001).

Nesta fase, existe um risco aumentado de recorrer a medidas de obstinacdo
terapéutica e de ndo preparar adequadamente a familia paraa proximidade e 0 momento
da morte. Isso ocorre, em parte, devido a inexisténcia de escalas ou exames
complementares que identifiqguem inequivocamente esta etapa. Assim, torna-se crucial
reconhecer os sinais clinicos da agonia para que 0s cuidados sejam ajustados as reais
necessidades da pessoa doente e da sua familia (NEMpal, 2021; Neto, 2016a).

Como EIHSCP, fomos frequentemente solicitados a prestar consultoria a
doentes em fase agonica, 0 que evidenciou que muitos ndo sdo referenciados
atempadamente, acabando por receber cuidados desajustados as suas condicles e
necessidades (Neto, 2016a). Verificou-se que, em muitos destes casos, prevalecia a
pratica da futilidade diagndstica e terapéutica, definida como “procedimentos

diagndsticos e terapéuticos que sdo desadequados e inuteis face a situacédo evolutiva e
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irreversivel da doenca e que podem causar sofrimento acrescido ao doente e a familia”
(Neto, 2016b). Exemplos frequentes incluiam a utilizacdo abusiva de antibidticos,
entubacdes desnecessarias, realizacao repetida de exames complementares e decis6es
baseadas em parametros laboratoriais, que dificilmente estardo normalizados, devido a
faléncia multiorganica (Neto, 2016a). Esta abordagem, centrada em procedimentos
invasivos, diagndsticos exaustivos e tratamentos curativos, negligencia frequentemente
aspetos fundamentais como o conforto, a vontade e a preservacdo da dignidade do
doente (Pais et al., 2019).

Relembro, também, o caso de um doente de 68 anos com cancro do pulméo
metastizado, em fase agonica, referenciado a EIHSCP por apresentar dor intensa,
dispneia e estertor respiratério. A chegada da equipa, o doente encontrava-se
visivelmente desconfortavel, com facies de sofrimento e gemidos frequentes. A familia
estava reunida no quarto, demonstrando angustia ao testemunhar o estado do doente. A
equipainiciou de imediato medidas para controlo sintomatico, prescrevendo morfina SC
em dose ajustada para aliviar a dor e dispneia, além de butilescopolamina para reduzir
as secrecgdes respiratorias. Durante a intervencdo, foi explicado a familia que a prioridade
naquele momento era o alivio do sofrimento, assegurando o conforto do doente.

A comunicacdo clara e empatica com a familia permitiu esclarecer o que era
esperado no processo natural de morte, reduzindo a ansiedade dos familiares e
promovendo um ambiente de tranquilidade. Estes cuidados permitem que os familiares
tenham a possibilidade de se despedirem, de se prepararem para a morte e de
contactarem pessoas importantes (Pais et al., 2019). Nos momentos finais, a presenca
da equipa proporcionou suporte psicologico a familia, que se sentiu acompanhada e
compreendida. Nas horas subsequentes, o doente apresentou uma diminuicdo
significativa dos sintomas e permaneceu confortavel até ao momento do dbito, ocorrido
de forma tranquila, com a familiaao seu lado.

O controlo sintomaético na fase agonica é fundamental paraassegurar uma morte
digna e tranquila, alinhada com os principios dos CP. Além de beneficiar o doente, estas
intervencdes tém um impacto significativo na experiéncia emocional da familia,
reduzindo sentimentos de impoténcia e sofrimento. Este exemplo demonstra como a
gestdo eficaz de sintomas, aliada & comunicacdo e ao apoio a familia, promove um
cuidado integral que valorizaa pessoa, a familiae os principios éticos que regem os CP

(Pais et al., 2019). A importancia de uma EIHSCP é evidente quando observamos, no
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quotidiano das equipas, como as suas intervengdes impactam positivamente a QDV do
doente e da familia, assim como o percurso da doenga.

Durante o ENP, um dos meus principais objetivos foi desenvolver competéncias
para identificar e intervir nas Gltimas horas e dias de vida. Essa necessidade surgiu da
minha experiéncia em servigo de medicina, onde muitas vezes observei resisténcia a
referenciacdo para a EIHSCP sob o argumento de que “sé prescrevem cuidados de
conforto” como consistisse em apenas prescrever morfina. Aléem disso, notei uma
dificuldade recorrente em comunicar a familia que o momento de iniciar CP tinha
chegado, mantendo expectativas desajustadas até ao final, culminando no sofrimento da
pessoa doente e familia. A resisténcia em abordar estas questdes muitas vezes leva a
uma comunicacao desajustada, em que o discurso de alguns médicos refletiaa ideia de
que “ja ndo havia mais nada a fazer” interpretada frequentemente pelos familiares como
uma desisténcia ou abandono, gerando sentimentos de revolta, angustia e desconfianca
(Braga et al., 2017). E aqui que reside a importanciada EIHSCP, n&o apenas no suporte
técnico, mas também no refor¢o da comunicacdo com a EA e com a familia, para
assegurar que o doente receba cuidados adequados as suas necessidades, mesmo nas
fases finais de vida.

A transicdo para CP é um momento sensivel que exige clareza, confianca e
empatia por parte da EA. Reconhecer e comunicar adequadamente a mudanca de
objetivos terapéuticos, da cura para o conforto, € fundamental para minimizar o
sofrimento tanto do doente quanto da familia. E imprescindivel quea EA, ao identificar
que o doente se encontranuma fase de progressao irreversivel da doencga, sinta confianca
para introduzir medidas paliativas e saiba comunica-las de forma humanizada,
transmitindo tranquilidade & familia. Expressdes como “Podemos continuar a cuidar,
oferecendo opgOes para controlar sintomas e proporcionar bem-estar” ou “Estamos aqui
para ajuda-lo nesta fase, com um plano focado nas suas necessidades atuais” sao
estratégias que podem mudar a percec¢do da familia, mostrando que o doente permanece
acompanhado e cuidado (Braga et al., 2017).

A integracdo precoce de medidas paliativas e a comunicacao clara sobre essa
transicdo sdo, portanto, ndo apenas uma necessidade técnica, mas também um pilar ético
dos cuidados em fim de vida. Estas préaticas contribuem para reduzir o sofrimento do
doente, fortalecer a relagdo de confianga com os familiares fornecendo assim um apoio

integral ao doente e familiaaté ao fim (Neto, 2020;Pais et al., 2019).
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2.2.3. Competéncias técnico-cientificase humanas de apoio a familia, incluindo o
processo de luto

Com base no regulamento n.® 429/2018, relativo as competéncias especificas do
EE, este envolve os cuidadores e/ou familiares da pessoa doente, para que haja a
otimizacdo dos resultados na satisfacdo das necessidades; retine-se com cuidadores e/ou
familiares, reavaliando as suas necessidades, utilizando sempre que necessério a
conferéncia familiar; atualiza o plano de intervencdo numa parceriacom os cuidadores
e/ou familiares; e sabe adequar as estratégias de comunicacgdo no processo de cuidar. E
apoia a pessoa em situacao paliativae cuidadores e/ou familiares, de modo continuado,
nas perdas sucessivas e nas tarefas de resolugdo do luto; e encaminha os cuidadores e/ou
familiares para outros recursos de apoio.

Tendo em conta estes pressupostos defini dois objetivos:

« Identificar as necessidades dos familiares no acompanhamento a pessoa em
situacdo paliativa e implementar estratégias de forma a capacita-los;
o Desenvolver estratégias no apoio a familia no processo de luto (durante o

processo de doenca e apds a morte).

Esta area foi inicialmenteidentificada como de dificil desenvolvimento, pois ao
longo do meu percurso profissional, o contacto com familias sempre foi fugaz. Em CP,
este paradigma altera-se. O nosso alvo de cuidados € o doente/familia. Twycross (2001,
p.16) define os CP como “cuidados ativos e totais dos pacientes e suas familias (...)”.
Assim, o0 apoio as familias é parte integrante das equipas de CP. A familia constitui
geralmente a principal fonte de apoio em contextos de vulnerabilidade, especialmente
durante o processo de doenca. A sua principal funcdo € fornecer aos seus elementos
apoio e seguranca, fornecendo-lhes carinho, compreensao, amor, aceitacdo e protegendo
a saude através da prestacdo de cuidados necessarios aos seu bem-estar e conforto
(Fernandes, 2016).

Devemos considerar e ter em atencdo que a maioriados cuidadores sdo pessoas
que ndo tém formacao especifica que Ihes permita garantir aqualidade dos cuidados que
prestam, acrescido ao facto de que ndo estéo preparados emocionalmente para assumir
a responsabilidade dos mesmos (Cerqueira, 2005). E crucial serem ouvidos, informados

e capacitados, de formaa conseguirem adaptar-se da melhor formaa esta nova situacao.
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Ao longo do ENP, tive a oportunidade de observar a EIHSCP e o seu modo de
atuacéo relativamente ao apoio e acompanhamento fornecido aos familiares/cuidadores,
sendo que na generalidade das situacOes estes sentem-se inseguros, desprotegidos e
exaustos. A EIHSCP acompanha doentes/familia principalmente em duas situagdes:
quando o doente esté internado e, portanto, as principais preocupacdes das familias
concentram-se no pos-alta e na sua capacidade de continuar a cuidar dos seus entes
queridos; e em consulta externa, quando o doente ainda se mantém no domicilio ou em
Estrutura Residencial para Pessoas ldosas (ERPI) sendo a principal preocupacgéo
observada 0s apoios sociais e financeiros.

Fernandes (2016) corrobora o descrito quando refere que a doenga cria
instabilidade e alteragGes na organizagdo familiar de tantas formas que pode implicara
necessidade de algum membro da familia deixar de trabalhar para cuidar do doente,
assim como pode implicar mudancas no rendimento familiar e aumento de custos para
sustentar o tratamento, conforto e QDV do doente e familia. Neste &mbito, aimportancia
da equipa multidisciplinar evidencia-se com o apoio que era fornecido pela assistente
social que acompanhava e apoiava os familiares em todas estas questdes, informando-
o0s dos seus direitos e de como proceder para ter acesso a todos os apoios disponiveis.

O momento de preparacao para a alta, ¢ um momento particular de angustia e
medo, pois muitos familiares ndo compreendem o porqué do seu familiar ter alta e de
ndo ser possivel manter-se no hospital “onde esta a ser tratado muito bem” (SIC), pois
“em casa ndo conseguimos fazer o que vocés fazem aqui, que estdo preparados para
tudo”(SIC). Quando um doente é hospitalizado, as reacdes de cada familiar sdo
diferentes e as alteracGes que a doenca provoca na familia estdo relacionadas com o
papel social do doente, a idade, 0 sexo e com a prépria estrutura familiar (Cerqueira,
2005). Nem sempre o doente recebe o apoio necessério da familia e cuidador e nem
sempre estes possuem conhecimentos e consideram-se capacitados para Ihes prestar a
ajuda necessaria, quer na institui¢cdo quer no domicilio (Cerqueira, 2005).

E frequente os cuidadores/familiares expressarem grandes dificuldades e
demonstrarem receio de ter a seu cargo um doente, no entanto, cabe a equipa avaliar a
situacdo e perceber se estes sentimentos sao uma reacdo primaria a situacao de stress,
ou seja, um mecanismo de defesa perante uma situacdo que eles se consideram
incapazes; ou se de facto existem outros receios tais como: causar dano fisico ao doente
por inexperiéncia; ndo saber responder a questBes colocadas pelos PS ou outros

familiares, entre outros. Sempre que possivel e estando reunidas todas as condi¢oes e
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apoio necessario, as familias, de uma forma geral, compreendem, cooperam e aceitam
0 ato de cuidar, quando um dos seus membros adoece gravemente (Fernandes, 2016).
Para garantirmos uma intervencao corretano momento certo, € necessario que o
enfermeiro compreenda que “as intervengdes de enfermagem nao vao s6 ao encontro
das necessidades fisicas e mentais imediatas, mas também procurem habilitar os
cuidadores a assumir as responsabilidades das escolhas feitas e a envolvé-los no
processo assegurando a qualidade dos cuidados prestados” (Cerqueira, 2005, p. 59). De
forma a colmatar estas necessidades, transmitir alguma seguranca e capacitar 0s
familiares/doentes no momento da preparacéo da alta, elaborei um panfleto intitulado:
“Aproxima-se a alta, e agora?” (Apéndice E), que aborda o papel do hospital, e
apresento as diversas estruturas e servicos disponiveis para oferecer suporte e respostas
adequadas as necessidades do doente e familia apds a alta, explicando sucintamente cada
resposta e apresentando contactos de algumas instituicdes e servicos na area de
abrangénciada ULS, refor¢ando ainda que seja qual for a resposta que a familia encontre
para o doente, a EIHSCP estaré igualmente disponivel para acompanhar o mesmo.
Através da observacdo do modo de atuacdo da equipa, da escuta ativa das
angustias e davidas dos familiares, e da minha prépria intervencdo na construcao de
solucgdes simples, mas Uteis, percebi que apoiar a familia ndo significa apenas oferecer
informacao: significa reconhecer os seus medos, validar os seus sentimentos e capacitar.
O cuidador de um doente em situacdo paliativa enfrenta momentos intensos de
ansiedade, devido a dificuldade em aceitar a deterioracdo do estado de satde do doente
e ao sentimento de impoténcia perante essa situacao (Cerqueira, 2005). A formacéo e
capacitacdo dos familiares, através da informacéo clara e precisa sobre os cuidados a
prestarem, devem fazer parte dos ensinos a familia/cuidador, para que estes se sintam
mais capazes e proximos do doente. Os ensinos e a aproximacdo da familia, ainda na
fase em que o doente esta internado, permite que os familiares aprendam estas
intervencOes atempadamente, o que origina a uma melhor resolugcdo de alguns
sintomas/problemas e diminuigdo da utilizacdo dos servicos de urgénciaem hospital de
agudos (Fernandes, 2016).
Como referido previamente neste RCA, a equipa recorria muitas vezes a
realizacdo de CF. Segundo Neto (2003), a CF pode e deve ser utilizada com os seguintes
objetivos:
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* Clarificar os objetivos dos cuidados: interpretar novos sintomas e dados
clinicos; explorar opcGes terapéuticas; apoiar natomada de decisGes relativas adilemas;
explorar expectativas e esperancas;

» Reforcar a resolucdo de problemas: detetar necessidades ndo satisfeitas;
ensinar estratégias de prevencdo e alivio dos sintomas e outras dificuldades
identificadas; discutir assuntos de interesse especifico do doente e familia; explorar
dificuldades de comunicacgéo no seio da familia;

* Prestar apoio e aconselhamento: validar e prever reagcdes emocionais; validar
o esforco e dedicacdo da familia; facilitar a expressdo das preocupacgdes, medos e
sentimentos ambivalentes; ajudar a resolugdo dos problemas mobilizando os recursos
familiares;

* Criar ambiente de solidariedade entre equipa, doente ¢ sua familia: envolver
familiares na prestacédo de cuidados; entender que o plano de cuidados pode ter de ser
revisto/ndo aceite pela familia; permitir e incentivar iniciativas originais por parte de
doentes e seus familiares.

A CF oferece assim, a possibilidade de cuidar com enfoque no doente e familia
(Feiteira, 2017).

Durante o ENP, tive a oportunidade de observar e participar em diversas CF
realizadas pela EIHSCP, que recorre a esta estratégia de intervencdo de forma
sistematica para colmatar as necessidades da unidade de cuidados. Ao longo de 2023 a
equipa realizou 164 CF, sendo que os PS presentes foram o médico, enfermeiro e
assistente social. Estes podem variar, no entanto, ressalva-se o papel dos enfermeirose
médicos pois constituem-se como as categorias profissionais que maioritariamente
assumem o papel de gestor de caso. A inclusdo de outras classes profissionais como a
assistente social, psicélogo, entre outros, € mutavel, no entanto valoriza o caracter
multidisciplinar de atuacdo numa CF (Feiteira, 2017).

O objetivo principal em 158 das CF recaiu na transmissao de informacao clinica,
137 em respostas sociais, 77 em direitos sociais e 21 em ajudas técnicas. Subscrevemos
Neto (2003) ao defender que alguns problemas enfrentados pela familia ultrapassam os
Seus recursos proprios, exigindo intervencao profissional. Esses desafios geralmente
envolvem faltade informacao sobre aevolugédo da doenca, dificuldades de comunicacéo
intrafamiliar, tomada de decisfes e acesso a recursos essenciais. A possibilidade de

reunir varios membros da familia pode tornar a comunicacdo mais clara, facilitar a
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adesdao do doente a terapéutica, melhorar o controlo sintomatico e diminuir o sofrimento
experimentado por todos.

Quando a duracdo em média das CF sabe-se que 124 duraram entre 30 a 60
minutos, 19 até 30 minutos e 18 superiores a 60 minutos. Este foi um dos aspetos que
se destacou ao longo de meu ENP, pois a tranquilidade com que a equipa orientava as
CF, a disponibilidade demonstrada, fazendo uma reunido calma, estruturada e sem
“olhar para o relogio” transmitia ao doente/familia que eles eram o nosso foco de
cuidados e que estdvamos inteiramente disponiveis para 0s ouvir e apoiar. Embora
alguns possam considerar este investimento de tempo dispendioso, concordamos com
Neto (2003) quando refere que “corresponde a um investimento de tempo e recursos
que se revela habitualmente muito vantajoso a médio e longo prazo — poderdo reduzir-
se internamentos inuteis e idas indevidas as urgéncias, por exemplo”.

Pode assim afirmar-se, que a realizacdo de uma CF pelaequipa multidisciplinar,
é uma das praticas que define a qualidade dos CP prestados, sendo essencial reter a
seguinte ideia: doentes e familias necessitam de informagGes corretas para poderem
tomar decis@es corretas (Feiteira, 2017).

Relativamente ao apoio e acompanhamento do doente/familia, incluindo no
processo de luto, destaco que consiste em duas principais abordagens/momentos. O luto
corresponde a “uma resposta adaptativa a uma experiéncia de perda de vinculo afetivo
que desencadeia um complexo processo dindmico balanceado de mudanca e
transformacdo que envolve dimensfes fisicas, psicologicas, comportamentais
espirituais e socioculturais daexperiénciahumana” (Barbosa, 2016b, p. 553). Mas pode
igualmente ser simbdlica, quando corresponde a uma perda de um ideal, expectativa ou
potencialidade (Barbosa, 2016b).

O apoio prestado pelas equipas de CP desde o primeiro contacto e no decurso da
doenca revela-se essencial, uma vez que a unidade de cuidados atravessa perdas
sucessivas que exigem uma constante readaptacdo. Cada perda vivida implica um
reajuste na dinamica familiar e individual, o que pode gerar sofrimento e
vulnerabilidade. Neste processo, o papel da equipa passa por acompanhar, orientar e
capacitar a familia, fornecendo-lhe ferramentas para lidar com a nova situacdo. Importa
também salientar que este apoio e acompanhamento ndo cessa com o falecimento do
doente. Pelo contrario, estende-se ao processo de luto. A familiapara além de fonte de
apoio, influénciae equilibrio paraa pessoa doente, esta sujeitaa um conjunto de perdas.

Tal torna-a um grupo de risco. Neste ambito, a necessidade paliativa de apoio a mesma,
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durante a vivéncia do luto, traduz-se num indicador de qualidade do cuidado que lhe é
prestado (Pimenta & Capelas, 2019).

A EIHSCP reconhece a importancia do acompanhamento no processo de luto,
contudo, devido a escassez de recursos humanos, esta area encontra-se ainda pouco
desenvolvida. Atualmente, estd em fase de finalizagdo um protocolo de
“Acompanhamento no Luto”, que aguarda avaliagdo pelo departamento da qualidade.
Em tempos, era pratica da equipa o envio de uma cartade condoléncias as familias, mas
esta iniciativa foi suspensaap0s se constatar que, na maioria dos casos, nao era possivel
assegurar o devido seguimento e apoio posterior, 0 que contrariava 0s principios de
continuidade e proximidade que a equipa valoriza.

Atualmente, neste dominio, a atuacdo da EIHSCP centra-se na comunicacdo da
noticia de morte do doente, quando ocorre em contexto de internamento, e no contacto
telefonico com o cuidador aquando da informagéo do falecimento de um doente seguido
pela equipa. Adicionalmente, sempre que a equipa antecipa que a familia podera vir a
necessitar de apoio psicologico no decurso do processo de luto, é acionada a intervencéo
da psicéloga da equipa, garantindo-se assim uma resposta mais ajustada as necessidades
emocionais dos familiares.

Reconhecendo as limitagdes da equipa e a importancia de fornecer orientagao
estruturada aos familiares enlutados, elaborei um panfleto intitulado “Apoio a familia
no processo de luto” (Apéndice F). Este recurso fornece uma breve descri¢do do
processo de luto, estratégias praticas para enfrenta-lo, contatos e sites Uteis para apoio,
incluindo a informacéo de que a equipa disponibiliza acompanhamento psicologico para
os familiares que apresentem dificuldade em gerir e ultrapassar o processo de luto. A
proposta de implementacéo deste panfleto integra-se no segundo contacto com a familia,
previstoentre os 7 e 0s 15 dias apds o falecimento do doente, em conjunto com o envio
da carta de condoléncias, conforme delineado no protocolo em desenvolvimento.

Em suma, o apoio a familianos CP é uma dimensdo essencial que promove a
humanizacao e a qualidade dos cuidados. Os CP reconhecem a familiando apenas como
um suporte para o doente, mas também como um nucleo vulneravel, sujeito a desafios
emocionais e sociais. Ao longo do ENP, fui desenvolvendo a capacidade de identificar
as necessidades concretas dos familiares, quer no plano emocional, quer no plano
informativo, e de atuar de forma proativa e personalizada, com o intuito de lhes
proporcionar seguranca e confianca. Ganhei maior sensibilidade para perceber quando

o0 cuidador expressa medo ou apenas inseguranca, e compreendi que a capacitacdo deve
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ser feita de forma gradual, com tempo, escuta e empatia. Sinto que alcancei, de forma
significativa, os objetivos a que me propus. Ao cuidar da familia, promovemos ndo
apenas o bem-estar do doente, como também fortalecemos a rede de apoio familiar e
oferecemos estratégias de coping, deixando um impacto duradouro e positivo que ressoa

além do momento da perda.

2.2.4. Competéncias inerentes ao trabalho em equipa

A pessoa em situacdo paliativa deve ser assistida integralmente, o que implica
um complemento de saberes e partilha de responsabilidades, onde diferentes questdes,
ou até mesmo dilemas, se resolvem em equipa (Ribeiro & Martinez, 2016). Isto requer
uma equipa multidisciplinar, ou seja, composta por profissionais de diferentes areas.

Twycross (2001, p. 18) considera que os cuidados sao melhor prestados quando
uma equipa se encontra “coletivamente empenhada com o bem-estar global do doente e
sua familia”. Com base no regulamenton.® 429/2018, das competéncias especificas do
EEEMC-AEPSP, este desenvolve a sua intervencdo numa perspetiva interdisciplinar e
em articulacdo com os servicos de apoio. Neste sentido, delineei 0s seguintes objetivos:

o Desenvolver competéncias de trabalho em equipa, colaborando com outros

membros da equipa de salde e/ou servigos de apoio;

o Promover o autocuidado dos profissionais, prevencao de Stress e Burnout.

Os CP baseiam-se na abordagem holistica e para isso € necessaria uma equipa
multidisciplinar e que 0 modo de atuacéo seja interdisciplinar, ou seja, corresponde ao
estabelecimento de objetivos comuns que v&o nortear a atuagédo das diferentes categorias
profissionais. Mais recentemente, surge na literatura a referéncia a uma abordagem
transdisciplinar que define que “os elementos da equipa usam uma conce¢do comum,
desenham juntos a teoria e a abordagem dos problemas que consideram de todos”
(Bernardo et al., 2016b).

Quanto ao desenvolvimento de uma abordagem interdisciplinar em articulagéo
com os servicos de apoio, durante o ENP foi possivel observar que a EIHSCP, preserva
a sua individualidade profissional e, simultaneamente, recorre aos PS de diferentes
areas, trabalhando em prol de um objetivo comum. Segundo Bernardo et al (2016b) para
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que o trabalho em equipa tenha bons resultados existem principios basicos que devem
ser assumidos, séo eles:

« Diferentes profissionais com conhecimentos, linguagens e experiéncias diferentes,
detém um objetivo comum, claramente definido e compreendido por todos;

e Ambiente informal e relaxado: cada um dos membros da a sua opinido sem
medo de ser criticado e as criticas surgem de modo construtivo; os desacordos
ndo sdo vistos como inconvenientes, mas como oportunidade de crescimento;

« Lideranca: uma figura de lider que deve criar um ambiente propicio para o
bom funcionamento da equipa;

e Dinamicade grupo;

e Linguagem comum;

e Reconhecimento das contribuicdes e éxitos individuais e do grupo: 0s
membros da equipa ao sentirem-se valorizados pessoalmente canalizam a sua
motivacao para o grupo;

« Iniciativae capacidade de tomada de decisoes;

o Motivacdo: satisfacdo dos membros com o funcionamento da equipa.

Durante o ensino clinico, constatou-se que estas praticas sdo pilares
fundamentais na atuacdo da EIHSCP. A equipa utiliza duas estratégias principais para
promover a abordagem transdisciplinar e o trabalho em equipa.

Semanalmente, as tercas-feiras, realizam reunides multidisciplinares com todos
os elementos da EIHSCP (médicos, enfermeiros, assistente social e psicologa). Nestas
reunides, cada caso € discutido individualmente, abordando-se em equipa 0s
diagndsticos, problemas identificados e as melhores estratégias de atuagdo. Isto
proporciona de imediato o sentido de corresponsabilizacdo, facilitando o processo de
tomada de decisdo. A equipa demonstra uma abordagem transdisciplinar em que o0s
profissionais estabelecem objetivos comuns que orientam a atuacdo conjunta,
garantindo uma resposta coordenada e centrada nas necessidades globais do paciente
(Bernardo et al, 2016b). Sdo também momentos para debater temas e artigos cientificos
sob a forma de journal club e planear formagdes na area de abrangéncia da ULS. E
possivel, igualmente, falar de situacfes que algum profissional tenha considerado de
dificil resolucdo ou que tenha sentido dificuldade na sua gest&o.

Considero estes momentos de extrema importancia, ndo apenas pela

oportunidade de manter todos os membros atualizados sobre a situacdo clinica dos
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doentes acompanhados pela equipa, mas também como uma ferramenta crucial para a
dindmica e bem-estar da mesma. Este € um local seguro onde 0os membros podem
discutir receios e situacdes desafiadoras que enfrentam no seu quotidiano, representando
uma estratégia eficaz de apoio ao luto profissional e prevencdo do burnout. Estas
reunides sdo pautadas por um ambiente informal e relaxado que permite que cada PS se
sinta a vontade para expor as suas ideias e pontos de vista. Estes momentos promovem
a partilha de ideias e facilitam a discussdo sobre as intervencdes necessarias para
resolver os desafios identificados, reforcando o compromisso da equipa com a
abordagem integradae centrada no utente.

As reunibes informais realizadas diariamente no inicio de cada turno,
promoviam a tomada de decisdes essenciais como a priorizagdo de visitas, 0
planeamento de alta ou regresso a casa e a avaliacdo do apoio familiar e do controlo
sintomatico. Durante o dia, a diade médico-enfermeiro frequentemente apercebia-se da
necessidade de envolver outras areas profissionais e encaminhava as situagdes aos
colegas, fortalecendo a atuagéo interdisciplinar.

Em CP, as perdas das equipas sdo multiplas e em periodos curtos de tempo. Estas
perdas estendem-se para além da morte dos doentes: a perda da relacdo com
determinado doente; perda devido a identificacdo com a dor da familia; perda face as
expectativas; perda relacionada com as crencas e concecdes sobre a vida; perdas néo
resolvidas e antecipacao de perdas futuras e a morte do préprio (Bernardoet al., 2016a).
Esta pressdo continua requer estratégias de apoio para prevenir e lidar com o burnout e
melhorar a qualidade de vida dos PS. Segundo os mesmos autores, o trabalho em equipa
surge como principal fator de apoio dos profissionaisem CP, sendo gque existem outras
estratégias de autocuidados, nomeadamente:

o Lideranca firme e eficaz, que tenha em atencdo os sentimentos de todos os

elementos da equipa;

o Comunicagéo eficaz que permita a ventilacdo de sentimentos;

o Feedback positivo que consiste em reforcar o desempenho;

e Reunides regulares;

o Organizar a equipa, clarificando papéis e evitando sobrecarregar na mesma

pessoa grande responsabilidade e baixa autoridade;

e Construir um suporte social;

e Ter tempo para o autocuidado, nomeadamente, momentos de relaxamento,

exercicio fisico, contacto com a natureza;
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o Alimentacdo equilibrada;

o Construir e reconhecer um suporte social.

A EIHSCP promove o trabalho em equipa e cumpre varias estratégias que estao
na base da prevencao de burnout, que € definido como um estado de exaustdo fisica,
emocional e mental resultante do envolvimento intenso e prolongado com pessoas,
conduzindo a um progressivo sentimento de inadequacéo e fracasso. Compreende trés
componentes principais: exaustdo emocional, despersonalizacdo e baixa realizacdo
profissional (Bernardo et al., 2016a). A realizacdo de reunifes, a comunicacgéo clara e
criacdo de um espaco acolhedor que permite a expresséo de sentimentos, a organizacéo
de almocgos/lanches entre a equipa de forma a proporcionar momentos de lazer e
descontracdo, e a propria dindmica da equipa, leva a que estas estratégias enumeradas
anteriormente sejam alcancadas.

Com o intuito de reforcar estas estratégias, e de forma a alcangar o meu objetivo
de promover o autocuidado, numa terca-feira, foi criado um momento de partilha para
que houvesse a expressdo de sentimentos e a consciencializagdo do burnout. Iniciei o
momento com o feedback positivo, reconhecendo o desempenho da equipa e como me
senti tdo bem acolhidae parte integrante da mesma. Devido a complexidade de desafios
da semana anterior, marcada por conflitos com familiares, quis explorar como a equipa
se sentiu ao lidar com essas situacfes. Foram duas situacdes complexas, na mesma
semana, que em ambos o0s casos, 0s familiares dirigiram a sua raiva para a EIHSCP,
diretamente para a médica que acompanhou as situacgdes.

No primeiro, uma doente em fase agonica teve a alimentacdo por SNG suspensa
pela EIHSCP e EA, ap6s consenso de que ndo lhe traria beneficio. Na CF, em que estava
presente o marido, o filho e a nora, o0 marido inicialmente pareceu aceitar a deciséo e
fica decidido a doente falecer no domicilio; no entanto, ao ver a doente no dia seguinte
sem ser alimentada, exaltou-se e acusou a equipa de "a estar a matar a fome", dirigindo
palavras duras a médica responsavel. Apds tranquilizarem o marido, mediando o
conflito conseguem, em reunido, e de forma tranquila redefinir uma nova abordagem,
sendo que a doente vem a falecer no hospital.

No segundo caso, um doente que j& acompanhavamos ha algumas semanas, e
em que estava presente a “conspirac¢ao do siléncio” - ocultagéo da realidade (Querido et
al., 2016) entre ele, a sua esposa e a filha decidiu, apds consulta com a equipa, quebrar

a mesma de forma a obter apoio familiar. A filha, ao ser confrontada com o facto de o
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pai saber o diagnostico, ligou para a EIHSCP bastante exaltada, afirmando “vocés vdo
matar o meu pai, porque ele ndo devia saber a verdade” (SIC).

Durante a reunido multidisciplinar, a médica relembrou ambos o0s casos,
enfatizando a carga emocional que vivenciou essa semana. Este momento destacou a
importancia, para além das estratégias individuais de autocuidado, do apoio da equipa,
que compreende 0 contexto e valida as decisdes. A equipa permite atenuar a carga de
responsabilidade que por vezes um elemento assume, pois mesmo quando a revolta é
dirigida a um profissional especifico, ele ndo esta isolado: foi uma decisdo conjunta.
Considero que foi um momento bastante enriquecedor para todos, mas principalmente
oportuno, pois permitiu que um elemento da equipa fosse apoiado integralmente numa
situacdo de stress e de grande carga emocional.

Em sintese, a experiénciavivenciada durante o estagio permitiu-me desenvolver
de forma significativa as competéncias especificas no @mbito do cuidar da pessoa e da
familia em situacdo de doenca incurdvel e avancada. Este cuidado exige ndo so
conhecimentos técnicos e cientificos atualizados, mas também uma presenca empatica,
centrada na escuta ativae na comunicacao terapéutica. A relacdo terapéuticarevelou-se
fundamental para lidar com o sofrimento, promover o conforto e apoiar a tomada de
decisdes dificeis, num contexto de elevada complexidade clinica e emocional. Este
percurso formativo contribuiu ainda para fortalecer a capacidade de trabalho em equipa
interdisciplinar, de adaptacdo a contextos exigentes e de partilha responsavel no
processo de cuidar. Assim, concluo esta primeira parte do relatério, que reflete o
desenvolvimento de competéncias clinicas e humanas essenciais a pratica especializada
em CP, remetendo para a segunda parte, onde aprofundo uma problematica identificada

ao longo do estagio, a alimentacdo em fim de vida, através de uma ScR.
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PARTE Il - PERCURSO INVESTIGATIVO: A TOMADA DE DECISAO NA
ALIMENTAGCAO ENTERICA POR SONDA NASOGASTRICA EM DOENTES
EM FIM DE VIDA



1- ATOMADA DE DECISAO NA ALIMENTACAO ENTERICA POR SONDA
NASOGASTRICA EM FIM DE VIDA: UMA SCOPING REVIEW

O EE deve pautar a sua pratica pela incorporacdo da melhor evidéncia cientifica
disponivel, procurando constantemente as melhores praticas e assumindo um papel ativo na
producéo de conhecimento. Neste sentido, foi realizada uma ScR, orientada pelo protocolo
metodoldgico do JBI, com o objetivo de aprofundar a problematica da alimentagéo entérica
por SNG em doentes em fim de vida, identificada ao longo do estagio. Esta seccao encontra-
se estruturada em diferentes partes, iniciando-se com o resumo da ScR, seguido da
introdugdo, método, resultados e discussao, e finalizacom as conclusdes e recomendacdes.
Com esta revisdo, pretende-se contribuir para a compreenséo das dificuldades dos PS na

tomada de decisao sobre a alimentacgdo entéricapor SNG em contexto de fim de vida.

1.1. RESUMO

Objetivo: Mapear a evidéncia cientifica relativamente as dificuldades dos profissionais de
salide na tomada de decisao sobre a alimentacdo entérica por sonda nasogastricaem doentes
em fim de vida. Método: Realizou-se uma scoping review, com base na metodologia
proposta pelo Joanna Briggs Institute. Pesquisa em trés bases de dados: National Library of
Medicine, Cummulative Index to Nursing and Allied Heath Literature e Web of Science e
considerados estudos dos ultimos 5 anos (2020-2025), com acesso livre, em texto integral,
nos idiomas inglés, espanhol e portugués. Resultado: Amostra final de 6 estudos. A anélise
dos resultados permitiu identificar um conjunto de dificuldades inerentes a tomada de
deciséo na alimentacdo por SNG em doentes em fim de vida, organizadas em seis categorias
tematicas: Formacao e conhecimento; Dimenséo Etica; Dimensdo Clinica; Crencas; Fatores
Familiares; Contexto do Cuidar. Conclusdo: A evidéncia analisada revela que esta decisdo
é condicionada por multiplos fatores interligados, como aspetos clinicos, pessoais, éticos,
culturais e institucionais que, muitas vezes, geram tensées e ambivaléncias na tomada de
decisdo. Destaca-se a formacéo insuficiente comoa principal barreiraidentificada, associada
a auséncia de diretrizes clinicas especificas e a pratica baseada na experiénciaempirica, em
detrimento da evidéncia cientifica. Denota-se que a tomada de deciséo € frequentemente
influenciada por crencas pessoais e culturais dos profissionais de salde, bem como por

pressGes emocionais externas. Conclui-se que as dificuldades dos profissionais de salude
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sobre a tomada de decisdo na alimentacao por sonda nasogastrica podem ser colmatadas
através da formacdo continua, o desenvolvimento de protocolos clinicos baseados em

evidéncia, e a valorizagdo da comunicagdo com o doente e familia.

1.2. INTRODUCAO

A alimentacdo € uma parte fundamental da vida. O fornecimento de alimentos e
liquidos assume significados emocionais, culturais e simbdlicos profundos para o doente e
para a familia, sendo uma questdo transversal nos cuidados prestados a pessoas em fim de
vida (Botejara & Neto, 2016; Esquivel et al., 2014; Van der Riet et al., 2008).

A evolucdo de uma doenca incuravel e/ou grave, progressiva e avancada traduz-se,
frequentemente, numa deterioracdo progressiva do estado geral, com manifesta¢cdes como
dificuldades de degluticéo, perda de apetite, xerostomia, nauseas e vémitos (Anantapong et
al., 2020; Botejara & Neto, 2016;Van der Riet et al., 2008). Estes sintomas ndo afetam
apenas o conforto do doente, mas também geram angustia nos familiares, que tendem a
associar o ato de comer e beber a cuidado, carinho, vidae amor (Pinho-Reiset al., 2018;Van
der Riet et al., 2008).

Em contexto de fim de vida, a continuidade da alimentacdo através de métodos
artificiais, como a SNG, levanta questdes éticas, clinicas e emocionais complexas (Carter,
2020; Chauhan et al., 2021). A decisdo sobre a administracdo de NHA em doentes em fase
terminal continuaaser alvo de debate, uma vez que ndo existe consenso sobre se estas devem
ser consideradas um cuidado basico ou um tratamento médico. Esta indefini¢do origina
diferentes perspetivas entre os intervenientes no processo de decisao (Botejara & Neto, 2016;
Esquivel et al., 2014; Pinho-Reis et al., 2018)

Historicamente, a NHA tem sido promovida como uma intervencdo benéfica,
associada a manutencdo do estado nutricional, a prevencdo de infecGes, a integridade cutanea
e a melhoria do progndstico funcional, com a crenga subjacente de que podera prolongar a
sobrevida (Van der Riet et al., 2008). Para além da sua utilidade clinica, estas intervencdes
sdo frequentemente interpretadas como expressdes de cuidado e compaixao, sendo a sua
suspensdo muitas vezes percecionada, de forma equivocada, como abandono ou negligéncia
(Carter, 2020; Esquivel et al., 2014). Essa percecdo é agravada por situacdes de pressdo
familiar, receio de que o doente esteja “a morrer a fome” ou “a sofrer de sede”, e pela

inseguranca sentida pelos proprios PS (Van der Riet et al., 2008).
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A dificuldade na tomada de decisdo em torno da NHA em fim de vida reflete-se entre
0s proprios PS, que nem sempre dispdem de conhecimentos atualizados sobre a evidéncia
cientificarelativaaos beneficios e riscos destas intervencdes, 0 que contribui paraa incerteza
clinica e para uma maior vulnerabilidade emocional no momento da decisdo (Botejara &
Neto, 2016). A deciséo de iniciar, manter ou suspender a SNG representa, assim, um desafio
ético para os PS. Face a complexidade desta realidade, torna-se pertinente o
desenvolvimento desta SCR que tem como objetivo mapear a evidéncia cientifica
relativamente as dificuldades dos PS na tomada de decisdo sobre a alimentacao entérica por
SNG em doentes em fim de vida.

1.3. METODO

Esta ScR foi conduzida de acordo com a metodologia proposta pelo Joanna Briggs
Institute (JBI) e a extensdo do Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-
Analyses Extension for Scoping Reviews (PRISMA-ScR) (Aromatariset al., 2024; Tricco et
al, 2018). Definiu-secomo questdo de partida: Quais as dificuldades dos profissionais de
salde, na tomada de decisdo sobre a alimentacdo entérica por SNG em doentes em fim de
vida?

A selecdo de estudos foi orientada pela estratégia PCC (Populacdo, Conceito e
Contexto), recomendada pelo JBI, sendo incluidos artigos que abordem:

o Profissionais de saude (populacéo);

o Dificuldades dos PS na tomada de decisdo sobre a alimentacao entérica por sonda

nasogastrica (conceito);

e Doentes adultos (>18 anos) em fim de vida e/ou em cuidados paliativos, em

diferentes contextos.

Foram considerados apenas estudos primarios dos ultimos cinco anos (2020-2025), que
respondem a questdo de investigagéo, disponiveis em acesso livre, em texto integral, nos
idiomas inglés, espanhol e portugués e respeitando a estratégia PCC.

O processo de pesquisa bibliograficafoi realizado a 12 de marc¢o de 2025, seguindo a
estratégia de trés etapas descrita por Aromataris et al. (2024). Primeiramente realizou-se uma
pesquisa aleatoria e exploratoria, nas diferentes bases de dados, de forma a identificar os
termos mais utilizados no titulo e resumo dos artigos, assim como os termos de indexacao:
Medical Subject Headings (MeSH) e Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS). Numa

segunda fase, foi realizada uma pesquisa nas plataformas National Library of Medicine
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(PubMED), Web of Science e via EBSCO a Cummulative Index to Nursing and Allied
Heath Literature (CINAHL) complete, com recurso aos termos de indexacédo referidos
(Tabela 1) e aos operadores booleanos AND e OR, determinando a seguinte equacao
booleana: (Palliative care OR Terminal Care OR End of Life Care) AND (Clinical Decision-
Making OR Ethical Issues) AND (Enteral nutrition OR Tube feeding) (Tabela 2).

Tabela 1 - Termos de indexacdo MeSH e DeCS

#1 Palliative care

#2 Terminal Care

#3 End of life care

#4 Clinical Decision-Making
#5 Ethical Issues

#6 Enteral nutrition

#7 Tube Feeding

Tabela 2 - Estratégia de Pesquisa nas diferentes bases de dados: frase booleana

Frase Booleana
Base de dados

Pubmed (#1 OR #2 OR #3) AND (4 OR #5) AND (#6 OR #7) -
Title/Abstract
CINAHL (#1 OR #2 OR #3) AND (#6 OR #7) - Title/Abstract
Web of Science (#1 OR #2 OR #3) AND (4 OR #5) AND (#6 OR #7) — Title

Num terceiro momento, foi revista pelos trés autores a lista das referéncias
bibliograficas dos artigos elegiveis de forma a identificar-se estudos adicionais.

A triagem e selegéo das fontes de evidénciafoi realizada de forma estruturada, em duas
etapas. Na primeira fase, todos os resultados foram armazenados no EndNote Web e as
publicac6es duplicadas removidas. Os titulos e resumos dos estudos foram analisados a luz
dos critérios de elegibilidade previamente definidos. Na segunda fase, os artigos
considerados potencialmente relevantes foram recuperados em texto integral para avaliagao
detalhada e utilizado o instrumento para extragéo de dados.

A selecéo foi realizada por dois revisores de forma independente, tanto na triagem
inicial como na andlise integral dos textos. As divergéncias quanto a inclusdo ou excluséo
dos estudos foram resolvidas mediante discussdo consensual, e, sempre que necessario, com
recurso a um terceiro revisor. As razdes para exclusdo de artigos apos leitura integral foram

devidamente registadas.
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O instrumento de extracdo foi construido de modo a assegurar a coeréncia e

uniformidade na recolha da informacéo, sendo composto pelos seguintes campos:

o Titulo/Autor/Ano: identificacao do artigo, do primeiro autor e data de publicacdo
do estudo;

o Populacédo: caracteristicasdos PS envolvidos nos estudos;

o Conceito: informacdo relativa as dificuldades na tomada de decisdo sobre a
utilizacdo de SNG em contexto de fim de vida;

o Contexto: descricdo do contexto onde os estudos foram realizados, tais como
unidades de cuidados paliativos, hospitais, domicilio ou outras estruturas;

e Tipo de estudo: identificacdo do desenho metodoldgico utilizado;

o Critério de Exclusao: identificacdo do critério pelo qual o artigo é excluido.

1.4. RESULTADOS

Na pesquisa realizada em trés bases de dados foram identificados 993 estudos, sendo
626 da PUBMED, 27 da CINAHL e 340 da Web of Science. Foram removidos 116 estudos
duplicados, ficando para leiturade titulo e resumo 877 estudos.

Apos a leituradotitulo e resumo foram selecionados, através da aplicagdo dos critérios
de inclusao, 30 artigos, que foram alvo de leituraintegral. Destes, procedeu-se a analise das
referéncias bibliograficas, incluindo-se mais 2 estudos.

Os 32 estudos foram analisados integralmente e com o apoio do instrumento de
extracdo de dados, foram aplicados os critérios de inclusdo e excluidos 26 estudos.

Os estudos que cumpriram todos os critérios de inclusdo foram elegiveis resultando
uma amostra final de 6 estudos. O processo de selecdo dos estudos da presente ScR esta
representada no fluxograma PRISMA (Figura 7).
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Figura 7 - Fluxograma do processo de selegdo dos estudos paraa ScR adaptado do PRISMA
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Os 6 estudos selecionados para a ScR apresentam datas compreendidas entre 2020 e
2024, sendo que um foi publicado em 2020, um em 2022, dois em 2021 e dois em 2024.
Quanto ao tipo de estudo, trés sdo qualitativos e trés sdo quantitativos.

Relativamente a nacionalidade e ao contexto, os estudos foram realizados em
diferentes paises: Italia, Espanha, Africa do Sul, Israel, Turquia e Holanda, demonstrando
uma representacdo geogréfica heterogénea. Todos os estudos ocorreram em diferentes
ambientes, incluindo unidades hospitalares, ERPI e centros especializadosem CP.

Na seguinte tabela (Tabela 3), estdo representadas as principais caracteristicas de
cada estudo incluido na ScR, nomeadamente titulo, autor, ano de publicacéo, pais, desenho
do estudo e participantes. No que concerne aos participantes dos estudos, trés integram
enfermeiros e estudantes de enfermagem, dois estudos integram PS de diferentes categorias

(enfermeiros, médicos, nutricionistase assistentes sociais) e um integra terapeutas da fala.
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Tabela 3 - Caracterizagéo dos Estudos Incluidos na ScR

No° Titulo do Estudo Autor Ano Pais Desenho do Estudo Participantes

1 A bridge to cross: Tube Matarasso 2022 Israel Estudo qualitativo 27 PS de 7 ERPI
feeding and the barriers to - com entrevistas (13 enfermeiros; 6
implementation of palliative Greenfeld semiestruturadas médicos:
care for the advanced dementia et al. L
patient 5 nutricionistas 3

assistentes sociais)

2 Between choice, necessity,and Freyetal. 2020 Holanda Estudo qualitativo 16 Pacientes, PSe
comfort: Deciding on tube etnografico familiares em
feeding in the acute phase after (observacéo Unidades de AVC
a severe stroke participante e

entrevistas)

3 Enhancing nutritional care in Batuetal. 2024 Turquia  Estudo transversal, 205 Enfermeiros
palliative care units: assessing quantitativo de 25 UCP
nurse knowledge and quality descritivo
perception in enteral nutrition
practices

4 Tube feeding in advanced Pullen et 2024  Africa Estudo qualitativo 8 terapeutas da fala
dementia: Insights from South  al. do Sul com entrevistas com experiéncia/
African speech-language semiestruturadas formacdo em
therapists doentes com

deméncia

5 Nurse and Nursing Students’ Sanchez- 2021 Espanha Estudo quantitativo 511 participantes
Opinions and Perceptions of Séanchez transversal (383 enfermeiros e
Enteral Nutrition by etal. 128 estudantes de
Nasogastric Tube in Palliative enfermagem)
Care

6 Oncology and palliative care Albanesi 2021 Italia Estudo quantitativo 454 enfermeiros
nurses’ knowledge and etal. transversal (oncologiae
attitudes toward artificial cuidados
nutrition and hydration for paliativos)

patients at end of life in Italy

Realizou-se a sintese dos objetivos e principais resultados representados no quadro 1.

Quadro 1 - Sintese dos objetivos e resultados dos estudos incluidos

N.° Objetivo Resultados
Compreender 0 | Conhecimentovago sobre CP e usavam os termos de forma imprecisa. Revelaram
conhecimento dosPS sobre | falta de formacdo e treino sobre alimentagdo de conforto. Lacunas no conhecimento
1 CP e as motivag0es para a | sobre diretrizes; crencas pessoais confundem-se com conhecimento cientifico;
implementacdo da SNG na | acreditam que SNG prolonga a vida, sem base em evidéncias. Familiares: temem
deméncia avancada que o paciente “morra a fome” sem SNG, influenciando decisdes dos PS.
Compreender o processo | Identificados trés repertorios: escolha (autonomia e DAV), necessidade (indicagéo
de tomada de decisdo | médica e diagndstico), e conforto (redugédo do sofrimento do doente). Os repertorios
2 sobre alimentacdo por | podem coexistir,complementar-se ou entrarem conflito; refletem tensGes entre ética
SNG em 16 doentes apds | médica, progndstico e preferéncias familiares. A “necessidade” reflete o
AVC grave. paternalismo médico; “escolha” privilegia a autonomia do doente; “conforto” tenta
integrar CP para evitar intervengdes desnecessarias no fim de vida.
Determinar os niveis de | Os niveis de conhecimento dos enfermeiros sobre praticas de nutri¢do enteral foram
3 conhecimento dos | significativamente influenciadospela formagéo em nutri¢do enteral e pela frequéncia

enfermeiros que atuam em
UCP sobre as praticas de
nutricdo enteral

da utilizagdo de SNG nas suas unidades. Formagdo em CP, o tempo de experiéncia
em CP e anos de experiéncia profissional ndo tiveram efeito estatisticamente
significativo nas pontuagdes de conhecimento.
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Descrever as praticas dos
terapeutas da fala na
4 alimentagdo por SNG na
deméncia avangada

Referem desconhecimento das diretrizes existentes ou consideram que a existéncia é
limitada; Crencas pessoais/culturais e religiosas; Pressdo familiar; Falta de DAV,
sobrecarga dos cuidadores; Contexto agudo favorece colocagdo de SNG; avaliagdo
instrumental valorizada; percecdo da SNG como temporaria; racios inadequados de
pessoal influenciam decis@es; consideram importante uma abordagem multidisciplinar.

Descrever as opinifes e
percecbes de Enf. e
estudantes de enfermagem
sobre a NE utilizando a
> SNG em pacientes adultos
em CP analisando a
influéncia da formagdo
académica e experiéncia
profissional

57,7% acredita que a decisdo deve ser compartilhada; 31.1% consideram
responsabilidade dos familiares/cuidadores, poucos atribuem exclusivamente a
enfermeiros (5,3%) ou ao doente (2,1%).

Nutricdo (34,3%), expectativa de vida (21,5%), controlo de sintomas (21,3%) e
autonomia do doente (19,5%) foram os critérios mais mencionados parainiciar SNG.

Apoio & SNG reduz com a proximidade da morte: 90% (>6 meses), 81,6% (1-6
meses), 42,5% (<1 més). Mais enfermeiros do que estudantes apoiam SNG em
doentes com <1 més de vida; Enfermeiros mostraram maior propensao a suspender
a SNG nos ultimos dias de vida do que estudantes.96,1% defendem o respeito a
autonomia na decisdo sobre manter ou suspender a nutri¢do enteral. Experiéncia
profissional afetam percegdes sobre iniciar ou suspender a SNG

Descrever o conhecimento
e as atitudes dos
enfermeiros de oncologia
e de CP sobre a NHA no
6 | fim de vida.

Identificaram-se lacunas de conhecimento e atitudes ambiguas entre os enfermeiros,
afetandoapréaticaclinicae atomadade decisdo. Incerteza sobre uso de SNG e fatores
emocionais e culturais influenciam decis@es. Lacunas de conhecimento e atitudes
ambiguas afetam a pratica; equivocos sobre os efeitos da NHA em sintomas
persistem, apesar de conhecimento razoavel sobre principios.

Enfermeiros reconhecem amplamente riscos (dor, infegdo, sobrecarga), mas ha menor
concordancia sobre beneficios emocionais, especialmente entre profissionais de CP.

A experiéncia profissional e o contexto clinico influenciaram as atitudes e o nivel de
concordancia com a continuidade ou suspensdo da ANH no fim de vida.

De formaa apresentar e sintetizar os resultados, optou-se pela categorizagao em areas

tematicas das dificuldades sentidas pelos PS na tomada de decisdo na alimentacdo por SNG

em doentes em fim de vida (quadro 2).

Quadro 2 - Dificuldades dos PS na Tomada de Decisdo

Categoria Dificuldade Estudos que fazem | N° de artigos em que| FR (%)
Temética Referéncia foi referenciado
Formagéo e Formacéo Insuficiente N1; N3; N4; N5; N6 5 83,3%
Conhecimento | Falta de Diretrizes/Protocolos N1;N4; N6 3 50
Autonomia do Doente N2: N5; N6 3 50
Dilema Etico N2; N4; 2 33,3
Dimensao Conforto do Doente N2: N6 2 33.3
Etica Falta de Diretivas Antecipadas de N2: N4 5 333
Vontade (DAV) ’ '
Dependente de Diagnostico médico N2; N4 2 33,3
Dimenséo - P
Clinica Indefinicdo do tempo de utilizacdo da SNG N4 1 16.6
Expectativa de Vida N2; N5 2 33.3
Crencas Crgn_gas pessoais, cultur_a_ls e N1: N4: N6 3 50
religiosas dos PS e Familiares
Fatores Pressdo exercida pelos familiares N1; N2; N4 3 50
Familiares Sobrecarga do cuidador N4 1 16,6
Natureza do ambiente clinico N2; N4 2 33,3
Contexto do Récios inadequados de PS N4 1 16,6
Cuidar -
Necessidade de abordagem N4 1 16,6

multidisciplinar
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A andlise dos resultados permitiu identificar um conjunto de dificuldades inerentes a
tomada de decisdo na alimentacéo por SNG em doentes em fim de vida, organizadas em seis
categorias: Formacéo e conhecimento; Dimensao ética; Dimensao clinica; Crencas; Fatores
familiares; e Contexto do cuidar.

A categoria mais referida foi a formacdo e conhecimento, destacando-se como
principal dificuldade dos PS a formacao insuficiente, presente em 83,3% dos estudos, bem
como a auséncia de diretrizes claras (50% dos estudos).

Na dimensdo ética, sobressaem como dificuldades o respeito pela autonomia do
doente (50%) e a falta de DAV (33,3%). O facto de se considerar esta decisdo como dilema
ético (33,3%), também se constitui como dificuldades para os PS, assim como a dificuldade
em tomar a deciséo baseada no conforto do doente (33,3%).

Na dimensdo clinica, as principais dificuldades identificadas em 33,3% dos estudos
foram a dificuldade da colocacdo de SNG estar dependente da longevidade estimada da
pessoa doente (expectativa de vida) e a dependéncia de critérios médicos, como o
diagnostico de disfagia. Além disso, num dos estudos a indefinicdo do tempo de utilizagéo
da SNG (16,6%), também se constitui como uma dificuldade para uma tomada de deciséo
ponderada e consciente.

As crencas, nomeadamente crencgas pessoais, culturais e religiosas dos PS e familiares,
foram referidos em metade dos estudos (50%) revelando a influéncianas decisdesclinicas.

No que concerne aos fatores familiares, destacam-se como dificuldades a pressao
exercida pelos familiares sobre os PS (50%) e a sobrecargados cuidadores (16,6%).

Na categoria do contexto do cuidar, surge como principais dificuldades a natureza do
ambiente clinico (33,3%) e racios inadequados ou ausénciade abordagens interdisciplinares
(16,6%).

1.5. DISCUSSAO

A presente ScR permitiu identificar um conjunto alargado de dificuldades
enfrentadas pelos PS na tomada de decisdo sobre a alimentacdo por SNG em doentesem fim
de vida. Os dados analisados revelam que esta decisao € multidimensional, atravessada por
fatores formativos, clinicos, éticos, culturais, emocionais e organizacionais. Estes resultados
vao ao encontro da complexidade descrita na literatura sobre a nutrigdo artificial em CP
(Botejara & Neto, 2016; Carter, 2020; Chauhan et al., 2021).
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A formacdo insuficiente destaca-se como a principal dificuldade para a decisao de
colocacdo de SNG em doentes em fim de vida, comprometendo a capacidade dos PS em
avaliar criticamente os riscos e beneficios da alimentacdo por SNG, e conduzindo a praticas
baseadas na experiéncia empirica, muitas vezes descontextualizadas e sem base em
evidéncia cientifica. Estalacuna, associada a falta de diretrizes claras e a controvérsiaclinica
sobre a NHA, gera hesitacao, variacdo de praticas e conflitos internos nos PS (Albanesi et
al., 2021; Batu et al., 2024; Matarasso-Greenfeld et al., 2022; Pullen et al., 2024; Sanchez-
Sanchez et al., 2021). Estes achados sdo corroborados por diversos estudos que enfatizam que
a falta de formacé&o e de diretrizes claras comprometem a avaliacéo critica dos beneficios e
riscos da SNG, resultando em praticas pouco fundamentadas e, por vezes, descontextualizadas.
Apesar da evidéncia cientificademonstrar os riscos da SNG, a faltade formacéo e a auséncia
de protocolosclaros, aliada ao receio de conflito, contribuem para a hesitacdo em abordar a
alimentacdo por SNG em fim de vida. Estes aspetos reforcam a necessidade de diretrizes e
formac&o especifica para melhorar a qualidade dos cuidados prestados (Anantapong et al.,
2020; Anantapongetal., 2023; Botejara & Neto, 2016; Carter, 2020).

A dimensao ética foi igualmente umadas mais evidenciadas nesta ScR, refletindo as
dificuldades dos PS relacionadas com o respeito pela autonomia do doente (Albanesi et al.,
2021; Frey et al., 2020; Sanchez-Sanchez et al., 2021), o conforto do doente (Albanesi et
al.,2021;Frey et al., 2020), a presenca ou ndo de DAV e a percecdo de ser um dilema ético
(Frey et al., 2020; Pullen et al., 2024). Os PS enfrentam dilemas éticos na decisdo sobre a
alimentacdo por SNG, que exigem uma ponderacdo cuidadosa dos quatro principios da
bioética: autonomia, beneficéncia, nao maleficéncia e justica. O modelo dos “repertorios”
de Frey et al. (2020) ajuda a ilustrar essa complexidade: a escolha (valorizacdo da
autonomia), a necessidade (abordagem paternalista) e o conforto (foco no alivio do
sofrimento). Estes repertorios podem coexistir ou entrar em conflito, contribuindo para
decisdes clinicas muitas vezes inconsistentes e emocionalmente exigentes para os PS. A
literatura reforca estas dificuldades, indicando que a auséncia de DAV claras e atualizadas
aumenta a ambiguidade, levando a decisdes baseadas em desejos presumidos ou
interpretacdes subjetivas. Mesmo quando as DAV existem, podem ser vistas como vagas ou
desatualizadas, reforcando a necessidade de planeamento antecipado de cuidados e de
comunicagdo continua entre doente, familiares e equipa de satde (Anantapong et al., 2020;
Sakamoto et al., 2024).
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Os achados da ScR estdo em consonancia com a evidéncia que questiona o beneficio
real da alimentac&o por SNG em fim de vida, priorizando a tomada de deciséo centrada no
conforto e nos desejos do doente (Chauhan et al., 2021; Davies et al., 2021).

O estado clinico do doente, ou seja a sua dimensdo clinica, onde se integra a sua
expetativa de vida é um dos aspetos mais vezes tidos em consideracdo (Frey et al., 2020;
Sanchez-Sanchez et al., 2021) e a dependéncia de critérios médicos e de avaliagdes
instrumentais, pois transmite-lhes maior seguranca na deciséo (Frey et al., 2020; Pullen et
al., 2024). No estudo de Sanchez-Séanchez et al. (2021), 90% dos participantes apoiavam a
NHA por SNG quando a expectativa de vida era superior a seis meses, enquanto 57,5% a
desencorajavam quando inferior a um més, sobretudo entre enfermeiros experientes.
Chauhan et al. (2021) reforcam estes dados, destacando que a maioria das indicagdes para
alimentacdo por SNG estarelacionada a disfagia, no entanto, apesar da l6gica biomédica que
sustenta essas decisfes, nem sempre se consideram o prognostico funcional e a evolugédo da
doenga (Carter, 2020; Davies et al., 2021). Em 16,6% dos estudos, a principal dificuldade
identificada foi a indefinicdo do tempo de utilizacdo da SNG, pois esta é muitas vezes
percecionada como uma intervencdo temporaria, especialmente em contextos hospitalares
agudos, no entanto, esta perce¢do ndo costuma vir acompanhada de planos claros de
reavaliacdo ou de objetivos terapéuticos bem definidos, o que pode levar a manutencdo
prolongada da SNG mesmo quando ja ndao existem beneficios clinicos (Pullen et al., 2024).
A literaturademonstra que a auséncia de protocolos institucionais para suspensao ou revisao
da NHA contribui para a sua banaliza¢do (Anantapong et al., 2023).

Em metade dos estudos da ScR, as crencas pessoais, culturais e religiosas de PS e
familias foram mencionadas como fatores que influenciam significativamente a decisdo
clinica (Albanesi et al., 2021; Matarasso-Greenfeld et al.,2020; Pullen et al., 2024). Muitos
PS baseiam a sua intervencdo em crencas pessoais, frequentemente devido a auséncia ou
insuficiénciade conhecimento clinico. No estudo de Matarasso-Greenfeld etal. (2020), por
exemplo, alguns acreditavam que a utilizagdo da SNG prolongaa vida, mesmo reconhecendo
que essa ideia ndo estd sustentada por evidéncia cientifica. Paralelamente, as familias
associam a alimentagao a sobrevivéncia e expressam medo de que o doente “morra a fome”,
0 que impulsionaa utilizacdo da NHA mesmo sem indicacgéo clinica (Matarasso-Greenfeld
et al.,2020; Pullen et al., 2024). Esta carga simbdlica e emocional, fortemente presente em
decisbes sobre a SNG, tem sido destacada pela literatura (Esquivel et al., 2014; Pinho-Reis
et al., 2018; Van der Riet et al., 2008), ao salientar que a falta de literaciaem salde sobre o

processo de morte agrava estas decisdes precipitadas, levando muitas vezes a recusa de
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medidas de conforto mais adequadas (Anantapong et al., 2020). A crenca cultural de que
“alimentar € cuidar” esta enraizada, criando pressdo para manter a SNG, mesmo em doentes
com prognostico irreversivel (Chauhan et al., 2021; Davies et al., 2021).

A pressao exercida pelos familiares, referidaem 50% dos estudos da ScR, constitui uma
dificuldade para os PS, especialmente quandoassociada a sobrecarga dos cuidadores (Pullen et
al., 2024). No estudo de Sdnchez-Sanchez et al. (2021),57,7% dos enfermeiros e estudantes de
enfermagem defendem que a decisdo sobre 0 uso de SNG deve ser partilhadaentre doente,
familia e equipa de satide. No entanto, 31,1% atribuem essa responsabilidade exclusivamente
a familia ou cuidadores, enquanto apenas 2,1% a atribuem ao doente. Estes dados evidenciam
o papel central atribuido a familia, mas também a falta de clareza sobre a distribuicdo de
responsabilidades, o que pode originar sentimentos de culpa, excluséo e conflitos com a equipa
de saude (Anantapong et al., 2020) e colocar em causa a autodeterminacéo da pessoa doente.
A literaturadefinea alimentacdo como um gesto de cuidado e esperancga, compreendendo que
a sua suspensao pode ser interpretada pelas familiascomo abandono (Esquivel etal., 2014; Van
der Rietetal.,2008). Em momentos de crise, aalimentagdo por SNG pode ser percebidapelas
familias como uma forma de acéo tangivel, simbolizando continuidade de cuidado e evitando
sentimentos de culpa e abandono (Carter, 2020).

Por fim, o contexto do cuidar condiciona a tomada de decisdo. O ambiente clinico,
incluindo o tipo de unidade e a disponibilidade de recursos, afeta diretamente a pratica de
alimentacdo por SNG e a tomada de deciséo dos PS (Frey et al., 2020; Pullen et al., 2024).

Em determinados contextos como unidades de AVC ou servigos hospitalares, ha
maior tendéncia para iniciar a SNG como intervencdo temporaria, independentemente do
prognostico (Frey et al., 2020). A sobrecarga dos PS, associada a racios inadequados,
favorecem préaticas orientadas pela operacionalidade em detrimento da individualizac&do do
cuidado (Pullenet al., 2024). A realidade japonesa apresentada por Aoki et al. (2020) ilustra
este padrdo institucional:a SNG é amplamente utilizada em doentes terminais, em contraste
com paises onde se privilegia o conforto. Este dado evidencia que a prevaléncia da SNG é
maior em instituic6es onde predomina o modelo biomédico de prestacédo de cuidados e onde
a filosofia dos CP nédo é integrada, alertando para a importancia de promover culturas
organizacionais centradas no conforto, na autonomia e na dignidade em fim de vida. Em
16,6% dos estudos, foi destacada a auséncia de abordagens interdisciplinares,
comprometendo a partilha de decisdo e a articulagdo entre diferentes visdes clinicas e éticas
(Pullenetal., 2024). Assim, em vez de uma reflexdo coletiva sobre a proporcionalidade e os

objetivos do cuidado, as decisdes acabam por ser tomadas de forma fragmentada, muitas
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vezes centradas na autoridade médica ou na pressao familiar, sem o envolvimento pleno da
equipa (Pullen et al., 2024).

Para além dos fatores organizacionais ja referidos, a literatura aponta ainda que a
decisdo pela manutencéo ou suspensdo da NHA por SNG pode ser influenciada por questoes
como o custo da intervencdo, a disponibilidade de pessoal, o receio de litigio ou mesmo o
medo de repercussdes publicas negativas (Carter, 2020). Estes dados evidenciam que, em
muitos contextos, a decisdo ndo é exclusivamente clinica, mas também contextual e
organizacional.

Apesar da relevancia dos achados, esta SCR apresenta algumas limita¢Ges. Em
primeiro lugar, a inclusdo apenas de estudos publicados em portugués, inglés e espanhol
pode ter restringido o acesso a evidéncia relevante publicada noutros idiomas. Em segundo
lugar, a excluséo de estudos sem acesso ao texto completo pode ter limitado a abrangéncia
do mapeamento, deixando de fora contributos potencialmente significativos. Por fim,
importa referir que os contextos clinicos, culturais e legislativos variam significativamente
entre os paises analisados, o que pode limitar a generalizacdo dos resultados para outras
realidades. Ainda assim, os dados reunidos permitem uma compreensdo ampla das
dificuldades enfrentadas pelos PS e constituem uma base solida para futuras investigacoes

mais aprofundadas.

1.6. CONCLUSOES E RECOMENDACOES

A presente ScR permitiu mapear e compreender as principais dificuldades
enfrentadas pelos PS na tomada de decisdo na alimentacdo por SNG em doentes em fim de
vida. A evidéncia analisada revela que esta decisdo é condicionada por multiplos fatores
interligados, como aspetos clinicos, pessoais, éticos, culturais e institucionais, que muitas
vezes, geram tensdes e ambivaléncias na tomada de deciséo.

As principais dificuldades identificadas incluem a formacao insuficiente dos PS e a
ausénciade diretrizesclinicas especificas. A estas somam-se desafios de ordem ética, como o
respeito pela autonomia do doente e a inexisténcia de DAV, de natureza clinica, como a
incerteza quanto a expectativa de vida e a necessidade de critérios médicos e avaliacOes
instrumentais; e socioculturais, nomeadamente a influéncia de crencas pessoais e culturais dos
PS e a pressdo dos familiares. O proprio contexto de cuidar, marcado por ambientes clinicos
agudos, défice de recursos humanos e auséncia de equipas interdisciplinares, contribui para

uma tendénciade priorizacdo da SNG em detrimentoda alimentacdo de conforto.
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Conclui-se, assim, que estas dificuldades podem ser minimizadas atraves da
formacéo continua, do desenvolvimento de protocolos clinicos baseados em evidéncia e da
valorizagdo da comunicacdo com o doente e sua familia. Reforga-se, ainda, a importanciade
uma abordagem interdisciplinare humanizada.

E essencial apostar na formagéo continua e no reforgo das competéncias técnicas,
éticas e de comunicacao dos PS em geral, e em particular dos enfermeiros, para que possam
tomar decisfes mais informadas e humanizadas sobre a utilizagdo da SNG em fim de vida.
Esta aposta deve envolver ndo s6 as instituicGes de ensino superior, mas também as
instituicdes de saude, integrando estas dimensdes nos seus planos de formacdo e prética
clinica. SO assim sera possivel garantir cuidados mais éticos, individualizados e alinhados
com os principios fundamentais dos CP.
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CONSIDERACOES FINAIS

A realizacdo deste RCA marcou o culminar de um percurso formativo exigente, mas
profundamente transformador, no a@mbito do Mestrado em Enfermagem a Pessoa em
Situacdo Paliativa. O estagio desenvolvido na EIHSCP constituiu uma oportunidade impar
para aplicar, integrar e expandir os conhecimentos adquiridos, num contexto clinico real,
marcado por desafios éticos, técnicos e relacionais complexos.

O contacto diario com pessoas em situacdo paliativa e respetivas familias permitiu
desenvolver e consolidar competéncias especializadas em dominios essenciais: controlo de
sintomas, comunicacao, apoio a familia e trabalho em equipa. Esta vivéncia promoveu ndo
apenas o crescimento técnico-profissional, mas também um profundo desenvolvimento
pessoal, ético e emocional, reforcando a compreensdo do cuidar como ato humano e
compassivo.

Ao longo deste percurso, emergiu com especial intensidade a problematica da
alimentacdo em fim de vida, frequentemente rodeada de tensdo, angustia e controveérsia,
tanto por parte dos PS como das familias. Esta inquieta¢do impulsionou a realizacdo de uma
ScR, que permitiu mapear e compreender as principais dificuldades enfrentadas pelos PS na
decisédo sobre a alimentacdo entéricapor SNG em doentes em fim de vida.

A ScR realizada revelou que estas decisdes estdo condicionadas por mdltiplas
varidveis: lacunas de formacdo, auséncia de diretrizes, pressao familiar, dilemas éticos,
crencas culturais e constrangimentos institucionais. A evidéncia reforca a importancia de
préaticas informadas e centradas na pessoa, bem como da necessidade urgente de integrar
formacédo especifica, comunicacdo com doente e familiae abordagem multidisciplinar.

Assim, conclui-se que o percurso realizado contribuiu de forma determinante para o
desenvolvimento das competéncias clinicas, ético-deontologicas, formativas e investigativas
exigidas ao EEEMC-AEPSP. Este relatorio representando sé uma sintese reflexiva do caminho
percorrido, mas também um compromisso continuo com uma pratica baseada na evidéncia,

centrada nadignidade da pessoa humana e alicercada nos valores fundamentais dos CP.
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ANEXO Il - DECLARACAO DE PARTICIPACAO NA ORGANIZACAO DO 4.
CURSO BASICO DE CUIDADOS PALIATIVOS
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APENDICE A - GUIA ORIENTADOR DE BOAS PRATICAS NA HIPODERMOCLISE
E ADMINISTRACAO DE TERAPEUTICA POR VIA SUBCUTANEA

100



Hipodermoclise e Terapéutica por Via Swowtémaa

A via de administraco subcutinaa de fluidos (hipodermaclise) e farmacos & uma via segura, eficaz, com baixo risco de

complicagtas lacals e sistémicas,
Menos desconforto local comparativamante a via IM a 1V,
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APENDICE B — FORMULARIO: DIAGNOSTICO DE NECESSIDADES
FORMATIVAS DA EIHSCP
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Diagnostico de Necessidades
Formativas da EIHSCP

Caro colega,

Este questionério pretende efectuar o diagndstico das necessidades formativas da
EIHSCP da ULS

Este questiondrio € composto por perguntas abertas e fechadas onde devera escrever ou
assinalar com um X, a resposta gue mais se adequa a sua experiéncia.
0 tempo estimado de resposta deste questionéario € de cerca de 2 minutos.

Peco-lhe ainda gue ndo cologue o seu nome em nenhuma parte deste gquestionario, que &
anonimo. As suas respostas sdo exclusivamente utilizadas para efeito do presente
diagnéstico, assegurando-se a confidencialidade, anonimato e privacidade das
informacoes prestadas.

Agradego a sua disponibilidade e colaboragdo.
Atenciosamente,

Ariana Gomes
(Estagidria)

* Indica uma pergunta ohrigatoria

Consentimento Informado

1. Apos leitura atenta do texto introdutorio, figuei esclarecido sobre os objetivos do *
questionario e aceito responder as questdes
(Selecione apenas uma resposta)

Marcar apenas uma oval.

1 8im
I Mo

Caracterizagéo Sociodemografica
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2. 1-Qual & o seu género? *

(Selecione apenas uma resposta)
Marcar apenas uma oval.

) Maseculino

) Femninino

3. 2-Qual a sua idade? *
(Selecione apenas uma resposta)

Marcar apenas uma oval.

1 20-29 anos
1 30-39 anos
40 - 49 anos
) 50-59 anos

) 60 ou mais anos

4. 3 -Qual o seu nivel de escolaridade? *
(Selecions apenas uma resposta)

Marcar apenas uma oval.
) Bacharelato Pular para a pergunta &
) Licenciatura Pular para a pergunta 6
) Pés-Graduacio Pular para a pergunta 6

) Mestrado Pular para a pergunta &

) Outra

Especificagio de Outra Formacgao
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5. 3.5 - Que outra formagao possui? *

Formagao em Cuidados Paliativos

6. 4 -Tem formagao especializada em Cuidados Paliativos? *
(Selecione apenas uma resposta)

Marcar apenas uma oval.

 Sim

I Ndo Pular para a pergunta 8

Especificagao sobre Nivel de Formagao Especializada em Cuidados Paliativos

7. 4.1-Se sim, qual nivel de formagao especializada em cuidados paliativos tem? *
(Selecione apenas uma resposta)

Marcar apenas uma oval.

") Formagao Bésica (18-45 horas)
) Formagéo Pés-Graduada(90 - 280 horas)

) Formagdo Especializada (superior a 280 horas)

Vinculo Contratual
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8. 5-Qual & o seu vinculo contratual com a ULS *

(Selecione apenas uma resposta)

Marcar apenas uma oval.

O Tempo Inteiro

') Ternpo Parcial

9. 6 - Quantos anos de experiéncia profissional tem? *
(Selecione apenas uma resposta)

Marcar apenas uma oval.

I Menos de 1 ano
1 1a2anos

1 2adanos

4 a8anos
4812 anos

) Mais de 12 anos

10. 7 -Ha guando anos trabalha na area dos cuidados paliativos? *
(Selecione apenas uma resposta)

Marcar apenas uma oval.

) Menos de 1 ano
11a?2anos
1 2adanos
1 4a8anos
1 8al2anos

) Mais de 12 anos

Mecessidades de Formagao
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11.

12

8 - Quais as trés principais areas de formago que considera ser mais
importantes para melhorar o seu desempenho profissional?

Margue todas gue se aplicam.

Comunicagdo em Cuidados Paliativos (comunicag8o de mas noticias, conspiragdo
do siléncio, conferéncia familiar e estratégias de comunicagdo terapéutica)

[ ] Mlimentag&o e Hidratagdo em Cuidados Paliativos
[ ] Apoio a familia
[ ] Apoio ao Luto
| | cuidados nas Ultimas Horas e Dias de Vida
|| Emergéncias em Cuidados Paliativos
[ | Espiritualidade
Feridas Malignas

Gestdo e Controlo de Sintomas (gestio e controlo da dor, sintomas respiratérios,
sintomas gastrointestinais, sintomas neuropsiquicos e perturbagdes do sono, fadiga,
astenia, prurido, administragdo de medicacdo via subcuténea, entre outros)

Sedacdo Paliativa
Sofrimento
Trabalho em Equipa

9 - Que outras areas de formagao considera puderem contribuir para a *

melhoria da qualidade dos cuidados da EIHSCP

Fim do Questionario

Terminou o questiondrio. Agradego a sua disponibilidade e colaboragio.
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APENDICE C — QUESTIONARIO DE AVALIACAO DA FORMACAO SOBRE
ESPIRITUALIDADE EM CUIDADOS PALIATIVOS
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Questionario de Avaliagao da Formacao
sobre Espiritualidade em Cuidados
Paliativos

Caro(a) participante,

Agradecemos a sua participagao

neste questiondrio de avaliagdo de formagdo. O seu feedback é fundamental para
avaliarmos a qualidade e eficacia da mesma. Todas as respostas serdo

tratadas com confidencialidade.

Por
favor, avalie cada um dos parametros numa escala de 1 a 5 valores, sendo que 1
representa “nada” e 5 "muito", de acordo com a sua opinido.

Obrigado
pela sua colaboragdo!
* Indica uma naraunta anhrinataria
ngica uma pergunta obngatona

Consentimento Informado

1. Apés leitura atenta do texto introdutério, fiquei esclarecido sobre os objetivos do *
questionario e aceito responder as questoes

Marcar apenas uma oval.

Contetdos Programaticos e Métodos
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2. 1- Interesse/utilidade dos conceitos abordados *

Marcar apenas uma oval.

Nad Muito

3. 2- Conteudo programatico da formagao adequado *

Marcar apenas uma oval.

Nad Muito

4. 3 -Duragao da formagao adequada face aos objetivos propostos *

Marcar apenas uma oval.

Nad Muito

5.  4- Meétodo utilizado (via Zoom) para a formagao adequado *

Marcar apenas uma oval.

Nad Muito

Avaliagao da Formadora: Sofia Santos
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6. 1- Dominio e clareza do formador relativamente ao tema *

Marcar apenas uma oval.

Mad Muita

7. 2- Documentacio e bibliografia adequada e suficiente *

Marcar apenas uma oval.

Mad Muita

8. 3- Pontualidade/cumprimento do hordrio da sessao *

Marcar apenas uma oval.

1 2 3 4 5

Mad Muito

Avaliagao Global

9. 1 -Concretizagao dos objetivos propostos *

Marcar apenas uma oval.

1 2 3 4 5

Mad Muito
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10.  2- Esta formagao permitiu-lhe adquirir novos conhecimentos *

Marcar apenas uma oval.

Mad Muito

11.  3- Observagbes/ sugestbes de melhoria

Pular para a secdo 6 (Fim do Questiondrio)

Fim do Questionario

Terminou o questionario. Agradeco a sua disponibilidade & colaboragfo.

Este conteddo ndo foi criado nem aprovado pels Google.

Google Formularios
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APENDICE D - RESULTADOS DO QUESTIONARIO DE AVALIACAO DA
FORMACAO SOBRE ESPIRITUALIDADE EM CUIDADOS PALIATIVOS
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Questionario de Avaliacao da Formacgao
sobre Espiritualidade em Cuidados
Paliativos

5 respostas

Publicar analise

Consentimento Informado

Apos leitura atenta do texto introdutério, fiquei esclarecido sobre [L] Copiar
os objetivos do questionario e aceito responder as questoes

5 respostas

® Sim
® Nio

Contetidos Programaticos e Métodos

1- Interesse/utilidade dos conceitos abordados [0 copiar

5 respostas

6
00%)
4 5
Contagem: §
2
0 (0%) 0 (0%) 0 ({ln%j 0 (cll%)
0
1 2 3 4 5
2- Conteudo programatico da formagéo adequado [0 copiar
5 respostas
6
5 (100%)
4
2
0 (0%) 0 (0%) 0 ({ln%j 0 (?%)
0
1 2 3 4 5
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3 - Duragao da formagéo adequada face aos objetivos propostos ID Copiar

5 respostas

6
5 (100%)
4
2
0(0%) 0 (0%) 0 ((‘:%) 0 ({ln%)
0
1 2 3 4 5
4- Método utilizado (via Zoom) para a formag&o adequado LD Copiar
5 respostas
6
5 (100%)
4
2
0(0%) 0 (0%) 0 (c‘:%) 0 ({ln%)
0
1 2 3 4 5
Avaliacao da Formadora: Sofia Santos
1- Dominio e clareza do formador relativamente ao tema ID Copiar
5 respostas
6
5 (100%)
4
2
0(0%) 0(0%) 0 ({ll%) 0 (c‘u%)
0
1 2 3 4 5
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2- Documentagao e bibliografia adequada e suficiente

5 respostas

L) cCopiar

6
5 (100%)
4
2
0(0%) 0 (0%) 0 ((‘:%) 0 ((‘:%)
0
1 2 3 4 5
3- Pontualidade/cumprimento do horario da sessao [L] Copiar
5 respostas
6
5 (100%)
4
2
0(0%) 0 (0%) 0 (c‘)%) 0 (c‘)%)
0
1 2 3 4 5
Avaliacdo Global
1 - Concretizagé@o dos objetivos propostos [0 copiar
5 respostas
6
5 (100%)
4
2
0 (0%) 0(0%) 0 ({ln%) 0 ({ln%)
0
1 2 3 4 5
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&7 Centro de Dia
!

Concelho de Vila do Conde:
TERRAMAR, 229260319

Concelho de Pévoa de Varzim:
A Beneficente, 252690730

.48 Servigo de Apoio
e Domicilidrio

Concelho de Vila do Conde:
Bem-Te-Quer, 925530703
Elos de Ternura, 936305104

Concelho de Pévoa de Varzim:
Cuidados Flor-De-Lis, 932260111

/°\. Estrutura Residencial
§.. Paraldosos (ERPI)

Concelho de Vila do Conde:

Centro Social Paroquial da Touguinha, 252619770
Residéncia Conforto Sénior, 963400829

Lar Ti dos Santos,

Vila Dom-Bosco, 919922582

Concelho de Pévoa de Varzim:

Fundagéo Centro Social de S. Pedro de Rates, 252957351
Centro Social Paroquial de Terroso,

Vila Ancia, 917085816

Casa Maior, 252647010

2,  Famfliade
lm Acolhimento

Contrato de Ternura - Associagio de Familias
de Acolhimento de Idosos e Pessoas com
deficiéncia, 912 765 961

Quando se aproxima o momento da alta
hospitalar é natural que surjam dividas e
receios sobre os passos a seguir. A equipa

encontra-se disponivel para fornecer apoio e
i d estat icao importante.

O Papel Do Hospital

O hospital desempenha um papel crucial no

ico, t e recuperacao dos
doentes.
Durante a estadia hospitalar, a equipa que o
h I para
fornecer os cuidad irios e ad d

a sua satide e bem-estar, ou do seu familiar.

= | A Alta Hospitalar

Apos a alta hospitalar, por vezes ocorre o

agravamento da dependéncia do doente.

Saiba que existem diversas estruturas e

servicos disponiveis para oferecer suporte e
d das as idad do

doe.nte e famﬂisj

2 ‘g Servigo de Apoio
M7 Domiciliario

Consiste na prestagio de cuidados
d e lizad no

domicilio, a individuos e familias quando, por
motivo de doencga, deficiéncia ou outro
impedimento, ndo  possam  assegurar
S

poréria ou p a
das suas necessidades basicas efou as
atividades da vida diaria.

N3ao esta sozinho,
Fale connosco

Horario: 8h - 18h
(de segunda a sexta-feira)

Tim. r

Telef.
Extensao 3847

Email

EQUIPA INTRA-HOSPITALAR
DE SUPORTE
EM CUIDADOS PALIATIVOS

Aproxima-se
a alta,
e agora?

Unidades de Cuidados
Paliativos

E um servigo especifico que presta cuidados
paliativos permanentes, por um periodo
previsivel de internamento de 30 dias, sendo
uma resposta transitéria. Em toda a regiao
Norte s6 existem 2 unidades que dao esta
resposta, com uma capacidade total de 25
camas.

tiUnidade Cuidados Paliativos WeCare- Pévoa
de Varzim: capacidade para 15 camas.

tiUnidade Cuidados Paliativos O Poverello —
Braga: capacidade para 10 camas.

! LEMBRE-SE !

Seja qual for a resposta que encontre para o

seu familiar, estara a ser igualmente
acompanhado pela Equipa de Suporte em
Cuidados Paliativos.

E CONTACTOS

Segue uma lista de contactos que lhe poderio ser
tteis, no entanto, deveré consultar os seguintes
sites para obter informagio mais detalhada, de
acordo com as suas preferéncias.

WWW.

r.cartasocial.pt
‘Www.mapasocial.pt
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Apoio Psicoldgico
2. o no Luto
Yo

A Equipa Intra-hospitalar de Suporte em Cuidados
Paliativos disponibiliza apoio psicolégico gratuito
para os familiares que apresentem dificuldade em
gerir e ultrapassar o processo de luto.

@'% Sites para
Consulta/Apoio:

www.InLuto.pt - Associa¢do Portuguesa de
Cuidados Integrados no Luto.

www.amara.pt - A AMARA - Associagio pela
Dignidade na Vida e na Morte

Contactos
Telefonicos

Servigo de A 1h o icolégico da

p 8!
Linha SNS24- 808 24 24 24

O que é o luto?

Face a uma perda significativa (pode ser a morte de
um ente querido, fim de uma relagio significativa
ou diagnéstico de uma doenga grave) vivenciamos
um processo de adaptagio a essa nova fase de vida.

E um momento doloroso e considerado uma das
experiéncias de vida mais stressantes.
Nio é uma iéncia apenas 1,

p mas
também fisica, intelectual, espiritual e social.

Sera normal o que
estou a sentir?

Nio existe uma forma tinica ou certa de fazer o luto.
Nio tem tempo, nem ordem. Cada pessoa reage de
forma diferente.

Durante um processo de luto podemos passar por
véarios momentos de negagdo, raiva, tristeza e
aceitagio e sentimentos e comportamentos
contraditérios.

REACOES FSICAS: Cansago, perturbagées do sono,
aumento da tensio arterial, alteragbes do apetite e
peso, taquicardia, tensdo muscular, etc.

REACOES EMOCIONAIS: tristeza, confusio, culpa,
alivio, d P éncia de P ¢
sentimento de estar perdido, entorpecimento,

sensagio de estar “adormecido”/insensivel, etc.

REACOES COMPORTAMENTAIS: choro, isolamento
social, agitagio, diminuigao da atividade/apatia, ete.

N#o h& maior dor
do que ter de dizer
adeus aos que
amamos.

Fale connosco

Horario: 8h - 18h
(de segunda a sexta-feira)
Tim.
Telef.
Extensao 3847
Email

EQUIPA INTRA-HOSPITALAR
DE SUPORTE
EM CUIDADOS PALIATIVOS

Apoio a
Familia no

Processo de

Quando € que isto vai passar?

Nio ha uma resposta definitiva, pois é um processo
complexo e cada pessoa tem o seu caminho e o seu
tempo.

O luto é um desafio didrio, com altos e baixos. Embora
a dor possa parecer insuportével agora, com o tempo
tende a amenizar.

Lembre-se de que que fazer o luto nao significa
esquecer, mas sim aceitar o que aconteceu e voltar a
encontrar um sentido para a vida.

A tristeza pode permanecer, embora com menor
intensidade, dando lugar & saudade. Mas também
surgem p e dagbes dos

felizes compartilhados, sem que isso lhe cause um
sofrimento atroz.
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