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Na praia 1a da Boa Nova, um dia,
Edifiquei (foi esse o grande mal)
Alto Castelo, o que ¢ fantasia,

Todo de lapis-lazuli e coral!

Nagquelas redondezas, ndo havia
Quem se gabasse dum dominio igual:
Oh Castelo tao alto! Parecia

O territério dum Senhor feudal!

Um dia (nao sei quando, nem sei donde)
Um vento seco de Deserto e spleen

Deitou por terra, ao pé que tudo esconde,

O meu condado, o meu condado, sim!
Porque eu ja fui um poderoso Conde,
Nagquela idade em que se ¢ conde assim ...
Abntinio Nobre

Porto, 1887

Homenagem e Gratidao a todos os doentes, e suas familias com os quais contactei, e generosamente

participaranm no estudo

Silvia Patricia Coelho 4



Assisténcia de Enfermagem aos Doentes com Necessidades Paliativas no Domicilio

Aos meus Pais, a ti, 2 minha avd Gléria, a minha estrelinha,
a todos os doentes que sofrem,
a todos aqueles que durante 10 anos cuidei,

e a Deus...pelo Amor e por ser quem hoje sou!
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RESUMO

INTRODUCAO: A Enfermagem é uma parte integrante dos cuidados de satde,
constituindo-se como fenémeno fundamental para os Enfermeiros, a resposta 2aos
problemas, reais ou potenciais dos doentes e familia, através da resposta as suas necessidades.
Os Cuidados Paliativos assumem-se como uma resposta na prevencao e alivio do sofrimento
através da identificagdo precoce e avaliagao rigorosa da dor e problemas fisicos, psicologicos,
sociais e espirituais. Sao cuidados ativos e totais que tém como objetivo aumentar a qualidade
de vida do doente e familia. A prestacao de cuidados de enfermagem através da integragao
da filosofia e esséncia dos cuidados paliativos permite o diagndstico de necessidades, fisicas,
psicoemocionais, avaliacio da intensidade dos sintomas e do sofrimento, numa abordagem
multimodal e multidimensional, promovendo a obten¢dao da maxima satisfacao do doente e
familia. A possibilidade de elaborar um plano de cuidados numa perspetiva compreensiva,
através de uma avaliacio holistica da saude e da satisfacdo das necessidades, recursos,
objetivos e desejos, do doente com vista a preservar a sua autonomia ¢ diminuir o seu
sofrimento permitem otimizar os cuidados e a qualidade dos mesmos. O objetivo deste
estudo foi identificar as necessidades de assisténcia de enfermagem, em doentes com
necessidades paliativas no domicilio assistidos pelos servigos de saude de um Agrupamento
de Centros de Satude, de uma Unidade Local de Saude, do norte de Portugal.

MATERIAL E METODOS: Realizimos um estudo, quantitativo, descritivo, transversal e
observacional desenvolvido no contexto dos cuidados de satde primarios, cujos
participantes foram doentes inscritos no Agrupamento de Centros de Saude de uma Unidade
Local de Saude. Foi definida uma amostragem aleatéria estratificada, por unidade sadde. A
recolha de dados foi realizada no periodo de 29 de abril a 5 de outubro de 2015. Para tal, foi
desenvolvido um instrumento, com base num conjunto de outros instrumentos, que resultou
da pesquisa efetuada e para dar resposta aos objetivos do estudo, de acordo com a revisao
da literatura. Os dados foram recolhidos ap6s contacto pessoal no domicilio de cada doente
ou num local definido pelo mesmo, para aplicagiao do instrumento de recolha de dados, num
unico momento. A sele¢ao da amostra passou por varias fases. A amostra final resultou da
pergunta surpresa aos clinicos, se ficariam surpresos se os pacientes selecionados

aleatoriamente, morressem no periodo de um ano.

RESULTADOS: Dos 234 doentes selecionados, resultaram num total de 121 doentes que
participaram no estudo. A prevaléncia de doentes com necessidades paliativas correspondeu
a 9.5% (prognostico de vida inferior a um ano). Sao maioritariamente mulheres, com mais
de 70 anos de idade, inativas, com baixa escolaridade e residentes em alojamento proprio
(moradias) com condi¢des habitacionais adequadas para as suas limitagdes. Quanto as
necessidades dos doentes destacamos a dimensiao fisica, associado a sintomas de dor e
astenia; preocupagoes adicionais como sentirem-se um fardo para a familia, ndo serem
independentes e uteis, auséncia de contacto com os amigos; a nfvel emocional sentem-se
tristes, nervosos e preocupados quanto a evolugdo da sua doenga; na dimensio espiritual a
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falta de sentido e propdsito para viverem e nao sentirem paz de espirito; na dimensao social
e familiar, possuirem uma ma relagdo com os amigos, pouca proximidade do parceiro ou
cuidador e auséncia de apoio emocional por parte da familia; na funcionalidade, sentem-se
pouco realizados profissionalmente, insatisfeitos com a sua qualidade de vida e ndo gostam
do que fazem no seu quotidiano. Em termos de recursos os doentes raramente recorrem ao
servico privado e no servigo publico, recorrem essencialmente as consultas de enfermagem
no centro de saude e domiciliarias, a consultas médicas nos hospitais e quanto a exames de

diagndstico, as analises e radiografias e tratamentos, para realizagdo de pensos a feridas.

DISCUSSAO: A taxa de prevaléncia de doentes com necessidades paliativas ¢é
consideravelmente superior ao estimado o que podera estar associada as idades dos sujeitos
e a estimativa prognoéstica dos clinicos que os referenciaram. Em relagdo ao perfil
sociodemografico, vai de encontro ao conhecimento encontrado, sendo na maioria mulheres,
idosas, aposentadas e a viverem apenas com o conjuge. Relativamente as necessidades estdo
adequadas as necessidades identificadas em outros estudos internacionais, na assisténcia a
doentes com necessidades de cuidados paliativos, no domicilio. A dimensio fisica é uma
necessidade muito reportada pelos doentes, pela presenca de sintomas niao controlados,
seguida das preocupacbes como ser um peso para a familia, seguindo-se a dimensio
emocional, espiritual, sociofamiliar e por fim a funcionalidade. Os recursos mais utilizados
pelos doentes corroboram com a evidéncia encontrada, sendo o servi¢o publico o mais
solicitado e dentro deste, a nivel dos cuidados de saude primarios, as consultas de
enfermagem, sdo as mais requeridas pelos doentes que permanecem e pretendem serem
cuidados no domicilio.

CONCLUSAOQO: Os resultados deste estudo possibilitam identificar as necessidades dos
doentes portadores de doengas cronicas, avancgadas, progressivas e limitadoras da vida que
pretendem ser cuidados e morrer no seu domicilio, bem como, determinar os recursos
utilizados por estes. O estudo constitui-se como um valioso recurso para a valoriza¢ao do
papel da enfermagem na gestdo estratégica do planeamento de cuidados e promogao de
qualidade de vida, assim como permite identificar um conjunto de necessidades de
interven¢ao que poderao e deveriam ser desenvolvidas dentro do Sistema Nacional de Saude
em termos de requisitos formativos, diretrizes de enfermagem, custo-efetividade e iniciativas
de investigacgao.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos, Assisténcia de Enfermagem, Necessidades, Cuidar no
domicilio
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ABSTRACT

BACKGROUND: Nursing is an integral part of health care being the key phenomenon for
Nurses, addressing the real or potential problems of patients and family, meeting their needs.
Palliative Care is the response in prevention and relief of suffering by means of eartly
identification and accurate assessment of pain, physical, psychological, social, and spiritual
problems. This response is both an active and total care approach, with the aim of increasing
life quality of patients and their families. Early integration of the essence and philosophy of
Palliative Care allows diagnosis of physical and psycho-emotional needs that, through
nursing care, permits assessing the severity of symptoms and suffering. This early integration
is obtained through a multimodal and multidimensional approach that promotes self-
achievement and the maximum satisfaction of the patient. The development of a care plan
with the perspective of understanding the patient’s needs allows optimization of care and
quality. This goal can be achieved through a holistic assessment of health and satisfaction of
needs, resources, goals and desires of the patients in order to preserve their autonomy and
reduce their suffering. The aim of this study was to identify the nursing care needs of home
assisted patients requiring palliative care services from primary care centers belonging to a
Local Health Unit, the north of Portugal.

METHODS: A quantitative, descriptive, cross-sectional, observational study was
performed, in the context of primary health care, in which participants were patients enrolled
in a group of primary care centers belonging to a Local Health Unit. A stratified random
sample was defined per health unit and the data collection was conducted from April 29th
to October 5th, 2015. An instrument was developed based on a set of other previously
existing instruments. These previously existing instruments were selected based on the results
from a literature review related to the aims of our study. Data were collected after personal
contact at each patient’s home or at a place defined by them for the application of the
questionnaire at a single moment. The sample selection went through several phases, with
the final sample coming from a surprise question posed to the physicians. In this surprise
question, physicians were asked if they would be surprised in case the patients randomly
selected died in a 1 year period.

RESULTS: Of the 234 selected patients, 121 of them participated in the study. The
prevalence of patients with palliative needs amounted to 9.5% (prognosis of life less than 1
year). The majority were women, over 70 years of age, inactive, with low education, and living
in their own accommodation (dwelling house) with appropriate housing conditions for their
limitations. Regarding the patients’ needs, we highlight the physical dimension associated
with symptoms of pain and asthenia; additional concerns included the fact that patients
considered themselves as a burden to the family, feeling neither independent nor useful, and
without contact with friends. At the emotional level, these patients reported feeling sad,
nervous and concerned about the evolution of their disease. At the spiritual level, these
patients reported lack of meaning and purpose for living, and an absence of peace of mind.
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At social and family dimension, we found that patients had a bad relationship with friends,
very little partner or caregiver proximity and lack of emotional support from the family.
Concerning functionality, patients felt little professional fulfillment, general dissatisfaction
with their quality of life and they reported not liking what they do in every day. In terms of
resources, patients rarely resorted to private services. As for the public health services, these
patients reported using nursing consultations at the primary care center for dressings, medical
consultations in hospitals, and nursing assistance at home. Regarding diagnostic tests, these
patients often need analysis and X-rays.

DISCUSSION: This study identifies the needs and determines the resources used in
patients with chronic, advanced, progressive and life limiting diseases who wish to be cared
and die in their homes. The prevalence rate of patients with palliative needs in this study was
considerably higher than reported in previous studies. We speculate that this result may be
associated with the age of the subjects, and with the prognosis of physicians who have
referenced them. Regarding the socio-demographic profile, patients were mostly women,
elderly, retired and living only with a spouse, as reported in previous studies. As for the
overall home environment, we observed that the overall conditions were appropriate to
satisfy the necessities of palliative care patients, as identified in other studies. Regarding the
multiple dimensions studied here, the physical dimension was identified by the patients as
the most relevant. Within this dimension, patients reported that uncontrolled symptoms,
followed by wortries about being a burden to the family as primordial in importance. As for
other dimensions, patients rank them as: emotional, spiritual, social-family, and finally
functionality. The results from these patients’ reports were further supported by our findings
demonstrating that public health services were more requested than private care services. In
addition, at primary health care level, nursing consultations were the most requested by
patients who remained and want to be cared at home.

CONCLUSION: The present study is a valuable resource for strategic management of
nursing care planning and promoting quality of life. Additionally, this study can also be used
as an instrument for defining a set of interventions to be developed within the National
Health System in terms of training requirements, nursing guidelines, cost-effectiveness, and
future research initiatives.

Keywords: Palliative Care, Nursing Care, Needs, Home Care
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SIGLAS E ABREVIATURAS

ACES - Agrupamentos de Centros de Satade

ACSS - Administracao Central do Sistema de Satde

APCP - Associagao Portuguesa de Cuidados Paliativos

AVC - Acidente Vascular Cerebral

AVDs - Atividades de Vida Diarias

Ca — Carcinoma

CA - Conselho de Administragao

CE - Conselho de Etica

CHPCA - Canadian Hospice Palliative Care Association

CSP - Cuidados de Saude Primarios

DGS - Direcao Geral da Satde

EAPC - Associagao Europeia para os Cuidados Paliativos
EIHSCP - Equipas Intra-hospitalares de Suporte em Cuidados Paliativos
ELA - Esclerose Lateral Amiotrofica

ECSCP - Equipas Comunitarias de Suporte em Cuidados Paliativos
ERS - Entidade Reguladora da Saude

FACIT - Functional Assessment of Chronic Illness Therapy
ICC - Insuficiéncia Cardiaca Congestiva

OMS - Organizacao Mundial de Saude

PEG - Gastrostomia percutanea

PNCP - Programa Nacional de Cuidados Paliativos

RNCCI - Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados

RNCP - Rede Nacional de Cuidados Paliativos
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RMN - Ressonancia Magnética

SBCD - Suporte Basico para Cuidados no Domicilio
SNG - Sonda Nasogastrica

SNS - Servico Nacional de Saude

SPSS - Statistical Package for the Social Sciences
SU - Servico de Urgéncia

TAC - Tomografia Axial Computorizada

UCC - Unidade de Cuidados Continuados

UCI - Unidade de Cuidados Intensivos

UCPs - Unidades de Cuidados Paliativos

ULS - Unidade Local de Saude

VNI - Ventilacio nao invasiva

WHO - World Health Organization

WPCA - Worldwide Palliative Care Alliance
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1. INTRODUCAO

“Sei que um dia vou morrer, embora nao saiba como, nem quando. Num certo lugar, bem no fundo de
mim, sei disso. Sei que um dia terei de deixar os que me sdo queridos, a ndo ser que sejam ele a deixar-me
antes. E esse saber mais profundo, mais intimo, o que tenho enz comum com todos os seres humanos.

Por isso ¢ que a morte de outrem me toca...”

Marie Hennezel

Os cuidados paliativos visam promover o bem-estar ¢ a qualidade de vida dos doentes ¢
familias que enfrentam problemas decorrentes de uma doenca incuravel e/ou grave e com
prognostico limitado, através da prevencao e alivio do sofrimento recorrendo a identificagao
precoce e tratamento rigoroso da dor, bem como, outros problemas fisicos, psicossociais e

espirituais (WHO, 2002; WHO 2009, Lei de Bases dos Cuidados Paliativos, 2012).

Nesta abordagem, o doente é o centro dos cuidados tornando-se um imperativo promover
cuidados que preservem a sua dignidade respeitando os seus desejos e expectativas. Estes
cuidados sdo ativos e totais e tém como intuito aumentar a qualidade de vida dos doentes e
sua familia. Assumem-se como uma resposta na prevencio e alivio do sofrimento dos
doentes com doenca avancgada, incuravel e progressiva, através da identificagao precoce das
suas necessidades e avaliagio da dor e outros sintomas, bem como os problemas fisicos,

psicologicos, sociais e espirituais (WHO, 2002; WHO 2009).

Deste modo, enquanto praticas de satde, os cuidados paliativos implicam a conce¢ao de uma
abordagem integral as pessoas com doengas incuraveis, cronicas e progressivas e podem ser
disponibilizados em diferentes contextos e institui¢oes, incluindo o domicilio. Estes cuidados
promovem um cuidar holistico fomentando um cuidado integral, contribuindo para o
conforto e qualidade de vida do doente e familia, através de uma abordagem dos problemas
associados as doengas que ameacam a vida, prevenindo e aliviando o sofrimento (Carta de

Praga, 2013).

Silvia Patricia Coelho 23



Assisténcia de Enfermagem aos Doentes com Necessidades Paliativas no Domicilio

As pessoas portadoras de doencas cronicas, avancadas e progressivas, vivenciam um
contexto existencial complexo, provocado pela presenca de multiplos sintomas, pela
progressao da doenga que propicia a perda de autonomia, a dependéncia, a fragilidade pela
propria condicao de doente e tudo o que esta inerente a esta circunstancia per si, evolucao e
degradacao fisica, psicologica, familiar e espiritual designada de dor total (McClement, &

Chochinov, 2008).

Estes doentes carecem de uma assisténcia de enfermagem adequada as necessidades e
atendendo as suas preferéncias através de uma abordagem global baseada na compreensio
de que cada pessoa ¢ uma entidade indivisivel e, por isso, requerem cuidados que aliviem o
seu sofrimento e promovam a sua qualidade de vida, a esperanca e a dignidade. Assim, a
prestagao de cuidados holisticos, a pessoa em processo de doenga crénica e incuravel deve
estar alicercada na promogao do conforto e do bem-estar, sendo possivel operacionalizar
intervengoes de enfermagem que respondam eficazmente as necessidades dos doentes

(Saunders, 2013).

Em Portugal, existem entre 72 000 e 86 000 doentes a necessitar de cuidados paliativos. De
acordo com um estudo apresentado pelo Observatério Portugués dos Cuidados Paliativos
(OPCP, 2016), cerca de 51% dos doentes internados nos hospitais sao doentes paliativos e
cerca de 16% sao doentes paliativos com prognoéstico de 15 dias ou menos de vida. Dos
primeiros, s6 cerca de 7% e, dos segundos s6 cerca de 10% estio referenciados para equipas

de cuidados paliativos, contudo nao é garantida a sua admissao (Murtagh et al. 2014).

Perante a evidéncia dos dados, a pertinéncia do tema decorre das atuais necessidades de uma
cobertura de cuidados paliativos extensa e abrangente perante uma sociedade, cada vez mais

envelhecida, onde a proteciao da saude constitui um direito social e constitucional.

A enfermagem enquanto disciplina incorpora um corpo de conhecimentos capazes de
colmatar muitas das necessidades enfatizadas pelos doentes, familias e pelas instituigdes de
saude, através uma assisténcia sistematizada e integradora com cuidados, adequados as

realidades de cada doente.

Atendendo a esta problematica, esta investigacao enquadra-se no ambito da Enfermagem em
Cuidados Paliativos, objetivando identificar as necessidades de cuidados paliativos, nos
cuidados de saude primarios (CSP), de um determinado concelho mais concretamente no

Agrupamento de Centros de Saude (ACES) de uma Unidade Local de Saude (ULS).
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A motivacao advém da experiéncia profissional como enfermeira numa unidade de cuidados
paliativos, que possibilitou cuidar de doentes com necessidades paliativas e contribuir através
dos cuidados prestados, para a melhoria da qualidade de vida, proporcionando conforto e,
uma vida e morte dignas, minimizando o seu sofrimento e dos seus familiares. Advém
também, como investigadora, da analise de estudos ja efetuados noutros paises e contextos
que comprovam estas necessidades paliativas, nos cuidados de satde primarios, surgindo o

entusiasmo e empenho para a concretizagao deste estudo.

A assisténcia de enfermagem em doentes de cuidados paliativos ¢ fundamental pois os
enfermeiros possuem conhecimentos e dominio de técnicas e competéncias que permitem a
prestagao de cuidados globalizantes, humanos e holisticos. Esta assisténcia, num contexto de
cuidados paliativos domiciliarios, é a base de um adequado e eficiente Programa Nacional de
Cuidados Paliativos, por ser a abordagem que, cientificamente, melhor responde as
necessidades holisticas dos doentes e suas familias, assim como melhor se pode adequar do
ponto de vista cultural (Brennan, 2007; Cohen, & Deliens, 2009; Carvalho & Botelho, 2011;
WHO, 2013; WHO, 2014; Van den Block, et al., 2015).

Segundo a OMS, 2009 os cuidados paliativos visam melhorar a qualidade de vida dos doentes
com doengas que colocam a vida em risco e suas familias, prevenindo e aliviando o
sofrimento através da detecdo precoce, avaliacio adequada e tratamento rigoroso dos
problemas fisicos, psicossociais e espirituais. A European Association for Palliative Care
(EAPC) em 2010, complementa esta definicao, definindo-os como “cuidados direcionados ao
doente cuja doenga ndo responde a terapéutica curativa, sendo primordial o controlo da dor e outros sintomas,
problemas sociais psicoldgicos e espirituais; sao cuidados interdisciplinares que envolvem o doente, familia e a

comunidade e devem ser prestados onde quer que o doente deseje ser cuidado, seja em casa on no hospital”.

A disponibiliza¢ao de cuidados paliativos deve procurar satisfazer o conjunto de necessidades
determinadas pelo sofrimento na doenca e nao ser orientada pela especificidade de um
diagndstico ou prognéstico, independentemente do local onde o doente esteja ou deseja ser

cuidado.

Com o aumento do numero de doentes, de situacdes clinicas, associadas as questdes éticas
de equidade, justica e acessibilidade a cuidados de saude em diversas patologias limitantes,
progressivas e incuraveis e, visto que a maioria dos doentes prefere morrer em casa, segundo
um estudo desenvolvido em varios pafses da Europa incluindo Portugal, em que cerca de

51% dos inquiridos mencionou essa vontade, (Gomes, B; et al. 2011) parece-nos
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fundamental promover o desenvolvimento de equipas especializadas que permitam
responder as necessidades do doente/familia no domicilio. Perante esta evidéncia torna-se
tulcral assegurar cuidados paliativos, nos cuidados de saide primarios, para que o direito e

desejo dos doentes, seja respeitado, contribuindo para uma melhor qualidade de vida.

Atualmente, as pessoas vivem mais anos e, como tal, podemos concluir que estdo sujeitos a
mais doengas. Assim, este processo implica também a necessidade de evolucao dos servigos
de satude visto que ser mais velho aumenta a fragilidade e vulnerabilidade que sao possiveis

causas para a inclusao nos cuidados paliativos.

Estima-se que, em 2030, em Portugal, havera um aumento de 8.6% de pessoas com
80 anos de idade ou mais, em relagao a 2015 (United Nations, 2015). Neste sentido,
no futuro, teremos uma populagio ainda mais envelhecida, o que acarretara
dificuldades no suporte econémico e na saude desta populagao que provavelmente

trara consequéncia nefastas, a de nivel social, da saude e da economia.

A mudanga no perfil populacional, em Portugal, emerge associada ao aumento do indice de
dependéncia dos idosos (segundo os dados do PORDATA em 2014, o indice de dependéncia
dos idosos ¢é de 30.7/100 comparativamente ao ano 2000 que era de 24/100") e as mudangas
de carater econémico e social que, por sua vez, determinam transformagées na prevaléncia
e incidéncia das doengas cronicas, existindo uma evidente necessidade de incorporar uma
transicdo progressiva dos cuidados ditos curativos para os de indole paliativa. Defende-se
hoje que, e segundo a definicio da OMS (2009) com vista a maximiza¢ao da qualidade de
vida do doente, a introdugao dos cuidados paliativos seja feita tio precocemente quanto

possivel, no decurso de uma doenga crénica e grave (WHO, 2009; Ritchie C, 2010).

Durante muito tempo, os cuidados paliativos eram vistos como apropriados ao momento da
morte ou ao fim da vida. Contudo, atualmente sao disponibilizados no estadio inicial ou mais
precoce da trajetoria da doenga avangada, incuravel e progressiva (Pessini & Bertachini, 2009;

Howie, 2013; Gomes, 2015; Janssens et al., 2016).

Face a esta situagdo e ao atual cenario demografico, econémico e da mortalidade, pode
afirmar-se que atualmente ¢ dificil garantir um nimero suficiente de equipas e especialistas

em cuidados paliativos que permitam responder as necessidades dos que deles necessitam,

! Fonte PORDATA, Disponivel em http://www.pordata.pt/Portugal/Indicadores+de+envelhecimento-
526, Acedido: 2/3/2016
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tornando-se premente, a necessidade de desenvolver uma perspetiva de saude publica para

os cuidados paliativos

A Worldwide Palliative Care Alliance (WPCA) salienta que ¢ necessario integrar os cuidados
paliativos nas estruturas de saude existentes na comunidade, especialmente nos que possuem
cuidados domiciliarios. Afirma, ainda, que os cuidados paliativos basicos podem e devem ser
disponibilizados em todos os servigos sendo, para isso, necessario que os profissionais de
todas as areas do sistema de saide possuam habilidades e competéncias comunicacionais,
bem como conhecimento, no controlo de sintomas, manuseamento dos farmacos e apoio ao

doente e familia (Lavy, Bond & Wooldridge, 2009).

Segundo Gémez-Batiste (2003), a resposta as necessidades dos diferentes grupos de doentes
com doenga grave e terminal passa pelo desenvolvimento de uma rede alargada e integrada
de servigos que abranja desde o domicilio até aos cuidados em unidades de internamento
especificas incorporadas, ou nao, em hospitais de agudos com diferentes niveis de prestagao
de cuidados. A articulagdo dos diversos servigos torna-se, assim, fundamental para assegurar

a continuidade dos cuidados e respetiva qualidade dos mesmos.

De facto, a existéncia de cuidados paliativos no domicilio, com acompanhamento e apoio
estruturado de equipas diferenciadas contribui para a melhoria da qualidade de vida dos
doentes e familiares e, simultaneamente, para a minimiza¢ao dos custos nos servi¢os de
saude. Esta articulacao entre cuidados hospitalares e primarios também permite uma
personalizagao dos cuidados, adequagdo aos desejos, necessidades e preferéncias doentes e

familiares, atualizagao e partilha de informacao.

Reconhecer as necessidades da populagao em cuidados paliativos assume-se como um
desafio em satde publica salientando-se, nesta conjuntura, o Programa Nacional de Cuidados
Paliativos (PNCP, 2010). Este define, como destinatarios e beneficiarios dos cuidados
paliativos, os doentes que tém um prognodstico de vida limitado, sofrimento intenso e
possuem problemas e necessidades de dificil resolu¢do que exigem apoio especifico,

organizado e interdisciplinar.

A evidéncia demonstra que os doentes necessitam de cuidados integrados que contemplem
o controlo de sintomas, dos quais se destaca a dor, através de uma assisténcia multidisciplinar
que ofereca uma resposta eficaz as necessidades psicolégicas, sociais e espirituais. De facto,
conforme supracitado, a maioria dos doentes em Portugal (51%) (Gomes, et al, 2011) prefere

morter em casa, bem como, aceder a informacio detalhada acerca da sua condi¢io médica,
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do prognéstico, do tratamento, acrescentando que consideram fundamental o envolvimento

da familia na tomada de decisao (Wong, R. et al, 2002; Gomes, B. et al, 2011).

Conforme mencionado por Higginson et al. (2003), que refere que existem beneficios bem
marcados a nivel das estruturas de cuidados domiciliarios, em relacio ao controlo de

sintomas, a satisfacao dos utilizadores e a avaliagio econémica efetuada.

A maioria dos doentes crénicos com situagdes evolutivas pode e deve ser atendida na
comunidade por equipas de Cuidados de Saude Primarios. Todavia, tal assisténcia requer
mecanismos flexiveis de acesso a intervengao das equipas especificas de Cuidados Paliativos,
estimando-se a necessidade da intervengao desta equipa em 60-70% nos casos de neoplasias
e 30-60% nos casos nao oncoldgicos. (PNCP, 2010) Neste sentido, parece-nos que se deve
manter total atencdo, ao nivel dos Cuidados de Saidde Primarios, no que concerne a
formacao, supervisio e suporte, bem como ao papel das equipas na prestacio de Cuidados

Paliativos.

Os diversos estudos sugerem que a implementagdao de uma rede e/ou investir em programas
de formagao de profissionais tornando-os mais capacitados para os cuidados paliativos
domiciliarios podera ser uma estratégia com efeitos positivos nas necessidades, qualidade de
vida e bem-estar dos doentes que permanecem no seu domicilio e desejam permanecer até
ao fim da sua vida. Os diversos autores sugerem que deve investir-se na articulagao inter-
equipas e no desenvolvimento de programas delineados para uma assisténcia de enfermagem
eficaz e eficiente, atendendo as necessidades dos doentes com doencas cronicas, incuraveis

e limitadoras da vida.

Corroborando o anteriormente referido, pretendemos, com este trabalho, contribuir para o
reconhecimento das necessidades em cuidados paliativos nos cuidados de saude primarios, e
a sua integracao, indo de encontro as recomendagoes, internacionais e nacionais (EAPC,

2009; PNCP, 2010) bem como, a investigacao realizada neste contexto.

O estudo ¢ de natureza quantitativa segundo o método descritivo observacional de forma a
responder as questdes anteriormente mencionadas. A investigacao desenvolveu-se em varias
etapas: conceptual, metodologica e trabalho de campo, onde estao incluidas as fases de
recolha de dados, e respetivo tratamento, analise e discussao de resultados, interpretagdo e
redac¢io da tese. Este teve por base uma metodologia descritiva e reflexiva assim como teve
subjacente a pesquisa em bases de dados nacionais e internacionais, e o contexto foi a saude

comunitaria, dos cuidados de sadde primarios em especifico, utentes/doentes inscritos num
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ACES de uma ULS. Os dados quantitativos foram analisados com recurso a medidas de

estatistica descritiva, inferencial.

Ao longo do percurso tivemos a oportunidade de contactar com outros peritos e
investigadores, bem como participar na disseminagao do conhecimento relacionado com as
necessidades de cuidados paliativos através da participagdo em eventos nacionais e
internacionais, com apresenta¢ao de trabalhos fruto da pesquisa realizada e na organizagao

de eventos.

Este trabalho encontra-se estruturado em dois capitulos que sucedem a introdugio. O
primeiro capitulo engloba os temas Cuidados Paliativos, a vida e morte e caracteriza-se pela
contextualizacio tedrica abordando tematicas como a Morte no domicilio; Cuidados
paliativos, a realidade; Cuidados Paliativos Domiciliarios, a atualidade; Assisténcia de
enfermagem e os cuidados paliativos. O segundo capitulo refere-se a investigagao empirica
realizada, apresentando-se a justificacio e os objetivos, a metodologia adotada, os resultados
e discussao dos mesmos, limitacGes e fontes de vieses, constrangimentos sentidos e

vivenciados, perspetivas futuras e as consideragées finais.

Silvia Patricia Coelho 29



Assisténcia de Enfermagem aos Doentes com Necessidades Paliativas no Domicilio

Silvia Patricia Coelho 30



Assisténcia de Enfermagem aos Doentes com Necessidades Paliativas no Domicilio

CAPITULO I: CUIDADOS PALIATIVOS - A VIDA E A MORTE

“Agora, o remédio ¢ partir discretamente,
sem palavras, sem lagrimas, sem gestos.
De que servem lamentos e protestos,
contra o destino?”

Miguel Torga

Os cuidados paliativos sao uma area emergente nos cuidados a doentes com doengas
avangadas, incuraveis e promotoras de intenso sofrimento. Neste contexto ¢ urgente apostar
na investigagdo, como dinamizadora do conhecimento, para esclarecimento, quer da
populacio, quer dos profissionais sobre a eficacia destes cuidados na promogao do conforto

durante a progressio da doenca e no fim de vida.

Como ja referido, os cuidados paliativos visam promover o bem-estar e a qualidade de vida
dos doentes e familias que enfrentam problemas decorrentes de uma doenca incurivel e/ou
grave e com prognostico limitado, através da prevenciao e alivio do sofrimento fisico,
psicologico, social e espiritual recorrendo a identificagao precoce e tratamento rigoroso da

dor, bem como, outros problemas fisicos, psicossociais e espirituais (WHO, 2009).

Atualmente as pessoas vivem mais anos, o que as predispoe aos efeitos da senescéncia, a
maior fragilidade e vulnerabilidade e, consequentemente, ao aparecimento de mais doengas.
Por isso torna-se imprescindivel dar respostas ao nivel da saude, sensiveis a estas

necessidades emergentes (Piers et al., 2010).

A atencao aos cuidados no final da vida, nas dltimas décadas, foi alvo de um maior enfoque.
Muitos estudos descreveram as dificuldades nesta fase da vida, nomeadamente na
acessibilidade a servicos especificos, falta de recursos extra-hospitalares, inadequado controlo

sintomatico, inadequada satisfacio das necessidades dos doentes e familia, sobrecarga de
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cuidadores, cuidados dessincronizados das preferéncias do doente, e familia e inapropriada

utilizacdo de recursos (Rosenfeld & Wenger., 2000).

Perante a universalidade da morte, o homem tornou-se mais vulneravel face 2 mesma, em
detrimento dos avan¢os da medicina, no incremento e recurso a tecnologias, para a
recuperacao e manutencao da vida, e a visao da sociedade, de uma vida eternizada encarando
a morte como fracasso e fatalidade. Contudo, a2 morte é irreversivel e inevitivel, tinica certeza
de todos os seres embora apenas os seres humanos, dentre todos os seres vivos, sabem que

motrerao.

A morte, habitualmente, ¢ associada a dor, sofrimento, privacao, perdas de pessoas queridas,
amadas ou do proprio pelo que torna dificil a sua confrontagao e convivio com a mesma.
Esta morte, associada a perda de capacidades, lesoes, limitagdes que levam a manipulacio
constante do corpo, exposto, moribundo, muitas vezes, pode ser enfrentada como
humilhante pelo declinio funcional, organico e intelectual originado pelo envelhecimento ou

pela doenca (Biscaia, 2010).

A visdo atual da morte individualizada, triste, fria e cruel, que despedaca e dilacera a vida,
esta muito associada a uma morte medicalizada, reduzida a uma ocorréncia causada por uma
doenca ou fatalidade. Socialmente, ¢ encarada de forma diferente em diversas culturas e tem
variado ao longo do tempo. Artisticamente, surge, muitas vezes, associada ao negro, ao
escuro, ao vazio, por vezes encarado pelo artista como a simbologia da sua prépria morte.
Ora para a maioria das pessoas falar de morte também ¢ falar ou refletir a sua prépria morte,

o que nao ¢ agradavel e um facto provavelmente, a ocorrer a longo prazo.

Para a ciéncia, para os profissionais de saude, também ¢ um tema dificil, sinénimo de derrota,
o que leva a uma atitude defensiva por parte destes perante o doente e familia, bem como ao
uso frequente de meios de diagndsticos e tratamentos invasivos, dolorosos, inuteis e
desproporcionais, que acarretam custos diretos e indiretos ao doente, a familia e ao estado.
Esta consideragao face a morte amputa a morte natural, com um desfecho apropriado
suprimindo outras dimensoes fundamentais de ordem espiritual, psicolégica e social

(Gongalves, 2009).

A abordagem da morte implica abordar a vida. Viver dignamente pressupde morrer
dignamente e ¢ missao dos profissionais de saude, nao apenas lutar contra a doenga, mas

também diminuir o sofrimento por forma a ser possivel desfrutar da vida com qualidade.
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O medo da morte ¢ o reflexo da falta da abordagem e discussio da mesma, na sociedade
moderna, quer em parametros culturais (Gafo, 1996) quer religiosos. E colocar uma venda
perante uma realidade factual e irreversivel, muito expressiva da dificuldade em pensar na

finitude, que pesa sobre o sentimento de dor e perda.

Em termos religiosos, a morte é vista como um processo de transformagio, renovagao ou
passagem. As religides, na sua maioria, negam a morte. Para umas, ela ¢ sinal de reencarnacio;
para outras, de transformacao ou ainda de vida eterna, transcendéncia, de felicidade e éxtase.
Contudo, em muitas sociedades, sobretudo na Europa e na América do Norte, a religido
tende a perder a sua importancia numa perspetiva de apoio na visio como as pessoas
enfrentam e lidam com a morte (Gongalves, 2009). O medo esta muitas vezes associado ao
processo de morrer, pois pode ser um processo doloroso e recheado de sofrimento intenso
que, na generalidade, ¢ o que as pessoas temem e querem evitar. Todavia, morrer ¢ um
acontecimento inerente a estar vivo, complexo, multifacetado, podendo ocorrer em diversos

cenarios, mas inevitavelmente faz parte da vida.

Neste contexto, temos que integrar o valor incalculavel e valioso da vida. A vida como
sinonimo de direito, felicidade e virtude, retratada como uma dadiva divina, em certas
religides, ou como um processo evolutivo ou ainda de reproducao celular. Ela é também um
imperativo legal e constitucional que permite ao ser humano viver intensamente e bem.

Assim, surge o conceito de qualidade de vida (Gongalves, 2009).

A qualidade de vida é um conceito central dos cuidados de saide em geral. Nao ¢ uma ideia
nova; e remonta desde a Grécia antiga como um dos principais objetivos do sistema de satde.
Qualidade de vida como conceito surge amplo e abrangente, em que na “vida tudo deve ser
levado em considera¢ao”, estando orientado para a saude englobando aspetos dos cuidados

de satdde, como sintomas e funcionamento (Kassa & Loge, 2003).

Neste sentido, ¢ importante compreender que o significado de qualidade de vida varia
durante a trajetéria da doenga, e de pessoa para pessoa, pelo que os cuidados devem dar

resposta as necessidades dos doentes (Grant & Sun, 2010)
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1. O MORRER AO LONGO DA HISTORIA
“O caminho da morte deve levar-nos mais fundo na vida,
como o caminho da vida nos deve levar mais fundo na morte”
Edgar Morin

A morte tem sido motivo de angustia para o ser humano ao longo de décadas, expondo-lhe,
inexoravelmente, a sua vulnerabilidade de ser mortal. N6s, humanos, como todos os seres
vivos marcados pela temporalidade da vida, lutamos contra a ideia da nossa finitude, sendo
que temos sempre procurado o alivio possivel perante o dualismo “vida e morte”, do qual a

vida e morte sao parceiras inseparaveis (Bellato & Carvalho, 2005).

Neste capitulo debrucamo-nos sobre a finitude, a morte, sempre suscitou emogoes que se
socializaram em praticas e cerimoénias de cariz funebre, através de rituais que representavam
a passagem para um outro estadio, mantendo o ser humano latente numa intemporalidade
existencial, muitas vezes proferida como a “dltima morada”, “a ultima viagem”, o “sono
eterno”, projetando, a vida para um tempo indefinido, mas nao necessariamente perpétuo

(Bellato & Carvalho, 2005).

Da Idade Média até a Idade Moderna existiu uma forte crenca de uma vida ultraterrena, uma
obsessao pela salvacao, desejo de preparar a alma para o juizo final para alcangar o céu, em
que a exaltagdo da vida era um dom, segundo uma visao extremamente religiosa, de uma
morte de cariz temeroso e punitivo (Sancho, 2006). Com o avango da medicina, esta visao
comegou a dissipar-se pelo uso da tecnologia ao servico da saude, destinada a salvar vidas e
por uma morte de carater institucional, hospitalizada em que o corpo é objeto de multiplas

intervencoes, tratamentos com o intuito de salvar e curar (Sancho, 2005).

Em apenas uma geragdao, ocorreu uma mudan¢a dramatica na forma como as pessoas
morrem. Atualmente, na maioria dos paises ocidentais, a morte ocorre predominantemente

no hospital, onde ¢ muito mais dificil " viver a morte" como um fato consciente e digno. A
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esta realidade associa-se a massificagao da morte, com recurso a tratamentos ¢ medidas para

manter a vida a qualquer custo (Sancho, 2005).

Contudo, por mais de mil anos, as pessoas, os doentes, os moribundos morreram de uma
forma mais ou menos semelhante, sem grandes altera¢oes; a morte familiarizada. A pessoa
morria em casa, tornando o ato de morrer num fendémeno natural e social/familiar. Assim,
era mais facil viver a vida até o ultimo momento, com maior dignidade e respeito, rodeado
pelos seus entes queridos. A negacdo da morte, tio caracteristica da nossa sociedade, levou
a mudangas profundas que tiveram um impacto direto sobre o cuidar de doentes em fim de

vida (Sancho, 2005).

Ao longo da histéria, muitas doencas infeciosas e psiquiatricas foram encaradas com
conotag¢ao de sagrado ou demoniaco, profano ou magico (Sancho, 2006). Todavia, com os
avancos tecnoldgicos da ciéncia e da medicina, para muitas doengas (como as doengas
infeciosas: sifilis, tuberculose, lepra e parasitoses) foi descoberto o tratamento para a sua cura,

e para outras foi possivel o seu controlo, deixando praticamente de serem consideradas fatais.

O desenvolvimento e melhoria das condigdes de saide publica e salubridade, com a criacdo
de uma rede publica de esgotos e de agua de boa qualidade, nogoes de higiene e limpeza, e
mesmo habitacionais, a descoberta de vacinas e antibioticos, possibilitaram o incremento na
melhoria ao nivel da saude, logo uma diminui¢ao nas doengas transmissiveis por falta de
higiene e oriundas da precariedade (Ariés, 1975; Aratjo, 1977; Ribeiro, 2004). Também o
avanco da medicina e da melhoria das condic¢des de vida levou a outro fendémeno, a alteragoes
na demografia da populagdo e ao aumento da esperanca e tempo de vida, que,
consequentemente, levou ao aparecimento das doengas cronicas e deteorizagiao de fungdes
organicas e outras, com processos de dependéncia e perdas progressivas da autonomia
durante periodos de tempo mais longos até a morte (Capelas, 2014). A morte passou a ser
institucionalizada, o tratamento passou a ser orientado para a doenga, para o diagnéstico em
vez de para o doente, sem a presenca constante da familia, anteriormente nucleo central e

cuidador.

Esta nova realidade gera novos cuidadores, os profissionais de satde, que passam a assumir
o compromisso e responsabilidade de cuidar, adotando posturas de omnipoténcia e
omnisapiéncia (Ibidem), de tal forma avassaladoras, mas que derradeiramente nao sao reais.
Hoje, paradoxalmente, o sistema “moderno de saude” luta agressivamente contra a doenga

e a morte, a0 mesmo tempo que luta pela sua prépria sobrevivéncia e sustentabilidade.
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Atualmente, 2 motrte é muitas vezes considerada como o resultado de um erro, duma caréncia
técnica tornando-se um “fracasso supremo”. Todavia, a morte continua omnipresente, a
medicina tecnicista perde o sentido do cuidar e a abordagem no final da vida passa a ser uma
pratica perturbadora e exaustiva com o intuito de prolongar a vida (ou a morte) até ao limite,

muitas vezes sem olhar para o sofrimento do doente e da familia.

Mesmo na formacao académica, a vertente curativa estd muito enraizada nos modelos de
formacao das diversas areas dos profissionais de saude, o que potencia a sensagao de
impoténcia face a morte como um insucesso. A morte passou a ser instrumentalizada com
base em meios tecnologicos, em maquinas, tubos e fios que sio manipulados por maos de

pessoas, de profissionais que tentam fazer milagres e restituir a vida a morte.

O respeito pela vida traduz-se pela importancia dada a cada pessoa, no momento da morte,
nao sendo necessario esgotar-se todos os meios tecnoldgicos, até a exaustao, provocando
um sofrimento insustentavel, adiando apenas a hora de morrer. Assim, a vida humana deve

ser preservada considerando a sua qualidade, ndo devendo ser sustentada indefinidamente.

Existe também uma diferenca entre viver confortavelmente os ultimos dias e morrer com
serenidade, ou manter vidas suportadas por equipamentos tecnologicos, excesso de
terapéutica, recursos a meios dolorosos, futeis, que nao se constituem em beneficios, que
implicam sacrificios, baseados e ostentados numa pratica avan¢ada. Em oposi¢ao devemos
enfatizar, a promog¢ao do bem-estar, dignidade e qualidade de vida, através de uma adequada
gestao dos cuidados assente, numa transi¢ao progressiva e ativa, da intervengao curativa para
o tratamento paliativo, apostando em cuidados compreensivos e sensiveis, ¢ no

envolvimento precoce do doente no processo terapéutico (Coombs, 2012).

A busca incessante pela cura, através dos meios tecnologicos sofisticados, onde a tecnologia
predomina, pode e deve ser uma prioridade, se esse for um objetivo realista. Nao obstante,
também deve coexistit uma preocupa¢ao em integrar, progressivamente, medidas com o
intuito de minimizar o sofrimento e zelar pela dignidade de cada doente, em fase aguda, na
terminalidade da vida, na iminéncia da morte e quando esta acontece. A pratica assistencial
esta focalizada em salvar vidas, mas ¢ fundamental promover a qualidade vida, ¢ nao
prolongar vidas acarretando sofrimento porque, na realidade, uma pratica avangada também
comporta medidas de conforto, totalmente compativeis, na verdade complementares com

outras medidas mais interventivas (Byock, 2000).
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Todo o ser humano ¢é vulneravel e é na doenga que, muitas vezes, a pessoa experiencia
sofrimento, evidenciando a sua vulnerabilidade, exigindo dos profissionais uma resposta
efetiva. Num processo de doenga avancada, em que a morte ¢ inevitavel, o tratamento deve
ser o mais apropriado, privilegiando o prognostico, indicagdes e efeitos adversos, a condi¢do
social da pessoa, e ainda as suas crengas, historia de vida e expectativas, enfatizando sempre

a sua autonomia e dignidade (Santos, 2001; Santos & Fernandes, 2008; Santos, 2008).

A inevitabilidade da morte esta sempre presente num contexto de doenga avangada, incuravel
e progressiva pelo que o esforco dos profissionais deve ser no sentido de privilegiar uma
“boa morte”. Nestes casos, os profissionais devem promover a qualidade de vida, o conforto,
minimizar o sofrimento que por vezes podera ser destrutivel e insuportavel, sem, contudo,
recorrer a uma medicalizagdo excessiva, podendo acarretar danos irreversiveis, que podem
conduzir a custos elevados, devendo prevalecer sempre uma assisténcia baseada num modelo

holista e humanista.

Os profissionais devem prestar cuidados baseados num compromisso ético de exceléncia em
que a tecnologia é uma mediadora, pois o objetivo de cuidar face a um quadro de
incurabilidade deve ser um cuidado extensivel ao bindmio pessoa-maquina, centrando-se na
humanizacido. Portanto, ndo é acrescentar dias ou horas a uma vida, mas tornar os momentos
finais, dessa vida, repletos de tranquilidade, conforto e afeto em que a familia deve estar
presente e ser ativa (Douglas & Luce, 2004). Transcrevendo o lema dos cuidos paliativos, o

intuito ¢ juntar vida aos dias e nao dias a vida (Saunders, 2013).

A integracao dos cuidados paliativos permitiu, perante doentes em fim de vida, implementar
intervengoes no sentido de potenciar a qualidade de vida e promover o conforto, pois sao
aqueles que melhor servem os interesses destes doentes (Greer, et al., 2013; Simone & Early
2015). Quando a probabilidade de recuperagio é extremamente remota e algumas
intervengoes podem prolongar o processo de morte, quando esta ¢ virtualmente inevitavel,
¢ necessario redefinir os objetivos e os cuidados paliativos podem dar uma resposta eficaz as
necessidades dos doentes, atendendo aos seus objetivos. (Bruera & Hui 2012; Hui & Bruera,

2015).

Desde a sua implementacao, os cuidados paliativos contribuiram para a formagao de
centenas de profissionais, disseminaram uma filosofia de cuidados e lutaram pelo desfazer
de mitos seculares, ligados a morte e ao morrer, numa sociedade e cultura firmadas no

triunfalismo tecnolégico, na cultura do sucesso e onde a morte constitui um fracasso (Sapeta,
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2014). Os cuidados paliativos possibilitam um tratamento especifico com cuidados
adequados. Deixar morrer no tempo certo, nio retardar, nem acelerar a morte, dar uma
resposta eficaz ao alivio dos sintomas, sem uma obsessdo constante pela cura ou
prolongamento da vida, a familia estar inserida na dinamica dos cuidados e privilegiar as
decisbes e opgcdes do doente, visando sempre a qualidade e o bem-estar de cada pessoa sao

os principios fundamentais dos cuidados paliativos (WHO, 2009).

O objetivo do cuidar esta orientado para o conforto pois toda a pessoa, mesmo numa
situagdo incuravel, tem o direito de esperar e exigir cuidados e atenc¢do, apoio e ajuda para
viver o melhor possivel (Abiven, 2001) o tempo que ainda lhe resta viver. Estes doentes nao
devem ser inseridos numa rotina de cuidados, num aglomerado de interven¢oes que lhes
possa diminuir a qualidade de vida, aumentar-lhes o sofrimento e retirar-lhes a dignidade nos

ultimos dias (Sapeta, 2011).

No fim da vida ou perante doengas incuraveis, ameacadores da vida, é essencial refletir sobre
a procura incessante do ser, deste se auto compreender e se sentir em paz, contribuindo para
o seu bem-estar. Quando a cura niao ¢ possivel face a evolugao da doenga e existe
impossibilidade de sobrevivéncia, a vulnerabilidade, o sofrimento tomam diferentes
dimensoes visto que a sua vivéncia sera personificada naquela pessoa com uma histéria de
vida, existéncia e com determinados recursos intrinsecos, para lidar com a incerteza. As
doengas e a sua evolugao prolongada podem despertar importantes desafios existenciais para

os doentes, famfilias, cuidadores e para os profissionais de saude (Marques & Vieira, 2007).

Sobre a morte e o morrer ao longo da histéria concluimos que muitas foram as alteragoes
que foram sendo vivenciadas, desde uma morte muito focada na salvagao da alma que ocorria
em casa, transitando, com os avangos da tecnologia, para uma morte hospitalar, muito
medicalizada e centrada, na doenga. Com o aparecimento dos cuidados paliativos surge um
novo conceito de cuidados mais centrados na pessoa, no seu conforto e bem-estar com o

envolvimento da familia.
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2. AMORTE NO DOMICILIO: A TRANSICAO

“O iinico consolo que sinto ao pensar na inevitabilidade da minha morte ¢ o mesmo que se sente

quando o barco estd em perigo: encontramo-nos todos na mesma Sitnagio”

Lev Tolstoi

A morte imigrou de casa para o hospital. Esta realidade parece uma antitese face as
preferéncias das pessoas sobre o local de morte em Portugal, embora os dados revelem que,
em 2010, os 6bitos em hospitais/clinicas contabilizaram mais de 50% do total de mortes em
todas as regides de Portugal, variando esta propor¢ao de 58.7% no Alentejo a 76.0% na

Madeira (Gomes, et al., 2013).

Contudo, o estudo epidemiolégico dos Locais de Morte em Portugal, em 2010, e
Comparagao com as Preferéncias da Populagdo Portuguesa de Gomes, et al., (2013)
demonstra que o local de morte preferido para a populagao portuguesa é a casa, o domicilio
do préprio ou de familiar ou amigo (51.2% da populagio inquirida) e, se atendermos as

preferéncias das pessoas com mais de 75 anos de idade, esta percentagem sobe para 66.2%.

Ao analisarmos esta realidade, consideramos pertinente desenvolver a tematica da transi¢ao
da morte do domicilio, de forma a compreender o processo de transicio de uma morte
“familiar” para uma morte hospitalizada. As distintas leituras sobre o processo de morrer e
morte tém determinado, ao longo dos tempos, diferentes interpretagoes, influenciando a
forma de assisténcia a pessoa em fim de vida, e por consequéncia, o local onde acaba por

morrer.

Ao longo da histoéria, varios sao os registos de profissionais de saide, escritores, relatos de
experiéncias vivenciadas, na literatura, na ciéncia e nas artes. De entre varios autores optamos
por apresentar, como outros autores o fizeram, as perspetivas da morte nas quatro épocas
distintas, identificadas por Philippe Ariés, (1989); Ignacia del Rio, M. e Palma A, (2007); Silva
(2012) e Capelas, (2014).
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A Morte Domesticada

A designada “Morte Domesticada” abrange cerca de um milénio. Na baixa Idade Média nao
se morria sem se ter sido “avisado” de que se ia morrer, e as situagdes de morte subita ou
devido a peste eram consideradas excecionais. A adverténcia da morte permitia a preparagao
para a morte, pois era feita por “sinais naturais ou por convic¢ao intima” e nao por
» . - . . R
premoni¢oes sobrenaturais” ou magia. A morte era algo simples e ninguém tinha medo da
morte, tinham medo, era de morrer sozinhos ou nio serem prevenidos a tempo de se

prepararem para a sua morte (Aries, 1989).

A morte nao carecia de pressa e, quando o moribundo pressentia o seu fim, tomava as suas
precaugdes e aguardava serenamente no leito a sua morte, rodeado dos familiares, amigos e
companheiros (Aradjo, 1977). Ao sentir a proximidade da morte, o moribundo iniciava os
seus atos cerimoniais e, apos efetuar uma retrospetiva da sua vida, lamentava-se sobre ela, de
forma triste e discreta sobre os factos e as pessoas amadas. Seguidamente procedia-se ao
pedido de perdao aos familiares, companheiros, amigos que rodeavam o seu leito e que eram

sempre em grande numero (Aries, 1989; Silva, 2012).

Na vertente religiosa, as oragdes eram declamadas em voz alta e subdividiam-se em duas
partes: a primeira, em que o moribundo confessava a sua culpa pelos pecados cometidos e
pedia a remissao dos mesmos, de maos elevadas para o céu como um gesto de peniténcia; a
segunda, em que pedia a Deus as “recomendacOes” para a absolvi¢ao, na presenca do padre
que lia salmos, defumava o corpo com incenso e ungia com agua benta, para a salvacao da

alma (Aragjo, 1977; Aries, 1989).

Este era o tnico ato religioso do cerimonial. Apds perdoar e ser perdoado, fazer a ultima
prece com recomendagdes a Deus, aos filhos e proximos, nada mais restava que aguardar

pacientemente pela morte (Aries, 1989).

Nessa época, verificava-se uma enorme simplicidade com os rituais da morte, que eram
aceites e cumpridos de modo cerimonial, mas sem carater dramatico e sem excessiva emogao.
A morte era ritualizada, sagrada, comunitaria e enfrentada com resignacio. Era uma
cerimonia publica em que o moribundo jazia no seu leito, onde a entrada era publica e livre,
presenciada e vivenciada pelos familiares, amigos, vizinhos e mesmo pelas crian¢as (Ibidem).
Destaca-se aqui a grande diferenciagao da morte no contexto atual, pois era vivida com

naturalidade, simplicidade, de forma familiar e rodeada das pessoas significativas com rituais
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e sentimentos de paz para uma morte serena e apaziguadora, quer para o moribundo quer

para a familia e demais pessoas significativas e proximas (Aries, 1989).
A Morte de Si Préprio

Nos séculos XI-XII, ocorrem alteragdes subtis a visao anteriormente esplanada, que vao
conferir um sentido dramatico e personalizado a familiaridade da morte. Esta familiaridade
implicava um sentido coletivo do destino, e considerava-se uma forma de aceita¢ao da ordem
e poder da natureza. Aceitava-se a morte como justa, carecendo de solenidade para assinalar

a Importancia de todas as fases da vida (Aries, 1989).

Porém surgem novos fenémenos, que irdo impor no interior da velha ideia do destino

coletivo da espécie, a preocupagao da particularidade de cada individuo (Ibidem).

Esta ideologia de morte como destino sofreu profundas mudangas, pois nos primeiros
séculos do cristianismo nao existia julgamento nem condenagao, sendo que os mortos que

pertenciam a Igreja e que a ela se confiaram seriam alvo da ressurreicao (Aries, 1989).

A partir do século XII, surge o conceito do Juizo Final, da separagao dos justos e dos
condenados, por meio de um julgamento em que Deus era o juiz e onde era feita uma
avaliagdao da vida, atribuindo uma responsabilidade individual as boas e mas a¢ées. Como
resultado, ocorria a designada “pesagem das almas” em que eram colocadas, nos pratos de
uma balanga, as a¢oes de cada individuo devidamente separadas e eram escritas num livro,
como documento de identificacao individual. O Juizo Final passa a estar ligado a histéria de
vida individual, que nao termina no momento da morte, mas perpetua ao longo dos tempos

(Ariés, 1989).

No século XV, um novo conceito de Juizo estava diretamente relacionado com o momento
de agonia, em redor do leito do moribundo e ndo no momento da morte. Este encontrava-
se deitado, rodeado de amigos e familiares, embora algo diferente se processe e inquiete a
simplicidade da cerimonia, e apenas o moribundo ¢ espetador deste momento em que ocorre

a reunido de varios intervenientes, seres sobrenaturais que se juntam em redor da cabeceira

do moribundo (Aries, 1989).

Este ritual ou prova consiste na avaliagio de Deus e a sua corte celestial, face ao
comportamento do moribundo, antes do seu ultimo suspiro, e que determinard a sua sorte
na eternidade (Aries, 1989). Esta derradeira prova substitui o Juizo Final, pois o moribundo

revé toda a sua vida, tal como se estivesse contida num livro, e a sua atitude de repelir a
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tentacao anulara de uma so6 vez todos os seus pecados, ou em contrapartida, se ceder anulara

todas as suas boas acoes (Aries, 1989).

Nos séculos XIV e XV, ¢é definitiva a associa¢do entre a morte ¢ a vida da pessoa, a qual
persiste até ao século XIX. O ritual solene da morte no leito, para as classes mais instruidas
passa a ter um carater dramatico com elevada carga emocional. O papel do moribundo passa
a ter um significado mais forte a partir do final da Idade Média, pois este preside 0 momento

e o mesmo ¢ determinado pela sua vontade e atitude perante a vida (Arics, 1989).

Todavia, foi necessario esperar pelo século XX para que esta crenga tio enraizada fosse
dissipada. A reforma catdlica lutou contra esta crenga popular, uma vez que nido era
necessario que a pessoa levasse desmesuradamente uma vida virtuosa, pois a boa morte

resgatava todos os que estavam em falta (Aries, 1989).

No final da Idade Média o homem passa a ter nogao que a morte ¢é indissociavel da vida, pois
O tempo era curto o que o tornava num “morto adiado”, em que a morte fazia parte de sie
destrufa as suas ambig¢oes, desejos e prazeres (Aries, 1989). Cada homem redescobria a sua

individualidade e interiorizava a sua morte, no encontro com ela (Aries, 1989).
A Morte do Outro

No século XVIII passa-se a dar, a morte, um novo sentido, exaltando-a e dramatizando-a,
havendo, porém, a0 mesmo tempo, uma menor preocupagao com a sua propria morte e mais
com a morte do outro, cuja lamentagdo e saudade esta presente levando ao culto dos
cemitérios e tamulos (Aries, 1989). Nesta época, continua a persistir a cerimonia do morto
no leito rodeado de familiares, amigos e conhecidos; no entanto, a serenidade que
anteriormente caracterizava a morte é substituida pela emogao, em que os presentes choram,
rezam e gesticulam. A morte passa a ser impressionante e dominadora, distante, estranha e

constrangedora (Aries, 1989).

A morte caracteriza-se por uma transgressio que arranca ao homem a sua vida familiar,
social, laboral e acaba por atira-lo para uma dimensao cruel, violenta e irracional (Ibidem). A
expressao de dor, perante o defunto, associa-se a uma intolerancia em relagao a separagao e
consciencializa¢ido de que todos eram mortais, levando a reconhecer a sua prépria morte,

mas atribuindo importancia e dificuldade a aceitar, a morte do outro (Aries, 1989).

Do século XIII ao século XVIII, o testamento era uma forma de cada um exprimir os seus

sentimentos, as suas convicgoes religiosas, as suas decisoes perante a familia e servia, perante
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Deus, para salvacdo da sua alma e do seu corpo. Contudo, na segunda metade do século
XVIII, o testamento, em todo o Ocidente cristao, protestante ou catélico, assume o carater
de salvaguardar o legado do proprio, deixando no mesmo expressas as suas vontades e

desejos (Araujo, 1977; Aries, 1989).

O luto passa a ter uma dupla finalidade. Por um lado, obrigava a familia do defunto a
manifestar durante um periodo de tempo a sua perda, que nem sempre era um desgosto, e,
por outro lado, defendia a familia, essencialmente a que padecia de um desgosto e sofria,
pois, impunha uma determinada vida social, com visitas de familiares e amigos permitindo

expressarem a sua dor (Arics, 1989).

No século XIX, o luto passa a ser opulento e carregado de significado, revelando que os
sobreviventes ndo aceitam a morte, vivenciando visivel sofrimento, dor e desespero face a
perda (Aries, 1989). Este sentimento esta na origem do culto moderno dos timulos e
cemitérios, geralmente na igreja paroquial, perto da casa do moribundo, em que se passa a
ter acesso ao local exato onde o corpo foi sepultado. Esse lugar pertence a familia onde se
efetuam cerimonias religiosas de exaltagao ao defunto, e de rituais de expressao de afei¢do e
sentimentos dos sobreviventes, conferindo ao morto uma certa imortalidade (Aragjo, 1977;

Aries, 1989).
A Morte Interdita

Até meados do século XIX, a atitude do homem perante a morte foi mudando tao
tenuemente que nao foi imediatamente percetivel. No entanto, nos ultimos sessenta anos,
assistimos a uma evoluc¢ao brutal e drastica perante as ideias e sentimentos tradicionais. A
morte, outrora tao presente, familiar, assistida, (Aratjo, 1977) desapareceu, tornando-se

vergonhosa, interdita e algo a ocultar (Aries, 1989).

Na origem desta transformagao encontra-se a transferéncia do local da morte de casa para o
hospital, a generalizagao da conspiracio do siléncio. Nao obstante, o doente acaba por
aperceber-se da realidade, gerando-se assim aumento do desconforto. A ocultagao da
verdade é vista como estratégia para poupar o doente perante um facto cruel: a sua morte.

Pensa-se, que assim todos estardo protegidos desta crueldade (Arics, 1989).

Este novo sentimento que nos é dado a conhecer recobre-se de novas atitudes caracteristicas
da modernidade: evitar o incomodo e a emog¢ao demasiado fortes pela presenga da morte, a

pessoa e aos seus familiares e amigos mais proximos (Aries, 1989).
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Entre 1930 e 1950 ocorre uma transformagao devido a um fenémeno importante: deixa-se
de morrer em casa, junto da familia, no seio familiar com o suporte da rede de amigos,
vizinhos e passa a morrer-se no hospital (Aries, 1989; Silva, 2012). A morte no hospital
acontece visto ser considerado o local detentor de equipamento, estruturas, tecnologia e
praticas diferenciadas que melhor respondem as necessidades do moribundo pois em casa

nao seria possivel proporcionar tais cuidados (Aries, 1989).

Morrer deixa de ser um ato cerimonial, com a presenca da familia, em que o moribundo é a
figura central, para passar a ser um fenémeno técnico, confinado a uma paragem de varios
6rgaos, declarada por uma equipa ou por um médico. Muitas vezes, o doente ja se encontra
inconsciente e passam a ser os profissionais de saide, os grandes decisores, os “senhores da
morte”, do momento, das circunstancias, para uma morte designada de aceitavel. Mas a
morte para os familiares, amigos, para os sobreviventes passa a ser um a morte aceitavel,
resignando-se perante ele. Embora a morte tenha um grande impacto pela perda, surge a
conce¢ao que a mesma nao deve tornar-se num fenémeno de grande impacto emocional,
social nem numa perturbagdo demasiado intensa pois a emogao, o sofrimento deve ser

escondido e ocultado (Aries, 1989).

A cerimonia funebre continua a assinalar a partida, mas esta assume um carater discreto e
evita-se todo e qualquer pretexto para manifestar emogdes. No seio familiar receia-se deixar
exteriorizar a dor, as manifestagdes sdo condenadas por receio de impressionar as criangas,
evita-se vestir de escuro e demonstrar o desgosto para nao impressionar ou induzir, nos
outros, uma sensacao de fragilidade ou perturbacio. O luto passa a ser solitirio e
envergonhado. A morte converteu-se num tabu (Aries, 1989). Assiste-se a recusa da morte
porque as suas consequéncias e manifestagdes de desgosto, tristeza inspiram repulsa,
oprimindo-se tudo o que esteja relacionado com a perda sendo considerado doentio (Aries,

1989).

O fenémeno da tecnologia e da medicalizagiao leva a morte para o hospital, encarada e
marginalizada pela sociedade, como ja referenciado. Contudo, esta marginalizacao surge com

a justificagao de ser o hospital o local de acesso a melhores cuidados (Silva, 2012).

O conjunto de fenémenos da percecao da morte pelo homem transformou-se ao longo da
histéria. A morte familiar, em casa, no leito do moribundo, onde este é a personagem
principal com a presenca da familia, das pessoas significativas, em que se aguarda

serenamente pelo fim, e o doente tem o poder de decidir sobre a sua prépria morte,
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transformou-se numa morte hospitalizada, solitaria, onde os decisores sao os médicos, a
equipa de saude de como, quando e onde, o doente ira morrer, ocorrendo muitas vezes, num

ato solitario (Aries, 1989; Silva, 2012).

2.1. Cuidados em Fim de Vida: A Boa Morte e o Motrrer na
Atualidade

Perante a inevitabilidade da morte e a evolugdo histérica que a mesma teve ao longo dos
séculos, com os avangos tecnolégico e cientificos, e o desenvolvimento de terapias e meios
de tratamento, para a cura de doencas anteriormente fatais, ¢ imperativo refletir sobre a morte
e o morrer na conjetura atual da nossa sociedade. Com efeito, a transferéncia do local de
morte para o hospital cria novos problemas, uma vez que é exatamente em contexto
hospitalar onde os profissionais de saude estio mais vocacionados para a cura, para o
tecnicismo, e para uma abordagem mais agressiva, frequentemente contraria as preferéncias

dos doentes.

A fase da morte é uma etapa de grande impacto emocional para o doente, familia e
profissionais. Este ¢ um periodo de expressiao de sentimentos, de despedidas, de conclusoes,
de encerrar ciclos, o que carece de intimidade e tranquilidade. O domicilio ¢ o local onde
todas estas tarefas sao mais facilmente cumpridas (Barbosa & Isabel, 2010). Nao obstante,
importa referir que processo de fim de vida estd altamente associado a elementos com forte
carga negativa, nomeadamente, a sentimentos de dor, de sofrimento, de perda, de mal-estar
fisico e emocional, a uma sensagao latente de vazio e de partida, imputando a pessoa que o

vive numa condicao de extrema fragilidade e vulnerabilidade (Cerqueira, 2010).

Ao longo dos anos, assistiu-se a uma profunda altera¢ao na relagao entre a medicina ¢ a
sociedade. Os progressos da pratica médica permitiram o aumento da esperanca média de
vida e a cura perante certas doengas anteriormente letais. A utiliza¢ao excessiva de tecnologia
permitiu o recurso a medidas agressivas, levando a um distanciamento da pessoa, do
humanismo, que se traduziu numa visivel desumanizac¢ao na prestac¢ao de cuidados. Porém,
quando as terapéuticas curativas ja nao vao sendo eficazes, é essencial redefinir os objetivos,
abarcar outras opg¢des de tratamento direcionadas para o conforto, salvaguardando os
aspetos éticos e legais que permitam a manuten¢do da autonomia da pessoa para tomar
decisdes e da sua dignidade, para viver os seus dias e a sua morte com tranquilidade
(Steinhauser et al., 2001; Thompson & Chochinov, 2006; Department of Health, 2008;
Downey et al., 2009).
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Na atualidade, ¢é frequentemente diagnosticada uma doenga incuravel a uma pessoa ainda
ativa no trabalho, na familia, na sociedade. De facto, a resposta ao confronto com uma
doenga incuravel passa por uma intervencao técnica, rigorosa e ativa, a luz dos principios,
pressupostos, filosofia e pratica dos cuidados paliativos. Neste momento de crise pessoal e
familiar, os cuidados paliativos devem ser acionados juntamente com a abordagem
terapéutica curativa, na fase mais precoce da doenga, ajudando no controlo de sintomas e

proporcionando suporte espiritual e emocional ao doente e familia (Timothy, 2013).

O controlo de sintomas, nomeadamente a dor, também deve ser uma prioridade pelo que,
além de uma abordagem terapéutica integrativa e direcionada ao doente, deve ocorrer uma
alianca terapéutica entre doente, familia e equipa. Esta alian¢a permite avaliar as necessidades,
desejos e vontades do doente perante uma doenca incuravel e ameagadora da vida ou mesmo

perante a recusa de um tratamento.

E esta simbiose de relagdes que permite identificar os planos do doente para o futuro, a
consciencializa¢ao da doenga, do prognodstico e das suas limitagoes ou opgdes de tratamento
e expectativas futuras. Este tipo de abordagem permite, ainda, possibilitar uma envolvéncia

do doente nas decisdes bem como respeitar o seu principio de autonomia.

As politicas sociais e de saude devem assumir perspetivas inovadoras e centralizadas nas
preferéncias e necessidades dos doentes, associando conhecimento cientifico e competéncias
com o intuito de desenvolver a exceléncia dos cuidados e, como tal, incluir os cuidados

paliativos.

O estudo de Gomes et al (2011) acerca da escolha do local de morte dos doentes oncologicos
inclui Portugal na sua amostra e destaca que os resultados obtidos demonstram que, em
Portugal, as pessoas preferem morrer em casa (51%), evidenciando-se um aumento da
valorizagao atribuida a morrer no local preferido. Além disso, os doentes referem que querem

o envolvimento da familia nas decisées, quando num cenario de incapacidade.

A existéncia de cuidados paliativos no domicilio promove uma assisténcia que implementa e
planifica um acompanhamento personalizado e estruturado através da co parceria entre
equipas domicilidrias e equipas hospitalares, contribuindo para a partilha de informagao e
melhoria da qualidade de vida dos doentes e familiares e, simultaneamente, para a
minimizacao dos custos nos servicos de saude. De acordo com a evidéncia encontrada, o
desenvolvimento de uma assisténcia especializada permite implementar intervencoes

individualizadas que possibilitam uma morte digna, segundo as escolhas dos doentes, focadas
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no controlo de sintomas e na maximiza¢ao do conforto (Higginson & Evans, 2010; Bruera

& Hui, 2012).

A morte é um processo multidimensional, que deve ter por base um cuidar holistico
atendendo as caracteristicas e necessidades pessoais de cada doente, as experiéncias e
vivéncias do doente ou familiares, envolvimento dos familiares sendo, também estes, alvo
dos cuidados, abordando uma gestao de sintomas com cuidados apropriados de conforto, e

uma boa comunicagio entre todos os intervenientes (Jordao, 2014).

Permitir ao doente uma “boa morte” continua, na pratica assistencial, a ser mais uma
esperan¢a do que uma efetiva pratica médica, padronizada para todos os doentes. Tal
acontece ainda devido a forma como é abordada a morte, através de uma atitude social
persistente de negacio (Emanuel & Emanuel, 1998; Granda-Cameron & Houldin, 2012,
Capelas & Coelho, 2013).

O constante evitamento em abordar esta tematica como uma componente natural da vida é
substituido por um resultado de uma luta improficua contra a doenga. De fato, a tecnologia
ao servi¢o da satde é uma condigdo necessaria para a prevengao, diagnostico, tratamento e
cura de algumas doengas; contudo, a medida que os cuidados se tornam cada vez mais
dependentes da tecnologia e a vida dos doentes esta condicionada a um aparelho, a uma
maquina, o risco de se enfatizar o tecnicismo em detrimento de praticas humanistas ¢ enorme

(Pessini, 2001).

Uma “boa morte” envolve as seguintes dimensdes: uma morte livre de sofrimento para
doentes, familiares e cuidadores; uma morte de acordo com os desejos dos mesmos e suas
familias; e uma morte consistente com os padrdes clinicos, culturais e éticos (Emanuel &
Emanuel, 1998). A “boa morte” incorpora também a combinac¢ao de varios fatores, como o
alivio dos sintomas fisicos, ou de outra ordem, vivéncia adequada do luto e das perdas,
suportte existencial, o apoio da familia e da comunidade, a satisfagdo com a vida e a esperanca

de uma “boa viagem” apds a morte (Jordao & Leal, 2014).

Para uma boa morte é fundamental promoverem-se medidas preventivas e antecipatOrias
congruentes com as decisoes e preferéncias dos doentes, no que concerne aos cuidados que
desejam receber, ou “desejam nao receber” (Scarre, 2012; Jordao & Leal, 2014). A ténica do
desejo do doente assenta na vontade expressa pelo mesmo. Ao dizer “deseja nao receber”

torna-se o sujeito ativo, no seu processo de doenga (Pereira, 2010).
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Face ao exposto, destacamos neste capitulo que a morte teve varios contextos e cenarios ao
longo da histéria mas para uma boa morte na atualidade, ¢ necessario integrar profissionais
com um corpo de conhecimentos, dominio de técnicas e competéncias, recorrendo a uma
prescrigao terapéutica baseada em evidéncia cientifica, a uma monitorizagao sistematica dos
diversos problemas, a articulacio entre equipa e doente/familia que favorecem a prestagio
de cuidados globalizantes, humanos e holisticos (Higginson & Evan, 2010, Ferreira et. al.,

2012).
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3. CUIDADOS PALIATIVOS: DA CONCECAO A REALIDADE

“Mostrarmos nao so a nossa capacidade profissional, mas também a nossa humanidade
comum e a nossa vulnerabilidade, podem ndo ser necessdrias palavras,
»

da nossa parte, e talvez, escutar atentamente os pacientes baste

Cicely Saunders

Os cuidados paliativos sao simultaneamente uma filosofia do cuidar e uma area do saber que
tem como objetivo principal a melhoria da qualidade de vida dos doentes. Os mesmos devem
ser culturalmente sensiveis e baseados nos valores, crencas, desejos dos doentes. Neste
capitulo iremos iniciar com uma breve contextualizagdo historica e posteriormente, iremos
descrever a origem, os principios e filosofia dos cuidados paliativos, a populagdo alvo destes
cuidados, a organizac¢ao dos programas e niveis de intervencao, e por ultimo iremos abordar

a investigacdo, como desafio.

Os sete anos de experiéncia de Cicely Saunders nos St. Joseph e St. Luke’s Hospices, foram
um marco pioneiro, pelo trabalho que desenvolveu com os doentes, através da observagao e
contacto, além da analise dos registos e apontamentos, da monitoriza¢ao dos resultados do
controlo da dor e outros sintomas, e da administragaio regular de opidides, para o
desenvolvimento moderno dos cuidados paliativos (Santos, 2011). Na sua pratica assistencial,
Cicely Saunders, com altruismo, ciéncia e humanismo, verificou que a tendéncia perante os
moribundos era o escamoteamento da situagao clinica e prognostico, a substitui¢ao da casa
pelo hospital como local de morte, repressao emocional em publico das perdas vivenciadas,
constatando, que a sociedade tinha perdido, as suas estratégias de aceitar e lidar com a sua

mortalidade (Ignacia del Rio & Palma, 2007).

As experiéncias com alguns dos doentes que mais marcaram Cicely Saunders pela sua
personalidade, pela sua atitude perante a doenca, pela sua resignacao face a dor e a morte,
foram os impulsionadores e a inspiragao para o desenvolvimento de uma filosofia baseada

num cuidar holistico (Silva, Amaral & Malagutti, 2013).
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Cicely Saunders disponibilizou-se em aprender sobre as necessidades das pessoas com
doengas terminais e, primeiro, foi como voluntaria para um lar de doentes psiquidtricos, no
St. Luke’s Hospice. Ja licenciada em medicina, apés um percurso académico que passou pela
enfermagem e pela assisténcia social, e a trabalhar como investigadora no St. Joseph Hospice,
estabeleceu as bases do movimento moderno dos cuidados paliativos. Neste sentido,
desenvolveu uma abordagem sistematica no controlo da dor em doentes em fase terminal,
enfatizando as suas necessidades socias, emocionais e espirituais. Comegou, assim, o projeto

St. Christopher Hospice (Saunders, 2013).

A dor ¢ subjetiva, um fenémeno fisiologico. Para a integridade do individuo e dada a sua
frequéncia e o seu elevado potencial de causar sofrimento, a melhor forma de avaliar a dor é

confiar nas palavras e no comportamento do doente, aceitando que a dor existe (Paulo, 2003).

A sua abordagem e gestdao foram consideradas como prioridades no ambito da prestagao dos
cuidados paliativos, sendo também fatores decisivos para a humanizacao destes cuidados e,
consequentemente para o aumento da qualidade de vida dos doentes. Uma das estratégias
que se passou a adotar foi a utilizagao sistematica de instrumentos de avaliacdo, que

permitiam avaliar corretamente a dor proporcionando um cuidado integral (Twycross, 2003;

Saunders, 2013).

Nesta perspetiva, Cicely Saunders desenvolve o conceito de “Dor Total” que inclui nao
somente a dor fisica, mas o conjunto de quatro dimensoes que atendem a integralidade do
ser: dor fisica, dor emocional, dor social e dor espiritual (Twycross, 2003). A
multidimensionalidade da “Dor total” invoca um olhar clinico e reflexivo, impondo uma
monitorizag¢ao e vigilancia continua, uma perce¢ao da dor que vai além do dominio e controlo

farmacologico.

3.1. A Origem, Principios, Filosofia e Populagio Alvo dos

Cuidados Paliativos

Num enquadramento etimolégico da palavra, paliativo deriva do latim pallinm, manto, com
o significado de tapar, disfarcar ou encobrir, mas também cobrir, amparar e abrigar os
necessitados, os que sofriam. As maneiras ou mecanismos utilizados para aliviar uma crise,

aliviar os sintomas e o sofrimento. (Sanz Ortiz, 1999; Santos, 2011).

A maior parte da populagao na Idade Média nao tinha acesso a cuidados de saude ou qualquer

tipo de tratamento, recorrendo aos hospicios/ haspices que eram lugares onde eram acolhidos
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os peregrinos, que muitas vezes se encontravam gravemente doentes ou a morrer. Assim,
estes lugares disponibilizavam abrigo e comida para os estrangeiros, mas também cuidavam
de doentes e moribundos, quer fisica quer espiritualmente (Ignacia del Rio & Palma, 2007).
Estes locais eram também conhecidos por hospedarias, vocacionadas para “estranhos ou
estrangeiros” que eram bem-vindos, designados de hosze/, (Sanz Ortiz, 1999) que albergavam
viajantes cansados das suas longas jornadas, assim como doentes e moribundos, mas também
os famintos, mulheres em trabalho de parto, pobres, 6rfaos e leprosos. Esta forma de

hospitalidade tinha como caracteristica o acolhimento, a prote¢ao e o alivio do sofrimento

(Cortés, C. 2005).

A primeira vez que foi utilizado o termo hospicio, mas em relac¢ao direta com o cuidado aos
moribundos, foi em Franca, em 1842, na cidade de Lyon quando Madame Jeanne Garnier
funda a Ordem Religiosa “Association des Dames du Calvaire” e, apds o contacto com a
populagao doente e moribundos, abre um hospice. Posteriormente, em 1879, ¢é aberto, em
Dublin, o Our Lady’s Hospice pelas Irish Sisters of Charity e, em 1905, em Londres, o St.
Joseph’s Hospice ambos destinados a doentes com doengas incuraveis e moribundo (Ignacia

del Rio & Palma, 2007; Santos, 2011).

A expansio destes locais de hospitalidade ocorre no séc. XX nos Estados Unidos, na
Australia e alguns pafses da Europa. Com a publicacdo, em 1952, de um relatério da Marie
Curie Memorial Foundation sobre o sofrimento dos doentes com cancro que morriam em
casa, comeg¢am a surgir iniciativas para prestar cuidados a doentes terminais com cancro e

disponibilizar cuidados especializados para alivio do sofrimento destes doentes (Santos,

2011).

O inicio do movimento moderno dos Cuidados Paliativos é atribuido a fundacio do St.
Christopher Hospice, em Londres, em 1967. Esta instituicio ¢ a primeira que se dedica a
investigacdo, a0 ensino e a assisténcia em cuidados paliativos, integrando os cuidados
domiciliarios, o apoio a familia no decurso da doenga e no luto (Saunders, 2001; Allen, et al;

2008).

Os resultados desta instituicao foram capazes de mostrar que o bom controlo dos sintomas,
adequada comunicacdo e acompanhamento emocional, social e espiritual conseguiram
melhorar significativamente a qualidade de vida dos doentes terminais e suas familias. Este

foi o primeiro hospice que, além da prestagao de cuidados a doentes portadores de doenca

Silvia Patricia Coelho 53



Assisténcia de Enfermagem aos Doentes com Necessidades Paliativas no Domicilio

oncoldgica em fase terminal, investigava, ensinava e apoiava as familias, tanto durante a

doencga como no processo de luto (Ignacia del Rio & Palma, 2007).

Este modelo teve impacto nos Estados Unidos, que iniciaram o seu percurso em 1974 no
Connecticut Hospice através de servicos de home care, sem possibilidade de internamento.
Em Nova lorque, também em 1974, surge uma equipa de consulta e atendimento no St.
Luke Hospital. No ano de 1975, inicia atividade o Palliative Care Service, no Royal Victoria’s
Hospital no Canada. Simultaneamente, ao nivel da Europa, da-se igualmente um

desenvolvimento que incorpora este modelo na sua tipologia de cuidados (Santos, 2011).

Em 1990, a OMS incorpora oficialmente o conceito de Cuidados Paliativos e apresenta uma
defini¢do para este tipo de cuidados. Esta defini¢do viria a ser reformulada, em 2002, para
aquela que hoje se considera a defini¢do mais consensual, definindo-os como "uma abordagem
que visa melhorar a qualidade de vida dos doentes e suas familias que enfrentam problemas decorrentes de
uma doenga incurdvel com progndstico limitado e/ ou doenca grave, através da prevengao e alivio do sofrimento,
com recurso d identificacio precoce, avaliagdo adequada e tratamento rigoroso dos problemas ndo s fisicos,

como a dor mas também dos psicossociais e espirituais" (OMS, 2002).

Surgem os cuidados paliativos como forma de dar resposta as necessidades individuais dos
doentes e familias através do alivio dos sintomas e outros problemas decorrentes da doenga
prolongada e incuravel, ajudando o doente a adaptar-se as mudancas de vida impostas pela
doenga, promovendo o bem-estar ¢ a qualidade de vida (WHO, 2002; WHO 2009; Lei de
Bases dos Cuidados Paliativos, 2012).

Para a WHO (2009), os cuidados paliativos possibilitam uma intervengdo rigorosa com o
intuito da melhoria da qualidade de vida dos doentes e familias que enfrentam problemas
associados a doengas ameagadoras da vida e qualidade de vida, através da prevencao e alivio
do sofrimento, com recurso a identificagao precoce, avaliagdo da dor e outros sintomas, mas
igualmente promovendo uma abordagem multidimensional e holistica do sofrimento fisico,

psicologico, espiritual e social.

A WHO (2009) também define como principios dos cuidados paliativos os seguintes:
- Proporcionam o alivio da dor e outros sintomas angustiantes;

- Afirmam a vida e encaram a morte como um processo natural;

- Nao pretendem acelerar ou adiar a morte;
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- Integram os aspetos psicoldgicos e espirituais no cuidado ao doente;

- Oferecem um sistema de apoio para ajudar os doentes a viverem o mais ativamente possivel

até a morte;

- Utilizam uma abordagem em equipa de forma a satisfazer os desejos dos doentes e suas

familias, incluindo a fase de luto:

- Melhoraram a qualidade de vida, que se espera poder influenciar positivamente, o curso da

doenca;

- Preconizam serem aplicados no inicio do curso da doenga, em conjunto com outras

terapias, que visam prolongar a vida, tais como a quimioterapia ou radioterapia,

- Incluem a investigacao necessaria para melhor compreender e tratar as complicacOes

clinicas mais angustiantes.

A Buropean Association for Palliative Care (EAPC), em 2010, complementou a defini¢ao da
WHO, definindo-os como “cuidados ativos e totais ao doente cuja doenca nao responde a terapéntica
curativa, sendo primordial o controlo da dor e outros sintomas, problemas sociais psicoldgicos e espiritnais; sao
cuidados interdisciplinares que envolvem o doente, familia e a comunidade nos seus objetivos; devem ser
prestados onde quer que o doente deseje ser cuidado, seja em casa on no hospitaly afirmanm a vida e assumem
a morte como um processo natural e, como tal, nao antecipam nem adiam a morte; procuram preservar a

melhor qualidade de vida possivel até a morte” (EAPC, 2010).

Nesta conceptualizagao ¢ importante ressalvar a integracao dos cuidados interdisciplinares e
complementaridade das diversas equipas cuidadoras, com o apoio e envolvimento da
comunidade e dos seus recursos, tornando-se fulcral o suporte de cuidados ao doente e
familia, mediante a preferéncia do mesmo, respeitando a sua autodeterminagao e assumindo

a morte com um processo natural.

Assim, os cuidados paliativos, no fim de vida ou no suporte a doengas incuraveis, tornam-se
um desafio clinico, ético e de gestio para a assisténcia a saude integral da pessoa, sendo
manifesto que pela magnitude de tais doengas, se constituem como um problema de saude

publica (Vega et al., 2011).

Dada a atual realidade em que as instituicdes de saude estdo a ser pressionadas para o
controlo dos gastos, os cuidados paliativos também nao fogem a esta pressao. Todavia estes

cuidados fomentam um impacto positivo na qualidade de vida dos doentes e familias, nas
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equipas e nos outros profissionais de satde das institui¢des, na forma como abordam as
doengas cronicas, na aposta na formagao, na promogao da prestagao de cuidados eficazes,
na redugao da mortalidade hospitalar, quando prevalece um envolvimento precoce do

doente, no processo terapéutico (Capelas, 2014).

Os cuidados aos doentes paliativos e em fim de vida tornaram-se um problema do sistema
de saude pela pouca disponibilidade e articulagao entre os servigos de cuidados paliativos,
uma cobertura muito dispersa, barreiras legais e reguladoras, a fraca sustentabilidade
econdmica, nao reconhecimento destes cuidados como uma especialidade, a nio obrigacdo
da incorporacdo destas tematicas nos curticulos da formacao pré-graduada nos planos de
estudos, dos curso da area da saide, a ma utilizagao e tardia referenciacao dos doentes para
os servicos de cuidados paliativos, a tendéncia dos cuidados de satde estarem mais

vocacionados para a prevengao e tratamento, para pessoas saudaveis.

De ressalvar, a pouca acessibilidade a estes cuidados em tempo util, a pouca disponibilidade
de farmacos, a transferéncia para os cuidadores informais do papel de cuidar, muitas vezes
com efeitos nefastos para estes, também eles muitas vezes doentes, aumentando a sobrecarga
fisica, emocional, econémica. Ressalva-se também, que esta transferéncia nao ¢ sinébnimo de
qualidade de cuidados quando o doente é complexo (Cohen & Deliens, 2009; Albers et al.,
2015).

Cuidados Paliativos: Filosofia e Objetivos

A filosofia dos cuidados paliativos tem vindo, progressivamente, a ser desenvolvida e,
atualmente, ¢ perspetivada como um direito humano fundamental, nomeadamente na
Comunidade Europeia (EURAG, 2004; Brennan 2007). Tanto os cuidados paliativos como
os Direitos Humanos sao baseados nos principios da dignidade da pessoa, da universalidade
e nao-discriminacao, em que na Carta dos Direitos Humanos esta claramente referenciado
que se deve respeitar o direito a saide, permitindo a equidade de acesso a todas as pessoas,
incluindo prisioneiros, minorias, ilegais e institucionalizados, a tratamentos e servigos
preventivos, curativos e paliativos (United Nations, 1948). No entanto, em Portugal, apesar
da Lei de Bases da Satde dos Cuidados Paliativos (2012), ainda assistimos a uma grande
assimetria na acessibilidade a este tipo de cuidados, bem como na personalizacio dos

mesmos.

A finalidade dos cuidados paliativos ¢ aumentar o nivel de satisfagao dos doentes e familiares,

prevenindo e aliviando o sofrimento, promovendo a qualidade de vida independentemente
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do estadio da doenga sem recurso a terapias agressivas e dispendiosas com uma integracao
precoce de cuidados paliativos / cuidados de suporte desde o diagnéstico, enfatizando e,

promovendo a tomada de decisdo, permitindo um planeamento avan¢ado dos cuidados.

(Capelas, 2014)

Como objetivos para os cuidados paliativos, segundo a National Quality Forum (20006),

destacamos:

- Abordar e controlar a dor e, controlo sintomitico de outros sintomas, do sofrimento
psicolégico, das questdes espirituais e necessidades em conjunto com o doente e familia

através de cuidados em continuidade;

- Promover o planeamento avangado dos cuidados e da aplicagao dos principios dos cuidados

paliativos, pelos profissionais de saide em todas as tipologias de servigos;

- Capacitar os doentes e familias, de forma continua e compreensivel, com toda a informagao
que necessitem, para que possam compreender a sua condi¢do clinica e tratamento, o que
inclui a clarificagao dos valores e objetivos do doente ao longo do processo, avaliagao regular
dos beneficios e efeitos negativos da abordagem terapéutica, assegurando-se que o processo

de tomada de decisoes ¢ sensivel as alteragoes das condi¢oes de saide do doente;

- Apoiar e promover a capacidade de tomada de decisGes de forma a se conciliar os objetivos
de todos os intervenientes, para o tempo que resta; assegurar a coordenacao e continuidade
genuinas entre os diversos locais de cuidados, através de comunicagao interprofissional
efetiva, sempre que necessario e de forma continua, promovendo a efetividade de um gestor

de caso;

- Preparar o doente e familia para o processo de morte e morrer, antecipando problemas e
possiveis solugdes sempre que possivel, assim como explorar as opgoes de locais para a
prestacao de cuidados nesta fase final da vida, promovendo oportunidades de crescimento

pessoal e apoio no luto para a familia,

- Prestar cuidados através de uma estrutura organizada que promova um modelo centrado
no doente e familia através de uma equipa interdisciplinar, em que a lideranca, a colaboracao
e comunicacio sio elementos-chave para o funcionamento desta (National Quality férum,

2006; Capelas, 2014).
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Os cuidados paliativos assumem-se como um imperativo ético, organizacional e
indiscutivelmente um direito humano (EURAG, 2004). Estes cuidados sio baseados numa
pratica assistencial interdisciplinar, prestados por equipas com formacio especifica com o
intuito de assegurar cuidados individualizados, humanizados e tecnicamente rigorosos.
Também sao sensiveis aos valores culturais, espirituais e sociais, assim como as preferéncias
dos doentes e familia; avaliam e abordam as necessidades gerais, holisticas, respeitando o

tempo de viver e de morrer (Capelas et al., 2014).

Os cuidados paliativos assentam na necessidade de elevada qualidade pois requerem uma
equipa interdisciplinar bem coordenada, bem formada e treinada. Esta equipa deve ser
detentora de competéncias comunicacionais necessarias para uma efetiva partilha de
informacao, clarificagao de objetivos e preferéncias, e disponibiliza¢ao de suporte clinico a
tomada de decisdo. Deste modo, os profissionais destas equipas devem possuir formacao
diferenciada e competéncias, na avaliacio e tratamento dos diversos sintomas fisicos,
psiquicos, espirituais e sociais com recurso a utilizagao de varios instrumentos de avalia¢do;
no controlo dos efeitos secundarios associados com a doenca ou com o tratamento;
habilidades comunicacionais com o doente e familia, no processo de doenga e no processo
de luto; analisar e respeitar os valores e crengas de cada pessoa, em diferentes contextos de
cuidados paliativos; avaliar e controlar os sintomas mais comuns no dente em fim de vida, e
avaliar, partilhar e monitorizar a condi¢ao de cada doente, com a restante equipa

multidisciplinar.

Podendo os cuidados paliativos serem prestados em diversas tipologias, é crucial a
coordenagdo entre as mesmas, uma avaliagdo sistematica e regular de resultados, sendo os
mesmos usados como instrumentos de melhoria da qualidade; sendo a investigacao e a
formagdo, os elementos catalisadores para o desenvolvimento de boas praticas (National

Quality Férum, 2006; Capelas & Coelho. 2014).

Diversos paises valorizam a importancia da implementagdo de equipas especializadas em
cuidados paliativos, também no ambito dos cuidados de saidde primarios, de forma a
identificarem e participarem na assisténcia dos utentes/doentes que necessitam deste tipo de
cuidados. Desta forma, contribuem para o bem comum dos doentes e familiares e para
atingirem os objetivos supracitados. Os servi¢os e programa de cuidados paliativos devem
ter por base a formacao avancada dos seus profissionais, independentemente da valéncia, e

devem seguir as diretrizes nacionais e internacionais que sejam eficazes no alivio do
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sofrimento, no controlo de sintomas e na promoc¢ao de qualidade de vida (Ferreira et al.,

2012).

Todavia, destaca-se a falta de equipas nos cuidados de saude primarios devidamente
preparadas, com formacdo especifica para responder de forma continua e com a devida
qualidade, especialmente, a0s doentes em fase terminal, o que acaba por contribuir para uma
maior utilizagdo dos servigos de urgéncia, nas situagoes de crise, justificando-se assim, o

acréscimo da mortalidade nas institui¢oes hospitalares (Owens et al., 2011).

Em bom rigor, a problematica adquire contornos mais relevantes quando constatamos a falta
de formagdo dos profissionais em cuidados paliativos e o aumento do nimero doentes a
necessitarem destes cuidados, o que pode sobrecarregar as comunidades e as equipas que
nao se sentem preparadas para cuidarem destes doentes (Goémez-Batiste, 2005; Shaw et al.,

2010, Oliver 2010).

A necessidade de formagao ja havia sido anteriormente identificada, uma vez que, em 2004,
a Buropean Association for Palliative Care estabeleceu recomendagdes para a formagao de
enfermeiros nesta area (Vlieger, 2004). A necessidade e caréncia de formagao em cuidados
paliativos, reconhecida a nivel mundial, pela EAPC com o desenvolvimento do documento
Palliative Nurse Education, Report of the EAPC Task Force (Ibidem, 2004) tinha como
objetivo, uniformizar as metodologias de ensino, de planos de estudos dos cursos e de
cuidados em toda a Europa, com o intuito de enriquecer os conhecimentos dos enfermeiros

nesta area, bem como, as competéncias a adquirir (Ibidem).

Contudo, presentemente, a EAPC tem em curso um projeto de revisio das competéncias e
recomendacOes definidas em 2004, propondo-se a determinar o grau de aceitagdo do
documento inicial em toda a Unido Europeia, identificar as barreiras e processos facilitadores
para a implementacao das diretrizes e rever as tendéncias internacionais em relagdo as
competéncias para a pratica. O objetivo ¢ avaliar o impacto e a aceitagao do documento da
EAPC em 2004 para o desenvolvimento da pratica de enfermagem em cuidados paliativos e
apresentar uma versao atualizada do documento em relagao aos quadros de competéncias

internacionais (EAPC, 2010).

Essa necessidade manifesta-se ao nivel da atualizacio e formacio continua, numa area do
conhecimento em constante mudanga ao nivel das praticas assistenciais e dos curriculos
escolares na formacao académica de médicos, enfermeiros, psicélogos, assistentes sociais e

outros técnicos de saude, e da aprendizagem ao longo da vida. Uma area do conhecimento
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em constante transformagdo, como é o caso dos cuidados paliativos, requer atualizagao

continua (Capelas & Coelho, 2014).

O acompanhamento em fim de vida constitui uma experiéncia enriquecedora. Num estudo
realizado no Canad4, por Laurent e Fillion, em 2003, os enfermeiros, e em particular os que
téem formagao, e se envolvem neste tipo de cuidados, dizem-se satisfeitos com o seu trabalho,
reconhecendo a necessidade de reduzir os fatores de s#ess organizacionais e as necessidades
de formacao, enfatizando o suporte emocional. Este tipo de ajuda, emocional relacionada
com a experiéncia da morte, permite aos enfermeiros a expressao de emogdes perturbadoras,
fortalecer a busca de sentido inerente ao sofrimento e ao cuidar em fim de vida e favorece a
consciencializa¢do desses factos. Em particular, o nivel de s#7ess ¢ menos elevado na prestagao
de cuidados paliativos no domicilio do que a nivel hospitalar, e a satisfagao no trabalho ¢é
maior pois dispoem de uma larga amplitude na tomada de decisdes e sio devidamente
reconhecidos por parte dos doentes e daqueles que lhe sio proximos (Saint-Laurent &

Fillion, 2003).

Neste contexto, destaca-se que, ja em 1999, o Conselho da Europa estipulou a obrigagao de
respeitar e preservar a dignidade do doente com doenga terminal, em agonia, através da
criacao de um adequado ambiente que proporcione ao doente morrer com dignidade (APCP,

2006-a.).
Populagao Alvo dos Cuidados Paliativos

A popula¢io mundial encontra-se num processo de envelhecimento progressivo e, portanto,
sujeita aos efeitos das doengas crénicas no final de vida. Em Portugal, os dados dos Censos
2011 comprovam o fenémeno do duplo envelhecimento da populagao, caracterizado pelo
aumento da populagdo idosa e pela reducgao da populagao jovem. Os dados do PORDATA
revelam que em 2014, o indice de envelhecimento” em Portugal (relagio entre a populacio
com mais de 65 anos e a populacio entre 0-14 anos) era de 138.6/100 em comparagio com
98.8/100 em 2000. Analogamente, o indice de longevidade’ em 2014 (relagio entre a
populacio com mais de 75 anos e a populagio com mais de 65 anos) é de 49/100 em

compatacio a 41.4/100 em 2000.

2 Fonte PORDATA, Disponivel em http://www.potdata.pt/Portugal/Indicadores+de+envelhecimento-526,
Acedido: 2/3/2016

3 Fonte PORDATA, Disponivel

embhttps:/ /www.ine.pt/xportal/xmain?xpid=INE&xpgid=ine_indicadores&indOcorrCod=0008260&xlang=
pt&contexto=bd&selTab=tab2, Acedido: 2/3/2016
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Em relacdo a esperanca de vida a nascenga, segundo o PORDATA, podemos constatar que
em 2013 o niimero de anos que uma pessoa 2 nascenca’ poderia esperar viver era de 80.2
(mulheres 83 anos e homens 77.2) comparativamente ao ano 2000 que era de 76.4 anos
(mulheres 79.9 e homens 72.9). Relativamente 2 esperanca de vida® aos 65 anos, em 2013, o
namero de anos que uma pessoa com 65 anos pode esperar viver é de 19.1 (mulheres 20.6 e
homens 17.2), comparativamente ao ano 2000 que era 17 anos (mulheres 18.6 ¢ homens

15.2).

Em termos mundiais, mais de sete milhdes de pessoas morreram de cancro em 2007 e dois
milhées de SIDA, sendo de destacar que mais de 70% das pessoas com cancro avangado ou
SIDA apresentam dor severa. Assim, estima-se que cerca de 100 milhoes de pessoas em todo
o mundo poderiam beneficiar de cuidados paliativos basicos, nomeadamente no controlo de

sintomas (Lavy, Bond e Wooldridge, 2009).

Como populacio alvo dos cuidados paliativos destacamos os portadores de doenca
limitadora da expectativa de anos de vida, nomeadamente: criangas e adultos com
malformac¢Ges congénitas ou outras situagoes que dependam de terapéutica de suporte de
vida e/ou apoio de longa durac¢do; pessoas com qualquer doenca aguda, grave e ameagadora
da vida (tais como traumatismos graves, leucemia, acidente vascular) onde a cura ou
reversibilidade ¢ um objetivo realista, mas a situagdo em si propria ou o seu tratamento tem
significativos efeitos negativos dando origem a uma qualidade de vida fraca e/ou sofrimento;
pessoas com doenga cronica progressiva; pessoas com doenca ameagadora da vida, que
escolheram nio fazer tratamento otientado para a doenga ou de suporte/prolongamento da
vida; pessoas com leses cronicas e limitativas, resultantes de acidente ou outras formas de
traumas; pessoas seriamente doentes ou em fase terminal (Clarke, 2003; National Quality

Forum, 2006; Ferrell et al., 2007).
3.2. Organizagao de Programas em Cuidados Paliativos

Os cuidados paliativos sao reconhecidos pelo Conselho da Europa (2003) como um direito

inalienavel. Paralelamente, a comunidade internacional na area dos cuidados paliativos

4 Fonte: PORDATA ,Disponivel em

https:/ /www.ine.pt/xpottal/xmainrxpid=INE&xpgid=ine_indicadores&indOcortCod=0008260&xlang=pt
&contexto=bd&selTab=tab2. Acedido: 2/3/2016

5 Fonte: PORDATA, Disponivel em
http://www.pordata.pt/Portugal/Esperan%C3%A7a+de+vida+taos+65+anos+total+e+por+sexo+(base+ttr
i%C3%A9nio+atpartit+de+2001)-419. Acedido 2/3/2016
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desenvolveu um conjunto de importantes documentos, tais como Capetown Declaration em
2002 (Mwangi-Powell, Pereira & Spence 2003), Korea Declaration em 2005 (National
Hospice and Palliative Care Associations, 2005) Budapest Commitments em 2007 (European
Association for Palliative Care. Budapest Commitments, 2007) e a Carta de Praga em 2013
(European Association for Palliative Care, 2013), nos quais se evidencia a necessidade do
desenvolvimento e implementagdo de politicas de cuidados paliativos que englobem todos
os niveis de prestacio de cuidados de saidde, que garantam a equidade do acesso, sem
descriminag¢oes, a disponibilidade de farmacos, nomeadamente opidides, e a integragao, da

formacao nos diversos niveis de estudo dos profissionais de saude.

O Conselho da Europa, em 2003, define como principais recomendagoes que os cuidados
paliativos sao uma parte vital e integral dos servicos de saude. Neste sentido, provisdes para
o seu desenvolvimento e integragdo funcional devem ser incorporadas em estratégias
nacionais de saide, pois qualquer pessoa que necessite de cuidados paliativos deve ter acesso
20s mesmos em tempo util, num ambiente que respeite as suas necessidades e preferéncias.
Recomenda que os programas de cuidados paliativos devem incluir a formagao de todos os
profissionais de saide envolvidos. Face a estas questOes, as organizagdes internacionais
consideraram que os cuidados paliativos sao uma area especifica que requer uma formagao

rigorosa que assegure cuidados com qualidade extensivel a uma equipa transdisciplinar.

No que concerne a documentos nacionais, em 2004, foi publicado pelo Ministério da Saude
o Plano Nacional de Cuidados Paliativos (PNCP), o qual foi posteriormente revisto em 2010.
Esta revisao procurou uma melhor adaptagao a realidade, do sistema de satde, especialmente
apos o desenvolvimento dos primeiros servi¢os de Cuidados Paliativos no Pais e a criagdo
da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI), que também integrava
unidades e equipas de Cuidados Paliativos que sera posteriormente abordada (Plano

Nacional de Cuidados Paliativos, 2010).

Estes documentos consideram os cuidados paliativos constituintes essenciais dos cuidados
de saude gerais, tendo em aten¢ao o imperativo ético da promocgao e defesa dos direitos
humanos fundamentais, que se assumem como uma obrigacao social em termos de saude
publica. Indicam, ainda, que os cuidados paliativos se desenvolvem em varios niveis e sao
exercidos por equipas especificas, prevendo a criagao de unidades de cuidados paliativos.
Estas recomendagoes, elencadas no documento, podem ser consideradas como os primeiros
contributos mais relevantes do governo portugués para esta area, tendo em vista o

movimento internacional dos cuidados paliativos (Direcao-Geral da Sadde, 2004).

Silvia Patricia Coelho 62



Assisténcia de Enfermagem aos Doentes com Necessidades Paliativas no Domicilio

Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI) e os Cuidados

Paliativos

A 6 de Junho de 20006, foi publicado o Decreto-Lei n.° 101/2006 que ctiou a Rede Nacional
de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI) pelos Ministérios da Saide e do Trabalho e
da Solidariedade Social, com vista a prestagao de cuidados de saide as pessoas com doengas
cronicas incapacitantes e ainda com doengas incuraveis na fase avangada e no final da vida.
Esta legislacdo, de grande importancia, veio reconhecer o direito inalienavel a prestacio dos
cuidados paliativos, institucionalizando os servigos destinados a prover os tratamentos e
cuidados ativos e organizados as pessoas com doengas irreversiveis, com sofrimento intenso

e na fase final das suas vidas.

A RNCCI inclui unidades de internamento e equipas moveis distribuidas, quer pelos
hospitais e centros de saude, quer por outras estruturas da seguranca social ou da rede de
solidariedade, como as Misericérdias. O financiamento das unidades de internamento e das
equipas intra-hospitalares e domicilidrias de suporte em cuidados paliativos passam a ser da

responsabilidade do Ministério da Saude e do Ministério do Trabalho e Solidariedade Social.

E evidente que a criacio deste modelo pretende uniformizar a referenciacio dos doentes e
respetiva admissao em tipologias de internamento, sendo, contudo, fundamental a
homogenecidade de procedimentos de todos os intervenientes da RNCCI. De facto,
pretendeu-se agilizar o acesso de todos os doentes internados em hospitais do Servico
Nacional de Saiude (SNS) que carecem de cuidados e apoio social, pelo que as equipas de
gestao de alta dos hospitais do SNS deveriam proceder ao planeamento da alta hospitalar em

conjunto com os restantes servicos de forma a garantir a continuidade dos cuidados.

A articulagdo entre as diversas equipas do SNS e da RNCCI integrando um modelo de co-
parcerias, potenciariam acessibilidade e permitiriam uma melhor assisténcia e continuidade

dos cuidados, independentemente do local ou servico que o doente estivesse a ser cuidado.

Com vista ao aproveitamento desta articulacao, o Programa Nacional de Cuidados Paliativos
2011-2013, passou a ser assumido pela Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados
(Servico Nacional de Saude, 2010), que primava por fazer face ao diagnédstico de situagao
sobre os Cuidados Paliativos em Portugal e a definicao de politicas de saude no ambito do
programa do Governo. A RNCCI (2006) assumia-se como uma oportunidade para o impulso

do desenvolvimento de servicos de internamento e de ambulatério em Cuidados Paliativos,
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integrada no SNS e em articulagdio com os recursos existentes a nivel hospitalar e dos

Cuidados de Saude Primarios.

Segundo o Decreto-Lei n.° 136/2015, de 28 de julho, que republicou o Dectreto-Lei n.°
101/2006, o acesso as entidades integradas na RNCCI, deveria proceder-se da forma
adequada, para responder as necessidades dos doentes, os quais se devem encontrar com
dependéncia funcional, transitéria decorrente de processo de convalescenga ou outro;
dependéncia funcional prolongada, que inclui as pessoas idosas com critérios de fragilidade,
pessoas com incapacidade grave com ou sem com forte impacto psicossocial e, ainda,
pessoas portadoras de doenga em fase avancada ou terminal (Entidade Reguladora da Saude,
2015). Preconiza, ainda, que o doente deve permanecer no seu domicilio sempre que este se
revele possivel e adequado, em articulagao com os cuidados primarios, visto que a admissao
nas equipas prestadoras de cuidados continuados integrados depende da proposta dos
médicos do centro de saude correspondente, ou das equipas de gestio de altas dos hospitais

de referéncia da zona de residéncia do doente (Entidade Reguladora da Sadde, 2015).

A RNCCI pretende reforcar a articulagio com outros programas do Plano Nacional de Saude
2011-2016, assim como com as sociedades cientificas, Ordens profissionais e sociedade civil,
com o objetivo de ampliar a atuagdo disciplinar e multidisciplinar na prestagao de cuidados
paliativos. A experiéncia de trabalho associada a, cada vez maior, adesao dos profissionais
para a constituicio de equipas multidisciplinares para as praticas paliativas, ativas na doenga
grave, incuravel e progressiva, e para o apoio na fase terminal da vida, constitui ja uma
evidéncia de que as intervencOes paliativas se devem integrar em todos os niveis de cuidados
do SNS, bem como serem componente integrante dos cuidados de saide e de apoio social

em que assenta a RNCCI (Plano Nacional de Saude 2012 - 2016).

Na RNCCI, no ambito da prestagao de cuidados paliativos, existiam em agosto de 2015, um
total de 21 unidades de cuidados paliativos, representando um total de 185 camas,
diminuindo em 10, relativamente ao ano de 2014 (Entidade Reguladora da Saude, 2015,
Plano Nacional de Saide 2012 - 20106).

Todavia, mais que uma analise das estruturas é fundamental analisar o nimero de doentes
b
que foram referenciados e assistidos para RNCCI, mais concretamente para as unidades de

cuidados paliativos.

Acedendo aos dados relativos ao ano de 2014 foram referenciados para a RNCCI 41557

doentes, representando um acréscimo de 7.4% em relagdao ao ano de 2013. Apenas 6% da
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totalidade dos doentes foram referenciados para as unidades de cuidados paliativos

(Administracao Central do Sistema de Saude, 2015).

De acordo com os dados oficiais, o numero de doentes assistidos, em 2014, na RNCCI foi
de 48299, dos quais 1837 foram assistidos nas unidades de cuidados paliativos, havendo um
decréscimo de 4% em relagio ao ano de 2013 (Ibidem). Embora os doentes com
necessidades de cuidados paliativos sejam integrados num circuito de referenciacio
especifico, podendo ser admitidos diretamente nas equipas intra-hospitalares de suporte em
cuidados paliativos (EIHSCP) / equipas comunitarias de suporte em cuidados paliativos
(ECSCP), na sua admissio, existe um numero reduzido a serem admitidos nas unidades de

cuidados paliativos (UCPs).

Em 2014, 43% dos doentes com necessidades de cuidados paliativos ou de agdes paliativas
tiveram admissio direta nas EIHSCP/ECSCP e 31% foram assistidos nas UCPs. Nas
EIHSCP e ECSCP foram assistidos 2531 doentes, ocorrendo um acréscimo de 7.4% em

relacdo ao ano de 2013. (Plano Nacional de Saide 2012 - 20106).

Estes doentes podem vivenciar situagdes intermédias ou complexas que podem requerer a
intervengao de equipas especificas de Cuidados Paliativos, ou situagdes passiveis de serem
resolvidas ao nivel dos CSP, embora todos os doentes se movimentem em qualquer

momento da evolu¢ao da doenga através dos diferentes niveis de cuidados (Plano Nacional

de Saude 2012 - 2010).

A Entidade Reguladora da Saude (2005) revela que dos utentes referenciados para a RNCCI,
entre 1 de janeiro de 2014 e 30 de junho de 2015, menos de 1% foram integrados nas
unidades comunitarias de suporte em cuidados paliativos (ECSCP) e nas unidades e equipas
de cuidados paliativos, no seu conjunto, foram assistidos menos de 5%. (Entidade

Reguladora da Saude, 2015)

Relativamente a taxa de ocupagao nas UCPs a nivel nacional, esta foi, em 2014, de 90%,
salientando-se que a maior taxa de ocupacao foi no Algarve (95%), em Lisboa e Vale do Tejo
(92%) e a menor foi no Norte (86%), onde o tempo médio de dias em internamento foi de
54 dias em Lisboa e Vale do Tejo, 41 dias no Centro, e 21 dias no Algarve. Analisando estes
dados, podemos aferir que as varias regides deverdo sensibilizar-se a nivel dos hospitais e
Centros de Satude para disponibilizar cuidados domicilidrios no sentido de darem cobertura

e respostas e as necessidades dos doentes (Entidade Reguladora da Saude, 2015).
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A nivel nacional, em 2014, foram referenciados para as UCPs - 2187 doentes, com maior
namero na regiao de Lisboa e Vale do Tejo, para as EIHSCP - 2067, com maior referenciagao
no Norte, e para ECSCP - 221, maioritariamente no Alentejo. Relativamente ao tempo
decorrido entre a referenciagao e a admissao na UCP destacamos, em 2014, a regido de
Lisboa e Vale do Tejo com uma mediana de 33.3 dias de espera. (Ibidem) Todavia, entre o
1.° semestre de 2014 e o 1.° semestre de 2015 verificou-se que a mediana de dias desde a
referenciagdo até a identifica¢ao de vaga para as UCPs aumentou no Norte (mediana 5.9 para

0.8) e no Algarve (mediana 4.0 para 7.6) (Entidade Reguladora da Saude. 2015).

Os motivos de referenciagao para unidades de cuidados paliativos (UCP), em 2014, foram
principalmente trés: dependéncia das Atividades de Vida Diarias (79%), ensino
utente/cuidador informal (67%) e gestdo de regime terapéutico (53%). Contudo, ainda se
destacam, as necessidades de reabilitacado (59%), motivos relacionados com ulceras de
pressio, (16%) como tratamento de feridas/ulceras de pressao e tlceras multiplas. Os ébitos
ocorridos nos primeiros 10 dias foram de 29.8%, inferior aos ocorridos nos primeiros 10
dias nas unidades de convalescenca (32.2%). Esta situacio também podera sugerir a
necessidade de reflexdo sobre a referenciacao destes doentes pois podendo sugerir que os
doentes referenciados estariam numa situagao de saude desajustada aos recursos existentes

(Entidade Reguladora da Sadde. 2015).

Na RNCCI, em rela¢do as unidades, existem um total de 21 unidades de cuidados paliativos,
identificadas em agosto de 2015 e relativamente ao nimero de camas para as UCPs, entre
2013 e 2014, ocorreu um decréscimo de 10 camas, perfazendo o total 185 (Entidade

Reguladora da Saude, 2015; Plano Nacional de Saude 2012 - 20106).

Doyle (2004) refere que um nimero significativo de doentes prefere permanecer em casa no
processo de doenca terminal e morrer na mesma, quando acompanhados por equipas
devidamente preparadas e especializadas, sendo possivel garantir a maxima qualidade de vida
no domicilio. Além disso, o internamento acarreta um aumento dos custos em saude, nio

sendo este sempre acompanhado de um acréscimo de beneficios para o doente.

Refletindo sobre a informacao supracitada, destaca-se, como eixo prioritario para as politicas
de captagao de recursos e determinacao dos modelos organizacionais da Rede Nacional de
Cuidados Continuados Integrados 2011 — 2013, um dos objetivos especificos: “gue todas as
equipas que prestam Cuidados Paliativos incluindo as domicilidarias, tenham um referencial de apoio, em

particular para casos de maior complexidade.” (Servigo Nacional de Satude, 2010) Para concretizar
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este notavel objetivo de oferecer, a todos os que necessitem, cuidados paliativos de qualidade,
ainda ¢ necessario desenvolver uma estratégia publica que disponibilize uma abordagem com
base em conhecimento cientifico e competéncias suportadas em cuidados de saude baseados
na evidéncia, com um elevado grau de fiabilidade, necessario para que estes cuidados se
tornem deveras eficientes na resposta as necessidades da populagao. Esta eficiéncia s6 se
conseguira se existir uma adequada articulaciao entre os diversos niveis do sistema publico de
saude, pois a efetividade serd muito maior com o envolvimento da comunidade/sociedade

(Syjernswird, Foley & Ferris, 2007).
Rede Nacional de Cuidados Paliativos

Com o intuito de consagrar o direito de acesso dos cidadaos aos cuidados paliativos, surge
em 2012 a Lei de Base dos Cuidados Paliativos - Lei n.° 52/2012, pretendendo definir a
responsabilidade do Estado em matéria de cuidados paliativos e criacdo da Rede Nacional de
Cuidados Paliativos (RNCP) sob tutela do Ministério da Saude. Entre os varios principios ja
citados, destacamos como direitos que o doente possa “escolber o local de prestagio de cuidados
paliatives e os profissionais, exceto em casos urgentes, nos termos dos principios gerais da Lei de Bases da

Sadide.

Como objetivos especificos da RNCP, ressalva-se a articulagdo e coordenagao em rede, dos
diversos servigos, setores e niveis de diferenciagdo, o acesso atempado e equitativo dos
doentes e suas familias aos cuidados paliativos em todo o territorio nacional, a manutengao
dos doentes no domicilio, desde que seja essa a sua vontade, sempre que o apoio domiciliario
possa garantir os cuidados paliativos necessarios a manutencao de conforto e qualidade de
vida e a antecipagao das necessidades, e planeamento das respostas em matéria de cuidados

paliativos (Ibidem).

O modelo de Intervengao da RNCP prende-se com uma rede funcional, integrada nos
servicos do Ministério da Sadde, e baseia-se num modelo de intervencdo integrada e
articulada, que preve diferentes tipos de unidades e de equipas para a prestagao de cuidados
paliativos, cooperando com outros recursos de saide hospitalares, comunitarios e

domiciliarios (Ibidem).

As equipas integrantes da RNCP, a nivel local, incluem as unidades de cuidados paliativos,
as equipas intra-hospitalares de suporte em cuidados paliativos e as equipas comunitarias de
suporte em cuidados paliativos. Estas equipas multiprofissionais e integrantes devem estar

articuladas entre si e com a coordenagao regional e nacional com o objetivo da promogao e
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gestio da qualidade, tendo como indicadores para avaliacio da qualidade dos cuidados
paliativos, o uso de opidides, a avaliagdo e monitoriza¢ao da dor e outros sintomas, o nivel

de formagao e experiéncia profissional dos diferentes elementos que constituem a equipa.

(Tbidem).

Contudo, mesmo com esta legislacio as caréncias de Cuidados Paliativos nao foram
adequadamente e equitativamente suprimidas, continuando a haver uma grande assimetria e

falta de equidade no acesso e disponibilidade, a estes cuidados.

Em 2015, surge em Diario da Republica, a Portaria 340/2015 que regula, no dmbito da Rede
Nacional de Cuidados Paliativos, a caracterizacao dos servicos e a admissao nas equipas locais
e as condig¢Oes e requisitos de constru¢ao e seguranca das instalagoes de cuidados paliativos.
Esta portaria destaca o papel das ECSCP na prestacao de cuidados domiciliarios, de forma a

garantir a permanéncia do doente em fim de vida no seu ambiente familiar.

A ECSCP ¢ uma equipa multidisciplinar que pode estar integrada nas estruturas dos
Agrupamentos de Centros de Saude (ACES) ou das Unidades Funcionais de Prestagao de
Cuidados de Saide Primarios. Estas equipas prestam cuidados domiciliarios de modo a
garantir a permanéncia do doente em fim de vida no seu domicilio, devendo ser

salvaguardados se este for o desejo do doente e a familia estiver capacitada.

Na referenciacdo do doente, a proximidade da area do respetivo domicilio deve ser tida em
conta e, “sempre que possivel, a sua preferéncia na escolha da unidade ou equipa prestadora
de cuidados, respeitados os limites dos recursos humanos, técnicos e financeiros disponiveis”
(Entidade Reguladora da Saude, 2015). E, também, ressalvado que deve haver interligagao e
articulagdo entre as equipas comunitarias de suporte em cuidados paliativos com as restantes

equipas integrados da RNCCI, refor¢ando a formacao especifica nesta area.

Face ao exposto, salienta-se que os cuidados paliativos domiciliarios sao imprescindiveis para
a assistencia dos doentes e familiares que carecem destes cuidados e que preferem
permanecer ¢ motrrer no seu domicilio. Num exercicio de avaliacio de necessidades e
preferéncias dos doentes, na Escécia, 62% dos doentes morreu no hospital em comparagao
com 28% em casa e 3% em unidades de cuidados paliativos (bospices). Contudo, metade desses
62% dos doentes prefeririam morrer em casa, enquanto apenas 10% desejavam morrer no
hospital. Em conclusio, apenas 34% das pessoas morreram no lugar que preferia. (Franks,P.

et al, 2000). Outro estudo acerca da preferéncia dos locais de morte em alguns paises da
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Europa (Gomes et al, 2013) revela que, em Portugal, 51 % das pessoas preferem morrer em

casa e 66.2% dos de idade superior 75 anos de idade.

Torna-se, assim, premente desenvolver uma rede de apoio domicilidario capaz de dar
respostas eficazes aos doentes com o apoio de uma equipa preparada para prestar cuidados
paliativos num contexto mais abrangente que o internamento e, portanto, que seja capaz de
oferecer apoio estruturado de forma programada e aquando de intercorréncias. (APCP, 2006-
a) Importa salientar que o Parlamento Europeu, no documento “Cuidados Paliativos na
Unido Europeia” (2008), reforca o papel das redes integradas, multidisciplinares, com
diversidade e complementaridade de respostas, mas também a necessidade de um

planeamento flexivel que contemple as diferentes caracteristicas de zonas rurais e urbanas.
Principios Organizacionais dos Cuidados Paliativos

Os cuidados paliativos, na sua pratica assistencial, centram-se na avaliagdo e satisfagao das
necessidades dos doentes e familia, baseando-se na identificacao e resolucdo e avaliacio da
consciencializagdo que o doente tem da sua doenca. A avaliagiao de recursos a nivel de apoio
social, no préprio, na familia e na comunidade, de forma a garantir a melhor qualidade de

vida e conforto para o doente, sdo igualmente fundamentais.

Como pilar fundamental dos cuidados paliativos destacamos o controlo de sintomas, a
seguranca e¢ conhecimento por parte dos profissionais na avaliagio destes sintomas e
utilizacdo de farmacos. A proximidade da equipa e relacio de ajuda estabelecida entre a triade
doente/familia/equipa para promover o processo de adesdo ao tratamento, a autonomia € o
respeito na tomada de decisio do doente perante a evolugio da sua doenga e uma
comunicacido assertiva e verdadeira constituem-se também como elementos centrais deste

tipo de cuidados (Capelas, 2014).

Atendendo as alteragdes demograficas e populacionais, ao indice de envelhecimento e ao
aparecimento das doengas cronicas, debilitantes e incapacitantes geradoras de necessidades
a varias dimensoes e sofrimento insuportavel, urge desenvolver cuidados de qualidade, com
a intervengao dos cuidados paliativos, como cuidados de suporte e ndo apenas cuidados de
fim de vida (Capelas, 2014). Neste sentido ¢ imperioso estar alerta ndo apenas ao numero e
o funcionamento das Unidades de Satde, como também aos Recursos Humanos necessarios
e sua capacitagao. Desta forma, anuimos que do ponto de vista organizacional, os cuidados

paliativos devem respeitar e estar enquadrados em alguns principios que passamos a elencar
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(Norwegian Association for Palliative Medicine. 2004; National Health System of Wales.

2005; Capelas, 2014):
1. Devem estar integrados no Sistema Nacional de Saude

2. Devem ser desenvolvidos diferentes niveis de prestacio de cuidados: basicos,

especializados e de alta complexidade

3. Cuidados paliativos basicos devem ser desenvolvidos e prestados em todos os recursos de

saude
4. Em todos os niveis do sistema de saude devem existir servicos especializados
5. Os profissionais devem possuir capacitagao especifica

6. Devem ser desenvolvidos sistemas de registo informatizados, partilhados e adaptados a

multidimensionalidade do fenémeno que se trata

7. Os cuidados paliativos tém de ser flexiveis, dinamicos, de acessibilidade facil e com clara

responsabilizacao

8. A organizagdo requer um pensamento holistico e sistema flexivel desde o domicilio ao

hospital
9. O planeamento deve ter em conta as caracteristicas demograficas da populagio

10. A organizacao deve ser sensivel a questoes de indole cultural e de organizacao de saidde

de cada regiao

11. Os principios de acessibilidade a outros servigos deverao ser também aplicaveis aos

cuidados paliativos

Do ponto de vista organizacional, ¢ fundamental desenvolver parcerias e cooperatividade no
sentido de uma melhor interligagao, comunicacao e trabalho de equipa através de um gestor
de caso para facilitar a articulagdo entre os diversos intervenientes em prol do bem-estar dos

doentes e exceléncia dos cuidados (Norwegian Association for Palliative Medicine, 2004).
Niveis de Cuidados Paliativos: da Agao a Intervengao

A nivel organizativo, consideram-se dois niveis de prestacio de cuidados paliativos: agao

paliativa e cuidados paliativos especializados. No entanto, a Associagdo Europeia de
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Cuidados Paliativos (EAPC, 2009) propde a estratificacao dos cuidados paliativos em quatro
niveis de diferenciacao: agoes paliativas, cuidados paliativos generalistas, cuidados paliativos
especializados, centros de exceléncia, uma divisao que parece ser mais abrangente e
esclarecedora (Radbruch & Payne, 2009; Hospice Friendly Hospitals Programme, 2009;
Capelas, 2014).

1. Agoes Paliativas, que correspondem a cuidados que integram os principios e filosofia dos
cuidados paliativos em qualquer servico ndo especializado nestes cuidados, no sentido de
alivio do sofrimento devido a situacdao clinica do doente. Inclui nao s6 medidas nao-
farmacoldgicas e farmacolégicas para o controlo sintomatico, mas, também, comunica¢ao
com o doente e familia assim como com outros profissionais de saude, apoio na tomada de
decisdo e respeito pelos objetivos e preferéncias do doente. Devem ser implementados por
todo e qualquer profissional de satide, devendo para tal possuir formacao basica em cuidados

paliativos, preferencialmente pré-graduada;

2. Cuidados paliativos generalistas, que sao aqueles prestados, primordialmente, por
profissionais dos cuidados de saude primarios ou especialistas em doengas limitadoras da
vida, que possuem boas competéncias e conhecimentos em cuidados paliativos, mas que nao

fazem desta area o principal foco da sua atividade profissional.

3. Cuidados paliativos especializados, que sao cuidados prestados em servigos ou equipas,
cuja atividade fundamental, e unica, ¢ a prestacio de cuidados paliativos, normalmente
vocacionados para doentes mais complexos, o que requer um significativo nivel de
diferenciagao dos profissionais. Requerem uma equipa interdisciplinar, em que os seus

elementos devem ser altamente qualificados e que este seja o seu principal foco de atividade.

4. Centros de exceléncia, que disponibilizam cuidados paliativos num largo espetro de
tipologias, assim como facilitam o desenvolvimento da investigacao. Sio o nucleo da
formacio, investigacao, disseminacao e desenvolvimento de standards e novas técnicas de

abordagem.

No sentido de dar resposta as necessidades e preferéncias dos doentes, estes niveis permitem
enquadrar o doente no respetivo nivel de diferenciacao, permitindo um planeamento
adequado e individualizado consideram-se, como requisitos bdsicos, a formagao dos
profissionais, um plano avangado, continuidade e disponibilizagao deste tipo de cuidados

(Rosenfeld & Wenger, 2000).
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Cuidar de quem cuida: os cuidadores informais

O aumento da procura deste tipo de cuidados é expectavel, designadamente devido ao
envelhecimento da populagao, ao aparecimento de doengas cronicas e a alteragdes sociais,
ao aumento da componente da despesa publica afeta aos cuidados continuados. Nesta ordem
de ideias, a disponibilizagdo de cuidados paliativos devera aumentar, tanto em fungdo do
envelhecimento da populagao, das doengas crénicas como referido, bem como devido ao

projetado aumento de incidéncia de cancro (Entidade Reguladora da Saude, 2015).

Na continuidade da revisao da literatura, destaca-se que a unidade de cuidados é composta
pelo doente e familia, devendo estes ser considerados, conjuntamente, como realidades
interconectadas. Na verdade, muitas familias disponibilizam-se a cuidar do seu familiar
doente ou em fase terminal com o intuito de respeitar os seus ultimos desejos. Esta situagao
parece ser importante para as familias que mantém o vinculo e prestam cuidados baseados
no amor. Contudo, cuidar de um familiar em fim de vida pode tornar-se um encargo com

elevados custos emocionatis, fisicos, financeiros e psicologicos (Payne, 2010).

Tal processo é, por vezes, acompanhado do agravamento da situagao clinica dos doentes e
do facto das familias nao possuirem conhecimentos nem serem capazes de assegurar a
continuidade dos cuidados, o que as leva a recorrer a outras instituicoes de satide por receio
de estarem a causar sofrimento. Esta ideia ¢ ilustrada por um estudo de 2002 que mostrou
que 70% dos cuidadores/familiares reconhecem que o acompanhamento a uma pessoa
amada, doente em fase paliativa é stressante, pois assumir o papel de cuidador é um fator
significativo, no grau de s#7ess e de perturbacio psicologica (Canadian Hospice Palliative Care

Association - CHPCA, 2012).

Nio obstante, o suporte familiar estruturado formal ¢é essencial pois os familiares que
prestam cuidados paliativos em casa realizam uma ampla gama de tarefas num ambiente sem
apoio de cuidadores profissionais. Estas ocorréncias significam que os familiares necessitam
de conhecimento, de estarem preparados e ensinados para cuidar e para as diversas
alteragoes, agravamentos, mas igualmente, possuirem uma equipa de suporte capaz de
disponibilizar recursos suficientes para responder as necessidades, muitas vezes complexas,

dos doentes e deles mesmos.

O estudo desenvolvido pela Entidade Reguladora da Sadde (ERS) intitulado “Acesso,
qualidade e concorréncia nos Cuidados Continuados e Paliativos” (2015) demonstra que

Portugal é um dos paises da Europa que tem a maior taxa de cuidados domiciliarios
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informais. Em geral estes cuidados informais sio prestados por alguém que reside com o
doente em situagao de dependéncia, normalmente um familiar, ou uma pessoa amiga, que
faz esse trabalho por altruismo e sem remuneragao. Segundo as conclusoes do estudo, a
condicao de ser cuidador informal e residir na mesma habitacao que o doente, esta associada

a estados de humor depressivo (Entidade Reguladora da Saude, 2015).

Os cuidados de saude primarios podem ser a resposta eficaz para reduzir estas situagoes
geradoras de sofrimento, s#ress, angustia, depressao até porque, muitas vezes, o diagnostico e

acompanhamento inicial em doengas crénico-degenerativas sao efetuados nestes servigos.
Cuidados de Saude Primarios e os Cuidados Paliativos

Atualmente, temos um modelo de cuidados hospitalocéntrico, em que os servicos de
urgéncia sao a porta de entrada e o recurso nas situa¢oes de doenga ou crise para a maioria
da populagao. A este nivel, o sistema de saide comega a ficar esgotado e, diariamente, somos
confrontados pelos edia acerca das longas horas de espera para o atendimento, mortes nos
corredores, falta de equipamento ou longos tempos de espera para fazer um exame
complementar de diagnostico, realidade também sustentada por diversos indicadores.
(Observatério Portugués dos Sistemas de Saude. 2015). Os cuidados de satde primarios
deverdo ser os alicerces, a “sala de visitas”, a “porta de entrada” para os doentes do Sistema

Nacional de Satde.

Os cuidados de satde primarios, em articula¢ao e coordenagao com outras equipas, poderiam
descongestionar os servigcos de urgéncia, diminuir os custos associados a estes cuidados, e
possibilidade de prestar cuidados urgentes/emergentes com mais recursos. Estes cuidados

deverdo estar na primeira linha das situagées nao urgentes.

No seguimento desta revisao, recorremos a Declaracao de Alma-Ata Saude Para Todos no
Ano 2000, - URSS, 1978 - que considerou os cuidados de satide primarios como a chave para
se atingir um nivel de satde capaz de permitir a todos uma vida econémica e socialmente
produtiva. Como defini¢ao dos CSP esta declaracio considerou a seguinte: “cuidados essenciais
de saiide baseados em métodos e tecnologias praticas, cientificamente bem fundamentadas e socialmente
acertdveis, colocadas ao alcance de todos os individuos e familias da comunidade, mediante a sua plena
participagao, e a um custo que a comunidade e o pais possa manter e cada fase do seu desenvolvimento, com
0 espirito de antoconfianga e antodeterminagao”. Esta declaragao ainda refere que ‘“Fagem parte
integrante do sistema de satide do pais e representam o primeiro nivel de contacto dos individnos, da familia e

da comunidade, com o sistema nacional de saside, devendo ser levados o mais proximo possivel dos lugares
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onde as pessoas vivem e trabalbam, e constituen o primeiro elemento de um processo continuado de assisténcia

a satide.”

A legislagao referente ao funcionamento dos centros de saude, em Portugal, remonta a 1971,
sendo reformulada em 1982 e totalmente alterada, em 1999, (Sistema de Satude Portugués.
Portal de Saide Publica, 2005) pelo Decreto-Lei n. °157/99, (Diario da Republica-1 Série-A.
N.?108. Decreto Lei 157/99 de 10 de maio). Contudo, este veio a revelar-se pouco ajustado

a realidade nacional, pelo que teve pouca aplicagao pratica.

Em 2003, sutge a sua revogac¢ao pelo Decreto-Lei n. °60/2003 (Diario Da Republica - I Série-
A N.° 77 - 1 de abril de 2003.Decreto Lei n.° 60/2003 de 1 de Abril) que promoveu muita
contestacdo com consequente nova revogagao que foi operacionalizada pelo Decreto Lei n.°
88/2005. O Decreto-Lei n. °60/2003 constitui-se como uma tentativa de melhorar o acesso
dos portugueses a saude, porém nao teve aplicagao pratica a realidade do Pais. O respetivo
documento nio tem em conta a enorme diversidade das dimensdes dos centros de saude,

nem lhes conferiu qualquer autonomia.

Em 2008, surge o Decreto-Lei n.° 28/2008 (Diario da Republica, 1.* série — N.° 38 — 22
de fevereiro de 2008. Decreto-Lei n.° 28/2008 de 22 de fevereiro.) que tem como principal
novidade a criagdo dos Agrupamentos de Centros de Saude (ACES). Estes foram definidos
como “servigos priblicos de saride com autonomia administrativa, constituidos por varias unidades funcionais,
quie agrupanm um on mais centros de saside, e que tém por missao garantir a prestacao de cutdados de saside

primarios a populagao de determinada drea geografica.”

Destas unidades funcionais constam as unidades de saude familiar, as unidades de cuidados
de saude personalizados, as unidades de cuidados na comunidade, as unidades de satde
publica e as unidades de recursos assistenciais partilhados. Cada unidade funcional assenta
numa equipa multiprofissional, com autonomia organizativa e técnica, estando garantida a
intercoopera¢ao com as demais unidades funcionais do centro de saude e do ACES

(Decreto-Lei n.° 28/2008).

Os ACES sao responsaveis pelo planeamento de recursos, quer a nivel da Equipa
Coordenadora Local quer a nivel das Equipas de Cuidados Continuados Integrados, e ainda
na articulagaio com as Unidades de Saidde Publica. Assim, na presenca de dispersio
populacional é considerado que equipas domiciliarias interdisciplinares, com flexibilidade de
papéis e responsabilidades, sao uma op¢ao relevante para melhorar a acessibilidade dos

doentes com doengas limitantes e em fim de vida aos cuidados paliativos.
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A equidade é um dos principios basicos de qualquer sistema de saude, estando contemplado
na maioria das Constitui¢des, incluindo a portuguesa (Giraldes, 2005). Uma rede de cuidados
de saude deve tornar-se disponivel, flexivel e capaz de oferecer, ao doente, um controlo
sintomatico efetivo, possibilitar o intercambio de informag¢des entre os varios intervenientes,
permitir uma retaguarda para uma intervengao rapida no controlo de situagdes urgentes ou
para procedimentos, assegurar cuidados aos doentes terminais integrando recursos capazes
de proporcionar uma morte digna e o acompanhamento da familia em todo o processo

(APCP, 2000; Floriani & Schramm, 2007).

O processo de vivencia da fase terminal da vida é reconhecido como complexo e merecedor
de uma abordagem técnica e humana. Contudo, a op¢ao de assisténcia no domicilio, pelo
doente ainda ndo é totalmente garantida, quer pela falta de recursos/equipas domiciliarias,
quer pela auséncia de articulagao entre os cuidados hospitalares e domiciliarios (Machado,

2011).

Todavia, a possibilidade dos cuidados paliativos serem realizados também por equipas
diferenciadas integradas nos cuidados de saude primarios aumenta a acessibilidade e equidade
em saude. Deste modo, enfatiza-se a importancia de uma abordagem conjunta entre as
equipas de cuidados paliativos e as outras especialidades (quer da area médica, quer da area
de enfermagem) que prestam cuidados de satde aos doentes, sugerindo-se o planeamento,
suporte, orientagao dos servicos mais apropriados e efetivos para atender as necessidades
permitindo a continuidade dos cuidados e envolvendo a participagao de outras entidades

(Murray, S. et al. 2010).

Murray et al. (2015), desenvolveram um relatério que objetivou a identificagdo e
documentagao das barreiras e processos facilitadores para o desenvolvimento de cuidados
paliativos na comunidade, por forma a se facilitar um plano de desenvolvimento dos

cuidados paliativos em diferentes paises da Europa e possivelmente no mundo inteiro.

Segundo este relatério o desenvolvimento dos cuidados paliativos na comunidade permitira
beneficiar um maior numero de doentes em cuidados paliativos ou em fim de vida. A
interligacao entre as diversas equipas de satude, exigira trabalharem em conjunto, possuirem
formagdo e o apoio de equipas de cuidados paliativos especializados. Tornardo assim,
possivel que doentes com doencas que ameacam a vida possam aceder a estes cuidados, a
integracado precoce em doencgas incuraveis e limitadoras, trabalhar as necessidades dos

doentes nas dimensoes: fisicas, sociais, psicolégicos e espirituais, prestar cuidados no
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domicilio evitando internamentos hospitalares desnecessarios, apoiar os cuidadores e

familiares e prestar cuidados e apoio no luto (Murray et al. 2015; EAPC. 2015).

As Equipas Comunitarias de Suporte em Cuidados Paliativos (ECSCP) tém como

responsabilidades (I.ei de Bases dos Cuidados Paliativos, 2012):

a) prestar cuidados paliativos especificos a doentes que deles necessitarem e apoio as

suas familias ou cuidadores, no domicilio, para as quais seja solicitada a sua atuagao;

b) prestar apoio e aconselhamento diferenciados em cuidados paliativos as unidades de
saude primarias, nomeadamente as unidades de cuidados na comunidade e as

unidades e equipas da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados;

c) assegurar formacao em cuidados paliativos dirigida as equipas de saude familiar do

centro de saude e aos profissionais que prestam cuidados continuados domiciliarios.
3.3. Investigagdao em cuidados paliativos: desafios atuais e futuros

Nesta area emergente dos cuidados a doentes com doencas avangadas, incuraveis e
promotoras de intenso sofrimento, é premente apostar na investigagao como dinamizadora
para alterar conceitos e mitos, esclarecer quer a populagdo e profissionais acerca da
efetividade dos cuidados paliativos na progressao da doenca e no fim de vida. Muitos dos
aspetos a abordar estao relacionados com a comunicagao multiprofissional sobre a morte, a
administracao de farmacos e respetivas vias, intervencOes na fase de morte iminente,
acessibilidade a estes cuidados com equipas especializadas, legislacao adequada a este periodo

de vida e apoio no luto (Department of Health, 2008; Capelas, 2014).

Contudo, existem algumas barreiras ao sucesso e prestacao dos cuidados paliativos: a
referenciagao tardia para os cuidados paliativos; a legislacdo, politicas e regulamentos que
afetam as organizagdes, financiamento e prestacio de cuidados; atitudes e praticas de
cuidados irrealistas, mas direcionados para a cura, ma comunicac¢ao entre os profissionais,
pouca informagao e estigma por parte dos profissionais e dos doentes (Jennings et al., 2003).
Perante este cenario, a investigagao podera ser o catalisador para desmistificar estas barreiras
e contribuir para a efetiva prestagao de cuidados com alta qualidade que proporcionem o
atingimento do objetivo primordial dos cuidados paliativos: a promogao da qualidade de vida
(Stewart et al., 1999). Depreende-se deste modo que a aposta na investigagao de forma a
avaliar resultados para complementar e desenvolver intervengdes, contribuindo para

melhorar e fomentar continuamente, os conhecimentos sobre a prestagao de cuidados
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paliativos, se constituird uma, sendo a mais, importante estratégia de desenvolvimento destes

cuidados (Crisp et al.,2014).

Alguns autores debrucaram-se em descrever recomendagdes para futuras investigagoes
baseadas na literatura e na sua experiéncia como peritos, e que passamos a elencar: desafios
da fragilidade e vulnerabilidade na velhice, deteorizagdo cognitiva e comorbilidades, o
aumento da sobrecarga para o cuidador e cuidados no domicilio. Tudo porque estamos
perante uma sociedade com uma proporg¢ao cada vez maior de pessoas idosas e que vivem
sozinhas, que ira exigir uma investigacdo mais aprofundada sobre a necessidade de apoios, a
diversidade multicultural que por sua vez requer uma compreensio sensivel aos costumes
das diferentes culturas (Payne, Seymour & Ingleton, 2008; Hockley & Froggatt, 20006; Kite,
2006; Wright et al., 20006).

O estudo de Pereira, Hernandez-Marrero, & Capelas (2014) sobre a investigacao
colaboracional e multicéntrica em cuidados paliativos em Portugal, demonstra que em
Portugal. Contudo, os desafios sio grandes comegando pelos de cariz ético, na dificuldade
em obter consentimento por parte das institui¢oes e comissdes de ética, dificuldades para
desenvolver ensaios clinicos devido ao risco da perda de participantes durante a recolha de
dados e da vulnerabilidade dos mesmos. Outro aspeto, ¢ a dificuldade em abordar alguns
temas devido a sua complexidade. Outra dificuldade que levanta desafios é a pouca
experiéncia em termos de investigacdo colaboracional e multicéntrica dos profissionais que
se dedicam ao exercicio da sua profissao aos cuidados paliativos, em Portugal, a escassez de
publicagdes portuguesas levando a fraca disseminacio de conhecimento nacional e

internacional.

Algumas estratégias apontadas para ultrapassar as dificuldades encontradas passam pelo
desenvolvimento de projetos de cariz colaboracional e multicéntrico, parcerias e cooperacoes
entre clinicos e investigadores, seminarios, investigacao em rede (networking), consorcios e
protocolos bilaterais de cooperagdao, projetos focalizados na pratica clinica, integrar

investigadores nas equipas e acesso a financiamento como bolsas ou prémios (Ibidem).

Concluimos que desde a sua origem os cuidados paliativos, tiveram um desenvolvimento
alargado, a varias realidades e que tem sido disseminado, a sua filosofia e saberes em varios
paises com a finalidade de melhorar a vida e a morte dos que sofrem por doencas limitadoras
da vida, incuraveis e que acarretam grandes perdas, pessoais, familiares, sociais. O desafio

recai nos profissionais e nas politicas de satde pois urge a criagdo de novos programas e
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redes para efetivamente e de forma equitativa, permita todos os doentes terem acesso a estes

cuidados que sdo uma prioridade e um direito.
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4. CUIDADOS PALIATIVOS DOMICILIARIOS: A ATUALIDADE

“O que eu queria da vida era um pouco de saiide,
a ver se conseguia acabar de compor com livros meus uma travesseira capaz,
onde um dia pudesse encostar a cabega e morrer...”

Mignel Torga

Os cuidados paliativos preconizam uma abordagem que melhora a qualidade de vida dos
doentes e suas familias que estdo a enfrentar problemas associados com doengas que
ameacam a vida. Estes cuidados previnem e aliviam o sofrimento através da identificagao
precoce, avaliagio correta e, alivio e tratamento da dor e outros sintomas assim como

problemas, de origem fisica, psicossocial e espiritual (WHO, 2013; WHO, 2015).

A maioria dos adultos que necessitam de cuidados paliativos ¢ portadora de doengas cronicas,
como doengas cardiovasculares (38.5%), cancro (34%), doengas respiratorias (10.3%), SIDA
(5.7%) e diabetes (4.6%) (WHO, 2015). Os cuidados paliativos aplicam-se e sao necessarios
em varias doengas. Alguns exemplos de situages ou patologias que podem exigir cuidados
paliativos sao: insuficiéncia renal, doenga hepatica, esclerose multipla, doenga de Parkinson,
artrite reumatéide, doenga neuroldgica, deméncia, anomalias congénitas e tuberculose

tarmaco-resistente (WHO, 2015).

A Organizagao Mundial de Saude estima que, anualmente, 40 milhoes de pessoas precisam
de cuidados paliativos no seu ultimo ano de vida e 20 milhdes necessitam destes cuidados
direcionados ao fim da vida. Destes 20 milhdes de pessoas que necessitam de cuidados
paliativos no fim de vida, cerca de 80% vivem em paises de baixo e médio rendimento e
cerca de 67% sao idosos, pessoas com mais de 60 anos de idade (WHO, 2013; WHO, 2015).
Contudo, atendendo a esta realidade, verifica-se através de um estudo de 2011 (Lynch,
Connor & Clark 2013) que apenas 136 dos 234 paises do mundo (58%) possuiam servigos

de cuidados paliativos de referéncia. Embora seja evidente o interesse por esta tipologia de
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cuidados por parte dos governos nacionais e internacionais e, apesar dos apelos crescentes
para o desenvolvimento destes cuidados reconhecidos como um direito humano, ainda ha
um longo caminho a percorrer de forma a estes cuidados serem disponibilizados a populagao,
deles necessita de forma acessivel, equitativa e global (Centeno et al., 2013; World Palliative

Care Alliance., 2014).

O estudo da Entidade Reguladora da Sadde (2015), através de uma comparagao internacional
da percentagem da populagao que foram prestados cuidados continuados em instituigoes
especificas de cuidados continuados e da percentagem da populagdo a que foram prestados
cuidados no domicilio, no ano de 2014, num total de 17 paises, 15 da Europa e 2 da Asia,
demonstrou que os pafses com maior percentagem de populagio a receber cuidados
domiciliarios sdo a Suica, Holanda, Suécia e Noruega, enquanto Portugal apresenta o valor
mais baixo. Porém, ha um estudo europeu que evidencia Portugal de entre 31 paises da

Europa como um dos paises com melhor desenvolvimento dos cuidados de saude primarios.

Face a esta realidade nacional em que a percentagem da populacio que tem acesso e é
assistida pelos cuidados domicilidrios ¢ reduzida em detrimento das suas necessidades, em
comparagao com o estudo que foca Portugal como um dos pafses com um bom
desenvolvimento dos cuidados de saude primarios, urge identificar o foco que origina esta
discrepancia. Este papel de identificacio das barreiras de acesso e de assisténcia cabe ao
Ministério da Saude, as Administragbes Hospitalares e dos ACES, e aos proprios
profissionais, carecendo de refletir nas medidas dificultadoras, para criartem um apoio
continuado e integral dos doentes com necessidades paliativas independentemente, do

contexto onde estao a ser cuidados (Kringos et al., 2013).

A mudanca do perfil populacional, com o aumento de idosos, de doencas crénicas de
situagoes de doencas limitantes, progressivas e incuraveis invoca o desenvolvimento de
cuidados paliativos enquanto praticas de saude, implicando a conce¢ao de uma abordagem
integral as pessoas com doengas limitadoras da qualidade de vida e da vida em si mesma,
podendo e devendo ser disponibilizados em diferentes contextos e institui¢des, com

principal énfase para o domicilio (WHO, 2013).

A crescente demanda por cuidados paliativos, aliadas a questdes econémicas e financeiras,
exige uma abordagem sustentavel das politicas de saude publica. Esta pode ser suscetivel
através de uma reconfiguracdo dos servigos, ao Integrarem os cuidados paliativos,

envolvendo também a comunidade, os cuidados de saude primarios com a criagdo de uma
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rede alargada que abranja o domicilio, de forma a apoiar aqueles que necessitam de cuidados

paliativos, numa vertente de parceria e cooperagao interdisciplinar (WHO, 2013).

Os cuidados paliativos devem ser entendidos como uma necessidade em termos de satdde
publica. (Foley, 2003). Pelo numero de pessoas envolvidas e afetadas, a necessidade de
peritos para lidar com estas situagoes, por vezes complexas, pela universalidade da morte,
sendo a mesma associada a sofrimento normalmente evitavel, pelo impacto nos
sobreviventes e pelo impacto econémico nos familiares e estado, os cuidados paliativos
constituem, de facto, um problema e necessidade de saude publica. Para tal, a abordagem aos
doentes que necessitam destes cuidados devera assentar numa rede de estruturas prestadoras
de cuidados com base funcional nos cuidados de saidde primarios, através do
desenvolvimento de equipas especializadas e em parceria com as unidades e servicos de

referéncia, em cuidados paliativos.

4.1. Expetativas e Preferéncias: Importancia dos Cuidados

Paliativos Domiciliarios

Os cuidados paliativos devem fomentar politicas sociais e de saide inovadoras, centralizadas
nas preferéncias e necessidades dos doentes, associando conhecimento cientifico,

competéncias e atitudes com o intuito de desenvolver a exceléncia dos cuidados.

Conforme ja foi referido, diversos estudos sobre as preferéncias do local de morte revelam
que é o domicilio, a casa, o local preferido pelas pessoas, pelos doentes para permanecerem

no fim da vida (Rebecca, et al. 2002; Gomes et al., 2012; Gomes et al., 2013).

Cerca de 62% dos portugueses prefere a sua casa como local para serem prestados os
cuidados de saude necessarios, na fase final da vida e cerca de 65% como local de morte. O
desejo de ser cuidado em casa no final da vida ¢ mais referenciado pelos sujeitos com 65 ou
mais anos (71%), pelos da regiao Centro (66%) e no que respeita a escolha como local de
morte, ¢ referenciada maioritariamente pelos homens (67%), pelos da regiao Norte (75%) e

pelos sujeitos com 65 ou mais anos (75%) (Capelas & Coelho, 2013)

Nio obstante, um estudo realizado por Sarmento et al. (2015) revelou um aumento das
mortes hospitalares. Com efeito, entre os anos 1988 e 2010, as mortes hospitalares
aumentaram de 45% para 62%, sendo uma das tendéncias mais marcadas de morte hospitalar

a nfvel mundial. Neste estudo projeta-se ainda que o numero de mortes hospitalares
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aumentara entre 28% a 52% até 2030, sendo que, se esta tendéncia se mantiver, 3 em cada 4

pessoas morrerdo no hospital.

Em Portugal, num estudo Epidemiolégico dos Locais de Morte em 2010 e Comparagao com
as Preferéncias da Populagao Portuguesa (Gomes, et al. 2013) a realidade é semelhante, os
doentes acabam por morrer no hospital, inversamente a sua preferéncia. Em 2010,
proporcionalmente, morreram no hospital 61.7% das pessoas falecidas, sendo este local
preferido para apenas 8.2%. Por sua vez, 29.6% das pessoas falecidas morreram no domicilio,
enquanto a propor¢ao para esta preferéncia era de 53.4%. Face ao exposto, denota-se um
evidente desfasamento entre a realidade e as preferéncias dos doentes quanto ao local onde

preferem morrer (Gomes, 2013).

No estudo de Gomes et al, (2011) sobre as preferéncias do local de morte, num cenario
hipotético de cancro avangado, em varios paises da Europa, demonstrou-se que 68.2% das
pessoas preferem morrer em casa. Em Portugal, o estudo epidemioldgico supracitado,
(Gomes, et al. 2013) mostra que 50.3% das pessoas preferem morrer em casa e que a
preferéncia para morrer em casa diminui do grupo dos 16-24 anos (61.9%) para o grupo dos
55-64 anos (42.5%), mas aumenta nas pessoas com 75 anos ou mais, sendo o grupo que

apresenta a maior preferéncia por morrer em casa (66.2%).

O domicilio ¢ o local indicado para os doentes permanecerem, pois estes apresentam maior
serenidade, menor prevaléncia da dor e menos tristeza no momento da morte salientando o
suporte crucial as familias no seu papel de cuidadoras e no processo de tomada de decisao

por parte dos doentes (Gomes et al., 2015).

Desta constatagao resulta que urge capacitar os profissionais, as instituigdes, o servico
nacional de sadde de recursos para satisfazer e atender as preferéncias das pessoas e
necessidades dos doentes, sendo imperioso desenvolver, a nivel nacional, equipas

domiciliarias devidamente capacitadas.

Alguns estudos demonstram que uma assisténcia domiciliaria que permita ao doente morrer
em casa ¢ sinénimo de maior qualidade, quando assegurada por equipas multidisciplinares
com formagao avangada, pois permite maior satisfagao ao doente e familia assim como, uma
gestao e controlo dos sintomas (Higginson & Sen-Gupta2000; Finlay, 2002. Gomes &
Higginson, 2006; Gomes et al., 2013). E o desenvolvimento de equipas de cuidados paliativos
domiciliarias especializadas, possibilita implementar interven¢des individualizadas e

adequadas as necessidades e preferéncias dos doentes, atualizagio constante e partilha de
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informagao que possibilitam o controlo de sintomas e um fim de vida digno, centrados nos
problemas dos doentes e familias, proporcionado um acompanhamento integral, preparagao

e suporte no luto (Gree et al., 2013).

Os cuidados paliativos domicilidrios permitem uma assisténcia holistica, humanizada e
multiprofissional através da avaliagio e gestdio de multiplos sintomas e problemas
decorrentes da doenca, apoiando a familia durante a progressio da mesma e na fase de luto.
Estes cuidados permitem que os doentes possam viver bem, o tempo que lhes for possivel,
e morrer com conforto e dignidade nas suas casas, atendendo e assegurando as suas

preferéncias (Higgison & Evans, 2010).

A acessibilidade e equidade de acesso aos cuidados paliativos no domicilio, recorrendo a uma
abordagem que implementa e planifica um acompanhamento estruturado através da co

parceria entre equipas e doente/familia, contribuem para a melhoria da qualidade de vida.

A prestacao de cuidados especializados necessita de profissionais com formacao especifica
em cuidados paliativos, na gestao e controlo de sintomas, na comunicagdo e no apoio
psicologico, social e espiritual. Estes cuidados promovem, conforme ja foi referido, uma
avaliagao holistica, através de uma avaliagdo detalhada e planificam os cuidados, com o
objetivo de atender as necessidades dos doentes e familiares (Higgison & Evans, 2010;

National Consensus Project for Quality Palliative Care, 2013).

As equipas de cuidados paliativos domiciliarios, tanto cuidam de doentes de baixa como
elevada complexidade, o que requer um significativo nivel de diferenciagao dos profissionais.
Estas equipas devem ser multiprofissionais e funcionar de modo interdisciplinar, em que os
seus elementos devem ser altamente qualificados. Estes cuidados especializados estabelecem
parcerias e trabalham em conjunto cooperando com os cuidados ndo especializados,
prestados por outros profissionais dos cuidados de saude primarios (Radbruch & Payne,

2009; Capelas, 2014).

Dada a importancia de atender as preferéncias das pessoas em relagao ao lugar onde
pretendem ser cuidados e morrer, e visto raramente existir distingdo entre as duas, a
preferéncia recai para os cuidados em casa sendo maior do que para a preferéncia para morrer
em casa (Pollock, 2015). No entanto, deve-se salientar que nem todos os doentes desejam
morrer em casa € que existem situagoes que podem tornar inviavel esta opgao. Além disso,
os doentes podem alterar as suas preferéncias no decurso da doenca, ou por agudizagao dos

sintomas e/ou por progressio da mesma, sendo essencial monitorizar as preferéncias dos
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mesmos ao longo do tempo e compreender os fatores que fundamentam estas mudancas

(Gomes et al., 2015).

Outro aspeto importante ¢ entender se estas mudancas estdao influenciadas por necessidades
nao atendidas ou por desigualdades no acesso ou na assisténcia (Brumley et al., 2007;

Higgison et al., 2009; Higgison et al., 2013).

Todavia, uma meta-analise de Gomes et al (2013) revelou que os cuidados paliativos
domiciliarios duplicam a probabilidade de o doente falecer em sua casa (Gomes et al., 2013)
e reduzem a carga de multiplos sintomas, em particular nos doentes com cancro, respeitando

os desejos dos doentes.

Os cuidados paliativos domiciliarios, prestados por equipas especializados a doentes
portadores de doengas terminais, aumentam a satisfagao dos doentes e dos cuidadores em

termos de qualidade de vida e diminuem os gastos (Zimmermann et al., 2008).

A importancia de atender as preferéncias dos doentes e familias tem aumentado,
reconhecendo-se a necessidade de capacitar os mesmos através de um plano de cuidados
avangado. O domicilio é o ambiente familiar onde os doentes podem manter o controlo
sobre as suas vidas e possuem maior liberdade (Higgison et al., 2013). Esta articulagao entre
cuidados domiciliarios, primarios e cuidados hospitalares permite a personalizacio e
individualizagdo dos cuidados, adequacio aos desejos, necessidades e preferéncias dos

doentes e familiares, atualizagdo e partilha continua da informacao.

A importancia da prestacao de cuidados paliativos que apoia os doentes com doenca
avancada e cuidadores que desejam ficar em casa ¢ particularmente atual face ao contexto do

envelhecimento da populagao (Gomes et al., 2012).
4.2. Custo e efetividade dos Cuidados Paliativos Domiciliarios

Os cuidados paliativos também potenciam uma diminui¢ao dos custos através da prevencao
de internamentos hospitalares, muitas vezes desnecessarios e que acarretam custos para os
doentes e para o sistema de saide. Contudo, por vezes niao é possivel manter o doente em
casa, devido ao agravamento da sua situacio clinica que requer uma intervencao e vigilancia
continua e sistematizada ou por situagoes de incapacidade ou claudicagio familiar ou do
cuidador, auséncia de competéncia fisica e emocional dos mesmos, incapacidade de cuidar
por invalidez ou doenca, falta de condi¢cdes/recursos, inaptidio para assumir

responsabilidades como gerir terapéutica, reconhecer sinais de sofrimento ou ainda, por nao
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possuir recursos econémicos. Também pode ser devido a inexisténcia de uma equipa
cuidados paliativos com possibilidade de interven¢ao no domicilio, diretamente com os

doentes ou como consultora de uma equipa de cuidados continuados (Gomes et al., 2013).

Pela necessidade da integragao de peritos nos cuidados paliativos domiciliarios e pelo
impacto econémico nos doentes, familiares e no préprio Estado, e pela diversidade de
populacio que abrange, progressivamente em numero maior, a prestacio de cuidados
paliativos na comunidade constitui atualmente, e de forma inquestionavel, um problema de

Saude Publica (Foley, 2003).

Relativamente aos custos, varios estudos indicam a redugdao em termos de gastos em doentes
nos cuidados paliativos comparativamente a doentes em outras tipologias de cuidados. A
prestacao de cuidados paliativos institucionalizados é 71% mais cara que os domiciliarios

(Serra-Prat, 2001; Observatoério Portugués dos Cuidados Paliativos, 2010).

Num estudo nos EUA, com 1 equipa intra-hospitalar de suporte em cuidados paliativos
(EIHSCP), através da reducdo dos internamentos hospitalares e das idas ao servigo de
urgéncia assim como do aumento do numero de falecimentos no domicilio, conseguiu-se
uma reducio de 4 800 US$/doente. O mesmo estudo demonstrou que os cuidados paliativos

domiciliarios reduzem em 33% os custos por doente (7 552 US$) (Brumley et al., 2007).

Outros estudos realizados nos EUA e que envolveram EIHSCPs, um estudo com 8 equipas
(Motrison et al., 2008) e outro estudo com 4 equipas (Motrison et al.,2011), através da
reducao dos internamentos hospitalares e idas a urgéncia, consumo de medicamentos e
exames complementares e aumento de falecimentos no domicilio, demonstrou
respetivamente uma reducio de 4 908 US$/doente e uma reducio de 7 563 US$/. Um
programa de cuidados paliativos domiciliarios, nos EUA, demonstrou uma redu¢ao média

por doente de 273 US$/dia McGrath et al., 2013).

Na Africa do Sul, por sua vez, demonstrou-se que uma equipa de base hospitalar mas com
atuacdo na comunidade originava uma poupanca média diaria por doente de 50% dos custos

(Hongoro & Dinat, 2011).

Numa dissertacio de mestrado em cuidados paliativos realizada numa ECSCP de Portugal,
demonstrou-se que o acompanhamento dos ultimos 30 dias de vida de doentes oncoldgicos
no domicilio reduzia em 50% (3000€) o custo por doente nesse periodo, comparado com o

acompanhamento num servi¢o de oncologia (Teixeira, 2012).
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Um estudo de Fernandes et al (2010) demonstrou que os cuidados paliativos domiciliarios
conseguiram reduzir, em quase 50%, o numero de doentes com necessidade de

hospitalizacao.

Os cuidados paliativos domiciliarios reduzem, de forma significativa (cerca de 50%), a
probabilidade e numero de rehospitalizagoes a 30 dias (Ranganathan et al., 2013). Um estudo
canadiano revela que os cuidados paliativos domiciliarios diminuem as idas ao servigo de
urgéncia nas ultimas 2 semanas de vida, assim o nimero de mortes em ambiente hospitalar

(Seow et al., 2014).

Em termos de eficacia, os resultados dos estudos demonstram-se significativos em relacdo a
intervengoes por equipas domicilidrias, nomeadamente em termos de: aumento da
probabilidade de morte no local desejado e possibilidade do doente ficar em casa desde o
momento que deseja, diminuicao da probabilidade de morrer no hospital, sintomas com
menor prevaléncia e maior controlo, diminui¢ao da dor e sobrecarga do cuidador, maior
satisfacao com o atendimento e melhor qualidade de vida/morte (Temel et al., 2010; Gomes

et al., 2013).

O estudo de Temel et al (2010) demonstra os beneficios da integracao precoce dos cuidados
paliativos paralelamente com os cuidados curativos, demonstrando um aumento no tempo
de sobrevida de aproximadamente dois meses e¢ também uma melhoria clinicamente
significativa na qualidade de vida, humor e esperanca dos doentes. O mesmo estudo também
mostrou que uma rapida e atempada integracao dos cuidados paliativos permite aos doentes
estarem envolvidos no seu plano de cuidados, bem como discutirem as suas preferéncias,
partilharem as suas opinides, garantindo o respeito pelos seus desejos, sobre os cuidados no
final da vida. A introdugao precoce de cuidados paliativos também permite a integragao de
intervengoes menos agressivas no fim-de-vida, incluindo a reducao de tratamentos invasivos

(Temel et al., 2010; Coelho et al., 2015).

Estes cuidados também produzem um efeito positivo ao nivel da qualidade de vida dos
doentes, das familias e das equipas devido a forma como abordam a doenga crénica, pois sao
simultaneamente uma filosofia de cuidados e um sistema organizado e altamente estruturado
para a prestagdio de cuidados tecnicamente competentes, que podem e devem ser
implementados paralelamente com os tratamentos dirigidos a cura/doenca (National Quality
Forum, 20006; National Quality Forum, 2009). Tendo em conta que os cuidados mais

agressivos também poderao ser mais dispendiosos, a introdu¢ao precoce e oportuna dos
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cuidados paliativos pode atenuar e reduzir o uso de tratamentos futeis, por vezes, dolorosos
e dispendiosos tanto a nivel pessoal como a nivel social (Earle et al., 2008; Emanuel et al.,

2012).

Estudos mostram que as tendéncias de aumento das mortes hospitalares estao a mudar em
alguns pafses, mas a morte em casa ainda nao ¢ uma realidade para a maioria dos que a
desejam (Brumley et al., 2007; Higgison et al., 2013). Garantir cuidados paliativos em todos
os ambientes é essencial, e deve ser feita com o intuito de satisfazer as preferéncias das
pessoas. O investimento deve concentrar-se em servicos que facam a diferenca, como os

servicos cuidados paliativos domicilidrios (Higgison et al., 2013).

4.3. Cuidados Paliativos Domiciliarios: Modelos de Prestagao de

Servicos

A prestacio de cuidados paliativos domiciliarios com equipas de cuidados paliativos
gerais/generalistas em parceria, e em articulagio com equipas de cuidados paliativos
especializados, reduz as hospitalizacdes, permite partilhas entre os diversos intervenientes
nos cuidados e a implementa¢ao de um plano de cuidados individualizado e sistematicamente
atualizado (Gomes, Calanzani & Higginson, 2014). As diretrizes do National Institute for
Clinical Excellence, (2004) do Reino Unido recomendam que adultos com cancro avangado
devem ser assistidos no domicilio, por especialistas em cuidados paliativos (National Institute

for Clinical Excellence, 2004; Gomes, Calanzani & Higginson, 2014).

Em Portugal, e atendendo as diretrizes emanadas pela European Association for Palliative
Care (Radbruch et al., 2010) recorrendo as férmulas estimadoras que referem a necessidade
de 1 equipa de cuidados paliativos domicilidrios por 100 mil habitantes, 24horas por dia,
verifica-se uma discrepancia de acessibilidade de recursos entre o previsto e a realidade. Em
2010, Capelas estimou a necessidade de 106-160 equipas especializadas de cuidados paliativos
domiciliatios, com funcionamento de 24h/dia, distribuidas proporcionalmente pelas
diferentes regides. Este autor calculou ainda ser necessario um minimo de 212 médicos e 318
a 424 enfermeiros em dedicagio plena, com formacdo avancada, distribuidos
proporcionalmente pelas diferentes regides, para dar respostas as 106 equipas de cuidados

paliativos domiciliarios.

Segundo dados da Associacao Portuguesa de Cuidados Paliativos (2016), em Portugal,
existem 18 equipas Comunitarias em Cuidados Paliativos publicas e apenas uma equipa
funciona 24h/dia, com um indice de cobertura nacional de 17.5%, com maior valor nos
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distritos de Beja e Braganca. Relativamente ao racio nacional, verifica-se a existéncia de 0.2
equipas por 100 mil habitantes, sendo evidente a insuficiéncia desta tipologia de cuidados,

bem como uma distribui¢do nacional pouco equitativa e geograficamente desproporcional.

Face a preferéncia das pessoas mais velhas para morrerem em casa e as crescentes
necessidades desta populagdo relativamente a saude, verificada através do aumento do nivel
de dependéncia e da complexidade das necessidades e de co morbilidades, o impacto da
situagdo socioeconémica no envelhecimento e de prote¢io social é emergente uma
abordagem politica e social, de combate a precariedade desta populacio de forma, a
proporcionar um acesso igualitirio aos cuidados e aos servicos de saude (Centro de Estudos

dos Povos e Culturas de Expressio Portuguesa, 2012).

Dada a escassez de servigos de cuidados paliativos e o envelhecimento da populagao cada
vez mais doente e dependente, ¢ urgente criar um programa nacional ou uma rede de
cuidados paliativos, simultaneamente independente de outros modelos organizacionais e
plenamente integrada no Sistema Nacional de Saude, que enfatize e atribua prioridade ao
desenvolvimento dos cuidados paliativos domiciliarios, de acordo com a resolugao da
Organizagao Mundial de Saude (2014) recomenda que todos os estados membros integrem,
no seu Sistema de Satde, cuidados paliativos como uma componente integral dos cuidados
de saidde, num processo continuo, e a prestagao de cuidados em todos os niveis, com

destaque para a os cuidados de saide primarios, comunitarios e domiciliarios.

Para se oferecer cuidados paliativos de qualidade a todos os que deles necessitem, é necessaria
uma estratégia social, politica e publica, que disponibilize uma abordagem, com base no mais
elevado conhecimento cientifico e técnico. Esta abordagem deve ser suportada em
competéncias, pericias e habilidades humanas, técnicas, comunicacionais, espirituais e sociais,

para prestar cuidados de saude baseados na evidéncia, com um elevado grau de efetividade.

E fundamental permitir um grau de diversidade e flexibilidade na disponibilizacao de
cuidados paliativos domiciliarios, de forma a atender as necessidades integrais dos doentes e

familiares, respeitando a autodeterminagdo, autonomia e dignidade.

Os cuidados paliativos podem e devem ser disponibilizados em todos os servigos sendo, para
isso, necessario que os profissionais de todos, as areas do sistema de saide, com enfoque
para os cuidados de saude primarios, possuam habilidades e competéncias, bem como
conhecimento no controlo de sintomas, no adequado manuseamento de farmacos e ainda

no apoio ao doente e familia durante o processo de doenga e no luto.

Silvia Patricia Coelho 88



Assisténcia de Enfermagem aos Doentes com Necessidades Paliativas no Domicilio

5. ASSISTENCIA DE ENFERMAGEM E OS CUIDADOS
PALIATIVOS

“§6 havia trés coisas sagradas na vida: a infancia, o amor e a doenga.
Tudo se podia atraicoar no mundo, menos uma crianca, o ser que nos ama e um enferno.
Em todos esses casos a pessoa estd indefesa.”

Miguel Torga

A Enfermagem, como parte integrante do sistema de cuidados de saude, engloba a promogao
da satude, a prevencao da doenga, a reabilitacio e a paliacio. De entre esta amplitude de
cuidados, o fenémeno fundamental para os Enfermeiros ¢ a resposta aos problemas de saude

reais ou potenciais de individuos, familias e grupos, atendendo as suas necessidades.

Os cuidados de Enfermagem sao prestados segundo uma metodologia especifica, com o
envolvimento de toda a equipa, através de um compromisso por uma pratica profissional
ética e legalmente irrepreensiveis. Estes cuidados devem respeitar e zelar pelo doente em
todas as suas dimensdes, fisica, espiritual, social e cultural; crengas, valores e histéria de vida.
O Enfermeiro compromete-se, assim, a defender e a zelar pelo doente, sendo este um

imperativo ético e deontolégico para a pratica de Enfermagem (Codigo Deontolégico, 2009).

Desde os primérdios que a humanidade tem fragilidades e, como tal, pessoas que necessitam
de outras para cuidarem delas, para as substituirem nas atividades de vida diaria e nos seus
cuidados basicos, e cuidar ¢ garantir a continuidade da vida (Colliére, 1999). Até meados do
século XVIII, a pratica de cuidar estava a cargo de religiosos, freiras ou pessoas detentoras
do ideal religioso muito dedicadas aos enfermos mas sem grandes conhecimentos. Quando
o cuidar passou a ser institucionalizado e vocacionado para os hospitais, onde o intuito era
curar, e com o aumento das exigéncias sanitarias e hospitalares, surge a necessidade de
formar, instruir e treinar os profissionais de saude, especialmente os enfermeiros. Face a esta

necessidade, surge da parte de alguns médicos a convicgao e organizacao de locais, escolas,
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para ensinar praticas e comportamentos perante os doentes, a equipa e a administracao

hospitalar (Nogueira,1990; Padilha, 1997).

Florence Nightingale ¢ a precursora da Enfermagem moderna em todo o mundo, obtendo
projecao com a sua participagao como voluntaria na Guerra da Crimeia, em 1854, quando
consegue diminuir a taxa de mortalidade de 40% para 2%. Dado este facto, o governo inglés
atribuiu-lhe um prémio e, com este, fundou a primeira escola de enfermagem, no Hospital

St. Thomas - Londres, em 24 de junho de 1860 (Padilha, 1997; Karimi & Alavi, 2015).

A partir de Florence Nightingale, a profissao de Enfermagem passa a ser reconhecida e tem
como a meta o auxilio dos doentes na manutencao das suas funcdes vitais e satisfacio das

suas necessidades (Medeiros; Enders & Lira, 2015).
5.1. A Enfermagem em Cuidados Paliativos

A descoberta continua e criativa do individuo e do seu cuidar tem como base os valores, as
expressoes, as crengas e as praticas baseadas na sua cultura que sio fundamentais para
proporcionar cuidados de Enfermagem satisfatorios e eficazes, culturalmente e socialmente
congruentes, que vao ajudar a planear e implementar eficazmente, os cuidados ao doente de
forma exata e segura. A assisténcia de Enfermagem deve ser direcionada para o doente,
permitindo uma abordagem holistica e individualizada, pois o objetivo do Enfermeiro é
proporcionar cuidados de Enfermagem continuos e de elevada qualidade baseados num

compromisso ético e deontolégico (Vaz & Catita, 2000).

O profissional de enfermagem tem que cuidar da pessoa doente como um ser
biopsicossocial, cultural e espiritual Gnico e integral, nao dissociando nenhuma das partes,
sendo que a pessoa doente nao deve ser confundida com a sua doenga. A pessoa doente
devera, antes de mais, ser reconhecida na sua dignidade enquanto Pessoa Humana (Neves &

Walter, 2008).

Na Constitui¢ao da Republica Portuguesa, no artigo n® 64, define-se “Todos tém direito a protegio
da saiide ¢ o dever de a defender e promover”, e segundo a Lei de Bases da Saude, a promocgao da
saude e prevencao da doenga é uma prioridade no planeamento das atividades (Lei de Bases
da Sadde, lei n® 48/90 de 24 de agosto, Base II alinea a). Desta forma, o enfermeiro deve
atuar segundo os principios sociais e éticos que regem a profissio de Enfermagem e de
acordo com os principios deontolégicos definidos pela Ordem dos Enfermeiros (2009)

atendendo as suas necessidades, e respeitando a sua individualidade.
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O Coédigo Deontolégico dos Enfermeiros (2009) é uma estrutura normativa onde se
estabelecem as virtudes exigidas aos seus membros. Este da aos Enfermeiros o quadro de
responsabilidades que devem assumir na garantia do mais elevado nivel de cuidados de saude
da populagio, integrando equipas multidisciplinares, em que o objetivo e o centro de

interesse, é unica e exclusivamente a pessoa que necessita de cuidados de Enfermagem.

Os Cuidados Paliativos permitem, aos doentes e suas familias, realizarem a transi¢ao de uma
luta contra a morte por uma busca da serenidade e alivio do sofrimento, através de uma
abordagem global e holistica nas diferentes areas — fisica, psicologica, social e espiritual. Estes
cuidados visam potenciar o maximo conforto ao doente e familia, aumentando assim a

qualidade de vida (Twycross, 2003; Twycross, 2007).

O objetivo da assisténcia de enfermagem nos cuidados paliativos é promover a qualidade de
vida ao longo da trajetéria da doenga através do alivio do sofrimento, incluindo os cuidados
na fase terminal e acompanhamento no luto. A Enfermagem, como area cientifica do cuidar,
¢ fulcral nestes cuidados pois promovem o desenvolvimento de intervengdes direcionadas
para as necessidades fisicas, psicolégicas, sociais, espirituals, aspetos existenciais inerentes a

pessoa doente e familia (Matzo e Sherman, 2005).

A possibilidade de uma assisténcia de Enfermagem integral, preconizada pelos cuidados
paliativos no domicilio, permite aos doentes, se assim o desejarem, morrerem no conforto
das suas casas, com os seus familiares e os sintomas controlados. Os cuidados paliativos
possibilitam uma interven¢do precoce ao longo da doenca bem como, cuidados
personalizados respondendo de forma eficaz as necessidades dos doentes e familiares,
proporcionando uma melhoria na qualidade de vida. Este tipo de cuidados permite ajudar o
doente a redefinir os seus objetivos, mantendo uma esperangca realista e preparar-se para o
desfecho, através de medidas direcionadas para o seu bem-estar e conforto E também ajuda
a familia a encontrar um sentido, mantendo e/ou ajudando a redefinir os seus papéis

(Benitez, 2001; Silva, Amaral & Malagutti, 2013).

A assistencia de Enfermagem em cuidados paliativos reveste-se de elevada importancia, pois
surge como uma combinacdo de pericias e competéncias técnico-cientificas juntamente com
fidelidade, capacidade de escuta, empatia, compaixao, discernimento clinico, em situagdes de
intenso sofrimento perante pessoas gravemente doentes e em fim de vida. A alianca destas

competéncias humanas, técnicas e comunicacionais permite o controlo de sintomas, um
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adequado manuseamento dos farmacos, uma comunica¢ao verdadeira e efetiva, bem como,

apoiar constantemente o doente e familia (Stevens, Jackson e Miligan; 2009; Stodart, 2014).

Nesta abordagem, o doente é o centro dos cuidados pelo que se torna imperativo promover
um fim de vida com dignidade, respeitando os seus desejos e expectativas. Os enfermeiros
devem monitorizar constantemente as expectativas e necessidades dos doentes e familias de
forma a identificarem, negociarem e resolverem criativamente e eficazmente situagoes de

intenso sofrimento, atuando segundo numa perspetiva holistica (Frey et al., 2013).

Em cuidados paliativos, a assisténcia de Enfermagem assenta em cuidados interdisciplinares
que se dirigem tanto ao doente, como a familia e comunidade, pois consistem na
disponibilizacgao do mais basico conceito de cuidar, centrando-se em proporcionar e
satisfazer as necessidades individuais dos doentes, independentemente do local onde seja
cuidado. Assim, o respeito pelas preferéncias dos doentes é primordial, pelo que atendendo
as suas necessidades ¢é essencial prestar cuidados em fim de vida humanizados e
fundamentados em conhecimento técnico e cientifico (European Association for Palliative

Care, 2013))

As intervengoes de Enfermagem implementadas devem atender a gestio de sintomas,
avaliagao e planeamento dos cuidados, acompanhamento, preparagao e suporte no luto, de
modo a impedir, a hospitalizagdo desnecessaria que acarreta custos diretos e indiretos
elevados bem como, a utilizacio de medidas e tratamentos inuteis e desproporcionais. A
racionalizacdo dos custos, a promogao de conforto, a satisfacdo de todas as necessidades,
com particular enfoque para o alivio do sofrimento e melhoria da qualidade de vida torna
possivel proporcionar um fim de vida digno e tranquilo prestando cuidados especializados

segundo uma filosofia humanista e holistica (Bower, 2012).

Face as necessidades e papel fulcral dos enfermeiros perante estes doentes, torna-se inadiavel
promover e implementar equipas de enfermagem capacitadas para prestarem cuidados de
qualidade e desenvolverem intervengoes eficazes que facultem um acompanhamento e uma

morte digna, de acordo com as escolhas e objetivos dos doentes.

A pratica de Enfermagem nos cuidados paliativos promove uma filosofia de cuidar
direcionada para a pessoa como um todo, através do atendimento e implementacao de
intervengoes ao longo da vida e em diferentes contextos de saude. Aliviar o sofrimento e
melhorar a qualidade de vida implica desenvolver um plano de cuidados direcionado para a

gestao e controlo da dor e outros sintomas, atender as necessidades psicossociais e espirituais
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do doente e da familia, incorporando valores e atitudes culturais, apoiar todos os doentes e
familias que estdo a vivenciar um periodo de perda, sofrimento e luto, enfatizando a tomada
de decisao ética e legal, defendendo e respeitando os desejos e preferéncias de cada doente,
usando as competéncias técnicas e comunicacionais de forma a facilitar uma pratica

colaborativa (Ferrell & Coyle, 2010).

Além do individuo ser reconhecido como de extrema importancia para os cuidados
paliativos, a familia é indissociavel e vista como fundamental. Esta relacio com
conhecimentos e habilidades é a esséncia da enfermagem dos cuidados paliativos, visto que
sao os enfermeiros que passam mais tempo junto dos doentes e familias que enfrentam
doencas avangadas, incuraveis e que demonstram maior proximidade e disponibilidade

perante as necessidades dos doentes (Ferrell & Coyle, 2002; Sapeta, 2011; Al Qadire, 2014).

A Enfermagem, neste contexto, reveste-se de elevada importancia pois surge como uma
combinac¢ao de habilidades e competéncias técnico-cientificas juntamente com fidelidade,
capacidade de escuta, empatia, compaixao, discernimento clinico, em situagoes de intenso

sofrimento perante pessoas gravemente doentes e em fim de vida (Sapeta, 2011).

Os cuidados sao interdisciplinares pois dirigem-se tanto ao doente, como a familia e
comunidade pois consistem em disponibilizar o real e nuclear conceito de cuidar, centrando-
se em proporcionar e satisfazer as necessidades individuais, com consequente impacto na
qualidade de vida dos mesmos, independentemente do local onde seja cuidado (Pillemer,
2015). Todos os profissionais de saude, em especial os enfermeiros, possuem um papel
preponderante no alivio do softimento, promog¢ao da qualidade de vida e maximiza¢ao do
conforto de todos os doentes. A forma¢ao surge como um pilar para a aquisicio de
competéncias na area da enfermagem mais especificas, ao nivel dos cuidados paliativos mas
também promove e potencia a melhoria da qualidade dos cuidados, da vida dos doentes e

familiares, e dos servi¢os (Stodart, 2014; Betancur, 2015).

5.2. Formagao em Cuidados Paliativos

Ao nivel da area cientifica de Enfermagem ¢ essencial desenvolver programas de formacio
no ambito dos cuidados paliativos, permitindo a capacitagiao dos profissionais para cuidarem
de doentes em fim de vida através de conhecimentos técnicos e cientificos na promocao de
bem-estar, da qualidade de vida, no controlo de sintomas nomeadamente fisicos, espirituais,
psicolégicos e sociais segundo uma abordagem interdisciplinar. O mais alto nivel de cuidados
passa pela criacao de equipas especializadas capazes de cuidarem, doentes em contexto
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domiciliar, proporcionando uma morte digna, no local privilegiado para a manutencdo da
dinamica familiar e correspondendo as exigéncias e preferéncias de cada doente (Walshe &

Luker, 2010).

Dado que a maioria dos doentes quer permanecer e morrer em casa, (Rebecca, et al., 2002,;
Gomes et al., 2012; Gomes, Calanzani & Higginson, 2012; Gomes et al., 2013), de acordo
com o supradito ¢ fulcral desenvolver cuidados que possibilitem um tratamento avancado e
diferenciado em doencgas em que a cura nao é possivel, otimizando as opgoes e objetivos do
tratamento de forma a atender as necessidades fisicas, emocionais, espirituais e praticas
devendo incluir especialistas em cuidados paliativos. Para tal, é necessario desenvolver maior
acessibilidade e programas de formacao pré-graduada, pés-graduada e avancada, de carater
obrigatério, que capacitem os profissionais das varias areas da saude, para atender aos aspetos
e sintomas complexos e intensos, multifatoriais ¢ multidimensionais destes doentes

(American Society of Clinical Oncology. 2011).

O Programa Nacional de Cuidados Paliativos (DGS, 2004) reconhece que a pratica de
cuidados paliativos, “com a complexidade das situacies clinicas, a variedade das patologias, o manejo
existente de um largo espectro terapéutico e a gestao de um sofrimento intenso requeren, naturalmente, uma
preparagao solida e diferenciada, que deve envolver quer a formagcdo pré-graduada, quer a formagio pos-
graduada dos profissionais que sao chamados a pritica deste tipo de cuidados, exigindo preparacao técnica,

Sformagao tedrica e experiéncia pratica efetiva” (Diregao Geral da Saude, 2004).

A formacao ¢ consensualmente apontada como o fator preponderante para o sucesso das
equipas prestadoras de cuidados. Como alicerce surgiu o “Guide for the Development of
Palliative Nurse Education In Europe” (2004) - A Guide for the development of Palliative
Nursing Education In Europe, (Report of the EAPC Task Force), da Associagio Europeia
de Cuidados Paliativos, que pretende evidenciar o caracter mundial dos cuidados paliativos
e defende a cooperagio interdisciplinar e reconhece, a enfermagem, como uma area
especifica, exigindo um programa educacional forte para garantir a prestacao de cuidados de
enfermagem de alta qualidade dentro de uma equipa multiprofissional. Neste documento
surgem novos desafios para a formagao em enfermagem na area dos cuidados paliativos, a
serem integrados em todos os programas de cursos designadamente, em formacao pré-
graduada e pos-graduada como mestrados, pos-graduagoes e especializagdes, com o intuito
de tornar os enfermeiros mais competentes no dominio dos cuidados paliativos (Coelho &

Sapeta, 2015).
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Em termos de formacio as diretrizes internacionais, como a referenciada, Task Force, da
EAPCP (2004), Guide for the Development of Palliative Nurse Education In Europe”
encontra-se em processo de revisdo e atualizacao face as atuais necessidades a nivel da
formagdo, na Europa. Relativamente aos niveis de Formagao e Educacio, este grupo de

trabalho definiu os seguintes niveis de formagao e respetivos destinatarios:
Quadro 1 - Niveis de Formagdo e Destinatarios (segundo a Task Force da EAPC, 2004)

- Basica  pré-graduada:  futuros
profissionais de enfermagem durante a sua
formagao profissional basica.

- Basica pos-graduada: profissionais de
enfermagem que prestam cuidados em
servigos gerais de saude, mas que se podem
confrontar com situagdes que necessitem
de uma abordagem paliativa.

- Nivel A

- Avangada (pos-graduada):
profissionais de enfermagem que trabalham
em servicos de cuidados paliativos ou em
servigos gerais onde desempenhem fungdes
de referéncia em cuidados paliativos, e
profissionais  de  enfermagem  que
frequentemente se confrontem com
situagdes de cuidados paliativos  (ex:
oncologia, cuidados comunitarios,
cuidados pediatricos ou geriatricos).

- Especialista (pos-graduada):
profissionais de enfermagem que sao
- Nivel C responsaveis por unidades de cuidados
paliativos ou exercam consultadoria, ou
contribuam ativamente para a formagao e
investigacado em cuidados paliativos.

Em Portugal, embora nao se disponha de dados rigorosos, existem programas de formagao
avangada em instituicdes reconhecidas do ensino superior e universitario. Um estudo do
(Queirés & Capelas, 2016) determinou quantos profissionais e quais as suas categorias
profissionais possuiam formagao avangada em cuidados paliativos. De entre 49 institui¢des
analisadas, 18 possuem formacao avancada em cuidados Paliativos, formando até 2015, 1135
profissionais. De entre estes profissionais destacam-se os enfermeiros (n=658), médicos
(n=107) e assistentes sociais (n=51) contudo, também existem outras categorias profissionais

como psicologos (n=34), fisioterapeutas (n=25), terapeutas ocupacionais (n=0),
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nutricionistas (n=4), terapeutas da fala (n=2), assistentes espirituais (n=3) e farmaccuticos
(n=1) e com formagao avancada em cuidados paliativos. Os distritos com maior numero de
profissionais com formagao avangada sao o distrito de Lisboa, Castelo Branco e Braga. Pelos
dados verificamos que existem profissionais com formagio avangada, embora muitos sem
distribuicao geografica equitativa. Todavia, destacamos uma escassez na formagao avangada
em algumas areas da saude (como intensivismo, urgéncia/emergéncia) podendo gerar
dificuldades na discussao do prognostico e objetivos dos cuidados, e na referenciagao dos

doentes para os cuidados paliativos.

Um estudo realizado, recentemente, sobre “Os Cuidados Paliativos na Formacio conducente
ao exercicio de Profissoes na area da Saide em Portugal” (Pereira, Hernandez-Marrero &
Madureira, 2016) demonstrou que a existéncia de uma unidade curricular dedicada
unicamente aos cuidados paliativos, nos planos de curriculares conducentes ao exercicio de
profissdes na area da saude, como Medicina, Enfermagem, Psicologia, Servico Social,
Nutri¢ao, Fisioterapia, Terapia Ocupacional, é escassa. Nomeadamente, de entre um total de
133 planos de estudo analisados e acreditados pela A3Es, somente 17% incluiam a referida
unidade curricular. Em relagio aos cursos com maior nimero de planos de estudos, com
unidades curriculares em cuidados paliativos eram os cursos de Medicina (37.5%) e
Enfermagem (39.5%). Note-se ainda que, enquanto nos cursos de Medicina o cariz destas
unidades curriculares era meramente optativo, dependendo do livre arbitrio e interesse do
estudante, em Enfermagem, na maioria (60%) dos cursos com uma unidade curricular

especificamente dedicada aos cuidados paliativos esta assume um cariz obrigatério.

A integragdo e necessidade de programas estruturados de educagio, incorporados na
formacio de todos os profissionais envolvidos nos cuidados de saude, estao preconizadas e
referenciadas, pelo Conselho das Recomendagoes Europeias do Comité de Ministros para
os HEstados Membros sobre a organizagao dos cuidados paliativos (Council of Europe, 2003;

World Health Organization, 2013).

As competéncias centrais que os profissionais da saude e das ciéncias sociais envolvidos nos
cuidados paliativos devem possuir foram descritas pela European Association for Palliative

Care (Gamondi, Larkin & Payne, 2013 - a; Gamondi, Larkin & Payne, 2013-b).

Estas competéncias serao apresentadas de forma genérica, destacando as seguintes: Aplicar
os constituintes centrais dos cuidados paliativos em qualquer contexto de cuidados aonde

doente e familia se encontrem; Promover o conforto fisico ao longo da trajetéria de doenga;
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Responder as necessidades psicoldgicas, sociais e espirituais do doente; Responder as
necessidades dos familiares e/ou cuidadores informais do doente relacionadas com os
objetivos de cuidados ao doente a curto, médio e longo prazos; Responder aos desafios
clinicos e processos de tomada de decisio ética em cuidados paliativos; Exercer uma
coordenagdo de cuidados de cariz compreensivo e interdisciplinar em qualquer contexto
aonde sejam prestados cuidados paliativos; Desenvolver competéncias de comunicagao e
relacio interpessoais apropriadas aos cuidados paliativos; e Promover a autoconsciéncia e o
desenvolvimento profissional continuos (Care (Gamondi, Larkin & Payne, 2013 - a;

Gamondi, Larkin & Payne, 2013-b).

Cabe a enfermagem, aos profissionais e as entidades formadoras, o desenvolvimento de um
plano curricular com unidades obrigatérias que contemple, nos varios niveis de formagao, os
cuidados paliativos, reconhecendo a necessidade do desenvolvimento de um corpo de
conhecimentos e competéncias especificas, pois todos os profissionais devem proporcionar
cuidados de exceléncia sendo os cuidados paliativos uma obrigagao legal, um direito
irrevogavel e um dever de todos os profissionais (Campbell, 2009). Atendendo que os
doentes com doenga avangada ou incuravel manifestam diversos sintomas que influenciam
a qualidade de vida, causando altera¢des no seu bem-estar fisico, psiquico, social, cultural e
espiritual e apresentam causas multifatoriais, com carater evolutivo, geralmente com
aumento da intensidade a medida que a doenca progride, torna-se crucial a identificagdao e
avaliacao das necessidades dos doentes, por forma a estabelecer um plano de cuidados,

avancado com estratégias terapéuticas individualizadas e eficazes (Fath, 2008).

5.3. Principais necessidades dos doentes em cuidados paliativos e

assisténcia de enfermagem

As necessidades dos doentes em cuidados paliativos segundo Zalenski & Raspa (2000)
podem basear-se nas necessidades humanas basicas. Segundo Maslow, autor deste modelo
conceptual, o ser humano ¢ um todo organico motivado por desejos e necessidades, dos
quais esta consciente a diferentes niveis, sendo que estas necessidades sio muito semelhantes

entre todos os seres humanos.

Uma necessidade humana basica ¢ aquela cuja auséncia produz doenga e cuja supressao
permite restaurar a homeostasia e assim o estado de satde. Estes autores (Zalenski e Raspa,

2000) defendem que a Teoria das Necessidades Humanas Basicas de Maslow pode ser
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adaptada aos cuidados paliativos, funcionando como uma ferramenta de trabalho para se

atingir o maximo potencial humano nos cuidados (Figura 1).

Self-
Actualizatio

Awareness

Meaning

Esteem
Achievement, status,
responsibility, reputation

Love/Belonging
Family, affection,
relationships, work

Safety
Law, security, stability

Physiological
Basic biological needs (food,
drink, shelter, sleep, sex)

Figura 1 - Necessidades Humanas Basicas, adaptadas e hierarquizadas para o doente em condigao
paliativa de Zalenski e Raspa, 2006

Fonte: Zalenski, R. & Raspa, R.(2000). Maslow’s Hierarchy oh Needs: a Framework for Achieving Human
Potential in Hospice. Journal of Pallitive Medicine, 9 (5), 112 — 1127)

Para Higginson et al (2007), a avaliagdio multidimensional das necessidades podera ser
fundamental para identificar quais as necessidades relativamente aos cuidados paliativos. Esta
avaliacao das necessidades devera ter suporte na Piramide de Maslow, que tem na base as
necessidades fisiolégicas ou de sobrevivéncia e no topo as necessidades de superacio e

autorrealizacio /autoconhecimento.

Para estes autores, uma forma importante de avaliar as necessidades ¢ a taxonomia de
Bradshaw, que nao s6 identifica as necessidades como tem em conta o ambiente onde elas
se desenvolvem e os fatores que podem influenciar esse desenvolvimento. Para os mesmos
autores, uma forma de avaliar as necessidades ¢é através da taxonomia de Bradshaw que
preconiza que o ambiente influencia os fatores onde as necessidades se desenvolvem, pelo
que definiu quatro tipos de necessidade: as necessidades que poderdo surgir do interior da
pessoa (0 que sente que necessita), poderao ser avaliadas pelo tipo de solicitagbes que
apresenta, poderdo ser encontradas pela perce¢ao dos profissionais que os cuidam, assim

como ser resultado de comparagdes com outras pessoas.
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Esta taxonomia de Bradshaw ¢ valiosa no contexto de cuidados paliativos, pois ressalva que
quem avalia ou define a necessidade deve atender a certos aspetos pois muitos doentes com
doenga progressiva nao sao capazes (por motivos de saude) de expressar as suas necessidades
de cuidados paliativos ou alivio dos sintomas podendo serem subestimadas as suas

necessidades.

A prestacdo de cuidados paliativos eficientes passa por uma adequada e intensa avaliagao
sistematica das necessidades dos doentes e suas familias, relativamente ao controlo da
doenga, controlo dos sintomas e problemas fisicos, psicolégicos, sociais e espirituais,
questoes relacionadas com a pratica e questoes inerentes a fase final da vida e luto. Apesar
de esta avaliagdo ser na maioria das situagoes, de elevada dificuldade e complexidade, deve

ser sempre contemplada na avaliagio das necessidades (Ferris et al., 2002).

Com a degradaciao continua do estado de saude e quando o doente sabe que a sua doenga é
incuravel, que o seu tratamento passara a ter um enfoque paliativo, as suas necessidades
modificam aos mais diversos niveis: a nivel das necessidades Higginson et al (2007), fisicas,
das necessidades psicolégicas, das necessidades espirituais, das necessidades de informacao,
das necessidades emocionais, das necessidades financeiras, das necessidades praticas e da
familia. Muitas vezes, os doentes confrontam-se com situagdes angustiantes de incapacidade
funcional e de dependéncia, gerando-se necessidades especificas crescentes e em constante

mutacao (Wen & Gustafson, 2004; Harrison, 2010).

Estudos demonstram que as necessidades dos doentes também passam pela informagao
relativamente ao futuro e a progressao do curso da doenga, permitindo melhorar e encontrar
estratégias psicologicas para enfrentar a mesma, aumentando a satisfagdo e a qualidade de
vida, o controlo dos sintomas como a dor, fadiga, astenia, dispneia, ajudas econdémicas para
pagamento de despesas com a saude como consultas, transporte, higiene e outras atividades
de vida; apoio para a familia a nivel emocional e financeiro, apoio no auto cuidado (atividades
como tomar banho e vestir-se) e atividades instrumentais como (compras, cozinhar e
limpeza) (Vachon, Kristjanson & Higginson, 1995; Franks et al.; 2000; Rebecca et al., 2002;
Jones et al., 2004).

Um estudo de campo, de cariz qualitativo, de Ferreira, A. (2013) intitulado “Necessidades
em Cuidados Paliativos: na Pessoa com Doenca Oncolégica”, concluiu que a pessoa com
doencga oncoloégica em fase paliativa manifesta um vasto leque de necessidades: fisicas,

referindo o controlo da dor (90%), o controlo de sintomas (85%), psicolégicas como a
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comunicagido (58.3%), espirituais (50%) para a gestao do sofrimento e perda do sentido da
vida, (33%) para a gestio do medo de morrer, especificamente dificuldade em expressar o
sentimento de medo da morte; sociais (33%) relacionadas com os recursos disponiveis na
comunidade e para auxilio da pessoa ou do seu cuidador informal na gestio das tarefas
diarias, das complica¢oes do estado de saide e na substitui¢ao de papéis familiares; por fim,
necessidades da familia, em que a preparagaio do cuidador informal para o seu papel
representou (58.5%), assim como, a informagao e a capacitagio para o auto cuidado (50%) e

para a gestao do regime terapéutico (50%).

Para Bermejo, Diaz-Albo e Sanchez (2011), as necessidades dos doentes e familias em
cuidados paliativos podem identificar-se da seguinte forma: conforto perante as suas
necessidades fisicas, encorajar e motivar a fazer os auto cuidados que sao possiveis realizar;
incentivar a passar o seu tempo livre a fazer coisas que seja possivel executar e goste; atender
as necessidades psico/emocionais através de uma comunicagio que permita expressar Os
seus sentimentos, permitindo que o doente se sinta compreendido e que o seu estado ¢é
importante para os profissionais enquanto doente e pessoa; procurar que esteja
acompanhado e se possivel a ser cuidado pela sua familia e equipa, estabelecendo uma boa
relacio entre doente/familia/equipa para aumentar a sua seguranca; realizar uma boa
avaliagao das necessidades através do recurso a instrumentos de avaliagdo que permitam
aferir corretamente de forma a haver uma boa comunicacao e continuidade entre os diversos
elementos da equipa; dar oportunidade para expressar as suas crengas e valores, caso o doente
o queira fazer; respeitar a personalidade de cada doente e proteger o seu direito de morrer
com dignidade e como deseja, de forma ética e legal. As necessidades dos doentes paliativos
sao multiplas e variadas, muitas vezes complexas, requerendo um cuidado especial com a
aproximacao da morte (Harrison, 2010). Neste sentido, os Cuidados Paliativos devem estar
integrados nos Hospitais, na RNCCI e nos Cuidados de Satde Primarios, de forma flexivel,

acessivel e equitativa.

A elevada qualidade destes cuidados requer equipas interdisciplinares bem coordenadas,
podendo ser prestados em diversas tipologias, pelo que exige a integracao de enfermeiros nas
equipas. Estes enfermeiros devem estar devidamente formados e treinados, capacitados com
competéncias comunicacionais, no controlo de sintomas, respetivamente na avaliacio e
tratamento dos mesmos assim como, da detecao de efeitos secundarios associados a doenca
ou tratamento dos doentes e presta¢ao de cuidados em fim de vida (National Quality Forum,

20006; National Consensus Project for Quality Palliative Care, 2009; Ferrell & Coyle, 2010).
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Segundo o Plano Nacional de Cuidados Paliativos (2010) “os cuidados devem ser prestados com
base nas necessidades dos doentes com intenso sofrimento e/ on doenca avancada, incurdvel e progressiva,
através de um conjunto de servios: desde estruturas de internamento ao apoio domicilidrio, passando por
equipas de suporte no hospital e na comunidade. Estes Cuidados requerem especificidade e rigor técnico, e

devem estar acessiveis a todos os que deles carecem, estando inseridos no sistema de saside”.

No contexto de assisténcia domiciliaria, a presenca do enfermeiro é fundamental para
acompanhar o processo, mobilizando o conhecimento e a disponibilizagdo de recursos. A
avaliacio e controlo dos sintomas, especificamente dor, obstipagdo, nauseas, vomitos,
cansago, exigem conhecimento profundo, abordagem cuidadosa, objetiva, perceber e
caracterizar os sintomas e sobretudo o impacto deste sobre a qualidade de vida do doente
corroborando com varios autores que mencionam as necessidades fisicas como as mais

evidentes e prementes (Rabow, Hauser & Adams, 2004; Radbruch & Payne, 2010).

Os enfermeiros devem avaliar a capacidade do doente para compreender, para aceitar a
terapéutica prevista, para a gerir, e reduzir e controlar a carga dos sintomas. Além disso, os
enfermeiros devem avaliar a capacidade, a vontade, o envolvimento e disponibilidade da
familia. Manter uma articulagdo entre os cuidados hospitalares, cuidados de saude primarios
e os cuidados domiciliarios é fundamental para a continuidade dos mesmos e capacitagao do

doente e familia (Carey et al., 2012).

O Global Atlas of Palliative Care at the End of Life (Connor & Bermedo, 2014) menciona
que avaliar as necessidades de Cuidados Paliativos é, em alguns aspetos, equivalente a avaliar
uma necessidade humana urgente, contribuindo para reduzir o sofrimento, insuportavel,
incapacitante e desnecessario dos doentes e familias. E importante desenvolver intervengoes
de prevencio do sofrimento, detecio precoce e tratamento das necessidades emergentes,
pois as necessidades em e de cuidados paliativos nunca irdo desaparecer, porque alguns tipos
doengas como o cancro e outras doengas cronicas, inevitavelmente irdo ser fatais para muitos

doentes.

O desenvolvimento do conhecimento, das habilidades na pesquisa, e atividades em diferentes
niveis ¢ fundamental para a capacitacgio dos profissionais de enfermagem podendo
influenciar a estratégia e a politica em torno destes cuidados sendo também crucial para o

avango da enfermagem, em cuidados paliativos (Payne, Seymour & Ingleton, 2008).
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5.4. Modelo das Necessidades Basicas do Doente, na Assisténcia

de Enfermagem Segundo Virginia Henderson

Atendendo ao conceito de necessidade, este é bastante mais amplo do que a simplicidade
que a palavra pode traduzir. Analisando o conceito etimologico, significa “inevitavel,
indispensavel”. Segundo a Filosofia e adotando uma visio aristotélica, este pode definir-se
como “(...)evidencia ndo apenas uma certa acao mas a proptia coisa ou acontecimento que
esta em ag¢ao: s6 podemos dizer que “esta sendo” o que for algo manifesto” (Rosa & Basto,

2009).

Transpondo este conceito para a Enfermagem, adaptando a necessidade de cuidados poderia
definir-se necessidade como, cuidar enquanto é premente cuidar e ensinar a cuidar-se quando
doente é auténomo para tal. Podemos assim dizer, que a necessidade nao é um conceito

fechado e restrito, e nio tem um efeito estanque, mas adaptavel a circunstincia vigente.

Nos anos 50, do século XX a “escola das necessidades” atinge o seu auge através de Virginia
Henderson. Esta teérica da énfase as necessidades, em que o conceito de necessidade adquire
o significado de défice humano. Para Virginia a func¢ao da enfermagem ¢ ajudar o doente, na
realizagao das suas atividades de vida diarias que contribuem para a sua saude ou recuperagao,
as quais o doente realizaria sem ajuda, caso nao estivesse doente ou limitado em detrimento

da sua situagao clinica (Henderson, 2004).

A enfermeira ajuda o doente a aderir ao plano terapéutico, assim como, ajuda a planear ¢ a
executar o plano definido para este, quer seja no intuito da recuperacio de uma doenga ou
quer seja para o apoio na morte (Henderson, 2004). Ainda refere que, é da competéncia da
enfermagem, identificar as necessidades individuais dos doentes, sejam imediatas ou sejam a
longo prazo, de cuidados fisicos, educacionais e psicoemocionais. Assim, a principal
responsabilidade da enfermagem ¢ auxiliar os doentes a manterem os seus padroes de vida
diarios, ou as atividades que realizavam habitualmente como a respiragdo, alimentagao,
eliminagao, sono e repouso, higienizagao e vestir e, ainda faz parte das duas fungoes, ajudar

o doente a manter ou desenvolver um projeto de saide (Henderson, 2004).

Neste sentido, e atendendo a universalidade de cada doente, como ser unico e apresentando
necessidades que poderiao ser comuns a diferentes doentes, é importante perceber quais as
que sao manifestadas e valorizadas por cada um. Cabe a enfermagem compreender esta

diferenciacao e atuar segundo os padrdes de cada doente, dando uma resposta humana,
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eticamente aceitavel e deontologicamente coerente com a profissio de enfermagem

(Henderson, 2004).

Virginia Henderson baseou-se, na hierarquia das necessidades basicas de Maslow que tem
como base as necessidades fisiologicas, seguindo-se as de seguranca, de estima e consideragao
e, no topo a de realizacdo pessoal. Esta define o individuo no seu todo, apresentando as 14
necessidades fundamentais que devem estar em equilibrio homeostatico (Tomey, & Alligood,

2004).

A nio satisfagao de uma necessidade faz com que o individuo esteja incompleto e pode leva-
lo a dependéncia, num determinado grau. Todavia a satisfacio de necessidades pode ser
parcial, mas suficiente para atingir o equilibrio. Por exemplo, um doente pode caminhar com
a ajuda de um andarilho e satisfazer a necessidade de se mover adequadamente, mesmo com

uma mobilidade auxiliada por uma ajuda técnica (Tomey, & Alligood, 2004).

O Homem como sistema complexo que ¢, as suas necessidades estao interligadas e a
insatisfagao de uma delas provoca sempre repercussdes na satisfagdo das outras. (Phaneuf,
2001). Desta forma, o conceito de necessidade de cuidados de enfermagem poderia ser
definido, como todos os cuidados de enfermagem que necessitam de serem prestados ao
doente para que este consiga alcangar o equilibrio homeostatico, entre as necessidades

humanas basicas (Henderson, 2004).

Virginia valoriza a componente empatica nos cuidados de enfermagem, sustentando que para
conhecer e satisfazer as necessidades do doente, a enfermeira necessita de (re)conhecer o
outro, e ter a capacidade de se colocar no seu lugar, como se “vestisse a sua pele”. Esta visao
permitiu delinear as fungdes autonomas em enfermagem, o conceito de interdependéncia do

doente ¢ a criagao de conceito de auto ajuda (Henderson, 2004).

A principal fun¢ao da enfermeira é ser fornecedora direta de cuidados de enfermagem ao
doente, tendo sempre como objetivo a independéncia do mesmo. Para isso necessita de fazer
uma avalia¢do inicial, planear, implementar e avaliar cada um dos componentes dos cuidados
de enfermagem — necessidades humanas basicas. Como componentes dos cuidados basicos
de enfermagem Virgina Henderson definiu 14 fun¢oes/necessidades que os doentes deverdo

ser assistidos ou proporcionar-lhe meios que lhe permitam: (Henderson, 2004).

1. Respirar normalmente

2. Comer e beber de forma adequada
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Eliminar os residuos corporais
Deslocar-se e manter uma postura desejavel (andar, sentar, deitar e mudar de posi¢ao)
Dormir e descansar

Escolher a roupa - vestir-se e despir-se

3.
4.
5.
6.
7.

Manter a temperatura corporal dentro de valores normais adequando a roupa e
modificando o ambiente

8. Manter corpo limpo e cuidado e os tegumentos protegidos

9. Evitar perigos do ambiente e evitar lesar outros

10. Comunicar-se com os demais, expressando emogdes, necessidades, medos e opinides
11. Realizar praticas religiosas segundo a sua fé

12. Trabalhar de modo a sentir-se realizado

13. Divertir-se ou participar em diversas formas de recriagdo

14. Aprender, descobrir ou satisfazer a curiosidade de modo a conduzir a um

desenvolvimento e a uma saide normais

Na pratica de cuidados de enfermagem, devem ser avaliadas as necessidades e as condi¢oes
clinicas que alteram a saude de cada doente utilizando, continuamente, o processo de
enfermagem: identificacio, avaliacio/apreciagio (inicial), planeamento, implementacio e
avaliagao (final) em cada uma das 14 funcGes, das componentes dos cuidados basicos de
enfermagem (necessidades basicas). A equipa de enfermagem deve trabalhar em coparceria
com os outros profissionais de saide, visto que possuem um objetivo comum, em prol do
doente, ajudando-se mutuamente, a implementar um plano de cuidados, numa parceria de
cuidados quer seja no domicilio ou numa institui¢ao de saide. Todo este processo deve
incluir a triade doente, familia e cuidadores, contribuindo assim, para a adequada adesao e
operacionalizacio do plano de cuidados, adaptado a realidade em concreto, em continuo

ajustamento as necessidades de cada doente (Henderson, 2004).

A teoria da Virginia Henderson, inspirou o desenvolvimento deste estudo, enquadrando as
necessidades dos doentes, independentemente do local onde seja cuidado. Estando, este,
direcionado para a identificacio das necessidades, das pessoas que carecem de uma
assisténcia de enfermagem, paliativa, no domicilio, a teoria refor¢a que os cuidados de
enfermagem devem ser sustentados na empatia com o intuito de ajudar o doente, a identificar
e satisfazer as suas necessidades. Para tal, os planos de cuidados, da assisténcia de
enfermagem devem ser direcionados para a maximiza¢ao da independéncia do doente, no

seu domicilio com o intuito de o ajudar a realizar as suas atividades de vida diarias, adaptadas
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as suas necessidades e ao local onde se encontra. Assim como, também devem estar previstas
e delineadas, intervenc¢des direcionadas a cada doente, quando estes nido conseguem
satisfazer autonomamente, as suas necessidades, atendendo ao prognoéstico e trajetéria da
doengca e ao declinio funcional, emocional e fisico, contribuindo sempre para o seu conforto

e bem-estar.

Considerando que o estudo se debrucou na identificagao das necessidades da assisténcia de
enfermagem a doentes em contexto domicilidrio, que requeriam cuidados paliativos, as
componentes dos cuidados basicos de enfermagem segundo Virginia Henderson, atendendo
as 14 func¢des/necessidades basicas, como forma de responder as necessidades dos mesmos,

serao abordadas na discussao dos resultados.
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CAPITULO II - INVESTIGACAO REALIZADA

“Se refletirmos sobre a morte ¢ a impermanéncia,
Comegamos a dar significado a nossa vida”.

Dalai-1.ama

Este estudo, quantitativo, descritivo, transversal e observacional desenvolveu-se no contexto
dos cuidados de saude primarios, dos cuidados de satde primarios em especifico, cujos
participantes foram doentes inscritos no ACES de uma ULS. Foi definida uma amostragem
aleatoria estratificada, por unidade saude, e a recolha de dados foi realizada no periodo de 29
de abril a2 5 de outubro de 2015. Os dados foram recolhidos num dnico momento, no

domicilio ou num local definido pelo participante.

Da literatura, emana que metodologicamente a investigacdo ¢é quantitativa, descritiva,
transversal e observacional (Grove, Burns & Gray, 2013; Polit & Beck, 2014) pois os factos
foram observados e registados sem que existisse manipulacao das variaveis por parte do
investigador. Descritivo, pois pretendeu descrever, num determinado momento, as
necessidades assistenciais de enfermagem em varios dominios, como bem-estar fisico,
espiritual, social, psicologico e social, econémico, entre outros, sem procurar associacoes
entre variaveis (Sampieri, Collado, & Lucio, 20006). Transversal, porque nido existiu
acompanhamento da evolucdo da situagdo dos participantes e os dados, referem-se a um

unico momento no tempo (Polit & Beck, 2014).

Estes estudos estao indicados para determinar a prevaléncia de um determinado resultado
ou grau de exposi¢io num grupo de pessoas, num unico momento ou apés um periodo

especifico (Ellis, 2013).
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A abordagem metodoldgica decorreu em 6 etapas, cuja descrigdao se apresenta na figura 2.

Primeira Etapa:

Determinagio do numero total de utentes/pacientes da ULSM

Segunda Etapa:

Obtencao de uma amostra aleatoria estratificada, representativa, de todos os utentes inscritos na ULSM
com acesso 20 numero de identificacio dos utentes/pacientes.

Terceira Etapa:

Determinacgao da populacao-alvo do estudo através da aplicagao de uma pergunta surpresa aos clinicos
assistentes dos sujeitos da amostra, conforme preconizado pelo “The GSF Prognostic Indicator Guidance”.

Quarta Etapa:

Determinacao da prevaléncia de utentes/pacientes com necessidades paliativas e consequente amostragem

para o seguimento do estudo

Quinta Etapa:

Obtencao dos dados de contato, informacao clinica (diagnostico e co-motbilidades) para a aplicagdao do

formulario

Sexta Etapa:

Contato com os pacientes e aplicacdo do formulario

Figura 2 - Desenho das etapas de Investigagdo

A experiéncia profissional da investigadora, de 10 anos num servico de cuidados paliativos
num hospital oncolégico, com a valéncia de assisténcia domiciliaria e a percegao pela mesma,
das necessidades dos doentes neste contexto, associado ao desejo de contribuir para a
construcao de conhecimento inerente aos cuidados de enfermagem domiciliarios, nos
doentes com necessidades paliativas, impulsionou o planeamento do presente estudo. O
aprofundamento da tematica, pela revisao bibliografica foi um aporte fulcral para a defini¢ao

das finalidades e objetivos do estudo, bem como, para o desenho das etapas da investigacao.
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1. FINALIDADE E OBJETIVOS

“Oualquer perda, quando chega,
vem sempre cedo de mais. ..

Morrie Schwartz,

A assisténcia domiciliaria deve contribuir para os doentes permanecerem mais tempo no seu
domicilio e concretizarem os seus desejos para esta fase da vida, confortavelmente e rodeados
pelas pessoas significativas o que, de igual modo, pode contribuir para a redugao dos custos
associados aos internamentos e as atitudes futeis e a prestagao de cuidados diferenciados e

de qualidade pelos cuidados de saude primarios.

Da nossa experiéncia profissional na area da prestacao de cuidados de enfermagem em
cuidados paliativos e na assisténcia domiciliaria, percebemos que os doentes possuem
necessidades em varias dimensGes que precisam de ser atendidas eficazmente para uma
melhor qualidade de vida. O intuito ¢ adequar os cuidados a realidade dos doentes e os
cuidados paliativos serdo a melhor resposta para colmatar estas necessidades pela forma
como interagem com os doentes e familias, encaram as doengas limitadoras da vida e
adequam os cuidados independentemente, dos doentes estarem em fase paliativa ou em fim

de vida, proporcionando os melhores cuidados, seja no hospital ou no domicilio.

Este estudo emerge da necessidade de adequar e prestar cuidados a luz dos cuidados
paliativos para responder as caréncias, problemas e necessidades dos doentes e familias. Estes
cuidados poderio e deverio ser assegurados pelos cuidados de satde primarios, numa estreita

relagio e cooperagao com os cuidados paliativos especializados.
Assim temos como finalidade do estudo:

Contribuir para a melhoria dos cuidados aos doentes com necessidades paliativas, desenvolvendo umr
modelo de boas priticas, para a adequagio da assisténcia de enfermagem a estes doentes, que requerem

intervengoes paliativas, inscritos num ACES de uma ULS.
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O estudo pretende assim reconhecer a necessidade de assisténcia de enfermagem no ambito
paliativo, através de uma anilise realista dos utentes/doentes de um ACES. Para tal,
definimos as seguintes questoes de investigacao pois sao os principios sobre os quais se
apoiam os resultados de investigagdo e que nos servirdio de orientagio para o

desenvolvimento da pesquisa:

* Qual a necessidade de assisténcia de enfermagem em doentes com necessidades

paliativas no domicilio, inscritos nas unidades do ACES?

* Qual o perfil sociodemografico dos doentes com necessidades paliativas no

domicilio, inscritos nas unidades do ACES?

* Quais os recursos de saude, publicos ou privados, utilizados pelos doentes com

necessidades paliativas no domicilio inscritos no ACES?

Seguidamente apresentamos os objetivos, geral e especificos que definimos para o estudo e

que propomos realizar, de forma a contribuir para uma melhor compreensao da tematica.
Objetivo geral:

- Identificar as necessidades de assisténcia de enfermagem, o perfil sociodemografico
e os recursos utilizados pelos doentes com necessidades paliativas no domicilio assistidos

pelos servicos de saude do ACES de uma ULS

Objetivos especificos:

e Avaliar a prevaléncia de doentes com necessidades paliativas, no domicilio

do ACES da ULS em estudo.

e Descrever o perfil sociodemografico dos doentes com necessidades

paliativas, no domicilio inscritos no ACES da ULS em estudo;

e Identificar as necessidades de assisténcia de enfermagem, em doentes com
necessidades paliativas no domicilio assistidos pelos servicos de saide do

ACES da ULS em estudo;

e Determinar os recursos de saude publicos e privados utilizados pelos
doentes com necessidades paliativas no domicilio inscritos no ACES da

ULS em estudo.
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Simultaneamente, os dados permitirio, num futuro préximo, dar um contributo importante
para a caracterizacdo das necessidades na assisténcia de enfermagem dos doentes com
necessidades paliativas a nivel domicilidrio, numa parceria com equipas comunitarias,
permitindo definir propostas de intervencio, a nivel da adequagdo dos cuidados, basicos

e/ou avancados, aos doentes com necessidades paliativas.

Os resultados do estudo irdo possibilitar a divulgacio de informagdo das principais
necessidades de assisténcia de enfermagem em contexto domiciliario da populagio em
estudo, no contexto de cuidados de indole paliativa, nas unidades do ACES da ULS

relativamente a:

* Determinantes das necessidades de assisténcia de enfermagem em contexto

domiciliario de doentes com necessidades paliativas
* Caracteristicas sociodemograficas da populacao em estudo.

¢ Utilizagao de recursos de saude publicos e privados dos doentes com necessidades

paliativas
Assim sendo, com este estudo esperamos obter resultados que permitam:

e Propor o desenvolvimento de um programa de cuidados paliativos nos
cuidados de saude primarios que inclua necessariamente a vertente de apoio

domiciliario adequando os cuidados as necessidades dos doentes.
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2. POPULACAO E AMOSTRA EM ESTUDO

“Se nascer e viver foi e serd o privilégio de apenas alguns bilives
de seres humanos, morrer € a certeza de todos quanto nasceram. Uma veg nascidas,

todas as criaturas tém uma probabilidade de morrer de 100%.”

Filipe Almeida

O meio em que este estudo foi desenvolvido o Agrupamento de Centros de Saude (ACES)
de uma determinada Unidade Local de Saide (ULS). A escolha pela ULS para o estudo
justifica-se por ser uma area que geograficamente integra varias realidades sociais e culturais,

diversidade populacional e seria de facil acesso.

O ACES da ULS em estudo integra atualmente Unidades de Saude Familiar, Unidades de
Cuidados de Saude Personalizados, Unidades de Cuidados Continuados, Unidades de Saude
Publica, Consulta do Viajante e Sanidade de Fronteiras, Servico de Atendimento de Situagoes
Urgentes e Centro de Diagnéstico Pneumoldgico, que prestam cuidados de saude

personalizados, garantindo a acessibilidade, a continuidade e a globalidade dos mesmos.

A area de influéncia do ACES da ULS em estudo ¢é caracterizada por possuir zona urbana,
rural e piscatoria (Anuario Estatistico da Regiao Norte de 2014; 2015). Detém uma populagao
com um {ndice de envelhecimento® elevado com um racio de 130.4%, indice de dependéncia’
de idosos de 27%, um indice de desemprego8 de 15.0% e uma taxa bruta de mortalidade’ de

8.5%/1000 habitantes (PORDATA). Muita desta populagio nio conseguindo obter

¢ Links dos dados do PORDATA: https://www.potdata.pt/Municipios/%c3%8dndice+de+envelhecimento-
458

7 Links dos dados do PORDATA:

https:/ /www.potdata.pt/Municipios/%c3%8dndice+de+depend%oc3%aancia+de+idosos-461

8 Links dos dados do PORDATA:

https:/ /www.potdata.pt/Municipios/Taxa+de+desemprego+segundo+os+Censos+total+e+por+grupo+tet
%c3%alrio+(percentagem)-397

9 Links dos dados do PORDATA:

https:/ /www.ine.pt/xportal/xmain?xpid=INE&xpgid=ine_indicadores&indOcorrCod=0008235&xlang=pt
&contexto=bd&selTab=tab2

Silvia Patricia Coelho 113



Assisténcia de Enfermagem aos Doentes com Necessidades Paliativas no Domicilio

rendimentos através da atividade laboral, depende de transferéncias sociais de tipo
assistencial para garantir as suas condi¢oes minimas de vida e de sobrevivéncia (Anuario

Estatistico da Regiao Norte de 2014, 2015).

Em contrapartida, economicamente o concelho em que reside a populacio em estudo é
marcado pela industrializacio mas cada vez mais dedicado ao setor terciario. Ainda mantém
petroliferas e as suas industrias de relevo sio as alimentares e conserveiras, os téxteis e de
material elétrico embora alguma destas industrias que outrora eram extremamente
sustentaveis e rentaveis encontram-se desativadas devido a falta de recursos, diminuicao das
exportagoes e poder de compra. Contudo, ainda possui uma forte atividade piscatoria

(Anuario Estatistico da Regiao Norte de 2014, 2015).

Como fatores de risco desta populacio destaca-se o consumo de tabaco, o consumo
excessivo de 4lcool, os maus hibitos alimentares, o sedentarismo e a inatividade fisica. Estes
fatores de risco acabam por acarretar uma enorme sobrecarga para os individuos, familias e
comunidades, incluindo o empobrecimento devido ao tratamento prolongado e aos custos

com a prestagao de cuidados, e a perda de produtividade que ameaga a economia familiar

(Teixeira et al., 2014).

As principais patologias da populagao, em estudo por critérios de priorizagao de problemas
de saude e respetiva valoragao sio: doencgas cerebrovasculares, doenga por isquémica do
coragao, diabetes mellitus, tuberculose, tumor maligno da traqueia, bronquios e pulmao,
tumor maligno de célon e reto, tumor maligno da mama (feminina), episédios depressivos
(unipolar), tumor maligno do colo ttero, doenca pulmonar obstrutiva crénica, tumor
maligno do estébmago, VIH/SIDA, doencas musculoesqueléticas, doengas atribuiveis ao
alcool, acidentes de viagao, tumor maligno do tecido linfatico, perda de audi¢ao, doenga de
Alzheimer e outras deméncias (Gomes et al., 2013). Segundo os dados descritos, parece
existir um alinhamento no padrao de patologias que se encontram na populagaio do ACES
ocorrendo, um aumento da esperanc¢a de vida, logo maior tempo de vida, existéncia de

doengas cronicas, muitas vezes incapacitantes e de elevada morbilidade.

Assim, parece revelar-se pertinente a realizacido deste estudo por forma, a que sejam
identificadas as necessidades de assisténcia de enfermagem aos doentes com necessidades
paliativos podendo assim, contribuir para a melhoria do nivel de saude desta populagao, no

dominio dos cuidados paliativos.
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2.1. Populagiao

A populagio em estudo foi constituida por todos os utentes inscritos no ACES da ULS com
mais de 18 anos. Para tal foi solicitada autorizacdo ao Conselho de Administracio e ao
Conselho de Ftica da ULS passando por duas fases de selecdo da amostra que serio descritas

adiante para uma melhor compreensao das varias etapas do estudo.

A Direcdo da ULS nomeou o Presidente do Conselho Clinico e Diretor do Conselho de
Gestao, como o elemento de ligagao ao estudo, com o qual foram realizadas reunides, para
o inteirar do estudo e solicitacao do numero total de utentes inscritos no ACES da ULS e,
posteriormente, os utentes que reunissem os critérios definidos de forma a ter acesso a

populagao de onde seria selecionada a amostra.
2.2. Amostra

A populagio foi referenciada pelo ACES ou seja todos os sujeitos inscritos no ACES da ULS
tivessem os critérios definidos para o estudo, de forma a encontrarmos uma amostra
representatividade das caracteristicas que se aproximam da populagao (Grove, Burns & Gray,

2013; Polit & Beck, 2014).

Optou-se por uma amostra aleatdria, estratificada por unidade de prestagdao de cuidados de
saude, pois segundo a literatura este tipo de amostra diminui possiveis vieses, aumenta o
poder de representatividade da amostra e o poder dos testes estatisticos, ou seja, capacidade
de representar efetivamente caracteristicas que existem na populagao, redugao do tempo da

recolha de dados e diminui¢ao dos custos associados ao estudo (Grove, Burns & Gray, 2013).

Esta escolha deste tipo de amostragem visou que na sua constitui¢ado pudessem estar
proporcionalmente presentes, as diferentes condigoes sociodemograficas da populagao (Polit

& Beck, 2014).

A aleatorizagdo é fundamental para remover potenciais enviesamentos e permitir garantir
que os testes estatisticos tenham niveis de significancia validos bem como impedir que a
amostra seja influenciada consciente ou inconscientemente pelo investigador (Vaz et al.,

2004).

Foi solicitada a0 Conselho de Administrado e Comissio de Ftica para a Saide da ULS, a

necessaria apreciacao e posterior autorizacao para a recolha dos dados.

Silvia Patricia Coelho 115



Assisténcia de Enfermagem aos Doentes com Necessidades Paliativas no Domicilio

No concelho, que constitui a area de abrangéncia do ACES residem 174368" pessoas,

estando inscritos no ACES 145229 utentes com mais de 18 anos.

A amostra foi constituida com base nos dados fornecidos pelo elemento de ligagao da ULS,

relativos ao niimero de utentes/doentes inscritos em cada unidade do ACES, fazendo-se o

respetivo calculo de representatividade da populagdo, em fungao de um erro amostral

maximo de 2%. Obtiveram-se os seguintes valores: (Quadro 2)

Quadro 2 - Calculo da amostra representativa da populagao de cada unidade do ACES da ULS

Unidade de Saude

Total de utentes
>=18 anos

% utentes do ACES

N2 de utentes a
selecionar

ACES
UCSP - A
USF-B
USF-C
UCSP -D
UCSP - E
UCSP - F
USF-G
USF - H

USF -1
USF -
USF - K
USF-L
USF-M
USF-N

145229
11365
11064
12926

3028
12382
9425
11717
8455
10276
14228
8552
8652
13486
9673

100.00
7.83
7.62
8.90
2.08
8.53
6.49
8.07
5.82
7.08
9.80
5.89
5.96
9.29
6.66

2458
192
187
219

51
210
160
198
143
174
241
145
146
228
164

Total

145229

100.02

2458

Do numero total de doentes solicitado apenas foram disponibilizados os dados de 234

utentes que originou no final, um erro amostral de 7%.

A férmula de calculo utilizada: no= 1/ E¢?

Onde,

N = tamanho da populagio

FEy = erro da amostra toleravel

n= N. Ilo/N+ o

10 Link dos dados do PORDATA http://www.potdata.pt/Municipios/Popula%c3%a7%c3%a30+residente-

359
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no = primeira aproximag¢io do tamanho da amostra

n= tamanho da amostra (que queremos calcular)

O processo de selecio relativo a cada utente foi da responsabilidade do elemento de ligacao,
conforme definido pela Direcio Conselho de Administracio (CA) e Conselho de Etica (CE)
do ACES para articular com a investigadora, pois esta nao poderia aceder a base de dados
institucional, de forma a garantir o anonimato e confidencialidade dos dados clinicos dos

utentes.
Explicando as diferentes fases de selecio da amostra: (Quadro 3)

1. Calculo da amostra através do acesso ao nimero total de todos os utentes inscritos

no ACES da ULS com idade maior ou igual a 18 anos

2. Estratificacio do nimero de utentes por unidade segundo o critério de inclusio:
utentes inscritos no ACES com 18 ou mais anos. Esta amostragem foi obtida com

apoio de sistemas informaticos da unidade de saide.

3. Seguidamente, o responsavel clinico em acompanhar o estudo, fez um convite a
todos os médicos de familia dos utentes/doentes selecionados, com inclusio da
pergunta surpresa. Esta solicitacio foi efetuada através de e-mail conjunto
(investigadora e responsavel de acompanhamento) por forma a fornecer aos médicos

todas as informagdoes necessarias sobre o estudo em curso.

4. Constru¢ao da base de dados com os doentes cuja situacio, o médico de familia
respondeu “nao”. (Os sujeitos assumem nesta fase o termo designado por doente,
atendendo a situacao clinica e nio surpresa do médico de familia, se falecerem no

espago de um ano)

5. Contacto com os doentes constantes da base de dados para prosseguimento do
estudo dentro dos critérios de inclusiao, os quais foram apenas uma vez sujeitos a
recolha de dados apos esclarecimento sobre o objetivo do estudo, e em local e hora

conveniente para 0s mesmaos.

Como critérios de inclusio consideramos os sujeitos cujos médicos de familia responderam
NAO a pergunta “Ficaria surpreso se este utente/ doente falecesse no espago de um ano?”. Esta pergunta
¢ definidora da necessidade de cuidados paliativos segundo os Gold Standards Framework

Prognostic Indicator Guidance, do Royal College of General Practitioners (Anexo I).
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Acrescem como critérios de inclusao: compreensiao da lingua portuguesa, inexisténcia de
alteragoes cognitivas impeditivas da participagao no estudo (avaliagao através da escala de

Pfeiffer, validada para a versio portuguesa).

Como critérios de exclusio definimos, os utentes sem médico de medicina geral e familiar
atribuido e os utentes inscritos apenas nas Unidades de Saude, Consulta do Viajante e

Sanidade de Fronteiras, e na unidade do Centro de Diagnéstico Pneumolégico.

6. Construciao da base de dados definitiva com os dados obtidos com o contacto com

os doentes.

Quadro 3: Esquema do processo de obten¢ao da amostra final

definido pela Direcao (CA e CE) do ACES para articular com a investigadora

Recolha de Dados pela
investigadora

Construgao
da base de
dados
definitiva

constantes da
Execugao da base de dados
base de para
dados com prosseguimento
os doentes do estudo, (‘i:gtre?ltf;
cuja dentro dos Sblidos
sitya_(;io o _critério de apos
ACES da e ide . email,coma m;‘:::;ﬁ:e m;;;":?;ﬁ:;’ contato e
ULS com - = pergunta e andeu n qenas T aceitarem
idade > ou | surpresa EIAO P Sileitos a participar
igual a 18 n= 2458 J no estudo
Hhos recolha de n=121
dados
n=234

. amostra , Convite a
através do todos os

médicos de
familia dos
utentes
selecionado
| inscritos no Ihildadade s através de

acesso ao
numero total
de todos os
utentes

Estratificacdo
da amostra do
numerode
utentes por
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3. CONCEITOS E VARIAVEIS EM ESTUDO

“Pode ser verdade que jd nio haja tratamento terapéntico, que nao
existam ja possibilidades de agao no campo da cura (cure), mas continnanm

a existir no campo da agao e do cuidado (care)”

Javier Gafo Ferndande,

As variaveis sio caracteristicas, qualidades das pessoas, grupos ou situagdes que variam ou
assumem diferentes valores que correspondem aos varios niveis do atributo, varacao esta
que permite serem medidos ou controlados (Grove, Burns & Gray, 2013; Polit & Beck,

2014).

A maioria das caracteristicas humanas sio variaveis. B precisamente porque as pessoas e as
condi¢bes variam que muitos estudos quantitativos, pretendem compreender as causas dos
fenémenos, procurando interpretar como ou qual o motivo que levam as variagoes e
petceber como as diferencas de uma varidvel afetam/atuam outras varidveis (Polit & Beck,

2014).

Definimos os seguintes conjuntos de variaveis: caracteristicas sociodemograficas do doente,
do cuidador e do agregado familiar, condi¢oes habitacionais, dispositivos médicos e presenca
de ostomias, auto cuidado e funcionalidade, gastos em satde, bem-estar e qualidade de vida,
satisfacdo geral com a equipa e utilizagao de recursos. No quadro 4 apresentamos 0s grupos

de variaveis e as variaveis do estudo.

Quadro 4 - Grupos de Varidveis e as Variaveis em Estudo

Grupos de Variaveis Variaveis do Estudo
Caracterfsticas - Sexo
sociodemograficas do doente | - Idade em anos

- Estado civil

- Nivel de escolaridade completo
- Profissdo

- Situagdo perante o trabalho
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Caracteristicas - Sexo
sociodemograficas do cuidador - Idade
- Parentesco

- Estado civil

- Nivel de instrucio

- Profissdo

- Situagdo perante o trabalho

Caracteristicas - Namero de pessoas do agregado familiar
sociodemograficas do agregado - Tipo de agregado familiar
familiar - Escolaridade do agregado familiar

- Rendimento do agregado familiar

- Gastos em saude com o agregado familiar
- Fontes de receita

- Principal fonte de receita

- Auto-percecdo da Situagdo econémica

Condicdes habitacionais - Propriedade da habitacao

- Tipo de habita¢io

- Condigdes habitacionais

- Auto-percec¢io da condi¢io habitacional

Utilizacdo de dispositivos - Dispositivos e ostomias
médicos e presenca de ostomias

Autocuidado e funcionalidade - Dependéncia funcional e mobilidade

Gastos em saude - Valor gasto em saude por més no agregado

- Valor gasto em satide por més com utente/doentes
- Adequagio dos recursos para os gastos em saude

- Adequagio dos gastos em saude para medicamentos

Bem-estar e qualidade de vida | - Fisico,

- Social/Familiar,

- Emocional,

- Funcional,

- Espiritual,

- Preocupag¢oes Adicionais

Satisfagdo geral com a equipa | - Equipa

- Médico

- Equipa de enfermagem

- Comunicac¢do com o doente

- Competéncias da equipa

- Confianga e privacidade com a equipa

Utilizacao de recursos - Utiliza¢do de recursos no servigo publico de saide
- Utlizagdo de recursos no servico privado de saude

Operacionalizagdo das Variaveis

As variaveis foram agrupadas de acordo com as suas caracteristicas para permitirem melhor
a operacionalizacao. As caracteristicas sociodemograficas do doente, do cuidador e do
agregado familiar, condi¢oes habitacionais, dispositivos médicos e presenca de ostomias,
auto cuidado e funcionalidade, gastos em sadde, satisfacao geral com a equipa e utilizacao de

recursos foram operacionalizadas com base na revisao bibliografica realizada. As variaveis
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referentes ao agregado familiar, situacdo perante o trabalho, nivel de escolaridade/instrucio
e fontes de receita do agregado familiar e escaloes de rendimentos, foram organizadas de

acordo com o PORDATA" e Instituto de Emprego e Formagio Profissional'”.

As variaveis bem-estar e qualidade de vida foram operacionalizadas com recurso a escala
Functional Assessment of Chronic Illness Therapy (FACIT) FACIT-Sp-12 para o bem-estar
Espiritual e FACIT-Pal, para a qualidade de vida a nivel - fisico, social/familiar, emocional,
funcional e preocupagoes adicionais sendo a licenga para utilizacio da versio portuguesa,
concedida pela Organizagio “Functional Assessment of Chronic Illness Therapy” através da

FACIT Measurement System.

A variavel auto cuidado e funcionalidade foi operacionalizada, pelo indice de Barthel para a
dependéncia funcional e mobilidade, com o consentimento do autor que efetuou a sua

validagdo para a versao portuguesa.

"Links dos dados do PORDATA:
http://www.pordata.pt/Site Workspace/MetalnfoPrint.aspx?ShotrtURI.=4742735& VatiableCode=&Fxpan

dMeta=True&WorkMicroVersionld=0&Languageld=1&DataBaseModeld=1&GeographicGroupld Levell
=1;

http:/ /www.pordata.pt/Portugal/ Aeregados+familiares+por+escaloes+de+rendimento+IRS+Modelo+2-
81;

http:/ /www.pordata.pt/Site_Workspace/MetalnfoPrint.aspx?ShortURL=4742759& VariableCode=&Expan
dMeta=True&WorkMicroVer

12 Links dos dados do Instituto de Emprego e Formagio Profissional:

http://www.iefp.pt/formacao/ CNP/Documents/INDICE_ALFAB.pdf;
http://www.iefp.pt/formacao/CNP/Documents/INDICE.pdf;
http://www.iefp.pt/formacao/CNP/Documents/CAP9.pdf;

http:/ /www.iefp.pt/formacao/ CNP/Paginas/ CNP.aspx
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4 - INSTRUMENTO RECOLHA DE DADOS

“Talvez a morte tenha mais segredos para nos revelar que a vida.”

Gustave Flanbert

O instrumento foi desenvolvido pela investigadora tendo por base um conjunto de outros
instrumentos que resultaram da pesquisa efetuada e para dar resposta aos objetivos do

estudo, de acordo com a revisdo da literatura constando de:

1. Operacionalizagdo algumas variaveis com base em informacao obtida através do INE,
PORDATA e no Model to Guide Patient and Family Care: Based on Nationally Accepted
Principles and Norms of Practice, 2002 de Frank Ferris [et al] pois trata-se de um guia de

otienta¢ao para os cuidados paliativos baseado nos principios e normas de Boas Praticas.

2. FACIT-Sp-12 para avaliacio do bem-estar Espiritual e do FACIT-Pal, para avaliacio da
qualidade de vida - Licengas concedidas para utilizagao das versdes portuguesas, pela
Organizagao “Functional Assessment of Chronic Illness Therapy” através da FACIT

Measurement System (Anexo II).

3. Instrumento de avalia¢ao da dependéncia funcional e mobilidade. A revisao bibliografica
levou-nos a optar pelo Indice de Barthel, por ser um instrumento de facil aplicacio e que
melhor responde a avaliagao desses parametros. Foi pedido ao autor que efetuou a sua

validagdo, obtendo o seu consentimento (Apéndice I).

O instrumento como ja mencionado é uma compila¢io de outros instrumentos € a Opcao
pelos mesmos teve por base critérios como adequagao a populacio e a diversos contextos e

culturas; ja testados e validados para a populacao portuguesa.

O instrumento de recolha de dados ficou assim composto por questoes relacionadas com 10
areas conforme as agrupamos na figura 3: caractetisticas sociodemograficas do doente, do
cuidador e do agregado familiar, condi¢oes habitacionais, dispositivos médicos e presenga de
ostomias, autocuidado e funcionalidade, gastos em satude, bem-estar e qualidade de vida,
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satisfacao geral com a equipa e utilizagao de recursos. Para avaliagio do bem-estar verus
qualidade de vida fisica, social/familiar, emocional, funcional, espiritual e preocupag¢des
adicionais inclufram-se instrumentos, como os questionarios do FACIT-Sp-12 para o bem-
estar Espiritual e FACIT-Pal, para a qualidade de vida bem como, o indice de Barthel para

avaliar a dependéncia funcional e mobilidade, todos validados para a populagio portuguesa.

A utilizagdo do Modelo de Frank Ferris et al (2002 - a) justifica-se por ser um guia de
orientagao para os cuidados paliativos de qualidade. Este modelo é construido sobre a
premissa de que cuidar do doente e familia é uma intervencdo terapéutica face as suas
experiéncias e como vivem a transi¢ao da doenga e do luto. Este modelo de cuidar aborda as
expectativas, necessidades, esperangas e medos dos doentes e as das familias e como estes
enfrentam muitas situagoes, crises, perdas e impasses e problemas subjacentes a prépria

doenga (Ferris et al., 2002 - a).

Todos os aspetos do modelo (figura 3) sio baseados nas defini¢oes, valores, principios e
conceitos fundamentais dos cuidados paliativos. O doente e familia sao tratados como a
unidade nuclear dos cuidados. Todos os aspetos dos cuidados sao transmitidos de uma forma
sensivel, atendendo aos aspetos culturais, religiosos, valores, crengas e praticas diarias. O
modelo é também aplicavel aos cuidados prestados pelos cuidados de saide primarios, como
qualquer outra especialidade médica, podendo ter o apoio de especialistas em cuidados

paliativos na resolu¢ao de problemas mais complexos (Ferris et al., 2002 - a).
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DISEASE PHYSICAL PSYCHOLOGICAL

MANAGEMENT Pain and other symptoms * r:i';::]‘:::?' strengths, behaviour,
24 di o _ . .
E;:':ﬂ"&':e 13gN0sIs, prognoss Le'-'el.of .,-:nscc-us-ness. cognition Depression, anxiety

Function, safety, aids: 5 . .
Seconcaydiagnoses (3. TNior 6. masi. et - g dtess
dementia. psychiatric swallowing, excredion) op : !
diagnoses, substance use, « Senses (e.g., hearing, sight, Fears (2.9., abandonment, burden,
frauma) o B smell, taste, touch) death]
Co-marbidities l_l;.-.g.. cjellrlum. » Physiclogic (=.g., breathing, Caontral, dignity, independence
seizures, organ falure circulation) Con i i
Conflict, guilt, siress, copin
Adverse events (2.q., side + Sexual r\espc:nsegs e
ZTE:J.S' foxicy) Fluids. nutrtion Selfimage. self-esteem
Ergles Wounds
Habits (=.g., alcohol, smoking)
Loss, GRIEF
SociaL
Loss
Grief (e.g., acute, Cultural walues, belefs, practices
chronic, anticipatory) HA ayll Relationships, roles with family,
Bersavement planning p friends, community
Mourming — stics Isciation, abandenment, reconciiation
Safe, comforting environment

——  Privacy, ntimacy

END OF LIFE CARE/

— , ; Routines, rituals, recreation, wocation
DEATH e e el . Financial resources, expenses
MAMAGEMENT oTIETe : Legal (e.g.. powers of attomay for
; i . business, for healthcare, advance
Life closure (e.g., completing Personal values, belie directives. last will' testament,
bus_lness, closing relationships, —— - engt beneficiaries)
saying goodbye) ) 3 i
o . Develooments e Family caregiver protection
Gift giving (e.g.. things. money, ) ) i
organs, thoughts) educatio era Guardianship, custody issues
Legacy creaton Disab
Preparation for expected death
Anticipation and management of I
physiclogical changes in the last PR.AC TICAL SPIRITUAL
hours of life Meaning, value
Rites, rituals Activities of daily living (2.g.,
o personal care, housshaold Ewstental, ranscendental

Proncuncement, cerification ac1i'-"nies,_51&E detailed listing Values, beliefs, practices. affiations
F'endnl!a1h care of famiy. on page 21) Spiritual adwisors, rites, rituals
handling of the body Diependents, pets bois. i
Funerals, memorial senvices, Telephone access, Symbels, icons
celzbrations transportation

Figura 3 - Modelo de necessidades associada a doenga de “A Model to Guide Hospice Palliative Care”
(Ferri et al, 2002.)

Fonte: Ferri et al, 2002. A Model to Guide Hospice Palliative Care, Canadian Hospice Palliative Care

Association, Ottawa, Canada.

Tem também na sua conceptualizagdo o pressuposto de que se devem oferecer ao doente e
familia op¢oes terapéuticas no decurso da doenga e envolvé-los na tomada de decisao, aliviar
o sofrimento destrutivel e intoleravel e melhorar a qualidade de vida a nivel fisico,
psicolégico, social, nas questdes espirituais, a gerir expectativas, necessidades, esperangas e

medos. (Ferris et al., 2002 - b).

A opcao pelo FACIT-PAL recaiu devido ao facto que varios estudos demonstram a sua
fiabilidade enquanto instrumento de avaliagio da qualidade de vida e outras dimensdes,
através de questionarios direcionados para a gestio e condi¢dao da doenca crénica (Webster,

Cella & Yost, 2003).
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O FACIT-PAL ¢ um instrumento desenvolvido a partir do FACIT-GENERAL — FACIT-
G (escala original) destinado a doentes em fase de tratamento ou com doengas avancadas e
limitadoras da vida ou em cuidados paliativos (Lyons et al., 2009). E composto por 27 itens
com questoes divididas em quatro dominios (subescalas) direcionados para a qualidade de
vida: bem-estar fisico (sete itens), predominando aspetos relacionados com os sintomas
fisicos; bem-estar social / familiar (sete itens), com perguntas que avaliam o apoio social e
comunicac¢do; bem-estar emocional (seis itens) abordando questdes relacionadas com o
humor e respostas emocionais face a doenga e bem-estar funcional (sete itens) que avaliam

o grau em que o doente pode participar e desfrutar das atividades de vida diarias normais.

Este instrumento ainda tem 19 itens adicionais relacionados com a preocupagao do doente
perante certas situagdes como: os amigos, famfilia, alguns sintomas e de cariz pessoal como a
reconciliagdo. Na sua versao de valida¢ao apresenta uma boa consisténcia interna (o = 0,72
- 0,85) e confiabilidade (Kandasamy, Chaturvedi &Desai 2011). No presente estudo

apresentou o valor de o = 0.909.

O FACIT-PAL ¢ uma compilagao de questdes gerais dividido em quatro dominios
(subescalas) da Qualidade de Vida: bem-estar fisico, bem-estar social / familiar, bem-estar
emocional e bem-estar funcional. Considera-se adequado para uso com doentes com
qualquer tipo de cancro, e também tem sido utilizada e validados em qualquer outra doenca
cronica. O Sistema de avaliagio do FACIT-PAL oferece varios beneficios para um
investigador permitindo mensurar a qualidade de vida em doentes com cancro e doengas
cronicas como do VIH/SIDA, esclerose multipla, artrite e outras patologias limitadoras e

causadoras de sofrimento (Webster, Cella, & Yost, 2003).

O FACIT-PAL permite a realizagao de perguntas em relacio aos ultimos 7 dias, destinadas
a recolher experiencias pessoais e opinides do doente relativamente a sua condi¢ao perante
a sua doenga, tratamento, ou fatores que podem estar a afetar o seu bem-estar fisico, bem-
estar emocional, bem-estar funcional, familiar, social, aspetos relacionados com a sua
sexualidade / intimidade, situa¢io perante o trabalho, espiritualidade bem como perspetivas

futuras.

O questionario é constituido por uma escala do tipo Likert de 5 pontos. A pontuagao é
alcancada, a partir da soma das respostas para cada item dos cinco pontos entre "0" (nem
um pouco), “1” (um pouco), “2” (mais ou menos), “3” (muito) para “4” (muitissimo),

mediante um score atribuido que varia entre 0-28 para o bem-estar fisico, social/familiar e
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funcional, 0-24 para o bem-estar emocional e de 0-76 para as preocupagoes adicionais
perfazendo o somatério, um score total de 0-184. Quanto maior a pontuagio, melhor a

qualidade de vida (Webster, Cella, & Yost, 2003).

E também um questionario de facil aplicacio perante doentes em condicdes de doenca
crénica, rapida execucao (5-10 minutos), demonstrada confiabilidade, validade e
sensibilidade, considerado extremamente bem direcionado para doentes em cuidados
paliativos, e permite aferir a satisfagdo face ao tratamento, validado para utilizagio em
populagoes especiais, como em idosos e pessoas que vivem em areas rurais ou em condi¢oes
de precariedade. Outro aspeto relevante é que quando ha falta de dados, numa determinada
subescala ¢ aceitavel, desde que mais do que 50% dos itens foram respondidos (Webster,

Cella, & Yost, 2003).

O FACIT-SP-12 (versao 4) para a avaliacio do bem-estar espiritual ¢ um instrumento
composto por 12 itens para avaliagao do sentido de vida e paz de espirito, e a fé integrados
na mesma escala. A pontuacao total do bem-estar espiritual apresenta um score total de 0-48.
Para a subescala sentido de vida e paz de espirito, varia entre um score de 0-32 e para a
subescala da fé, varia de 0-16, sendo a pontuagao obtida a partir da soma das respostas para
cada item dos cinco pontos do tipo escala de Likert de "0" (nem um pouco), “1”” (um pouco),
“2” (mais ou menos), “3” (muito) para “4” (muitissimo).Quanto maior a pontua¢ao, melhor
a qualidade de vida / bem-estar espiritual (Kandasamy, Chaturvedi & Desai, 2011). Apresenta
boa consisténcia interna (x= 0,87) e facil avaliacdo. No estudo o alfa de cronbach ¢é 0.873

(Bentley et al.., 2014).

O Indice de Barthel foi acrescentado, apos o pré-teste devido a investigadora sentir a
necessidade de incorporar um instrumento de avaliacio da funcionalidade e mobilidade. A
escolha deveu-se a existir a versao validada para a populacdo portuguesa, sendo esta muito
utilizada na pratica clinica para o diagnéstico de comprometimento nas atividades basicas de

vida diaria.

Estas atividades sao definidas de um modo sucinto, segundo Sequeira (2010), como, “um
conjunto de atividades primarias da pessoa relacionadas com o auto cuidado e a mobilidade,

que permitem ao individuo viver sem necessitar de ajuda”.

Avalia o nivel de independéncia do sujeito para a realizacao de dez das varidveis/atividades

basicas de vida diaria: comer, higiene pessoal, uso dos sanitarios, tomar banho, vestir e despir,
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controlo de esfincteres, deambular, transferéncia da cadeira para a cama, subir e descer

escadas (Mahoney & Barthel, 1965; Sequeira, 2007).

Sendo este indice composto por 10 atividades basicas de vida diaria, em que cada atividade
apresenta entre dois a quatro niveis de dependéncia, o score “0” corresponde a dependéncia
total, sendo a independéncia pontuada com “5”, “10” ou “15” pontos de acordo com os

niveis de dependéncia (Sequeira, 2007).

Relativamente a pontuag¢do, quanto menor for a pontuagao maior ¢ o grau de dependéncia,
variando de modo inversamente proporcional ao grau de dependéncia, flutuando a sua
cotagdo global entre 0 a 100 pontos, consoante os seguintes pontos de corte: 90 a 100-
Independente; 60 a 89-Ligeiramente dependentes; 40 a 55- Moderadamente dependentes; 20

a 35-Severamente dependentes; <20-Totalmente dependente. (Sequeira, 2007).

Este indice possibilita a avalia¢ao da capacidade funcional e determina o grau de dependéncia
de forma global e parcelar de cada atividade. O resultado ¢ obtido através do somatério de
todos os itens e que variaram de 0 a 100 e quanto menor for a pontuagdo maior é a

dependéncia Sequeira (2007).

O Indice de Barthel deve ser utilizado como uma ferramenta importante em cuidados
paliativos pois o estudo de Bennett & Ryall (2000) demonstrou que metade dos doentes com
cancro em fase avangada perdeu dez ou mais pontos por semana e morreu no prazo de duas
semanas. Em contraste, 50% dos doentes nos quais o somatério da pontuagao nao
demonstrou deterioracao do estado geral, sobreviveu dois meses. Portanto, pode-se sugerir
que o Indice de Barthel pode ser um contributo adicional para o planeamento da assisténcia

a doentes com doengas cronicas e avancadas, em associacao a cuidados direcionados ao fim-

de-vida.

No estudo de Goodfrey & Poole (2007) verificou-se ainda que permite planear os cuidados
em detrimentos das capacidades e necessidades dos doentes sendo util para monitorar os

efeitos das intervengoes paliativas mediante a capacidade funcional, dos doentes.

O instrumento de recolha de dados encontra-se no Apéndice II e embora aparente ser
extenso, foi de facil aplicabilidade pois era preenchido pela investigadora apds a resposta do
doente, e demorava entre 45-60 min. a preencher. Contudo, paralelamente a outros estudos,
(Kundiga, et al., 2011) este fato nao afetou a participacao dos doentes inquiridos, ou seja,

nao teve impacto sobre a taxa de resposta, nem nenhum participante desistiu a meio do
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questionario. Por vezes, tornou-se mais moroso pois os doentes aproveitavam o contacto
com a investigadora para partilharem preocupagoes relativas ao seu processo de doenga ou

desabafavam perante a tristeza que sentiam e a falta de recursos.

A evidéncia demonstra que diminuir/encurtar um questionitio (com a consequente perda
de informag¢des) nao melhora a taxa de resposta, pelo que niao recomendam reduzir a
dimensao de um questionario considerado longo com o intuito de melhorar a taxa de
resposta, pelo que optamos, manter o instrumento de recolha de dados segundo o
apresentado. No estudo de Bolta, van der Heideb & Onwuteaka-Philipsen (2013) a taxa de
resposta entre os 466 médicos especialistas que receberem o questionario de quatro paginas
duplas foi de 40.7% em comparagdo a uma taxa de resposta dos 467 médicos especialistas
que receberem o questionario de duas paginas duplas, que foi de 40.9%. O risco relativo para
responder ao questionario de duas paginas duplas em comparag¢ao com o questionario de
quatro paginas duplas foi de 1.01 (ICosy, 0.86-1.17). Dados que corroboram com o nosso
estudo pois a extensido do questionario nao influenciou a adesao dos doentes participarem

Nno mesmo.

Para a avaliacio do estado cognitivo dos doentes, utilizamos a Escala de Pfeiffer que
embora nio estivesse integrada no instrumento de recolha de dados, era o primeiro

instrumento a ser preenchido pela investigadora para verificacao dos critérios de inclusao.

A Escala de Pfeiffer (1975) ¢ uma das ferramentas existentes para avaliacao da funcao
cognitiva. Através de heteroavaliagio e de uma forma simples, deteta a presenga de
comprometimento cognitivo. Avalia a memoria de curto prazo e faculta uma orientacdo
sobre a memoria de longo prazo, bem como, informagdes sobre eventos diarios e calculo da

capacidade.

Esta escala estd indicada em qualquer utente/doente que requeira uma avaliagao da sua
capacidade cognitiva (Gobierno de Aragén, 2006). Tem como pontos fortes, ser um
instrumento validado em paifses com forte desenvolvimento nos cuidados paliativos, sendo
amplamente utilizado por profissionais de varios sistemas de Saude (Espanha, Inglaterra,
Canada), na sua pratica assistencial em cuidados paliativos, sobretudo por ser simples, de
rapida aplicagdao (5 minutos), com uma sensibilidade préxima de 70% e especificidade de

95% (Gobierno de Aragon, 20006).

A sua validacdo para Portugal foi realizada através da aplicagao a 302 pessoas (147 residentes

em lares e 155 a usufrufrem de centros de dia), verificando-se que ¢é util para obter
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informagoes significativas que auxiliem a focar as intervengdes e a promover estratégias
sensiveis as necessidades de cada pessoa (Rodrigues, 2008). Esta versao da escala de Pfeiffer

foi utilizada com consentimento do autor que efetuou a sua validagao (Apéndice I1I).

A versao, caracteriza-se por 10 perguntas, questionando a data; dia da semana; nome do local
onde estid, no momento; nimero de telefone; morada; idade; data de nascimento; nome do
atual Presidente da Republica; nome do anterior Presidente da Republica, nome completo da
mae; contagem decrescente de 3 em 3, a partir de 20. O ponto de corte situa-se em 4 ou mais

respostas erradas (Rodrigues, 2008).

O instrumento de recolha de dados, contém ainda duas perguntas abertas relativamente aos
Recursos habitacionais, que alteragdes na habitagao, os doentes consideravam necessarias
efetuar para melhoria das condigdes da mesma e no final, se pretendiam acrescentar algo que
nao tivesse sido abordado mas que consideravam relevantes sobre as suas necessidades

perante a sua doenga e condi¢ao de vida.

4.1. Processo de validagdo por peritos do instrumento de recolha

de dados

O processo de validagao do instrumento de recolha de dados passou por 2 fases, uma fase
de validagio e aferi¢io por enfermeiros considerados peritos, com experiéncia na area dos
cuidados paliativos domiciliarios e uma segunda fase, em que o instrumento foi aplicado a
10 doentes apds pedido de colaboragao e consentimento ao Conselho de Administragao e

ao Conselho de Etica da ULS para testagem do instrumento de recolha de dados.
Validagao por Peritos

Durante o processo de validagiao do instrumento, que decorreu entre 30 de junho a 15 de
julho de 2014, foi pedida a colaborag¢io a 10 enfermeiros considerados peritos, respondendo
8, que reuniam cumulativamente as seguintes condi¢Oes: experiéncia em visitas domiciliarias
de cuidados paliativos, formagao avan¢ada e mais de 4 anos de experiéncia profissional. Foi-
lhe solicitado que colaborassem na avaliaciao e adequagao do instrumento final para a recolha
de dados, respondendo a um questionario com 6 perguntas de resposta fechada e uma

pergunta de resposta aberta, permitindo uma valida¢ao facial e de conteudo. (Apéndice IV)

Da analise estatistica das respostas emergiu uma mediana das idades dos peritos de 33 anos,
tempo de experiéncia profissional com mediana de 9.50 anos. Dos participantes 75% tinha
Mestrado em Cuidados Paliativos. Relativamente aos 10 itens da pergunta 6 sobre as
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caracteristicas do instrumento 87.5% considera adequadas perfazendo uma concordancia

global de 84.6% e uma adequacio global de 87.50%.
4.2. Pré-teste do Instrumento de Recolha de Dados

O pré-teste decorreu entre 28 de julho e 8 de agosto de 2014, ap6s consentimento da ULS
ao pedido solicitado ao Conselho de Administragio e 2 Comissio de Ftica para testagem do
instrumento de recolha de dados (Anexo III). Posteriormente foi pedido ao responsavel
clinico nomeado pela ULS para acompanhar o estudo, para selecionar 20 doentes que
reunissem os critérios do estudo, anteriormente mencionados. Foi enviado a investigadora
uma lista com uma amostra de 17 doentes, com nome, morada, contacto telefonico,
diagndstico e co morbilidades. Apenas foram enviados 17 doentes pois foram os doentes

que aleatoriamente correspondiam aos critérios, dos doentes solicitados ao clinico.

De seguida, a investigadora contactou telefonicamente e por carta 17 doentes. Da amostra
para o pré-teste, dois doentes apresentavam numero de telefone nio atribuido, cinco
recusaram participar e nenhum doente respondeu a carta enviada. Obtivemos o
consentimento de dez doentes, por contato telefénico apds explicagdo dos objetivos do

estudo, para agendamento dos momentos da recolha de dados.

Os dados do pré-teste foram recolhidos e registados pela investigadora, no local e momento

que o doente considerou mais oportuno, apos agendamento de acordo com a sua

disponibilidade.

Durante este processo foi possivel verificar que a metodologia mais adequada, a usar na
recolha final dos dados, seria o contacto pessoal no domicilio dos doentes. Paras além, de
alguns dos contactos telefénicos, nio estarem completos ou estarem nao atribuidos,
consideramos que seria mais benéfico para as pessoas perceberem o objetivo do contacto,
ao ser explicado pessoalmente visto que entediam melhor como tinham sido obtidos os seus

contactos e ficavam, mais seguras e tranquilas.

Da aplicagao do pré-teste também surgiu a necessidade de incorporar no instrumento, a

avaliagao da dependéncia funcional e mobilidade.

Ap6s o término do pré-teste consolidou-se o instrumento final para recolha de dados.
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5. PROCEDIMENTOS DA RECOLHA DE DADOS

“A morte é de facto o fim, no entanto nao ¢ a finalidade da vida.”

Michel de Montaigne

Em final de novembro de 2015 obtivemos autoriza¢do pelo Conselho de Administracdo e
parecer favoravel da Comissao de Etica da ULS em resposta a solicitagao relativamente ao

pedido para realizagao da recolha final dos dados (Anexo IV).

Apbs autorizagio foi novamente solicitada a listagem dos utentes/doentes das diversas
unidades que cumpriam os critérios de inclusao para a fase de recolha de dados, mediante o

calculo efetuado, pelo clinico responsavel por acompanhar o estudo.

Como fontes de informagao para o estudo em causa, tivemos:
- Doentes e familiar/cuidador
- Médicos de medicina geral e familiar que decidiram participar no estudo contribuindo com

as respostas 4 pergunta surpresa e forneceram os dados solicitados dos utentes/doentes.

Entre margo e junho de 2015 foram enviadas as listas de doentes que correspondiam aos
critérios definidos, pelos médicos, das diversas unidades do ACES, através do interlocutor.
Ressalvamos que nao obtivemos doentes de todas as unidades integradas no ACES da ULS,

devido a alguns médicos, nao aderirem ao estudo.

A recolha final dos dados iniciou-se a 29 de abril com término a 5 de outubro de 2015,
conforme anteriormente mencionado. Mantendo a metodologia definida apds o pré-teste

para a recolha de dados, obtivemos um total de 121 doentes que participaram no estudo.

Ap6s a selecao dos doentes, a investigadora foi notificada pelo interlocutor de um total de
234 doentes, tendo aquela se deslocado ao domicilio dos doentes, seguindo a mesma

metodologia do pré-teste. Dos 234 doentes, 3 doentes ja tinham falecido, 4 encontravam-se
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internados e 12 foram excluidos por apresentarem alteraces cognitivas, 94 nao estavam
presentes no seu domicilio, no momento em que a investigadora se dirigiu ao local, ou nao
estavam presentes por motivos de alteragao de morada sem conhecimento do ACES.
Contudo, nunca houve contacto pessoal entre a investigadora e estes doentes. Assim, resulta

um conjunto de 121 doentes participantes no estudo (Figura 4).

Enviadas cartas (investigadora) a solicitar

Solicitados n=20 doentes ao ACES participagdo no estudo (n=17)

ULS para Pré-teste

Contato telefénico (investigadora) a todos
os possiveis participantes (n=17)

Fase de Pré- :
teste do Recusaram participar no estudo por contato

Instrumento _ Enviados pelo ACES ULS (n=17) telefénico (n=5)

de Recolha

Nio atenderam contato telefénico por
numero nio atribuido (n=2)

de Dados 1

) o Nenhuma resposta a carta enviada a
Aceitaram participar (n=10)

solicitar, a participagdo (n=0)

Contato presencial com a investigadora,
Excluidos, alteragbes cognitivas (n=12)

Contato presencial da familia com a

i o pelo AUES LY (u=24) investigadora, falecidos (n=3)

Fase da Contato presencial da familia com a
Recolha de investigadora, internados (n=4)
Dados

Nio participaram mas nao houve qualquer

Participaram (n=121
b ¢ ) contato com a investigadora (n=94)

Figura 4 - Diagrama do procedimento de recolha dos dados

A metodologia adotada para a recolha de dados foi a definida na fase de pré-teste. Apenas a
investigadora se deslocava pessoalmente as residéncias dos doentes, devidamente
identificada (bata e cartio de identificagdo da Universidade Catdlica Portuguesa). Solicitava
apoOs a sua apresentagdo e dos objetivos do estudo, a participagdo e consentimento livre,
informado e esclarecido aos participantes. Nos casos dos doentes mais idosos, solicitava

também o consentimento, do familiar ou cuidador.

A avalia¢ao do estado cognitivo era um dos critérios de inclusao no estudo, avaliada através
da aplicacdo da escala de Pfeiffer (Rodrigues, 2008) antes de iniciar o preenchimento do
instrumento de recolha de dados, conforme anteriormente especificado. Posterior a avaliagao
e se o doente nao apresentasse alteracdes cognitivas procedia-se a recolha dos dados. O
instrumento foi sempre preenchido pela investigadora de forma sistematica e respeitando o

ritmo dos doentes.
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6. PROCESSAMENTO E ANALISE DOS DADOS

“Nao ¢ verdade que a morte é o pior de todos os males;
)

¢ um alivio para os mortais que estao cansados de sofrer.’

Pietro Metastdisio

O processamento e a analise dos dados permitirdio descrever de forma simultaneamente
compreensiva e profunda, os resultados do estudo permitindo elucidar todos aqueles que o

consultem ou com o qual se deparem.

Os dados foram analisados com recurso 2 estatistica descritiva, utilizando o Software IBM
Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) versao 22.0, ¢ o Microsoft Excel®. O
instrumento de recolha de dados ap6s ser preenchido foi numerado, para nao ser possivel a

identificacio do doente.

Todos os dados foram inseridos na base de dados, apenas pela investigadora e a analise
estatistica descritiva, compreendeu medidas das frequéncias absolutas (N.°) e relativas (%),
medidas de tendéncia central (média aritmética, mediana e moda), medidas de dispersio e
variabilidade (desvio padrao, amplitude interquartil, minimos e maximos), medidas de
tendéncia nao central (quartis) consoante a tipologia das variaveis em estudo — nominais,
ordinais e matematicas. Nestas ultimas, também consoante apresentavam uma distribui¢ao

normal ou nao.

Para a apresentacao descritiva dos resultados utilizou-se tabelas de frequéncias e de medidas
estatisticas. No que diz respeito a graficos utilizamos histogramas, graficos de barras e

graficos circulares.

Nas duas perguntas abertas, os participantes nio mencionaram nenhum dado relevante ou
diferente do que tinha sido respondido anteriormente, mencionando que nao tinham nada a

acrescentar.
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Para a realizacido deste estudo, todos os recursos pessoais foram suportados pela investigadora

com o apoio da Universidade Catolica Portuguesa, nio havendo financiamento externo.
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7. CONSIDERACOES FORMAIS E ETICAS

“O praprio viver ¢ morrer, porque ndo temos um dia a mais na nossa vida
B

que nao tenhamos, nisso, um dia a menos nela.’

Fernando Pessoa

Tendo por base os principios éticos universais, a respeitar em investiga¢do em seres
humanos, foi efetuado um pedido de autorizagao para a realizacio do estudo a ULS como ja
referido ao Conselho de Administracio e ao Conselho de Etica, bem como, a0s participantes,
que foram informados dos objetivos, virtudes e potenciais constrangimentos do desenrolar

da investigac¢ao.

A confidencialidade dos dados clinicos dos doentes foi garantida. O processo de
aleatorizacdo da amostra nao passou pela investigadora contudo foi processado segundo
exigéncia da ULS pelo clinico responsavel, nomeado pela instituigdo para ficar como
interlocutor entre as diversas unidades do ACES e a investigadora. As listas dos doentes que
correspondiam aos critérios do estudo foram enviadas a investigadora ap0s, os varios clinicos
de medicina geral e familiar, enviarem as suas respostas e respetivas listas para o clinico

responsavel.

Durante a recolha de dados tivemos sempre, em atenc¢ao ao principio da vulnerabilidade dos
participantes pois sabe-se que é no sofrimento, na doenga que se da a mais evidente expressao
da vulnerabilidade humana, surgindo como uma ameaca (Vieira, 2008). A partida trata-se de
uma populagio vulneravel, pelo que tivemos como pilar fundamental o respeito pelo
principio da autonomia dos participantes, pelo que foi ressalvado que poderiam suspender

ou desistir a qualquer momento, a sua continuagao na participa¢ao no estudo.

O fato de estar perante pessoas vulneraveis, levou a investigadora a deixar a consideragao do
doente participar e continuar no estudo, e caso se sentisse incomodado ou estivesse a causar
qualquer tipo de sofrimento com as perguntas realizadas, informava que o mesmo poderia

desistir de participar ou agendar a continuidade da recolha para outro dia.
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A autonomia dos doentes foi sempre respeitada pelo livre arbitrio de o doente querer
participar no estudo ou querer a qualquer momento suspender ou desistir, sem
consequéncias, na continuidade da sua assisténcia na unidade de saude que pertencia. O
respeito pela autonomia dos participantes também foi salvaguardada pelo consentimento
livte e esclarecido, numa abordagem feita previamente pela investigadora pedindo
autorizagao para participarem no estudo, explicando os seus objetivos e respeitando a

vontade do doente relativamente a0 momento e local a realizar a recolha dos dados.

Formalizando o respeito por este principio, foi solicitado a todos os participantes a assinatura
de um termo de aceitagdo de participagdao no estudo, o qual foi devidamente apresentado e
explicado pela investigadora, ao doente e verificado por uma terceira pessoa, da confianca
do doente, no caso de este nao saber ler. (Apéndice V) Permitiu-se assim que fosse
confirmada a congruéncia entre o que era apresentado pela investigadora e o que era assinado
pelos participantes, visto que a investigadora assinava o documento de participagaio no
estudo, entregue ao participante perante o mesmo, de forma a ficar em poder do mesmo,

como comprovativo da participagao no estudo (Apéndice VI).

O respeito pela confidencialidade dos dados recolhidos e intimidade dos participantes foi
também salvaguardado. A confidencialidade foi e sera conseguida através do processamento
dos dados de forma totalmente anénima e apenas pela investigadora, assim como da nao
divulgacio de qualquer tipo de informacdo que permita, a terceiros, a identificagdo dos
participantes. O respeito pela intimidade dos participantes, foi assegurado, e uma vez que se
tratam de pessoas que estdo no seu domicilio, pelo prévio agendamento do encontro, de

acordo com a disponibilidade e vontade dos participantes.

Importa realcar que a investigagdo nao acarretou custos para os participantes, para o ACES
ou para o Servico Nacional de Satde. Relativamente aos beneficios, a investigagao permitiu
identificar as necessidades dos doentes, o que possibilitara a possivel referenciagio (caso
aceitem), pelo médico assistente para servicos de cuidados paliativos. Nesta investigacao nao
existiram riscos para os participantes nem para o0 ACES da ULS, comprometendo-nos a nao
divulgar qualquer resultado sem prévio conhecimento do ACES da ULS. Ainda do ponto de
vista ético reforcou-se e reafirmou-se que os resultados da investigagdo serao apenas

utilizados para fins cientificos e académicos, salvaguardando-se os principios éticos.
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8. RESULTADOS DO ESTUDO

“O que extingue a vida e os seus sinais, ndo é a morte,

)

mas o esquecimento. A diferenca entre morte e vida ¢ essa.’

José Saramago
No total participaram no estudo 121 doentes que cumpriam os critérios de inclusio e
aceitaram integrar o estudo.

De acordo com a metodologia, seguidamente serdo apresentados os resultados mediante o

processo anteriormente referido, e seguindo a sequéncia do instrumento de recolha de dados.
A-DOENTE

Quanto ao género, obtivemos 66,1%, de elementos do sexo feminino, enquanto os do sexo

masculino perfizeram 33.9% (Tabela 1).

Tabela 1 - Género dos participantes (n=121)

Género N.° %
Feminino 80 66.1
Masculino 41 33.9
Total 121 100.0

No que respeita a idade (distribui¢ao nao normal), esta variou entre os 44 e 96 anos, mediana

de 83 e intervalo interquartil [73.0,89.0] (média de 79.8).

Quanto ao agrupamento por faixas etarias temos que 1.7% tinham entre 44 e 49 anos, 5.0%
entre 50 e 59 anos, 11.6% entre 60 e 69 anos, 26.4% entre 70 e 79 anos, 31.4% entre 80 e 89

anos e 24.0% tinham entre 90 a 96 anos (Tabelas 2 e 3).
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Tabela 2 - Faixa etdrias, em anos, dos participantes (n=121)

Participantes
Idade N° v
[44-49] 2 1.7
[50-59] 6 0.5
[60-69] 14 11.6
[70-79] 32 26.4
[80-89] 38 31.4
[90-96] 29 24.0
Total 121 100.0

Tabela 3 - Estatistica descritiva da idade, em anos, dos participantes (n=121)

Medida Valor
Média 79.81
Mediana 83.00
Desvio Padrao 11.41
Minimo 44
Maximo 96

Relativamente ao estado civil, 50.4% encontravam-se viavos, 40.5% estavam casados com

registo 7.4%, eram solteiros e apenas 1.7% estava divorciado (Tabela 4).

Tabela 4 - Estado civil dos participantes (n=121)

Estado Civil N.° %
Vitvo(a) 61 50.4
Casado(a) com registo 49 40.5
Solteiro(a) 9 7.4
Divorciado(a) 2 1,7
Total 121 100.0

Quanto ao nivel de instru¢ao dos participantes, 6.6% nao possufam nenhum nivel de
instrucao, 81.0% apresentavam um nivel de instrucao basico, 5.8% tinham terminado o
ensino secundario, 5.0% possufam cursos de especializagio tecnoldgica e apenas 1.7%

possufam cursos superiores como licenciatura e mestrado (Tabela 5).

Tabela 5 - Nivel de instrugcdo dos participantes (n=121)

Nivel de Instrugido N.° %o
Nenhum 8 6.6
Bisico 98 81.0
Secundario 7 5.8
Especializacao Tecnoloégica (Cursos profissionalizantes) 6 5.0
Superior (licenciatura, mestrados) 2 1.7
Total 121 100.0

Relativamente a profissio dos participantes, 35.5% eram operarios, artifices ou trabalhadores
similares, 24.8% eram trabalhadores nao qualificados, 23.1% eram operadores de instalacoes

e maquinas ou trabalhadores de montagem, 5.8% eram pessoal de servigos ou vendedores,
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3.3% eram especialistas de profissao intelectual e cientifica, técnicos e profissionais de nivel

intermédio e pessoal administrativo e similar e 0.8% eram agricultores ou trabalhadores

qualificados da agricultura ou pesca (Tabela 6).

Tabela 6 - Profissdo dos participantes (n=121)

Profissdo N.° %
Operario, artifice ou trabalhador similar 43 35.5
Trabalhador nio qualificado 30 24.8
Operador de instalagdes e maquinas ou trabalhador de montagem 28 23.1
Pessoal de servicos ou vendedor 7 5.8
Especialista de profissio intelectual e cientifica 4 33
Técnicos e profissionais de nivel intermédio 4 33
Pessoal administrativo e similar 4 3.3
Agricultor ou trabalhador qualificado da agricultura ou pesca 1 0.8
Total 121 100.0

Em relagdao a condigao perante o trabalho, 98.3% encontravam-se inativos e 1.7% ativos.

Dos ativos 1 estava desempregado e outro empregado, por conta de outrem. Dos inativos,

99.2% eram reformados, aposentados ou estavam na reserva ¢ uma (0.8%) era doméstica

(Tabela 7).

Tabela 7 - Condigdo perante o trabalho dos participantes (n=121)
Condigio perante o trabalho N.° Yo
Ativo 2 1.7
Empregado 1 50.0
Trabalhador por conta de outrem 1 100.0
Desempregado 1 50.0
Inativo 119 98.3
Reformado, aposentado ou na reserva 118 99.2
Doméstica 1 0.8
Total 121 100.0

No que respeita ao diagnodstico principal dos participantes, dividimos por doenga oncoldgica

e doenga nao oncologia para uma melhor compreensio das patologias associadas a amostra

em estudo. As doengas ndo oncoldgicas estavam presentes em 60% dos doentes, realcando

como principais, a Insuficiéncia Cardfaca Congestiva (ICC) em 20.7%, a Deméncia em 9.9%,

a Doenca de Alzheimer e a Doenca Renal Cronica em 6.8%, a Doenca Cérebro Vascular em

5.8%, a Doenca Pulmonar Créonica em 4.2%, a Doenca de Parkinson e a Obesidade em 1.7%

e o Acidente Vascular Cerebral (AVC), Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA), Esclerose

Multipla, a Hepatite C, todas em 0.8%. As oncologicas estavam presentes em 40% dos

doentes, salientando-se o Carcinoma (Ca) da Mama em 8.3%, o Ca Gastrico em 5.0%, o Ca

do Pulmio e Ca do Colén em 3.4%, o Ca Colo-Retal, Ca da Faringe e Ca da Préstata em
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2.5%, o Ca Maligno da Pele, Ca do Rim, da Tiroide e Urotelial em 1.7% e o Ca da Laringe,
da Lingua, Ovario, Vulva, Bexiga, Reto e Mieloma Multiplo em 0.8% (Tabela 8).

Tabela 8 - Diagndsticos principal dos participantes (n=121)

Doenga Oncolégica N.° % Doenga Nio Oncolégica N.° %
Carcinoma Mama 10 83 ICC 25 20.7
Carcinoma Gastrico 6 5.0 Deméncia 12 9.9
Carcinoma Colon 4 3.4 Alzheimer 8 6.8
Carcinoma Pulmio 4 3.4  Doenca Renal Crénica 8 6.8
Carcinoma Faringe 3 2.5 Doenga Cérebro Vascular 7 5.8
Carcinoma Colo-Retal 3 2.5 Doenca Pulmonar Crénica 5 4.2
Carcinoma Prostata 3 2.5 Obesidade 2 1.7
Carcinoma Maligno Pele 2 1.7 Doenga Patkinson 2 1.7
Carcinoma Rim 2 1.7 ELA 1 0.8
Carcinoma Tiroide 2 1.7 Esclerose Multipla 1 0.8
Carcinoma Urotelial 2 1.7 Hepatite C 1 0.8
Carcinoma Ovario 1 0.8 AVC 1 0.8
Carcinoma Laringe 1 0.8
Carcinoma Lingua 1 0.8
Carcinoma Vulva 1 0.8
Carcinoma Bexiga 1 0.8
Carcinoma Reto 1 0.8
Mieloma Multiplo 1 0.8
Total 48 40.0 Total 73 60.0

Analisando o total de co morbilidades de que os participantes eram portadores observamos
a Hipertensdao Tensao Arterial em 49.5%, a Depressao em 26.4%, a Diabetes Mellitus em
21.4%, Obstipagao em 14%, Anemia em 12.4% Fibrilhacio Auricular em 11.6%,
Dislipidemia e Osteoartrose em 8.3%, Doenga Coronaria como Doenga Mitral, Angina de
Peito, Miocardiopatia em 7.3%, Dor em 6.6%, Anorexia em 5.8%, Ansiedade em 5.0%,
Doenca Arterial Periférica em 4.1%, Infecao do Trato Urinario em 3.3%, Dispneia, Doenca
Pulmonar Obstrutiva Crénica, Obesidade e Doenga Psiquiatrica como Psicoses, Transtornos
de Humor, Personalidade e Ansiedade em 2.5%, Astenia, Bronquite, Epilepsia,

Hipotiroidismo, Hipocusia e Litiase Vesicular em 1.7% (Tabela 9).
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Tabela 9 - Co morbilidades dos participantes (n=121)

Co Morbilidades N.° %
Hipertensao Tensao Arterial 60 49.5
Depressao 32 26.4
Diabetes Mellitus 26 21.4
Obstipacio 17 14.0
Anemia 15 12.4
Fibrilhacio Auricular 14 11.6
Dislipidemia 10 8.3
Osteoartrose 10 8.3
Doenca Coronaria 9 7.3
Dor 8 6.6
Anorexia 7 5.8
Ansiedade 6 5.0
Doenga Arterial Periférica 5 4.1
Infecio do Trato Urinario 4 33
Dispneia 3 2.5
Doenga Psiquiatrica 3 2.5
Doenga Pulmonar Obstrutiva Cronica 3 2.5
Obesidade 3 2.5
Astenia 2 1.7
Bronquite 2 1.7
Epilepsia 2 1.7
Hipotiroidismo 2 1.7
Hipocusia 2 1.7
Litfase Vesicular 2 1.7

Em rela¢do aos Dispositivos e Ostomias verificamos que relativamente a Alimentagao, 2.5%
possufam Dispositivo (33.3% com sonda nasogastrica (SNG) e 66.7% com gastrostomia
percutinea (PEG). Quanto a4 Via Area e Ventilagio, 0.8% possufa Dispositivos, pela
necessidade de ventilacdo nao invasiva (VNI). Relativamente a Eliminacio Vesical, 29.8%
possufa Dispositivos (89.2% Fralda e 10.8% Sonda Vesical), e 0.8% possufa Derivagao-
Nefrostomia. Quanto a Eliminacao Intestinal, 19.0% possuia Dispositivo-fralda e 2.5%

Detivacio-colostomia (Tabela 10).
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Tabela 10 - Dispositivos | Ostomias dos participantes (n=121)

Dispositivos | Ostomias N.° %
Alimenta¢io
Sem dispositivo 118 97.5
Com dispositivo 3 2.5
SNG 1 333
PEG 2 66.7
Via Area e Ventilacio
Sem dispositivo 120 99.2
Com dispositivo 1 0.8
VNI 1 0.8
Eliminacio Vesical
Sem dispositivo | derivacdo 84 69.4
Com dispositivo 36 29.8
Fralda 33 89.2
Sonda vesical 4 10.8
Com Derivacao 1 0.8
Nefrostomia 1 100.0
Eliminacio Intestinal
Sem dispositivo | detrivacdo 95 78.5
Com dispositivo 23 19.0
Fralda 23 100
Com Derivacao 3 2.5
Colostomia 3 100

No que diz respeito a avaliacao da capacidade de desempenho de tarefas relacionadas com o
cuidado pessoal (ABVD) foi usado conforme referido, o Indice de Barthel (Mahoney &
Barthel, 1965 adaptado por Sequeira, 2007) segundo aos autocuidados avaliados, de uma
forma generalizada, verificamos que eram dependentes a nivel do Banho 65.3%, da Higiene
Corporal 52.1%, do Subit/Descer Escadas 35.5%, do Vestir 34.7%, do Uso da Casa de
Banho 28.9%, das Transferéncias Cadeira-Cama 25.6%, da Deambulacio 23.1%, da
Alimentac¢ao e do Controlo Vesical (incontinéncia urinaria ou algaliacio) 14.9% e do

Controlo Intestinal 10.7% (incontinéncia fecal) (Tabela 11).
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Tabela 11 - indice de Barthel (n=121)

Indice de Barthel

Tarefas N.° %
Alimenta¢io
Dependente 18 149
Necessita de ajuda (para cortar a carne, barrar a barrar a manteiga, etc.) 11 9.1
Independente (capaz de usar qualquer instrumento. Come num tempo razoavel) 92 76.0
Vestir
Dependente 42 347
Necessita de ajuda (pelo menos em metade das tarefas, mas realiza-as num bom 25 207
tempo) '
Independente (veste-se, despe-se e ajusta a roupa. Aperta os sapatos) 54 446
Banho
Dependente 79 653
Independente (toma banho geral no duche ou banheira. Entra e sai do

. . 42 347
banho sem ajuda de terceiros)
Higiene Corporal
Dependente 63 521
Independente (lava a face, mios e dentes. Faz a barba) 58 479
Uso da Casa de Banho
Dependente 35 289
Necessita de ajuda (para manter o equilibrio, limpar-se a ajustar a roupa) 21 174
Independente (usa-a sem ajuda, senta-se, levanta-se e arranja-se sozinho) 65 53.7
Controlo Intestinal
Incontinéncia fecal 13 10.7
Incontinéncia ocasional (episédios ocasionais de incontinéncia e necessita 16 132
de ajuda para enemas ou microlax) ‘
Independente (ndo apresenta episédios de incontinéncia. Se necessita 9 760

de enemas ou microlax, fa-lo sozinho)
Controlo Vesical

Incontinéncia ou algaliado 18 149
Incontinéncia ocasional (episédios ocasionais de incontinéncia e necessita de

ajuda para uso de sonda ou coletor) 15 124
Independente (nao apresenta episédios de incontinéncia. Se necessita de sonda

. . 88 72.7
ou coletor, fa-lo sozinho)
Subir/Descer Escadas
Dependente 43 355
Necessita de ajuda (necessita de ajuda fisica ou supervisio para subir ou descer

27 223

escadas)
Independente (sobe e desce escadas. Pode usar um instrumento de apoio) 51 421
Transferéncia / Cadeira-Cama
Dependente 31 256
Necessita de grande ajuda (¢ capaz de se sentar, mas necessita de muita ajuda 6 5

para a transferéncia)
Necessita de ajuda minima (ajuda minima de supervisio) 22 182
Independente (ndo necessita de qualquer ajuda. Se usa cadeira de rodas,

transfere-se sozinho) 62 512
Deambula¢io

Dependente 28 231
Independente com cadeira de rodas (anda pelo menos 50 metros) 7 58
Necessita de ajuda (caminha 50 metros com ajuda ou supervisio) 23 19.0
Independente (caminha pelo menos 50 metros sozinho ou com a ajuda de 63 521

andarilho/canadianas)
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Tabela 12 - Estatistica descritiva do score (minimo — 0, maximo — 100) do indice de Barthel (n=121)

Medida Valor
Média 65.2
Mediana 75.0
Desvio Padrio 34.7
Minimo 0
Miximo 100

No que respeita a0 Indice de Barthel, dos Participantes (distribuicio nio normal), os valores
encontram-se no intervalo [0,100], com mediana de 75 e intervalo interquartil [42.0,100.0]

(média de 65) (Tabela 12).

Quanto a classifica¢do resultante do score obtido temos que, 71.1% revelavam alguma forma
de dependéncia, com 30.6% a estarem moderadamente dependentes, 19% severamente

dependentes, 18.2% totalmente dependentes e 3.3% ligeiramente (Tabela 13).

Tabela 13 - Pontuagdo (Score) do indice de Barthel (n=121)

Pontuagio Indice de Barthel N.° %
[90 — 100] Independente 35 28.9
[60 — 89] Ligeiramente dependente 4 3.3
[40 — 55] Moderadamente dependente 37 30.6
[20 — 35] Severamente dependente 23 19.0
[< 20] Totalmente dependente 22 18.2
Total 121 100.0

B - IDENTIFICACAO DO CUIDADOR

Quanto ao género do cuidador 67.8% eram do sexo feminino e 32.8% do sexo masculino

(Tabela 14).

Tabela 14 - Género dos cuidadores (n=121)

B Participantes
Género N° %
Feminino 82 67.8
Masculino 39 32.8
Total 121 100

No que respeita a idade dos cuidadores (distribui¢ao normal), esta variou entre os 26 e 87
anos, média de 60.97 e desvio padrao de 13.76 (mediana de 60.0). Quanto ao agrupamento
por faixas etarias temos que 2.5% tinham entre 26 e 29 anos, 4.1% entre 30 e 39 anos, 10.7%
entre 40 e 49 anos, 28.1% entre 50 ¢ 59 anos, 27.3% entre 60 ¢ 69 anos, 17.4% entre 70 ¢ 79

€ 9.9% tinham entre 80 a 87 anos (Tabela 15 e 16).

Silvia Patricia Coelho 146



Assisténcia de Enfermagem aos Doentes com Necessidades Paliativas no Domicilio

Tabela 15 - Faixa etdrias, em anos, dos cuidadores (n=121)

Participantes
Idade N° v
[26-29] 3 2.5
[30-39] 5 41
[40-49] 13 10.7
[50-59] 34 28.1
[60-69] 33 27.3
[70-79] 21 17.4
[80-87] 12 9.9
Total 121 100.0

Tabela 16 - Estatistica descritiva da idade, em anos, dos cuidadores (n=121)

Medida Valor
Média 60.97
Mediana 60.00
Desvio Padrio 13.76
Minimo
Maximo

Quanto ao grau de parentesco do cuidador com o doente, em 34.7% era a filha, em 23.1% o
conjugue ou companheiro(a), em 20.7% o filho, em 7.4% outro parente, em 5.0% a irma, em

4.1% outra pessoa, em 1.7% a mae ou madrasta, em 0.8% o pai ou padrasto, irmao, tia ou

tio ou um amigo (Tabela 17).

Tabela 17 - Grau parentesco do cuidador com o doente (n=121)

Cuidador-Grau parentesco com o doente N.° %
Filha 42 34,7
Conjugue/Companheiro(a) 28 23.1
Filho 25 20.7
Outro parente 9 7.4
Irma 6 5.0
Outro 5 4.1
Mae ou madrasta 2 1.7
Pai ou padrasto 1 0.8
Irmao 1 0.8
Tia ou tio 1 0.8
Amigo 1 0.8
Total 121 100.0

No que respeita ao estado civil dos cuidadores 74.4% encontravam-se casados com registo,

9.1% estavam viavos, 7,4% divorciados, 6.6% solteiros, 1.7% casados sem registo e 0.8%

separados (Tabela 18).
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Tabela 18 - Estado civil do cuidador (n=121)

Estado Civil N.° %
Casado(a) com registo 90 74.4
Viuvo(a) 11 9.
Divorciado(a) 9 7.4
Solteiro(a) 8 6.6
Casado sem registo (unido de facto) 2 1.7
Separado 1 0.8
Total 121 100.0
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Relativamente ao nivel de instru¢ao do cuidador 0.8% nao tinham qualquer formagao 63.8%
possuiam o ensino basico, 20.7% tinham terminado o ensino secundario, 8.3% tinham um
curso de especializagao tecnoldgica, 6.6% possuiam um curso superior, licenciatura ou
mestrado (Tabela 19).

Tabela 19 - Nivel de instrugao do cuidador (n=121)

Nivel de Instrugio N.° %
Nenhum 1 0.8
Bisico 77 63.8
Secundario 25 20.7
Especializacdo Tecnologica (Cursos profissionalizantes) 10 8.3
Superior (licenciatura, mestrados) 8 6.6
Total 121 100.0

Quanto a profissao do cuidador, 25% eram operarios, artifices ou trabalhadores similares,
19.2% trabalhadores ndo qualificados, 17.5% pertenciam ao pessoal de servios ou
vendedores, 16.7% eram operadores de instalagdes e maquinas ou trabalhadores de
montagem, 10% eram especialistas de profissao intelectual e cientifica, 9.2% pertenciam ao

pessoal administrativo e similares e 2.5% eram técnicos e profissionais de nivel intermédio

(Tabela 20).
Tabela 20 - Profissdo do cuidador (n=121)

Profissio N.° Yo
Operario, artifice ou trabalhador similar 30 25.0
Trabalhador nio qualificado 23 19.2
Pessoal de servigos ou vendedor 21 17.5
Operador de instalagdes e maquinas ou trabalhador de montagem 20 16.7
Especialista de profissdo intelectual e cientifica 12 10.0
Pessoal administrativo e similar 11 9.2
Técnicos e profissionais de nivel intermédio 3 2.5
Total 121 100.0

A respeito da condi¢do perante o trabalho do cuidador 59.5% encontravam-se inativos face
ao trabalho e 40.5% no ativo. Dos ativos, 69.4% estavam empregados e 32.7%
desempregados. Dos que estavam empregados, 88.2% trabalhavam por conta de outrem,
8.8% por conta propria isolados e 2.9% como empregadores. Dos inativos, 88.7% estavam
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reformados, aposentados ou na reserva, 9.7% eram domésticas, 1.4% eram estudantes assim

como também estavam em outras situagoes nao especificadas (Tabela 21).

Tabela 21 - Condigcdo perante o trabalho (n=121)
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Condigio perante o trabalho N.° %

Ativo 49 40.5
Empregado 34 69.4
Trabalhador por conta de outrem 30 88.2
Trabalhador por conta prépria isolado 3 8.8
Trabalhador por conta prépria — empregador 1 2.9
Desempregado 15 32.7
Inativo 72 59.5
Reformado, aposentado ou na reserva 63 87.5

Doméstica 7 9.7

Estudante 1 1.4

Outros Casos 1 1.4

Total 121 100.0

C-AGREGADO FAMILIAR

Em relagao a caracterizac¢ao do agregado familiar, este varia entre 1 a 7 pessoas, (distribuicao
nao normal), mediana de 2 e intervalo interquartil [1,3] (média de 2.4). Em 33.9% era
constituido por 2 pessoas, em 20.7% so6 pelo proprio, em 19.8% por 3 pessoas, em 5% por

5 pessoas, em 4.1% por 4 pessoas, em 1.7% por 6 pessoas e em 0.8% por 7 (Tabelas 22 e 23).

Tabela 22 - Numero de pessoas no agregado Familiar (n=104)*

o Participantes
N.° de Pessoas N° v
1 25 20.7
2 41 33.9
3 24 19.8
4 5 4.1
5 6 5.0
6 2 1.7
7 1 0.8
Total 104 100.0

* apenas contabilizados para sujeitos nio residentes em lar.

Tabela 23 - Estatistica descritiva do nimero de pessoas do agregado familiar (n=104) *

Medida Valor
Média 2.4
Mediana 2,0
Desvio Padrio 1,3
Minimo 1
Miximo 7

* apenas contabilizados para sujeitos ndo residentes em lar.
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Quanto ao tipo de agregado familiar, em 27.2% dos sujeitos era composto apenas pelo casal,
em 24% por uma familia monoparental, em 20.7% apenas pelo proprio, em 10.7% pelo casal

e filhos e em 3.3% por outros (Tabela 24).

Tabela 24 - Tipo de agregado familiar (n=104)*

Tipo de Agregado Familiar Parlt\llc:p antes v
Casal sem filhos 33 27.2
Familia monoparental 29 24.0
Um individuo 25 20.7
Casal com filhos 13 10.7
Outros 4 3.3
Total 104 100.0

* apenas contabilizados para sujeitos ndo residentes em lar.

Respetivamente ao nivel de instru¢ao mais elevado do agregado familiar 0.9% nao possuiam
qualquer tipo de instrucdo, 60.4% possufam o ensino basico, 26.4% o ensino secundario,
7.5% curso de especializagao tecnoldgica, como cursos profissionalizantes, 4.7% curso

superior como licenciatura e mestrado (Tabela 25).

Tabela 25 - Nivel de instrugdo mais elevado do agregado familiar (n=104)*

Nivel de Instrugdo do Agregado Familiar Pz;tloc ipantes %
Nenhum 1 1.0
Bisico 62 59.6
Secundario 28 26.9
Especializacao Tecnoldgica (Cursos profissionalizantes) 8 7.7
Superior (licenciatura, mestrados) 5 4.8
Total 104 100.0

* apenas contabilizados para sujeitos ndo residentes em lar.

Quanto aos recursos, a nivel dos rendimentos anuais iliquidos 34.6% possufam um
rendimento entre 5001€ e 10000€, 24% entre 10001€ e 13500€, 23.1% entre 13501€ e
19000€, 14.4% entre 0,5000€ e 3.8% entre 19001€ e 27500€ (Tabela 26).

Tabela 26 - Nivel Rendimentos anuais iliquidos do agregado familiar (n=104)*

Rendimentos Anuais Participantes

Iliquidos N.° %
[0,5000€] 15 14.4
[5001€,10000€] 36 34.6
[10001€, 13500€] 25 24.0
[13501€, 19000€] 24 23.1
[19001€, 27500€] 4 3.8
Total 104 100.0

* apenas contabilizados para sujeitos nao residentes em lar
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Em relagdo as fontes de rendimentos do agregado familiar, 100% eram oriundas de pensoes,
21.2% do trabalho por conta de outrem, 5.8% de outras fontes de rendimento, 4.8% de

transferéncias | ajudas sociais e em 1.0% de trabalho por conta propria (Tabela 27).

Tabela 27 - Fontes de receita do agregado familiar (n=104) *

Rendimentos Anuais Iliquidos PaNrtiCIP anteso e
Pensdes 104 100.0
Trabalho por conta de outrem 22 21.2
Outras transferéncias | ajudas sociais 5 4.8
Outras fontes de rendimento 6 5.8
Trabalho por conta prépria 1 1.0

* apenas contabilizados para sujeitos nio residentes em lar

Quanto a principal fonte de receita, em 83.7% provinha de pensdes, em 15.4% de trabalho

por conta de outrem e em 1.0% de trabalho por conta prépria (Tabela 28).

Tabela 28 - Principal fonte de receita do agregado familiar (n=104) *

. . Participantes
Principal Fonte de Receita N° Ve
Pensdes 87 83.7
Trabalho por conta de outrem 16 15.4
Trabalho por conta prépria 1 1.0
Total 104 100.0

* apenas contabilizados para sujeitos nido residentes em lar

Em rela¢ao a atual situagdao econémica no momento da aplica¢ao do instrumento de recolha
de dados, 60.6% consideravam ter uma situacio econdémica suficiente/razoavel, 32.7% m4,

3.8% boa e 2.9% muito ma (Tabela 29).

Tabela 29 - Situagdo econémica do agregado familiar (n=104) *

. ~ . Participantes
Situagio Econdémica N° %
Muito ma 3 2.9
Ma 34 32.7
Suficiente/Razoavel 63 60.6
Boa 4 3.8
Total 104 100.0

* apenas contabilizados para sujeitos nio residentes em lar

Relativamente a habita¢ao, em 54.8% era do préprio, em 44.2% era arrendada ou tinha outra

situacio e em 0.8% de familiar (Tabela 30).
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Tabela 30 - Propriedade da habita¢do do agregado familiar (n=104) *

Propriedade da habitagio do Participantes
Agregado Familiar N.° %
Préprio 57 54.8
Outro | Arrendada 46 442
Familiar 1 0.8
Total 104 100.0

* apenas contabilizados para sujeitos ndo residentes em lar

Em relagao ao tipo de habitagdo, 85.1% viviam em alojamento familiar classico dos quais
55.3% em moradia e 44.7% em prédio. Em alojamento coletivo (lar) viviam 14.1 dos sujeitos

e noutra tipologia nao especificada 0.8% (Tabela 31).

Tabela 31 - Tipo de habitagdo dos doentes (n=121)

Tipo de Habitacido do Agregado Familiar N.° %

Alojamento familiar classico 103 85.1

Moradia 57 55.3

1 piso 35 61.4

2 pisos 18 31.6

3 pisos 4 7.0

Prédio 46 44.7

Piso 0 12 26.1

Piso 1 11 23.9

Piso 2 10 21.7

Piso 3 5 10.9

Piso 4 3 6.5

Piso 5 3 6.5

Piso 9 2 4.3
Tipologia de Moradia / Prédio

TO 1 1.0

T1 10 9.7

T2 57 55.3

T3 32 31.1

T4 3 2.9

Alojamento coletivo 17 14.1

Lar 17 100.0

Alojamento familiar nao classico 1 0.8

Outro Tipo 1 0.8

Todas as habitagdes possufam instalagdes sanitarias (99% internas), instalagdes para
duche/banho (98.1% internas), 97.1% possufa d4gua canalizada, todos tinham cozinha interna
e cletricidade, 97.1% esgotos; 18.3% elevador e 81.7% acessibilidade para pessoas com

mobilidade reduzida (Tabela 32).
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No que diz respeito a auto perce¢ao relativamente aos recursos habitacionais, numa escala de

0a 10, esta variou entre 2 e 10, (distribui¢ao nao normal), mediana de 8 e intervalo interquartil
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Tabela 32 - Condigoes habitacionais dos doentes (n=104)*

Condigdes Habitacionais N.° %

InstalacGes sanitarias 104 100.0
Internas 103 99.0
Externas 1 1.0
Duche/Banho 104 100.0
Internas 102 98.1
Externas 2 1.9
Cozinha 104 100.0
Interna 104 100.0
Agua canalizada 101 97.1
Eletricidade 104 100.0
Esgotos 101 97.1
Elevador 19 18.3
Acessibilidade para pessoas com mobilidade reduzida 85 81.7

* apenas contabilizados para sujeitos ndo residentes em lar

[7,9] (média de 7.8) (Tabela 33).

Tabela 33 - Estatistica descritiva da auto percecdo dos recursos habitacionais (n=104)*

Medida Valor
Média 7.8
Mediana 8.0
Desvio Padrio 1.5
Minimo 2
Maximo 10

* apenas contabilizados para sujeitos nio residentes em lar.

D - GASTOS COM A SAUDE

Em relagao aos rendimentos do agregado familiar perante as necessidades na area da satude,
43% dos sujeitos referem que os rendimentos do agregado permitem satisfazer as

necessidades na area da sadde algumas vezes, 30.6% muitas vezes, 25.6 sempre e 0.8% nunca

(Tabela 34).

Tabela 34 - Rendimentos do agregado perante as necessidades na area da saude (n=121)

Rendimentos do agregado Participantes
Familiar N.° %
Nunca 1 0.8
Algumas vezes 52 43.0
Muitas vezes 37 30.6
Sempre 31 25.6
Total 121 100.0
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Em relacdo aos gastos com a saude por meés no agregado familiar (distribui¢ao nao normal),

estes variaram entre 70€ e 2400€, mediana de 290.00€ e intervalo interquartil [180€,450€]
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(média de 375€) (Tabela 35).

Tabela 35 - Estatistica descritiva dos gastos com a saiide por més no agregado familiar (médicos,

Em relagido aos gastos com a saide por més com o doente (distribui¢io ndo normal), estes

variaram entre 70€ e 2400€, mediana de 200.00€ e intervalo interquartil [100€,350€] (média

299€) (Tabela 36).

Tabela 36 - Estatistica descritiva dos gastos com a satide por més com o doente (médicos,

Em relagdo ao nimero de vezes que nos ultimos 6 meses, nao tiveram dinheiro para os
cuidados de saide ou medicamentos que necessitava para o agregado familiar (distribuicao

nao normal), este variou entre 0 e 10, mediana de 0 e intervalo interquartil [0,0] (média de

0.3) (Tabela 37).

Tabela 37 - Estatistica descritiva do nimero de vezes em nos ultimos 6 meses nao tiveram dinheiro
para os cuidados de satide ou medicamentos que necessitava para o agregado familiar (n=121)

Relativamente ao valor gasto em média por més com medicamentos do agregado familiar

(distribuicao nao normal), variou entre 30€ e 700€, mediana de 120€ e intervalo interquartil

medicamentos, analises, deslocagdes,...) em euros (n=121)

Medida Valor
Média 375.5
Mediana 290.0
Desvio Padrio 384.9
Minimo 70
Maximo 2400

medicamentos, analises, desloca¢des) em euros (n=121)

Medida Valor
Média 299.3
Mediana 200.0
Desvio Padrio 366.9
Minimo 40
Maximo 2400

Medida Valor
Média 0.3
Mediana 0.0
Desvio Padrio 1.3
Minimo 0
Miximo 10

[80€,100€] (média de 153€) (Tabela 38).
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Tabela 38 - Estatistica descritiva do valor gasto em média por més com medicamentos do agregado

Quanto ao valor gasto em média por més com medicamentos do doente (distribuicdo nio
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familiar, em euros (n=121)

Medida Valor
Média 153.2
Mediana 120.0
Desvio Padrio 126.1
Minimo 30
Maximo 700

normal), variou entre 5€ e 600€, mediana de 80€ e intervalo interquartil [50€,150€] (média de

107€) (Tabela 39).

Tabela 39 - Estatistica descritiva do valor gasto em média por més com medicamentos do doente, em

euros (n=121)

Medida Valor
Média 106.6
Mediana 80.0
Desvio Padrio 86.9
Minimo 5
Maximo 600

Relativamente ao nimero de vezes que nos ultimos 6 meses tiveram falta de dinheiro para

os cuidados de saide ou medicamentos que necessitava para o doente (distribuicao nao

normal), variou entre 0 e 10, mediana de O e intervalo interquartil [0,0] (média de 0) (Tabela

40).

Tabela 40 - Estatistica descritiva da falta de dinheiro nos ultimos 6 meses para os cuidados de saude
ou medicamentos que necessitava para o doente (n=121)

Medida Valor
Média 0.2
Mediana 0.0
Desvio Padrio 1.3
Minimo 0
Miximo 10

E - BEM-ESTAR (QUALIDADE DE VIDA)

Em relacio ao Bem-Estar Fisico, nos ultimos 7 dias, analisamos os valores que mais se

destacaram. Assim, 98.3% sentiram-se com défices de energia, 77.7% sentiram-se doentes

b

71.1% referiram dor, 57% referiram dificuldades em responder as necessidades da familia,

49.6% sentiram-se for¢ados a passar a maior parte do tempo deitados, 30.6% estiveram
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incomodados com os efeitos secundarios dos tratamentos e 20.7% sentiram-se enjoados

(Tabela 41).
Tabela 41 - FACIT-Pal_Bem-Estar Fisico nos ultimos 7 dias (n=121)
Nem um Um Mais ou . e s
- Muito Muitissimo
Assergdes pouco pouco menos
N° % N° % N° % N° % N° %
Estou sem energia 2 1.7 39 322 14 11.6 37 30.6 29 24
Fico enjoado/a 96 79.3 14 116 3 25 8 6.6 0 0.0
Por causa do meu estado fisico,
tenho dificuldade em atender 5, =45 42 347 8 66 18 148 1 08
as necessidades da minha
familia
Tenho dores 35 289 35 289 16 132 28 231 7 5.8
Sinto-me incomodado/a pelos
efeitos secundarios do 84 694 23 19.0 7 5.8 6 5.0 1 0.8
tratamento
Sinto-me doente 27 223 35 289 11 9.1 42 347 6 5.0
Siato-me forcado/a apassar o g0, 07 p3 12 99 16 42 5 41

tempo deitado/a

O score do Bem-Estar Fisico, nos ultimos 7 dias (distribui¢ao nao normal), variou entre 4 ¢

28, mediana de 21 e intervalo interquartil [18,24] (média de 20.4) (Tabela 42).

Tabela 42 - Estatistica descritiva do score (minimo - 0, maximo - 28) do FACIT-Pal_Bem-Estar Fisico nos
ultimos 7 dias (n=121)

Medida Valor
Média 20.4
Mediana 21.0
Desvio Padrio 5.0
Minimo 4
Miximo 28

Relativamente ao Bem-Estar Social/Familiar, nos ultimos 7 dias, 46.7% ndo apresentaram
uma boa relagdo com os amigos, 38.8% nao tiveram proximidade com o seu parceiro, ou da
pessoa que estava a dar maior apoio, 36.4% sentiram auséncia de apoio emocional da familia,
33.9% estiveram insatisfeitos com a maneira como a familia abordava a sua doenca e 30.6%
sentiram que a familia ndo aceitava a sua doenga, 23.1% nao estiveram satisfeitos com a sua

vida sexual e 5.8% nao receberam apoio dos amigos (Tabela 43).
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Tabela 43 — FACIT-Pal_Bem-Estar Social/Familiar nos ultimos 7 dias (n=121)

Nem um Um Mais ou . s
- Muito Muitissimo
Assergdes pouco pouco menos
N° % N° %o N° Yo N° % N° %o
Sinto que tenho uma boa relagio 50 ¢ 5 20 165 12 99 33 273 0 00
com 0s meus amigos
Reccbo ‘apoio —emocional da o 5oy 99 45 124 77 636 0 83
minha familia
Recebo apoio dos meus amigos 62 512 16 132 15 124 28 231 0 0.0
A minha familia aceita a minha 7 53 7 58 15 124 84 694 3 6.6
doenca
Estou satisfeito/a com a maneira
como a minha familia fala 8 6.6 5 4.1 21 174 80  606.1 7 5.8
sobte a minha doenca
Sinto-me proximo/a do/a
meu/minha parceiro/aouda g ¢ ¢ 5 41 15 124 74 612 19 157
pessoa que me di maior
apoio)
Estou satisfeito/a com a minha 28 231 0 0.0 5 41 1 0.8 0 0.0

vida sexual

O score do Bem-Estar Social/Familiar, nos ultimos 7 dias (distribui¢io normal), variou entre

4 e 22, média de 14.1 e desvio padrao de 3.7 (mediana 14.0) (Tabela 44).

Tabela 44 - Estatistica descritiva do score (minimo - 0, maximo - 28) do FACIT-Pal_Bem-Estar
Social/Familiar nos ultimos 7 dias (n=121)

Medida Valor
Média 14.1
Mediana 14.0
Desvio Padrio 3.7
Minimo 4
Miximo 22

Quanto ao Bem-Estar Emocional, nos ultimos 7 dias, 88.4% sentiram-se tristes 85.1%
sentiram-se nervosos, 66.1% estiveram a perder esperan¢a quanto a sua doenga, 52.1%
estiveram preocupados com a possibilidade de vir a piorar, 49.6% estiveram preocupados
com a ideia de morrer e 23.1% sentiram-se insatisfeitos da forma como enfrentavam a sua

doenca (Tabela 45).
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Tabela 45 - FACIT-Pal_Bem-Estar Emocional nos tltimos 7 dias (n=121)

Nem um Um Mais ou . e s
- Muito Muitissimo
Assergdes pouco pouco menos
N° % N° % N° % N° % N° %
Sinto-me triste 14 11.6 20 16.5 17 14 57 471 13 10.7
Estou satisfeito/a com a
maneira como enfrento a 28 23.1 19 15.7 45.5 55.0 15,7 19.0 0 0.0
minha doencga
Estou perdendo a esperanga na
forma como vivo esta fase 41  33.9 24 19.8 30 24.8 24 19.8 2 1.7
da minha doenca
Sinto-me nervoso/a 18 149 26 215 21 174 49 40.5 7 5.8
Estou preocupado/acom a4 50 24 198 18 149 17 140 108
ideia de morrer
Fstou preocupado/a que o 47.9 19 157 18 149 26 215 0 00

meu estado venha a piorar

O score do Bem-Estar Emocional, nos ultimos 7 dias (distribuicao normal), variou entre 4 ¢

23, média de 13.8 e desvio padrio de 4.4 (mediana 14). (Tabela 46)

Tabela 46 - Estatistica descritiva do score (minimo - 0, maximo - 24) do FACIT-Pal_Bem-Estar
Emocional nos ultimos 7 dias (n=121)

Medida Valor
Média 13.8
Mediana 14.0
Desvio Padrio 4.4
Minimo 4
Maximo 23

Em relacio ao Bem-Estar Funcional, nos ultimos 7 dias, 78.5% ndo se sentiram realizados
com o seu trabalho, 74.4% sentiram-se incapazes de trabalhar, 51.2% sentiram-se
insatisfeitos com a sua qualidade de vida, 38.8% nao gostaram das coisas que normalmente
faziam para se divertirem, 33.1% foram incapazes de sentirem prazer em viver, 20.7% nao

aceitaram a sua doenca e 17.4% nao dormiram bem (Tabela 47).
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Tabela 47 - FACIT-Pal_Bem-Estar Funcional nos ultimos 7 dias (n=121)

O score do Bem-Estar Funcional, nos ultimos 7 dias (distribui¢cio ndo normal), variou entre

0 e 19, mediana de 6 e intervalo interquartil [4,11] (média de 7.4) (Tabela 48).

Nem um Um Mais ou . s
- Muito Muitissimo
Assergdes pouco pouco menos
N° % N° % N° % N° % N° %
Sou capaz de trabalhar (inclusive 00 744 20 165 7 58 3 25 1 08
em casa)
Sinto-me realizado/a comomeu o5 7 5 1299 7 58 6 50 1 08
trabalho (inclusive em casa)
Sou;:};“z de sendir prazer em 4o 334 27 223 21 174 31 256 2 17
Aceito a minha doenc¢a 25 207 35 289 34 281 26 215 1 0.8
Dutmo bem 21 174 15 124 49 405 31 256 5 4.1
Gosto  das  coisas  que
normalmente faco para me 47 38.8 36 29.8 25 20.7 13 107 0 0.0
divertir
Estou satisfeito/a com a
qualidade da minha vida 62 51.2 28 231 21 174 10 83 0 0.0

neste momento

Tabela 48 - Estatistica descritiva do score (minimo — 0, maximo - 28) do FACIT-Pal_Bem-Estar
Funcional nos ultimos 7 dias (n=121)

Medida Valor
Média 7.4
Mediana 6.0
Desvio Padrio 4.8
Minimo 0
Miximo 19

Em relacao as Preocupagoes Adicionais, nos ultimos 7 dias, 68.6% sentiram que eram um
peso para a familia, 52.9% apresentaram obstipac¢do e nao se sentiram independentes, 52.1%
nao se sentiram uteis, 49.6% nao mantiveram contacto com amigos, 44.6% nao conseguiram
aproveitar cada dia a0 maximo e apresentaram edemas, 32.2% apresentaram dispneia, 30.6%
tiveram perda de peso, 28.9% apresentaram xerostomia, 19.8% nao apresentaram esperanca
em relagdao ao futuro, 8.3% apresentaram vomitos e nao sentiram paz de espirito interior,
6.6% sentiram-se incapazes de tomar decisoes, sentiram que a sua familia nao lhes davam
valor e nao tiveram familiares para assumirem as suas responsabilidades, 5% nao tiveram
capacidade para se reconciliar (fazerem as pazes) com outras pessoas e 1.7% nao

apresentaram um pensamento claro (Tabela 49).

Silvia Patricia Coelho 159



Assisténcia de Enfermagem aos Doentes com Necessidades Paliativas no Domicilio

Tabela 49 - FACIT-Pal_Preocupagdes Adicionais nos ultimos 7 dias (n=121)

Nem um Um Mais ou

- Muito Muitissimo
Assergdes pouco pouco menos
N° % N° % N° % N° % N° %
Mantenho contacto comosmeus 495 93 19 7 58 31 256 0 00
amigos
Tenho familiares que poderiam
assumir as minhas 8 66 1299 11 91 72 59.5 18 149
responsabilidades
Sinto que a minha familia me d4 3 66 9 74 15 124 © 570 20 165
valor ' ' ’ ' ’
Sinto que sou um peso para a - zg 344 24 198 21 174 3273 50 41
minha familia
Sinto falta de ar 82 678 25 207 3 25 10 83 1 0.8
Tenho prisdo de ventre 57 471 30 248 10 8.3 22 182 2 1.7
O meu peso vai baixando 84  69.4 24 198 4 33 9 74 0 0.0
Tenho vomitado 111 917 6 5.0 1 0.8 3 25 0 0.0
Partes do meu corpo estio 55y 40 331 5 41 8 66 108
inchadas
Tenho a boca e garganta secas 86 711 27 223 1 0.8 7 58 0 0.0
Sinto-me independente 64 529 22 182 20 165 14 116 1 0.8
Sinto-me util 63 521 20 165 20 165 17 140 1 0.8
Procuro aproveitar cada dia a0 0y ¢ 31 256 15 124 20 165 1 08
méximo
Tenho paz de espirito (sentir-se
bem por dentro, sentir-se 10 83 20 16.5 25 20.7 65 53.7 1 0.8
bem com o préprio)
Sinto-me com esperanga 24 1938 30 248 20 165 44 364 3 2.5
Sou capaz de tomar decisGes 8 66 15 124 41 339 53 4338 4 33
O meu pensamento ¢ claro 2 1.7 18 149 38 314 59 4838 4 4
Tenho sido capaz de me
reconciliar (fazer as pazes) 6 50 10 83 56 463 49 405 0 0.0

com OS outros

O score das Preocupagoes Adicionais, nos ultimos 7 dias (distribui¢io nao normal), variou

entre 29 e 66, mediana de 44 e intervalo interquartil [40,52] (média de 45.6) (Tabela 50).

Tabela 50 - Estatistica descritiva do score (minimo — 0, maximo - 76) do FACIT-Pal_Preocupacdes
Adicionais nos ultimos 7 dias (n=121)

Medida Valor
Média 45.6
Mediana 44.0
Desvio Padriao 8.8
Minimo 29
Miximo 66

Em relacio ao Bem-Estar Espiritual, nos ultimos 7 dias, 30.6% sentiram falta de sentido e
proposito na sua vida, 29.8% ndo conseguiram sentir paz de espirito, 18.2% nao sentiram
que tiveram uma vida produtiva, assim como, nao sentiram ter um propodsito para viver,
14.9% nao sentiram razao para viver, 9.9% nio encontraram conforto interior, 9.1% nao

sentiram que o final seria tranquilo, independentemente do decurso da doenga, 7.4% nao
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sentiram harmonia com o préprio, 6.6% nao sentiram que a doenga tinha fortalecido a sua
té ou a sua crenga espiritual, 5.8% nio encontraram conforto na fé ou nas suas crengas
espirituals e a sua fé ou as crencas espirituais nao lhes tinha dados for¢as e 5% nao se sentiram

em paz (Tabela 51).

Tabela 51 - FACIT-Pal_Bem-Estar Espiritual nos tltimos 7 dias (n=121)

Nem um Um Mais ou

- Muito Muitissimo
Assergoes pouco pouco menos
N % N % N % N % N %
Sinto-me em paz 6 50 1 91 18 149 85 702 1 08
Tenho uma razio para viver 18 149 28 231 30 248 42 347 325
A minha vida tem sido produtiva 22 18.2 28 231 35 289 35 289 108
Custa-me sentir paz de espirito 85 70.2 19 157 8 6.6 8 6.6 1 0.8
Sinto que a minha vida temum ) g, 28 28 19 157 51 421 1 08
proposito
Sou capaz de encontrar conforto ) g g 13107 21 174 75 620 0 00
dentro de mim mesmo/a
Sinto-me em harmonia comigo 9 74 15 124 22 182 75 62.0 0 00
mesmo/a
Falta sentido ¢ propsito em 84 694 22 182 6 50 9 74 0 00
minha vida
Encontro conforto na minha f¢ 7 58 7 58 15 124 79 653 13 107
ou crengas esplrltuals
A minha £€ ou crengas espirituais ;5 g 7 58 1140 76 62.8 14 116
dio-me forca
A minha doenga tem fortalecido
a minha fé ou crengas 8 66 10 83 19 157 74 612 10 83
espirituais
Independentemente do que
acontecer com a minha 11 91 9 74 19 157 72 595 10 83

>

doenga, tudo acabard em
bem

O score do Bem-Estar Espiritual, nos ultimos 7 dias (distribuicao nao normal), variou entre

2 e 36, mediana de 26 e intervalo interquartil [21,30] (média de 24.3) (Tabela 52).

Tabela 52 - Estatistica descritiva do score (minimo — 0, maximo - 48) do FACIT-Pal_Bem-Estar Espiritual
nos ultimos 7 dias (n=121)

Medida Valor
Média 24.3
Mediana 26.0
Desvio Padrio 7.1
Minimo 2
Miximo 36

F - SATISFACAO COM A EQUIPA E CUIDADOS PRESTADOS

Em relagdo ao periodo de tempo em anos que o doente esta a ser seguido pela unidade de
saude, em que estd inscrito, agrupamos em intervalos de 5 anos para facilitar a analise.

Observa-se que 10.7% esta a ser seguido entre [0-5] anos, 4.1% entre [6-10] anos, 8.2% entre
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[11-15] anos, 24% entre [16-20] anos, 6.6% entre [21-25] anos, 0.8% entre [26-30] anos e

entre [31-35] anos e 9.9% entre [36-40] anos (Tabela 53).

Tabela 53 - Tempo (anos) que o doente esta a ser seguido pela unidade de satide em que esta inscrito

(n=121)
Tempo Participantes

N.° %
[0-5] 13 10.7
[6-10] 5 4.1
[11-15] 10 8.2
[16-20] 29 24.0
[21-25] 8 6.6
[26-30] 1 0.8
[31-35] 1 0.8
[36-40] 12 9.9
Total 121 100.0

Em relacdo ao tempo (em anos) que o doente esta a ser seguido pela unidade de saude em

que esta inscrito (distribui¢do ndo normal), varia entre 2 e 40 anos, mediana de 25 e intervalo

interquartil [20,30] (Tabela 54).

Tabela 54 - Estatistica descritiva do tempo (anos) que o doente esta a ser seguido pela unidade de

satide em que esta inscrito (n=121)

Medida Valor
Média 23.1
Mediana 25.0
Desvio Padrio 10.5
Minimo 2
Miximo 40

Segundo a avaliacio do doente quanto ao que esperava da equipa, 52.9% avaliou que esperava
mais ou menos o apoio que tem recebido, 35.5% como mais do que esperava, 9.1% como

menos do que esperava e 2.5% como muito menos do que esperava (Tabela 55).

Assisténcia de Enfermagem aos Doentes com Necessidades Paliativas no Domicilio

Tabela 55 - Avaliacdo do apoio da equipa (n=121)

- Participantes
Avaliagdo N° %
Muito menos do que esperava 3 2.5
Menos do que esperava 11 9.1
Mais ou menos o que esperava 64 52.9
Mais do que esperava 43 35.5
Total 121 100.0

Relativamente a avaliagao do doente quanto ao trabalho da equipa segundo o que esperava,

52.9% avaliou como mais ou menos o trabalho que esperava da equipa, 35.5% como mais
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do que esperava, 9.1% como menos do que esperava e 2.5% como muito menos do que

esperava (Tabela 56).

Tabela 56 - Avaliag¢do do trabalho da equipa (n=121)

L Participantes
Avaliagdo N° %
Muito menos do que esperava 3 2.5
Menos do que esperava 11 9.1
Mais ou menos o que esperava 64 52.9
Mais do que esperava 43 35.5
Total 121 100.0

Quanto a referenciagao para outra equipa 87.6% dos doentes referem nao terem sido
referenciados, logo 12.4% referem terem sido referenciados, com todos estes ultimos a

considerarem a op¢ao como correta (Tabela 57).

Tabela 57 - Referenciagdo para outra equipa, por parte do médico (n=121)

Participantes
Resposta N° %
Nio 106 87.6
Sim 15 12.4
Opcio certar? 15 12.4
Total 121 100.0

Em relagao a satisfacio com o trabalho que a equipa tem feito 12.4% nao estao satisfeitos e

13.2% nao escolheriam novamente a mesma equipa que 0s esta a seguir (Tabela 58).

Tabela 58 - Satisfagdo com o trabalho que a equipa tem feito (n=121)

Esta satisfeito com o Escolheria
trabalho que a novamente esta
Resposta . . .
equipa tem feito equipa

N.° % N.° %
Sim 106 87.6 105 86.8
Nao 15 12.4 16 13.2
Total 121 100.0 121 100.0

Quanto a recomendar a mesma equipa a outros pacientes que estejam na mesma situacao,
58.7% referem que recomendariam, sem davida, 37.2% talvez recomendassem e 4.1% nao

recomendariam, de certeza (Tabela 59).
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Tabela 59 - Recomendagao desta equipa a outros pacientes que estejam na mesma situagdo (n=121)

~ Participantes
Recomendagio N° 7
Nio, de certeza 5 4.1
Sim, talvez 45 37.2
Sim, sem davida 71 58.7
Total 121 100.0

O trabalho da equipa, é avaliado por 55.4% como bom, 26.4% como razoavel, 14% como

muito bom e 4.1% como mau (Tabela 60).

Tabela 60 - Avaliag¢do do trabalho realizado pela equipa (n=121)

. Participantes
Avaliagdo N° v
Mau 5 4.1
Razoavel 32 26.4
Bom 67 55.4
Muito bom 17 14.0
Total 121 100.0

Em relagdo a avaliacio do trabalho feito pela equipa, numa classifica¢ao de 0 a 10 em que O
¢ a pior classificagao possivel e 10 a melhor possivel, (distribui¢ao nao normal), esta variou

entre 0 e 10, mediana de 7 e intervalo interquartil [6,8] (Tabela 61).

Tabela 61 - Estatistica descritiva da avaliagdo pelo doente do trabalho feito por esta equipa (n=121)

Medida Valor
Média 7.0
Mediana 7.0
Desvio Padrio 1.6
Minimo 2
Miximo 10

Relativamente a comunica¢do com o médico, 58.7% referem nunca terem oportunidade para
falar do que consideram mais importante, para 9.9% o médico nunca se mostra preocupado,
8.3% referem que sempre que necessitam nunca conseguem conversar com o seu médico,
para 7.4% o médico nunca compreende as suas necessidades e nunca compreende o que é
importante para os doentes, para 5.8% nunca tém oportunidade de fazer perguntas, nunca
participam nas decisoes relativas ao seu plano de cuidados e o médico nunca lhes
propotciona tempo suficiente para pensarem nas decisdes relativas aos cuidados que serao

melhores para os doentes, 4.1% referem também que o médico nunca explica os objetivos
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dos cuidados/tratamentos e como estes serdo e 3.3% nunca compreendem as informagoes

transmitidas pelo médico (Tabela 62).

Tabela 62 - Comunica¢do com o Médico (n=121)

Algumas
Nunca g
Itens Vezes

N° % N° % N° %

Sempre

Compreende todas as informagbes que o médico lhe 4 33 37 306 80 661

transmite
O médico explica-lhe os objetivos dos cuidados/tratamento 5 41 38 314 78  64.5
O médico explica como serdo os cuidados/tratamento 5 41 38 314 78 0645
Tem oportunidade para fazer perguntas 7 58 43 355 71 587

Tem oportunidade para falar das coisas que considera mais

71 587 44 364 68 562

importantes
O médico compreende o que ¢é importante para si 9 74 38 314 74 0612
O médico mostra-se preocupado consigo e com sua situagiao 1299 34 281 75 620
O médico compreende as suas necessidades 9 74 37 306 75 620
Sempre que necessita ¢ possivel conversar com o médico 10 83 41 339 70 579
Participa nas decisoes sobre o plano de cuidados 7 58 41 339 73 603

Tem tempo suficiente para pensar nas decisoes relativas aos
cuidados que serdo melhores para si

7 58 41 339 73 603

No que respeita a comunica¢do com a equipa de enfermagem para 4.1% os enfermeiros
nunca se mostram preocupados com a situagao clinica do doente, para 2.5% os enfermeiros
nunca entendem as necessidades do doente, assim como nunca valorizam as alteracoes de
vida do doente e nao apoiam o doente nem a sua familia o processo que estao a viver, para

0.8% a equipa de enfermagem nunca explica de forma clara a situagao do doente (Tabela 63).
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Tabela 63 - Comunicagdo com a Equipa de Enfermagem (n=121)

Algumas
Nunca g
Itens Vezes

N° % N° % N° %

Sempre

A equipa de enfermagem da explica¢Ges claras de forma a

. - 1 08 22 182 98 81.0
entender a sua situagiao

Os e.nferr?enro/s .(as) mostram-se preocupados com a sua 5 41 18 149 93 810
situacdo clinica

Os enfermeiros (as) entendem as suas necessidades 3 25 22 182 96 793

Os enfermeiros (as) valorizam as alteragdes que estd a ter

. 3 25 22 182 96 793
na sua vida

Os enfermeiros (as) apoiam-no e a sua familia neste 3 25 20 165 98 810

momento

Quanto a comunicacao com a Equipa no global 2.5% referem que a equipa nunca partilha
nem conversa sempre sobre os cuidados e os seus efeitos, nunca explicam as altera¢oes que
poderdo ocorrer nos relacionamentos pessoais e nunca abordam as questoes relacionadas
com as alteragdes emocionais e psicoldgicas que poderao ocorrer, 0.8% referem que a equipa

nunca explica as alteragées que poderdao ocorrer nas atividades de vida diarias (Tabela 64).

Tabela 64 - Comunicagdao com a Equipa no global (n=121)

Algumas
Nunca g
Itens Vezes

N° % N° % N° %

Sempre

ﬁsfeei?sslpa pattilha/conversa consigo os cuidados e os 3 95 29 240 89 736

A equipa .e)fphca—lhe as alter/u_;.oes que poderdo acontecer 1 0.8 30 264 88 727
nas atividades de vida diarias

A equipa explica-lhe as alteragdes que poderio acontecer

. . 3 25 32 264 86 71.1
nos relacionamentos pessoais

A equipa fala-lhe das alteragdes emocionais e psicologicas

que podera ter 3 25 33 273 8 702

Relativamente as competéncias técnicas da equipa 5.0% sentem que a equipa nao esta
envolvida no seu plano de cuidados, 3.3% referem que os enfermeiros nunca valorizam as
suas queixas e problemas e que os enfermeiros nunca avaliam as suas queixas e problemas,
2.5% reconhecem que os enfermeiros nao possuem os conhecimentos necessarios para a sua

situacdo e referem e que nao apresentam solugdes para resolver as suas queixas e problemas,
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situacdo clinica (Tabela 65).

Tabela 65 - Competéncias técnicas da Equipa (n=121)

Algumas
Itens Nunca Vezes Sempre
N° % N° % N° %

Reconhece} que o médico tem os con}hf:clmentos 0 17 27 223 9 76.0
necessarios para a sua situacio clinica

Reconhece. que os (as) enff:rmemos (as) tém os o 3 25 18 149 100 82.6
conhecimentos necessarios para a sua situacio clinica

Os (as) enfermeiros (as) valorizam as suas queixas e 4 33 23 190 94 777
problemas

Os (as) enfermeiros (as) avaliam as suas queixas e 4 33 23 190 94 777
problemas

Os (as) enfermeiros (as). apresentam solucdes para 3 25 24 198 94 777
resolver as suas queixas e problemas

Sente que toda a equipa estd envolvida no seu plano de 6 5.0 2% 215 89 736

cuidados

Em relacdo a confidencialidade e confianga com a equipa 4.1% nao se sentem a vontade para
colocar sempre questoes ao médico, 2.5% nao confiam no seu médico e nao se sente a
vontade para colocar questoes aos enfermeiros, 1.7% nao sentem que a equipa responda com

verdade/sinceridade as suas perguntas, nio sentem respeito pela sua privacidade por parte

da equipa, nao confiam nos enfermeiros nem na equipa (Tabela 66).

Tabela 66 - Confidencialidade e Confianga (n=121)

Algumas
Itens Nunca Vezes Sempre

N° % N° % N° %

Sente que a equipa responde com verdade/sinceridade as 5 17 20 165 99 818
suas perguntas

A equipa respeita a sua privacidade 2 1.7 18 149 101 835
Confia no médico (s) 3 2.5 28 231 90 744
Confia nos enfermeiros (as) 2 17 16 132 103 85.1
Confia na equipa 2 1.7 22 18.2 97 80.2
Sente-se a vontade para colocar questdes ao médico 5 41 26 215 90 74.4
Sente-se a vontade para colocar questdes ao 3 25 18 149 100 82.6

enfermeiro(s)
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G - UTILIZACAO DE RECURSOS - SERVICO PUBLICO DE SAUDE

No udltimo ano, relativamente as consultas no Centro de Saude, as consultas médicas
(distribuicao nao normal) variaram entre 0 e 60, mediana de 1 e média de 2.5; as consultas de
enfermagem (distribui¢do nao normal) variaram entre 0 e 72, mediana de 1 e média de 2.5;
as consultas de psicologia (distribuicao nao normal) variaram entre 0 e 4, mediana de 0 e
média de 0; e as consultas médicas ndo programadas ou idas ao atendimento de urgéncia, no
Centro de Saude (distribuicao nao normal) variaram entre 0 e 6, mediana de 0 e média de 0.1

(Tabela 67).

Nos ultimos 6 meses, as consultas médicas variaram entre 0 e 30, mediana de 0 e média de
0.8; as consultas de enfermagem, variaram entre 0 e 84, mediana de 0 e média de 1.4; e as
consultas médicas nao programadas ou idas ao atendimento de urgéncia variaram entre 0 e

3, mediana de 0 e média de 0.1 (Tabela 67).

Nos ultimos 30 dias, as consultas médicas, variaram entre 0 e 1, mediana de 0 e média de 0;
as consultas de Enfermagem variaram entre 0 e 9, mediana de 0 e média de 0.2; e as consultas
médicas nao programadas ou idas ao atendimento de urgéncia variaram entre 0 e 1, mediana

de 0 e média de O (Tabela 67).
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Tabela 67 - Estatistica descritiva das consultas no centro de saude, durante o ultimo ano (n=121)

. i Ultimos 6 Ultimos 30 Ultimos 15 Ultima
Medida Ultimo ano . .
meses dias dias semana
Médicas
Média 2.5 0.8 0.0 0.0 0.0
Mediana 1.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Desvio Padrao 5.8 2.9 0.2 0.0 0.0
Minimo 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Miximo 60.0 30.0 1.0 0.0 0.0
Enfermagem
Média 2.5 0.8 0.0 0.0 0.0
Mediana 1.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Desvio Padrao 5.8 2.9 0.2 0.0 0.0
Minimo 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Miximo 60.0 30.0 1.0 0.0 0.0
Psicologia
Média 2.5 0.8 0.0 0.0 0.0
Mediana 1.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Desvio Padrao 5.8 2.9 0.2 0.0 0.0
Minimo 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Miximo 60.0 30.0 1.0 0.0 0.0
Assistente Social
Média 2.5 0.8 0.0 0.0 0.0
Mediana 1.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Desvio Padrao 5.8 2.9 0.2 0.0 0.0
Minimo 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Miximo 60.0 30.0 1.0 0.0 0.0
Médicas nao-programadas ou idas ao atendimento de urgéncia
Média 2.5 0.8 0.0 0.0 0.0
Mediana 1.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Desvio Padrio 5.8 29 0.2 0.0 0.0
Minimo 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Miximo 60.0 30.0 1.0 0.0 0.0

Quanto ao ultimo ano, em termos de consultas domiciliarias, as consultas médicas
(distribuicao nao normal) variaram entre 0 e 40, mediana de 0 e média de 1.8; as consultas de
enfermagem (distribuicao nao normal) variaram entre 0 e 72, mediana de 1 e média de 2.5;
as consultas de psicologia (distribuicio nao normal) variaram entre 0 e 3, mediana de O e
média de 0; as consultas do(a) assistente social domiciliarias (distribuicdo nao normal)
variaram entre 0 e 1, mediana de 0 e média de 0, e as consultas médicas nio programadas/de
urgéncia domiciliarias (distribui¢do nao normal) variou entre 0 e 5, mediana de 0 e média de

0.1 (Tabela 68).

Nos ultimos 6 meses, as consultas médicas variaram entre 0 e 20, mediana de 0 e média de
0.5; consultas de enfermagem variaram entre 0 e 84, mediana de 0 e média de 1.4; as consultas
de psicologia variaram entre 0 e 2, mediana de 0 e média de 0; de consultas médicas nao

programadas/de urgéncia domicilidrias variaram entre 0 e 26, mediana de 0 e média de 2.3

(Tabela 68).
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Nos ultimos 30 dias, as consultas médicas variaram entre 0 e 3, mediana de 0 e média de 0.1;
consultas de enfermagem variaram entre 0 e 9, mediana de 0 e média de 0.2, as consultas de
psicologia variaram entre 0 e 1, mediana de 0 e média de 0; consultas médicas nao

programadas/de urgéncia domicilidrias variaram entre 0 e 9, mediana de 0 e média de 0.3

(Tabela 68).

Nos ultimos 15 dias, as consultas médicas nio programadas/de urgéncia domicilidrias
variaram entre 0 e 2, mediana de 0 e média de 0.1. E na ultima semana, variaram entre O e 1,

mediana de 0 ¢ média de O (Tabela 68).

Tabela 68 - Estatistica descritiva das consultas domicilidrias, durante o ultimo ano (n=121)

Medida Ultimo ano Ultimos 6 Ultimos 30 Ultimos 15 Ultima
meses dias dias semana
Médicas
Média 1.8 0.5 0.1 0.0 0.0
Mediana 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Desvio Padrao 4.6 2.0 0.3 0.0 0.0
Minimo 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Miximo 40.0 20.0 3.0 0.0 0.0
Enfermagem
Média 2.5 14 0.2 0.0 0.0
Mediana 1.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Desvio Padrao 7.5 8.4 1.1 0.0 0.0
Minimo 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Miximo 72.0 84.0 9.0 0.0 0.0
Psicologia
Média 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Mediana 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Desvio Padrao 0.3 0.2 0.1 0.0 0.0
Minimo 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Maximo 3.0 2.0 1.0 0.0 0.0
Assistente Social
Média 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Mediana 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Desvio Padrio 0.1 0.0 0.0 0.0 0.0
Minimo 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Maximo 1.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Médicas ndo-programadas ou idas ao atendimento de urgéncia
Média 0.1 0.0 0.0 0.0 0.0
Mediana 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Desvio Padrio 0.5 0.2 0.2 0.2 0.2
Minimo 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Maximo 5.0 2.0 2.0 2.0 2.0

No ultimo ano, em relagdo as consultas e internamentos hospitalares, as consultas
médicas (distribuicio ndo normal) variaram entre 0 ¢ 60, mediana de 3.0 e média de 6.3; os
internamentos em servicos que nao UCI hospitalares (distribuicdo nao normal) variaram
entre 0 e 6, mediana de 0 e média de 0.7; os dias de internamentos em servigos que nao UCI
hospitalares (distribuicao nao normal) variaram entre 0 e 150, mediana de 0 e média de 10.8,

(média aparada a 5% de 6.9); os internamentos em UCI (distribui¢do nao normal) variaram
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entre 0 e 1, mediana de 0 e média de 0; o tempo de internamento em UCI (distribui¢cao nao
normal), variou entre 0 e 10, mediana de 1 e média de 1.9; o numero de idas ao servico de
urgéncia (distribuicdo nao normal), variou entre 0 e 30, mediana de 1 e média de 1.8; o
namero de cirurgias (distribui¢ao nao normal), variou entre 0 e 5, mediana de 0 e média de

0.3 (Tabela 69).

Nos ultimos 6 meses, as consultas médicas variaram entre 0 e 26, mediana de 0 e média de
2.3; os internamentos em servigos que nao UCI variaram entre 0 e 2, mediana de 0 e média
de 0.2; os dias de internamentos em servigos que nao UCI hospitalares, variaram entre 0 e
40, mediana de 0 e média de 2.3, (média aparada a 5% de 0.9); o numero de idas ao servico
de urgéncia variou entre 0 e 15, mediana de 0 e média de 0.6; as cirurgias variaram entre 0 e

4, mediana de 0 e média de 0.1 (Tabela 69).

Nos ultimos 30 dias, as consultas médicas variaram entre 0 e 9, mediana de 0 e média de 0.3;
os internamentos em servi¢os que nao UCI variaram entre 0 ¢ 8, mediana de 0 ¢ média de
0.1; os dias de internamentos em servicos que nao UCI hospitalares variaram entre 0 e 1,
mediana de 0 e média de 0, (média aparada de 0); o nimero de idas ao servico de urgéncia

variou entre 0 e 1, mediana de 0 e média de O (Tabela 69).

Nos ultimos 15 dias, as consultas médicas variaram entre 0 e 2, mediana de 0 e média de 0.1;
o numero de idas ao servigo de urgéncia variou entre 0 e 1, mediana de 0 e média de O (Tabela

69).

Na ultima semana, as consultas médicas variaram entre 0 e 1, mediana de 0 e média de 0;
numero de idas ao servigo de urgéncia variou entre 0 e 1, mediana de 0 e média de O (Tabela

69).
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Tabela 69 - Estatistica descritiva das consultas e internamentos hospitalares, durante o ultimo ano

(n=121)
Medida Ultimo ano Ultimos 6 Ultimos 30 Ultimos 15
meses
Consultas
Média 6.3 2.3 0.3 0.1 0.0
Mediana 3.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Desvio Padrao 9.3 4.4 1.1 0.3 0.1
Minimo 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Miximo 60.0 26.0 9.0 2.0 1.0
Internamentos em Servigos ndo UCI
Média 0.7 0.2 0.1 0.0 0.0
Mediana 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Desvio Padrio 1.1 0.4 0.7 0.0 0.0
Minimo 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Miximo 6.0 2.0 8.0 0.0 0.0
Tempo de Internamentos em Servigos ndo UCI (dias)
Média 10.8 2.3 0.0 0.0 0.0
M¢édia Aparada a 5% 6.9 0.9 0.0 0.0 0.0
Mediana 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Desvio Padrao 22.2 6.9 0.1 0.0 0.0
Minimo 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Miximo 150.0 40.0 1.0 0.0 0.0
Internamentos em UCI
Média 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Mediana 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Desvio Padrio 0.1 0.0 0.0 0.0 0.0
Minimo 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Miximo 1.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Tempo de Internamento em UCI (dias)
Média 1.9 0.0 0.0 0.0 0.0
Mediana 1.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Desvio Padrao 1.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Minimo 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Miaximo 10.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Idas ao Servigo de Urgéncia
Média 1.8 0.6 0.0 0.0 0.0
Mediana 1.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Desvio Padrio 34 1.7 0.1 1.0 1.0
Minimo 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Miaximo 30.0 15.0 1.0 1.0 1.0
Cirurgias
Média 0.3 0.1 0.0 0.0 0.0
Mediana 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Desvio Padrio 0.8 0.5 0.0 0.0 0.0
Minimo 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Miximo 5.0 4.0 0.0 0.0 0.0

No o dltimo ano, quanto aos exames de diagndstico realizados, as andlises efetuadas
(distribuicao nao normal) variaram entre 0 e 80, mediana de 2 e média de 4.9; as radiografias
efetuadas (distribuicio niao normal) variaram entre 0 e 80, mediana de 0 e média de 1.7;
endoscopias efetuadas (distribuicao nao normal) variaram entre 0 e 5, mediana de 0 e média
de 0; as tomografias axiais computorizadas (TACs) efetuadas (distribuigdo nao normal)
variaram entre 0 e 8, mediana de 0 e média de 0.5; as ressonancias nucleares magnéticas
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(RNM’s) efetuadas (distribui¢ao ndo normal) variaram entre 0 e 4, mediana de 0 e média de
0.1; as cintigrafias efetuadas (distribui¢ao ndo normal) variaram entre 0 e 2, mediana de 0 e

média de 0.1 (Tabela 70).

Nos ultimos 6 meses, as anilises efetuadas variaram entre 0 e 40, mediana de 0 e média de
2.5; as radiografias efetuadas variaram entre 0 e 30, mediana de 0 e média de 0.7; endoscopias
efetuadas variaram entre 0 e 3, mediana de 0 e média de 0; as tomografias axiais
computorizadas (TACs) efetuadas variaram entre 0 e 4, mediana de 0 e média de 0.3; as

cintigrafias efetuadas variaram entre O e 1, mediana de 0 e média de O (Tabela 70).

Nos ultimos 30 dias, as analises efetuadas variaram entre 0 e 4, mediana de 0 e média de 0.2;

as radiografias efetuadas variaram entre 0 e 1, mediana de 0 e média de O (Tabela 70).

Nos ultimos 15 dias, as analises efetuadas variaram entre 0 e 4, mediana 0 e média de 0.1; as

radiografias efetuadas variaram entre 0 e 1, mediana de 0 e média de O (Tabela 70).

Na udltima semana, as analises efetuadas variaram entre 0 e 2, mediana de 0 e intervalo
interquartil [0,0], (média de 0.1; as radiografias efetuadas variaram entre 0 e 1, mediana de O

e média de 0 (Tabela 70).
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Tabela 70 - Estatistica descritiva dos exames de diagndstico, durante o ultimo ano (n=121)

Medida Ultimo ano Ultimos 6 Ultimos 30 Ultimos 15 Ultima
meses dias dias semana
Anilises
Média 4.9 2.5 0.2 0.1 0.1
Mediana 2.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Desvio Padrao 9.9 6.2 0.7 0.5 0.3
Minimo 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Miximo 80.0 40.0 4.0 4.0 2.0
Radiografias
Média 1.7 0.7 0.0 0.0 0.0
Mediana 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Desvio Padrao 7.4 2.9 0.1 0.1 0.1
Minimo 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Miximo 80.0 30.0 1.0 1.0 1.0
Endoscopias
Média 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Mediana 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Desvio Padrao 0.5 0.3 0.0 0.0 0.0
Minimo 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Miximo 5.0 3.0 0.0 0.0 0.0
Tomografias Axiais Computorizadas (TAC’S)
Média 0.5 0.3 0.0 0.0 0.0
Mediana 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Desvio Padrao 1.3 0.8 0.0 0.0 0.0
Minimo 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Miximo 8.0 4.0 0.0 0.0 0.0
Ressonancias Nucleares Magnéticas (RNM'S)
Média 0.1 0.0 0.0 0.0 0.0
Mediana 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Desvio Padrio 0.5 0.0 0.0 0.0 0.0
Minimo 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Miximo 4.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Cintigrafias
Média 0.1 0.0 0.0 0.0 0.0
Mediana 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Desvio Padrao 0.3 0.1 0.0 0.0 0.0
Minimo 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Miximo 2.0 1.0 0.0 0.0 0.0

No dultimo ano, relativamente a tratamentos e intervengdes, no que diz respeito a
transfusoes sanguineas efetuadas (distribuicio nao normal) variaram entre 0 e 12, mediana
de 0 e média de 0.2; os tratamentos/sessdes de radioterapia efetuados (distribuicio nio
normal) variaram entre 0 e 30, mediana de 0 e média de 0.7; tratamentos (ciclos) de
quimioterapia efetuados (distribuicao nao normal) variaram entre 0 e 12, mediana de 0 ¢
média de 0.4; os pensos efetuados (distribui¢io ndo normal) variaram entre 0 e 192, mediana
de 0 e média de 4.1, (média aparada a 5% de 0.8; as sessoes de fisioterapia efetuadas
(distribuicao nao normal) variaram entre 0 e 240, mediana de 0 e média de 3, (média aparada
a 5% de 0); as sessGes de outras areas de reabilitagdo efetuadas (distribuicdo nao normal)
variaram entre 0 e 240, mediana de 0 e média de 2.2, (média aparada de 0); as gastrostomias

percutaneas endoscopicas (PEG) colocadas (distribuicao nao normal) variaram entre O e 1,
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mediana de 0 e média de 0; a colocagio de traqueostomias (distribui¢do nao normal) variaram

entre 0 e 1, mediana de 0 e média de O (Tabela 71).

Nos ultimos 6 meses, transfusdes sanguineas efetuadas variaram entre 0 e 3, mediana de 0 e
média de 0.1; os tratamentos/sessoes de radioterapia efetuados variaram entre 0 e 5, mediana
de 0 e média de 0.1; os tratamentos (ciclos) de quimioterapia efetuados, variaram entre 0 e
00, mediana de 0 e média de 1.2; os pensos efetuados, variaram entre 0 e 90, mediana de 0 e
média de 3.1, (média aparada a 5% de 0.5); as sessoes de fisioterapia variaram entre 0 e 120,
mediana de 0 e média de 1.4, (média aparada a 5% de 0); as sessoes de outras areas de
reabilitagdao efetuadas) variaram entre 0 e 120, mediana de 0 e média de 1.5, (média aparada

de 0); a colocagao de traqueostomias, variaram entre 0 e 1, mediana de 0 e média de O (Tabela

71).

Nos ultimos 30 dias, as transfusoes sanguineas efetuadas variaram entre 0 e 9, mediana de 0
e média de 0.1; os tratamentos (ciclos) de quimioterapia efetuados, variaram entre 0 e 8,
mediana de 0 e média de 0.1; os pensos efetuados variaram entre 0 e 9, mediana de 0 e média
de 0.2, (média aparada a 5% de 0); as sessdes de fisioterapia efetuadas, variaram entre 0 e 20,
mediana de 0 e média de 0.2, (média aparada a 5% de 0); as sessoes de outras areas de
reabilitagao efetuadas) variaram entre 0 e 20, mediana de 0 e média de 0.3, (média aparada de

0) (Tabela 71).

Nos dltimos 15 dias, os tratamentos (ciclos) de quimioterapia efetuados, variaram entre 0 e
4, mediana de 0 e média de 0.1; os pensos efetuados, variaram entre 0 e 2, mediana de 0 e
média de 0, (média aparada a 5% de 0); as sessoes de fisioterapia efetuadas, variaram entre 0
e 10, mediana de 0 e média de 0.1, (média aparada a 5% de 0); as sessoes de outras areas de
reabilitagao efetuadas) variaram entre 0 e 10, mediana de 0 e média de 0.2, (média aparada de

0) (Tabela 71).

Na ultima semana, os tratamentos (ciclos) de quimioterapia efetuados, variaram entre 0 e 2,
mediana de 0 e média de 0; as sessoes de fisioterapia efetuadas variaram entre 0 e 3, mediana
de 0 e média de 0, (média aparada a 5% de 0); as sessOes de outras areas de reabilitacao

efetuadas variaram entre 0 e 5, mediana de 0 e média de 0.1, (média aparada de 0) (Tabela 71).
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Tabela 71 - Estatistica descritiva dos tratamentos e intervengdes, durante o ultimo ano (n=121)

Medida Ultimo ano ~ Ultimos 6 Ultimos 30 Ultimos 15 Ultima
meses dias dias semana
TransfusGes Sanguineas
Média 0.2 0.1 0.1 0.0 0.0
Mediana 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Desvio Padrio 1.2 0.3 0.8 0.0 0.0
Minimo 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Miximo 12.0 3.0 9.0 0.0 0.0
Sessoes de Radioterapia
Média 0.7 0.1 0.0 0.0 0.0
Mediana 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Desvio Padrio 3.6 0.5 0.0 0.0 0.0
Minimo 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Miximo 30.0 5.0 0.0 0.0 0.0
Tratamentos (ciclos) de Quimioterapia
Média 0.4 1.2 0.1 0.1 0.0
Mediana 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Desvio Padrio 1.6 6.8 0.8 0.4 0.2
Minimo 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Miximo 12.0 60.0 8.0 4.0 2.0
Pensos
Média 4.1 3.1 0.2 0.0 0.0
M¢édia Aparada a 5% 0.8 0.5 0.0 0.0 0.0
Mediana 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Desvio Padrio 19.6 133 1.3 0.2 0.0
Minimo 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Miximo 192.0 90.0 9.0 2.0 0.0
Sessdes de Fisioterapia
Média 3.0 1.4 0.2 0.1 0.0
Media Aparada a 5% 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Mediana 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Desvio Padrio 224 11.4 1.9 0.9 0.3
Minimo 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Miximo 240.0 120.0 20.0 10.0 3.0
Sessdes de outras Areas de Reabilitagdo
Média 22 1.5 0.3 0.2 0.1
Media Aparada a 5% 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Mediana 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Desvio Padrio 21.9 11.8 2.2 1.1 0.5
Minimo 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Maximo 240.0 120.0 20.0 10.0 5.0
Colocagio de Gastrostomias Percutaneas Endoscopicas (PEG)
Média 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Mediana 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Desvio Padrio 0.1 0.0 0.0 0.0 0.0
Minimo 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Maximo 1.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Colocagio de Sonda de Traqueostomia
Média 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Mediana 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Desvio Padrio 0.1 0.1 0.0 0.0 0.0
Minimo 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Maximo 1.0 1.0 0.0 0.0 0.0
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G - UTILIZACAO DE RECURSOS - SERVICO PRIVADO DE SAUDE
(CUSTOS PROPRIOS POR PARTE DO DOENTE OU SEGURO DE SAUDE)

Neste item apenas iremos apresentar os resultados relativos a estatistica descritiva das

consultas médicas, consultas de enfermagem, consultas médicas nao programadas ou idas ao

atendimento de urgéncia, no servigo privado de saide e, consultas médicas e de enfermagem

domiciliarias, no servigo privado de satude, pois em relagdo as restantes variaveis obtivemos

valores de zero.

No ultimo ano, quanto as consultas no servigo privado de saude, as consultas médicas

(distribui¢ao nao normal) variaram entre O e 4, mediana de 0 e média de 0.1; as consultas de

enfermagem (distribuicao nao normal) variaram entre 0 e 1, mediana de 0 e média de 0; as

consultas médicas nao programadas ou idas ao atendimento de urgéncia (distribui¢ado nao

normal) variaram entre 0 e 1, mediana de 0 e média de O (Tabela 72).

Nos ultimos 6 meses, as consultas médicas, variaram entre 0 e 2, mediana de 0 e média de O;

as consultas de enfermagem variaram entre 0 e 1, mediana de 0 e média de O (Tabela 72).

Tabela 72 - Estatistica descritiva das consultas, no servigo privado de satide, durante o ultimo ano

(n=121)
Medida Ultimo ano Ultimos 6 Ultimos 30 Ultimos 15 Ultima
meses dias dias semana

Médicas

Média 0.1 0.0 0.0 0.0 0.0

Mediana 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0

Desvio Padrio 0.7 0.3 0.0 0.0 0.0

Minimo 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0

Miximo 4.0 2.0 0.0 0.0 0.0
Enfermagem

Média 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0

Mediana 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0

Desvio Padrao 0.1 0.1 0.0 0.0 0.0

Minimo 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0

Maximo 1.0 1.0 0.0 0.0 0.0
Médicas ndo-programadas ou idas ao atendimento de urgéncia

Média 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0

Mediana 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0

Desvio Padrio 0.1 0.0 0.0 0.0 0.0

Minimo 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0

Maximo 1.0 0.0 0.0 0.0 0.0
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No ultimo ano, relativamente as consultas domiciliarias, no servico privado de saude, as
consultas médicas (distribuicao nao normal) variaram entre 0 e 2, mediana de 0 e média de
0.1; as consultas de enfermagem (distribui¢ao nao normal) variaram entre 0 e 1, mediana de

0 e média de O (Tabela 73).

Nos ultimos 6 meses, as consultas médicas (distribuicdo nao normal) variaram entre 0 e 2,
mediana de 0 e média de 0.1; as consultas de enfermagem (distribui¢ao nao normal) variaram

entre 0 e 1, mediana de 0 e média de O (Tabela 73).

Tabela 73 - Estatistica descritiva das consultas domicilidrias, no servico privado de saude, durante o
ultimo ano (n=121)

Medida Ultimo ano Ultimos 6 Ultimos 30 Ultimos 15 Ultima
meses dias dias semana
Médicas
Média 0.1 0.1 0.0 0.0 0.0
Mediana 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Desvio Padrio 0.3 0.3 0.0 0.0 0.0
Minimo 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Miximo 2.0 2.0 0.0 0.0 0.0
Enfermagem
Média 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Mediana 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Desvio Padrio 0.1 0.1 0.0 0.0 0.0
Minimo 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0
Miximo 1.0 1.0 0.0 0.0 0.0
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9. DISCUSSAO DOS RESULTADOS

“Infelizmente nos cuidados em fim de vida, nao temos nma voz que nos alerte:
0 que morren ji cd ndo estd, o que estd a morrer ndo consegue falar
¢ os familiares em luto estio mais preocupados com a perda do que em falar”.

Harvey Max Chochinov

Os cuidados a pessoas com doengas limitadoras da vida, muitas vezes promotoras de intenso
sofrimento, sio uma area de atencao relevante para a Enfermagem, sendo uma componente

importante da pratica assistencial.

Com o intuito de gerar conhecimento, relativamente as necessidades dos doentes em
condi¢des de paliagdo, iremos analisar os resultados encontrados, na nossa pesquisa, de
forma a ampliar os conhecimentos e area de atuagao dos enfermeiros na assisténcia a estes

doentes.

Neste capitulo os resultados serao analisados a luz do quadro referencial teérico, apresentado
e em confrontagdo com o mesmo, bem como, de outros estudos que foram emergindo e que
irdio complementar e reforgar, os resultados encontrados tendo por base os objetivos
definidos para o estudo. A reflexdo sobre os mesmos permitira uma sintese do estudo,
confrontando com o estado da arte e com os resultados de outros estudos (Grove, Burns &

Gray, 2013).

Prévio a discussao, sentimos necessidade de apresentar as possiveis limitacOes e vieses do

estudo para melhor interpretacao dos resultados.

A discussao sera apresentada seguindo a sequéncia do instrumento de recolha de dados, tal
como foram apresentados os resultados, subdividindo pelo grupo das variaveis em estudo,

doente, identificagdo do cuidador, agregado familiar, gastos com a saude, bem-

Silvia Patricia Coelho 179



Assisténcia de Enfermagem aos Doentes com Necessidades Paliativas no Domicilio

estar/qualidade de vida, satisfacio com a equipa e, com os prestadores de cuidados, e

utilizacdo de recursos.

9.1. Limitacoes e Condicionamentos

A primeira limitagdo do estudo podera estar associada ao processo de aleatorizacdo final da
amostra, relativo a cada unidade de saude do ACES. Este foi conduzido, exclusivamente por
exigencia da ULS pelo interlocutor, clinico da ULS indigitado para acompanhar este estudo,

visto a investigadora ndo poder aceder a base de dados institucional.

De ressaltar o facto, da amostra ser para utentes na sua maioria, de idade igual ou superior a

70 anos, o que podera niao proporcional a idade da populagao abrangida pela ULS.

Uma segunda limita¢ao podera ser considerada a sensibilidade e disponibilidade dos médicos
de familia a cederem informagao, prestada informalmente pelo clinico que acompanhou este
estudo, mencionando que os médicos de familia tiveram algum receio em referenciarem
doentes através deste método (nao surpreender a sua morte no espago de 1 ano) por poderem
os seus doentes ou a familia tomarem conhecimento, o que podera condicionar os resultados
do estudo. Por outro lado, também foi salientado o medo de errarem no prognoéstico e
participagdo num estudo externo a instituicdo, sem controlo do que seria dito pela
investigadora ao contatar os doentes. Este dltimo aspeto também foi reportado como um

dos possiveis motivos para a nao participagdao no estudo, por parte de alguns médicos.

Uma terceira limitagao, pode dever-se ao facto de, o contato com os médicos ter sido
efetuado pelo interlocutor que acompanhou o estudo, (embora em parceria com a
investigadora, e sempre através de correio eletrénico) onde, numa primeira abordagem foi
explicado o ambito e objetivos do estudo e solicitada a sua participagao; devido a este
processo a investigadora nao teve conhecimento da taxa de nao resposta, sendo alegado pelo
interlocutor que alguns dos médicos, nao poderiam dar o seu parecer sobre um nimero tao

elevado de doentes.

Uma outra limitagao foi a ndo atualizagao das moradas dos doentes, o que levou a que alguns
dos selecionados nao pudessem ter a oportunidade de entrar no estudo, por impossibilidade

de contacto com a investigadora.
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A natureza descritiva do estudo, embora tenho sido o objetivo, a detecao de necessidades e
encontrar fatores de relacionamento e diferenciacao entre variaveis, nao permite a resposta

a diversas questdes que recorrem dos dados.

A opgao por esta metodologia recaiu por parecer ser adequada para obter conhecimento
sobre a realidade das necessidades paliativas em contexto domiciliario, de interven¢oes de

enfermagem visto que nao existia conhecimento anterior sobre a mesma.

O conhecimento gerado ira possibilitar o desenho de outros estudos, no futuro e a sua

replicagdo em amostras maiores, representativas da realidade nacional.

9.2. Discussio - Assisténcia de Enfermagem e as Necessidades
dos Doentes

Com o objetivo de encontrar as necessidades mais prementes dos doentes em futura
condi¢do ou em fase de paliagdo, nio ficando o clinico surpreso que a esperanca de vida
destes dentes fosse de um 1 ano de vida, os resultados foram analisados, de acordo com as
competéncias e praticas assistenciais dos enfermeiros, inerentes a filosofia dos cuidados

paliativos.

Para tal, foi calculada a prevaléncia dos doentes do ACES estudado e esta foi de 9.5% (ICosu:
8.3%-10.7%). De acordo com estes dados, em que 1 em cada 10 doentes possuem um
prognostico de vida inferior a 1 ano, podemos referir que cerca de 14 000 habitantes sdao

doentes com necessidades paliativas.

Segundo o estudo de Fliss et al. (2014) relativamente a comparagao entre as diversas
estratégias de estimac¢ao do numero de pessoas com necessidades paliativas, (Murtagh et al.,
2014) pode afirmar-se que 69%-82% das pessoas que morreram precisavam de cuidados

paliativos.

Confrontando os valores, entre o resultado da prevaléncia e o estudo supracitado, mediante
a metodologia de estimacdo de prevaléncia de doentes com necessidades paliativas, no
mesmo, constata-se que a taxa de prevaléncia é consideravelmente superior ao estimado o
que podera estar associada a precisao prognostica dos clinicos ao referenciarem os doentes

bem como, as idades dos sujeitos referenciados serem elevadas.
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A - DOENTE

Cerca de 2/3 dos doentes eram do sexo feminino, com idades compreendidas entre os [44-
96] anos, salientando-se que mais de 80% tinham 70 ou mais anos. No que respeita ao estado
civil, cerca de metade eram vidvos e mais de 3/4 possufam o nivel de instrucio basico. A
nivel profissional, a quase totalidade estava inativo, nomeadamente reformados ou na
reserva, sendo que pouco mais de 1/3 tinha sido operatio, artifice ou trabalhador similar.
Estas caracteristicas dos participantes, a exce¢ao do género, sio similares a amostras de
outros estudos que abordam as necessidades paliativas e os doentes em cuidados paliativos,
com amostras de pessoas idosas com uma média das idades entre 73-77 anos e baixa literacia.

(Jordhoy et al., 2003; Sanchez et al., 2014; Turker et al. 2014).

Relativamente ao diagnéstico principal, as doengas nao oncoldgicas predominam (quase
2/3), onde ressalta o diagnostico de insuficiéncia cardfaca congestiva em cerca de 20% dos
casos, a deméncia em quase 10% e a doenga renal crénica em pouco mais de 5%. Por outro
lado, a doenga oncoldgica estava presente em 40% dos doentes, com predominio para o

carcinoma da mama, seguido do carcinoma gastrico, pulmao e colon.

As patologias evidenciadas vao, também, de encontro aos resultados de outros estudos, e
destacam a importancia da consciencializacio de que nao sé os doentes com neoplasias
beneficiam de cuidados paliativos, ou tém necessidades paliativas e, que quando analisamos
adequadamente, as doencas nao-oncoldgicas predominam. O que alguns desses estudos
denotam ¢é que existem, nesses contextos, mais doentes oncolégicos a serem cuidados no
domicilio, podendo denotar-se a orientagao, nos programas e politicas de cuidados paliativos,
mais direcionada para a oncologia (Wilamarta et al., 2011; Downar et al., 2012 Wallerstedt et

al., 2012,; Sanchez et al., 2014).

Quanto as comorbilidades destaca-se a hipertensao arterial, em quase metade dos doentes.
A depressao em um pouco mais de 1/4, a diabetes mellitus em um pouco mais de 20% e a
obstipacao em quase 15%, o que vai de encontro aos resultados de outros estudos (Turker,

et al., 2014, Nieder, Engljahringer & Angelo 2014).

A conjugacao da patologia principal e comorbilidades torna esta populagao grande
beneficiadora de cuidados paliativos, pois apresenta, sem qualquer duvida, grande potencial
de fatores geradores de sofrimento, que se constitui como o principal alvo dos cuidados

paliativos. Mais ainda, contribuem para o recurso a dispositivos e afeta¢ao da capacidade de
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desempenho de tarefas relacionadas com o cuidado pessoal visto que estes doentes tém

maior potencial de vulnerabilidade e de dependéncia (Pringle, Johnston & Buchanan, 2015).

Rothmann e restantes colegas (20106), estimaram que as mortes associadas com as doengas
cronicas, pode aumentar de 61% a carga total de doenga, no ano 2005, para 71% em 2030.
Por outro lado, as mortes por doengas cardiovasculares e doengas respiratorias cronicas
podem aumentar 33% a 36% e representardao entre 8% a 12% da carga total de doenga no
ano de 2030. As comorbilidades em doentes cronicos sio elevadas sendo a sua prevaléncia
maior, devido a fatores de risco, como hipertensao, diabetes mellitus tipo 2 e obesidade.
Existe ainda, o risco das comorbilidades aumentarem, proporcionalmente com a idade

(Rothmann et al.,20106).

Além disso, estima-se que pelo menos 80% das doengas crénicas do coragio, respiratoria e
diabetes mellitus e, pelo menos um ter¢o dos casos de cancro poderiam ser evitaveis com
medidas preventivas e antecipatorias. Isto sugere que uma integracao precoce dos cuidados
paliativos poderia aumentar e melhorar, a qualidade de vida destes doentes (Arsenijevic et al.,

2016).

Em relagao aos dispositivos médicos e presenga de ostomias, os dados mostram-nos que
poucos doentes (2.5%) tinham dispositivo de alimentagao, predominantemente a
gastrostomia percutanea endoscopica (PEG) seguida da entubagido nasogastrica. A nivel
respiratorio, s6 um doente recorria a dispositivo (ventilagao nao invasiva). Relativamente a
componente de eliminag¢ao vesical, quase 30% dos doentes recorriam a este dispositivo, com
a quase totalidade destes a utilizarem fralda e pouco mais de 10% com cateter vesical. Quanto

a eliminacao intestinal quase 20% usavam fraldas para o efeito.

No que respeita a capacidade de desempenho de tarefas relacionadas com o cuidado pessoal,
componente importante da dignidade e autonomia, através da avaliagio com recurso ao
Indice de Barthel (Mahoney & Barthel, 1965 adaptado por Sequeira, 2007), a maioria (quase
2/3) era dependente a nivel do banho, um pouco mais de metade na higiene corporal, um
pouco mais de 1/3 para subir/descer escadas e vestit, mais de '/4 para o uso da casa de banho
e para as transferéncias cadeira-cama, e pouco menos de /4 para deambulagio, e entre 10 e

15% para a alimentacao, eliminagao vesical e intestinal.

Estes dados, que apontam para um conjunto de necessidades globais que devem ser
adequadamente abordadas para a promoc¢ao da autonomia e dignidade de vida, sido

semelhantes aos encontrados em outros estudos. Chochinov (2002) e colegas, encontraram
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em doentes com expetativa de vida igual ou inferior a 6 meses, internados em unidades de
cuidados paliativos 62.4% que apresentavam dependéncia para o autocuidado/tomar banho,
41.8% para se vestir, 35.1% para se lavar, 33.5% para as transferéncias, 24.7% na fungao
vesical e intestinal e 6.7% para se alimentar usando como instrumento para avaliagio da
dependéncia funcional o Index of Independence in Activities of Daily Living (IADL). Os
dados deste estudo sio congruentes com os nossos resultados, valores mais elevados a nivel
da dependéncia funcional para o autocuidado banho e vestir-se, e valores menores de

dependéncia para o autocuidado alimentagao.

Ao analisarmos o valor global do indice de Barthel ressalta que mais de 70% dos doentes
apresentam algum grau de dependéncia, e que em quase 40% esta ¢ severa ou total. Estes
dados sobrepoem-se a um estudo semelhante (Chochinov, 2002), que obteve um valor médio
de 1.9 numa escala IADL) de 0-6, onde zero ¢ a dependéncia total e 6 a total independéncia.
Compreende-se também estes dados no contexto da amostra, uma populagiao idosa, com
diversas comorbilidades e como tal mais vulneravel. Temos assim um conjunto de doentes
com significativas necessidades de cuidados de saude, avaliadas por instrumentos
sobejamente conhecidos pela sua fiabilidade, em outros estudos internacionais,
corroborando com a perce¢ao com que iniciamos este estudo, de que os doentes tém muitas

necessidades de cuidados de enfermagem.
B - IDENTIFICA Q‘f O DO CUIDADOR

Cerca de 2/3 dos cuidadores sao do sexo feminino e com pouco mais de 1/4 possuem idade
entre 50 e 59 anos. Mais de 1/3 sio filhas, estando quase 75% casadas, predominando a
formacio bésica (pouco menos de 2/3) e secundatia (1/5). Relativamente a profissao Y4 eram
operarios, artifices ou trabalhadores similares com mais de metade, inativos (59.5%) e destes,

uma grande maioria encontram-se reformados, aposentados ou na reserva (88.7%).

Estudos com cuidadores de doentes portadores de doengas avangadas, limitadoras da vida e
progressivas sao consistentes com os resultados. Os cuidadores sao na maioria mulheres,
filhas, casadas, com mais de 50 anos de idade com um nivel de instru¢io basico ou
secundario, embora em alguns estudos encontravam-se ativas na condi¢ao perante o trabalho
(Pronost et al., 2012; Mystakidou et al., 2013; Williams, Wang & Kitchen, 2014). Nesse estudo
os cuidadores mencionaram informalmente que optaram por estarem a cuidar integralmente
do familiar doente devido as suas necessidades de cuidados e do grau de dependéncia dos

mesmos, para o auto cuidado, por impossibilidade de permanecerem sozinhos visto nao
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possuirem outros apoios, carecendo de um cuidador em permanéncia, conforme

referenciado em outros estudos (Aoun et al., 2015).

C-AGREGADO FAMILIAR

O agregado familiar, contabilizado apenas para sujeitos nao residentes em lar, era composto
entre 1 a 7 pessoas, predominando as 2 pessoas (33.9%), e dentro destes o casal sem filhos
(27.2%) sendo o ensino basico o nivel de instru¢ao mais elevado do agregado familiar em

cerca de 2/3 dos casos.

Quanto aos recursos apenas para sujeitos também ndo residentes em lar, a nivel dos
rendimentos anuais iliquidos do agregado familiar um pouco mais de 1/3 possuiam
rendimento entre 5001€ e¢ 10000€ (34.6%), a totalidade das fontes de rendimentos do
agregado familiar, eram oriundas de pensdes (100%) e para 16.3% destes, para além da
pensdo recebiam outras ajudas (municipal e/ou paroquial). A situa¢io econdémica, no
momento da recolha dos dados, foi considerada pelos doentes, como sendo uma situagao
suficiente/razoavel (60.6%). Atendendo que o valor minimo anual das pensées do regime
geral da Segurancga Social para pensdes de velhice ou invalidez em Portugal ¢ de 3668€ (valor
mensal em 2015, de 262€ segundo dados do PORDATA") e que o agregado familiar era
essencialmente composto por um casal sem filhos, idosos e na reforma, os valores

coadunam-se com os achados do estudo relativamente aos rendimentos e fontes de receita.

Relativamente a habitagdo, mais uma vez s6 analisada para sujeitos nao residentes em lar,
esta pertencia maioritariamente ao proprio (54.8%), predominantemente alojamento familiar
classico (85.1%) com mais de metade, a viverem em moradia (55.3%). As condicGes
habitacionais sio adequadas, uma vez que possufam instalagdes sanitarias internas (99%),
instalacdes para duche/banho internas (98.1%), dgua canalizada (97.1%), cozinha interna e
eletricidade (100%), esgotos (97.1%) e acessibilidade para pessoas com mobilidade reduzida
(81.7%). Estes resultados coadunam-se com os dados do PORDATA'" relativamente as
condig¢bes de habitacao, conforto e condi¢des de vida do municipio que integra o ACES em

estudo. A auto percecdo dos participantes relativamente aos recursos obteve uma mediana

13 Link dos dados do PORDATA

http:/ /www.potrdata.pt/Portugal/ Valor +m%C3%ADnimo+mensal+das+pens%C3%B5es+do+regime+ger
al+da+Seguran%C3%A7a+Social+pens%C3%B5es+de+velhice++invalidez+e+sobreviv/oC3%AAncia-103
14Link dos dados do PORDATA

http:/ /www.potrdata.pt/ Municipios/ Quadro+Resumo/Matosinhos+(Munic%c3%adpio)-6993
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de 8 ¢ média de 7.8, considerando-se da nossa analise, a maioria das habitacbes terem

condig¢des para suprir as necessidades dos doentes, para as atividades de vida diarias.
D - GASTOS COM A SAUDE

Os gastos por més com a saude do agregado familiar variaram entre 70€ e 2400€ (mediana
de 290.00€ e média de 375€). Ja os gastos por més, com a saude do doente variaram entre
70€ e 2400€ (mediana de 200.00€ e média 299€) e nos ultimos seis meses, o numero de vezes
que nao tiveram dinheiro para os cuidados de saude ou medicamentos que necessitavam para

o agregado familiar variou entre 0 e 10 (mediana de 0 e média de 0.3).

S6 em cerca de 25% dos casos os rendimentos econémicos permitem sempre fazer face aos
gastos com a saide, sendo que em pouco mais de 40%, estes ou nunca permitem ou s

algumas vezes.

O valor gasto em média por més com medicamentos do agregado familiar variou entre 30€
e 700€ (mediana de 120€ e média de 153€), os medicamentos do doente variou entre 5€ e
600€ (mediana de 80€ e média de 107€) e nos ultimos 6 meses, o nimero de vezes que
tiveram falta de dinheiro para os cuidados de saude ou medicamentos que o doente

necessitava variou entre 0 e 10 (mediana de 0 e intervalo e média de 0).

Nos valores gastos com saude do agregado familiar estao incluidos os doentes residentes em
lares, assim como os doentes que possuem gastos com cuidadores formais levando a um
intervalo de valores dispares e com valor maximo elevado. Contudo, nos dltimos 6 meses,
quase nenhum doente nio teve dinheiro para pagar os gastos com os cuidados de saude e
medicamentos. Das partilhas informais durante a recolha de dados, muitos doentes
mencionaram que tinham a ajuda monetaria dos filhos e/ou netos para as suas necessidades

basicas ou ajudas sociais/camararias mediante os seus rendimentos mensais.

Relativamente aos gastos com os medicamentos quer do agregado familiar quer dos doentes,
representando estes ultimos a componente maior, estes reportaram que nos ultimos 6 meses
tiveram quase sempre dinheiro pois mencionaram que faziam algumas opg¢des nos
medicamentos mensais, a comprar e que pagavam mensalmente, consoante as suas
possibilidades econémicas, embora alguns dos farmacos (no geral) fossem comparticipados

pelo Servigo Nacional de Saude.

Os prejuizos para a saide aumentam anualmente, em 20% os custos dos cuidados de saude

no sistema da Unido Europeia. Estima-se que uma quantidade significativa dos custos
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relacionados com as doengas cronicas, poderiam ser salvaguardados através do investimento
em medidas preventivas através da integracao precoce dos cuidados paliativos. Numa visao
economicista, poderiam tornar-se mais sustentaveis para os doentes e para o sistema de saude

com cuidados direcionados para as necessidades dos doentes (Arsenijevic et al., 2010).

Porém para certas patologias primarias assim como para algumas das comorbilidades, alguns
medicamentos sao dispendiosos como referido na analise da despesa por grupos
farmacoterapéuticos em 2011, pelo Observatério do Medicamento e Produtos de Saude
(2011). Nela esta referido que as classes dos medicamentos para o aparelho cardiovascular
(anti-hipertensivos e antidislipidémicos), sistema nervoso central (psicofairmacos) e
endocrino (antidiabéticos orais) é das mais onerosas e na quase totalidade dos farmacos a
comparticipa¢ao nao ¢ de 100%, o que avoluma os gastos dos doentes que destes necessitam,
justificando os valores no estudo, relativos aos gastos com os medicamentos (Furtado &

Oliverira, 2011).
E - BEM-ESTAR (QUALIDADE DE VIDA)

Ao nivel do Bem-Estar Fisico, nos ultimos 7 dias, quase todos os doentes referiram falta
de energia, um pouco mais de 75% sentiram-se doentes, quase 75% referiram dor, quase
60% tiveram dificuldades para responder as necessidades da familia, quase metade passaram
muito tempo deitados e para quase %3 sentiram mal-estar devido aos efeitos secundarios dos

tratamentos e 1/5 nauseas.

Estes dados corroboram com estudos realizados em doentes com necessidades paliativas.
No estudo de Saleem et al. (2013) com doentes portadores de doenga de Parkinson,
acompanhados em ambulatério, mas que estio no domicilio, estes mencionaram como
principais sintomas relacionados com o bem-estar fisico, a fadiga ou falta de energia (84%),

a dor e sonoléncia diurna (83%) e dificuldade em se comunicarem (66%0).

No estudo de Fitch (2012) e de Luo et al. (2014) relativamente a doentes com necessidades
paliativas portadores de cancro avangado que estdo no domicilio mas seguidos em consultas
de acompanhamento estes destacaram a dor (63.5%), a falta de energia (52.8%), a falta de
apetite (47.4%), nao conseguirem fazer o que anteriormente faziam (46.9%), sentirem-se mal,

sentirem-se doentes (44.7%) e nduseas/vomitos (40%).

Independentemente, da doenga ser oncoldgica ou nao oncoldgica, as necessidades e sintomas

sao similares. Destacamos a dor como um dos principais sintomas, a falta de energia,
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sentirem-se doentes e as nauseas. Hstes sintomas quando abordados por uma equipa
diferenciada em cuidados paliativos, através de uma gestio e controlo eficazes sao passiveis
de serem controlados. Como exemplo, para o controlo da dor é necessario o recurso a
tratamento farmacoldgico, que habitualmente sdo suficientes uma vez que, segundo
Gongalves (2011), somente cerca de 10 a 20% dos doentes nao conseguem obter o controlo
deste sintoma com os tratamentos, melhorando a qualidade de vida dos doentes e seus

familiares.

Da nossa analise podemos elencar que no estudo relativamente ao bem-estar fisico nos
ultimos 7 dias, no seu global, os doentes apresentavam o valor médio de 68.8% (mediana de
73.2%), o que denota que apresentavam um estado fisico razoavel a bom, embora depois em
questdes mais particulares os resultados vao de encontro aos resultados de outros estudos,
sendo as necessidades e sintomas sentidos, analogas as sentidas pelos doentes que

formalmente, necessitam de cuidados paliativos (Lyons et al., 2009; Zimmermann, 2011).

A enfermagem como disciplina do cuidar tem um forte papel no controlo de sintomas,
através da aplicacao de instrumentos de avaliagdo, da gestio e monotorizagao sistematizada
dos sintomas e ensinos relativamente aos auto cuidados e a gestaio medicamentosa, para os
doentes que pretendem permanecer no domicilio, como interlocutores dentro da equipa
interdisciplinar, facilitando a comunicagao entre os varios intervenientes, a equipa, o doente

e a familia/cuidadores.

Relativamente a0 Bem-Estar Social/Familiar, nos ultimos 7 dias, quase metade dos
doentes referiram nao terem uma boa relacdo com os amigos, quase 40% nao tém
proximidade com o seu parceiro ou com a pessoa que o estd a apoiat/cuidar, assim como
sentem auséncia de apoio emocional por parte da familia, 1/3 sentem-se insatisfeitos com a
maneira como a familia abordava a sua doen¢a, um pouco menos sentem que a familia nao
aceita a sua doenca e pouco menos de 1/4 estao insatisfeitos com a sua vida sexual e 5.8%

nao recebem apoio dos amigos.

Na pesquisa de Lakew, et al. (2014) e Beernaert, et al. (2016) com doentes oncoldgicos
acompanhados pelo servico de oncologia, mas em ambulatério verificou-se que as principais
necessidades quanto ao bem-estar social incluem as relages interpessoais, as necessidades

de apoio para cuidar e relagdes com o cuidador, e preocupagdes econdmicas.

No estudo, j4 mencionado de Fitch (2012) as necessidades principais apontadas foram

conversar com as outras pessoas (amigos/familia) sobre a sua doenca (cancro), alteragoes
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nas atitudes e comportamentos das pessoas em relagio ao proprio, preocupagiao
relativamente as pessoas proximas e como estas irao lidar com os afetos para com o doente.
Estes dados, sao semelhantes as preocupagdes e necessidades valorizadas pelos doentes que

participaram na investigagao por nés conduzida.

Também num estudo, de Sherman e colegas (2006) relativamente as necessidades de doentes
portadores de doencga oncoldgica e ndo oncoldgica, recrutados em unidades de internamento,
ambulatério e no domicilio, sem intervengao dos cuidados paliativos, demonstrou-se que
para o dominio do bem-estar social, ndo havia diferenca significativa entre as patologias

oncoldgicas e nio oncoldgicas.

Estes dados revelam que os cuidados paliativos devem ser uma prioridade na saude para
potenciar e melhorar/manter a qualidade de vida, dos doentes com uma doenca avancada e
progressiva e suas familias, atendendo a trajetoria da doenca, de forma a determinar e adequar

as intervengoes as diferentes necessidades.

Numa analise global dos scotes obtidos, no dominio do bem-estar social/familiat, os doentes
apresentavam o valor médio de 50.2% (mediana de 50%), o que denota que apresentavam
significativas necessidades, além de ser superior ao obtido no bem-estar fisico. Deste modo,
poderemos concluir que para esta dimensao do bem-estar os doentes possuem mais
necessidades do que para o bem-estar fisico e muitas das suas preocupagdes estiao
relacionadas com as atitudes e comportamentos dos outros, familia, cuidadores e amigos

perante o seu estado global e a sua doenga.

Os enfermeiros detém competéncias comunicacionais e instrumentais facilitadoras para
colmatar estas necessidades, através da comunicacio, das conferéncias familiares,
evidenciando as preocupagoes do doente e sugerir possiveis estratégias de resolucdo, da

parceria com a familia e cuidadores, podendo reduzir significativamente estas necessidades.

Quanto ao Bem-Estar Emocional, nos ultimos 7 dias, uma grande a maioria dos doentes
referiram que se sentiram tristes e nervosos (88.4% e 85.1%, respetivamente), cerca de % a
esperanga quanto a sua doencga alterou-se, pouco mais de metade (52.1%) estiveram
preocupados com a possibilidade de vir a piorar, quase metade estiveram preocupados com
a ideia de morrer (49.6%) e cerca de um em cada quatro sentiram-se insatisfeitos da forma,

como enfrentavam a sua doenca.
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Os dados sao proximos aos resultados de outros estudos em doentes oncolégicos e nao
oncolodgicos, a serem acompanhados no domicilio ou em ambulatério, relativos a dimensao
do bem-estar emocional. Siegert e restantes investigadores (2014) verificaram que para esta
dimensao, os doentes salientam a perda da esperanga, preocupagiao com a ideia de morrer e
o nervosismo como as maiores necessidades e preocupagoes sentidas e como menor
preocupacio, a tristeza. Importa ressalvar que este estudo foi realizado em 3 paises de Africa
(Uganda, Quénia e Africa do Sul), com uma amostra com idades entre 19 e 94 anos mas
culturalmente diferente a Europa sendo que este podera ter sido o fator da disparidade entre

algumas das respostas.

Svidén e restantes colaboradores na sua pesquisa (Svidén et al., 2009) no Reino Unido com
doentes oncologicos no domicilio, destacam para o bem-estar emocional, o sentimento de
tristeza. Este sentimento podera condicionar a qualidade de vida dos doentes, e a nivel da

filosofia e das intervengdes, ¢ um dos principais objetivos dos cuidados paliativos.

Avaliando globalmente os scores obtidos, no dominio do bem-estar emocional, constatamos
que os doentes apresentavam o valor médio de 57.1% (mediana de 54.2%), o que denota que
apresentavam significativas necessidades, além de ser superior ao obtido nos dominios
anterior. Verificam-se, assim, um conjunto de necessidades que necessitam de serem
atendidas para a promoc¢ao da qualidade de vida dos doentes com doengas incuraveis e
limitadoras da vida, de forma a sentirem-se apoiados na forma como enfrentam a sua doenga,

tornarem-se ativos no seu quotidiano, conservando a tranquilidade, a esperancga e a dignidade

de vida.

Uma assisténcia de enfermagem baseada nos cuidados paliativos pode responder eficazmente
as estas necessidades através de um programa de vistas domiciliarias, regulares e planeadas,
com o intuito de orientar e ajudar o doente e familia, promovendo o bem-estar, a satisfagao

e o conforto.

Analisando agora o dominio do Bem-Estar Funcional, relativamente aos ultimos 7 dias, a
mais de 75%, ou quase esse valor, dos doentes revelou nao se sentirem realizados com o seu
trabalho assim como sentiam-se incapazes de trabalhar, um pouco mais de metade sentiam-
se insatisfeitos com a sua qualidade de vida, quase 40% nao gostavam das coisas que
normalmente faziam para se divertirem, cerca de %3 ndo sentiam prazer em viver e cerca de

20% nio aceitavam a sua doenca ¢/ou nao dormiam bem.
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Na investigacao de Siegert e colegas (2014), ja anteriormente mencionado, os dados sdo
semelhantes aos aqui encontrados embora as populagoes sejam culturalmente diferentes. Os
doentes nesta dimensio, realgaram nao serem capazes de trabalharem incluindo em casa e
este trabalho ndo ser gratificante, ndo terem prazer nas coisas que fazem diariamente, nao
apreciam a vida, ndo estarem satisfeitos com a sua qualidade de vida e ndo dormirem bem

nem aceitarem a sua doenca.

Destacamos nesta analise, a qualidade de vida pois no nosso estudo ¢ inferior a encontrada
por Siegert e colegas (2014). Esta realidade foi evidente durante a recolha de dados. Muitos
doentes encontram-se muito dependentes do cuidador e a sua atividade diaria, esta reduzida
a televisao e a um sofa numa sala. Considerando o grau de dependéncia, outras atividades
poderiam ser incluidas como passarem parte do dia ou o dia, num centro de dia. Contudo
algumas das suas limitacOes relacionadas com a doenc¢a também nao o permitem e em
algumas zonas urbanas, os doentes estao longe dos centros de dia e niao disponibilizam de

mais recursos econoémicos para despender com a sua permanéncia e transporte.

Globalmente os scores obtidos, neste dominio do bem-estar funcional, apresentam o valor
médio de 27.7% (mediana de 28.5%), valores claros e significativamente inferiores aos
dominios analisados anteriormente. Mais uma vez, a enfermagem poderia ter um papel
fundamental em articulagdo com outros elementos da equipa interdisciplinar e acionar outros
recursos, nomeadamente os sociais, de forma a melhorar a qualidade de vida destes doentes

que ndo sentem prazer nas suas rotinas diarias nem em viver.

Quanto as Preocupagdes Adicionais, nos ultimos 7 dias, visto serem bastantes itens
optamos por analisar os itens que mais se destacaram. Assim, mais de %3 dos doentes,
sentiram-se um peso para a familia, mais de metade apresentou obstipagao, nao se sentiram
independentes ou uteis. Quase metade nao manteve contacto com amigos, nem conseguiram
aproveitar cada dia a0 maximo e/ou apresentaram edemas (44.6%), assim, como quase %5
apresentaram dispneia, e/ou tiveram perda de peso e/ou xerostomia. Por outro lado cerca
de 20%, referem nao ter esperanc¢a em relacao ao futuro. Relativamente a outros itens como
sentir paz interior, capacidade para tomar decisGes, sentirem-se valorizados pela familia e esta
assumir as suas responsabilidades, terem capacidade para se reconciliar e nao apresentarem

um pensamento claro, foram itens pouco identificados como necessidades sentidas.

O estudo de Lyons e colaboradores (2009) com doentes oncolégicos em ambulatério,

revelou que as necessidades identificadas prevaleciam nos sentimentos de pouca utilidade e
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dependéncia, pouca aceitagao por parte da familia e no aproveitar pouco cada dia, nio ter
uma familia capaz de assumir as responsabilidades, na perda de peso e dificuldade em falar

sobre as suas preocupagoes.

Se analisarmos os dois estudos constata-se que as necessidades dos doentes com doengas
crénicas, avancadas, incuraveis se centram no campo da utilidade e independéncia,

sentimentos que contribuem para o de se sentirem um fardo para a familia.

Os scores obtidos neste dominio apresentam um valor médio de 61.8% (mediana de 61.1%)
estando acima dos scores dos dominios anteriores, o que aponta até agora, esta dimensio
como uma das que os doentes apresentam menos necessidades. Contudo, na nossa opiniao,
a assisténcia de enfermagem alicer¢ada nos cuidados paliativos, permitiria colmatar e apoiar
os doentes em algumas das necessidades e preocupagoes que mencionaram. Ajudaria quer
os doentes quer a familia, a adaptarem-se e a enfrentarem a doenca, mediante os seus recursos
pessoais, psicologicos, e auto capacitarem-se para a utilizacdo de estratégias face as

adversidades e posteriormente ao luto.

Para finalizar este campo do estudo, ao nivel do Bem-Estar Espiritual nos dltimos 7 dias,
um pouco menos de 1/3 sentiram falta de sentido e propédsito na sua vida e/ou nio
conseguiram sentir paz de espirito; quase 20% nio sentiram que tiveram uma vida produtiva;
cerca de 15% ndo sentiram ter um propdsito para viver e/ou nao sentiram razao pata viver;
10% nao encontraram conforto interior (9.9%). Por outro lado, menos que 10%, sentiram
que o final ndo seria tranquilo independentemente do decurso da doenga, nido sentiram
harmonia com o préprio, como nao sentiram que a doenga tinha fortalecido a sua fé ou a
sua crenga espiritual, ndo encontraram conforto na fé ou nas suas crengas espirituais, nao

sentiram que a fé ou as crengas espirituais lhes tinham dado forcas nem se sentiram em paz.

Peterman e colegas (2014) ao estudarem doentes oncolégicos e ndo oncoldgicos, numa
populacio do oeste e sudeste dos Estados Unidos e das Carafbas, verificaram que as
necessidades espirituais mais significativas estavam relacionadas com falta de significado e
proposito de vida, dificuldade em sentirem paz de espirito, ndo sentirem tranquilidade, nao
sentirem razao para viver nem que a vida tinha sido produtiva, dados equivalentes aos por

nds encontrados.

As necessidades espirituais nao sio necessariamente sinénimo de diminui¢dao da satisfagao
perante a vida, mas estao provavelmente associadas a determinadas atitudes e estratégias de

superacao (Bussing et al., 2013).
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A confianga num ser superior, para muitos doentes serve de suporte. Durante a recolha de
dados, quase todos os doentes, fizeram questdo em referir que eram catdlicos praticantes.
Embora sem irem as celebragdes eucaristicas, referiram que era importante a visualizagao das
mesmas na televisao ou acompanharem diariamente via radio a emissio do ter¢o, visto que
muitos doentes eram idosos e devido as suas incapacidades nao podiam deslocar-se a igreja.
Da nossa analise, poderfamos sugerir que a confianca dos doentes em Deus (ou em outros
seres transcendentes) leva a uma sensagdo de conforto e, que através da oragao, se podem ir
mobilizar for¢as ao mais intimo e profundo de nés, enfrentando assim mais positivamente

as incapacidades e o desfecho da vida.

Nesta dimensao, o score obtido uma média de 52.1% (mediana de 57.2%) revelando-se muito
préximo do seore obtido no dominio do bem-estar social, fazendo assim parte dos 3 dominios

com maior indice de necessidades verificado.

Hoje, cada vez mais, existem instrumentos de avaliacio e diagnodsticos de enfermagem
relacionados com a espiritualidade. A assisténcia de enfermagem, planeada e individualizada
para as necessidades de cada doente conseguiria identificar, avaliar e propor sugestdes de
melhoria com o objetivo de suprir as necessidades espirituais. Os enfermeiros devem adotar
atitudes que promovam a espiritualidade sio elas: estarem despertos, estarem presentes e
estarem envolvidos assim como devem ter conhecimentos dos recursos profissionais
apropriados e disponiveis para a reconciliagdo ou pratica da fé com encaminhamento para

os guias/orientadores espirituais.
F-54 TISFA§1‘IO COM A EQUIPA E CUIDADOS PRESTADOS

Quanto ao periodo de tempo, em anos, que os doentes estao a ser seguidos pela unidade de
saude, em que estdo inscritos, foram agrupados em intervalos de 5 anos sendo maioritario, o

intervalo entre [16-20] anos (24%) seguido do intervalo entre [0-5] anos (10.7%).

Relativamente ao que os doentes esperavam do apoio da equipa prestadora de cuidados, um
pouco mais de metade referiram que esperavam mais ou menos, o apoio que tém obtido e
um pouco mais de 1/3 refere que esse apoio foi mais do que esperavam. Para pouco mais de

10% este apoio foi menor que o esperado.

Em relacio ao trabalho da equipa, um pouco mais de metade avaliou-o como mais ou menos
o esperado, e um pouco mais de 3 como supetior (52.9%), e mais de 1/3 como mais do que

esperavam (35.5%) e um pouco mais de 10% como menos.
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A grande maioria dos doentes (87.6%) refere nao ter sido referenciada. Dos que o foram,

todos referem como correta a decisao.

No que respeita a satisfagao com o trabalho que tem vindo a ser desenvolvido pela equipa,
apenas cerca de 12% referem que nao estao satisfeitos assim como cerca de 13% ndo

escolheria novamente esta equipa.

Quando questionados se recomendariam a “sua equipa de saide” a outros doentes que
estejam na mesma situa¢ao, quase 60% dos doentes referem que sem davida o fariam, um
pouco mais de 1/3 talvez o fizesse e apenas 4% de certeza que nio o fariam. Porém, ao
avaliarem o trabalho da equipa, mais de 2/3 classificaram-no como bom ou muito bom, um
pouco mais de 1/4 como razoavel e 4% como mau. Numa avaliagio numérica, variando
entre 0 e 10, em que 0 ¢ a pior classificagdo possivel e 10 a melhor classifica¢ao possivel, esta

variou entre 0 e 10 com uma mediana de 7.

Relacionando, os dados acima apresentados poderemos concluir que os doentes no global

fazem uma avalia¢do positiva do trabalho e apoio da equipa.

A comunicagao é uma ferramenta fundamental no processo de cuidar. Esta é o amago da
relacdo terapéutica, mas requer técnicas e habilidades pois implica a utilizacio e
desenvolvimento de pericias basicas essenciais que deverao ser transversais a todas as areas
da disciplina de enfermagem que fomentam a relacio doente e familia/enfermeiro/equipa

(Wittenberg-Lyles, Goldsmith & Platt 2014; Griffiths et al., 2015).

Da analise relativa aos dados sobre a comunicacio com o médico, maioritariamente os
doentes referem nunca terem oportunidade para falar do que consideram mais importante
(58.7%) mas para cerca de 10% o médico nunca se mostra preocupado, assim como para
quase esse valor (8.3%) sempre que necessitam nunca conseguem conversar com o seu
médico, para uma percentagem mais pequena mas nao menos importante, o médico nunca
compreende as suas necessidades e nunca compreende o que é importante para os doentes
(7.4%), nunca tém oportunidade de fazer perguntas, nunca participam nas decisoes relativas
ao seu plano de cuidados e o médico nunca lhes proporciona tempo suficiente para pensarem
nas decisoes relativas aos cuidados que serao melhores para os doentes (5.8%), o seu médico
nunca explica os objetivos dos cuidados/tratamentos e como estes serao (4.1%) e nunca

compreendem as informagdes transmitidas pelo médico (3.3%).
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Destacamos que a, maioria dos doentes estao satisfeitos com a comunica¢io com o seu
médico de familia e conseguem ter uma boa relagdo com os mesmos, perante as necessidades
médicas da sua patologia. Na sua generalidade os médicos sao preocupados e detém uma
comunicagio assertiva e compreensivel, tém conhecimento e dao prioridade as necessidades
e problemas dos doentes, permitem que estes estejam envolvidos nas decisoes relativas aos
cuidados e tratamentos que consideram ajustados e essenciais a situa¢ao clinica dos mesmos
embora, para mais de metade dos doentes, estes ndo sejam muito acessiveis para abordarem

0s aspetos que os mesmos consideram importantes.

Na nossa opiniao a que se associam alguns relatos feitos pelo clinico responsavel pela
articulagao no estudo, em conversas informais, na base de alguma insatisfacio dos doentes
neste dominio, podera estar associada a burocracia relacionada com o atendimento em
consulta, para atingirem os objetivos que sao exigidos a estes profissionais, podendo parecer
aos doentes que estes ndo estao acessiveis ou nao estio interessados ou envolvidos no que

os doentes consideram importante.

Quanto a comunicagao com a equipa de enfermagem, para alguns doentes (4.1%) os
enfermeiros nunca se mostram preocupados com a sua situagao clinica, assim como para
muito poucos, estes profissionais nunca entendem as necessidades dos doentes, nunca
valorizam as alteragoes de vida dos doentes e nao apoiam o doente nem a sua familia no
processo que estiao a vivenciar e para 1 doente, a equipa de enfermagem nunca explica de

forma clara a sua situacio.

Dos dados, realgamos que uma maioria expressiva de doentes, estio agradados com as
competéncias comunicacionais da equipa de enfermagem. Pelos resultados verificamos a
aproximagcao e facilidade em comunicar com a equipa de enfermagem manifestada por quase
a totalidade dos doentes. Esta equipa mostra-se preocupada e entendem as necessidades dos
doentes, valorizam e apoiam os doentes e familia nas transi¢des no processo de doenga,
explicam e mostram-se envolvidos na situagao de doenga e expressam-se de forma objetiva

e clara.

Relativamente a2 comunicagao com a equipa no global, os dados sio congruentes com os
anteriores e uma minoria dos doentes referem que a equipa nunca partilha, nem sempre
conversa sobre os cuidados e os seus efeitos, nunca explica as alteragdes que poderdo ocorrer

nos relacionamentos pessoais e nunca aborda as questoes relacionadas com as alteragoes
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emocionais e psicologicas que poderdo ocorrer, com 1 doente a referir que nunca lhe

explicam as altera¢oes que poderdo ocorrer nas suas atividades de vida diarias.

A comunica¢ao equipa-doente ¢ um elemento fulcral da relagdo terapéutica em todo o
percurso de doenca. No contexto de doenca incuravel, a importancia de uma adequada
comunicagio ¢ ainda maior e pode ser determinante para uma melhor adaptagao do doente
a nova realidade. Os dados revelam esta importancia da comunicagao para os doentes que
para eles representa compreensao, preocupagao, partilha, conhecimento, apoio e ajuda da
equipa perante as suas necessidades. Cresce a evidéncia de ser essencial a aquisi¢iao, ou
desenvolvimento de competéncias especificas para a comunicagao com doentes com

prognostico inferior a 1 ano de vida.

Quanto as competéncias técnicas da equipa, apenas uma minoria (5%) sente que a equipa
nao esta envolvida no seu plano de cuidados, e, menos ainda, referem que os enfermeiros
nunca valorizam as suas queixas e problemas, que os enfermeiros nunca avaliam as suas
queixas e problemas, reconhecem que os enfermeiros ndo possuem os conhecimentos
necessarios para a sua situagao e referem que nao apresentam solugdes para resolver as suas
queixas e problemas. Dois doentes mencionam que o médico nao possui os conhecimentos

necessarios perante a sua situagao clinica.

Nas doengas com trajetéria imprevisivel, e que embora tendam para o encurtamento da
sobrevida em maior ou menor prazo, os doentes vivenciam oscilagdes no seu estado de
saude, que correspondem a periodos de agudizagdao e por vezes a uma posterior melhoria,
que podera nunca ser na mesma ordem que o estado prévio do doente (Dahlin, 2015;

Linnemann et al., 2016).

Em doentes com doencga avancada e incuravel para além das competéncias intelectuais,
instrumentais, técnico-cientificas e interpessoais que os profissionais de saude deverao ser
detentores, sao requeridas competéncias especificas de comunicagao, ja que lidam com o
impacto emocional da incurabilidade, como a tomada de decisoes que frequentemente sao
complexas e envolvem questdes relacionadas com perdas ou com o fim de vida, sendo um

desafio para os profissionais, manter uma esperanga realista (Slort, et al., 2014).

Para os doentes, as competéncias em comunicacao da equipa prestadora de cuidados, sao
um importante preditor da qualidade de cuidados, e na assisténcia que terao na fase final
vida, permitindo assim que com um maior a vontade, na abordagem do tema, possam

acontecer as discussoes relativas ao fim de vida (Janssen et al., 2011; Layat Burn et al., 2014).
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Na analise relativa a confidencialidade e confianca com a equipa, apenas cerca de 4% ou
menos dos doentes nao se sentem a vontade para colocar questdes ao médico, nao confiam
no seu médico e nio se sentem a vontade para colocar questdes aos enfermeiros. Dois
doentes referem que ndo sentem que a equipa responda com verdade/sinceridade as suas
perguntas, nao sentem que a equipa respeite a sua privacidade e nao confiam nos

enfermeiros, nem na equipa no geral.

No artigo de revisao de Shahidi (2010) este sugere que os doentes interpretam a escassez de
informagao que lhes é dada pelos profissionais de saude como sinal de que estdo a ocultar

informacao, quando o que ¢ desejavel é que haja confianga e colaboragdo mutuas.

Discutir o prognostico, risco de morte subita, prioridades e preferéncias de cuidados,
estabelecer um equilibrio entre otimismo e realismo, sem tirar esperanga ao doente siao
fundamentais. Estes temas devem ser abordados em conversas abertas, conduzidas com
sensibilidade e honestidade, ao ritmo do doente, e preferencialmente com a equipa que
sempre o acompanhou e com quem ja estabeleceu uma relagao terapéutica (Noble, Price &

Porter et al., 2015).

Pela analise dos dados, a maioria dos doentes sentem confianca na equipa e esta respeita a
sua confidencialidade proporcionando momentos de partilha, baseadas na verdade e

sinceridade, atendendo a privacidade dos mesmos.

G - UTILIZACAO DE RECURSOS - SERVICO PUBLICO DE SAUDE

Ao longo do ultimo ano, relativamente a consultas no centro de saide, embora nio
tenhamos recorrido a analise estatistica, parece existir uma tendéncia para um maior nimero
de consultas de enfermagem que médicas. Nesse periodo, em média recorreram a 2.5
consultas (mediana de 1), enquanto nos ultimos 6 meses esse valor foi de 0.8 (mediana de 0)
e nos ultimos 30 dias de 0 (mediana de 0). Por outro lado, quanto as consultas de
enfermagem, o valor médio no ultimo ano foi de 2.5 (mediana de 1), nos ultimos 6 meses foi
de 1.4 (mediana de 0) enquanto, que nos ultimos 30 dias foi de 0.2 (mediana de 0). Quanto
as consultas de psicologia, os valores médios obtidos, no ultimo ano, foram de uma média
de 0 (mediana de 0). Por dltimo, no que respeita a consultas programadas, nos mesmos
periodos, os valores médios foram de 0.1 (mediana de 0), de 0.1 (mediana de 0) e de O

(mediana de 0), respetivamente.

Durante o ultimo ano, os doentes recorreram em média a 1.8 (mediana de 0) consultas

médicas domiciliarias, enquanto nos ultimos 6 meses esse valor foi de 0.5 (mediana de 0).
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Nos ultimos 30 dias, recorreram em média a 0.1 consultas (mediana de 0). Ja a consultas de
enfermagem, no mesmo perfodo, em média recorreram a 2.5 consultas (mediana de 1), nos
ultimos 6 meses, a 1.4 (mediana de 0) e nos ultimos 30 dias, a 0.2 (mediana de 0). Quanto a
consultas de psicologia e do (a) assistente social, relativamente aos diferentes periodos de
tempo analisados, em média nao recorreram a nenhuma (mediana 0). No que diz respeito, as
consultas médicas niao programadas/de urgéncia domiciliarias, no ultimo ano, em média,
recorreram 0.1 (mediana de 0), baixando o valor médio para 0 nos restantes periodos. Tal
como referido anteriormente, embora nao tenhamos recorrido a analise estatistica, parece
mais uma vez, existir uma tendéncia para um maior numero de consultas de enfermagem que

médicas.

Analogamente, durante o dltimo ano recorreram, em média, a 6.3 consultas médicas
hospitalares (mediana de 3), nos ultimos 6 meses a 2.3 (mediana de 0), nos ultimos 30 dias,
a 0.3 (mediana de 0), nos dltimos 15 dias, 2 0.1 (mediana de 0) e a nenhuma na dltima semana

(mediana de 0).

Nesse periodo, em média recorreram a 0.7 internamentos (mediana de 0) em servigos que
nao UCI, hospitalares 0.7 (mediana de 0), enquanto nos ultimos 6 meses, esse valor foi de
0.3 (mediana de 0) e nos dltimos 30 dias de 0.1 (mediana de 0). Em contrapartida, em relagdo
ao tempo de internamento em servicos que nao UCI hospitalares, estiveram internados 10.8
dias em média (média aparada a 5% de 6.9; mediana de 0), nos dltimos 6 meses, 2.3 dias
(média aparada a 5% de 0.9; mediana de 0) e nos ultimos 30 dias, nenhum dia (média aparada

a 5% de 0; mediana de 0).

Agora, respeitante a internamentos em UClIs, no dltimo ano, o numero de internamentos foi
em média de 0 (mediana de 0) com tempo médio de internamento, nesse mesmo periodo,
de 1.9 dias (mediana de 1). Quanto ao nimero de idas ao servico de urgéncia hospitalares,
no ultimo ano, recorreram em média de 1.8 vezes (mediana de 1), nos dltimos 6 meses, 0.6
vezes (mediana de 0), nos dltimos 30 dias e ultima semana de 0 vezes (mediana de 0). Por
outro lado, no dltimo existiu um valor médio de 0.3 cirurgias por doente (mediana de 0) e

nos ultimos 6 meses 0.1 cirurgias (mediana de 0).

Comparativamente aos resultados anteriores, embora nao tenhamos recorrido a analise
estatistica, parece mais uma vez, existir uma tendéncia para um maior numero de consultas
médicas em meio hospitalar que nos centros de saude ou domiciliarias. Por outro lado,

também parece existir uma tendéncia para menos internamentos nas UCL Podemos também
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perceber que no que respeita as idas ao servigo de urgéncia estes valores sao aceitaveis tendo
em conta os indicadores nacionais e internacionais (Capelas, 2014) e que no ultimo ano cerca

de 1 em cada 3 doentes foi submetido a cirurgia.

No campo dos Exames de Diagnéstico, em média no ultimo ano, os doentes fizeram 4.9
analises (mediana de 2), nos ultimos 6 meses 2.5 (mediana de 0), nos ultimos 30 dias 0.2
(mediana de 0) e nos ultimos 15 e dltima semana 0.1 (mediana de 0). Quanto a radiografias,
nos mesmos periodos, fizeram em média 1.7 exames (mediana de 0), 0.7 (mediana de 0) nos
ultimos 6 meses, 0 (mediana de 0) nos ultimos 30 dias, 15 dias e semana. Relativamente a
endoscopias, fizeram, em média nao fizeram nenhuma (mediana de 0) nos mesmos periodos
de tempo. Para o mesmo periodo, numero médio de tomografias axiais computorizadas
(TACs) efetuadas foi de 0.5 (mediana de 0) e nos ultimos 6 meses de 0.3 (mediana de 0).
Realizaram, também, em média, no dltimo ano 0.1 Ressonancias Nucleares Magnéticas
(RNM’s) (mediana de 0) e 0.1 (mediana de 0) cintigrafias. Mais uma vez, embora nio
tenhamos recorrido a andlise estatistica, parece existit uma tendéncia para uma maior
realizagdo de analises e radiografias em detrimento dos restantes exames auxiliares de

diagndstico.

Analisando, agora, o campo dos Tratamentos/Intervengdes, efetuados no ultimo ano
tempos que no ultimo ano, em média fizeram 0.2 transfusdes (mediana de 0), e nos ultimos
6 meses e 30 dias de 0.1 (mediana de 0). Foram, também submetidos, em média, a 0.7
tratamentos/sessoes de radioterapia (mediana de 0) no dltimo ano e a 0.1 (mediana de 0) nos
ultimos 6 meses. Realizaram, 0.4 ciclos de quimioterapia (mediana de 0) no ultimo ano, 1.2
(mediana de 0) nos ultimos 6 meses, 0.1 (mediana de 0) nos dltimos 30 e 15 dias, e 0 (mediana

de 0) na ultima semana.

Relativamente, ao nimero de pensos efetuados nesse periodo, em média, fizeram 4.1 pensos
no ultimo ano (média aparada a 5% de 0.8; mediana de 0), 3.1 nos ultimos 6 meses (média
aparada a 5% de 0.5; mediana de 0), 0.2 nos dltimos 30 dias (média aparada a 5% de 0;

mediana de 0), 0 nos dltimos 15 dias (média aparada a 5% de 0; mediana de 0).

Realizaram também, em média, 3 sessoes de fisioterapia no tltimo ano (média aparada a 5%
de 0; mediana de 0), 1.4 nos ultimos 6 meses (média aparada a 5% de 0; mediana de 0), 0.2
nos ultimos 30 dias (média aparada a 5% de 0; mediana de 0), 0.1 nos dltimos 15 dias (média
aparada a 5% de 0; mediana 0) e 0 na ultima semana (média aparada a 5% de 0; mediana 0).

Quanto a sessOes de outras areas da reabilitacao, no ultimo ano realizaram em média 2.2
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sessoes (média aparada a 5% de 0; mediana 0), 1.5 nos dltimos 6 meses (média aparada a 5%
de 0; mediana 0), 0.3 nos dltimos 30 dias (média aparada a 5% de 0; mediana 0), 0.2 nos
ultimos 15 dias (média aparada a 5% de 0; mediana 0) e na 0.1 na dltima semana (média

aparada a 5% de 0; mediana 0).

Em média, nos mesmos periodos de tempo, nio colocaram Gastrostomias Percutaneas

Endoscépicas (PEG) nem traqueostomias.

Paralelamente ao anteriormente referenciado, embora nio tenhamos recorrido a anilise
estatistica, como seria expectavel, parece existir uma tendéncia para no topo das intervengoes
estarem os pensos, seguidos da reabilitacio (fisioterapia e outras areas), radioterapia,

quimioterapia e por fim, transfusoes.

G - UTILIZACAO DE RECURSOS - SERVICO PRIVADO DE SAUDE

(CUSTOS PROPRIOS POR PARTE DO DOENTE OU SEGURO DE SAUDE)

O recurso aos servigos privados de saude ¢ uma raridade nestes doentes com valores médios
praticamente de 0, com medianas de 0 no nimero de consultas médicas, de consultas de
enfermagem, de consultas médicas ndao programadas ou idas ao atendimento de
urgéncia, de consultas médicas domiciliarias, de consultas de enfermagem
domiciliarias, teve valor médio de 0 (mediana de 0). Tal pode ser justificado pela satisfagao
com a resposta do servico publico e/ou por dificuldades econémicas, ou seja, auséncia de

recursos necessarios para aceder ao sistema privado de saude.

As doengas cronicas desempenham um papel vital no consumo de recursos de saide, nao sé
devido ao numero de doentes mas também devido ao impacto financeiro sobre os regimes
associados a saude. Nestes custos estdo inseridos, os gastos diretos, com consultas,
internamentos, cirurgias, medica¢do, sessdes de tratamento como radioterapia,
quimioterapia, fisioterapia ou outro tipo de reabilitagdo, bem como, os gastos com o0s
cuidadores, com lares, centro de dia ou apoio domiciliario de entidades semipublicas ou

privadas (Divajeva et al., 2014).

Um estudo de Theodore, Mayer & Gatchel (2015) demonstra que os gastos associados as
doengas cronicas sio uma percentagem consideravel dos or¢amentos do Estado, devido ao
absentismo perante a condicio de trabalho do doentes e/ou cuidadort, recorrendo aos

subsidios inerentes a esta condicio de saude.
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Dos resultados obtidos no nosso estudo, estes doentes exercem uma pressao quase exclusiva
no servigo publico de saude, e embora nao tenhamos recorrido a analise estatistica, como ja
anteriormente referido, podera ser justificado pelo facto das fontes de rendimentos do
agregado familiar e a principal fonte de receita serem oriundas de pensdes, pois o agregado
familiar era essencialmente composto por idosos sem grandes recursos financeiros embora

numa situacao financeira, segundo os mesmos, razoavel.

Relativamente aos gastos diretos com a saude, o estudo de Arsenijevic et al., (2016)
demonstra que o total das despesas de saude em percentagem do PIB variou entre os 15
paises europeus, com uma percentagem do total das despesas de saide, a variar em 6% nos
Paises Baixos para 32% em Portugal. A prevaléncia de doengas cronicas entre os idosos tem
gastos elevados, especialmente para os que sao mais pobres. Além disso, as doencas cronicas

podem resultar em despesas avultadas para o doente e para familia.

O estudo vai de encontro aos nossos resultados, visto que em Portugal assim como na
Polénia, Dinamarca, Italia, Suica, Bélgica, Republica Checa e Hungria, o diagndéstico de
doengas cardiovasculares e diabetes mellitus entre os idosos, tornava-os mais propensos a
experimentar despesas elevadas na saude, em comparagao com Austria, Franca, Alemanha,
Paises Baixos, Espanha, Eslovénia e Suécia. Em contrapartida, o diagnéstico de cancro nao
foi associado com despesas elevadas com a saude, mas em Portugal ¢ um preditor

significativo de gastos, dispendiosos com a satde.

Atendendo aos nossos resultados, perante uma amostra idosa predominando o diagndstico
de Insuficiéncia Cardiaca Congestiva e portadora de comorbilidades como a diabetes

mellitus, justifica-se os gastos elevados com a saude.

Analisando os dados, em termos de recursos publicos e embora com isengdes de pagamento
de taxas moderadas, nos centros de satude, hospitais e realizagdo de meios complementares
de diagnéstico e tratamento, para doentes em situagdes clinicas e riscos de saide que
impliquem especial e recorrente necessidade de cuidados de saude (Decreto-Lei n.o
173/2003, N.o 176 — 1 de agosto de 2003. Diirio da Republica — I Série-A), fisioterapia,
reabilitacdao, recurso aos diferentes cuidados aqui enunciados nao deixard de representar

gastos em saude, tanto para o agregado familiar como para o sistema publico de saude.
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9.3. A Anilise dos Resultados Segundo o Modelo das Necessidades

Basicas do Doente de Virginia Henderson

Considerando que na assisténcia de enfermagem, independentemente do local onde o doente
esta a ser cuidado, e segundo Virginia Henderson devem ser avaliadas as necessidades e, as
condig¢oes clinicas, permitindo ser implementado, um plano de cuidados assegurando a

avaliagdo as 14 necessidades fundamentais (Henderson, 2004).

A luz da teoria de Virginia Henderson, podemos referir que os resultados se enquadram nas
necessidades a atender como componentes dos cuidados basicos de enfermagem
(Henderson, 2004). Predominou a dimensao fisica, correspondendo a necessidade de
controlo de sintomas relativos a respira¢ao, dormir e repousar essencialmente, devido a

presenca de sintomas como astenia e dor.

Em termos das necessidades referentes as preocupagoes adicionais, os doentes referiram,
sentirem-se um fardo para a familia, nao se sentirem independentes e uteis, correspondendo
aos limites e necessidades nos auto cuidados, alimentacio, mover-se e manter uma boa

postura, vestir e despir, higiene corporal e protegdao tegumentar.

Em relacio a dimensdo emocional a maioria dos doentes sentem-se tristes, nervosos e
preocupados quanto a evolugao da sua doenga, podendo ser dificil evitar os perigos, levando
a terem consciéncia face as suas necessidades e limitagdes, decorrentes da sua condicao e
progressao clinica. Esta condi¢do pode também levar a dificuldades e repercussdes na
dimensio social e familiar na forma, como os doentes comunicam com os seus semelhantes,
e os sentem envolvidos na sua vida, visto que a maioria dos doentes sentem que perderam
as suas relagdes sociais com os amigos, referem auséncia de contacto com 0s mesmos, e
quase metade dos doentes, nao se sentem proximos dos seus parceiros e, mencionaram

auséncia de apoio emocional por parte da familia.

Relativamente a dimensao espiritual a necessidade de agir segundo a sua fé e crencas também
¢ uma necessidade mencionada, pelos doentes pela falta de sentido e propdsito em viverem
e nao sentirem paz de espirito. Por dltimo, em relacdo as necessidades de trabalhar em algo
que proporcione sentido de realizacao, divertir-se ou participar em momentos de rectiaciao e
aprender, descobrir ou satisfazer a curiosidade, em termos funcionais, os doentes sentem-se
pouco realizados profissionalmente, insatisfeitos com a sua qualidade de vida e nao gostam

do que fazem no seu quotidiano.
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Face a realidade encontrada, ¢ importante na assisténcia de enfermagem e mediante a teoria
de Virginia Henderson, desenvolver agbes com o intuito de substituir o doente na
necessidade comprometida, ou facilitar os meios que lhe permitam a substituicdo dessa

necessidade, enquanto o doente, nao alcanga ou se adapta a sua condi¢ao (Henderson, 2004).

A assisténcia de enfermagem torna-se o recurso que permitira ao doente tornar-se completo
e integro, em detrimento das suas necessidades, tentando colmatar as mesmas, pois uma
equipa treinada e desperta para um atendimento humanizado permite uma série de
intervengoes, que passam pelo conforto do doente e da sua familia, aumentando o contacto
destes com a equipa multi e interdisciplinar, possibilitando um atendimento integrado e
integral contribuindo para uma melhoria no processo de cuidados quer na doenga quer em

fim de vida.
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10. CONSTRANGIMENTOS

"Os corpos nao sofrem, as pessoas sofrem."

Eric Cassel

Um dos principais constrangimentos foi o tempo de espera pela resposta positiva pelo
Conselho de Administracio e Conselho de Ftica da ULS para a fase de pré-teste e para a
recolha final dos dados. Estes pareceres carecem de reunides mensais e os pedidos siao

analisados por ordem de chegada, o que muitas vezes condiciona o tempo da resposta.

Outro constrangimento esta associado ao tempo que o clinico responsavel por acompanhar
o estudo, levou para envio das listas dos doentes a contactar, devido a demora nas respostas
dos outros clinicos do ACES solicitados a participar no estudo. Esta situagio ¢
compreensivel, pois a solicitagdo acarretou mais trabalho, face as responsabilidades diarias

destes profissionais.

Ja no desenvolvimento pleno do estudo, podemos mencionar que surgiram alguns
constrangimentos na recolha dos dados, nomeadamente o receio dos doentes em
participarem, ou considerarem algo sem interesse como entenderem que se tratava de uma
solicitagao por uma empresa de vendas ou marketing. Também sentimos o medo das pessoas
em assinarem o formulario de consentimento informado, devidamente explicitado o seu
contexto e objetivo do seu contributo, mesmo na presenca de uma terceira pessoa da sua

confianga, essencialmente pessoas mais idosas.

Outro aspeto, foi a aceita¢ao da sua participa¢ao, mas com a condi¢ao de nao assinarem o
consentimento informado. Isto podera denotar o cansa¢o da populagao por algum assédio
por parte de algumas empresas, o que também revela alguma sensatez, com base em

informagoes difundidas pelos meios de comunicagao social.
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Concomitantemente, outro constrangimento, foi a dificuldade em chegar as moradas por
falta de numero de policia e serem em locais distantes do centro da cidade e em aglomerados

populacionais reconditos.

Contudo, e salvaguardando o risco de a investigadora efetuar a recolha de alguma forma
desprotegida e tendo nogao dos riscos acrescidos, a entrada das casas dos doentes sem
conhecer a realidade existente, foi um desafio muito gratificante. Em algumas situacdes foi
avisada pela policia de seguranca publica da realidade do local, mas este aspeto nido foi
impeditivo da recolha de dados. Algumas casas eram em bairros sociais problematicos e em
locais designados de “ilhas”. Muitas casas apresentavam falta de higiene com presenca de

animais de estimacao considerados de raga perigosa, roedores e insetos.

Todavia, a forma como a investigadora foi recebida, como foi acolhida, e o encorajamento e
reforco que os participantes, de forma desinteressada demonstraram foi sempre o “motor”

para continuar a etapa de recolha de dados.
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11. PERSPETIVAS FUTURAS

“A vida ¢ uma peca de teatro que ndo permite ensaios.
Por isso, cante, chore, dance, ria e viva intensamente,

antes que a cortina se feche e a pega termine sem aplausos.”

Charles Chaplin

Os doentes a viverem uma situa¢ao de doenga crénica ou incuravel que coloca a sua vida em
risco, sao uma situagdao particular da saude, de grande instabilidade como outras fases de
transi¢ao do ciclo de vida, mas com a singularidade de se reportar ao sofrimento e ao fim.
Os efeitos terapéuticos pretendidos nesta fase sdo, privilegiadamente, centrados na busca de
conforto e de bem-estar, alivio do sofrimento fisico, psicolégico e espiritual, e em que todas
as intervengoes deverdo estar focalizadas nas necessidades individuais manifestadas pelo
doente e pelos seus familiares. A intengao terapéutica nao passa pela cura mas por conferir
dignidade, aceitar os limites e as perdas com a maior tranquilidade e serenidade possiveis,
permitir despedir-se em paz, consigo e com os outros (Ferrel & Coyle, 2006; Raunkiaer &

Timm, 2013; Pesut et al., 2015).

Para o futuro e atendendo as necessidades identificadas, propomos a adequagiao dos
programas de cuidados paliativos nos cuidados de saude primarios, as necessidades
especificas da populagao-alvo, embora num contexto enquadrador mais vasto, a que
chamaria Suporte Basico para Cuidados no Domicilio (SBCD) — um Modelo Proposto para
intervencoes adequadas as necessidades dos doentes, na Assistencia de Enfermagem

Domiciliaria, para os doentes com necessidades paliativas.

A designacao anteriormente mencionada, do Suporte Bésico para Cuidados no Domicilio
surge tendo como base guidelines nacionais e internacionais para o qual desenvolvemos um
resumo de boas praticas, através da compilacao de intervencdes de enfermagem, para
doentes que estio no seu domicilio com necessidade de assisténcia, por um corpo de

enfermagem, dos cuidados de saude primarios. Este modelo nio resulta apenas e s6 do
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estudo mas também da revisao bibliografica efetuada. A integracao dos principios e filosofia
dos cuidados paliativos neste guia, tem como objetivo, maximizar a qualidade de vida e
promover o conforto, dos doentes, bem como, permitir a cooperagao entre os diversos
elementos da equipa de saide e articulagio com outras equipas, incluindo as equipas

especializadas em cuidados paliativos.

O modelo surge da prestagio de cuidados de enfermagem exigir o diagnéstico de
necessidades, e valorizar a importancia de variaveis psicoemocionais, valores e crengas na
intensidade dos sintomas e do sofrimento, numa abordagem multimodal e multidimensional,
promovendo a obten¢ao da maxima satisfacio do doente; a conce¢iao, implementagao e
(re)avaliagdo dos planos de cuidados, numa abordagem abrangente, compreensiva, numa
avaliacao holistica da saude do individuo e da satisfacio das suas necessidades, recursos,
objetivos e desejos, com vista, a preservar a sua dignidade, a maximizar a sua qualidade de
vida e a diminuir o seu sofrimento; respeitar a singularidade e a autonomia individual, nas
respostas as vivencias individuais especificas, a processos de morrer e de luto (Colégio da

Especialidade de Enfermagem Médico-Cirargica, 2013).

Quadro 5 - Suporte Basico para Cuidados no Domicilio (SBCD) — um Modelo Proposto para intervengoes
adequadas as necessidades dos doentes, na Assisténcia de Enfermagem Domicilidria

Objetivos Gerais | 1. Mclhorar a qualidade de vida dos doentes

2. Promover conforto nas varias dimensdes: fisica, psicoldgica,
social, espiritual

3. Ajudar a capacitar a autonomia para o auto cuidado

4. Aumentar a comunicagao interdisciplinar e inter-equipas

5. Reduzir a sobrecarga emocional do doente e da familia

0. Preparar os doentes e a familia para as perdas e para o fim de vida,
identificando as suas preferéncias e desejos, monitorizando
continuamente os sintomas/problemas

Objetivos Especificos e Estratégias a desenvolver

1. Promover a - Usar pericias e estratégias basicas de comunicagao com fim
comunicagio diagndstico e terapéutico;

com o doente e | - Gerir uma comunicagao interpessoal e da informagao com doente,
familia familia e restante equipa, criando um clima de confianga e facilitador

da relagao terapéutica

- Utilizar estratégias e ferramentas de comunica¢ido na gestao de
expectativas e apoio nas perdas sucessivas;

- Explorar o impacto da proximidade da morte no doente e familia;
- Identificar os desejos dos doentes perante a progressao da doenga
e proximidade da morte;

- Promover a comunica¢io entre os diferentes membros da familia
e equipa de saude;
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- Promover educacio e ensinos dos cuidadores e familiares
incentivando a sua participa¢ao direta nos cuidados, e na gestao do
regime terapéutico, garantindo a supervisio e continuidade dos
mesmos;

- Avaliar o impacto do processo de adaptagao a doenga cronica e a
morte no doente, familia e equipa.

2. Avaliar as
necessidades
fisicas, psiquicas
e espirituais do
doente e familia

- Avaliar e diagnosticar as necessidades paliativas na pessoa com
doenca cronica, incapacitante e terminal, ao nivel fisico,
psicolégico/emocional, espiritual, familiar e social;

- Avaliar o impacto da doenga cronica no doente e na familia;

- Avaliar o impacto dos diferentes sintomas no doente e na familia;
- Awvaliar as necessidades dos cuidadores em matéria de cuidados de
enfermagem;

- Identificar o grau de dependéncia do doente e o seu nivel de
sofrimento fisico, psico/emocional e existencial;

- Identificar o (s) cuidador (es) principal (ais)/formal;

- Elaborar o diagnéstico de necessidades da familia/cuidador
formal;

- Identificar recursos materiais, sociais e pessoais dos
cuidadores/familiares;

- Identificar as necessidades dos doentes nas ultimas horas e dias de
vida,

- Avaliar o impacto das perdas e, posteriormente, a morte, o luto na
familia.

3.Gerir o
controlo de
sintomas através
da vigilancia e
documentagio

- Utlizar instrumentos/ escalas de avaliacio comuns para avaliar a
dor e/ou os outros sintomas identificados;

- Utilizar instrumentos/ escalas de avaliagdo comuns para avaliar
graus de dependéncia;

- Utdlizar instrumentos/ escalas de avaliagio comuns para avaliar
riscos associados a doenga e situagdo fisica e psicologica, como o
risco de quedas, risco de desenvolvimento de ulceras de pressao,
risco de desnutricio, entre outros;

- Desenvolver um plano de cuidados individualizado e inerente as
necessidades dos doentes;

- Gerir medicagao prescrita e fazer os respetivos ensinos aos doentes
e familia;

- Utlizar os métodos farmacolégicos e nao farmacologicos para
alivio dos sintomas,

- Avaliar a sua eficacia terapéutica e os efeitos colaterais;

- Comunicar resultados ao médico assistente e restante equipa ou
equipas;

- Documentar as situagdes ou sintomas identificados e o plano de
cuidados, tragado para a sua resolucao;

- Deixar com o doente/familia documentagao necessario para o caso
de alguma situacdo de urgéncia/emergéncia.

4. Implementar
intervengdes
segundo o plano
de cuidados

- Desenvolver atitudes culturalmente sensiveis, apropriadas a
multidimensionalidade da vivéncia, de modo a respeitar as
particularidades de cada doente e familia e personalizar os cuidados;
- Prescrever intervencoes de enfermagem face aos problemas
potenciais identificados;
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- Elaborar um plano de cuidados personalizado promovendo a
autonomia e maximizando a qualidade de vida;

- Rever e redefinir os objetivos e o plano de cuidados em situacao
de agudizacio e/ou de aproximagao das dltimas horas de vida;

- Articular o plano de cuidados com as restantes equipas envolvidas
no processo de doenga;

- Identificar as necessidades especificas de cada doente e familia,
promovendo a sua autonomia, o conforto e bem-estar, a qualidade
de vida, preservando a dignidade e valorizando a perspetiva e desejos
dos proprios;

- Implementar um plano para o tratamento de feridas, ulceras por
pressio e malignas, fistulas;

- Verificar se ha prescricio adequada para a eventualidade de
descontrolo de sintomas: dot, dispneia, niuseas/vomito, agitacio,
insénia, entre outros;

- Informar sobre a adequacio da ingestaio de alimentos
(essencialmente no caso da perda da via oral);

- Averiguar a existéncia de vias de administragio de maior
comodidade, incluindo alternativas, em caso de perda de via oral e
faléncia de acessos endovenosos;

5. Comunicar
entre equipas

- Articular com os outros profissionais procurando a maior
produtividade e potenciando uma a¢ao conjunta;

- Utilizar estratégias de comunicagdo e de trabalho em equipa na
tomada de decisoes adequadas que permitam uma gestio adequada
no uso de terapéuticas invasivas e diagnosticas;

- Referenciar situagdes problematicas identificadas para outros
profissionais das varias areas da saude;

- Comunicar alteragdes significativas quer no plano de cuidados quer
ao nivel da sintomatologia, ao longo da trajetoria da doenga.

6. Cuidar nas
ultimas horas ou
dias de vida

Silvia Patricia Coelho

- Preparar antecipadamente o doente, cuidadores/familia para o fim
da vida;

- Explicar possiveis sintomas, como estertor, agitacio, dor/sinais de
desconforto, anorexia, entre outros;

- Explorar medos e permitir desabafos quer dos doentes quer da
familia;

- Permitir o contato com a equipa no caso de duvidas (através de
contato telefénico de referenciar e explicar onde se devem dirigir);
- (Re)Definir os objetivos dos cuidados e do plano de cuidados no
fim vida;

- Gerir os sintomas nos ultimos dias/horas de vida;

- Verificar as necessidades espirituais e recorrer aos recursos da
comunidade ou capelania;

- Informar os restantes elementos da equipa prestadora de cuidados
e outras equipas envolvidas;

- Explicar procedimentos formais no pés-morte;

- Proporcionar apoio no luto (visita ou contacto 1 meés apds o
falecimento do doente).
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O Suporte Basico para Cuidados no Domicilio (SBCD), foi elaborado com o intuito de ser
um suporte para a equipa de enfermagem dos cuidados de saude primarios, na integragao
dos principios dos cuidados paliativos, essencialmente para os elementos que nao possuem
formacao especifica nesta area (basica ou avanc¢ada) e permitir agilizar e organizar os cuidados

aos doentes que estdo e pretendem estar a ser cuidados em casa.

Este modelo engloba as varias necessidades dos doentes e familias, com o propoésito de ser
um meio facilitador para a definicio do plano de cuidados, identificacio de diagnosticos
sensiveis aos cuidados de enfermagem e intervengdes ajustadas as necessidades dos doentes,
no seu domicilio, e comunicag¢ao dentro da equipa e com outras equipas, bem como, para os

cuidados em fim de vida.

Para a elaboracao do mesmo recorreu-se a varios documentos nacionais e internacionais, na
assisténcia de enfermagem em cuidados paliativos, direcionados para os cuidados
domiciliarios (Barbosa & Neto, 2010; Jack et al.. 2013; Temkin-Greener et al., 2015; van der
Maaden T et al., 2015; Tan et al., 2016).

Como implicagdes para a pratica de enfermagem, o estudo contribui com conhecimento
sobre as necessidades paliativas dos doentes em contexto domiciliario e com o
desenvolvimento de uma proposta de modelo, para a implementa¢io de acles de
enfermagem diagnosticas, preventivas, terapéuticas, reabilitadoras proporcionando, apoio
psicoldgico e ensinos, para promover o bem-estar e qualidade de vida dos que estdao a ser

cuidados, e orientar facilitar o processo de cuidar, dos que cuidam.

Os resultados obtidos carecem de replicagao para se tornarem mais sustentaveis, através de
novos estudos que englobem amostras maiores e outras realidades. Apesar dos resultados
serem representativos de uma amostra, num determinado espago temporal e contexto
consideramos que estes sao suficientemente significativos para o enriquecimento da
disciplina de enfermagem e para uma pratica mais autbnoma e com mais qualidade, baseada
nas necessidades dos doentes que precisam de uma abordagem paliativa. Por outras palavras,

sugere-se o desenvolvimento de estudos similares com maior validade externa.

No futuro sera importante a criacio de programas de formacao aos enfermeiros sobre agdes
paliativas e cuidados paliativos, nos cuidados de satde primarios, de forma a desenvolverem
um corpo de conhecimentos e competéncias pessoais e profissionais com vista a ampliagao

do modelo proposto, designado de Suporte Basico para Cuidados no Domicilio, e incentivar
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a sua utilizagdo, e posteriormente avaliar a sua utilidade, na melhoria da assisténcia de

enfermagem a estes doentes.

O estudo contribui para a abertura de novas diretrizes na investiga¢ao em enfermagem. Os
conceitos desenvolvidos podem ser objeto de estudos na area de especializagio em
enfermagem nomeadamente, no ambito da especializagio em Enfermagem Médico-
Cirurgica (nas areas da oncologia, cardiologia, nefrologia) na Saude Mental e Psiquiatrica, e
na Enfermagem de Reabilitagio permitindo desenvolver estudos na area dos cuidados
paliativos, recorrendo as trajetorias das doengas cronicas e incuraveis, limitadoras da vida,

oncoldgicas e nio-oncoldgicas.
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12. CONCLUSAO

“Assistir a morte em paz. dum ser humano, faz-nos recordar uma estrela cadente,
numa de milhoes de luzes no céu que brilha durante um curto instante
para se extinguir para sempre na noite sem fin.”’

Elisabeth Kiibler-Ross

Os cuidados paliativos desenvolvem intervengdes que controlam os sintomas relacionados
com a doenga incuravel, progressiva e limitadora da vida e integram as diferentes dimensdes
da pessoa e dos seus problemas na avaliagio do seu estado de saude e na intervengdo
terapéutica, por forma, a responder positivamente as necessidades dos doentes ¢ das familias.
Face ao exposto, definiram-se questdes com o intuito de identificar as necessidades de
assisténcia de enfermagem, em doentes com necessidades paliativas no domicilio assistidos

pelos servigos de saude do ACES de uma ULS.

Para tal, foi desenvolvido um quadro conceptual como esquema orientador da concecao
teorica e do estado da arte para identificar os aspetos que influenciariam, a problematica a
ser investigada. Posteriormente, foi delineado, o processo de investigacio ¢ como seria
desenvolvido face ao conhecimento encontrado. Contudo, neste capitulo iremos fazer um

balanco do processo investigativo e da apreciagao dos resultados.

Um dos principais resultados prende-se com a prevaléncia de doentes com necessidades
paliativas, do ACES estudado que foi consideravelmente superior ao estimado sendo de 9.5%
(ICos0: 8.3%-10.7%) concluindo que 1 em cada 10 doentes possuem um prognéstico de vida
inferior a 1 ano, podera deduzir-se que cerca de 14 000 habitantes sao doentes com

necessidades paliativas.

A populagao era idosa, portadora de doengas cronicas, predominando as doengas do foro
nao oncolégico como a doenga cardiaca, renal e as deméncias e as doengas oncologicas.

Como comorbilidades destacamos a hipertensdo arterial, depressao e a diabetes mellitus

Silvia Patricia Coelho 213



Assisténcia de Enfermagem aos Doentes com Necessidades Paliativas no Domicilio

provavelmente pelo sedentarismo desta populagao associado ao grau de dependéncia dos

mesmos.

Quanto ao perfil sociodemografico dos doentes sio maioritariamente mulheres, com mais
de 70 anos de idades, inativas, com baixa escolaridade e residentes em alojamento proprio,
tipologia de moradias (os nao residentes em lares) com condi¢oes habitacionais para as suas
limitagoes. Predominantemente, viviam apenas com o conjugue, mas o cuidador, na maioria
dos casos eram também mulheres, filhas, com mais de 50 anos, casadas com formacio basica

e inativas (aposentadas).

Este fato podera levar a necessidade de apoio dos cuidadores, para cuidarem dos seus
familiares doentes que estao no domicilio, quer a nivel de ensinos quer a nivel de recursos
socioeconémicos visto que 0s gastos sao essencialmente com os doentes e sao avultados,
acarretando grandes despesas com a saide. Embora a maioria considera a sua situagao
econémica razoavel pois gerem as suas despesas em funcao dos seus ganhos, recorrem
muitas vezes a ajuda de terceiros, como referiram informalmente, aos filhos e aos netos.
Consideramos que estes dados poderiam levar a futuros estudos relativamente a sobrecarga
dos cuidadores sendo um dos indicadores de qualidade. Cuidadores que cuidam em casa, de

doentes com diagnostico de doengas avangadas, progressivas e limitadoras da vida.

Como necessidades de assisténcia de enfermagem, identificamos, predominar a dimensao
fisica, essencialmente devido a presenca de sintomas como astenia e dor. Seguidamente
identificamos as preocupagdes adicionais devido aos doentes sentirem-se um fardo para a
familia, ndo se sentirem independentes e uteis, e auséncia de contacto com os amigos. Outra
dimensao identificada foi a nivel emocional pois a maioria dos doentes sentem-se tristes,
nervosos e preocupados quanto a evolucao da sua doenga. A dimensio espiritual também ¢é
uma necessidade mencionada, pela falta de sentido e propésito em viverem e nao sentirem
paz de espirito. Na dimensao social e familiar os doentes referem possuir uma ma relagdo
com os amigos, sentem pouca proximidade do parceiro ou cuidador e auséncia de apoio
emocional por parte da familia. Por dltimo, em termos funcionais, sentem-se pouco
realizados profissionalmente, insatisfeitos com a sua qualidade de vida e ndo gostam do que

fazem no seu quotidiano.

Perante as necessidades identificadas relacionando com a populagao ser maioritariamente do
sexo feminino, normalmente responsaveis por cuidarem do lar, da familia, manifestam sentir

uma grande dificuldade em depender de terceiros e sentirem que também estio a ser um
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peso para os cuidadores, ndo sentindo compreensio e total apoio dos mesmos. A dificuldade
em sentirem um propoésito em viver, sentirem-se em paz também podera ser fruto da habitual
responsabilizacio da mulher para as tarefas e decisdes domésticas. Embora a maioria seja
catblica praticante, nao sentem proposito em viver, talvez muito associado ao seu grau de
dependéncia, a insatisfagdo perante o trabalho e com a qualidade de vida, e aos sintomas

como astenia e dor que também limitam a sua atividade fisica e laboral.

Em relacdo aos recursos, os doentes raramente recorrem ao servico privado, talvez pela

satisfacdo com a resposta do setvico publico e/ou devido a dificuldades econémicas.

No servico publico recorrem essencialmente as consultas de enfermagem, no centro de saude
e cuidados domiciliarios sendo primordial capacitar este profissionais para a identificacio,
avaliagao, monitorizagdo e implementagdo de intervengdes que respondam as caréncias e
necessidades dos doentes. Em termos hospitalares parece que recorrem mais as consultas
médicas, e a internamentos em unidades nao UCIs. Em relacio a exames de diagndstico
recorrem mais as analises e as radiografias, e quanto a tratamentos, as intervengoes que
necessitam sao mais a nivel da realizagdo de pensos, sessOes de reabilitagao e de radioterapia,

e tratamentos de quimioterapia.

Neste sentido propomos a integragao do Suporte Basico para Cuidados no Domicilio como
um guia orientador de boas praticas para doentes que estao e pretendem estar, até ao fim da
sua vida, a serem cuidados no domicilio, pelas equipas dos cuidados de saude primarios. Para
tal, é fundamental continuar a pesquisar nesta area e reconhecer o impacto que o aumento
da carga das doengas cronicas provocam em termos de custo, para tentar resolver esta

inquietagao na saude publica, de forma adequada e assertiva.

Deste modo, consideramos ter reunido um conjunto de necessidades a serem atendidas, pela
implementagao de interven¢oes de enfermagem, individualizadas e planeadas, permitindo
assegurar ¢ melhorar a qualidade de vida e dos cuidados dos doentes que recorrerem e

necessitam de uma abordagem paliativa.

Os resultados demonstram que a populagdo esta satisfeita com a equipa prestadora de
cuidados. Este sentimento pode permitir que a prestaciao da equipa possa ser influenciadora,
positivamente, nas respostas as necessidades dos doentes. Assim, a enfermagem tem um
papel fulcral, pois sendo detentora de um corpo de conhecimentos e competéncias, podem

responder eficazmente as necessidades dos que carecem desta, e maximizar a qualidade de
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vida, o conforto e o bem-estar dos doentes bem como, apoiar os cuidadores nesta fase das

suas vidas.

A melhoria de acessibilidade a estes cuidados através da integragao do Suporte Basico para
Cuidados no Domicilio pelas equipas domicilidrias, dos cuidados de sadde primarios,
necessita de um plano regional e nacional estratégico, que responda as necessidades reais,
com adequada distribui¢ao geografica, recorrendo a formacao de profissionais permitindo a
qualificagdo e enriquecimento de competéncias para a correta utilizagio do designado guia

de boas praticas.
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Consentimento do autor que efetuou a validagao do Indice

de Barthel para a populacao Portuguesa
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Silvia Coelho

De: Carlos Sequeira <carlossequeira@esenf.pt>

Enviado: quinta-feira, 31 de julho de 2014 22:36

Para: Silvia Coelho

Assunto: RE: Pedido para utilizar a versao validada do Indice de Barthel
Categorias: Yellow Category

Exma. Prof. Silvia Coelho

O Prof. Carlos Sequeira concede autorizacao para utilizar a Versao do indice de Barthel validada pelo autor, na
populagéo portuguesa, no ambito trabalho de investigagao intitulado “Assisténcia de enfermagem em doentes com
necessidades paliativas no domicilio, da autora Patricia Coelho, sob Orientagdo do Prof. Luis Sa.

Caso subsista alguma duvida sobre a sua cotagéo, aplicagao ou interpretagdo ndo hesite em contactar-me.

O instrumento atual encontra-se publicado no livro Cuidar de idosos com dependéncia fisica e Mental, editado pela
LIDEL, em 2010.

https://www.fca.pt/cgi-bin/lidel main.cgi/?op=3&mnu=95&edicao=1&isbn=978-972-757-717-0&novidade=0

http://www.fnac.pt/Cuidar-ldosos-com-Dependencia-Fisica-e-Mental-Carlos-Sequeira/a324180

http://www.bertrand.pt/ficha/cuidar-de-idosos?id=9631738

Com os melhores cumprimentos e ao dispor,

Carlos Sequeira

Carlos Sequeira, PhD, MSc, RN

Prof. Coordenador - Escola Superior de Enfermagem do Porto

Coordenador do Grupo de Investigacao - NurlD: Inovacdo e Desenvolvimento em Enfermagem — CINTESIS - FMUP
Presidente da Sociedade Portuguesa de Enfermagem de Satde Mental

Escola Superior de Enfermagem do Porto

Rua Dr. Anténio Bernardino de Aimeida

4200-072 Porto

http://www. esenf. pt

De: Silvia Coelho [mailto:sfcoelho@porto.ucp.pt]

Enviada: 31 de julho de 2014 12:02

Para: carlossequeira@esenf.pt

Assunto: Pedido para utilizar a versao validada do Indice de Barthel

Bom dia S Prof Doutor Carlos Sequeira

Sou docente da Universidade Cat6lica Portuguesa e no ambito do meu estudo de Doutoramento intitulado
“Assisténcia de enfermagem em doentes com necessidades paliativas no domicilio” sob orientagao do Sr.Prof
Doutor Luis S4 venho solicitar autorizagao para utilizar a verséo validada para portugués do Indice de Barthel, pelo
Sr. Doutor Professor Carlos Sequeira.

Em anexo envio o pedido formal para, no caso se aceitar, reenviar apds consentimento.

Grata pela atengao dispensada

Com os melhores cumprimentos



Patricia Coelho, RN MNursSci

Catholic University of Portugal

Rua Dr. Anténio Bernardino de Almeida, 400
4200-072 Porto, Portugal

T +351 225580073; ext. 1410

CATOLICA PORTO g

¥ Lk

www.porto.ucp.pt

AVISO DE CONFIDENCIALIDADE

Esta mensagem (incluindo quaisquer anexos) pode conter informagéo confidencial ou legalmente protegida para uso exclusivo do destinatario. Se nédo for o
destinatario pretendido da mesma, nao devera fazer uso, copiar, distribuir ou revelar o seu contetido (incluindo quaisquer anexos) a terceiros, sem a devida
autorizagdo. Se recebeu esta mensagem por engano, por favor informe o emissor, por e-mail, e elimine-a imediatamente. Obrigado.

CONFIDENTIALITY NOTICE
This message may contain confidential information or privileged material, and is intended only for the individual(s) named. If you are not the named
addressee, you should not disseminate, distribute or copy this e-mail. Please notify the sender immediately by e-mail if you have received this e-mail by

mistake and delete this e-mail from your system. Thank you.
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5 INSTITUTO DE CIENCIAS DA SAUDE

CUIDADOS PALIATIVOS: NECESSIDADES EM CONTEXTO DOMICILIARIO

Instrumento de Recolha de Dados

A-DOENTE

A1-CARACTERIZACAO

Cédigo do utente:

1. Sexo 2. Idade
(O Masculino
(O Feminino | —[—]
3. Estado Civil 4. Nivel de instrugao
(O Solteiro(a) (O Nenhum
(O Casado(a) com registo (O Bésico
(O Casado sem registo (unido de facto) (O Secundario
(O Viavo(a) (O Especializagdo Tecnoldgica (Cursos
(O Divorciado(a) profissionalizantes)
(O Separado(a) (O Superior (licenciatura, mestrados)
5. Profissao

(O Quadro superior da administracdo publica, dirigente ou quadro superiores de empresa
(O Especialista de profissdo intelectual e cientifica

(O Técnicos e profissionais de nivel intermédio

(O Pessoal administrativo e similar

(O Pessoal de servigos ou vendedor

(O Agricultor ou trabalhador qualificado da agricultura ou pesca

(O Operdério, artifice ou trabalhador similar

(O Operador de instalagdes e maquinas ou trabalhador de montagem

(O Trabalhador n3o qualificado

6. Condi¢ao perante o trabalho

O Ativo O Inativo

O Empregado O Estudante
(O Trabalhador por conta de outrem

Doméstica
(O Trabalhador por conta prépria - O

O Reformado, aposentado ou na

empregador
(O Trabalhador por conta prépria reserva.
isolado O Incapacitado permanente para o
(O Desempregado trabalho
O Procura primeiro emprego (O Outros casos
7. Diagnéstico Principal 8. Co morbilidades
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9. Dispositivos | Ostomias

9.1. Alimentagao 9.2. Via area e ventilagao
(O Sem dispositivo (O Sem dispositivo
(O Com dispositivo (O Com dispositivo
(O SNG (O Traqueostomia
OPEG O VNI
(O Outro (O Oxigenoterapia (sonda|éculo nasais|mascara)
Qual: (O Outro
Qual:
9.3. Eliminagao vesical 9.4. Eliminagao intestinal
(O Sem dispositivo | derivagdo (O Sem dispositivo | derivagdo
(O Com dispositivo (O Com dispositivo
(O Fralda (O Fralda
(O Sonda vesical (O Outro
(O Cateter suprapubico Qual:
(O Outro (O Com derivagao
Qual: O lleostomia
(O Com derivagao (O Colostomia
O Nefrostomia (O Outro
(O Ureterostomia Qual:
(O Cistostomia
(O Outro
Qual:

A2-iNDICE DE BARTHEL

1. Alimentacao

(O Independente (capaz de usar qualquer instrumento. Come num tempo razodvel)
(O Necessita de ajuda (para cortar a carne, barrar a manteiga, etc.)
(O Dependente

2. Vestir

(O Independente (veste-se, despe-se e ajusta a roupa. Aperta os sapatos)
(O Necessita de ajuda (pelo menos em metade das tarefas, mas realiza-as num bom tempo)
(O Dependente

3. Banho

(O Independente (toma banho geral no duche ou banheira. Entra e sai do banho sem ajuda de
terceiros)
(O Dependente

4. Higiene corporal

(O Independente (lava a face, m3os e dentes. Faz a barba)
(O Dependente

5. Uso da casa de banho

(O Independente (usa-a sem ajuda, senta-se, levanta-se e arranja-se sozinho)
(O Necessita de ajuda (para manter o equilibrio, limpar-se a ajustar a roupa)
(O Dependente

2/21




CATOLICA PORTO

INSTITUTO DE CIENCIAS DA SAUDE

6. Controlo intestinal

(O Independente (ndo apresenta episddios de incontinéncia. Se necessita de enemas ou
microlax, fa-lo sozinho)

(O Incontinéncia ocasional (episédios ocasionais de incontinéncia e necessita de ajuda para
enemas ou microlax) As vezes

(O Incontinéncia fecal

7. Controlo vesical

(O Independente (ndo apresenta episddios de incontinéncia. Se necessita de sonda ou coletor,
fa-lo sozinho)

(O Incontinéncia ocasional (episédios ocasionais de incontinéncia e necessita de ajuda para
uso de sonda ou coletor)

(O Incontinéncia ou algaliado

8. Subir |descer escadas

(O Independente (sobe e desce escadas. Pode usar um instrumento de apoio)
(O Necessita de ajuda (necessita de ajuda fisica ou supervisdo para subir ou descer escadas)
(O Dependente

9. Transferéncias| cadeira-cama

(O Independente (ndo necessita de qualquer ajuda. Se usa cadeira de rodas, transfere-se
sozinho)

(O Necessita de ajuda minima (ajuda minima de supervisdo)

(O Necessita de grande ajuda (é capaz de se sentar, mas necessita de muita ajuda para a
transferéncia)

(O Dependente

10. Deambulagao

(O Independente (caminha pelo menos 50 metros sozinho ou com a ajuda de
andarilho/canadianas)

(O Necessita de ajuda (caminha 50 metros com ajuda ou supervisdo)

(O Independente com cadeira de rodas (anda pelo menos 50 metros)

(O Dependente
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B-IDENTIFICAGAO DO CUIDADOR

B1-CARATERIZACAO

1. Sexo 2. Idade

(O Masculino
(O Feminino |——I—|

3. Grau parentesco com o doente
(O Conjugue/Companheiro (a) (O Filha
(O Filho (O Mée ou madrasta
(O Pai ou padrasto Olrm3
(O Irm3o (O Avé ou avd
(OTiaou tio (O Outro parente
(O Amigo (O Outro

4. Estado Civil 5. Nivel de instrugao

(O Solteiro(a) (O Nenhum
(O Casado(a) com registo (O Bésico
(O Casado sem registo (unido de facto) (O Secundario
(O Vilvo(a) (O Especializagdo Tecnoldgica (Cursos
(O Divorciado(a) profissionalizantes)
(O Separado(a) (O Superior (licenciatura, mestrados)

6. Profissao

(O Quadro superior da administragdo publica, dirigente ou quadro superiores de empresa
(O Especialista de profissdo intelectual e cientifica

(O Técnicos e profissionais de nivel intermédio

(O Pessoal administrativo e similar

(O Pessoal de servigos ou vendedor

(O Agricultor ou trabalhador qualificado da agricultura ou pesca

(O Operirio, artifice ou trabalhador similar

(O Operador de instalagGes e maquinas ou trabalhador de montagem

(O Trabalhador ndo qualificado

7. Condigao perante o trabalho

O Ativo O Inativo

O Empregado O Estudante
(O Trabalhador por conta de outrem

Domeéstica
(O Trabalhador por conta prépria - O

(O Reformado, aposentado ou na

empregador
(O Trabalhador por conta propria reserva.
isolado O Incapacitado permanente para o
O Desempregado trabalho
O Procura primeiro emprego O Outros casos
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C-AGREGADO FAMILIAR

C1-CARACTERIZACAO

1. N2 de pessoas

2. Tipo de agregado

(O Um individuo

(O Casal sem filhos

(O Casal com filhos

(O Familia monoparental
(O Outros

3. Nivel de instrugao mais elevado no agregado familiar

(O Nenhum
(O Basico
(O Secundario

(O Especializagdo Tecnoldgica (Cursos profissionalizantes)

(O Superior (licenciatura, mestrados)

C2-RECURSOS ECONOMICOS

1. Rendimentos anuais iliquidos

2. Fontes de receita

O [0,5000€]

O [5001€,10000€]

O [10001€, 13500¢€]
O [13501€, 19000¢€]
O [19001€, 27500¢€]
O [27001€, 32500¢€]
O [32501€, 40000¢€]
O [40001€, 50000€]
O [50001€, 100000€]
O [100001€, 250000€]
O >250000€

(O Trabalho por conta de outrem

(O Trabalho por conta prépria

(O Pensodes

(O Outras transferéncias|ajudas sociais

(O Outras fontes de rendimento

3. Principal fonte de receita

4. A situacdo econdmica (actual) é

(O Trabalho por conta de outrem

(O Trabalho por conta prépria

(O Pensoes

(O Outras transferéncias|ajudas sociais
(O Outras fontes de rendimento

(O Muito ma
OMa
O Suficiente/Razoavel

(O Boa
(O Muito Boa
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C3-RECURSOS HABITACIONAIS

1. Propriedade da habitacao

(O Préprio O Familiar O Amigo (O Outro|arrendada
2. Tipo de habitagao

(O Alojamento familiar classico (O Alojamento familiar ndo cldssico

(O Prédio (Piso em que vive|__|) (O Barraca

(O Moradia (N2 de pisos|__|) (O Outro tipo

(O Alojamento coletivo
OTipologia: T|_| O Unidade Hoteleira
O lLar

3. CondigGes habitacionais

(O Instalagdes sanitarias ‘ .
(O Agua canalizada

(O Internas
(O Externas (O Eletricidade
(O Duche/Banho O Esgotos
(O Interno
O Externo O Elevador
O Cozinha (O Acessibilidade para pessoas com mobilidade
O Interna reduzida
(O Externa

4. Auto-percecao

4.1. De 0 a 10 em que 0 é a pior classificagdao possivel e 10 a melhor classificagdo possivel,
como avalia a sua habitagdo perante as necessidades derivadas da sua situagdo clinica?

4.2. Que alterag6es deveriam ser efetuadas na sua habita¢ao para a melhoria das suas
condigbes?
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D-GASTOS COM A SAUDE

D1-NO GERAL

1. Os rendimentos do agregado permitem satisfazer as necessidades na area da
saude?

(O Nunca

(O Algumas vezes
(O Muitas vezes
O Sempre

2. Gastos com a saude por més no agregado familiar (médicos, medicamentos,
analises, deslocagoes,...)

| —[—[—|—[€

3. Gastos com a saude por més com o doente (médicos, medicamentos, analises,
deslocagdes,...)

| —[—[—|—[€

4. Nos ultimos 6 meses quantas vezes nao teve dinheiro para os cuidados de saude
ou medicamentos que necessitava para o agregado familiar?

D2-COM A MEDICAGAO

1.Valor gasto em média por més com medicamentos do agregado familiar

|| —[€

2.Valor gasto em média por més com medicamentos do doente

| —[—[—|—[€

3. Nos ultimos 6 meses quantas vezes nao teve dinheiro para os cuidados de satude
ou medicamentos que necessitava para o doente?
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E-BEM-ESTAR (QUALIDADE DE VIDA)

Em relagdo aos ultimos 7 dias:

E1-BEM-ESTAR FiSICO Nem um pouco Um pouco Mais ou menos Muito Muitissimo
Estou sem energia O O O O O
Fico enjoado/a O O O O O
Pmc;;EZL;amc:ﬁameu estado fisico, tenho dificuldade em atender as necessidades da O O O O O
Tenho dores O O O O O
Sinto-me incomodado/a pelos efeitos secundarios do tratamento O O O O O
Sinto-me doente O O O O O
Sinto-me forcado/a a passar tempo deitado/a O O O O O
E2-BEM-ESTAR SOCIAL/FAMILIAR Nem um pouco Um pouco Mais ou menos Muito Muitissimo
Sinto que tenho uma boa relacdo com os meus amigos O O O O O
Recebo apoio emocional da minha familia O O O O O
Recebo apoio dos meus amigos O O O O O
A minha familia aceita a minha doenga O O O O O
Estou satisfeito/a com a maneira como a minha familia fala sobre a minha doenca O O O O O
Sint.o-me préoximo/a do/a meu/minha parceiro/a (ou da pessoa que me da maior O O O O O
apoio)
Estou satisfeito/a com a minha vida sexual O O O O O
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E3-BEM-ESTAR EMOCIONAL Nem um pouco Um pouco Mais ou menos Muito Muitissimo
Sinto-me triste O O O O O
Estou satisfeito/a com a maneira como enfrento a minha doenca O O O O O
Estou perdendo a esperanca na forma como vivo esta fase da minha doenga O O O O O
Sinto-me nervoso/a O O O O O
Estou preocupado/a com a idéia de morrer O O O O O
Estou preocupado/a que o meu estado venha a piorar O O O O O

E4-BEM-ESTAR FUNCIONAL Nem um pouco Um pouco Mais ou menos Muito Muitissimo
Sou capaz de trabalhar (inclusive em casa) O O O O O
Sinto-me realizado/a com o meu trabalho (inclusive em casa) O O O O O
Sou capaz de sentir prazer em viver O O O O O
Aceito a minha doenca O O O O O
Durmo bem O O O O O
Gosto das coisas que normalmente faco para me divertir O O O O O
Estou satisfeito/a com a qualidade da minha vida neste momento O O O O O
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CATOLICA PORTO

INSTITUTO DE CIENCIAS DA SAUDE

ES-PREOCUPAGOES ADICIONAIS

Nem um pouco

Um pouco

Mais ou menos

Muito

Muitissimo

Mantenho contacto com os meus amigos

O

O

O

O

O

Tenho familiares que poderiam assumir as minhas responsabilidades

Sinto que a minha familia me da valor

Sinto que sou um peso para a minha familia

Sinto falta de ar

Tenho prisdo de ventre

O meu peso vai baixando

Tenho vomitado

Partes do meu corpo estdo inchadas

Tenho a boca e garganta secas

Sinto-me independente

Sinto-me util

Procuro aproveitar cada dia ao maximo

Tenho paz de espirito (sentir-se bem por dentro, sentir-se bem com o préprio)

Sinto-me com esperancga

Sou capaz de tomar decisdes

O meu pensamento é claro

Tenho sido capaz de me reconciliar (fazer as pazes) com os outros

Sou capaz de me abrir com as minhas pessoas de confianca sobre as minhas
preocupacdes

O 1O]O0|O0|O0|0|O0|0]0]0|0|0|0|0]0]|0|0]|0

O 1000000000000 |0]0]0|0]0

O 1000000000000 |0]0]0|0]0

O 1O]O|O|O0|0|O0|O0]|0]0|O0|0|0|0|0]|0|0]0

O 1000000000000 |0]0]0|0]0
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INSTITUTO DE CIENCIAS DA SAUDE

E6-BEM-ESTAR ESPIRITUAL

Nem um pouco

Um pouco

Mais ou menos

Muito

Muitissimo

Sinto-me em paz

O

O

O

O

O

Tenho uma razao para viver

A minha vida tem sido produtiva

Custa-me sentir paz de espirito

Sinto que a minha vida tem um propésito

Sou capaz de encontrar conforto dentro de mim mesmo/a

Sinto-me em harmonia comigo mesmo/a

Falta sentido e propdsito em minha vida

Encontro conforto na minha fé ou crencas espirituais

A minha fé ou crengas espirituais ddo-me forga

A minha doenga tem fortalecido a minha fé ou crengas espirituais

Independentemente do que acontecer com a minha doenga, tudo acabara em bem

OO0 0|O0|O0]|O0IO0]0|0]0

OO0 0]|O0|O0]|O0OI0]0|0]0

OO0 0|O0|O0]|O0I0]0|0]0

OO0 0|O0|O0]|O0IO0]0|0]0

OO0 0|O0|O0]|O0I0]0|0]0
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21 CATOLICA PORTO

7 INSTITUTO DE CIENCIAS DA SAUDE

F- SATISFACAO COM A EQUIPA E CUIDADOS PRESTADOS

F1-GERAL

1. Ha quanto tempo esta a ser seguido pela unidade de saiide em que esta inscrito?

(dias/semanas/meses/anos — marcar o que interessa)

2. Segundo o que esperava como avalia o
apoio da equipa?

3. Segundo o que esperava, como avalia o
trabalho da equipa?

(O Muito menos do que esperava
(O Menos do que esperava

(O Mais ou menos o que esperava
(O Mais do que esperava

(O Muito mais do que esperava

(O Muito menos do que esperava
(O Menos do que esperava

(O Mais ou menos o que esperava
(O Mais do que esperava

(O Muito mais do que esperava

4. 0 seu médico assistente referenciou-o
para outra equipa?

5. Se sim, sente que esta foi a opgao certa?

OSim
(O Nao

(O Quem referenciou?

O Sim
(O Nao

Porqué?

6. Esta satisfeito com o trabalho que a
equipa tem feito?

7. Escolheria novamente esta equipa?

OSim
(O Nao

OSim
(O Nao

8. Recomendaria esta equipa a outros pacientes que estejam na mesma situacao?

(O Nao, de certeza

(O Sim, talvez

(O Sim, sem duvida

9. Como avalia o trabalho feito pela equipa?

(O Muito mau O Mau (O Razoavel (O Bom (O Muito bom

10. De 0 a 10 em que 0 é a pior classificacdo possivel e 10 a melhor classificagdo possivel,
como avalia o trabalho feito por esta equipa?

12/21




INSTITUTO DE CIENCIAS DA SAUDE

5 CATOLICA PORTO

F2-COMUNICACAO COM O MEDICO

1. Compreende todas as informacgoes que o seu médico lhe transmite?

(O Nunca (O Algumas vezes O Sempre

2. O seu médico explica-lhe os objetivos dos cuidados/tratamento?

(O Nunca (O Algumas vezes (O Sempre

3. 0 seu médico explica como serio os cuidados/tratamento?

(O Nunca (O Algumas vezes O Sempre

4. Tem oportunidade para fazer perguntas?

(O Nunca (O Algumas vezes O Sempre

5. Tem oportunidade para falar das coisas que considera mais importantes para si?

(O Nunca (O Algumas vezes (O Sempre

6. O seu médico compreende o que é importante para si?

(O Nunca (O Algumas vezes O Sempre

7. O seu médico mostra-se preocupado consigo e com a sua situagao?

(O Nunca (O Algumas vezes O Sempre

8. 0 seu médico compreende as suas necessidades?

(O Nunca (O Algumas vezes O Sempre

9. Sempre que necessita é possivel conversar com o seu médico?

(O Nunca (O Algumas vezes O Sempre

10. Participa nas decisoes sobre o seu plano de cuidados?

(O Nunca (O Algumas vezes O Sempre

11. Tem tempo suficiente para pensar nas decisoes relativas aos cuidados que serdao
melhores para si?

(O Nunca (O Algumas vezes O Sempre
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INSTITUTO DE CIENCIAS DA SAUDE

F3-COMUNICAGCAO COM A EQUIPA DE ENFERMAGEM

1. A equipa de enfermagem da explica¢des claras de forma a entender a sua situagao?

(O Nunca (O Algumas vezes O Sempre

2. Os enfermeiros (as) mostram-se preocupados com a sua situagao clinica?

(O Nunca (O Algumas vezes (O Sempre

3. Os enfermeiros (as) entendem as suas necessidades?

(O Nunca (O Algumas vezes O Sempre

4. Os enfermeiros (as) valorizam as alteragdes que esta a ter na sua vida?

(O Nunca (O Algumas vezes O Sempre

5. Os enfermeiros (as) apoiam-no e a sua familia neste momento?

(O Nunca (O Algumas vezes O Sempre

F4-COMUNICACAO COM A EQUIPA NO GLOBAL

1. A equipa partilha/conversa consigo os cuidados e seus efeitos?

(O Nunca (O Algumas vezes O Sempre

2. A equipa explica-lhe as alterag6es que poderao acontecer nas suas atividades de vida
diarias?

O Nunca (O Algumas vezes O Sempre

3. A equipa explica-lhe as alteragdes que poderdo acontecer nos seus relacionamentos
pessoais?

(O Nunca (O Algumas vezes O Sempre

4. A equipa fala-lhe das alterag6es emocionais e psicoldgicas que poera ter?

(O Nunca (O Algumas vezes O Sempre
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INSTITUTO DE CIENCIAS DA SAUDE

F5-COMPETENCIAS TECNICAS

1.Reconhece que o seu médico tem os conhecimentos necessarios para a sua situa¢ao
clinica?

(O Nunca (O Algumas vezes (O Sempre

2.Reconhece que os (as) enfermeiros (as) tém os conhecimentos necessarios para a sua
situagdo clinica?

(O Nunca (O Algumas vezes O Sempre

3. Os (as) enfermeiros (as) valorizam as suas queixas e problemas?

(O Nunca (O Algumas vezes (O Sempre

4. Os (as) enfermeiros (as) avaliam as suas queixas e problemas?

(O Nunca (O Algumas vezes (O Sempre

5. Os (as) enfermeiros (as) apresentam solugoes para resolver as suas queixas e problemas?

(O Nunca (O Algumas vezes O Sempre

6. Sente que toda a equipa esta envolvida no seu plano de cuidados?

(O Nunca (O Algumas vezes O Sempre

F6-CONFIDENCIALIDADE E CONFIANCA

1. Sente que a equipa responde com verdade/sinceridade as suas perguntas?

(O Nunca (O Algumas vezes O Sempre

2. A equipa respeita a sua privacidade?

(O Nunca (O Algumas vezes O Sempre

3. Confia no seu médico (s)?

O Nunca (O Algumas vezes O Sempre

4. Confia nos enfermeiros (as)?

(O Nunca (O Algumas vezes O Sempre

5. Confia na equipa?

(O Nunca (O Algumas vezes O Sempre

6. Sente-se a vontade para colocar questées ao seu médico?

(O Nunca (O Algumas vezes O Sempre

7. Sente-se a vontade para colocar questées ao enfermeiro (s)?

(O Nunca (O Algumas vezes O Sempre
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CATOLICA PORTO

INSTITUTO DE CIENCIAS DA SAUDE

G-UTILIZAGAO DE RECURSOS

Utilizagao de recursos para resposta aos problemas e necessidades do doente

G1-SERVICO PUBLICO DE SAUDE

; . Ultimos 6 Ultimos 30 Ultimos 15 Ultima
1. Consultas no Centro de Saude Ultimo ano . .
meses dias dias semana
Numero de consultas médicas ||| ] ||| ] ||| ] D P
Ndmero de consultas de enfermagem I R I I [ ] R P
Numero de consultas de psicologia ||| ] ||| ] ||| ] D P
Numero de consultas do (a) assistente social I R I I [ ] R P
Numero de consultas médicas ndo programadas ou idas ao atendimento de urgéncia ||| ] ||| ] ||| ] D P
. - Ultimos 6 Ultimos 30 Ultimos 15 Ultima
2. Consultas Domiciliarias Ultimo ano . )
meses dias dias semana

Numero de consultas médicas

Numero de consultas de enfermagem

Numero de consultas de psicologia

Numero de consultas do (a) assistente social

Numero de consultas médicas ndo programadas/de urgéncia
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INSTITUTO DE CIENCIAS DA SAUDE

. ) - Ultimos 6 Ultimos 30 Ultimos 15 Ultima
3. Consultas/internamentos Hospitalares Ultimo ano . .
meses dias dias semana
Numero de consultas (N ) P | ) ) R )
Ndmero de internamentos em servicos ndo UCI [ D [ P T || ] Y P
Tempo de internamento em servicos ndo UCI (dias) [ D R I T || ] Y P
Ndmero de internamentos em UCI || ] R I I [ ] R P
Tempo de internamento em UCI (dias) ||| ] ||| ] ||| ] D P
Nudmero de idas ao servico de urgéncia ||| ] ||| ] ||| ] ||| ] ||| ]
NUmero de cirurgias e e P e P N
. - Ultimos 6 Ultimos 30 Ultimos 15 Ultima
4. Exames de Diagndstico (n.2) Ultimo ano . .
meses dias dias semana

Andlises

Radiografias

Endoscopias

TAC's

RNM’s

Cintigrafias
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INSTITUTO DE CIENCIAS DA SAUDE

5. Tratamentos/Intervengées (n.2)

Ultimo ano

Ultimos 6
meses

Ultimos 30
dias

Ultimos 15
dias

Ultima
semana

TransfusGes sanguineas

Radioterapia

Quimioterapia

Pensos

SessOes de fisioterapia

Sessdes de outras areas da reabilitacao

Colocagao de PEG

Colocacdo de sonda de tragueostomia
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CATOLICA PORTO

INSTITUTO DE CIENCIAS DA SAUDE

G2-SERVIGO PRIVADO DE SAUDE (CUSTOS PROPRIOS POR PARTE DO DOENTE OU SEGURO DE SAUDE)

. Ultimos 6 Ultimos 30 Ultimos 15 Ultima
1. Consultas Ultimo ano ) }
meses dias dias semana
Numero de consultas médicas ||| ] ||| ] ||| ] || ] || ]
Numero de consultas de enfermagem [ P [ P [ P [ O [ O
Numero de consultas de psicologia ||| ] ||| ] ||| ] D P
Ndmero de consultas do (a) assistente social || ] Y P I [ ] R P
Numero de consultas médicas ndo programadas ou idas ao atendimento de urgéncia ||| ] ||| ] ||| ] D P
. . Ultimos 6 Ultimos 30 Ultimos 15 Ultima
2. Consultas Domiciliarias Ultimo ano . )
meses dias dias semana

Numero de consultas médicas

Numero de consultas de enfermagem

Numero de consultas de psicologia

Numero de consultas do (a) assistente social

Numero de consultas médicas ndo programadas/de urgéncia

19/21




CATOLICA PORTO

INSTITUTO DE CIENCIAS DA SAUDE

. . - Ultimos 6 Ultimos 30 Ultimos 15 Ultima
3. Consultas/internamentos Hospitalares Ultimo ano . .
meses dias dias semana
Numero de consultas (N ) P | ) ) R )
Ndmero de internamentos em servicos ndo UCI [ D [ P T || ] Y P
Tempo de internamento em servicos ndo UCI (dias) [ D R I T || ] Y P
Ndmero de internamentos em UCI || ] R I I [ ] R P
Tempo de internamento em UCI (dias) ||| ] ||| ] ||| ] D P
Nudmero de idas ao servico de urgéncia ||| ] ||| ] ||| ] ||| ] ||| ]
NUmero de cirurgias e e P e P N
. - Ultimos 6 Ultimos 30 Ultimos 15 Ultima
4. Exames de Diagndstico (n.2) Ultimo ano . .
meses dias dias semana

Andlises

Radiografias

Endoscopias

TAC's

RNM’s

Cintigrafias
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INSTITUTO DE CIENCIAS DA SAUDE

5. Tratamentos/Intervengées (n.2)

Ultimo ano

Ultimos 6
meses

Ultimos 30
dias

Ultimos 15
dias

Ultima
semana

TransfusGes sanguineas

Radioterapia

Quimioterapia

Pensos

SessOes de fisioterapia

Sessdes de outras areas da reabilitacao

Colocagao de PEG

H-COMENTARIO FINAL

Tem mais alguma coisa que gostasse de acrescentar?
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Apéndice III

Consentimento do autor que validou a Escala de Pteiffer

para a versiao Portuguesa

Silvia Patricia Coelho



Exmo. Sr.Prof. Doutor Rogério Rodrigues

Eu, Silvia Patricia Fernandes Coelho, professora no Instituto de Ciéncias da Satude do Porto da
Universidade Catdlica Portuguesa, Doutoranda em Enfermagem, na drea dos cuidados paliativos, no
ambito da minha tese de Doutoramento intitulada “Assisténcia de enfermagem em doentes com
necessidades paliativas no domicilio” desejava efetuar-lhe um pedido, na medida que o considero um
perito, relativamente ao instrumento - Questiondrio de Avaliacdo Funcional Multidimensional para
ldosos — OARS.

A

Em concreto, venho solicitar a confirmagdo relativa & validagdo para a populagdo portuguesa do
Questiondrio Curto de Pfeiffer - Short Portable Mental Status Questionnaire (SPMSQ), utilizado na
questdo 5-“Questdes Preliminares” do OARS.

Ainda pretendia, no caso de o SPMSQ estar validado, solicitar autorizagéo para utilizagdo da respetiva
versdo, cuja validacio, a confirmar-se, foi realizada pelo Sr Professor no instrumento OARS, assegurando
a utilizagdo integral quanto ao conteddo e processamento de dados (scores), para avaliacdo do estado
cognitivo da populagdo alvo do meu estudo, o gue geraria decisivos contributos para o mesmo.

A populacdo alvo consiste em pessoas com idade superior a 18 anos, que compreendam a lingua
portuguesa, ndo apresentem alteragBes cognitivas (segundo avaliagdo da SPMSQ) que impegcam a
participacdo no estudo e aceitem participar no mesmo.

Para o desenvolvimento do meu estudo, seria muito benéfico a utilizagdo do SPMSQ para avaliagdo
cognitiva, visto que irei contactar com pessoas vulneraveis, com sintomatologia presente e
provavelmente, atendendo a realidade portuguesa, idosas, ajudando com a utilizacdo do instrumento
ao ndo cansaco dos mesmos durante a aplicagdo do instrumento de recolha de dados.

Caso se confirme a validacdo e a autorizaciio seja concedida, comprometo-me, no respeito integral
pelos direitos de autor, a indicar como referéncia no meu estudo, a seguinte:

Rodrigues RMC. Validacdo da versdo em portugués europeu de questiondrio de avaliagdo
funcional multidimensional de idosos. Rev Panam Salud Publica. 2008;23(2):109-15

Aguardando resposta, despego-me com os melhores cumprimentos pessoais

Atenciosamente,
Silvia Patricia Fernandes Coelho
Porto, 24 de margo 2014
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Apéndice IV

Questionario para Validacao do Instrumento de

Recolha de Dados

Silvia Patricia Coelho



[SURVEY PREVIEW MODE] Assisténcia de Enfermagem aos doentes com necessid... Page 1 of 3

Assisténcia de Enfermagem aos doentes com necessidades paliativas
no domicilio

Este questionario tem como finalidade avaliar a adequacao do instrumento de colheita
de dados, que lhe foi enviado por mail, pela autora do estudo supracitado.

Neste sentido, na qualidade de perito em Cuidados Paliativos, pedimos que avalie o
respetivo instrumento relativamente a varias caracteristicas abaixo discriminadas.

Muito obrigado desde ja pela sua colaboragao!

* 1. Idade
| |

* 2. Tempo de experiéncia profissional em Cuidados Paliativos

% 3. Em que contextos exerce e ja exerceu a sua atividade em Cuidados
Paliativos? (pode indicar varias escolhas)

[] Cuidados domiciliarios
[l Equipa Intra-Hospitalar
[ ] Internamento

[] Consulta externa

Outro (especifique)

* 4. Grau académico
O Bacharelato

O Licenciatura

O Mestrado

O Doutoramento

* 5. Formagio em Cuidados Paliativos
(O Nenhuma

O Bésica

O Avangada

O Especialidade

https://pt.surveymonkey.net/s.aspx?PREVIEW_MODE=DO_NOT USE THIS LIN... 2015-02-10



[SURVEY PREVIEW MODE] Assisténcia de Enfermagem aos doentes com necessid... Page 2 of 3

% 6. Por favor, avalie o instrumento de colheita de dados quanto as seguintes
caracteristicas

Adequada Desadequada

O O

Linguagem
utilizada

As questdes sao

pertinentes

relativamente aos O O
objetivos do

estudo

Numero de
questdes

Organizagao
tematiLa das O O
questdes

Possibilidades de
respostas as
perguntas
fe[hadas

Tipologia das
respostas
SimpliCidade das
respostas
Respeito pela
privaidade do O O
doente

Respeito pela

privalidade da O O
familia

Respeito pela

privalidade do O O
Cuidador

7. Comentario que deseje fazer

Conlluido

Ativados pela SurveyMonkey
Crie seus proprios questionarios online gratuitos agora!

https://pt.surveymonkey.net/s.aspx?PREVIEW_MODE=DO_NOT USE THIS LIN... 2015-02-10
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CATOLICA PORTO
INST

ITUTO DE CIENCIAS DA SAUDE

INFORMACAO — CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Eu, Silvia Patricia Fernandes Coelho, enfermeira, docente no Instituto de Ciéncias da
Saude da Universidade Catélica Portuguesa, a frequentar o curso de Doutoramento
em Enfermagem, na Universidade Catdlica Portuguesa, gostaria de convida-lo(a) a
participar neste estudo cujo objetivo é identificar as necessidades de cuidados de

enfermagem em pessoas/doentes em contexto domiciliario.

Para alcangar o objetivo deste estudo, a sua participacao é extremamente importante,
através das respostas a um formulario. Todas as respostas serdo analisadas na
procura de estratégias que possam contribuir para a melhoria dos cuidados de saude,

especificamente na assisténcia de enfermagem.

A confidencialidade dos dados sera absoluta e totalmente respeitada, ndo sendo

nunca reveladas informag¢des que possam denunciar a sua identidade.

A sua participacdo é voluntéria, sendo livre de a recusar, €, mesmo em caso de
aceitacdo pode abandonar o estudo em qualquer momento. Qualquer uma das
situagdes acima referenciadas ndo acarretardo qualquer repercussao na continuidade

da sua assisténcia ou atendimento na unidade de saude,a que pertence.

Leia atentamente os seguintes paragrafos e se concordar participar no estudo, assine.
No caso de ndo saber ler ou escrever, uma pessoa da sua total confianca sera
testemunha de que todas as informacbes prestadas oralmente por nés, sao

exatamente as mesmas que constam deste documento que por si sera assinado.

Assinatura. Data:  / [/

(Silvia Patricia Fernandes Coelho - Investigadora)

Campus da Asprela. Rua Arquiteto Lobao Vital. Apartado 2511. 4202-401, Porto. T:225580077/73
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CATOLICA PORTO
INST

ITUTO DE CIENCIAS DA SAUDE

DECLARACAO DO CONSENTIMENTO

Participacao no estudo

Concordo em participar no estudo que me foi proposto, que incluird questdes sobre a
minha situagdo clinica, meu familiar e/ou cuidador, assim como sobre a minha

situacao econémica e familiar.
Beneficios

Como resultado da participagdo no estudo poderdo ser identificadas necessidades,
que de acordo com a minha vontade poderdo ser ou nao ser transmitidas a equipa de
saude que me acompanha e que depois em decisdo conjunta serem providenciadas

as melhores solugbes possiveis.
Riscos

Da participagdo neste estudo n&o se esperam quaisquer riscos ou repercussoes

negativas.
Confidencialidade

Os dados recolhidos serdo unicamente utilizados para a finalidade do estudo, néo
sendo divulgados a terceiros, e nunca serdo divulgadas quaisquer informagdes que
permitam identificar, invadir ou expor a intimidade dos participantes.

Direitos

Compreendi que a minha participacao é voluntaria e que posso a qualquer momento
abandonar o estudo. A minha decisdao nao ira interferir com o meu atendimento ou

acompanhamento na unidade de saude a que pertenco.

Assinatura do Participante:

(sera duplicado, um ficara para o participante outro para o investigador)

Assinatura da testemunha caso o participante ndo saiba ler ou
escrever:

(sera duplicado, um ficara para o participante outro para o investigador)

Campus da Asprela. Rua Arquiteto Lobao Vital. Apartado 2511. 4202-401, Porto. T:225580077/73
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Anexo 1

Gold Standards Framework Prognostic Indicator Guidance,
do Royal College of General Practitioners
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N\

s
- . The GSF Prognostic Indicator Guidance @« i
framework & X et
Fon The National GSF Centre’s guidance for clinicians to "
Iton
September 2011 support earlier recognition of patients nearing the end of life
Summary of suggested three steps for earlier identification
= B

Ask the Surprise Question

_ Would you be surprised if the patient were to die in next months, weeks or days?

NO Don’t Know
'a
Do they have Reassess
- . larl
General Indicators of Decline? REBREER
o
|
YES | Don’t Know
|
7
5 Do they have Reassess
. S . regularl
- Specific Clinical Indicators? s
.
|
YES
’??: x Reassess
( Begin GSF Process |
regularly

Identify Include the patient on the GP’s GSF/QOF
palliative care register or locality register if
agreed. Discuss at team meeting.

Assess Discuss this with patient and carers, assess
needs and likely support and record
advance care planning discussions.

Plan Plan and provide proactive care to

\ \ improve coordination and communication./; I/
h
b

How to use this guidance — what next?

GSF Needs Based Coding

~ A-Blue ‘Al B - Green ‘Benefits’ - DS1500 C - Yellow "Continuing Care’ Navy
from diagnosis Stable Unstable / Advanced disease Deteriorating ‘After Care’
Year plus prognosis Months prognosis Weeks prognosis

This guidance aims to clarify the triggers that help to identify patients who might GSF 3 Steps Process
be eligible for inclusion on the register (supportive/palliative care/ GSF/ locality ~
registers). Once identified and included on the register, such patients may be able @

to receive additional proactive support, leading to better co-ordinated care that patients who may be in the last year of life
also reflects people’s preferences. This is in line with thinking on shared decision- |

making processes and the importance of integrating advance care planning [
discussions into delivery of care. It is based on consideration of people’s needs @

rather than exact timescales, acknow-ledging that people need different things at (_ cu"entand future. clinical and personal needs
different times. Earlier recognition of possible illness trajectories means their |

needs can be better anticipated and addressed. Specific tasks for each stage are @

part of the GSF Programmes in different settings, to enable better proactive
coordinated care. A

plan cross boundary care and care in final days
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Anexo I1

Licencgas da Organizacao “Functional Assessment of
Chronic Illness Therapy” FACI'T Measurement System do
FACIT-Sp-12 ¢ do FACIT-Pal

Silvia Patricia Coelho



FACIT  FAC(Te

.org

PROVIDING A VOICE FOR PATIENTS WORLDWIDE

FUNCTIONAL ASSESSMENT OF CHRONIC ILLNESS THERAPY
(FACIT) LICENSING AGREEMENT

May 13, 2013

The Functional Assessment of Chronic Illness Therapy system of Quality of Life questionnaires
and all related subscales, translations, and adaptations (“FACIT System”) are owned and
copyrighted by David Cella, Ph.D. The ownership and copyright of the FACIT System - resides
strictly with Dr. Cella. Dr. Cella has granted FACIT.org (Licensor) the right to license usage of
the FACIT System to other parties. Licensor represents and warrants that it has the right to
grant the License contemplated by this agreement. Licensor provides to Patricia Coelho the
licensing agreement outlined below.

This letter serves notice that Patricia Coelho (“INDIVIDUAL”) is granted license to use the
Portuguese versions of the FACIT-Sp-12 and FACIT-Pal in one study.

This current license extends to (INDIVIDUAL) subject to the following terms:

D

2)

3)

4)

5)

(INDIVIDUAL) agrees to provide Licensor with copies of any publications which come
about as the result of collecting data with any FACIT questionnaire.

Due to the ongoing nature of cross-cultural linguistic research, Licensor reserves the right to
make adaptations or revisions to wording in the FACIT, and/or related translations as
necessary. If such changes occur, (INDIVIDUAL) will have the option of using either
previous or updated versions according to its own research objectives.

(INDIVIDUAL) and associated vendors may not change the wording or phrasing of any
FACIT document without previous permission from Licensor. If any changes are made to the
wording or phrasing of any FACIT item without permission, the document cannot be
considered the FACIT, and subsequent analyses and/or comparisons to other FACIT data
will not be considered appropriate. Permission to use the name “FACIT” will not be granted
for any unauthorized translations of the FACIT items. Any analyses or publications of
unauthorized changes or translated versions may not use the FACIT name. Any unauthorized
translation will be considered a violation of copyright protection.

In all publications and on every page of the FACIT used in data collection, Licensor requires
the copyright information be listed precisely as it is listed on the questionnaire itself.

This license is not extended to electronic data capture vendors of (INDIVIDUAL). Electronic
versions of the FACIT questionnaires are considered derivative works and are not covered
under this license. Permission for use of an electronic version of the FACIT must be covered
under separate agreement between the electronic data capture vendor and FACIT.org

www.FACIT.org ® 381 South Cottage Hill, Elmhurst, IL, USA 60126 ® FAX: + 1.630.279.9465 ®) information @ FACIT.org



*FACIT ¢ FAC(Te

PROVIDING A VOICE FOR PATIENTS WORLDWIDE

6) This license is only extended for use on the internet on servers internal to (INDIVIDUAL).
This FACIT license may not be used with online data capture unless specifically agreed to by
Licensor in writing. Such agreement will only be provided in cases where access is password
protected.

7) Licensor reserves the right to withdraw this license if (INDIVIDUAL) engages in scientific
or copyright misuse of the FACIT system of questionnaires.

8) There are no fees associated with this license.

www.FACIT.org ® 381 South Cottage Hill, Elmhurst, IL, USA 60126 ® FAX: + 1.630.279.9465 ®) information @ FACIT.org



Assisténcia de Enfermagem aos Doentes com Necessidades Paliativas no Domicilio

Anexo III

Autorizacao ao Conselho de Administracao e da Comissao

de Litica para testagem do Instrumento de Recolha de Dados

Silvia Patricia Coelho
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UNIDADE LOCAL DE SAUDE DE MATOSINHOS N° 54/ 14 !E
INFORMACAO /w
HOSPITAL PEDRO HISPANO 1813 | M
Data: 2014/03/14
|0} RET :
PAULS S50

Para: Conselho de Administragio Diretora Clinca
De: Servigo de Estudos e de Gestio da Informacio Cientifica

Assunto: Autorizacio de realiza¢io de estudo

INFORMACAO

Exmos. Senhores,

Estando reunidas as condigdes necessarias a respetiva realizacfio, vimos propor a V. Exas. a autorizagfo para a
realiza¢do do estudo intitulado “Cuidados Paliativos: Necessidades em Contexto Domicilidario”, proponente
Silvia Patricia Coelho, aluna de Doutoramento em Enfermagem na Universidade Catdlica Portuguesa.

Em anexo encontra-se a informagio respetiva,

Com os melhores cumprimentos

Rui Silva

Servigo de Estudos e de Gestdo da Informagio Cientifica

001 01 _INF_1260 Unidade Local de Satde de Matosinhos



UNIDADE LOCAL DE SAUDE DE MATOSINHOS N

INFORMACAO
HOSPITAL PEDRO HISPANO

(=)

Data:

54/ 14 / RS

2014/03/14

Para: Conselho de Administracio
De: Servico de Estudos e de Gestio da Informagido Cientifica

Assunto: Autorizac¢do de realizacido de estudo

DESPACHO / DELIBERACAO

A5 | 214
CONSELHO DE ADMINISTRACAO ULSM, EPE
Dr. VITOR HERDEIRO

Presidents
Dr.2 BEATRIZ DUARTE Dr.s PAULASIWMAD
O - /&Lf
Vogal Bxbeldiva Diretbia Clinicd
; Dr.2 TERESA FERNANDES
Vogal Exscutiva —
PARECER

T4 O306ZEN]

L 3T
"

¥ :‘-1""

4

-1

[

P

001 01_INF_1260

Unidade Local de Saude de Matosinhos




UNIDADE LOCAL DE SAUDE DE MATOSINHOS

HosPITAL PEDRO HISPANO

%ﬁ'li‘ %ﬂ*ﬁﬂﬂ I‘ ;
i

ﬁ INFORMACARO

N2

Data:

014/CE/IAS

11-03-2014

para: Rui Silva (SEGIC)
pe: Comissdo de Ftica

Parecer sobre o pedido de autorizag3o para a realizagdo de um estudo intitulado “Cuidados

Assunto:

Exmos. Senhores,

A Comiss3o de Etica analisou na sua reunido de 07 de margo de 2014, o pedido de autorizagdo para a
realizacio de um estudo intitulado “Cuidados Paliativos: Necessidades em Contexto Domiciliario”,

INFORMACAO

Paliatiyos: Necessidades em Contexto Domicilidrio”

proponente Silvia Patricia Coelho, aluna de doutoramento em Enfermagem na Universidade Catdlica.

Decidido nada opor 2 realizacdo deste estudo.

Com os melhores cumprimentos.

Dr. José Alberto'Silva

(Presidente da Comissdio de Etica da U. L. S. — Matosinhos)

001_01_INF_1260

Unidade Local de Saude de Matosinhos
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Anexo IV

Autorizacao do Conselho de Administracao e da Comissao
de Fitica da ULS para a realizacio da Recolha Final dos
Dados

Silvia Patricia Coelho



UNIDADE LOCAL DE SAUDE DE MATOSINHOS

HosPITAL PEDRO HISPANO

INFORMACAO

N  169/14 /RS

Data: 2014/10/15

Para: Exma. Senhora Vogal do Conselho Clinico e de Saude — Enf. Amélia Tomas
De: Rui Silva (Servigo de Estudos e de Gestio da Informacio Cientifica)

Assunto: Solicitagdo de parecer

Exma. Senhora,

INFORMACAO

Venho, por este meio, solicitar a apreciagio do pedido de autorizagdo para a realizagdo de um estudo
intitulado “Assisténcia de Enfermagem aos doentes com necessidades paliativas no domicilio”,
proponente Silvia Patricia Coelho, aluna de Doutoramento em Enfermagem na Universidade Catolica

Portuguesa.

Em anexo encontra-se documentagdo solicitada.

Com os melhores cumprimentos

N,

T PETN

2

/
4 /
7z L,A/r N i
— ;
- g ¢

Rui Silva —”

Servi¢o de Estudos e de Gestdo da Informagdo Cientifica

/d/v(:'ﬁ«'za b

HO L A y A0 ULSM, EP
SELHO Ui ADNMIN STRACAD
CON orvred ;,:noaﬂo A1 /A 4 207y

Dr.8 BEATRIZ DUARTE
T \lo';&‘ Erboia - Tirstora Glinica
RGARIDA FILIPE Dr.2 TERESA NANDES

e I Execuiva
ermata Diretcia Vogal

001 _01_INF_1260

Unidade Local de Saude de Matosinhos



UNIDADE LOcAL DE SAUDE DE MATOSINHOS Ne 070/CE/JAS

INFORMAGAO
HosPITAL PEDRO HISPANO

Data: 10-10-2014

Para: Rui Silva (SEGIC)
De: Comissdo de Etica

Assunto:Reapreciacdo do pedido de autorizagao para a realizagdo de um estudo intitulado "Assisténcia de
Enfermagem aos doentes com necessidades paliativas no domicilio”

INFORMACAO

Exmos. Senhores,

A Comissdo de Etica analisou na sua reunido de 10 de Outubro de 2014, a reaprecia¢do do pedido de
autorizacdo para a realizagdo de um estudo intitulado "Assisténcia de Enfermagem aos doentes com
necessidades paliativas no domicilio", proponente Silvia Patricia Coelho, aluna de Doutoramento em
Enfermagem na Universidade Catdlica Portuguesa. Remete-se exemplar do formulario a aplicar, que estava
em falta da primeira apreciagdo.

Decidido nada opor a realiza¢do deste estudo.

"

Com os melhores cumprimentos.

‘ r. José Alberto Silva
sidente da Comissity de Etica
da UL8M Maiosinhos

Dr. José Alberto Silva
(Presidente da Comissdo de Etica da U. L. S. — Matosinhos)

001_01_INF_1260 Unidade Local de Saude de Matosinhos



