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“As you grow, you learn more. If you stayed as ignorant as you were at twenty-
two, you'd always be twenty-two. Aging is not just decay, you know. It's growth. It's
more than the negative that you're going to die, it's the positive that you understand
you're going to die, and that you live a better life because of it.”

Mitch Albom, em As Tergas com Morrie
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Resumo

O presente relatorio é realizado no ambito do 72 Mestrado em Cuidados Paliativos
da Escola Superior de Satude Dr. Lopes Dias (ESALD), do Instituto Politécnico de
Castelo Branco (IPCB). Elaborado por forma a completar os requisitos necessarios
para a obtencao do grau de Mestre. Este relatorio contempla o percurso elaborado ao
longo do mestrado, integrando e refletindo a aquisicdo de conhecimentos teéricos e
da sua consolidacao na pratica clinica, tendo sempre em conta os valores e principios
dos Cuidados Paliativos.

O presente documento encontra-se estruturado e organizado em duas partes. Na
primeira parte, é abordado o contexto clinico, elucidando sobre a caracterizagdo da
equipa de acolhimento e o seu modelo de organizacdo e tipologia de servico. Neste
capitulo, é ainda descrito uma reflexdo critica da pratica clinica, descrevendo as
competéncias comuns e especialistas do enfermeiro especialista e das atividades
propostas por forma a aquisicdo destas competéncias. Na segunda parte é abordado o
projeto de intervencdo. Este tem como base uma Revisao Sistematica da Literatura
(RSL) que também é contemplada no documento, e ainda o procedimento do estudo

realizado, com a sua analise, limitacdes e conclusoes.

A populagdo portuguesa é vista como uma das mais envelhecidas a nivel europeu.
Este envelhecimento tem um forte impacto na qualidade de vida, influenciando
negativamente os ultimos anos de vida (National health care in Portugal: a new
opportunity, 2019).

O foco e o objetivo dos profissionais de saude centram-se na melhoria da
qualidade e da disponibilidade dos cuidados prestados, porém, para tal é necessario
que os programas implementados analisem devidamente a procura e a necessidade
destes cuidados. Assim, é necessario ter em conta as patologias que requerem CP, o
racio da dependéncia entre a idade e o envelhecimento e ainda a aceleragdo do
envelhecimento da populacao (The Economist Intelligent Unit, 2015).

Estima-se que nos paises industrializados, cerca de 60% da populacdo que se
encontra institucionalizada apresente deméncia. A nivel nacional, é possivel observar
uma prevaléncia consideravel de pessoas com deméncia em lares e estruturas
residenciais para pessoas idosas (ERPI). Este facto constitui um desafio na prestacao
de cuidados, dadas as especificidades da pessoa com deméncia. Assim, torna-se
necessario que os profissionais apresentem formacao acrescida por forma a colmatar
as necessidades destes doentes ( Barbosa, Cruz, Figueiredo, Marques, & Sousa, 2011).
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Abstract

This report is written under the 7th Master in Palliative Care, at Escola Superior
de Saude Dr. Lopes Dias (ESALD), in the Castelo Branco Polytechnic Institute (IPCB).
Prepared in order to complete the necessary requirements for obtaining a Master's
degree. This report contemplates the trajectory elaborated throughout the Master's,
integrating and reflecting the acquisition of theoretical knowledge and its
consolidation in clinical practice, always considering the values and principles of
Palliative Care.

This document is structured and organized in two parts. In the first part, the
clinical context is addressed, elucidating the characterization of the reception team
and its organizational model and service typology. In this chapter, it is further
described a critique reflection of clinical practice, explaining the common skills and
experts of the nurse and the activities proposed in order to acquire these skills. The
second part addresses the intervention project. This is based on a Systematic
Literature Review (RSL) which is also included in the document, as well as the
procedure of the study carried out, with its analysis, limitations and conclusions.

The Portuguese population is seen as one of the most aged at European level. This
aging has a strong impact on quality of life, negatively influencing the final years
(National health care in Portugal: a new opportunity, 2019).

The focus and objective of health professionals are centered on improving the
quality and availability of care provided, however, this requires that the programs
implemented properly analyze the demand and the need of such care. Thus, it is
necessary to consider the pathologies that require PC, the dependency ratio between
age and aging and also the acceleration of population aging (The Economist
Intelligent Unit, 2015).

[t is estimated that in industrialized countries, about 60% of the population who is
institutionalized has dementia. At the national level, it is possible to observe a
considerable prevalence of people with dementia in nursing homes and residential
structures for the elderly (ERPI). This fact constitutes a challenge in the provision of
care, given the specificities of the person with dementia. Thus, it is necessary for
professionals to present increased training in order to meet the needs of these
patients (Barbosa, Cruz, Figueiredo, Marques, & Sousa, 2011).
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Necessidades e dificuldades sentidas por enfermeiros que cuidam doentes com deméncia, no contexto de estruturas residenciais
para pessoas idosas

1. Introducao

O presente relatério foi elaborado no ambito da 72 Edicdo do Mestrado em
Cuidados Paliativos (CP), na Escola Superior de Saude Dr. Lopes Dias (ESALD) do
Instituto Politécnico de Castelo Branco (IPCB). A sua realizacdo pretende cumprir os
requisitos necessarios a obtencao do grau de mestre. Ao longo do presente relatério
sera possivel acompanhar o percurso realizado, em termos de aquisicio de
conhecimentos tedrico-praticos, atividades elaboradas e competéncias aprimoradas.
Estas foram abordadas através de uma descricdo e fundamentacao aprofundada.

O plano curricular do Mestrado em CP da ESALD contempla o primeiro ano com
unidades curriculares de cariz tedrico e o segundo ano com o estagio profissional e
relatério final. Para a concretizacdo do estagio profissional, o estudante deve cumprir
uma pratica clinica e assistencial numa equipa ou servico de CP em Portugal ou no
estrangeiro, cumprindo um total de 300horas (ESALD, 2018). A pratica clinica foi
realizada na Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos (EIHSCP).
Contou com um total de 300horas realizadas entre o més de fevereiro e mar¢o do ano
de 2019.

Ao abordar os CP é necessario entender qual a sua definicdo sendo que, na
literatura, ja foram apresentadas varias. Assim, os autores Julido, M., Sousa P., Soares
D. e Runa D. (2019) disponivel na Associacdao Portuguesa de Cuidados Paliativos
(APCP) apresentam a tradugao oficial do conceito de CP como “os cuidados holisticos,
ativos, prestados a individuos de todas as idades com sofrimento intenso decorrente
de doenca grave, especialmente dirigidos aqueles perto do fim de vida. Tém como
objetivo melhorar a qualidade de vida das pessoas doentes, das suas familias e
cuidadores.”, traduzido de (IAHPC, 2018).

Revendo a sua histdria e desenvolvimento dos CP, sob um olhar mais moderno,
tiveram inicio no final dos anos 50/inicio dos anos 60 do século XX. Tal deveu-se, em
grande parte, ao enorme trabalho desenvolvido por Cicely Saunders que resultou na
abertura do primeiro hospice, St. Christopher’s Hospice, em Londres no ano de 1967.
Sob um olhar pelo passado, no periodo anterior ao século IV a.C. os doentes ndo eram
tratados no seu processo de morte por os clinicos recearem estar a despertar algum
tipo de punigdo pelas leis do universo e da natureza. Posteriormente, com a expansao
do Cristianismo e a criacao de ordens religiosas que visavam cuidar dos moribundos e
dos doentes, o termo hospice comegou a ser o conceito que designava estes locais.
Historicamente, seguiu-se um periodo de decréscimo das ordens religiosas e da sua
influéncia a nivel internacional, pelo que foi apenas no século XIX que estas voltaram
a aparecer, como associadas perante locais ja especificos a prestacao de cuidados em
fim de vida. Estes foram potenciados por Jeanne Garnier e Mary Aikenhead, em Lyon
e Dublin respetivamente. Posteriormente, com uma medicina orientada para a cura e
para a causa foi Cicely Saunders que, sob um olhar holistico, iniciou um movimento
que objetivava o incremento de competéncias para o controlo sintomatico,
particularmente, o controlo da dor. Para além disso, o cuidar ndo s6 ao doente mas
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também a sua familia, a pertinéncia e relevancia da investigacdo e da formagao. Com
estes eixos, foram varios os passos dados que permitiram a criacdo da primeira
unidade de cuidados paliativos (UCP) em 1965, no Japao. A acrescentar, o
desenvolvimento de servicos de CP, equipas intra-hospitalares e domiciliarias. A
Organizacdo Mundial de Saude (OMS), pelos anos 80, abrangeu o termo de CP
promovendo o seu programa e necessidade. Desde entdo, tem-se seguido e praticado
uma maior consciencializacdo quer dos profissionais como dos ministérios, criado
consensos, associacdes e organizacdes, por forma a que a filosofia dos CP seja um
direito para todos e qualquer um e uma pratica constante no dia-a-dia dos
profissionais de saude (Capelas, Silva, Alvarenga, & Coelho, 2014).

Na perspetiva da histéria nacional do desenvolvimento dos CP esta é bastante
mais curta e recente. Em Portugal, prevé-se que os CP tenham tido o seu inicio no ano
de 1992, no Fundao, distrito de Castelo Branco, com a criacao da Unidade da Dor que
muito rapidamente se renovou para o Servico de Medicina Paliativa. Apos, seguiu-se a
criacdo de uma UCP quer no Instituto Portugués de Oncologia (IPO) do Porto como,
seguidamente, no de Coimbra. Nos ultimos 20 anos, tem-se visto a criacao de
associacoes, planos, regulamentos e leis. Destaco os documentos realizados pela
Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos (APCP), em 2006, advertindo a
formagdo em CP para Enfermeiros, critérios de qualidade para UCP e ainda
organizac¢do de servicos em CP. A acrescentar, em 2012, a Lei de Bases de CP e a Lei
do Testamento Vital (Capelas, Silva, Alvarenga, & Coelho, 2014).

Portugal é apresentado como um dos paises em que a sua populacdo é das mais
envelhecidas da europa. O seu envelhecimento ndo é saudavel e providencia uma
baixa qualidade de vida nos ultimos anos de vida (National health care in Portugal: a
new opportunity, 2019). Ao observar a mortalidade, é possivel verificar que 95.3% do
total de 6bitos sdo mortes por causas naturais, sendo que 63.5% destas ocorreram em
meio hospitalar ou clinicas. Como causas principais de morte permanecem as doencas
do sistema circulatério e os tumores malignos (INE, 2019). Na literatura, existem
autores que utilizam o total de 6bitos e a causa de morte para estimar as potenciais
necessidades de cuidados paliativos de determinada nag¢do. Ainda que acrescentem o
reconhecimento da imprecisao deste método dado, por exemplo, a falta de registo no
certificado de o6bito de causas como a deméncia ou a Doenca de Parkinson.
Identificam, no minimo, que pelo menos 63% dos ébitos necessitariam de Cuidados
Paliativos (Murtagh, et al., 2014). Perante as necessidades de CP em Portugal, é
recomendado entre 40 a 50 camas por 1.000.000 habitantes em UCP hospitalares,
uma EIHSCP por hospital e ainda uma Equipa Comunitaria de suporte em Cuidados
Paliativos (ECSCP) por cada 100 a 150.000 habitantes (CNCP, 2016).

Os profissionais de saude estdo focados em aumentar quer a qualidade como a
disponibilidade dos cuidados prestados. Porém, os programas implementados devem
avaliar a diferenca entre a procura e a necessidade dos cuidados. Assim, para
averiguar esta diferenca sdo necessarios trés aspetos, primeiramente, a percentagem
de patologias que requerem CP, seguido do racio da dependéncia entre a idade e o
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envelhecimento, assim como a aceleracao do préprio envelhecimento populacional.
Ainda que a disponibilidade dos cuidados seja alargada, existem varios desafios que
até os cuidados de saude ja mais sofisticados apresentam, como garantir que nenhum
cidadao que necessite dos cuidados seja negligenciado e conseguir manter, se nao,
melhorar as condi¢des a longo prazo (The Economist Intelligent Unit, 2015).

De realcar ainda o nimero de mortes pela doenca de Alzheimer, sem especificar as
restantes deméncias. Na doenca de Alzheimer, a mortalidade aumenta com a idade.
Ainda assim, tem uma maior prevaléncia a partir dos 75 anos, particularmente, na
faixa etaria entre os 85 e 0s 89 anos para o género feminino e entre os 80 e os 84 anos
para o género masculino (INE, 2019). A prevaléncia de patologias como o Alzheimer
ira direcionar a procura por servigos de CP (The Economist Intelligent Unit, 2015).
Em Portugal, presentemente, existe um nimero diminuto de estudos publicados
dedicados a prevaléncia de deméncia. No entanto, em 2013 analisou-se o consumo
especifico de medicacdo para a deméncia tendo-se estimado que 5.91% da populagdo
com mais de 60 anos de idade estava diagnosticada com deméncia. Porém, é
reconhecido o seu subdiagndstico particularmente a nivel das estruturas primarias de
saude e instituicdes o que pondera um numero mais elevado perante o observado
(Santana, Farinha, Freitas, Rodrigues, & Carvalho, 2015).

Os individuos com demeéncia, caracteristicamente, vdo perdendo competéncias e
capacidades, progressivamente. Esta perda representa um impacto consideravel a
nivel familiar sendo a institucionalizacao frequentemente a resposta preferencial e
necessaria. E estimado, nos paises industrializados, que 60% da populagio que se
encontra institucionalizada apresente deméncia. Em Portugal, tal como nos restantes
paises desenvolvidos, observa-se uma prevaléncia consideravel de pessoas com
deméncia em lares e estruturas residenciais para pessoas idosas. Esta prevaléncia
representa um desafio constante, por forma a garantir os melhores cuidados tendo
em conta as necessidades especificas desta populacdo. Assim, torna-se necessario que
os profissionais apresentem formacdo quer tedrica quer nas competéncias praticas,
com especial enfoque a nivel do controlo de sintomas ( Barbosa, Cruz, Figueiredo,
Marques, & Sousa, 2011).

A nivel profissional, aquando da realizacdo deste mestrado, encontrava-me a
exercer funcdes enquanto enfermeira numa Estrutura Residencial para Pessoas
Idosas (ERPI). Comumente, sao admitidos doentes com deméncia que,
progressivamente, vao apresentando manifestacdes e sintomatologia especifica da
sua patologia carecendo de cuidados personalizados as suas necessidades. Dado ser
uma populagao particular e representar um desafio para os proprios profissionais de
saude, contribuindo para um aumento do stress e sobrecarga também emocional, a
tematica do presente relatdrio insere-se nesta problematica. Os autores Barbosa,
Cruz, Figueiredo, Marques, & Sousa (2011) elucidam acerca da necessidade de
promoc¢do e desenvolvimento de competéncias e conhecimentos nos profissionais
que lidam com doentes com deméncia e ainda de estratégias para o seu autocuidado e
gestao do stress.
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O presente relatério estd dividido em cinco capitulos, iniciado com uma
introducdo alusiva ao contexto historico e epidemiologico dos CP e da deméncia. No
capitulo dois é abordado a pratica clinica e o seu contexto, sendo que no capitulo
seguinte é apresentada uma reflexao critica desta. Neste, serd descrito em pormenor
e fundamentado a caracterizacdo da pratica clinica. O capitulo quatro insere-se ao
projeto de intervencdo, destacando a fundamentacdo teorica, a revisao sistematica da
literatura (RSL) e o préprio projeto de investigacdo. A terminar é apresentado as
conclusdes, os apéndices e anexos.

Com este trabalho pretende-se responder aos seguintes objetivos:

e (Compreender a complexidade e especificidade do doente e respetiva
familia em cuidados paliativos;

e Intervir perante o individuo com doenga incuravel ou grave, em fase
avancada, progressiva e terminal e seus cuidadores/familiares, tendo em
conta os valores e principios dos CP, em todos os contextos de pratica
clinica;

e Desenvolver capacidades e competéncias na pratica clinica que resultem na
promocdo da qualidade de vida do doente e respetiva familia/cuidadores,
diminuindo o seu sofrimento.

Para tal, foram descritas e realizadas variadas atividades a desenvolver por forma
a corresponder aos diversos objetivos apresentados. A acrescentar, quer os objetivos
quer as atividades propostas foram atualizadas e moldadas ao longo de todo o
percurso, sempre que necessario.

Este relatorio traduz, em udltima analise, um percurso de aprendizagem tedrico e
pratico, com inumeras reflexdes. Tenciona-se que consista numa descricdo
fundamentada, cientifica e critica do percurso percorrido, com base na evidéncia
atual possivel.



Necessidades e dificuldades sentidas por enfermeiros que cuidam doentes com deméncia, no contexto de estruturas residenciais
para pessoas idosas

Parte |
2. Contextualizacao da pratica clinica

Quando se aborda os cuidados paliativos, descreve-se uma prestacdo de cuidados
diferenciada, que visa a promog¢ao do bem-estar e qualidade de vida a individuos com
doencas graves, avancadas e progressivas. O impacto destes na qualidade de vida da
pessoa é major, contribuindo no controlo sintomatico, gestao a nivel da terapéutica e
no apoio a familia (Abreu, 2016).

Perante uma abordagem diferenciada ao doente, é importante que o profissional
apresente formacdo adequada e direcionada as necessidades especificas do utente. A
formacao do aluno, a acrescentar a componente tedrica, é composta pela pratica
clinica que se caracteriza por uma fase vital no percurso académico. Nesta, o aluno
solidifica conhecimentos, é estimulado ao pensamento critico a par de uma
supervisao por um profissional que se encontra a desempenhar atividades na equipa
de enfermagem (Silva, Pires, & Vilela, 2011).

Para a realizacdo da pratica clinica, eram consideradas varias unidades e equipas
das varias tipologias onde seria possivel propor estagio. Relativamente a prestacdo de
cuidados paliativos, estes organizam-se em rede, conforme a especificidade
necessaria nos cuidados a serem prestados assim como o local onde o utente se
encontre. Desta forma, as tipologias abrangem as unidades de cuidados paliativos
(UCP), as equipas intra-hospitalares de suporte em cuidados paliativos (EIHSCP) e as
equipas comunitarias de suporte em cuidados paliativos (ECSCP). As UCP
correspondem a enfermarias que prestam cuidados a doentes internados,
frequentemente em unidades anexas ao proprio hospital ou enfermarias do préprio
hospital. Podem ainda ser infraestruturas sem ligacdo ao hospital. Estas tém como
objetivo o controlo sintomdtico do utente, descanso do cuidador ou a transferéncia
para outra tipologia de cuidados. Ja as EIHSCP prestam apoio e aconselhamento
especializado a toda a infraestrutura, aos doentes, familiares e profissionais que
prestam cuidados. Apresentam ainda um papel de relevo nas transferéncias dos
doentes para o domicilio ou para o préprio hospital. Acerca das ECSCP, tal como o
nome indica, presta cuidados na comunidade aos doentes e familias nas suas proprias
casas. Auxiliam ainda os profissionais de saude que, por sua vez, também prestam
cuidados na comunidade (EAPC, 2009).

A pratica clinica foi realizada numa EIHSCP. Optei por cumprir a pratica clinica
nesta equipa pois o feedback que tinha da sua pratica e do impacte na vida dos seus
utentes era major, o que despertou a minha curiosidade profissional em aprender
com essa equipa de profissionais. A acrescentar, o facto de ser na proximidade
permitia conciliar com a minha vida profissional.

Previamente ao inicio do estagio, contactei telefonicamente a EIHSCP por forma a
reunir com a Enfermeira Chefe para se articular o horario a realizar. Assim, na visita
ao servico foi organizado o horario e apresentado o projeto com os objetivos
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delineados. Foi-me também informada da minha Orientadora Clinica. A equipa
cumpre um horario fixo de turnos da manha em dias uteis. Desta forma, prolongou
temporalmente o estagio dada a carga semanal ser menor e pela minha necessidade
enquanto estudante de conjugar com a minha atividade profissional.

Com a Orientadora Clinica foi elaborado um planeamento do estagio, com tarefas
semanais, que segue em Anexo A. Foi-me ainda proposto elaborar pequenos guias
para os cuidadores formais, de leitura facil, sobre os temas: obstipacdo, sono e
repouso, dispneia e estertor, fadiga, anorexia e cuidados a boca. Foi ainda elaborado
um guia geral, com alguma sintomatologia com maior prevaléncia e ainda um registo
de terapéutica de resgate.

O estagio realizado, de acordo com o indicado, teve a duracao de 300 horas. Com
inicio no dia 1 de fevereiro de 2019 e término a 29 de margo do mesmo ano.

Ao longo do estagio foi assinado o registo de presencas e, no final deste,
preenchida a folha de avaliacdo. Foi ainda elaborado um diario de campo (registos no
Apéndice E) e realizadas varias atividades.

2.1 Caracterizacao da equipa de acolhimento

A EIHSCP teve o seu inicio em dezembro de 2015, sendo atualmente, a Uinica
EIHSCP da regido (OPCP, 2017). Sediada no polo anexo ao hospital, junto a
psiquiatria, encontra-se em funcionamento nos dias uteis das 8h as 17h. Aqui, é onde
se realizam as consultas de dor crénica, medicina paliativa e ainda algumas reunides.
A equipa conta ainda com 2 camas de CP no 62 piso do hospital, sendo aqui que
habitualmente se realizam as reunides semanais (com a globalidade da equipa e se
discutem casos clinicos, assinam cartas de luto e outros), realizam os registos dos
utentes internados e se prestam esclarecimentos a familiares.

E coordenada pela médica responsivel na equipa. A acompanhar esta,
semanalmente a equipa conta com o apoio de uma outra médica. Relativamente aos
enfermeiros, a equipa conta com 5 elementos: a enfermeira responsavel e as
restantes quatro enfermeiras que compoem a equipa. Como equipa multidisciplinar,
conta ainda com o apoio de uma assistente social, psic6loga e um assistente espiritual.
A acrescentar, a equipa engloba a presenca de elos de ligacao. Estes, exercem fungdes
em outros servicos do hospital e auxiliam na coordena¢do do seu servico com a
EIHSCP. Para além destes, conta ainda com elos de ligacdo ao exterior do hospital,
nomeadamente com Unidades de Cuidados Continuados Integrados (UCCI).

No quotidiano da equipa, esta divide-se entre quem fica a prestar apoio nas
consultas, de prevencdo ao apoio telefénico, quem sobe para o internamento (e ainda,
visitas aos servicos) e, a acrescentar, a algum domicilio. Dado o nimero limitado de
recursos humanos, frequentemente era atribuida mais que uma tarefa ao mesmo
profissional.
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Como rotinas saliento ainda as 4as e 5as feiras, como dias de consultas de dor e
consultas de medicina paliativa. Reunides semanais (5as feiras da parte da tarde, para
discussdo quer de casos clinicos como de situacdes de caracter complexo. Assina-se
ainda as cartas de luto. Mensalmente, é reunida a equipa para caracter formativo, com
acoes de formacao.

Dado o horario fixo da EIHSCP, o turno iniciava-se com a passagem dos utentes
desde o ultimo turno acompanhado pela equipa. Ao final da manh3, era realizado um
debriefing point, partilhando as ocorréncias com a médica assistente.

Para além do impacto dentro do proprio hospital e na vida dos seus utentes, a
EIHSCP gera ainda um impacto crescente no que toca a literacia da sociedade da
regido onde atua. Frequentemente participa e organiza em iniciativas locais cujo tema
aborde os cuidados paliativos por forma a desmitificar mitos e a fomentar o
conhecimento e a sua experiéncia.

Perante uma admissao no servico, era preenchida pelo profissional a folha de
admissdo, contemplando caracteristicas do doente e o seu grau de complexidade para
futuros estudos de investigacao. A equipa tinha entdo uma participacdo ativa em
processos de investigacao.

A EIHSCP pretende assistir e aconselhar, prestando apoio relativo a cuidados
paliativos especializados quer aos diversos servicos do hospital onde estad inserido
como ainda a profissionais de saude, doentes e respetivas familias. Esta acompanha
utentes internados, e no domicilio quando o ACES ndo é composto por uma equipa
comunitaria de CP. A acrescentar, a equipa presta ainda apoio no luto e intervém a
nivel social, espiritual e psicolégico nos profissionais, doentes e respetivas familias
(SNS & ACSS, 2017).

Durante o periodo de estagio de pratica clinica iniciou-se um novo método para
prevencao do burn out, com a realizagdo de Eucaristias na ultima 52 feira de cada més,
com o assistente espiritual da EIHSCP.

2.2 Modelo de organizacao

Nas ultimas décadas temos assistido a um aumento consideravel da tecnologia
com repercussdo ativa na inova¢do na prestacdo de cuidados, usufruindo de novas
técnicas e de novos instrumentos que permitiam um outcome na recuperagdao do
doente. Inevitavelmente, observou-se um aumento da esperanca média de vida, com
um aumento da longevidade e, a par, a direcdo dos cuidados de saude era
maioritariamente, centrada na cura do doente (Capelas & Neto, 2010).

Esta progressao levou a que os cuidados de sadde fossem direcionados para a cura
e a morte fosse vista como um fracasso profissional. O facto de existir certas
patologias que originassem a cronicidade e mesmo a incurabilidade da proépria
patologia levou a que surgisse um movimento de cuidados paliativos com um
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particular foque no sofrimento do doente e nos cuidados necessarios e
personalizados a este (Capelas & Neto, 2010).

Embora inicialmente os cuidados paliativos fossem muito direcionados a doenca
terminal e ao doente terminal esta abordagem tem sofrido alteragdes e atualizagdes
cada vez mais proximas ao proprio conceito de cuidados paliativos. Desta forma, tem
existido uma atualizacdo dos modelos do cuidar adequando a visao holistica que os
cuidados paliativos praticam e preconizam (Capelas & Neto, 2010).

De acordo com o Plano Estratégico para o desenvolvimento dos cuidados
paliativos é estimado que, entre 75.614 a 89.861 pessoas necessitem de cuidados
paliativos no biénio de 2019-2020. Esta necessidade viu-se aumentada comparando
ao biénio anterior, devido ao envelhecimento populacional e consequentes
comorbilidades. Perante os dados de 2017, é estimado que na regido da Beira Baixa,
seja necessario em média 4 camas de UCP, existindo em média 1016 doentes com
necessidades de cuidados paliativos (CNCP, 2016) .

Perante os varios modelos de cuidados ao doente paliativo, é o Modelo
cooperativo com intervencao nas crises (adaptado de Goméz-Batiste et al, 2005), o
modelo de cuidados atualmente preconizado. Caracterizado por uma procura
constante da melhoria da qualidade de vida do doente, alivio do sofrimento, sempre
em articulacdo e colaboracao com os dois tipos de intervencao. Sendo estes a curativa
ou a paliativa, com inicio no processo de doenga (Capelas & Neto, 2010).

Inicio Morte
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Figura 1. Modelo cooperativo com intervencao nas crises, adaptado de Barbosa e Neto, Manual
de Cuidados Paliativos, 2010.
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2.3 Tipologia de servico

Os recursos especializados em cuidados paliativos e a sua estrutura de
organizacdo é, ainda, escassa em Portugal. Para colmatar a falta de acesso a cuidados
paliativos por grande parte da populacao, foi criado um modelo de organizacdo das
equipas de CP contemplando uma Rede Nacional de CP. Este modelo conta com
equipas de diferentes tipologias e dreas de intervencdo, nomeadamente a nivel dos
Cuidados de Sadde Primarios (CSP) com equipas comunitarias de suporte em
cuidados paliativos (ECSCP). Intervém a nivel dos cuidados de saide hospitalares
(CSH), com equipas intra-hospitalares de suporte em cuidados paliativos (EIHSCP)
(em centros hospitalares definitos, também com a especializagdo em pediatria) e
unidades de cuidados paliativos (UCP). Entre estas equipas deve existir uma
articulacdo para que seja feito aconselhamento e prestado o apoio necessario quer a
ERPI's quer nas unidades da rede nacional de cuidados continuados integrados
(RNCCI) (CNCP, 2016).

C. SAUDE
HOSPITALARES

C. SAUDE
PRIMARIOS

EIHSCP

ERPI /D

Figura 2. Fonte: Plano estratégico nacional de cuidados paliativos para o biénio 2019-2020: Rede
Nacional de Cuidados Paliativos - modelo de organizacao (Equipas de CP).

Dada a falta de meios e de profissionais, frequentemente a EISHCP do hospital
presta apoio domicilidrio, quer a UCCI quer, ocasionalmente, ao domicilio por nao
existir ECSCP na regiao.

Com uma abordagem mais detalhada relativamente a EIHSCP, esta deve ser
composta por uma equipa multidisciplinar que, por sua vez, articula com os restantes
servicos do hospital onde se encontra. Esta providencia aconselhamento e apoio
especializado aos servigos do hospital e aos seus profissionais de sadde, e ainda aos
doentes e familiares. A EIHSCP auxilia na realizacao do plano de cuidados sempre que
seja solicitada a sua intervencgdo (ACSS, 2017).
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Relativamente aos critérios de referenciacdo para a EIHSCP, estes diferem
consoante o local de origem do doente. Por norma, os doentes provenientes de dentro
do hospital (pedido de apoio dos diversos servigos) € realizado um pedido de
colaboragdo direcionado a EIHSCP. Por outro lado, se o pedido é elaborado
exteriormente ao hospital, sendo o centro de sadde, hospitalizacdo domicilidria ou as
préprias familias do doente, o acompanhamento é realizado pela consulta externa,
sendo gerado um pedido nesse sentido.

A EIHSCP recebe também referenciagdes por parte de outros hospitais, seja por
email ou telefonema. Na UCCI, as consultas de medicina paliativa ao invés de serem
realizadas através da consulta externa, sdo programadas dentro da instituicdo.
Frequentemente, é quando a equipa se desloca a realizar estas consultas que recebe
novos pedidos de referenciacdo para acompanhamento de outros utentes na UCCI.

No hospital, todos os servicos apresentam elos de ligacdo a EIHSCP com excec¢ado
do servico de pediatria pois a sua atuacdo inicia-se ap6s os 18 anos. Apenas
pontualmente  acompanham criangas, referenciados pela consulta de
desenvolvimento do hospital. E, ainda, em colabora¢dao com o Hospital Pediatrico de
referéncia para apoio pontual por se tratar da equipa na area de residéncia.

Relativamente aos elos, nem todos os servigos apresentam elos com formacao
basica ou avancada em CP. Foi possivel constatar que servicos como a urologia,
obstetricia, gastroenterologia e consulta externa, os elos ndo apresentam formagao
acrescida em CP. Porém, a data, o servico de gastroenterologia é dos servicos que
mais referenciag¢des faz para a EIHSCP.

Uma vez que a EIHSCP estd dependente de ser solicitada para realizar a sua
intervencdo, torna-se essencial formar os profissionais de satde acerca do processo
de referenciacao de doentes. Frequentemente, ainda é documentado o processo de
referenciacdo tardio ou ainda inexistente por parte dos profissionais de saude. Desta
forma, é necessario existir uma maior consciencializagdo quer do processo de
referenciacdo quer da sua importdncia para que os cuidados paliativos possam
realmente chegar as enfermarias e aos doentes que deles necessitam.
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3. Reflexao critica da pratica clinica - competéncias,
objetivos e atividades

Neste capitulo serdo apresentados os objetivos gerais e especificos delineados
para a concretizacao do Estagio Profissional, assim como as atividades propostas para
a consecucdo destes. Numa fase primadria, irei apresentar os objetivos gerais. Apos, e
tendo em conta os regulamentos das competéncias comuns para o Enfermeiro
Especialista e competéncias especificas do Enfermeiro Especialista em Enfermagem
Médico-Cirurgica - Enfermagem a Pessoa em Situacao Paliativa da Ordem dos
Enfermeiros e publicados em Didrio da Republica, as competéncias estipuladas pelo
Mestrado em CP, as competéncias pretendidas com objetivos especificos e as
atividades propostas por forma a cumprir cada objetivo.

O Estagio Profissional é fundamental para o processo de aprendizagem,
permitindo uma consolidacdo da teoria assim como uma maior compreensdo das
variadas fun¢des que o profissional de enfermagem executa e, ainda, as competéncias
necessarias para a sua performance (Rodrigues, 2011).

O termo competéncia estd, frequentemente, associado a conceitos como aptidao
ou capacidade. Porém, transcende este dominio sendo visto como um vasto leque de
saberes, atitudes, valores, no¢des, conhecimentos, procedimentos, técnicas e métodos,
que se relacionam e consolidam numa a¢do ou soma de a¢des estruturadas. Assim, ter
a competéncia para, significa ter a capacidade de atuar de uma forma eficaz num
determinado contexto, tendo em conta os conhecimentos adquiridos. Tem por base
trés dominios: o saber-ser, saber-fazer e saber-saber (Dias, 2010).

Um enfermeiro especialista é um enfermeiro que possui “um conhecimento
aprofundado num dominio especifico de enfermagem, tendo em conta as respostas
humanas aos processos de vida e aos problemas de saide, que demonstram niveis
elevados de julgamento clinico e tomada de decisdo, traduzidos num conjunto de
competéncias especializadas relativas a um campo de intervencdo.” (Ordem dos
Enfermeiros, 2011). No Regulamento n.2 429/2018: Anexo III, referente ao
Regulamento de competéncias especificas do enfermeiro especialista em Enfermagem
Médico - Cirtirgica na Area de Enfermagem a Pessoa em Situagio Paliativa, descreve
cada competéncia especifica ao enfermeiro especialista e cada unidade de
competeéncia.

Segundo o Regulamento das Competéncias Comuns do Enfermeiro Especialista
(2011) existem quatro dominios das competéncias comuns, sendo eles:

1. Dominio da responsabilidade profissional, ética e legal,
2. Dominio da melhoria continua da qualidade,
3. Dominio da gestdo dos cuidados,

4. Dominio do desenvolvimento das aprendizagens profissionais.
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Objetivos
Sao objetivos estipulados para o Mestrado em CP:
e Compreender e aplicar os valores e principios dos CP na sua pratica assistencial;

e Demonstrar competéncias na implementacdo de um plano assistencial de
qualidade a pessoa com doenca crénica, avangada e progressiva, a sua familia e ao seu
grupo social de pertenga, maximizando a sua qualidade de vida e diminuindo o
sofrimento em conformidade com a filosofia do CP, sempre em colaboragao com a
restante equipa interdisciplinar;

e Demonstrar capacidade de reflexdo ética e critica na analise de assuntos
complexos inerentes a pratica dos CP;

e Desenvolver experiéncias de pratica assistencial junto de diferentes equipas de
CP, em regime de internamento ou de apoio domiciliario;

e Desenvolver a capacidade de reflexdo critica das praticas assistenciais
observadas pelo periodo de estagio clinico, mediante a elaboracdao de um relatorio
final e da construcao de um plano de implementacao de uma equipa de CP.

A adicionar aos objetivos descritos acima, defini como objetivos gerais:

e Compreender a complexidade e especificidade do doente e respetiva familia em
cuidados paliativos;

e Intervir perante o individuo com doenca incuravel ou grave, em fase avancada,
progressiva e terminal e seus cuidadores/familiares, tendo em conta os valores e
principios dos CP, em todos os contextos de pratica clinica;

e Desenvolver capacidades e competéncias na pratica clinica que resultem na
promocdo da qualidade de vida do doente e respetiva familia/cuidadores, diminuindo
o seu sofrimento.

Competéncias, Objetivos especificos e Atividades Propostas

O Mestrado em CP apresenta um leque de competéncias direcionadas ao
estudante. Desta forma, distribui-as pelas competéncias que a Ordem dos
Enfermeiros nos regulamentos de competéncias comuns e especificas do enfermeiro
especialista atribui e respetivas unidades de competéncia, por forma a apresentar um
quadro mais completo e sintético.

Para a realizagdo dos objetivos especificos foram tidas em conta as areas em que
sinto mais dificuldade (como o controlo de sintomas) por forma a possibilitar um
maior aprofundamento da area e promover um maior desenvolvimento profissional.
Optei por discriminar o controlo de sintomas, relacionando com a descompensacado
do estado geral da pessoa com deméncia avangada por sentir uma lacuna na minha
pratica clinica, testemunhando o encaminhamento a servigos de urgéncia por
descontrolo sintomatico. Desta forma, por ter um impacto tdo grande no meu
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quotidiano, optei por discriminar este objetivo em particular na reunido com o corpo
de enfermagem para o estagio de pratica clinica.

Assim, no quadro que se segue é possivel observar, por competéncia, as unidades
correspondentes, competéncias apresentadas no mestrado em CP, objetivos
especificos e atividades que me proponho a desenvolver para concretizar os objetivos
delineados.

Competéncia: Responsabilidade profissional, ética e legal

Tabela 1. Discriminacao da Competéncia: Responsabilidade profissional, ética e legal.

Unidades de Demonstra tomada de decisdo ética numa

Competéncia variedade de situacées da prdtica especializada.
Suporta a decisdo em principios, valores e normas
deontoldgicas. Lidera de forma efetiva os processos de
tomada de decisdo ética de maior complexidade na
sua drea de especialidade. Avalia o processo e o0s
resultados da tomada de decisdo. Promove a protegcdo
dos direitos humanos.

Competéncia do Analisa em profundidade e atua como consultor em
Mestrado @ 2aspetos éticos, legais e culturais inerentes aos CP.

em CP
Objetivo Especifico: Atividades a desenvolver:

e Desenvolver ¢ Compreender e aplicar os valores e principios dos CP
prdtica nos cuidados prestados;

profissional, ética e legal, e Intervir de forma positiva e construtiva na equipa,
respeitando os direitos e tendo por base os valores deontologicos e éticos de

valores humanos e enfermagem;

as responsabilidades e Garantir a confidencialidade, seguranga e privacidade
profissionais. do doente;

e Promover a dignidade e respeito pelos valores,
crengas e decisoes do doente e familia;

e Promover o acesso a informacdo, tendo em conta a
equipa inserida e desejos do doente.

Considero que foi possivel concretizar as atividades propostas a desenvolvimento.
Perante a equipa, procurei sempre intervir de forma concreta, contribuindo para um
debate sempre que pertinente.

A acrescentar, relativamente aos topicos da privacidade, da confidencialidade e do
respeito dos valores e pelas crengas do doente, foram sempre um cuidado particular
para que, em momento algum, a vulnerabilidade da pessoa fosse suscetivel a
julgamentos ou a partilha de informac¢des pessoais se esta assim ndo o entendesse.
Exemplifico com a histéria de um doente, com fatores sociais e familiares que lhe
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geravam sentimentos de culpa e de responsabilidade perante decisdes pessoais que
havia tomado. Perante tal sentimento que o atormentava e apds conversa com o
assistente espiritual da equipa, foi possivel existir uma conversa entre o doente, o
assistente espiritual e ainda cerca de dois elementos da equipa. O doente pediu
siléncio, este foi respeitado. A restante equipa nao soube das particularidades das
conversas. Soube sim, do essencial que lhe permitia cuidar adequadamente do
doente, sem ferir os seus desejos ou desrespeitar a sua maxima vontade.

Competéncia: Melhoria da Qualidade

Tabela 2. Discriminacao da Competéncia: Melhoria da Qualidade.

Unidades de Inicia e participa em projetos institucionais na
Competéncia drea da qualidade. Incorpora diretivas e
conhecimentos na melhoria da qualidade na prdtica.

Avalia a qualidade dos cuidados de enfermagem nas

vertentes de Estrutura, Processo e Resultado. Planeia

programas de melhoria continua. Lidera programas

de melhoria. Promove um ambiente fisico,

psicossocial, cultural e espiritual gerador de

seguranga e protecdo dos individuos/grupo. Gere o

risco ao nivel institucional ou das unidades

funcionais.
Competéncia do Avalia a qualidade dos servicos e programas
Mestrado em CP implementados.
Objetivo Especifico: Atividades a desenvolver:
e Colaborar em e Participar em projetos que visem a melhoria da
programas de melhoria qualidade dos cuidados prestados;
continua da qualidade e Observagio atenta das praticas elaboradas por forma
inseridos no servico. a manter e elevar o nivel de qualidade prestado na instituicado;
o Sugerir, se necessario/indicado, novos indicadores a
adotar no servigco para um maior nivel de qualidade prestado.

No momento do estdgio, a equipa encontrava-se a desenvolver um estudo por
forma a analisar qual o grau de complexidade dos doentes que eram admitidos.
Assim, foi-me possivel participar na recolha de dados, intervindo e auxiliando no
desenvolvimento do servigo e conhecimento do perfil dos doentes admitidos.

A escala da complexidade era aplicada apo6s a avaliacdo inicial e teria de ser
validada por outro colega para ser considerada valida. As fases seguintes a colheita de
dados realizaram-se a posteriori do tempo da minha pratica clinica.
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Competéncia: Gestao dos cuidados

Tabela 3. Discriminacao da Competéncia: Gestdo dos cuidados.

Unidades
Competéncia

de

Otimiza o processo de cuidados ao nivel da
tomada de decisdo. Orienta e supervisiona as tarefas
delegadas, garantindo a seguranga e a qualidade.
Otimiza o trabalho da equipa adequando os recursos
as necessidades de cuidados. Adapta o estilo de
lideranga e adequa-o ao clima organizacional estrito
favorecedor da melhor resposta do grupo e dos
individuos.

Competéncia do

Mestrado em CP

Objetivo Especifico:

e Desenvolver

planos
intervencao

Implementa, avalia e monitoriza
de cuidados personalizados com
coordenada da equipa de CP.

Atividades a desenvolver:

e Observar o processo de gestao contribuindo com

capacidades na drea da sugestoes, se pertinente;

gestdo, colaborando com e Otimizar o trabalho supervisionando tarefas delegadas
os colegas da equipa de com a finalidade de alcangar um maior nivel de qualidade.
enfermagem;

e Gerir os cuidados e Adaptar a gestdo dos cuidados tendo em conta a

prestados por forma a situacdo e contexto presente.

otimizar a resposta da
equipa de enfermagem e

articulando  com  a
restante equipa
multidisciplinar.

A gestao dos doentes e do servico, conforme observei, é elaborada todas as
manhas no inicio do turno. Aqui, a equipa era dividida entre os doentes das varias
enfermarias do hospital, o atendimento a chamadas, as consultas e os doentes que se
encontravam internados nas camas de medicina paliativa. Perante os doentes que se
encontravam na enfermaria ou mesmo na medicina paliativa (dado que se encontram
numa enfermaria) a equipa conta sempre com o apoio e prestacdo de cuidados de
enfermeiros que se encontram nas enfermarias. Assim, a gestao destes cuidados, com
o acompanhamento cuidado e dadas as indicagdes necessarias, considera-se essencial
para que o doente possa receber os cuidados personalizados que necessita e os
colegas possam ter o acompanhamento e esclarecimento de dividas que necessitem
por forma a poderem prestar o melhor cuidado que for possivel.

No entanto, a tardia referenciacdo dos doentes para os cuidados paliativos
permanece uma realidade no hospital, potenciada pelas dificuldades que parecem
existir no proéprio processo de referenciacao. Ocasionalmente, era sentido pela equipa
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uma falta de coesdo e até um ambiente rispido, dificultando a observagdo e avaliacao
de doentes potencialmente referenciados.

Ainda perante a gestdo dos cuidados, foi-me proposta a atualizagcdo do portefolio
da equipa que consiste numa panéplia de momentos impactantes do cuidar ao outro.
Esta atividade foi passivel de ser realizada e foi apresentada ap6s uma formag¢do em
equipa em contexto da pratica clinica.

Uma componente importante da gestdo dos cuidados é a avaliacao inicial, onde
pode ser adquirida bastante informacdo util e pertinente para o cuidado mais
personalizado e direcionado quer ao doente quer a sua familia. Assim, é importante
uma avaliagao inicial completa. Ao longo da pratica clinica, tive oportunidade de
realizar varias avalia¢des iniciais, dando o primeiro passo para a constru¢do de um
processo e plano de cuidados. Na folha de avaliacdo inicial sdo varios os componentes
importantes a ter em conta no seu preenchimento, como a colheita de dados para a
realizacdo do genograma, a utilizacdo de escalas como a Edmonton Symptom
Assessment System (ESAS), a Escala de Zubrod e a Escala Karnofsky.

O genograma apresenta-se como um grafico representativo quer da constituicao
familiar quer das relagdes pessoais e interpessoais para com o doente. Através da
utilizacao de simbolos, é possivel ainda perceber patologias, antecedentes familiares
e a rede de apoio do préprio doente. De facil visualizacao e leitura, é acessivel ao
profissional exibindo possiveis fatores geradores de stress entre as relacdes assim
como a estrutura da familia nuclear (se existir). Torna-se uma ferramenta essencial
no que respeita a configuracao e compreensao da rede de apoio para o doente (Moniz
& Eisenstein, 2009).

A utilizacao da ESAS na avaliacdo inicial permite que o profissional conhega o
estado atual do doente. Nomeadamente, se apresenta algum tipo de descontrolo
sintomatico ou outro em que possa ser relevante a atuacdo da equipa multidisciplinar
de CP. A escala ESAS permite avaliar a dor, o cansaco, a presenca de nauseas,
obstipacdo, tristeza, ansiedade, sonoléncia, apetite, falta de ar e sensacdo de bem-
estar. Nestes, o doente classifica cada sinal/sintoma de 0 a 10, o que permite ao
profissional a identificacio de area a atuar e direcionar as suas intervencdes
(Monteiro, Kruse, & Almeida, 2010).

Relativamente as escalas de Zubrod e Karnofsky, estas permitem avaliar a
capacidade funcional do doente, importantes para uma avaliacdo da evolucdo do
doente ao longo do seu percurso, direcionado as atitudes terapéuticas (Sanvezzo,
Montandon, & Esteves, 2018).
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Competéncia: Desenvolvimento das aprendizagens profissionais

Tabela 4. Discriminacao da Competéncia: Desenvolvimento das aprendizagens profissionais.

Unidades de Detém uma elevada consciéncia de si enquanto
Competéncia pessoa e enfermeiro. Gera respostas, de elevada
adaptabilidade  individual e  organizacional
Responsabiliza-se ~ por  ser  facilitador  da
aprendizagem, em contexto de trabalho, na drea a
especialidade. Suporta a prdtica clinica na
investigagdo e no conhecimento, na drea da
especialidade. Prové lideranca na formulagdo e
implementacdo de politicas, padrdes e procedimentos
para a prdtica especializada no ambiente de trabalho.
Competéncia do Promove programas de formacao em CP para diferentes
Mestrado em CP profissionais de saude. Estrutura e implementa programas em
CP.
Objetivo Especifico: Atividades a desenvolver:
e Desenvolver 0o e Assistir a programas de formagdo em CP com vista a
auto-conhecimento e | aquisi¢do e consolidar conhecimentos;
aprofundar  temdticas, e Colaborar em acdes de formacido organizadas pela
baseando a prdtica instituicao/servico;
clinica na informagdo e Demonstrar o conhecimento adquirido através da area

mais recente com valor

de investigacdo (ex. posters em congressos, artigo cientifico).

cientifico credivel.

A formacgao tem tido um papel preponderante e essencial ao longo de todo o
percurso académico. Para além das skills de comunicagdo que promove, a partilha de
conhecimentos que dai advém,
profissional consideravel e que ndo deve ser menosprezado. Assim, procurei assistir
quer aos eventos cientificos programados pela equipa como ainda participar e
intervir ativamente nestes.

reflete um crescimento e desenvolvimento

Assisti ainda aos eventos formativos nas reunides de equipa. A formacao nas
reunides consistia quer na partilha de conhecimentos, como na exposicdo oral de
alguma tematica. Numa das reunides, pudemos contar com a presenc¢a de uma colega
que trabalha no Reino Unido, exercendo a sua profissdo de enfermagem em Cuidados
Paliativos e partilhou com a equipa qual a sua experiéncia e qual a sua realidade.

No inicio do estagio, a equipa informou-me das a¢des de formacao que estavam a
ser planeadas assim como das que ja estavam programadas. A préxima seria em
contexto formativo na ESALD, com a tematica dos Cuidados Paliativos Pediatricos
(CPP), a 20 de fevereiro de 2019. Nesta, pude participar apds o convite da
orientadora, com a finalidade de abordar um projeto que havia participado na
licenciatura com um grupo de colegas, que foi alvo de prémio da Angelini University
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Award, em contexto dos CPP, sendo que a comunicacdo apresentada segue em
Apéndice A.

Ao longo do estagio, foram varios os temas relacionados com os CP abordados.
Apds uma proposta pela equipa, foi elaborada uma breve pesquisa bibliografica
acerca da terapia com musica em CP. Este tema foi posteriormente abordado em
contexto formativo, numa reunido mensal, em que foi apresentado a equipa uma
comunicacdo intitulada de “Intervencdes com musica em Cuidados Paliativos”, que

consta em Apéndice B.

Ainda em contexto formativo, participei nas jornadas da APCP em Beja, no ano de
2019, com um poster acerca dos resultados obtidos na RSL que elaborei previamente
para a tematica deste relatorio (Apéndice C).

Competéncia: Cuidar da pessoa com doenca incuravel ou grave, em fase
avancada, progressiva e terminal dos seus cuidadores/familiares, em todos os
contextos de pratica clinica, aliviando o seu sofrimento, maximizando o seu
bem-estar, conforto e qualidade de vida.

Tabela 5. Discriminacdo da Competéncia: Cuidar da pessoa com doenca incuravel ou grave, em

fase avancada, progressiva e terminal dos seus cuidadores/familiares, em todos os contextos de
pratica clinica.

Unidades de Identifica as necessidades da pessoa com doenga
Competéncia incurdvel ou grave, em fase avangada, progressiva e
terminal e dos seus cuidadores/familiares. Promove
intervengées baseadas na evidéncia junto de pessoas
com doenga incurdvel ou grave, em fase avangada,
progressiva e terminal, seus cuidadores/familiares
respeitando as suas preferéncias. Envolve os
cuidadores/familiares da pessoa com doenga
incurdvel ou grave, em fase avangada, progressiva e
terminal, para otimizar resultados na satisfagdo das
necessidades. Desenvolve a sua intervengdo numa
perspetiva interdisciplinar e em articulagdo com os
servigos de apoio.

Competéncia do Integra os principios e a filosofia de CP na pratica de
Mestrado em CP cuidados e no seu papel no seio do sistema de saude. Analisa
valores e crengas pessoais em diferentes contextos de CP.
Avalia e alivia a dor e outros sintomas pela utilizacao de
varios instrumentos de medida e evidéncia cientifica. Atua
como consultor no controlo de sintomas de maior intensidade
e complexidade. Avalia e controla necessidades psicossociais e
espirituais dos pacientes e familia.

Objetivo Especifico: Atividades a desenvolver:

e Identificar as e Avaliar as necessidades da pessoa a nivel fisico, social,
necessidades da pessoa emocional e espiritual;
com doenga incurdvel ou e Analisar o impacto dos valores e crengas da pessoa
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grave, em fase avangada, nos variados contextos de CP;
progressiva e terminal e
dos seus
cuidadores/familiares.

e [Intervir junto da e C(Colaborar e implementar um plano de cuidados

assistencial a pessoa e cuidadores/familia, tendo em conta a

pessoa com  doenga LT : _
avaliacdo de necessidades realizada;

incurdvel ou grave, em
fase avancada, e Promover a dignidade, autonomia, qualidade de vida e
minimizar o sofrimento adotando medidas farmacoldgicas e

progressiva e terminal, e | *_ oY
ndo farmacoldgicas;

seus
cuidadores/familiares
baseadas na evidéncia
mais atual.

° Aprofundar e Promocdo do auto-conhecimento a nivel de tematicas

conhecimentos a nivel do | complexas;
controlo de sintomas. e Atuar como consultora no controlo de sintomas.

Perante as varias atividades propostas acima, o objetivo para as realizar passou
por avaliar em que area e contexto poderia a minha contribuicdo ser necessaria e em
que aspeto deveria intervir. Perante o quotidiano numa ERPI e como fator
motivacional para adquirir novos conhecimentos na area dos CP, foi abordado com a
orientadora a possibilidade de realizar uma proposta a ERPI. Esta tem por base uma
ligacdo que facilitasse e promovesse a referenciacao de utentes que estabelecessem
critérios pré-definidos para o acompanhamento por parte da equipa. Apds a
concordancia da orientadora e restante equipa, foi formulado um documento de
esclarecimento e enviado a ERPI (documento em Apéndice D). Na ERPI foi recebido
com agrado sendo que, por convite da direcdo clinica, a minha posicao ficaria como
elo de ligacdo entre as equipas. Posteriormente, e com a situagdo pandémica vivida,
nao foi possivel continuar o processo.

Nas consultas da dor e de medicina paliativa, foi possivel observar a importancia
quer para o doente quer para a sua familia dos sintomas experienciados. Assim, a
importancia major de, enquanto cuidador, ter o conhecimento da terapéutica de
resgaste que se encontram a realizar, de uma forma concreta. Desta forma, elaborei
um registo de terapéutica de resgate, com o objetivo de ser entregue no final de cada
consulta e de o doente o trazer na consulta seguida. Este permitia ao profissional ter
conhecimento das doses de resgaste que o doente se encontrava a fazer, assim como a
sua especificidade e periocidade. Este registo permitia ao profissional ter uma
ferramenta na avaliacdo da necessidade de um ajuste da terapéutica.

Para além da terapéutica de resgaste era percetivel que os cuidadores,
frequentemente, careciam de conhecimentos especificos sobre como atuar perante
sintomas e sinais que comumente os doentes em CP experienciam. Assim, foi-me

proposto pela minha orientadora a realizagdo de guias direcionados aos cuidadores
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formais acerca da sintomatologia mais frequente e quais os modos de atuagdo. Tive a
oportunidade de realizar um guia com uma abrangéncia mais geral, abordando os
sintomas mais gerais, com uma breve explicacdo e ainda guias com conteudos
especificos, como a obstipacdo e o sono e repouso. Por limitagdo a nivel do tempo,
ndo me foi possivel abordar todos os temas que inicialmente, com a orientadora, tinha
sido programado.

Competéncia: Estabelecer relacao terapéutica com a pessoa em situacao de
doenca incuravel ou grave, em fase avancada, progressiva e terminal, e seus
cuidadores/familiares, proporcionando suporte no processo de adaptacio as
perdas sucessivas, a morte e no acompanhamento no luto.

Tabela 6. Discriminacdao da Competéncia: Estabelecer relacao terapéutica com a pessoa em

situacdo de doenca incuravel ou grave, em fase avancada, progressiva e terminal, e seus
cuidadores/familiares.

Unidades de Respeita a singularidade e autonomia da pessoa
Competéncia em situagdo de doenga incurdvel ou grave, em fase
avangada, progressiva e terminal, e seus
cuidadores/familiares no acompanhamento de
vivéncias individuais especificas, no processo de
morrer e de luto. Promove parcerias terapéuticas com
a pessoa em situagdo de doenga incurdvel ou grave,
em fase avangada, progressiva e terminal, e seus
cuidadores/familiares. Negoceia objetivos/metas de
cuidados, mutuamente acordadas dentro do ambiente
terapéutico. Reconhece os efeitos da natureza do
cuidar na pessoa com doenga incurdvel ou grave, em
fase avangada, progressiva e terminal, nos seus
cuidadores/familiares, sobre si, outros membros da
equipa, respondendo de forma eficaz.

Competéncia do Comunica de forma terapéutica com paciente, familiares e

Mestrado em CP equipa de sadde. Implementa programas de luto para
pacientes e familiares.

Objetivo Especifico: Atividades a desenvolver:

e FEstabelecer uma e Promover o respeito pela personalidade de cada
comunicagdo terapéutica Pessoaquea torna singular, com os seus valores e crencas;
e eficaz para com o e Utilizar ferramentas e estratégias de comunica¢do com
doente e suyq | vista a promover a confian¢a e relacdo terapéutica entre a
familia/cuidadores triade profissional, doente e familia/cuidador.

e Reconhecer 0S ¢ Acompanhar e implementar programas de luto para
efeitos da natureza do pacientes e familiares;
cuidarna pessoa com e Observar e detetar a gestdo a existéncia de situacoes

doenca incurdvel | mal resolvidas potenciadoras de um luto patoldgico.

ou grave, em fase
avangada, progressiva
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e terminal, nos
seus
cuidadores/familiares,
sobre si, outros membros

da equipa,
respondendo de forma
eficaz.

Perante um individuo com alteragdes relacionais e comunicativas, quer por
patologia quer por experienciar uma alteragdo do seu estado psicolégico perante uma
determinada situacgdo, a abordagem por parte do profissional deve ser condicionada e
direcionada. Isto é, deve ir ao encontro do que a pessoa tem capacidade de
interpretar e se assim o pretende.

A depressdo e a tristeza sdo sentimentos frequentemente referidos quer pelo
doente quer pela sua familia e cuidadores informais. Estes interferem com as suas
AVD’s, nos seus relacionamentos e podem ainda interferir na sua adesdo a
terapéutica. A depressdo é ainda uma patologia psicossocial com elevada prevaléncia
em cuidados paliativos, que frequentemente é subtratada e subdiagnosticada por nao
parecer existir uma consciencializacao por parte dos profissionais de satude. Esta tem
uma implicagdo major na qualidade de vida do doente e respetiva familia e, quando
presente, parece ser um fator importante para amplificar a dor (Juliao & Barbosa,
2011). Dada a sua importancia e sendo um fator imprescindivel a ter em conta nos
processos de comunicacdo, aceitei a proposta de uma colega em desenvolver um
estudo sobre a prevaléncia de depressdao no idoso, em contexto de ERPI. O estudo
realizado foi apresentado em regime de congresso, numa comunicacdo oral e
posteriormente, publicado sob o formato de um artigo cientifico na revista RIASE
(artigo disponivel no Anexo B). O presente estudo permitiu identificar que a
percentagem de sintomas depressivos nos idosos institucionalizados foi superior a
50% e que esta tem tendéncia a aumentar. Sendo entdo imprescindivel que sejam
implementadas estratégias neste sentido, por forma a potenciar uma identificacao
precoce e a sua prevengao.

Relativamente ao processo de luto, a EIHSCP segue um protocolo de
acompanhamento no luto que me foi possivel assistir e intervir. O processo de luto
per si representa uma atitude expectavel perante a perda de um vinculo que outrora
existia, perante uma relacdo afetiva e com significado. O luto pode ser classificado em
trés categorias: o luto antecipatério, previamente a morte, em que o doente e familia
ja experienciam um processo de luto pela perda esperada; o luto dito normal, que
ocorre apos o falecimento do doente e ainda o luto patoldgico. Este ultimo pode ser
caracterizado por uma tristeza, angustia existencial que pode até levar a tentativas
suicidas por parte do familiar e sintomas psicoticos (Fernandes, et al, 2016). O
acompanhamento feito do luto, inicia-se a partir do momento em que existe uma
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consciencializacdo da perda. O protocolo tem em conta os aspetos fundamentais do
processo de luto, advertindo para o risco de luto patoldgico, com a avaliacdo de
fatores relacionais, pessoais, circunstanciais e sociais. Além disso, consiste ainda na
elaboracao de uma carta de acompanhamento no luto, consoante a fase de luto em
que o cuidador se encontra. A carta formulada para os cuidadores formais é enviada
ao primeiro més do ébito do utente. Ja no caso de cuidadores informais, é enviada ao
12 més, aos 6 meses e ao final de um ano apresentando diferentes etapas, abordando
diferentes objetivos e com uma descricdo do que é expetavel que o familiar
experiencie.

Perante a aprendizagem profissional e pessoal que resultou da pratica clinica, foi-
me proposto pela Orientadora a realizacdo de uma reflexdo sendo que optei por
realizar duas: uma a meio do estagio e outra no fim deste (Apéndice E).
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Parte Il
4. Projeto de Intervencao

Tema: Necessidades e dificuldades sentidas por enfermeiros que
cuidam doentes com deméncia, no contexto de ERPIs

A segunda parte deste relatério centra-se no projeto de investigacao elaborado.
Perante a tematica da deméncia e o tema do relatério “Necessidades e dificuldades
sentidas por enfermeiros que cuidam doentes com deméncia, no contexto de ERPI”, a
parte II do relatério inicia-se com a fundamentacdo tedrica e a pertinéncia da
tematica e consequente tema abordado. Posteriormente, é apresentada a analise
SWOT da problematica, contemplando os pontos fortes e fracos assim como as
ameacas e oportunidades. Perante a analise SWOT foram identificadas as areas a

melhorar, com agdes propostas a curto, médio e longo prazo.

Apds, segue-se a RSL elaborada no contexto da 72 Edicdo do Mestrado em
Cuidados Paliativos, apresentando a analise PICOD, fluxograma com o processo de
andlise dos artigos obtidos, os resultados e discussdo dos dados obtidos e uma breve
conclusao.

Desta forma, dado os resultados obtidos na RSL e em discussdo com a orientadora
foi decidido iniciar a aplicacdo de um estudo numa ERPI com a finalidade de
identificar quais as necessidades e dificuldades realmente sentidas pelos enfermeiros
que cuidam doentes com deméncia em ERPI. Este estudo segue no capitulo seguinte,
em detalhe, apresentado o tema, questio de partida, metodologia, resultados e
discussao dos dados, conclusao e limitacdes do estudo.

4.1 Fundamentacdo Teodrica

A escolha da tematica, para além da pertinéncia a nivel tedrico-pratico, prende-se
também com a experiéncia clinica no meu quotidiano, enquanto enfermeira numa
ERPI, onde a deméncia tem uma prevaléncia consideravel. Apesar da falta de estudos
cientificos e atuais que espelhem a prevaléncia de deméncia em Portugal e
particularmente, nas ERPIs ou lares, existem alguns dados que surgem com o
desenvolvimento de estudos locais. Especificando o projeto VIDAS que estima uma
percentagem de 78% de residentes no contexto de lar com alteragdes cognitivas
sugestivas de um quadro demencial. Um outro projeto, intitulado “Cuidar Melhor”
com area de estudo na zona de Cascais, Sintra e Oeiras, estimou cerca de 30,8 % e
46,9 % de residentes em ERPI com diagndstico de deméncia estabelecido. Porém, ao
ter em conta a suspeita do diagnostico por parte dos profissionais de saude as
estimativas aumentam para 40,1 % e 55,1 % (Saude, 2018). Com o niimero crescente
de casos de deméncia é imperativo a formacdo avancada e especializada para uma
melhor prestacdo de cuidados perante este tipo de utentes com necessidades
especificas e progressivas. Desta forma, é essencial entender quais as dificuldades que
esses mesmos profissionais identificam por forma a serem trabalhadas. No projeto de
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intervencao, pretendo aplicar um questionario na instituicdo onde trabalho por forma
a detetar quais as necessidades e dificuldades sentidas pela equipa de enfermagem.

Os CP tém como publico-alvo todos os individuos com doengas complexas e
limitadoras a nivel de expetativa de vida, onde, desta forma, estdo incorporadas as
deméncias independentemente da evolu¢do em que se encontra o utente (Ana, et al,,
2016). De acordo com o World Alzheimer Report (2015) sdo esperadas, em 2050,
131.5 milhdes de pessoas com deméncia o que significa um aumento consideravel e
uma necessidade extrema de cuidados especializados. Uma percentagem
consideravel dos utentes com deméncia encontra-se em ERPI, embora ndo existam
dados concretos desta prevaléncia em Portugal.

A deméncia é definida como uma das primordiais causas de incapacidade e
dependéncia, sendo ainda incompreendida pela sociedade atual e gera um impacto
consideravel no utente, familiares e profissionais de saide. Com a progressao da
doenca, a pessoa com demeéncia é frequentemente institucionalizada em ERPI’s por
alteracio no comportamento exibido, necessidade de apoio constante,
acompanhamento por parte de profissionais de saude, entre outros motivos. Quando
esta institucionalizagdo se inicia, o objetivo maximo é a prestacdo de cuidados
permanentes, vigilantes e adequados a patologia e a pessoa, com foco na promog¢ao do
conforto e da Qualidade de Vida (QV). A acrescentar, o individuo com deméncia
apresenta necessidades particulares que podem representar um desafio para os
profissionais de saude, seja no controlo de sintomas, declinio cognitivo, suporte
emocional, necessidades sociais e espirituais, elo de comunicacdo com o utente e
familia, entre outros (Alves, 2015).

Perante utentes com deméncia, ha algumas comorbilidades que podem ser
observadas como a Hipertensdo Arterial (HTA), patologia cardiaca, Diabetes Mellitus
(DM) tipo II e patologias a nivel osteoarticular. Associado ao elevado nimero de
comorbilidades, verifica-se ainda um elevado niimero de terapéutica a ser realizada,
esta polimedicacdo deve constituir um alerta para a possibilidade de medicagao
inapropriada o que pode sugerir a escassez/necessidade de conhecimentos a nivel
clinico para uma prestacdo de cuidados direcionada a pessoa com demeéncia
(Marques, Rocha, Pinto, Sousa, & Figueiredo, 2015).

O facto de a deméncia estar caracterizada por uma progressiva dependéncia gera
uma procura de cuidados e vigilancia 24 horas por dia. Tal acarreta, por sua vez, uma
exigéncia superior quer a nivel dos recursos humanos quer a nivel da formagdo
(necessidade de conhecimento a nivel de cuidados paliativos) que estes apresentam
por forma a lidar devidamente com a sintomatologia e alteracdes cognitivo-
comportamentais. Sendo que, se estes nao forem detetados e antecipados, podem
implementar um maior sofrimento e consequente reducdo da qualidade de vida para
o utente com deméncia, consequentemente, para a sua familia e para os profissionais
que lidam com esta patologia (Smith, et al., 2018).
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Na pesquisa inicial realizada, referente a revisdo sistematica da literatura em que
se procurou responder a questao “Quais as necessidades e/ou dificuldades sentidas
por enfermeiros, perante utentes com deméncia, em contexto de estruturas
residenciais para pessoas idosas?” demonstrou que a investigacdo ao nivel dos
cuidadores informais é amplamente mais vasta que ao nivel dos cuidadores formais.
O impacto de fatores estruturais, organizacionais e processuais nos profissionais de
saude é consideravel, sendo este ja documentado em varios estudos que referem
sentimentos como a sensacdo de estarem sobrecarregados, falta de apoio e o receio
para nao atuarem de uma outra forma na prestagdo de cuidados (Rapaport, et al,
2018).

4.2 Pertinéncia

A justificacdo da tematica apresentada prende-se com um leque variado de
motivagdes que permitiria uma percecdo real quer das necessidades quer das
barreiras sentidas do ponto de vista do profissional, neste caso, do profissional de
enfermagem e o reconhecimento das mesmas o que concluiria a uma melhoria nos
cuidados a serem prestados. Para além destes, representa ainda uma oportunidade
para uma maior consciencializacdo da problematica e dos CP com uma atuagao futura
direcionada as necessidades identificadas. O numero reduzido de profissionais
perante a carga laboral exigida, o tempo disponivel diminuido por parte do
profissional e a restricio a nivel econémico sao fatores contra motivadores que
acentuam a pertinéncia e andalise da presente problematica.

De salientar que, segundo alguns estudos nacionais, em Portugal existem 150 000
pessoas portadoras de deméncia, a sua maioria com mais de 65 anos de idade. Sendo
que a probabilidade de esta ocorrer aumenta com o aumento de idade. A acrescentar,
na atualidade é uma realidade o envelhecimento populacional, e a sua tendéncia de
crescimento agressivo. Assim, torna-se essencial que os governos formulem areas de
atuacdo na deméncia, para que sejam criadas as condi¢cdes de prestacao de cuidados
adequados e direcionados aos doentes com deméncia. A maioria dos paises a nivel da
europa ja contemplam uma estratégia a titulo na nacional de intervencdo na area da
deméncia. Portugal iniciou o seu caminho através da publicacdo de um despacho em
2016 (Gabinete do Secretario de Estado Adjunto e da Saude, 2018).

4.3 Areas de melhoria
Analise de SWOT

A avaliagdo através do sistema SWOT permite uma andlise mais ampla e vantajosa,
dado que avalia, para além das forcas e ameagas, também as fraquezas e
oportunidades. Esta divide-se nos ambientes externos e internos, sendo que as forgas
e fraquezas estdo incluidas no ambiente interno da equipa, ja4 as ameacgas e
oportunidades pertencem ao ambiente externo, que se caracteriza por ser extra a
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equipa e que pode comprometer o desenvolvimento da organiza¢do favoravelmente
ou ndo (Capelas, 2014).

Tabela 7. Analise SWOT da problematica.

Pontos fortes - Percecdo das necessidades e dificuldades
sentidas do ponto de vista do profissional;
- Compreender as necessidades do individuo
com demeéncia;
- Melhoria a nivel dos cuidados prestados;
- Atuacao direcionada as necessidades
identificadas;
- Motivacao a nivel profissional e pessoal.

Pontos fracos - Desconhecimento por parte dos profissionais
de saude;
- Numero reduzido de profissionais perante a
carga laboral exigida;
- Tempo disponivel limitado por parte do
profissional.

Oportunidades - Maior consciencializacdo da problematica;
- Maior conhecimento acerca dos CP;
- Articulacao com a escola local (ESALD) e
formacao em equipa por forma a garantir a
continuidade e ampliacdo do conhecimento.
Ameacas - Reniténcia em colaborar por parte da

Instituicao;
- Restricdo a nivel econdmico (estruturas,
formacao, meios);
- Fraca adesao por parte dos restantes
profissionais.

Ambiente interno

Ambiente externo

Os processos de melhoria continua e a monitorizacdo constante da qualidade sao
instrumentos fundamentais nos cuidados de sadde, ndo sendo os CP uma excecao.
Como instrumentos especificos, os indicadores de qualidade permitem avaliar a
qualidade dos cuidados prestados (Capelas, Vicuna, & Rosa, 2011).

Areas de melhoria:

e Da qualidade dos cuidados prestados;

e Na articulacdo entre os elementos da equipa de satde e entre a triade
profissional - utente - familia;

e Na identificacdo do doente com necessidades paliativas e atuagdo perante
estas;

e Na atuagao no controlo de sintomas a pessoa com deméncia;

e Na aquisicdo de competéncias e conhecimento acerca da tematica da
demeéncia.
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Foram definidas como ac¢des a realizar a curto, médio e longo prazo:

Acodes a curto prazo:

Consciencializar a equipa para a necessidade e relevancia da formacao
continua, através da realizacdo de reunides de equipa e discussao de
casos clinicos;

Identificar as areas de dificuldade da equipa para as enquadrar e incluir
no plano de formacao;

Implementar o projeto, através da aplicagdo de questiondarios, para
aferir as necessidades e dificuldades sentidas pela equipa;

Realizar e executar o plano de formacdo anual;

Dar inicio as formacgdes agendadas, tendo em conta a disponibilidade da
equipa para que seja possivel um maior nimero de participantes;

Certificar os participantes na formac¢ao adquirida;

Nomear dois ou trés elementos da equipa (como voluntarios, que
demonstrem interesse na tematica) para dar continuidade a atualizagao
do plano de formacgao anual;

Participagdo como membro da comissao de organizagdo de um evento
cientifico centrado na tematica;

Participacdo em eventos cientificos com publicacio de posters e
comunicacdes livres acerca da tematica.

Acdes a médio prazo:

Atualizacdo do plano de formacdao anualmente providenciando uma
sessdo acerca da tematica em estudo;

Averiguar o interesse e participacdo da equipa nas formacdes;

Escolha dos formadores tendo em conta a pratica e trabalhos
realizados;

Formacao sobre a problematica para os restantes profissionais de
saide que trabalham na empresa/mostrem interesse no tema da
deméncia e, através da ligacdo a escola local, aos futuros profissionais
de saude;

Participacdo em eventos cientificos com publicagdo de posters e
comunicacgdes livres acerca do Doente com Deméncia.
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Acoes a longo prazo:

e Manter a formagdo continua, a cada ano, com atualizacdo de temas e
subtemas;

e Articulacdo com outras instituicdes, nomeadamente outras ERPI’s;

e Realizagdo e organizacdo de seminarios e conferéncias com vista a
sensibilizagdo do tema do Doente com Deméncia e partilha de
conhecimentos;

e C(riacdo de um grupo de investigacdo (interno e/ou externo a
instituicdo) a fim de averiguar o processo de melhoria com o inicio do
plano de formacgOes e proceder a estudos de investigacdao acerca da
Demeéncia para posterior publicacao;

e Aplicacdo de indicadores de qualidade.

Dada a situacdo pandémica existente, algumas das ac¢des propostas ndo foram
passiveis de serem concretizadas. Nomeadamente, as a¢des relativas a concretizacao
do plano de formacdo e a participagdo em eventos cientificos. Porém, apos a aplicacdo
dos questionarios, foi ainda iniciado o grupo de trabalho de investigacao na ERPI. Este
apresentava-se na sua fase inicial de constituicao e formulacdo aquando se viu a
necessidade de adiar dado a pandemia.

A deméncia apresenta uma progressiva perda de funcionalidades, um declinio
cognitivo e locomotor originando um grau crescente de dependéncia na realizagdo
das suas atividades de vida diaria (AVD’s). Tem um forte impacto no doente e na sua
familia, sendo estes frequentemente o alvo dos cuidados do profissional (Stephan, et
al, 2018). Com o numero crescente de casos de deméncia é imperativo a formagao
avancada e especializada para uma melhor prestagdao de cuidados perante este tipo
de doentes com necessidades especificas e progressivas. Desta forma, é essencial
entender quais as dificuldades que estes profissionais identificam por forma a serem
trabalhadas.
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4.4 Revisao Sistematica da Literatura
Resumo
Nota introdutodria

A presente Revisdo Sistematica da Literatura (RSL) foi realizada no ambito da
Unidade Curricular 10: Investigacdo pertencente a estrutura curricular do Mestrado
em Cuidados Paliativos (CP) da Escola Superior de Saude Dr. Lopes Dias, em Castelo
Branco.

A RSL tem como objetivo identificar estudos com relevancia major perante uma
questao de investigacdo formulada por forma a responder através de uma pesquisa
ampla e sistematica de estudos, aplicando critérios de inclusdo e de exclusdo e
exibindo os resultados obtidos numa analise apropriada dos mesmos ( Caiado,
Rangel, Quelhas, & Nascimento, 2016). Desta forma, a realizacdo de uma RSL é
caracterizada por uma sintese rigorosa, seguidora de critérios pré- definidos por
forma a minimizar o risco de viés e a traduzir o rigor cientifico e qualidade que lhe
estd incumbida (MacLure, Paudyal, & Stewart, 2016).

Esta apresenta-se primeiramente com a abordagem o tema e questdo de partida.
Seguindo-se a metodologia, objetivos, palavras-chave, método de selecdo e analise
dos artigos obtidos assim como os resultados e discussao. Por ultimo, as conclusdes
alcancadas.

Tema

Foi definido como tema da presente RSL: Necessidades e/ou dificuldades sentidas
por enfermeiros, perante utentes com deméncia, em contexto de estruturas
residenciais para pessoas idosas.

Questao de partida

A questdo de partida é um enunciado interrogativo, escrito no presente e que
inclui uma ou duas variaveis, bem como a populagao a estudar (Fortin, M., 1997). Foi
definida como questdo de partida: Quais as necessidades e/ou dificuldades sentidas
por enfermeiros, perante utentes com deméncia, em contexto de estruturas
residenciais para pessoas idosas?

Objetivos

0 objetivo de um estudo justifica 0 motivo da investigacdo. E um enunciado do
tipo declarativo que explicita a orientacdo da investigacdo segundo o nivel de
conhecimentos estabelecidos no dominio em questdo (Fortin, M.,1997).

Objetivo geral

Foi definido como objetivo geral: Descrever as necessidades e/ou dificuldades
sentidas por enfermeiros, perante utentes com deméncia, em contexto de estruturas
residenciais para pessoas idosas.
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Objetivos secundarios

e Hierarquizar as necessidades e/ou dificuldades com maior prevaléncia;
e Caracterizar as necessidades e/ou dificuldades identificadas de acordo com a
sua tipologia.

Metodologia

Os processos metodoldgicos utilizados para a recolha de informacao tiveram por
base as equagdes de busca formuladas a partir de palavras-chave e descritores de
busca. Perante as equac¢des formuladas, estas foram aplicadas em varias plataformas
de busca com elevada credibilidade cientifica por forma a transmitir o rigor
pretendido na realizacao da RSL. Cada plataforma de busca apresenta o seu leque de
filtros a aplicar, sendo que estes foram tidos em conta e descritos abaixo, com um
limite temporal de pesquisa definido nos ultimos 10 anos (2008-2018). Apds, e por
forma a realizar o fluxograma metodolégico do processo de selecdo e analise dos
estudos cientificos, foi seguida a seguinte ordem:

1. Exclusdo dos artigos ap0s leitura do resumo (abstract);

2. Aplicagdo dos critérios de inclusao e exclusao;

3. Andlise dos artigos sob o método de PICOD (Apéndice F);

4. Fluxograma do total dos artigos obtidos em cada fase.
Estratégia de pesquisa

A metodologia de PICOD consiste numa estratégia de pesquisa, cujo acrénimo
representa: Population (Populagdo), Intervention (Intervencdo), Comparison
(Comparacgao) e Outcome (Resultado) e Study type (Desenho do estudo). Esta forma
de pesquisa utiliza cinco elementos fundamentais para responder a questdo de
partida, tendo em conta o nivel de pesquisa com evidéncia necessario (Methley, A., et
al 2014). A tabela que se segue apresenta a analise da problematica em estudo tendo
em conta a metodologia de PICOD.

Tabela 8. Analise da problematica tendo em conta a metodologia PICOD.

) o Participantes Enfermeiros em contexto de estruturas
residenciais para pessoas idosas.
1 Intervencgoes Necessidades e/ou barreiras identificadas perante
utentes com deméncia.
C Comparagodes Nao apresenta.
Outcomes Reconhecimento das necessidades e/ou barreiras
(Resultados) identificadas.
D Desenho de Investigacdo mista.
estudo
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Definidas as palavras-chave: enfermeiros; deméncia; necessidades; barreiras;
estrutura residencial para pessoas idosas.

Critérios de selecdo dos estudos

Tabela 9. Critérios de elegibilidade para a RSL.

Critérios de Inclusio

- Contexto de estruturas residenciais para
pessoas idosas com prestacdo de cuidados de
enfermagem

- Estudos de investigagdo
quantitativa e mista;

qualitativa,

- Horizonte temporal os tltimos 10 anos,
com a finalidade de abranger um leque
superior de resultados;

- Artigos com idioma portugués, brasileiro,

Critérios de Exclusio

- Artigos que apenas estudem a problematica
direcionada a outros profissionais de saude e
ndo os enfermeiros;

- Artigos que néo se centrem na problematica
da deméncia;

- Contexto de hospital e de estruturas
residenciais para pessoas idosas apenas em
situacgdo de reabilitagdo, cuidados
continuados, hospices € nursing homes;

- Linhas orientadoras (Guidelines) e livros.

inglés e espanhol.

- Artigos cujo objetivo de estudo ndo se
centre na perspetiva dos profissionais de
saude.

Técnica de analise de dados

Segue o fluxograma com o processo de selecdo e analise de artigos, apresentado o
n dos artigos excluidos e o total de artigos incluidos na RSL. Este processo seguiu as
recomendac¢des do PRISMA-ScR (Tricco, et al., 2018).

S
¥ :
§\ Total de artigos encontrados
(n=259)
g% Excluidas citagbes do
1 Google Académico
(n=8)
Total de artigos analisados
B (n=251)
Ml Excluidos artigos apos
o analise do abstract l
(n=159)
Total de artigos
\g v = =3 Excluidos artigos por ndo
Excluidos artigos por se apresentarem texto
§ mcomrarm repetidos integral disponivel
boJll na pesquisa (n=9) (n=14)
Total de artigos
(n=69)
Excluidos artipos apos
l aplicagiio dos CI e CE
§ (n=60)
% Total de artigos incluidos na RSL
E§ n=9)

Figura 3. Fluxograma do processo de selecao e analise de artigos, com base no PRISMA-ScR (Tricco,
et al., 2018).
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Obteve-se um total de 259 artigos em que, destes, 9 foram incluidos na RSL. Apds a
andlise tematica dos resultados foi possivel verificar que os profissionais
identificaram trés areas major de dificuldades: o sistema econdomico e social,
estrutura e organizacdo da instituicio e aspetos relacionados com as pessoas
envolvidas. Assim, pretende-se realizar este estudo para aprofundar o mesmo tema
num determinado contexto real de ERPI.

Resultados

Perante as necessidades e particularidades do individuo com deméncia, este e a
sua familia frequentemente procuram um local que preste cuidados 24 horas por dia
e com acompanhamento clinico, sendo a falta de conhecimento uma barreira
identificada pelos profissionais. Aspetos relacionados com as pessoas envolvidas,
aspetos relacionados com o sistema social e de satide e aspetos generalizados sdo trés
categorias identificadas como barreiras ou facilitadoras sentidas por profissionais de
saude, onde se inclui os enfermeiros. Assim, nos aspetos relacionados com as pessoas
envolvidas, os profissionais identificaram a falta de conhecimento/informacdo, as
emocoes refletivas por familiares, motivos e crises pessoais que funcionam como
triggers, recursos financeiros e as suas proprias emoc¢des perante doentes com
deméncia. Referem ainda a nao satisfacdo acerca da experiéncia na compreensao
como cuidadores formais. Nos aspetos relacionados com o sistema de satde e social,
referem a falta de servicos, um nimero insuficiente de profissionais, financiamento
reduzido, o tempo restringido e um sistema desarticulado na sua origem com regras
que ndo estdo bem definidas (Stephan, et al., 2018).

Os resultados apresentados das dificuldades identificadas demonstram a
necessidade de apoiar estes profissionais de saude a lidar com a sua componente
emocional e a providenciar o conhecimento necessario para melhores praticas
(Rapaport, et al., 2018).

Caracteristicas dos estudos

Uma vez revistos todos os artigos, procedeu-se a sua andlise, organizacdo e
reunido de informacdo. Na andlise deve-se evidenciar as semelhancgas e contradi¢des
que se observam nos varios estudos. Estes, devem ser descritos com maior detalhe e,
para tal, serd utilizada a estratégia PICOD (Fortin, M., 1997). Esta encontra-se em
detalhe com o PICOD de cada artigo no Apéndice F.

Discussio de resultados

Os autores Rapaport, et al., (2018) apresentam como barreiras, a resposta
emocional dos profissionais e o sentimento de impoténcia, apreensdo, sobrecarga
perante os utentes com demeéncia. Acrescentam ainda que as suas praticas sao
limitadas por processos e estruturas da residencial.

Os profissionais de saude identificam a confianca como elo fundamental no
cuidado formal. Para tal, referem necessitar de apoio e, assegurada a permanéncia
destes, manter um contacto frequente e partilhar a tomada de decisdo (Stephan, et al,,
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2018). As necessidades complexas dos utentes, as trajetorias da patologia, a
incompatibilidade de horarios entre todos os elementos da equipe clinica, a questao
se devem ser priorizados cuidados antecipatérios ou reativos, a diferenca de nivel de
conhecimentos adquiridos e a pressao da responsabilidade perante o cuidado de
utentes sdo também identificadas como barreiras presentes por profissionais de
saude (Robbins, Gordon, Dyas, Logan, & Gladman, 2013). A acrescentar, a
comunicagao pouco eficaz e a restricdo a nivel de tempo (Holteng, Froiland, Corbett, &
Testad, 2017).

Os autores Kupeli, et al, (2018) referem que as barreiras identificadas pelos
profissionais de saide tém uma influéncia de fatores sociais e governamentais, o que
pode prevalecer negativamente no ambiente das residenciais, gerar cuidados
fragmentados e ainda ter um impacto emocionalmente negativo junto da equipa. Os
autores supramencionados elaboraram um esquema com as barreiras identificadas
no qual, os profissionais definiram trés temas consistentes a nivel da dificuldades e
barreiras sentidas: o sistema social e econémico, dificuldades a nivel organizacional e
cuidados fragmentos.

As barreiras identificadas demonstram a necessidade de apoiar estes profissionais
de saude a lidar com a sua componente emocional e a providenciar o conhecimento
necessario para melhores praticas (Rapaport, et al., 2018).

E necessario que os gestores das estruturas residenciais valorizem o cuidado na
demeéncia e respeitem a dignidade dos profissionais de saude, tendo em atengao os
fatores e mecanismos que influenciam a sua pratica como a falta de habilidades e
conhecimentos especificos necessarios, a fraca coordenagdo entre servigos externos e
a baixa remunerac¢do monetaria (Kupeli, et al., 2016).

Conclusoes

Tendo em conta os objetivos previamente delineados, foi possivel responder
positivamente quer ao objetivo geral quer aos objetivos especificos. Desta forma, as
necessidades abordadas com uma maior frequéncia e num maior niimero de artigos
focam-se na componente emocional, falta de comunicacdo, falta de apoio,
nomeadamente de servicos externos, lacunas no sistema de sadde e social, a
remuneracdo reduzida e a necessidade de conhecimento e habilidades especificas que
vdo de encontro as necessidades do utente com deméncia. Estudos também
demonstraram que o ndo conseguir corresponder as necessidades dos utentes
refletia-se nos profissionais como frustracao, sobrecarga e sentimento de impoténcia.
Assim, as barreiras e necessidades identificadas correspondem a todas as tipologias,
desde a organizacdo/estrutura da residéncia, como a nivel das
capacidades/conhecimentos apresentados, nas relagdes interpessoais e entre equipe
e no sistema de saude e social.
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4.5 Necessidades e dificuldades sentidas por enfermeiros que
cuidam doentes com deméncia, no contexto de estruturas
residenciais para pessoas idosas (ERPI)

Nota introdutodria

Nos artigos incluidos na RSL foram vdarias as barreiras e, consequentemente, as
necessidades identificadas por profissionais de saude, incluindo enfermeiros, perante
utentes com deméncia. As necessidades abordadas com uma maior frequéncia e num
maior numero de artigos focam-se na componente emocional, falta de comunicagao,
falta de apoio, nomeadamente de servigos externos, lacunas no sistema de sadde e
social, a remuneracdao reduzida e a necessidade de conhecimento e habilidades
especificas que vao de encontro as necessidades do utente com deméncia. Estudos
também demonstraram que o ndo conseguir corresponder as necessidades dos
utentes refletia-se nos profissionais como frustracdo, sobrecarga e sentimento de
impoténcia.

Tema e questao de partida

A tematica insere-se na avaliacdo das necessidades e dificuldades sentidas por
enfermeiros que cuidam doentes com deméncia no contexto de ERPIL. Assim, a
questao de partida formulada: Quais as necessidades e dificuldades sentidas por
enfermeiros que cuidam doentes com deméncia, em estruturas residenciais para
pessoas idosas (ERPI)?

Objetivo

O principal objetivo da aplicagdo do estudo foi descrever as necessidades e
dificuldades sentidas por enfermeiros que cuidam doentes com deméncia, no
contexto de ERPIL. Para a realizacdo deste foram seguidas todas as indicagdes e
cumpridas as normas descritas, com o parecer positivo da Comissdo de Etica e a
autorizacdo da administra¢do da ERPI. Posteriormente a obtengao destes documentos
foi aplicado o inquérito sendo que, dado o estado pandémico que se verificava, este
foi transcrito para a aplicacdo do Google e enviado em forma de link por email
individual no dia 14 de abril de 2020.

e Descrever as necessidades e dificuldades sentidas por enfermeiros que cuidam
doentes com deméncia, na ERPI.

Objetivo secundario

e Tipificar as necessidades e dificuldades identificadas de acordo com a sua
natureza.

Quadro Teoérico

Perante um idoso com deméncia institucionalizado, sdo varias as componentes a
ter em conta na prestacdo de cuidados. Destaca-se as estratégias a nivel da
comunicacao, o desenvolvimento de skills a nivel da equipa multidisciplinar e os
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cuidados direcionados as necessidades do idoso com deméncia (Siewert, Alvarez,
Santos, Brito, & Hammerschmidt, 2020).

Na prestacdo de cuidados a doentes com deméncia em ERPI come¢cam a surgir na
literatura algumas dificuldades ja identificadas pelos profissionais, nomeadamente a
falta de formacao, a escassez de recursos, mitos e crencas relativamente ao préprio
processo de morte, dificuldades na relacio com a familia dos doentes e ainda na
comunicacao. Abordam ainda a dificuldade na gestao e atuacao ao longo do processo
de doenga (Santos, 2018). O presente tema pode ser verificado com maior detalhe no
subcapitulo 4.1. Fundamentag¢do Tedrica.

Metodologia
Tipo de estudo

O estudo é exploratério e descritivo simples, com abordagem quantitativa e
qualitativa. Este visa a descricdo do fendmeno em causa, podendo dar origem a
descricdes qualitativas e/ou quantitativas. Apresentam alguma flexibilidade quanto
ao método de recolha de dados, permitindo obter um maior nimero de informacoes
acerca da tematica em estudo (Marconi & Lakatos, 2003).

Contexto

O contexto do estudo insere-se numa ERPI, com individuos institucionalizados e
em regime de centro de dia. No total e a data, conta com um total de 431 idosos.

Populac¢dao e Amostra

A populagdo é caracterizada por um conjunto de elementos que partilham
caracteristicas relevantes perante os objetivos do estudo. A amostra deve ser
representativa da populac¢do alvo, podendo ser vista como um subgrupo desta que
esteja acessivel ao investigador (Fortin, 1999). A amostra do estudo inclui 18
enfermeiros da ERPI em estudo.

Tipo de amostragem e Acesso a amostra

Trata-se de uma amostra ndo probabilistica, intencional e de conveniéncia, dado
que cada elemento da populacdo ndo apresenta a mesma probabilidade de ser
selecionado e de conveniéncia por o grupo de participantes estar acessivel ao
investigador (Fortin, 1999), no periodo de tempo estipulado. O grupo de
participantes corresponde aos Enfermeiros que desempenhem fung¢des na ERPI e que
aceitem participar no estudo. Assim, foi entregue um convite para a participacdo no
estudo, acompanhado de um resumo do mesmo e do formulario do consentimento
informado.

Procedimentos e Questdes Eticas

Foi redigida uma carta formal especificando os objetivos e procedimentos
metodoldgicos do estudo, direcionada a administracdo da ERPI por forma a obter a
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sua autorizacao. Nenhum risco previsto para os participantes, com a sua inclusao no
estudo.

0 estudo contou com o tempo de aplicacdo de uma semana, apds o parecer e
aprovagao da comissdo de ética da ESALD, IPCB. Previamente ao preenchimento do
questionario, foi pedido aos participantes que consentissem a declaracio de
consentimento informado (Anexo C), sendo que apenas poderiam preencher o
questionario per si com o consentimento informado aceite. Foram informados acerca
da confidencialidade dos dados, do anonimato e da possibilidade de desisténcia a
qualquer momento do estudo. O inquérito tem um estimado tempo de preenchimento
de cerca dez minutos.

Instrumento de recolha de dados

O instrumento para a recolha de dados deve coincidir com os objetivos do estudo,
obedecendo a um planeamento rigoroso por forma a garantir a fiabilidade do mesmo
ao longo da realiza¢do do estudo (Marconi & Lakatos, 2003). Trata-se de um inquérito
semiestruturado, permitindo ao investigador recolher a informacao relevante para os
objetivos do estudo.

Este é composto por questdes abertas e fechadas. Foi tida em conta a extensao do
inquérito, o nimero de perguntas e o tipo de vocabulario utilizado.

O questionario (Apéndice G) é iniciado com questdes de caracterizagdo como o
género, a faixa etaria do participante e ainda o local onde exerce fungdes. Este dltimo
com a finalidade de entender se o facto de exercer fungdes apenas em ERPI ou outros
condiciona as dificuldades sentidas na sua vida profissional. As questdes que se
seguem sao direcionadas ao cuidar do doente com deméncia. Questionado acerca de
dificuldades a nivel da estrutura e organizacdo, do sistema econdémico e social e ainda
abordando fatores de ordem pessoal e interpessoal.

Uma vez que a pandemia ndo possibilitava a entrega manual dos questiondrios e o
seu preenchimento, foi utilizado a plataforma do Google forms. Assim, apos a
preparacdo do questiondrio com a primeira sec¢do, sendo esta o preenchimento do
consentimento informado, seguindo-se o questionario em si. A plataforma gera um
link com o questionario, tendo sido a forma como foi enviado aos participantes. A
medida que os participantes iam submetendo o questionario, o investigador recebia
notificacdo de ter obtido uma resposta, sem qualquer possibilidade de aferir ou ligar
ao participante.

Foram incluidos os questionados com preenchimento prévio do consentimento
informado. Foram excluidos os itens dos questionarios com mais de uma alinea
assinalada quando era pedido apenas uma selecdo e os questionarios com letra
ilegivel.

Técnica de analise de dados

A andlise dos dados visa responder a questdo de investigacdo formulada, sendo

por isso essencial adequar a técnica de analise ao tipo de estudo (Marconi & Lakatos,
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2003). Ao longo da andlise e para uma maior seguran¢a do tratamento, foram
utilizados MEMOS. A técnica do MEMO foi utilizada, ao longo de todo o relatorio pela
sua pertinéncia e auxilio na organizacao e estrutura do texto, apesar de ser referida
como usual entre a codificacao e andlise dos dados obtidos (Stocker & Close, 2013).
MEMO, a abreviatura de memorandum, tem como finalidade maxima de um lembrete,
uma abreviatura que tende a alertar para algo que deva ser realizado ou relembrado
num futuro préximo (House, 2021).

Foi adotada a analise tematica e interpretativa referente as questdes abertas. A
andlise tematica elaborada foi realizada por um investigador e validada em consenso
por dois investigadores.

A elaboracgdo da analise tematica iniciou-se com uma analise exaustiva, resposta a
resposta, de cada questionario, com enfoque para cada palavra que traduzisse uma
nova tematica aparente (com recurso a diferentes colora¢des para destacar). Perante
cada resposta analisada, partiu-se para uma pesquisa de temas predominantes e
comuns, assinalando a sua ideia principal. Posteriormente, com as tematicas a
comecarem a ser delineadas, foi possivel comecar a traduzir esse processo em
categorias major, as categorias que abrangiam as ideias principais a serem retiradas
da resposta do participante. A acrescentar, e para que evitar a perda de conteddo de
investigacdo, foram ainda delineadas as categorias associadas, refletindo estas a
especificidade das categorias major a que estariam relacionadas.

Para a andlise estatistica do estudo, foi utilizado o programa SPSS® Statistics
(versdo 23). Foram descritas as varidveis em uso: género, idade, local onde exerce
fungdes e se cuida de doentes com deméncia no seu local de trabalho. A acrescentar,
foram utilizadas tabelas cruzadas para permitir o cruzamento de dados. As variaveis
foram descritas utilizando frequéncias absolutas e relativas. Por forma a
correlacionar as variaveis foi utilizado o coeficiente de Pearson cujos valores para ler
o significado da correlagdo foram: <0.30 baixa correlagdo; 0.31 - 0.50 correlagdo
moderada; 0.51 - 1 correlacao elevada.

Para a analise quantitativa da amostra os graficos e tabelas que demonstrados
foram retirados e adaptados do SPSS® Statistics (versdo 23).
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Resultados e discussao
Descri¢dao da Amostra

A data da aplicacdo do questionario, a amostra era composta por 19 elementos.
Destes, obteve-se um total de 17
respostas (n=17).

Género

.Femlmno‘
M Masculino
Osem resposta.
Dos 17 participantes do estudo,
cerca de 12 eram do género feminino,
4 do género masculino e 1 nao

respondeu a questao.

Relativamente aos grupos etarios,
a maioria da amostra é composta pelo
grupo mais jovem, dos 20 aos 30 anos
(n=9; 52,9%). O grupo etario dos 31
aos 40 anos é composto por 11.8%
participantes (n=2) e dos 41 aos 50
anos por 5,9% participantes (n=1). A
faixa entre os 51 e 60 anos inclui
23.5% participantes (n=4) sendo
este o segundo grupo etdrio mais frequente. Observou-se ainda que 5.9%
participantes ndo responderam a questdo (n=1).

Figura 4. Género dos participantes.

Idade

60

Figura 5. Idade dos participantes.

Porcentagem dos participantes

20230 anos 31 a40 anos 41 a 50 anos 51 a 60 anos Sem resposta

Idade

Em relacdo ao local onde os participantes exercem a fun¢do de enfermagem, foi
possivel assinalar que a maioria dos participantes exerce em dois locais: ERPI e IPSS
(n=7; 41,2%). Em ERPI e Hospital verificou-se que 23,5% participantes identificaram
como local de trabalho (n=4). A exercer na ERPI como tnico local de trabalho foram
observados 23,5% participantes (n=4). 5.9% (n=1) referiu trabalhar na ERPI e noutro
local que nao as opg¢des sugeridas (n=1) e 5.9% participante ndo respondeu a questdo
(n=1).
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Tabela 10. Local onde os participantes exercem funcdes de enfermagem.

Instituicao Frequéncia Percentagem
ERPI 4 23,5
ERPI e Hospital 4 23,5
ERPI e IPSS 7 41,2
ERPI e outro(s) 1 59
Sem resposta 1 5,9
Total 17 100,0

A fim de aferir a populagdo a quem prestam cuidados, os participantes foram
questionados se, na ERPI onde exercem fungdes, tém ao seu cuidado doentes com
deméncia. Aqui, dos 17 participantes, cerca de 94,1% (n=16) respondeu
afirmativamente e 5.9% ndo respondeu (n=1).

Apods a questdo acerca da prestacdo de cuidados a doentes com deméncia, foram
inquiridos se identificam dificuldades e necessidades especificas a estes doentes na
prestacao de cuidados. Verificou-se que 82,4% dos participantes (n=14) respondeu
de forma afirmativa, sendo que 11,8% (n=2) referiu ndo sentir dificuldades e
necessidades especificas e 5,9% (n=1) ndo respondeu a questao.

Tabela 11. Participantes questionados se identificam dificuldades e necessidades na prestacao
de cuidados a doentes com deméncia.

Frequéncia Percentagem
Sim 14 82,4
N&o 2 11,8
Sem Resposta 1 5,9
Total 17 100,0

Relativamente as necessidades especificas ao utente com deméncia, foi
questionado aos participantes quais representam um desafio enquanto prestador de
cuidados. Foi possivel verificar que 34.5% da amostra (n=10) referiu a comunicag¢ao
com o doente e familia como um desafio seguido pelas necessidades psicoemocionais
do utente (31,0%; n=9). As necessidades espirituais e sociais do doente com
deméncia foram as que apresentaram valores mais baixos relativamente a serem
consideradas um desafio na prestacdo de cuidados (6.9%; n=2).
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Tabela 12. Necessidades particulares do doente com deméncia que representam um desafio para
o enfermeiro enquanto prestador de cuidados.

Respostas
N Percentagem
Necessidades: De comunicagéo 10 34,5%
Declinio 6 20,7%
Psicoemocionais 9 31,0%
Sociais 2 6,9%
Espirituais 2 6,9%
Total 29 100,0%

Perante o sistema econdmico e social em que esta inserido, foi questionado aos
participantes qual a dificuldade primordial sentida, assim como a menos prevalente.
As respostas podem ser observadas nas proximas duas tabelas, divididas entre a
dificuldade primordial e qual a menos verificada. Relativamente a dificuldade
primordial o financiamento reduzido foi a resposta mais obtida na amostra (29.4%;
n=5). Ja o processo de leis e regulamentos (23.5%; n= 4) assim como a atitude social
perante os idosos (29,4%; n=5) sao vistas pelos participantes como dificuldades,
porém com menor presenca.

Tabela 13. Dificuldade primordial sentida pelos enfermeiros perante o sistema econémico e
social inserido.

Frequéncia Percentagem

Sem resposta 5 29,4
Politica Governamental 1 59
Leis e Regulamentos 3 17,6
Financiamento Reduzido 5 29,4
Atitude social perante os

3 17,6
idosos
Total 17 100,0
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Tabela 14. Dificuldade referida como a menos prevalente sentida pelos enfermeiros perante o
sistema econoémico e social inserido.

Frequéncia Percentagem

Sem resposta 6 35,3
Politica Governamental 1 59
Leis e Regulamentos 4 23,5
Financiamento Reduzido 1 59
Atitude social perante os

. 5 29,4
idosos

Total 17 100,0

Para além da anadlise descritiva simples, foram cruzadas variaveis por forma a
complementar e a acrescentar informacao aos dados obtidos. Primeiramente, cruzou-
se a variavel idade com o local onde o participante se encontra a exercer funcoes
(Apéndice H). Pode-se verificar que, dos enfermeiros que apenas exercem func¢des em
ERPI cerca de 75% (n=3) tém idades compreendidas entre os 20 e os 30 anos e 25%
(n=1) encontram-se na faixa etaria entre os 31 e os 40 anos. Relativamente aos
enfermeiros que se encontram a exercer funcdes em ERPI e Hospital a sua maioria,
75% (n=3) pertence a faixa entre os 51 e os 60 anos de idade e 25% (n=1) tem entre
41 e 50 anos de idade. 85.7% (n=6) dos enfermeiros que exercem funcdes em ERPI e
IPSS encontram-se na faixa etaria entre os 20 e os 30 anos e 14.3% (n=1) entre os 31
e 40 anos de idade. Apenas 1 participante se inseriu na categoria em que exerce
funcdes em ERPI e outro.

Desta forma, pode-se verificar que os enfermeiros compreendidos em faixas
etarias superiores tendem a acumular fun¢gdes em meio hospitalar e ERPI's enquanto
os enfermeiros de faixas etdrias mais jovens, no inicio da sua carreira profissional,
trabalham em ERPI’'s e/ou acumulando com outra IPSS. Concluindo assim a
caracterizacdo da amostra referente ao presente estudo.

Ao cruzar a idade com a identificacdo das necessidades e dificuldades a nivel da
prestacdo de cuidados ao doente com deméncia (Apéndice I) é possivel verificar que,
transversalmente a qualquer faixa etdria todos os grupos responderam de forma
afirmativa aquando questionados. Apenas a classe etaria entre os 51 e os 60 anos,
50% (n=2) responderam que ndo sentiam dificuldades e necessidades particulares a
nivel da prestagdo de cuidados, parece ainda verificar-se uma associagdo entre o
aumento da idade e a alteracdo do padrao na identificagdo de necessidades e
dificuldades (p=0.002; r=0.767). A acrescentar, um dos participantes ndo respondeu a
questao.

Assim, pode-se concluir que o perfil profissional e académico do enfermeiro tende
a modificar-se ao longo das faixas etarias e ter influéncia na percecao na identificacao
de dificuldades na prestagdo de cuidados ao doente com deméncia. Seria interessante

41



Mariana Graca Santos

avaliar o percurso dos enfermeiros que exercem fun¢des em ERPI a fim de entender
se este constitui um fator influenciador na identificacdo das necessidades.

Ao cruzar as necessidades particulares do doente com deméncia que representam
um desafio para o enfermeiro enquanto prestador de cuidados e a idade do inquirido
(Apéndice ]), foi possivel observar que a comunicacdo com o doente e familia foi
referida como um desafio em 70% (n=7) dos participantes entre os 20 e os 30 anos,
20% (n=2) dos participantes entre os 31 e os 40 anos e, ainda, em 10% (n=1) dos
participantes entre 51 e 60 anos de idade. Relativamente ao declinio cognitivo e
locomotor foi identificado como um desafio em 50% (n=3) pela classe etaria dos 20
aos 30 anos, 33.3% (n=2) pela classe etaria dos 51 aos 60 anos e, por ultimo, em
16.7% (n=1) pela classe etaria dos 41 aos 50 anos de idade. Perante as necessidades
psicoemocionais cerca de 66.7% (n=6) foi referida como um desafio pela faixa etaria
dos 20 aos 30 anos de idade, 11.1% (n=1) nas restantes faixas etarias: 31 aos 40 anos,
41 aos 50 anos e 51 aos 60 anos de idade respetivamente. Acerca das necessidades
sociais apenas a faixa etaria dos 20 aos 30 anos a identificou como um desafio (n=2).
As necessidades espirituais sdo vistas como um desafio para os participantes entre os
20 e 30 anos (n=1) e os participantes entre os 31 e os 40 anos de idade (n=1).

Dados os resultados acima descritos, é possivel verificar que a faixa etaria mais
jovem é a que, predominantemente, identifica mais necessidades ao nivel do cuidar a
pessoa com demeéncia. Transversalmente, ao declinio cognitivo e locomotor,
necessidades psicoemocionais, socias e até espirituais. Estes resultados podem
espelhar a evolugdo do modelo de ensino. Isto &, se o facto de atualmente nas escolas
de enfermagem se associar ao modelo biopsicossocial e a importancia de ver o
individuo como um ser holistico, permite a consciencializacdo dos recentes
profissionais em areas e atitudes do cuidar que até entdo poderiam estar a ser
subvalorizadas. Ou, por outro lado, a experiéncia e quica formacdo leva a que os
profissionais de faixas etdrias superiores apresentem capacidade de resposta a
necessidades ja previamente colmatadas. Mais estudos na area poderiam auxiliar na
compreensao da tematica.

Analise Tematica
Foi realizada andlise tematica as respostas obtidas nas questdes abertas.

A realizacdo da analise tematica encontra-se dividida em cerca de trés estagios
que se interrelacionam: a codificacdo livre linha-a-linha, que agrupa os resultados dos
primeiros estudos; a organizacdo dos codigos livres elaborados em areas que se
relacionam por forma a gerar temas descritivos; e, por ultimo, o desenvolvimento de
tematicas analiticas (Thomas & Harden, 2008).

A fase um e dois consiste, entdo, na codificagdo do texto e elaboracdo de temas.
Foram revistas as respostas obtidas agrupando-as e codificando-as, sendo que cada
frase apresentava pelo menos um cédigo. Esta codificagdo permitiu a identificagdo de
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conceitos minor, especificando os temas abordados. Posteriormente, através da
agregacdo por sentidos semelhantes e codificacdo axial, foi possivel iniciar uma tabela
(Apéndice K) com o principio de uma estrutura em arvore. A ultima fase é descrita
como a elaboragdo dos temas analiticos, em que existe uma hierarquizagdo com os
temas abordados e os conceitos minor gerando as categorias major da andlise
(Thomas & Harden, 2008) e as categorias associadas que descrevem a andlise. E
possivel observar que, para uma melhor andlise e diminuir a probabilidade de viés, as
respostas estao agrupadas por cor a fim de facilitar a leitura e o processo de analise e
interpretacao.

Relativamente a coloragdo aplicada na tabela, esta foi determinada para cada
categoria uma cor diferente por forma a facilitar a distincdo entre estas. Nas
categorias identificas, pode-se observar o fator tempo, a formacdo, os recursos
materiais e infraestruturas, temas alusivos a burocracia, os recursos humanos, a
comunicacdo, 0s mecanismos, as estratégias de coping, a gestao da equipa
multidisciplinar, os fatores associados aos cuidados prestados e, por ultimo, os
elementos de alteragdes do comportamento do utente.

Cada fase foi devidamente analisada, revista e validada com o Orientador(a).

Na tabela que se segue, é possivel verificar, de acordo com as respostas obtidas, as
dificuldades e necessidades identificadas por enfermeiros que cuidam de doentes
com deméncia em contexto de ERPIL Estdo agrupadas em cinco tematicas
(relacionadas com os resultados da RSL elaborada previamente) e discriminadas a
posteriori. Assim, foram identificadas as necessidades e dificuldades relativas a
estrutura e organizacdo do local de trabalho, relativos a ordem pessoal e interpessoal,
0 que o participante modificaria no local de trabalho e, para finalizar, as areas que
identifica necessidade acrescida de formacao.
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Tabela 15. Necessidades e dificuldades identificadas por enfermeiros que cuidam doentes com
deméncia, em ERPI.

Necessidades
e dificuldades
identificadas
por
enfermeiros
que cuidam
doentes com
deméncia, em
ERPI

Estrutura e organizagdo

Ordem Pessoal

Interpessoal e Trabalho em Equipa

Modificar no local de trabalho

Necessidades de formagdo

Gestdo do tempo
Recursos materiais
Formagdo

Recursos humanos
Atividades recreativas
Comunicagdo
Seguranga
Infraestrutura
Adequagio dos cuidados as necessidades do doente/familia
Burocracia
Financiamento

Comunicagdo

Gestdo do tempo

Recursos humanos

Formacao

Infraestruturas

Seguranga

Estratégias de coping

Adequagio dos cuidados as necessidades do doente/familia
Relagdo entre a triade profissional-utente-familia
Relagdo entre utentes

Burocracia

Formagdo

Financiamento

Gestdo da equipa multidisciplinar

Comunicagdo interna

Adequagio dos cuidados as necessidades do doente/familia
Tempo

Recursos materiais

Diferentes filosofias do cuidar

Recursos humanos

Adequagdo dos cuidados as necessidades do doente/familia
Formacao

Tempo

Financiamento

Infraestrutura

Atividades recreativas

Seguranga

Plano Avangado de Cuidados

Recursos humanos

Recursos materiais

Comunicagdo

Adequagdo dos cuidados as necessidades do doente/familia
Gestdo do tempo

Atividades recreativas

Novos tratamentos

Relagdo entre a triade profissional-utente-familia

Relagdo entre utentes

Por forma a descriminar e explicitar as cinco tematicas abordadas, foi elaborada uma
narrativa de cada aspeto mencionado.
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Perante a estrutura e organizacio do local de trabalho:

Gestdo do
Tempo

Recursos
Materiais

Financia-
mento \

\

Burocraci i ﬁ 4 \ - l
{ a 5 \ | Formacgao
Q Estrutura e

Organizagao __
do local de S
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Figura 6. Necessidades e dificuldades identificadas relativas a estrutura e organizacdo do local de
trabalho do enfermeiro.

Infraestru
-tura

e Gestao do tempo - Falta de tempo, tempo diminuto para estabelecer ligagdo com estes
utentes.

e Recursos materiais - Falta de meios diferenciados, escassez de material.

e Formacao - Necessidade de profissionais especializados, necessidade de formacao, falta de
formacgao dos profissionais na area das deméncias.

e Recursos humanos - Recursos humanos diminutos, racio enfermeiro/ utente
desproporcional.

e Atividades recreativas - Atividades nao adaptadas, exclusdo dos utentes nas atividades
elaboradas.

e Comunicac¢ao - Comunica¢do com o doente e familia.

e Seguranca e Infraestrutura - Estrutura fisica ndo adaptada, estrutura fisica nao direcionada
a deméncia, coabitacido de utentes com deméncia avan¢ada e utentes lticidos, racio
enfermeiro/ utente desproporcional.

e Adequacio dos cuidados as necessidades do doente/familia - Gestdo do regime
terapéutico: Polimedicacdo, necessidade de apoio especializado, necessidade de guidelines de
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atuacdo ao utente com deméncia, ndo haver orientagao aos cuidados prestados a pessoa com
deméncia.

e Burocracia - Legislacdo + Leis e regulamentos, a extensdo de processos burocraticos nas
tomadas de decisdo.

o Financiamento - Falta de financiamento + Leis e regulamentos (processos regulamentares
que condicionam a performance do profissional).

Relativas a aspetos de ordem pessoal:

Comunica-
\ ¢do

Burocracia | Gestdodo )
Tempo

Processos ﬁ ; :
relacionais e ’% 6 Recursos
interrela- 5 Humanos

cionais Aspetos w \

Adequacdo
dos
cuidados

Infraestru-
tura

Estratégias
de Coping

Seguranga

Figura 7. Necessidades e dificuldades identificadas relativas a aspetos de ordem pessoal do
enfermeiro.

e Comunicacao - Dificuldades na comunica¢do, comunica¢do com o doente e familia.

e Gestdo do tempo - Tempo diminuto direcionado aos doentes, tempo diminuto de presta¢ido
de cuidados, falta de tempo devido ao racio utentes/enfermeiro.

e Recursos humanos - Racio enfermeiro/utente desproporcional.

e Formacao - Necessidade de formacao, falta de formacgdo na area da demeéncia, falta de
conhecimento, falta de formagao dos profissionais na drea da deméncia.

e Seguranca e Infraestruturas - Infraestrutura ndo adaptada, racio enfermeiro/utente
desproporcional, ambiente desarmonizado perante as necessidades do utente, coabitacdo de
utentes com deméncia e utentes lucidos, criar um ambiente tranquilo e adaptado.

o Estratégias de coping - Desgaste emocional.
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e Adequacio dos cuidados as necessidades do doente/familia - Atuacdo perante o
comportamento do utente, perante a agitacio e agressividade, cuidados preconizados a
utentes com deméncia, gestio da terapéutica: polimedicacdo, relacao terapéutica profissional
familia, reconhecer a atitude que o profissional deve ter perante os utentes com deméncia,
falta de compreensdo por parte dos familiares em assumir a deméncia do utente.

e Interacdo com os Doentes e Familia:

° Relagao entre a triade profissional-utente-familia - Relacio entre utentes com
deméncia e utentes sem deméncia, relagao profissional-familia.

° Relagdo entre utentes - Relacdo entre utentes com deméncia e utentes sem
deméncia.

e Burocracia - Leis e regulamentos (processos regulamentares que condicionam a performance
do profissional).

A nivel interpessoal e trabalho em equipa:

| Formagao
Diferentes '
filosofias
do cuidar

Financia-
mento

: @ O Gestdo da
Recursos equipa

| humanos @ Aspetos w\, | multidisci-
' | inter % plinar

: pessoais ~
Comuni-
| Tempo \ ‘ cagao
" interna
Recursos ‘ Adeguacs
. L. odos
. materiais /| X
cuidados

Figura 8. Necessidades e dificuldades identificadas relativas a aspetos de ordem interpessoal do
enfermeiro.

e Formagao - Formac¢ido diminuta, aquisicdo de competéncias, necessidade de maior preparagio
cientifica; diferencas de opinido, comunicagcdo com os colegas de equipa, diferentes
intervencoes relativas aos cuidados, falta de conhecimentos, cuidados adequados a pessoa
com demeéncia, atitudes adequadas, erros de comunicacao, falta de sensibilidade, articulagao
com os colegas, agir por igual face aos cuidados inerentes, tipo de linguagem utilizada, lidar
com a agitagdo e agressividade, falta de atualizagcdo de conhecimentos, reconhecer quais os
cuidados mais adequados, reconhecer a atitude que o profissional deve ter perante os utentes
com demeéncia, erros de comunicagio.
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e Financiamento - Financiamento reduzido.

e Gestdo da equipa multidisciplinar - Necessidade de organizac¢do da equipa multidisciplinar,
desinteresse profissional / desmotivagdo, linguagem, falta de protocolos.

e Comunicacao interna - Diferencas de opinido, comunicagdo com os colegas de equipa,
diferentes intervengdes relativas aos cuidados, padrdo de comunicagdo verbal/ ndo verbal,
erros de comunicacao, agir por igual face aos cuidados inerentes.

e Adequacio dos cuidados as necessidades do doente/familia - Controlo de sintomas:
Atuacdo perante a agitacdo e agressividade, padrao de comunicagdo verbal/nao verbal,
cuidados adequados a pessoa com deméncia, atitudes adequadas, falta de protocolos + Lidar
com a agitacdo e agressividade, reconhecer quais os cuidados mais adequados, reconhecer a
atitude que o profissional deve ter perante os utentes com deméncia, uniformizacdo de
cuidados, falta de formacdo de alguns profissionais, a ndo existéncia de protocolos.

e Recursos materiais - Falta de recursos.
e Tempo - Falta de tempo para prestar cuidados.
e Recursos humanos - Falta de recursos humanos.

o Diferentes filosofias do cuidar - Diferencas de opinido, comunicagdo com os colegas de
equipa, diferentes intervengdes relativas aos cuidados, falta de sensibilidade, a ndo existéncia
de protocolos, nenhuma, falta de formacao de alguns profissionais.

Aspetos que modificariam no local de trabalho:

Adequag
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cuidados
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Figura 9. Necessidades e dificuldades identificadas relativas a aspetos que o enfermeiro gostaria de
ver modificado no seu local de trabalho.
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e Adequacio dos cuidados as necessidades do doente/familia - Inclusdo dos familiares nos
cuidados: Interagdo com os familiares, cuidados adequados a pessoas com deméncia,
necessidade de mais tempo para a prestacao de cuidados, ambiente adequado, profissionais
especializados, interagdo com a familia dos utentes.

e Formacao - Cuidados adequados a pessoas com deméncia, formacdo especifica, formacio para
os profissionais.

e Tempo - Falta de tempo, necessidade de mais tempo para a prestacao de cuidados.
e Financiamento - Falta de financiamento.

e Infraestrutura e Seguranca - Reformulacao do espaco, reorganizacao do espago, adaptagdo
do espaco fisico, espaco préoprio para utentes com deméncia, ambiente adequado, mudancas
estruturais mais adaptadas, atividades adaptadas, criacdo de uma infraestrutura prépria, criar
um ambiente adaptado para os diferentes utentes.

o Atividades recreativas - Atividades recreativas adequadas.

e Plano Avancado de Cuidados - Cuidados adequados a pessoas com deméncia, criagdo de um
plano de cuidados adequados ao utente, assegurar bons cuidados ao doente com demeéncia.

e Recursos humanos - Necessidade de um maior niumero de recursos humanos, profissionais
especializados.

e Recursos materiais - Ambiente adequado, adaptacido do espago fisico.

Areas em que sentem necessidade acrescida em formacio:

Comunica-
\ ¢ao
\
Processos =
. s Adequacao
interrelacio dos
nais e = ’

. . cuidados
relacionais

Novos .
| tratamento ~+ Gestdo do
s tempo

Atividades
recreativas

Figura 10. Necessidades e dificuldades identificadas relativas a aspetos que o enfermeiro
refere sentir necessidade acrescida em formacao.
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e Comunicacido - Comunicacdo com o doente e familia.

e Adequacao dos cuidados as necessidades do doente/familia - Atuagdo perante alteragoes
psicoemocionais do utente, identificacao precoce do utente com deméncia, atuagao e interacao
adequadas a utentes com deméncia, controlo de sintomas: declinio do estado geral, alteragao
do comportamento, alteracdo do padriao de comunicagao verbal, declinio cognitivo e
locomotor, saber como lidar em situa¢des de agudizacao de deméncia.

e Gestao do tempo - Gestdao temporal.

e Atividades recreativas - Atividades recreativas adaptadas e especificas para o doente com
deméncia.

e Novos tratamentos - Atualizacdo de conhecimentos + Novos tratamentos.
e Interacgdo com os Doentes e Familia:

e Relacio entre a triade profissional-utente-familia - Relagio terapéutica profissional-
familia-doente, comunica¢do com o doente e familia, relacdo entre profissionais.

o Relacdo entre os utentes - coabitacao, inter-relacionamento entre os utentes, relagao entre
os diversos utentes, comunicacdo com o doente e familia.

Discussao dos Resultados

O termo deméncia abrange varias doengas de natureza neuro cognitiva que, por
sua vez, afetam a memoria, o pensamento e a propria cognicio. Estes doentes vao
progressivamente, experienciar um declinio da sua capacidade mental e da
capacidade de tomar decisdes. A acrescentar, a deméncia apresenta uma trajetdria
patoldgica que se distingue das demais patologias, como as doengas oncoldgicas, com
uma perda gradual de funcionalidades e de co morbilidades (Phenwan, Sixsmith,
McSwiggan, & Buchanan, 2020).

O objetivo major do estudo, a descricdo das necessidades e dificuldades sentidas
por enfermeiros que cuidam doentes com deméncia em ERPI, é possivel verificar que
82.4% (n=14) dos participantes referiram sentir dificuldades e necessidades
particulares a nivel da prestacao de cuidados a doentes com demeéncia.

Nos resultados da RSL, em que se observou que os profissionais limitaram trés
aspetos major relativas as dificuldades sendo elas: o sistema econdémico e social; a
estrutura e organizacdo da estrutura e ainda aspetos que relacionam as pessoas
envolvidas. De uma forma mais exaustiva, perante os utentes com deméncia, os
profissionais referiam dificuldades e necessidades relacionados a componente
emocional, falta de comunicagdo, falta de apoio (particularmente a nivel externo),
lacunas no sistema de saude e social, remuneracao reduzida e a necessidade acrescida
de conhecimento especifico a area da deméncia. Estes aspetos descritos evidenciam
as varias tipologias - organizacdo/estrutura da instituicdo, formacdo, trabalho de
equipa, e sistema social - que, por si, também foram alvo de inquérito no estudo.
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No estudo aplicado, relativamente a estrutura e organizacdo do local de trabalho,
foram identificadas pelos participantes necessidades e dificuldades relativas a gestao
do tempo, recursos materiais, formacao, recursos humanos, atividades recreativas,
comunicacdo, seguranca, infraestrutura, prestacdo de cuidados adequados,
burocracias e financiamento. Estes aspetos, de forma mais discriminada, vdo ao
encontro dos resultados obtidos a nivel da RSL.

Também quando questionados a nivel interpessoal, embora descritos de uma
forma mais exaustiva que o que foi encontrado na RSL, os aspetos coincidem.
Abordam essencialmente a comunicacdo, gestdo do tempo, recursos humanos,
formacgdo, infraestrutura, segurancga, estratégias de coping, prestacdo de cuidados
adequados, relacao entre a triade profissional - utente - familia, relacao entre utentes
e burocracia.

Relativamente a aspetos de ordem interpessoal, foi possivel verificar uma
coeréncia com os resultados da RSL. Nesta, foi identificada a formacao, o
financiamento, a gestdo da equipa multidisciplinar, a comunicagao interna, prestagdo
de cuidados adequados, tempo, recursos materiais, diferentes filosofias do cuidar e
ainda os recursos humanos.

Podemos ainda verificar que, nestes aspetos, as areas major identificadas como
necessidades e dificuldades encontram-se em varios temas, exibindo a sua
transversalidade aos demais. A acrescentar, os aspetos identificados pelos
participantes constam nos 4 pilares dos cuidados paliativos: comunicagdo, apoio a
familia, controlo de sintomas e trabalho em equipa.

Comunicacao

“Eu preciso de tudo o que me estdo a dizer, mas eu ainda estou a
porta do hospital”
Testemunho de um familiar, estdgio de prdtica clinica.

A comunicacdo, aquando questionados os participantes, foi das respostas mais
prevalentes como uma necessidade e dificuldade identificada ao prestar cuidados a
doentes com deméncia, em ERPI. Identificada quer a nivel da estrutura e organizacao
do local de trabalho, como a nivel pessoal é um fator em que sentem necessidade
acrescida em formagdo. A acrescentar, a comunicacdo interna a nivel interpessoal
também foi identificada como uma necessidade e dificuldade pelos participantes.

Quando questionados acerca das necessidades especificas dos utentes com
deméncia, 34.5% (n=10) dos participantes referiram a comunicagdo com o doente e
familia como um desafio na prestacio de cuidados. Assim, a comunicacdo foi
identificada como a necessidade especifica do utente com deméncia com maior
prevaléncia nos participantes.

Uma vez que o doente com deméncia apresenta particularidades relativamente
aos demais, também a comunicag¢do deve ser ajustada. A comunicacdo existente entre
o profissional de enfermagem e o proprio utente difere-se, influenciada pela
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capacidade que o doente apresenta na compreensdo, verbalizacdo e capacidade
cognitiva. Procurando promover uma comunicacdo empatica com o doente, é
relevante ter em consideracao os fatores influenciadores da comunicacao verbal e
ndo verbal (Siewert, Alvarez, Santos, Brito, & Hammerschmidt, 2020). Dadas as
especificidades na comunicacdo necessarias perante o utente com demeéncia, os
participantes referiram dificuldades e necessidades nas relagdes entre os utentes.
Uma vez que os utentes com deméncia frequentemente estdo dispostos
proximamente a utentes sem défice cognitivo, tornando-se num processo complexo

de interagao.

Apoio a familia

“Eu jd nao tenho vida prépria por completo. Sdo horas que
passamos ali. E como diz, eu estou numa geragdo sanduiche: é a filha,
sdo os pais.”

Testemunho de uma filha, estdgio de prdtica clinica.

As instituicdes e ERPI’s, atualmente, sdo uma solucdo para os familiares que nao
tenham capacidade de cuidar dos seus no domicilio, particularmente em casos de
deméncia (Siewert, Alvarez, Santos, Brito, & Hammerschmidt, 2020). A relacao entre
a triade profissional-utente-familia foi referida como uma necessidade e dificuldade
na prestacdo de cuidados a doentes com demeéncia, particularmente a nivel pessoal e
como fator em que os participantes sentem que precisam de formagdo acrescida.

A familia corresponde a uma fatia importante do processo de cuidados e deve ser
incluida no mesmo se assim for o entendimento. Para tal, é essencial que tenha
conhecimento e esteja formada acerca da patologia em si para que possa participar de
forma instruida e informada na tomada de decisdo (Siewert, Alvarez, Santos, Brito, &
Hammerschmidt, 2020). Frequentemente, a familia tem nog¢ao que a deméncia afeta a
memoria e os problemas cognitivos, porém desconhece o seu impacto em termos
fisicos, tratando-se de uma doenga terminal (Thuné-Boyle, et al., 2010).

A familia pode ainda ser considerada como uma fonte de informacao, pois pode
conhecer o doente previamente ao diagnoéstico de deméncia, conhecendo as suas
particularidades enquanto pessoa. Este complemento de informacdo contribuiria
para personalizar o cuidado ao doente (Siewert, Alvarez, Santos, Brito, &
Hammerschmidt, 2020).

Controlo de sintomas

“... Assimilar isto, e saber que é para a vida e saber que pode
piorar, déi muito. (...) E raro quando ndo saio de ld a chorar.”
Testemunho de uma filha, estdgio de prdtica clinica.

A deméncia estd caracterizada por declinio cognitivo, progressivo declinio
funcional com perda da mobilidade, aumento da necessidade de auxilio nas AVD’s,
subnutricao, desidratacdo e o aparecimento de feridas. Infe¢cdes respiratdrias tornam-
se comuns pelo risco aumentado de aspiracdo. Para além destas caracteristicas, os
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doentes com deméncia frequentemente apresentam comorbilidades (Thuné-Boyle, et
al.,, 2010).

A prestacdo de cuidados adequados tendo em vista as particulares do doente com
deméncia foi a necessidade e dificuldade identificada transversal aos temas major,
sendo eles: a estrutura e organizacdo do local de trabalho, ordem pessoal, a nivel
interpessoal, fatores que modificariam no local de trabalho e onde os participantes
sentem necessidade acrescida de formacgao.

Perante os fatores identificados pelos participantes como necessidade acrescida
de formacdo, foi incluindo na prestacdo de cuidados adequados o controlo de
sintomas. Neste, foi sendo referido pelos participantes necessidade de formagao
acerca do declinio do estado geral do utente, alteracdes do comportamento e ainda
alteracdo do padrao de linguagem verbal. Referente ao declinio do estado geral, foi
mencionado o declinio cognitivo, psicoemocional e locomotor, agudizacdo do estado
geral e descompensacdo assim como o descontrolo sintomatico. Acerca da alteragao
do comportamento exibida pelos doentes, foram relatados os quadros ou episédios
de agressividade, hétero-agressividade, desorientacdo e desorganizacdo mental.
Perante a alteracdo do padrdo de linguagem verbal foi indicada a dificuldade em
comunicar verbalmente por parte do doente, o que influencia a compreensdo do
profissional.

Dadas as caracteristicas e os sintomas dos doentes com deméncia, é essencial que
a equipa e os profissionais de enfermagem tenham formacao para lidar com todas
estas valéncias que os caracterizam. Desde o declinio cognitivo a perda de memoria
que, progressivamente, afetardao as AVD’s dos doentes como os sintomas ndo
cognitivos: a agitacdo quer verbal quer fisica, a resisténcia aos cuidados e a
agressividade sdo caracteristicas comuns nestes doentes. O enfermeiro quando
observa o doente, deve fazé-lo considerando todos os aspetos: quem é a pessoa, quem
foi e o que importa para ela (Siewert, Alvarez, Santos, Brito, & Hammerschmidt,
2020). Por vezes, o estadio em que os idosos com deméncia chegam a ERPI dificulta
este conhecimento prévio do doente como individuo, com os seus gostos e
particularidades que o identificam como pessoa, dependendo das familias para o
conhecimento dos seus valores e preferéncias.

Relativamente as necessidades particulares do doente com deméncia, os
participantes referiram sentir que o declinio cognitivo e locomotor representa um
desafio na prestacdo de cuidados (20.7%, n=6), assim como as necessidades
psicoemocionais do doente (31.0%; n=9). Com uma prevaléncia inferior estdo as
necessidades sociais e espirituais do doente (6.9%, n=2, respetivamente).

No doente com deméncia pode observar-se varios sintomas desde a dor, dispneia,
agitacdo e alteracdes na degluticao. Estes sdo alguns que os utentes apresentam com
maior frequéncia. Muitos destes sdo ainda subdiagnosticados e subtratados,
detetados tardiamente (Sampson, Burns, & Richards, 2011).
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Para a avaliacdo da dor ao doente com deméncia é recomendado aos profissionais
o uso de ferramentas e de escalas que a avaliem e monitorizem, porém, nem sempre
esta avaliacdo acontece (Thuné-Boyle, et al., 2010). No estudo aplicado, a dor nao foi
referida pelos participantes. Ou seja, ndo foi identificada a dor como necessidade e
dificuldade na prestacao de cuidados a doentes com demeéncia.

Perante a escassez de diretrizes avangadas especificas aos doentes com deméncia
e o declinio cognitivo que estes tendem a apresentar no fim de vida, os doentes com
demeéncia estao particularmente vulneraveis nesta fase da vida e parece sofrerem de
subtratamento (Thuné-Boyle, et al., 2010).

Trabalho em equipa

“Cada um chora para cada canto”
Testemunho de um familiar, estdgio de pratica clinica.

A equipa que se encontra na prestacdo de cuidados deve ser acompanhada por
uma equipa ou elementos de uma equipa especializada por forma a auxiliar no
processo dos cuidados, investir na formacao quer das chefias e lideres como dos
proprios trabalhadores e ainda elaborar mecanismos de coping por forma a aliviar o
stress adquirido no local de trabalho (Siewert, Alvarez, Santos, Brito, &
Hammerschmidt, 2020). No estudo, houve participantes que identificaram estratégias
de coping como dificuldades e necessidades de aspeto pessoal na prestacdo de
cuidados a doentes com deméncia. Estas, como o burnout influenciam negativamente
a capacidade de melhoria da propria instituicdo (Frey, Balmer, Boyd, Robinson, &
Gott, 2019).

O proprio financiamento é identificado como uma dificuldade e necessidade pelos
participantes na prestacdo de cuidados. Quer a nivel da estrutura e organizagao do
local de trabalho, a nivel interpessoal e o que modificariam no seu local de trabalho. A
acrescentar, na competéncia do investimento da formagdo a nivel dos lideres, este
reflete-se num investimento que devera existir na propria instituicao. E necessario
que este seja elaborado e comtemplado na lideranga da enfermagem para que consiga
orientar a equipa em todo o processo (Siewert, Alvarez, Santos, Brito, &
Hammerschmidt, 2020).

O suporte financeiro e institucional é essencial para que os enfermeiros possam
progredir na sua formacdo e tenham disponibilidade a nivel de tempo para prestar
cuidados diferenciados (Blackwood, Walker, Mythen, Taylor, & Vindrola-Padros,
2019).

A nivel interpessoal, o facto de existirem diferentes filosofias do cuidar foi referida
pelos participantes como uma dificuldade e necessidade na prestacao de cuidados a
doentes com demeéncia: a ndo coesdo da equipa nos cuidados a prestar. Nesta, a
acrescentar as diferencas de opinido, também a comunica¢do interna entre os
elementos da equipa é identificada pelos participantes como uma dificuldade e uma
necessidade na prestacdo de cuidados ao doente. Porém, para prestar cuidados de
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qualidade é preciso que a comunicacao e as relacdes entre os membros da equipa
sejam eficientes. Que estes apresentem uma boa capacidade de se adaptar e ajustar as
diferentes situacdes e ainda a capacidade de se entreajudar e aprender mutuamente
(Frey, Balmer, Boyd, Robinson, & Gott, 2019).

0 trabalho em equipa tem um papel major nos cuidados diferenciados que devem
ser prestados. A equipa multidisciplinar, instruida e com base na evidéncia cientifica,
quando se depara com um caso que gere discussao deve utilizar os protocolos e, se
presentes, programas por forma a que a decisdo seja compartilhada e até mesmo,
pedir auxilio a uma equipa externa especializada se necessario (Siewert, Alvarez,
Santos, Brito, & Hammerschmidt, 2020).

A gestdao da equipa multidisciplinar foi uma das necessidades e dificuldades
identificada pelos participantes a nivel interpessoal.

Prestacdo de cuidados

“Quem é esta menina tdo simpdtica?”
Testemunho de uma neta irreconhecivel pelo seu avé, estdgio de
prdtica clinica.

Tendo em conta a populacdao com idade superior a 60 anos, cerca de um em cada
trés ira falecer de deméncia, sendo que a maioria ird apresentar necessidades fisicas e
psicologicas complexas (Sampson, Burns, & Richards, 2011).

A estrutura e organizacdo do local de trabalho desempenha um papel relevante no
quotidiano dos profissionais e dos utentes das ERPI's. A prépria infraestrutura deve
ser estudada e ponderada quer na sua globalidade como nos pequenos aspetos que a
tornam convidativa, relembrando o ambiente doméstico do idoso e, se possivel,
respeitar as suas preferéncias. Este ambiente tem influéncia ativa no idoso, como por
exemplo, na promocdo da saude e bem-estar, tendo em considerac¢do as suas AVD’s,
mobilidade e interacdo entre os utentes e com os profissionais (Siewert, Alvarez,
Santos, Brito, & Hammerschmidt, 2020). Os recursos materiais, importantes
componentes na estrutura da instituicdo, foram referidos pelos enfermeiros como
necessidades e dificuldades na prestacdo de cuidados, nomeadamente a nivel da
estrutura e organizacdo do local de trabalho, a nivel interpessoal e entre os fatores
que modificariam no seu local de trabalho.

No estudo aplicado, os enfermeiros identificaram a infraestrutura como uma
necessidade e dificuldade na prestacdo de cuidados. Esta identificacdo esta focada na
estrutura e organizacdo do local de trabalho, a nivel pessoal e seria algo que
modificariam no local de trabalho. Para além da infraestrutura, também a seguranc¢a
foi identificada. Esta ultima foi referida também na estrutura e organizagdo do local
de trabalho, a nivel pessoal e em fatores que modificariam no local de trabalho. Os
processos burocraticos foram referidos pelos participantes como necessidades e
dificuldades a nivel da prestacdo de cuidados, particularmente a nivel pessoal e ainda
na estrutura e organizacao do local de trabalho.
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A infraestrutura e a seguranc¢a devem estar intimamente relacionadas. O ambiente
observado deve respeitar as condicionantes dos seus residentes, promovendo
seguranga através da permissdo adaptada a mobilidade dos utentes (relacionando
com o risco de quedas, por exemplo), a existéncia de barras de apoio, os pisos
estarem nivelados, recorrer a tecnologia para a aplicacdo de sensores e dispositivos
que auxiliem e fomentem a autonomia dos idosos. A acrescentar, a propria estrutura
do edificio deve contemplar faceis acessos dos utentes quer para satisfazer as suas
necessidades como para recorrer aos gabinetes clinicos (Siewert, Alvarez, Santos,
Brito, & Hammerschmidt, 2020).

A falta de formacao e os fatores organizacionais (entenda-se como estes ultimos o
baixo nimero de recursos humanos e o tempo escasso, contabilizado ao essencial)
conferem uma influéncia negativa ao processo de mudanca e melhoria da proépria
instituicdo (Frey, Balmer, Boyd, Robinson, & Gott, 2019). No estudo aplicado, os
recursos humanos (o racio desproporcional de enfermeiro por utente, e o baixo
nimero de recursos humanos nas vdrias profissées que prestam cuidados na
instituicdo) foram identificados pelos participantes como uma necessidade e
dificuldade na prestacao de cuidados ao doente com deméncia, quer a nivel da
estrutura e organizacdo do local de trabalho, ordem pessoal, nivel interpessoal
como um dos fatores que modificariam no seu local de trabalho. Também o tempo
referido como uma necessidade e dificuldade na prestacdo de cuidados, este
transversal em todos os temas major (estrutura e organizacdao do local de trabalho,
ordem pessoal, nivel interpessoal, fator que modificariam no seu local de trabalho e
ainda como aspeto com necessidade acrescida de formagao).

Dy DOy @

As atividades recreativas foram identificadas pelos participantes como uma
necessidade e dificuldade ao prestar cuidados a doentes com deméncia, seja pela falta
de adaptabilidade ou dificil interacdo. Estas foram identificadas, particularmente, a
nivel da estrutura e organizacdo do local de trabalho, o que os participantes
modificariam no seu local de trabalho e um dos aspetos com necessidade acrescida
em formacao.

Estas atividades devem ser promovidas e incentivadas, por forma a serem algo
benéfico para o doente, que lhe traduz bem-estar. Devem ainda ser adaptadas ao
doente, as suas necessidades, especificidades e, se possivel, preferéncias. O doente
com demeéncia, progressivamente, apresenta diferentes capacidades de interacdo e de
comunicacao, também estas devem ser tidas em conta na avaliacdo por forma a
adequar as atividades ao maximo ao doente que as realiza (Siewert, Alvarez, Santos,
Brito, & Hammerschmidt, 2020).

O fim de vida e as tomadas de decisdo em fim de vida sdo frequentemente
complexas, com varios fatores a ter em conta. Para cuidados em fim de vida de
qualidade é necessario adequar e ter a capacidade de tomar decisGes que tenham
como finalidade o alivio do sofrimento e evitar tratamentos ou procedimentos que
ndo tragam beneficios para o doente, como as manobras de ressuscitacdo, testes de
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diagnostico ou a administracao de fluidos. Por forma a serem prestados cuidados em
fim de vida de qualidade, é requerido ao profissional que obtenha conhecimento e
capacidades a nivel da medicina paliativa (Piili, Lehto, Luukkaala, Hinkka, &
Kellokumpu-Lehtinen, 2018). Porém, os cuidados em fim de vida na sua maioria sdo
prestados por profissionais com pouca experiéncia e conhecimento basico (Sampson,
Burns, & Richards, 2011).

Os cuidados em fim de vida sdo frequentemente escassos e nao seguem O0S
principios dos cuidados paliativos nos doentes com deméncia (Thuné-Boyle, et al.,
2010). Adicionalmente, os idosos institucionalizados apresentam maior risco de nao
satisfazer as suas necessidades reais perante os cuidados em fim de vida que sao
prestados (Frey, Balmer, Boyd, Robinson, & Gott, 2019).

Os profissionais de saude, incluindo enfermeiros, referem ainda sentirem-se
desconfortaveis quando abordam ou sdo abordados em temas referentes ao fim de
vida (Blackwood, Walker, Mythen, Taylor, & Vindrola-Padros, 2019). Curiosamente,
nos resultados obtidos nenhum dos participantes abordou o fim de vida ou os
cuidados em fim de vida. Mesmo quando questionados em que dareas sentiam
necessidade de formacdo ou na prestacdo de cuidados. Perante o fim de vida, os
profissionais de saude deparam-se com tomadas de decisdo de grande carga
emocional e psicoldgica, como a nivel da alimentagao e a realizagdo de manobras de
ressuscitacao (Sampson, Burns, & Richards, 2011).

A referenciacdo para servicos de cuidados paliativos ocorre com uma dimensao
consideravelmente inferior a necessaria, algo que pude testemunhar durante o
estagio na EIHSCP. A acrescentar, a falta de apoio em cuidados paliativos resulta em
que os doentes recebam tratamentos invasivos, desde colocacdo de uma sonda
nasogastrica (SNG), cateter vesical ou a realizacdo de testes. Apesar da SNG apenas se
dever usar em circunstancias limitadas, continua a ser um procedimento utilizado
mesmo sem evidéncia cientifica em como melhoraria a qualidade de vida do doente.
Assim como a antibioterapia em fim de vida, em que também ndo ha evidéncia
cientifica em como aumenta a sobrevivéncia ou conforto (Thuné-Boyle, et al., 2010).

Ao reconhecer o fim de vida do doente com deméncia, existem varias atitudes que
devem ser adotadas por forma a prestar cuidados de qualidade, sendo elas a
simplificacdo da medicacao, promover o conforto, garantir que o doente ndo tem dor,
avaliar as necessidades psicologicas e espirituais quer do doente como da sua familia
(Bamford, et al., 2018).

A boa morte de um doente com deméncia é caracterizada pela auséncia de dor e
pelo acompanhamento da sua familia. Estes fatores, para se sucederem, é necessario
existir uma forte cooperagdo, coordena¢do e uma comunicagao eficaz entre todos os
membros da equipa multidisciplinar (Sampson, Burns, & Richards, 2011).
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Plano Avancado de Cuidados

“Mas este é o meu!”
Testemunho acerca do seu familiar, estdgio de prdtica clinica.

0 planeamento avang¢ado de cuidados é um dos procedimentos recomendados, ao
ser direcionado a pessoa, as suas necessidades e promovendo a sua autonomia. Neste
processo, é discutido com o doente, a sua familia e os profissionais de saide quais os
objetivos e preferéncias a nivel futuro. Ao ser aplicado este plano avancado de
cuidados, esta-se a respeitar os desejos do utente, mantendo a sua autonomia e
dignidade mesmo quando este ji4 ndo apresenta a capacidade de decidir.
Frequentemente, é na incapacidade de decisdo por parte do doente e,
consequentemente, a tomada de decisdo por parte da equipa clinica que origina
problemas a nivel das necessidades fisicas, psicolégicas e sociais que o doente
apresenta. Esta falta da tomada de decisdo prévia e toda a sua complexidade inerente
habitualmente resulta no doente a receber tratamento futil e no sofrimento
(Phenwan, Sixsmith, McSwiggan, & Buchanan, 2020). No estudo aplicado, os
participantes referiram que o planeamento dos cuidados antecipatdrios seria algo
que modificariam no seu local de trabalho, que consideram uma dificuldade e uma
necessidade.

Apesar das recomendagdes existentes para o desenvolvimento de um plano de
cuidados antecipados, mantém-se muito aquém a sua aplicagdo na pratica. Mesmo a
criacdo das diretivas antecipadas de vontade, também ja divulgadas, em que é
possivel verificar quais os desejos e vontades do préprio utente assim como os
tratamentos que pretende, ndo sdo muito utilizadas. Estas facilitam a promoc¢do da
autonomia e dignidade do doente, respeitando as suas vontades e sendo uma
ferramenta importante para os profissionais de saude (Phenwan, Sixsmith,
McSwiggan, & Buchanan, 2020).

O planeamento avanc¢ado de cuidados apresenta ganhos no seu uso, a nivel da
tomada de decisao, da diminuicdo do encaminhamento ao hospital de agudos no fim
de vida e resulta em maior satisfacdo com os cuidados em fim de vida (Thuné-Boyle,
et al, 2010). A adicionar, os doentes com deméncia apresentam a capacidade de
identificar quais os cuidados futuros que pretendem e, ainda, quando o fazem referem
que é um procedimento importante a ter (Dael, et al., 2020).

De acordo com Pordata (2020), da populagao sem nivel de escolaridade no ultimo
ano (2019) cerca de 80.7% apresenta mais de 65 anos de idade. A falta de instrugdo e
desconhecimento pode ser considerado como um dos condicionantes a ndo discussao
do plano de cuidados antecipados e a nao elaboracdo das diretivas antecipadas de
vontade. Os doentes de menor grau de educacao tendem a ndo discutir ou mesmo
questionar este tipo de planeamento de cuidados (Phenwan, Sixsmith, McSwiggan, &
Buchanan, 2020). Enquanto prestadora de cuidados a utentes com deméncia, na
minha pratica jd experienciei aconselhar a realizar as diretivas antecipadas de
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vontade e, o utente, quer por desconhecimento quer por reniténcia, nega a sua
realizacao.

A falta quer de conhecimento acerca da deméncia quer da sua trajetdria enquanto
patologia parece ser um dos fatores que dificulta a realizagdo do plano avangado de
cuidados dada a complexidade em discutir o assunto com a familia. Frequentemente,
quando a familia sente a necessidade acrescida e responsabilidade tanto pelo doente
quer pelos seus cuidados, tende a atuar de acordo com os seus ideais para o melhor
interesse do doente, porém negligenciando os desejos do proprio utente (Phenwan,
Sixsmith, McSwiggan, & Buchanan, 2020).

Relativamente aos profissionais de saude, é referida a sua reniténcia em abordar
temas como o fim de vida e, ainda, no seu receio em aumentar o encargo emocional
quer no doente quer na sua familia ao potenciar a discussao dos cuidados a nivel
futuro. Nestes, a falta de formacdo na area, o desconhecimento da trajetdria da
patologia e o ndo reconhecimento da deméncia como doen¢a terminal dificulta a
realizacdo de um plano avangado de cuidados. Também a falta de reconhecimento da
sua importancia por parte da chefia e dos lideres é outro dos fatores que inibe a sua
realizagdo (Phenwan, Sixsmith, McSwiggan, & Buchanan, 2020).

Para a realizacdo de um plano antecipado de cuidados, o profissional deve
contemplar formagdo acrescida na area assim como pratica clinica na area. Para além
disso, é também referido como barreira para a sua implementacgao a falta de tempo
que o profissional tem ao seu dispor para avaliar e discutir os temas quer com o
doente, quer com a familia. Este com a agravante de o tempo necessario ser
imprevisivel o que dificulta o agendamento destas conversas necessarias (Blackwood,
Walker, Mythen, Taylor, & Vindrola-Padros, 2019).

Outra barreira identificada prende-se com a comunica¢do, ao abordar um tema
complexo. Isto evidencia a necessidade de formac¢do por parte dos enfermeiros,
devendo ser providenciada quer conhecimento e pratica clinica como tempo para
treinar e formar estas capacidades (Blackwood, Walker, Mythen, Taylor, & Vindrola-
Padros, 2019).

Formacao

O investimento na formacdo é necessario para que possam surgir melhorias a
nivel da prestacdo de cuidados. A formacao deve ser continua e deve abranger todos
os trabalhadores da instituicdo para que possa existir uma mudanca efetiva. Sempre
que necessario a equipa deve receber apoio externo (Siewert, Alvarez, Santos, Brito, &
Hammerschmidt, 2020). Frequentemente, os enfermeiros e outros profissionais que
se encontram a prestar cuidados a idosos institucionalizados carecem de formacgao
em cuidados paliativos. Sendo, assim, urgente capacitar e educar os profissionais que
trabalham em instituigdes por forma a promover a qualidade do doente com
deméncia (Frey, Balmer, Boyd, Robinson, & Gott, 2019). Ao educar e treinar os
profissionais que exercem em institui¢cdes, incluindo cuidados de fim de vida,
influencia-se positivamente o feedback das familias dos utentes (Sampson, Burns, &
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Richards, 2011). No estudo os participantes referiram a atualizacio de
conhecimentos como uma necessidade acrescida em formagdo, na prestacao de
cuidados ao doente.

Os participantes identificaram varias areas em que sentem necessidade acrescida
em formacao, sendo elas a comunicagdo, prestacao de cuidados adequados, gestdao do
tempo, atividades recreativas, atualizacao de conhecimentos, relacdo entre a triade
profissional-utente-familia e na relagdo entre utentes.

Identificaram ainda a formacdo em todos os aspetos seja relacionado com a
estrutura e organiza¢do do local de trabalho, ordem pessoal, a nivel interpessoal e
seria um dos fatores que modificariam no local de trabalho.

Sdo varias as habilidades que os profissionais devem apresentar quando lidam
com utentes com deméncia, desde a capacidade de apoio social, formacao acerca da
deméncia, capacidade de interagir com o idoso e a sua observacdo e avaliagdo
constante (Siewert, Alvarez, Santos, Brito, & Hammerschmidt, 2020).

O facto de os profissionais ndo estarem informados e ndo terem formacdo
avanc¢ada sobre deméncia resulta em que a mesma nao seja considerada uma doenca
neurodegenerativa terminal e ndo seja encarada com detalhe na fase dltima. Esta falta
de conhecimento esta relacionada com as tomadas de decisdo no fim de vida assim
como na garantia de qualidade de vida dos doentes. O facto de a trajetdria da
deméncia ser um declinio progressivo parece dificultar a realizagdo do planeamento
de cuidados. Apresentar um plano avancado de cuidados e promover a sua discussao
teria influéncia reduzindo significativamente as referenciagcdes para o hospital de
agudos. (Thuné-Boyle, et al., 2010).

Para o doente com deméncia, a ida ao hospital representa uma experiéncia que
agrava o seu sofrimento. O proprio ambiente hospitalar ao apresentar aglomerados
de pessoas, maior ruido sonoro, maior movimento contribui para uma maior
confusdo por parte do doente. A ida ao hospital parece ser caracterizada por aumento
da dor, receio, aumento da estimulacdo dada a alteracdo de ambiente, dificuldade na
comunicacao com o doente, aumento do racio de mortalidade, depressao, delirium,
desorientacao espacial e declinio funcional (Rosvik & Rokstad, 2020). Instituicdes que
apresentem equipas de cuidados paliativos, parecem apresentar uma menor
prevaléncia de doentes com dbitos em hospitais de agudos (Temkin-Greener, 2018).

4.5.1 Limitacoes

As limitagdes apresentadas no estudo prendem-se com o facto de o nimero de
participantes e a amostra ser reduzida. A amostra ao ser reduzida e de conveniéncia
ndo é representativa, embora possa demonstrar a pertinéncia em investigar e avaliar
este contexto.

A aplicacdo do questionario em formato online constituiu outra limitacdo. Dada a
situagdo pandémica, que se mantém, nao seria possivel a aplicacio de uma outra
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forma, podera ter constituido uma barreira a certos participantes que ndo estejam tao
familiarizados com este meio.

4.5.2 Conclusoes

Primeiramente, é possivel concluir que uma percentagem consideravel dos
participantes (82.4%, n=14) referiram sentir dificuldades e necessidades especificas
quando prestam cuidados a doentes com demeéncia.

Perante as dificuldades e necessidades ao cuidar doentes com deméncia, foram
identificados trés grupos: a organizacao e estrutura do local de trabalho, aspetos a
nivel interpessoal e trabalho em equipa e fatores pessoais.

Sumariamente, nos trés grupos descritos anteriormente as tematicas identificadas
e abordadas como dificuldades e necessidades consistem na gestdo do tempo, os
recursos quer materiais quer humanos, a formagdo, as atividades recreativas, a
comunicacdo, a seguranca e infraestrutura, estratégias de coping, a prestacdo de
cuidados adequados, relagdo entre a triade profissional - utente - familia, a gestdo da
equipa multidisciplinar, diferentes filosofias do cuidar, a elevada quantidade de
processos burocraticos e o financiamento.

Os resultados obtidos vdao ao encontro do que foi mencionado na RSL. As
necessidades e dificuldades identificadas pelos enfermeiros no estudo, englobam os
quatro pilares dos cuidados paliativos: comunicacdo, apoio a familia, controlo de
sintomas e trabalho em equipa.

4.5.3 Formacao

O Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos (2017-2018)
identifica a formacdo como elemento estruturante para a pratica de CP, seja a nivel
pré como pos-graduado. Neste caso, identifico o nivel pds-graduado, em formagdo
continua para, primeiramente, a aquisicdo de conhecimentos na area e, apds a
atualizacdo permanente destes. Por ultimo, a partilha e transmissdo a outros
profissionais e ainda a investigacao, que o autor supracitado refere ser um dos eixos
dos CP.

Para a sessao letiva optei por uma Formagao em Equipa, contemplada no Plano de
Formacdo de Servico para o ano civil de 2020. A formacdo em equipa apresenta
variados beneficios proprios - para o trabalhador - e beneficios para a equipa na sua
globalidade. Assim, a elaboragao de formacgao é um meio facilitador da aprendizagem
adequada ao local de trabalho e favorece a eficacia, qualidade e produtividade do
servico. A realizacdo de uma formagdo tem ainda uma influéncia positiva no bem-
estar quer do trabalhador quer da equipa (Rodrigues, 2016).

A lei de bases dos cuidados paliativos (Lei n252/2012 de 5 de setembro) indica-
nos a necessidade de formagdo continua nos profissionais de satde e a sua extensao
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da mesma formac¢do a outros profissionais, visando a sua influéncia e pertinéncia
como elo de ligacdo a equipa.

A formagdo em equipa, contemplaria os resultados obtidos por forma a criar um
brainstorming acerca do que seria possivel adequar e melhorar perante as
necessidades e dificuldades identificas. Dada a situacdo de pandemia que se vive
atualmente, esta formacgao foi adiada para o ano civil seguinte.

4.5.4 Perspetivas futuras

Mais estudos e de maior dimensdo sdo necessdrios para averiguar se as
necessidades e dificuldades se apresentam como um padrao na maioria das ERPI’s
presentes a nivel nacional ou que fatores intervém nas mesmas. Seria importante
realizar estudos comparativos, com amostras de maior dimensao e verificar ainda se
existe relacdo entre o nimero de idosos institucionalizados em cada ERPI. Considero
importante e necessario avaliar se o grau académico e formagdes pds-graduadas na
area influenciam os cuidados prestados a doentes com deméncia em ERPI e quais as
condig¢oes laborais necessarias para a melhor aplicagdo das competéncias adquiridas.

A investigacdo a realizar seria importante para apresentar um modelo de
intervencdo nas ERPI's, com o objetivo de os profissionais de enfermagem
construirem guidelines de atuacdo. As necessidades e dificuldades referidas pelos
participantes poderiam ainda ter um impacto positivo na prépria instituicdo como
sugestdo de melhoria quer na estrutura fisica, organizacional e na criacdo de
melhores condi¢des de seguranca e nos cuidados prestados.

Incentivar os profissionais e lideres das ERPI's em elaborar, discutir e seguir um
planeamento de cuidados antecipados por forma a promover que os desejos e
vontades dos utentes fossem respeitados, mesmo na progressdo da deméncia e no
declinio funcional deste.

Serdo ainda necessarios mais estudos na area para que possa ser conhecida a
realidade portuguesa relativamente a prestacdo de cuidados paliativos nas ERPI’s e as
necessidades e dificuldades que os enfermeiros apresentam na prestacao de cuidados
a doentes com demeéncia.
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5. Conclusao

O presente relatério reflete um percurso de aprendizagem e de aquisicdo de
conhecimento ao longo do curso de Mestrado em Cuidados Paliativos. Este interliga
os conhecimentos tedricos e a pratica clinica, procedendo a uma analise critica,
fundamentada e reflexiva com a descri¢do das a¢des e atitudes elaboradas.

O ponto de partida foi o estagio de pratica clinica. Nesse capitulo, foram descritas
as competéncias comuns e especificas do enfermeiro especialista em enfermagem a
pessoa em situacdo cronica e paliativa. A acrescentar, foram elaboradas as atividades
propostas por forma a adquirir as competéncias necessdrias, assim como uma breve
reflexdo se estas foram cumpridas. Na sua globalidade, foi possivel cumprir com o que
foi proposto. A situacdo pandémica que vivemos atualmente, ndo me permitiu
completar a totalidade do que me propus a realizar.

0 estagio da pratica clinica foi essencial para a aquisicdo de competéncias praticas,
nomeadamente a nivel da comunicacdo e o controlo de sintomas. Estes componentes
tinham sido detalhados nas minhas dificuldades na pratica clinica do meu quotidiano,
tendo-me proposto a desenvolvé-los.

O tema para a RSL e a sua pertinéncia, constituiram o primeiro passo para o
desenvolvimento do estudo. Com todos os desafios inerentes a esta etapa, foi possivel
obter uma visdo mais particular do que sdo realmente as necessidades e dificuldades
dos enfermeiros que exercem em ERPI e cuidam de doentes com deméncia.

Os resultados do estudo demonstram a necessidade de investir quer nas ERPI
quer nos profissionais que 1a exercem a sua func¢do. Mais de 80% dos inquiridos
refere sentir dificuldades na prestacao de cuidados particulares ao doente com
demeéncia. Foi ainda possivel observar quais as categorias em que os enfermeiros
referem maior dificuldade, contemplando os pilares dos cuidados paliativos, sendo
estes a comunicagdo, apoio a familia, controlo de sintomas e o trabalho em equipa.

E possivel entio verificar o desenvolvimento na area que carece pela urgéncia que
tem. Espera-se que surjam mais estudos acerca da tematica do cuidador formal, para
que seja possivel orientar os enfermeiros que exercem em ERPI acerca da sua pratica.
Atuando de uma forma precoce, formando e providenciando capacidades e
competéncias a estes cuidadores formais para que a sua prestacao de cuidados seja o
mais direcionada possivel as necessidades reais do doente com deméncia.
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Apéndice A - Acao de formacdao em Cuidados Paliativos Pediatricos

Tema: Projeto Angelini University Award: Borboleta Branca

Sumario: Objetivos do projeto; Componentes do projeto; Validacdo cientifica;
Resultados.

Objetivos:

e Caracterizar o projeto interveniente do concurso da Angelini Universy Award
2016;

e Demonstrar os updates realizados no projeto;

e Persistir na importancia dos CPP;

e Incentivar a participacdo de projetos com impacto positivo no meio da
investigacdo em questdes relacionadas com a saide e comunidade.

Local: Auditério da ESALD.

Data: Fevereiro, 2019.

Duracdo da apresentacao: aproximadamente 10 minutos.

Populagdo-alvo: comunidade estudantil da ESALD e servico de pediatria do hospital.

Programacao: abordagem dos objetivos do projeto; descricdo do inicio do projeto e
as suas participantes; demonstracao dos componentes do projeto: website, jogo
didatico, videos explicativos e componente para a familia; a validade cientifica com a
aplicacdo de um estudo; formulacdo do questionario; tratamento de dados; resultados
e sua andlise, com a utilizacdo de mapas de calor; conclusdes.

Metodologia: predominantemente sera utilizado o método expositivo com recurso
ao método interrogativo esporadicamente.

Recursos: sala ampla, cadeiras, computador, videoprojector, colunas, mesa e tela.
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Apéndice B - Acdo de formacdo “Intervencdées com musica em
Cuidados Paliativos”

Tema: Intervencdes com musica em Cuidados Paliativos

Sumario: Contexto histérico; Impacto; Conexdo aos CP; Intervencdo Teorica;
Intervencgao Pratica.

Objetivos:

e Identificar as interven¢des com musica como recurso terapéutico;
e Elaborar uma pesquisa bibliografica acerca do tema;
e Averiguar o impacto das interven¢des com musica no doente e na equipa.

Local: Sala de reunides.

Data: Marco, 2019.

Duracdo da apresentacao: aproximadamente 20 minutos.
Populacgao-alvo: equipa multidisciplinar da EIHSCP

Programacao: abordagem do conceito em musicoterapia; a musica como recurso
terapéutico; impacto da musica como interven¢dao complementar; recurso terapéutico
nos CP ainda como facilitador da despedida “Cantar o Adeus”; o impacto da
musicoterapia na equipa; o impacto de intervengcdes com musica na deméncia;
introducdo a pesquisa bibliografica elaborada com referéncia para a questdo de
partida, objetivos, palavras-chave, horizonte temporal, descritores para a pesquisa,
plataformas de busca; definicdo de duas equagdes de busca, aplicagdo dos critérios de
elegibilidade dos estudos, processo de selecao dos estudos, processo de analise dos
artigos, resultados obtidos, consideragdes futuras e referéncias bibliograficas.

Metodologia: predominantemente sera utilizado o método expositivo com recurso
ao método interrogativo esporadicamente.

Recursos: sala ampla, cadeiras, computador, videoprojector, colunas, mesa e tela.
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Apéndice C - Poster 44, Jornadas APCP em Beja, 2019.

Necessidades e dificuldades sentidas

¥
e por enfermeiros, em utentes com

Dr. Lopes Dias

/’3 ), demeéncia, no contexto de estruturas
Soes o residenciais para pessoas idosas -

it Revisdo Sistemdtica da Literatura
B > Santos, Mariana'; Sapeta, Paula®

'Enfermeira, Santa Casa da Misericordia em Castelo Branco. Mestranda em Cuidados Paliativos, Escola Superior de Saude Dr. Lopes Dias, Instituto
Politécnico de Castelo Branco.’Coordenadora do Mestrado em Cuidados Paliativos. Professora coordenadora na Escola Superior de Satde, Instituto
Politécnico de Castelo Branco.

Introdugdo: Os Cuidados Paliativos tém como publico-alvo todos os individuos com doengas
complexas e limitadoras a nivel de expetativa de vida, onde estdo incorporadas as deméncias
(Ana, et al., 2016). De acordo com o Wérld Alzheimer Report (2018) sdo esperadas, em 2050,
152 milhdes de pessoas com deméncia o que significa um aumento consideravel e uma
necessidade extrema de cuidados especializados. Uma elevada percentagem de utentes com
deméncia encontra-se em Estruturas Residenciais para Pessoas Idosas (ERPI).

Objetivo: Descrever as necessidades e/ou barreiras sentidas por enfermeiros, perante utentes
com deméncia, em contexto de ERPI.

Meétodos: Revisdo Sistematica da Literatura (RSL). Questdo de partida: quais as necessidades
e/ou barreiras sentidas por enfermeiros, perante utentes com deméncia, em contexto de
estruturas residenciais para pessoas idosas? Foram utilizados descritores para a pesquisa, com
utilizagdo de sinonimos e termos MESH. Horizonte temporal: 2008-2018. Tendo em conta as
palavras-chave selecionadas, foram estabelecidas duas equagdes de busca para pesquisa nas
plataformas: RCAAP; PubMed; Google Académico; B-On; Cochrane controlled trials register.

Resultados:
M e e e e R e e i  a -
1 Total de astigos  Total de artigos Google Total de artigos Total de artigos  Total de artigos Total de artigos !
| Pbmedoel2S Acdémiconsill BOnwlS  RCAAPu~d  RepostinolPCBo=l  Cochraoewd |
[ - Total de artigos !
| g encontrados (n !
13 Excluidas citagdes do |
(N ﬂ Google Académico |
0k (=8 1
14 Total de artigos 1
0 § : analisados (n = 251) 1

X Excluidos artigos 1
1% apos anilise do ﬂ
| abstract (n=159) !
I Total de artigos 1
1 (n=92) ]
| S Excluidos arigos Excluidos artigos por |
| R pore ﬂ ndo texto |
| § - - integral disponivel |
] A pesquisa(a=9) Total de artigos (@=14) |
| (n=69) 1
i Excliidos artigos |
" ~é apos aplicagdo dos |
1} Total de artigos Sr o) 1
1S incluidos na RSL 1
| (n=9) |
I A T B e e 1

Conclusio: E possivel verificar que as necessidades/
dificuldades identificadas correspondem a 3 areas
major de natureza diferente. Estas colocam em
evidéncia a prestacdo de cuidados fragmentados,
contribuindo de forma negativa a nivel do ambiente
laboral. A ndo garantia da qualidade necessaria e
desejada e o impacto emocional negativo para os
enfermeiros, demonstram a pertinéncia de atuacdo
com acréscimo de condigdes, reconhecimento e
formagao.
Referéncias Bibliogrificas: Alves, A. L.-S. (2015). Necessidades em Cuidados Paliativos das Pessoas
Institucionalizadas com Deméncia Avangada. Porto: FMUP. Holteng, L. B., Froiland, C. T., Corbett, A., & Testad, L
(2017). Care staff perspective on use of texture modified food in care home residents with dysphagia and dementia.
Annals of Palliative Medicine, 310-318. Prince, M., Wimo, A., Guerchet, M., Ali, G.-C., Wu, Y.-T., & Prina, M.
(2015). World Alzheimer Report 2015: The Global Impact of Dementia. London: Alzheimer’s Disease International.
Robbins, I, Gordon, A., Dyas, J., Logan, P., & Gladman, J. (2013). Explaining the barriers to and tensions in
delivering effective healthcare in UK care homes: a qualitative study. BMJ Open, 1-9. Stephan, A., Bieber, A.,
Hopper, L., Joyce, R., Irving, K., Zanetti, O., . . . Actifcare Consortium. (2018). Barriers and facilitators to the access

to and use of formal dementia care: findings of a focus group study with people with dementia, informal carers and
health and social care professionals in cight European countries. BMC Gerfatrics, 1-16.
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Necessidades e dificuldades sentidas por
enfermeiros:

Sistema econdmico e social:

* Politica governamental;

» Modelo de cuidados utiliza

» Leis e regulamentos;

» Atitude social perante os idosos;
» Financiamento reduzido.

Nivel  organizacional/  Estrutura  da

I nstituicao:

« Nio satisfagdo laboral,

* Reduzida remuneragao;

« Sobrecarga;

 Caréncia a nivel de conhecimento/ formagao;
« Estrutura da Institui¢ao;

* Fraca coordenag@o com 0s servigos exterr

« Numero reduzido de profissionais;

* Recursos financeiros diminutos.

Aspetos relacionados com as pessoas
envolvidas’ Relagoes interpessoais.

» Comunicagdo ineficaz;

* Responsabilidade difusa;

» Planeamento de cuidados minimizados;
* Longos processos de referéncia;

* Relagdes conflituosas;

* Tempo limitado;

» Emogdes refletidas pelos familiares;

« Triggers (motivos e crises pessoais);

* Gestdo emocional pessoal;

* Incompreensao enquanto cuidador formal;
* Apreensao;

* Sentimento de impoténcia.
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Apéndice D - Informac¢ao enviada ao Exmo. Sr. Provedor

Mariana Graga Santos

Local, 25 de marco de 2019

Assunto: Consulta de Medicina Paliativa dos nossos utentes

Ex. Sr. Provedor,

Agradeco, desde ja, a oportunidade de antecipar o periodo de férias por forma a
realizar o estagio do mestrado em Cuidados Paliativos.

Encontro-me a frequentar o estagio na Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em
Cuidados Paliativos. Com um total de 300h e estando a terminar este, posso com toda
a certeza garantir que se trata de um periodo de desenvolvimento pessoal e
profissional a um ritmo exuberante. Em contexto de estagio, pude acompanhar véarias
visitas domiciliarias em que a EIHSCP visitava os seus doentes de medicina paliativa
ao invés do utente se deslocar ao hospital para as consultas. Estas visitas
domiciliarias realizam-se a ERPI's, UCCI's e ao domicilio do utente. Tal permite
conhecer o utente no seu quotidiano e ainda abordar a equipa clinica presente por
forma a entender quais as necessidades que precisam de ajuste ou ndo. Para o utente,
esta interligacdo resulta ndo s6 numa maior proximidade, mas também no controlo
de sintomas e melhoria a nivel da qualidade de vida, no seu lar.

Assim, com o conhecimento da EIHSCP e do Enfermeiro Chefe, gostaria de
questionar a possibilidade de esta realizar as consultas de medicina paliativa dos
nossos utentes nas visitas domiciliarias, articulando com a equipa clinica da ERPI
dado os inumeros beneficios que adviriam.

Agradeco, desde ja, a recetividade que venha a ter esta carta,

Aceite, respeitosamente, 0s meus cumprimentos,

(Mariana Graga Santos)
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Apéndice E - Diario de Campo
Reflexdao Pessoal - 42 Semana de Estagio

No ambito da realizagdo do estagio, pertencente ao 22 ano do Mestrado em
Cuidados Paliativos, foi-me proposto pela Orientadora Clinica a realizacio de uma
reflexdo das aprendizagens.

Encontro-me precisamente na 42 semana de estagio, a meio deste. A rapidez que o
tempo passa quando nos encontramos a realizar algo que gostamos e para a qual
estamos motivados é arrebatadora. Quando me sento e penso na reflexdo que estou a
comecar a elaborar sinto-me, essencialmente, grata. Grata aos profissionais desta
equipa que tdo bem me estdo a receber e com quem, definitivamente, estou a
aprender imenso; grata aos doentes que vou tendo a possibilidade de acompanhar e
grata pela imensiddo de aprendizagens que todos os dias vou tendo. Este estagio esta,
com toda a certeza, a moldar-me enquanto profissional, mas também a titulo pessoal.

A primeira semana foi programada a integracao na equipa, conhecer as rotinas
desta e ainda entender o que é uma equipa consultora em Cuidados Paliativos. Nas
semanas que se seguiram, foi proposto abordar os doentes nas reunides semanais e
diarias; fazer a avaliacdo inicial de um doente com levantamento das necessidades e
plano de cuidados; participar na recolha de dados para o estudo da complexidade;
participar na palestra acerca dos Cuidados Paliativos Pediatricos na Escola Superior
de Saude Lopes Dias; participar nas consultas de medicina paliativa e dor crénica;
elaborar um guia de cuidados mais generalizados para cuidadores formais assim
como uma tabela de registo de resgates. Estas atividades tém sido concretizadas. Para
as restantes 4 semanas, segue-se a formacdo em equipa, gestdo de um caso com
supervisao e a continuacdo do estudo de interven¢des com musica, entre outras que
possivelmente possam surgir. Pude ainda auxiliar na preparagdao do Drug Infusion
Ballon (DIB), proceder a atualizacdo do portefélio de atividades da equipa e
acompanhar utentes quer no internamento quer em visitas domiciliarias.

Para além destas atividades programadas, sinto uma reniténcia em proceder a
certas conversas com os doentes, entender quando é “momento certo” para intervir e
o receio de lhes transmitir algo que ndo seja o procurado ou benéfico faz-me remeter
ao siléncio. O mesmo para as familias. Embora ja sinta uma diferenca em mim, neste
aspeto, desde o inicio do estagio, ndo estou ainda a um nivel que me sinta confortavel
por assim dizer. Por vezes, acho que a tenra idade e o receio de ndo dizer a “coisa
certa no momento certo” funcionam como que um mecanismo de inibigdo para o
conhecimento tedrico que tenho e o pratico que procuro. A minha linguagem néao
verbal é outro aspeto que considero a melhorar. Por vezes, vejo-me a entrar nas
enfermarias de bracos cruzados e, quando tenho esta consciéncia automaticamente
me recomponho descruzando-os.
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No inicio do estagio questionaram-me o que pretendia com o estagio e,
prontamente, respondi que gostaria de aprofundar os conhecimentos a nivel do
controlo de sintomas relacionado com a pessoa com deméncia avang¢ada, dado
trabalhar numa ERPI e sentir essa necessidade. Hoje entendo que ndo é assim tao
linear. Que é necessaria uma formacao basica em cuidados paliativos em um nimero
minimo de cuidadores formais por mais sensiveis que os profissionais sejam ao tema.
E necessario que estejamos todos a remar no mesmo sentido, saibamos reconhecer e
atuar perante o descontrolo sintomatico. E necessario parar a futilidade terapéutica,
os encaminhamentos ao SU desnecessarios e comegar a olhar para a morte como algo
pertencente ao ciclo de vida que merece cuidados.

A deméncia apresenta uma progressiva perda de funcionalidades, um declinio
cognitivo e locomotor originando um grau crescente de dependéncia na realizagdo
das suas AVD’s. Tem um forte impacto no utente e na sua familia, sendo estes
frequentemente o alvo dos cuidados do profissional. Perante as necessidades e
particularidades do utente com deméncia, este e a sua familia frequentemente
procuram um local que preste cuidados 24 horas por dia e com acompanhamento
clinico, sendo a falta de conhecimento uma barreira por estes identificada. Aspetos
relacionados com as pessoas envolvidas, aspetos relacionados com o sistema social e
de saude e aspetos generalizados sdo trés categorias identificadas como barreiras
sentidas por profissionais de satide, onde se inclui os enfermeiros. Assim, nos aspetos
relacionados com as pessoas envolvidas, os profissionais identificaram como barreira
a falta de conhecimento/informacdo, as emocoes refletivas por familiares, motivos e
crises pessoais que funcionam como triggers, recursos financeiros e as suas préprias
emoc¢des perante utentes com deméncia. Referem ainda a ndo satisfagdo acerca da
experiéncia na compreensdao do cuidador formal. Nos aspetos relacionados com o
sistema de saude e social, referem a falta de servicos, um nuimero insuficiente de
profissionais, financiamento reduzido, o tempo restringido, um sistema desarticulado
na sua origem com regras que nao estao bem definidas (Stephan, et al., 2018).

Os profissionais de saude identificam a confianca como elo fundamental no
cuidado formal. Para tal, referem necessitar de apoio, assegurada a permanéncia
destes manter um contacto frequente e partilhar a tomada de decisao (Stephan, et al,,
2018). Assim, até ao final do estagio gostaria que estivesse em pratica uma maior
articulacdo entre a ERPI onde exerco e a equipa intra-hospitalar de cuidados
paliativos. Uma vez aceite e a meu ver, seria um promotor de confian¢a, seguranca e
cuidados ajustados as reais necessidades dos nossos utentes.

Em cada caso que vou acompanhando, vou crescendo, aprendendo e evoluindo. No
19 dia de estagio, uma utente internada na medicina paliativa encontrava-se com os
sintomas controlados, porem referia insonias. Referia preocupagao com os filhos, e
dizia ficar sozinha. Foram prestados os devidos apoios e esclarecimentos, tendo sido
posteriormente feitos contactos telefénicos com estes. No 22 dia de estagio, a utente
apresentava-se serena, tranquila e com os sintomas controlados. Encontrava-se
acompanhada pelo marido, filho e neta. Foram prestados os esclarecimentos e dado
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apoio a estes. O marido exteriorizava a sua dor perante o estado da sua companheira,
enquanto as lagrimas lhe escorriam pela face. Aproximou-se e beijou-lhe a testa.
Estardo sempre juntos, afirmou. O filho, observador, aos pés da cama estava
emocionado. A neta oscilava entre a cabeceira da avd, onde lhe fazia festas no
antebraco ou ao lado do avd, massajando-lhe as costas. Senti a ldgrima a querer
marcar territorio, no canto do meu olho. Ndo conseguia imaginar sequer a tamanha
perda e dor que estariam a sentir. As colegas passaram a informacdo: faleceu na
manha do dia seguinte, tranquila.

Uma das varias situacdes marcantes a titulo pessoal ocorreu quando, um utente
internado, pediu para a esposa e a filha trazerem o seu cdo, para o ver. Para além
disso, pediu ainda uma foto de eles os trés para a mesa de cabeceira. E assim foi. O cdo
delirou na enfermaria, tal o entusiasmo de estar na presenca do dono novamente. O
utente disse que estava muito contente e que tinha gostado muito de o ver. Tudo foi
articulado na enfermaria. Acerca da fotografia, ficou numa moldura em cima da mesa,
bem perto dos seus olhos. Caramba! E sdao estes os momentos que me dao adrenalina
e fazem o sangue fervilhar bem dentro de mim! De repente, olhamos o mundo com
outros olhos, e vemos o que verdadeiramente importa: os momentos, as pessoas € 0
amor (para alguns, e porque somos todos diferentes, arriscar-me-ia a acrescentar
também os animais). De onde vem o cuidar, se ndo da demonstracao de um carinho e
afeto baseados na evidéncia mais atual, por forma a transmitir apenas o que de
benéfico for para o individuo?

Pude ainda acompanhar visitas domicilidrias, em casa de utentes e a Unidades de
Cuidados Continuados Integrados (UCCI). A confian¢a e seguranca transmitida nestas
visitas é essencial quer para os cuidadores (formais e informais) como também para o
doente. Entender o estado do doente, se os sintomas estdo controlados, o
sono/repouso, transito intestinal e que preocupa¢des manifesta desempenham um
papel fundamental nos cuidados prestados. Na ultima visita que presenciei, a UCCI foi
abordada a possibilidade de um utente ir a casa, com a familia e colegas. Era algo
importante para ele, permitir o encerramento de um capitulo. No inicio do estagio,
falavam-me em cuidar tendo em atencao aos pormenores. Nao diria melhor.

Uma outra visita domicilidria, neste caso ao domicilio de um utente com anorexia
acentuada, e dificuldades na degluticio em que a sua principal cuidadora era uma
jovem rapariga, que tinha um filho pequeno. Uma rapariga mais nova que a minha
irma mais nova, a cuidar do seu pai e do seu filho! E quase automatico um termo
comparativo entre esta cuidadora e eu. Por vezes, a vida leva-nos a um crescimento
bastante mais rapido que o expectavel para a nossa idade. Percebi que para ela nao
era, de todo, um sacrificio cuidar do pai, mas sim uma necessidade e algo que se
sentia bem (embora exausta) a desempenhar.

Nas consultas, o testemunho de uma filha que cuida da made com deméncia:
“assimilar isto, saber que é para a vida e saber que pode piorar, déi muito. E raro
quando ndo saio a chorar. Eu ja ndo tenho vida proépria, por completo.”. Oico estes

77



Mariana Graca Santos

comentarios e penso em desabafos, em “deitar ca para fora” as palavras que por vezes
gostavam de gritar e ficam em siléncio. Trata-se de um cuidar de quem sempre cuidou
de nés, tao bem quanto o fez.

Ao longo das préximas semanas e, futuramente, irei manter a ideia da reflexdo
bem presente. Considero que, a nivel pessoal, demoro um certo espago de tempo a ter
a confianca ou autoconfianca necessaria para exteriorizar o que sinto. Neste aspeto, o
papel e a caneta estiveram sempre presentes. Por vezes, ajuda a relativizar, ver uma
perspetiva diferente ou mesmo como prevencdo de burnout. Esta reflexdo permitiu-
me fazer uma introspecdo destas 4 semanas e com toda a clareza, valorizar as
aprendizagens que tenho tido.
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Reflexao Pessoal - Término do Estagio

No ambito da realizagdao do estagio, pertencente ao 22 ano do Mestrado em
Cuidados Paliativos, foi-me proposto pela Orientadora Clinica a realizagdo de uma
reflexdo das aprendizagens. A primeira reflexdo foi elaborada a meio do estagio,
tendo proposto realizar nova reflexdo no término deste.
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Estou a terminar o estagio. Nos ultimos dias enquanto aluna e estagidria na
EIHSCP. Ainda nao terminou e ja posso afirmar que a nostalgia e a saudade ja querem
comecar a marcar o seu territorio. No minimo, posso dizer que na préoxima segunda-
feira vai ser, de certa forma, “estranho” nao voltar para aqui. Foram dois meses que
se passaram a correr. Comigo, levo uma caixa cheia de momentos recheados de
sorrisos e até gargalhadas. Levo aprendizagens para uma vida. Levo conselhos,
ensinamentos e um crescimento desproporcional ao tempo, de tdo enorme que foi.

Tal como descrevi na primeira reflexdo, a primeira semana foi programada a
integracdo na equipa. Nas semanas que se seguiram, foi proposto abordar os doentes
nas reunides semanais e diarias; fazer a avaliacdo inicial de um doente com
levantamento das necessidades e plano de cuidados; participar na recolha de dados
para o estudo da complexidade; participar na palestra acerca dos Cuidados Paliativos
Pediatricos na Escola Superior de Saude Lopes Dias; participar nas consultas de
medicina paliativa e dor cronica; elaborar um guia de cuidados mais generalizados
para cuidadores formais assim como uma tabela de registo de resgates e guia mais
especifico relativo a obstipacdao e sono e repouso. Auxiliei na preparacdao do DIB,
procedi a atualizacdo do portefélio de atividades da equipa e pude acompanhar
utentes quer no internamento quer em visitas domicilidrias. A acrescentar, tive ainda
a oportunidade de apresentar o portefélio atualizado a equipa, e proceder a uma
formagdo a equipa intitulada: “Interveng¢des com Musica em Cuidados Paliativos”,
fruto de um trabalho de investigacdo que se encontra a ser realizado.

Na reflexdo anterior abordei a reniténcia que sentia perante as conversas com os
utentes, o receio de “dizer a coisa certa no momento certo”. Nao digo que essa
reniténcia abriu as asas e voou, porém, de facto, esta mais leve. Neste aspeto, alguns
utentes tiveram o papel fundamental (o qual estou imensamente grata) ao mostrarem
confianca nas palavras ditas. Parece-me que seja um ciclo vicioso em que,
consequentemente, também eu confio e acredito.

Perante os casos clinicos que vou acompanhando, vou também evoluindo e
crescendo. Um utente que me ficara presente é um individuo que, ao ter uma
profissdo e devocdo religiosa, confiou, exteriorizou e na sua complexidade, se
entendia tdo bem a lei do amor. Neste caso, ele apelou-nos ao sigilo profissional, ao
siléncio. Como que uma confissdo. Nao foi partilhado com a equipa, esta sabia o
essencial. Marcar-me-a sempre o seu testemunho, a sua coragem, e a sua bravidade
ao exteriorizar o que, literalmente, lhe perturbava a alma.

Acerca das visitas domiciliarias, algo que me marcou muito, foi a articulacio com
os diversos servicos e unidades. Foi bastante visualizado no momento da visita, a
importancia desta articulacao. Poderia ainda ndo ser o ideal, é certo, mas o caminho
faz-se caminhando. Quando uma destas se realizou, ndo a uma unidade mas a uma
ERPI (ao meu local de trabalho!) foi bastante claro para mim: ha um caminho enorme
a precisar de ser percorrido, é essencial comecar a fazer a ponte, e uma articulagdo
deste género sé traria beneficios (quer ao utente, equipa de saude e familiares).
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Assim, a parte em que escrevi no relatorio anterior em que se poderia ler o quanto
gostaria que existisse essa articula¢do...Esta a tomar o seu caminho, com passos
pequeninos.

Sempre tive a sensacao que o povo portugués é um povo do c* (caragas - utilizacao
de um dos 5C’s). Tal como gostamos de dizer, temos o sangue do Ronaldo ou vamos
buscar os feitos histéricos para nos elevar porque, verdade seja dita, atualmente os
feitos sdo um bocadinho mais dificeis de encontrar. Mas 14 gostamos de nos mostrar
enquanto povo de garra. No que toca a saude, as manifestacdes sdo mais para o
diferente, e cuidados ainda estdo muito aquém. Mas é aqui que gostaria de abordar os
paliativistas. Ah aquele “grupo” que ninguém sabe muito bem como se entra mas que
ninguém de 14 sai. Aquele “grupo” que, comumente, é vista como uns pobres coitados
que sé lidam com a morte e, no entanto, parecem sempre tao felizes. E somos!
Aprender a lidar com a morte e entender o quao finita é a vida, basicamente, permite
que se aproveite a sua globalidade, com tudo o que inclui. Nao vamos viver para
sempre, é mais que sabido. E podemos ndo estar cd amanh3, também ndo o sabemos.
Mas hoje estamos, e o dia ha-de fazer valer. Agora, imaginando os paliativistas mas
portugueses, c* (caramba! - utilizagdo de um dos 5C’s).

Um “grupo” ainda mais forte, que sabe que é necessaria, que sabe o papel que
precisa de desempenhar, que demonstra todos os dias a pessoas imortais a sua
relevancia e necessidade.

Proceder a reflexdes e introspecdes do nosso quotidiano foi algo que pude
aprofundar em estagio e agradego. Refletir permite visualizar os diversos angulos
diferentes que o mesmo prisma tem, os dois lados da mesma moeda, permite
trabalhar a empatia e ndo proceder a julgamentos. Refletindo os nossos atos, palavras
ditas e até mesmo acontecimentos permite-nos soltar da prisdo de uma mente
pequena e limitada, e como ouvi em estdgio: controlar a amigdala, aquela que
comanda as emogdes. Pessoalmente, que a escrita sempre teve um impacto enorme,
parece-me que se vai tornar mais presente e regular. E uma boa conselheira.

Encontro nos cuidados paliativos uma forma de ver a vida e de cuidar com a qual
me identifico bastante. Acredito, piamente, que é o caminho certo a percorrer.
Acredito que a morte deve ser trabalhada, vivida e ndo vista como um tabu, algo a
esconder e, até mesmo, fugir. Acredito que os pormenores (que ndo sao assim tdo
pequenos) devem ser tidos em conta, no momento do cuidar. Que somos mais que o
nosso proprio corpo, somos um conjunto de tudo e influenciados por um bocadinho
de todos os que nos rodeiam. Por esse mesmo motivo, que ao cuidar de alguém é
também cuidar dos que lhe sdo queridos e préximos. Ao longo do estagio, pude
testemunhar e participar na realizacdo destes cuidados. O cuidar tendo em atengao
aos pormenores, passando da teoria a pratica.

Assim, e usufruindo de todos os 5C’s e mais alguns, despeco-me, de coracgao cheio.
O meu muito bem-haja!

Muito grata, por tudo e mais alguma coisa, sempre.
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Nota: Os 5C's que abordo na reflexdo sdo as cinco palavras que reparamos que
mais se diz na equipa, que se iniciam com C: Credo, Cruz, Cristo, Caramba e Caragas.
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Apéndice F - Analise PICOD dos artigos incluidos na RSL

1. What are the barriers to care integration for those at the advanced stages of dementia living in
care homes in the UK? Health care professional perspective

P Participantes Trés assistentes de cuidados, cinco profissionais de
enfermagem, um responsavel clinico, dois responsaveis
institucionais, dois comissionarios e wuma terapeuta
ocupacional.

1 Intervengdes Entrevistas interativas aos participantes.

C Comparagdes Naio apresenta.

(0] Outcomes Primeiro tema identificado: sistema social e economico,
seguido de dificuldades organizacionais e, apds, cuidados
fragmentados.

D Desenho do Qualitativo.

estudo

Limitagoes do estudo

O estudo foi realizado numa area geografica especifica
de Inglaterra, podendo ndo ser possivel a sua aplicabilidade
transversal.

Autores

Kupeli, N; Leave, G.; Harrington, J.; Lord, K.; King, M.;
Nazareth, 1.; Moore, K.; Sampson, E.; Jones, L.

Referéncias Ano/Pais

Dementia. 2018.

2. Barriers and facilitators to the aces to and use of formal dementia care: findings of a focus
group study with people with dementia, informal carers and health and social care professionals

in eight European coutries

P Participantes 261 participantes, destes 114 sdo profissionais de satde
(profissionais de enfermagem incluidos) de 8 paises
diferentes (de entre eles, Portugal).

1 ‘ Intervengoes Entrevistas aos participantes.

C ' Comparagdes 35 grupos, cada um apresenta entre 5 a 8 participantes.

o ‘ Qutcomes 16 categorias identificadas como barreiras ou
facilitadoras, organizadas em 3 temas: aspetos relacionados
com o sistema social e de satide, aspetos relacionados com as
pessoas envolvidas e aspetos abrangentes.

D Desenho do Qualitativo.

estudo

Limitagées do estudo

O nGmero de participantes por grupo € inferior ao
recomendado.

Autores

Stephan, A.; Bieber, A.; Hopper, L.; Joyce, R.; Irving,
K.; Zanetti, O.; Portolani, E.; Kerpershoek, L.; Verhey, F.;
Vugt, M.; Wolfs, C.; Eriksen, S.; Rosvik, J.; Marques, M.;
Pereira, M.; Sjolund, B.; Jelley, H.; Woods, B.; Meyer, G.;
Actifcare Consortium.

Referéncias Ano/Pais

BMC Geriatrics. 2018.
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3. Care staff perspective on use af texture modified food in care home residentes with dysphagia

and dementia

P Participantes 12 profissionais.

I Intervengdes Entrevistas aos participantes.

c Comparagdes 2 grupos de estudo.

] Outcomes Categun'as identificadas: tensio emocional, deficiente
cuidado nutricional, melhoria do cuidado nutricional e uma
maior eficiéncia com a textura modificada. Pressdo do tempo
reduzido e a falta de comunicagio entre a cozinha,
profissionais e a nutrigdo.

D Desenho do Qualitativo.

estudo

Limitacoes do estudo

Referéncias Ano/Pais

Esméﬁ &e pequena escﬁia.
Holteng, L.; Froiland, C.; Corbett, A ; Testad, L.

Annals of Paliative Medicine. 2017.

4. Context, mechanisms and outcomes in end of life care for people with advanced dementia

P

Participantes 14 profissionais de saide e assistentes sociais, entre eles,
enfermeiros.

Intervengdes | Entrevistas interativas aos participantes.

Comparagoes ' Néo apresenta.

Ohitcomes Identificadas como barreiras o baixo pagamento, fraca
coordenagdo com  servigos exteriores e nivel de
conhecimento inferior ao necessdrio.

Desenho do Qualitativo.
estudo

Limitagdes do estudo

Referéncias Ano/Pais

O estudo ndo apresentar a metodologia mista e ter sido
realizado numa érea geografica muito especifica em que os
resultados obtidos podem nfo ser transversais a outras dreas.

Kupeli, N; Leavey, G.; Moore, K.; Harrington, JI.; Lord,
K.; King, M.; Nazareth, L.; Sampson, E.; Jones, L.

BMC Palliative Care. 2016.

5.  Explaining the barriers to and tensions in delivering effective healthcare in UK care homes: a

qualitative stidy.

P

Participantes

Intervengdes

Comparacies

Outcomes

32 participantes no estudo, incluindo enfermeiros,
gerentes e terapeuta ocupacional.

Entrevistas semiestruturadas aos participantes.
Nip apresenta.

Foram identificados cinco temas major: as necessidades
complexas e a trajetoria da patologia, a incompatibilidade
perante a necessidade e o tempo do profissional, a questio de
cuidados de saiude antecipatorios ou reativos, a discordincia
a nivel do conhecimento dos profissionais de satide e a
tensdo da responsabilidade perante a pessoa com deméncia.
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D Desenho do Qualitativo.
estudo
Limitagées do estudo Nio aplicavel.
Aufores ‘ Robbins, 1.; Gordon, A.; Dyas, I.; Logan, P.; Gladman,
1
Referéncias Ano/Pais | Bbepen. 2013.

6. How do care home staff understand, manage and respond to agitation in people with

dementia? A qualitative study.

P ' Participantes
I - Intervengies
2 ' Comparagides
a . Outcomes
D : Desenho do
estudo

Limitagﬁ.;s.(;';? estudo

Autores

25 participantes — varios profissionais de saide,
incluindo enfermeiros.
Entrevistas aos participantes.

Nio apresenta.

Identificaram 4 temas prﬂn:-ip;lfs.: cumpurfamem-us que
expressam necessidades nio observadas, resposta emocional
do profissional perante a agitagio, compreensio do cuidado a
nivel individual e desagrado nas repostas dos profissionais.

Qualitativo.
Os pa.rtlt:lpameu do estudo foram recomendados & sua
participagio.

Rapaport, P.; Livingston, G.; Hamilton, O.; Turner, R.;
Stringer, A.; Robertson, S.; Cooper, C.

Referéncias Ano/Pais

| BMI Open, 2018.

7. Organizational climat and self-efficacy as predictors of staff strain in caring for dementia

residentes: a mediation model.

225 participantes de wdrios profissionais, incluindo
enfermeiros.

Aplicagdo de um guestionario.

Nio apresenta.

3 Participantes
' Intervengdes
G ' Comparagies
o Outcomes
D | Desenho do
estudo

Limitacdes do estudo
Autores

Referéncias Ano/Pais

Uma maior autonomia, confianca e apoio resultam numa
associagdo positiva para com a auto-eficicia o que estd
associada de forma negativa com a tensdo a nivel do cuidar
na demeéncia. Pelo contririo, uma maior pressdo
organizacional resulta num aumento de tensdo no cuidar.

Qualitativo.

O modelo utilizado no estudo ndo permite assumir a
causalidade.

‘Karantzas, G.; McCabe, M.; Mellor, D.; Treuer, K.;
Davison, T.; O’Connor, D.; Haselden, R.; Konis, A.
Archives of G"emntology and Gériﬁtrii:s, 2016.

86



Necessidades e dificuldades sentidas por enfermeiros que cuidam doentes com deméncia, no contexto de estruturas residenciais
para pessoas idosas

8. Staff awareness of food and fluid care needs for older people with dementia in residential
care: a qualitative study.

P Participantes 11 profissionais, entre estes 4 so enfermeiros.

! - Intervengdes Entrevista sobre a consciencializagio dos cuidados a
nivel da alimentacdo e hidratagio em utentes com deméncia.

(& Comparagdes Nio se aplica.

O Outcomes Os participantes identificaram a perda de peso, a

malnutricdo, disfagia e inadequada hidratacdo como pontos
chave mnas barreiras. As sugestdes selecionadas pelos
profissionais passam por melhorar a composi¢do, o tempo
disponivel para as refeigGes, melhorar o ambiente fisico e
social e aumentar a hidratacio. [dentificam a falta de uma
equipa estavel como nova dificuldade.

D ' Desenho do Qualitativo.
estudo
Limitagées do estudo Amostra reduzida do estudo.
Autores Lea, E;; Gnldberg, ) B P;;i::e, A.; Tierney, L.; Mclnerney,
F.
Referéncias Ano/Pais Journal of Clinical Nursing, 2017.

9.  Best intentions or best practice? A case study of the nutritional needs and outcomes of a
person with dementia living in a residential aged care home.

P Participantes 8 participantes, incliindo 3 profissionais de
enfermagem.

I . Intervengdes | Aplicagio de um questionario focado no estado de sande
de um utente com deméncia.

(3 ' Comparagdes Nio se aplica.

0 | Outcomes ~ Os participantes identificaram vérias barreiras, como por

exemplo, ndo monitorizaram as alteracies de perda de peso,
nio existia um equilibrio entre a medicagio para a nutrigdo e
hidratagdo, as opgbes alimentares eram restritas, nio foram
utilizadas estratégias eficientes em oferecer refeigoes
alternativas e alimentar-se era visto como uma obrigagio e
nio como atividade social.

D Desenho do Qualitativo.
estudo
Limitagoes do estudo O facto de o estudo ser especifico a um utente com

deméncia diminui a capacidade para generalizar os
resultados obtidos.

Autores . Lea, E.; Goldberg, L.; Price, A.; Tierney, L.; McInerney,
F.

Referéncias Ano/Pais International Journal of Nursing Practice, 2018.
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Apéndice G - Instrumento de colheita de dados: Questionario

Questionario N°
“Necessidades e dificuldades sentidas por enfermeiros que cuidam doentes
com deméncia, no contexto de estruturas residenciais para pessoas idosas”

O presente estudo insere-se no ambito do relatorio final do Mestrado em Cuidados
Paliativos, elaborado sob a orientagdo da Professora Doutora Paula Sapeta. Tem como
objetivo principal descrever as necessidades e dificuldades sentidas por enfermeiros que
cuidam doentes com deméncia, no contexto de estruturas residenciais para pessoas idosas.
O preenchimento deste questionario demora, aproximadamente, 10 minutos a responder e
todas as respostas serdo tratadas de forma anonima, pelo que ndo deve identificar-se.

Para responder ¢ apenas selecionar a alinea que pretende ou enumerar por ordem crescente
nas questoes identificadas.

Por favor, responda de forma mais sincera possivel.

Obrigada.

1. Género:
(] Feminino;
] Masculino.

2. Idade:
(] 20-30 anos;
(1 31-40 anos;
(] 41 - 50 anos;
[1 51 -60 anos;
']+ 60 anos.

3. Exerce fungoes:
1 ERPI;
"] ERPI e hospital,
"1 ERPI e IPSS;
"] ERPI e outro (s).

4. Na ERPI onde trabalha, cuida de doentes com deméncia?

[ Sim;
1 Nao.
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As questdes que se seguem procuram identificar as dificuldades que sente enquanto
cuidador formal de doentes com deméncia, no seu local de trabalho. Por favor, seja o mais
rigoroso possivel.

5. Perante o cuidar doentes com deméncia, identifica dificuldade e necessidades
particulares a nivel da presta¢do de cuidados?

O
[

Sim;
Nao.

Caso tenha respondido que ndo na questdo anterior, continue o preenchimento do
questionario a partir da questao n°11 (inclusive), obrigado.

6. Enumere de 1 a 4 (por ordem crescente, sendo o 4 a dificuldade primordial) quais
as dificuldades que identifica perante o sistema econdémico e social:

[

U
U
U

Politica governamental,

Leis e regulamentos;
Financiamento reduzido;
Atitude social perante os idosos.

7. Que dificuldades identifica, a nivel da estrutura e organizacdo do seu local de
trabalho, por forma prestar os melhores cuidados possiveis ao doente com
deméncia?

8. Relativamente a aspetos de ordem pessoal, que dificuldades e necessidades
identifica na prestagdo de cuidados ao doente com deméncia?

9. A nivel interpessoal, trabalho em equipa, que dificuldades e necessidades considera

na prestacao de cuidados ao doente com deméncia?
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10. Perante as necessidades particulares do doente com deméncia, assinale quais
representam um desafio para si enquanto prestador de cuidados:
'] Comunica¢ao com o doente e familia;
Declinio cognitivo e locomotor;
Necessidades psicoemocionais;
Necessidades sociais;
Necessidades espirituais;
Outra:

(0 I O R B A A

11. O que gostaria de ver modificado no seu local de trabalho, por forma a prestar os
melhores cuidados possiveis ao doente com deméncia?

12. Considerando as particularidades do doente com deméncia, em que areas/aspetos
sente necessidade acrescida em formacao?

Muito obrigado pela sua colaboragao.
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Apéndice H - Tabela cruzada entre variaveis: ldade e local onde
exerce funcgoées

Tabela cruzada: Idade e o Local onde exerce Fungoes

Exerce Funcbes
ERPle | ERPle | ERPle Sem
ERPI Hospital IPSS outro(s) resposta | Total
2 @ Contagem 3 0 6 0 0 9
© o 0,
s 3 7o em Idade 33,3% 00%| 66,7% 0,0% 00% | %%
™
0,
S F/"uﬁg(‘sssxeme 75,0% 0.0%| 857% 0,0% 0,0% | 52,9%
% do Total 17,6% 0,0%| 353% 0,0% 0,0% | 52,9%
@ Contagem 1 0 1 0 0 2
= o
s 7o em ldade 50,0% 0,0%| 50,0% 0,0% 00%| '9%°
<
0,
hid % em Exerce 25,0% 0,0%| 14,3% 0,0% 0,0%| 11,8%
™ Funcdes
% do Total 5,9% 0,0% 5,9% 0,0% 0,0% | 11,8%
b4 Contagem 0 1 0 0 0 1
c 0
s o em ldade 00%| 1000%|  0,0% 0,0% 00%| 1999
Te]
0,
< * ﬁgfgeme 00%|  250%|  00% 0,0% 0,0%| 5,.9%
% do Total 0,0% 5,9% 0,0% 0,0% 0,0%| 5,9%
@ Contagem 0 3 0 1 0 4
< o
S 7o em Idade 00%| 750%| 00%|  250% 0,0% 100;,2
©
0,
f_L: F/L ﬁgfsxerce 0,0% 75,0% 0,0%| 100,0% 0,0% | 23,5%
% do Total 0,0% 17,6% 0,0% 5,9% 0,0% | 23,5%
© Contagem 0 0 0 0 1 1
[72]
0,
a % em Idade 0,0% 0.0%|  0,0% 00%| 100,0%| %%
(0]
c % em Exerce o o o o o 0
5 Functos 0,0% 0,0% 0,0% 0,0%| 100,0%| 59%
% do Total 0,0% 0,0% 0,0% 0,0% 59%| 5,9%
Total Contagem 4 4 7 1 1 17
0,
 em Idade 23,5% 235%|  41,2% 5,9% 5,9% 100;2
0,
% em Exerce 10000 400,0% | 100,0%| 100,0%| 100,0%| 1090
Funcgbées % Yo
0,
%o do Total 235%|  235%| 41.2% 5,9% 5,9% 100;,/2
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Apéndice |- Tabela cruzada entre as variaveis: idade e
dificuldades e necessidades identificadas a nivel da prestacéo

de cuidados

Tabulagao cruzada: Idade e Dificuldades e necessidades identificadas a nivel da prestagao de

cuidados
Identifica dificuldades e necessidades
particulares a nivel da prestagéo de
cuidados?
Sem
Sim Nao Resposta Total
K é Contagem 9 0 0 9
©
= § % em Idade 100,0% 0,0% 0,0% | 100,0%
© % em Identifica
I dificuldades e
necessidades 64,3% 0,0% 0,0% | 52,9%
particulares a nivel da
prestacao de cuidados?
% do Total 52,9% 0,0% 0,0% | 52,9%
§ Contagem 2 0 0 2
;o" % em Idade 100,0% 0,0% 0,0% | 100,0%
© % em ldentifica
® dificuldades e
necessidades 14,3% 0,0% 0,0% | 11,8%
particulares a nivel da
prestagao de cuidados?
% do Total 11,8% 0,0% 0,0%| 11,8%
Ué Contagem 1 0 0 1
§ % em Idade 100,0% 0,0% 0,0% | 100,0%
© % em Identifica
< dificuldades e
necessidades 7.1% 0,0% 0,0% 5,9%
particulares a nivel da
prestagdo de cuidados?
% do Total 5,9% 0,0% 0,0%| 59%
§ Contagem 2 2 0 4
§ % em Idade 50,0% 50,0% 0,0% | 100,0%
© % em Identifica
) dificuldades e
necessidades 14,3% 100,0% 0,0%| 23,5%
particulares a nivel da
prestacao de cuidados?
% do Total 11,8% 11,8% 0,0%| 23,5%
L Contagem 0 0 1 1
(@]
g % em Idade 0,0% 0,0% 100,0% | 100,0%
E % em Identifica
$ dificuldades e
necessidades 0,0% 0,0% 100,0% 5,9%
particulares a nivel da
prestacéo de cuidados?
% do Total 0,0% 0,0% 59%| 59%
Total Contagem 14 2 1 17
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% em Idade 82,4% 11,8% 5,9% | 100,0%

% em Identifica
dificuldades e
necessidades 100,0% 100,0% 100,0% | 100,0%
particulares a nivel da
prestagéo de cuidados?

% do Total 82,4% 11,8% 5,9% | 100,0%

93



Mariana Graca Santos

Apéndice J - Tabela cruzada entre as variaveis: necessidades
particulares do doente com deméncia que representam um
desafio para o prestador de cuidados e a idade

Tabulagao cruzada: Necessidades particulares do doente com deméncia que representam um desafio para o

prestador de cuidados e a ldade

Idade
20a 30 31a40 41 a50 51a60
anos anos anos anos Total
Comunicagéo com o Contagem 7 2 0 1 10
doente e familia % em
70,0% 20,0% 0,0% 10,0%
$pergunta10
% do Total 50,0% 14,3% 0,0% 71% | 71,4%
3 Declinio cognitivo e Contagem 3 0 1 2 6
é locomotor % em
g 50,0% 0,0% 16,7% 33,3%
£ $pergunta10
o)
g % do Total 21,4% 0,0% 7,1% 14,3% | 42,9%
<
§ Necessidades Contagem 6 1 1 1 9
3 Psicoemocionais % em
A 66,7% 11,1% 11,1% 11,1%
5 $pergunta10
]
% % do Total 42,9% 7.1% 71% 71%| 64,3%
®
; Necessidades sociais Contagem 2 0 0 0 2
el
3 % em
7 100,0% 0,0% 0,0% 0,0%
3 $pergunta10
[0}
z % do Total 14,3% 0,0% 0,0% 0,0%| 14,3%
Necessidades espirituais Contagem 1 1 0 0 2
% em
50,0% 50,0% 0,0% 0,0%
$pergunta10
% do Total 7.1% 7.1% 0,0% 0,0%| 14,3%
Total Contagem 9 2 1 2 14
% do Total 64,3% 14,3% 7,1% 14,3% | 100,0%
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Apéndice K - Analise Tematica

~ - i Categorias Categorias
Questio Respostas Analise tematica & &
Major associadas
* “Falta de tempo, Falta de tempo
Falta de tempo .
: Gestio do tempo Tempo diminuto
€ meios para prestar Tempo escasso para estabelecer ligagdo com estes utentes direcionado aos
cuidados diferenciados aos utentes
doentes com deméncia”
. “_ dos Falta de meios para prestar cuidados diferenciados | Meios diferenciados
» . Recursos materiais )
Que colaboradores Falta de material Escassez de material
fliﬁcgldades * “Leis e regulamentos” - o
identifica, a i Falta de profissionais especializados
nivel da *“Estrutura fisica complexa P . 50 d laborad
——— 5 tada: diminuica ouca formacdo dos colaboradores )
estrutura e ndo adaptada; diminui¢ao Necessidade de

organizagdo do
seu local de

trabalho, por
forma prestar os
melhores
cuidados
possiveis ao
doente com
deméncia?

de X
dos
cuidadores”

* “Falta de material para
estimulagao”

*“Espagos mal estruturados
(ex. Ideagio de fuga,
desorientacdo dos utentes,
estarem perto das saidas)”

*“Espacos estruturais pouco
adaptados”

« “Falta de fOTmacag dos

profissionais de satide pois
caso houvesse um
investimento adequado por
parte da instituigdo de saude

Falta de formagdo da maioria dos profissionais
Deformacao profissional

Falta de formagao dos profissionais de saude

Falta de formagao dos profissionais na area das deméncias

Cuidadores com pouca formagdo na area

Formagao

profissionais
especializados

Necessidade de
formagao

Diminuigdo dos recursos humanos

Grande quantidade de utentes para o nimero de enfermeiros

Recursos humanos

Recursos humanos
diminutos

Récio enfermeiro/
utente
desproporcional

Atividades propostas sdo pouco indicadas para os utentes com deméncia

Exclusao destes utentes nas atividades

Atividades
recreativas

Atividades ndo
adaptadas

Exclusdo das

95




Mariana Graca Santos

aos seus profissionais
poderiamos estar mais aptos
na prestacao de mais e
melhores cuidados a
pessoas com deméncia”

* “Nao haver um maior

apoio,
prestados a pessoa

com deméncia”

* “Tempo escasso para
estabelecer ligacdo com este
tipo de utentes; as

530
pouco indicadas para
utentes com deméncia;
exclusdo destes utentes nas
atividades”

- - EOHRIeAtq com o

utente e familia.
dos
utentes. Coabitagao de
utentes com deméncia e
utentes lucidos. Falta de
dos profissionais
na area das deméncias”

« “Estrutura fisica ndo
adequada a doentes com
deméncia. Cuidadores com
pouca na area”

* “tendo em conta a
estrutura fisica da
instituicdo, sendo que
existem uma grande
quantidade de pavilhdes e

atividades elaboradas

Comunica¢do com o

Comunicagao com o doente ¢ familia Comunicagao -
doente e familia

Falta de espacos adequados Estrutura fisica nio

Estrutura fisica complexa ndo adaptada adaptada

Espagos mal estruturados Estrutura fisica ndo

. ) dantad direcionada a

spagos estruturais pouco adaptados A
pag p p Seguranca deméncia

Estrutura fisica da instituigdo... “é muito mais complicado para os doentes Coabitagdo

com deméncia, pois a nivel de orientagdo ¢ pior” o )
Récio enfermeiro/

Estrutura fisica ndo adequada utente

Coabitagdo de utentes com deméncia e utentes lucidos desproporcional

Falta de espagos adequados

Estrutura fisica complexa nao adaptada Estrutura fisica ndo
adaptada

Espacos mal estruturados
Estrutura fisica ndo

Infraestruturas

Espacos estruturais pouco adaptados

Estrutura fisica da institui¢do... “é muito mais complicado para os doentes
com deméncia, pois a nivel de orientagio ¢ pior”

Estrutura fisica ndo adequada

direcionada a
deméncia

Coabitagao

Nao haver um maior apoio
Nao haver orientagdo aos cuidados prestados a pessoa ¢/ deméncia

Sobremedica¢ao dos utentes

Prestagao de
cuidados
adequados

Gestao do regime
terapéutico:
Polimedicagao

Necessidade de apoio
especializado

Necessidade de
guidelines de atuagdo
a0 utente com
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pisos € muito mais
complicado para os doentes
com deméncia, pois a nivel
de orientagdo ¢ pior. Sinto
também que ndo consigo
acompanhar da melhor
forma devido a

« “A falta de formaca0 da

maioria dos profissionais,
incluindo as assistentes
operacionais, ¢ a falta de
espacos adequados para os
doentes/utentes com
deméncia”

deméncia

Leis e regulamentos

Burocracia

Legislagao

Leis e regulamentos

Financiamento

Financiamento

Relativame
nte a aspetos de
ordem pessoal,
que dificuldades
e necessidades
identifica na
prestagdo de
cuidados ao
doente com
deméncia?

 “Dificuldades na
com o doente”

* “Pouco tempo para
dedicar em exclusivo a
doentes portadores de
deméncia”

e “Leise
Regulamentos”

*“Tempo de prestagdo
aos doentes com deméncia

curto e misturado com
outros utentes”

 “Falta de

th)

- - COMMRIGACHD . Lidar

Comunica¢do com o doente
Comunicagdo

Comunica¢do com o doente e familia
Comunica¢do com o doente

Dificuldade na comunicagio

Comunicagao

Comunicagdo

Comunica¢ao com o
doente

Comunicagao com o
doente e familia

Pouco tempo para os doentes com deméncia
Tempo de prestagdo curto
Tempo de prestacdo misturado com os outros utentes

Falta de tempo devido ao racio utentes/enf

Gestao do tempo

Tempo diminuto
direcionado aos
doentes

Tempo diminuto de
prestagdo de
cuidados

Tempo da prestacao
de cuidados nao
direcionado a utentes

97




Mariana Graca Santos

com a

« “Falta de [fofihagag no

contexto de doente com
deméncia”

* “Reconhecer quais os

e
a minha atitude perante
utentes desta natureza”

* "Dificuldade na
para melhorar
a qualidade de vida das
pessoas com deméncia”

* “Dificuldade em

destes
utentes, ndo sabendo o que
fazer em algumas das
atitudes menos corretas”

- - [EOHRIeAcaY com o

utente e familia.

Sobieimedicacaq dos

utentes. Coabitagao de
utentes com deméncia e
utentes lucidos. Falta de

dos profissionais
na area das deméncias”

- - [OHRIcAcas com

doente com deméncia”

* “Falta de tempo

devido ao
o il

com deméncia

Falta de tempo devido ao racio utentes/enf

Recursos humanos

Récio enf/ utente
desproporcional

Falta de conhecimento
Falta de formagao dos profissionais na area da deméncia
Dificuldade na comunicagéo

Falta de formagdo no contexto da deméncia

Formacao

Necessidade de
formagao

Falta de formagdo na
area da deméncia

Coabitacao de utentes com deméncia e utentes lucidos

Criar um ambiente tranquilo e adaptado

Intraestruturas

Infraestrutura ndo
adaptada

Coabitacdo

Ambiente
desarmonizado
perante as
necessidades do
utente

Coabita¢ao de utentes com deméncia e utentes lucidos

Seguranca

Infraestrutura nao
adaptada

Coabitagao

Récio enf/ utente
desproporcional

Ginastica emocional

Estratégias de
coping

Ginastica emocional

Lidar com a agitag@o e agressividade
Reconhecer quais os cuidados mais adequados

Reconhecer a atitude que devo ter perante os utentes com deméncia

Prestagao de
cuidados
adequados

Atuacdo perante o
comportamento do
utente

Atuacdo perante a
agitacdo e
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- em assumir a

deméncia do utente”

« “Dificuldade em criar
um ambiente tranquilo e
adaptado, ¢ a
com deméncia e
os utentes sem deméncia.”

Perceber/lidar com alguns comportamentos destes utentes
Nao saber como atuar perante atitudes menos corretas por parte do utente
Sobremedica¢ao dos doentes

Falta de compreenséo por parte dos familiares em assumir a deméncia do
utente

agressividade

Cuidados
preconizados a
utentes com
deméncia

Gestao do regime
terapéutico:
plurimedicacéo

Relagdo terapéutica
profissional familia

Relagdo entre os utentes com deméncia e os utentes sem deméncia

Falta de compreensao por parte dos familiares em assumir a deméncia do
utente

Relagéo entre a
triade profissional-
utente-familia

Relagdo entre utentes
com deméncia e
utentes sem
deméncia

Relagao profissional
— familia

Relagao entre os utentes com deméncia e os utentes sem deméncia

Falta de compreensao por parte dos familiares em assumir a deméncia do

Relagio entre

Relagao entre utentes
com deméncia e

utentes utentes sem
utente deméncia
) ) Leis
Leis e regulamentos Burocracia
Regulamentos
. A nivel “Pouca _..; Pouca formagao Formacdo diminuta
interpessoal, . - L
trabalho em “Financiamento Maior competéncia Aquisigdo de
equipa, que reduzido”; Maior preparag¢io cientifica . 5 competencias
dificuldades e o . ormagao .
dad Opinides contraditorias Necessidade de

nece§§1 ades ‘ : maior preparacao
considera na Articulagdo com os colegas cientifica;

prestagdo de
cuidados ao

Agir por igual face aos cuidados inerentes

Diferencas de
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doente com
deméncia?

“Dificuldades na

com colegas
na melhor forma de agir
com doentes com
demeéncia, ou seja, de
todos agirmos da
melhor forma e

a0s mesmos.
Ex. tipo de linguagem
utilizada. Lidar com a
agitacaoe
agressividade”;

“Falta de atualizacao de

“Reconhecer quais os

e a minha
atitude perante utentes
desta natureza”;

“A nao existéncia de
eem

”,

)
“Falta de sensibilidade
de alguns colegas
relativamente a utentes
com deméncia”;

Tipo de linguagem utilizada

Lidar com a agitag@o e agressividade

Falta de atualizagdo de conhecimentos

Reconhecer quais os cuidados mais adequados

Reconhecer a atitude que devo ter perante os utentes com deméncia

Em equipa ndo se praticar as mesmas agdes

Erros de comunicagao

Uniformizagdo de cuidados

Falta de formagédo de alguns profissionais

opinido
Comunicagdo com 0s

colegas de equipa

Diferentes
intervengdes
relativas aos
cuidados

Falta de
conhecimentos

Falta de
conhecimentos

Cuidados adequados
a pessoa com
deméncia

Atitudes adequadas

Erros de
comunicagio

Falta de sensibilidade

. . . . . Financiamento

Financiamento reduzido Financiamento .
reduzido
Necessidade de
organizagdo da

. : . A equipa
Maior organizagdo das equipas multidisciplinares multidisciplinar
A nao existéncia de protocolos Gestdo da equipa i
P multidisciplinar Desinteresse
Desinteresse por parte de alguns profissionais profissional

/ Desmotivagao

Falta de protocolos
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Falta de tempo para
prestar bons cuidados

”

por falta de recursos”;

“nenhuma”;

“afalta de -0 de

alguns profissionais, o
desinteresse por parte

de alguns profissionais”.

Opinides contraditorias

Articulagao com os colegas

Agir por igual face aos cuidados inerentes

Tipo de linguagem utilizada

Falta de sensibilidade de alguns colegas relativamente aos utentes com

deméncia

Erros de comunicagao

Comunicagao
interna

Diferengas de
opinido
Comunicagao com o0s
colegas de equipa

Diferentes
intervengdes
relativas aos
cuidados

Padrdo de
comunicagdo verbal/
nao verbal

Erros de
comunicagao

Lidar com a agitagdo e agressividade

Reconhecer quais os cuidados mais adequados

Reconhecer a atitude que devo ter perante os utentes com deméncia

Prestagado de

Controlo de
sintomas

Atuagdo perante a
agitacdo e
agressividade

Padrao de

cuidados comunicagdo verbal/
Uniformizagao de cuidados adequados nao verbal
Falta de formagdo de alguns profissionais Cuidados adequados
~ A a pessoa com
A ndo existéncia de protocolos demanci
eméncia

Atitudes adequadas

Falta de protocolos
Falta de tempo para prestar cuidados Tempo Falta de tempo

Falta de recursos

Recursos materiais

Falta de recursos
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Opinides contraditorias

Articulagao com os colegas

Agir por igual face aos cuidados inerentes
A ndo existéncia de protocolos

Em equipa ndo se praticar as mesmas agdes

Falta de sensibilidade de alguns colegas relativamente aos utentes com
deméncia

Nenhuma

Falta de formagdo de alguns profissionais

Diferentes
filosofias do
cuidar

Diferengas de
opinido
Comunicagao com os
colegas de equipa

Diferentes
intervengdes
relativas aos
cuidados

Falta de sensibilidade

Falta de recursos

Recursos humanos

Falta de recursos

O que

gostaria de ver
modificado no

seu local de
trabalho, por
forma a prestar
os melhores
cuidados
possiveis ao
doente com
deméncia?

* “Equipas com
especifica e com
tempo para dedicar a estes
utentes”

* “Financiamento
reduzido”

* “Mais tempo na
prestagdo e reformacdo do
espago fisico”

* “Mais fOifiagad na

area”

* “Mais tempo na
reorganizagdo do mesmo
para prestar o devido apoio
aos utentes. Mais

Possibilidade de oferecer cuidados diferenciados aos doentes com deméncia

Profissionais especializados

Prestacdo de
cuidados

Inclusao dos
familiares nos
cuidados: Interacdo
com os familiares

Cuidados adequados
a pessoas com

Profissional com formagao deméncia
. A adequados
Assegurar bons cuidados ao doente com deméncia Necessidade de mais
Maior interagdo com a familia dos utentes tempo para a
prestagdo de
cuidados
Ambiente adequado
. ~ , Cuidados adequados
Equipas com formagdo especifica
a pessoas com
Mais formag@o deméncia
Formacao

Mais formagdo para profissionais

Formacao

Formagéo especifica

Formacao para os
profissionais
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a estes utentes.
Mais
profissionais.
dos
doentes”

Mudangas estruturais mais
adaptadas”

« “Mais fOTMAGA0 sobre

a area em questao”

e “Terem -

a reorganizarem o seu dia a
fim de manterem rotinas
exercidas por eles no
passado pois o presente por
vezes traz-lhes ansiedade
frente a outras patologias e
o futuro, angustia de morte
(perderam as suas rotinas
diarias e os seus objetos
pessoais, casa, moveis e
vizinhos”

+ “maior fOMACA0
sobre os cuidados a pessoa
com deméncia”

* “tempo para cuidar”

tempo disponivel”

* “Criag¢ao de uma
infraestrutura propria com

Mais formagao sobre a area
Maior formagao sobre os cuidados a pessoa com deméncia
Profissionais especializados

Profissional com formagao

Equipas com tempo para dedicar a estes utentes
Mais tempo na prestagdo de cuidados

Mais tempo para prestar cuidados

Falta de tempo

Necessidade de mais

Tempo tempo para a
Tempo para cuidar pop
prestagdo de
Tempo disponivel cuidados
Tempo para prestar mais aten¢do aos utentes
. . . . Falta de
Financiamento Financiamento .
financiamento
Reorganizacao do espago N
Reformulacao do
Reformagao do espago fisico espago
Mudangas estruturais mais adaptadas Reorganizagao do
espaco
Atividades adaptadas ~
p Adaptacdo do espago
Cria¢@o de uma infraestrutura propria Infraestrutura fisico
Estrutura fisica melhorada e adequada Espaco proprio para
. . tent:
Readaptar a estrutura residencial utenfes com
deméncia
Criar um ambiente adaptado para os diferentes utentes Ambiente adequado
T . Atividades ‘o
Mais atividades direcionadas aos utentes i At1v1da}des
o recreativas recreativas
Atividades com estes utentes adequadas
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nessa patologia”

« “Estrutura fisica
melhorada e adequada e

de forma a assegurar bons
cuidados ao doente com
deméncia”

* “Seria uma mais valia
conseguir tempo para
prestar mais atencao aos
utentes, sendo que para isso
seria necessario mais

a nivel de
todos os profissionais de
saude”

* “readaptar a estrutura
residencial de maneira a
criar um ambiente adaptado
para os diferentes utentes”

Reorganizagdo do espago
Reformagio do espaco fisico
Mudangas estruturais mais adaptadas
Atividades adaptadas

Criagdo de uma infraestrutura propria
Estrutura fisica melhorada e adequada
Readaptar a estrutura residencial

Criar um ambiente adaptado para os diferentes utentes

Seguranca

Reformulagao do
espaco

Reorganizagao do
espago

Adaptagdo do espago
fisico

Espaco proprio para
utentes com
deméncia

Ambiente adequado

Plano de cuidados adequados/adaptados
Assegurar bons cuidados ao doente com deméncia

Criar um ambiente adaptado para os diferentes utentes

Planeamento de
cuidados
antecipatorios

Cuidados adequados
a pessoas com
deméncia

Criagdo de um plano
de cuidados
adequados ao utente

Profissionais especializados

Mais recursos humanos a nivel de todos os profissionais de saude

Recursos humanos

Necessidade de um
maior numero de
recursos humanos

Recursos materiais

Ambiente adequado

Criar um ambiente adaptado para os diferentes utentes Adaptagdo do espago
fisico
Consideran ¥ s Comunicagao L.
oo + Comunicagio Comunicagio
culares d - “Psicoemocional” ¢ M i Comunicad
particulares do . Comunicagio omunicagdo com o
doente com Comunicagao doente e familia

deméncia, em
que

* “Formagao sobre o

Comunica¢ao com o dente ¢ familia

Comunica¢do com o
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areas/aspetos
sente

necessidade
acrescida em
formacg@do?

. Na atitude que
devera ser tida pelos
profissionais de satide com
pessoas com este tipo de
quadro patolégico.”

* “Na validacao
justamente e
permitir-lhe a expressdo do
ressentido e vivido e
restitua-los no aqui e agora,
tentando valorizar o que o
rodeia e do que pode
desfrutar”

- [CORURIGAZAS com o

doente”

e “como lidar com a
dos
doentes”

Falar com eles, permitir-lhes a expressao
Comunica¢do com o doente

Comunicagdo com o doente e familia

doente

Escutar o doente

Psicoemocional

Formagao sobre o declinio cognitivo
Formagao sobre a psicoemocional
Declinio cognitivo e locomotor
Lidar com a agressividade

Lidar com a desorientagao

Interagdo com o doente

Necessidades psicoemocionais

Prestacao de

Atuacdo perante
alteracdes
psicoemocionais do
utente

Identificag@o precoce
do utente com
deméncia

Atuacdo e interacao
adequadas a utentes
com deméncia

Controlo de

. ~ . . cuidados .

Identificacdo mais precoce da pessoa com deméncia sintomas:
adequados

Reconhecer a atitude que os profissionais de satide devem adotar perante os Necessidade de

utentes com deméncia formagao especifica

Lidar com a desorganiza¢do mental em aspetos

particulares do utente
Lidar com comportamentos menos adequados com demeéncia:
~ . . Declinio do estado

Formagao acerca da heteroagressividade no doente com deméncia geral, alteragiio do

Formacéo de como lidar com o doente com deméncia quando o proprio nao comportamento €

consegue comunicar de forma adequada alteragdo do padrao

Saber como lidar em situagdes de agudizagdo de deméncia 3;%3?‘1111%%0
Gestdo do
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e “como lidar com

* “formagdo de como
lidar com um doente com
deméncia quando apresenta
; quando

* “saber como lidar em
situacdes de

t3]

Gestao do tempo Tempo Gestdo temporal
. . A Atividades Atividades
Atividades especificas para o doente com deméncia vica tvida
recreativas recreativas adaptadas

Novos tratamentos

Atualizacdo de
conhecimentos

Atualizagao de
conhecimentos

Relacao profissional-familia.
Comunica¢do com o doente e familia

Relagao entre profissionais

Relagdo entre a
triade profissional-
utente-familia

Relacao terapéutica
profissional-familia-
doente

Relagido entre os diversos utentes

Comunica¢do com o doente e familia

Relagao entre os
utentes

Coabitagao

Inter-relacionamento
entre utentes
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Anexo A - Planeamento do estagio de pratica clinica

Pratica Clinica Mestrado Cuidados Paliatives - Mariana 5antos 2019

Semana Atividades propostas pela | Competéncias /atividades propostas pela mestranda
orientadora de estagio =
12 Semana Integracdc na equipa Inicia e p?mmpa em projetos
(1-8/2) Conhecer as dindmicas de institucionais na é.real da
trabalho qualidade, Incorpora diretivas e
Perceber o que & uma equipa conhecimentos na melhoria da
consultora em CP gualidade na pratica.
2% Semana Comegar a “falar” dos doentes )
(11-15/2) nas reunides didrias e semanal | Sugestdo: Elaboragio de guia de
3% Semana Fazer avaliagdo inicial de um Implementa, avalia @ monitoriza planos de cuidados suporte aos cuidadores formais
(18-22/2) doente, levantamenta de personalizades com intervengio coordenada da equipa de CP. de pessoas com doenga avangada
55l s e plano de
m::de . « Participar da recolha de
42 Semana Reflexdo das aprendizagens analisa em profundidade e atua como consultor em aspetos dados para o estudo da
(25/2 - 1/3) éticos, legais e culturais inerentes aos CP complexidade
52 Semana Formagdo a equipa Promove programas de formagdo em CP para diferentes + Participar no apoio ao
{4-8/3) profissionais de saide. Estrutura e implementa programas em CP. luto
62 Semana Gestdo de caso com Integra os principios e a filosofia de CP na pratica de cuidados e no + Participar dos cuidados
(11-15/3) supervisao seu papel no seio do sistema de saiide. Analisa walores e crengas de consultadoria didrios
em CP pessoais em diferentes contextos de CP. Avalia e aliviaa aos doentes
dar e putros sintemnas pela utilizagdo de varios instrumentos de s Participar nas consultas
medida e evidéncia cientifica. Atua como consultor no controlo de de medicina paliativa
sintomas de maior intensidade e complexidade. Avalia e controla * Se possivel participar nas
necessidades psicossociais e espirituais dos pacientes e familia. visitas domicilidrias
7% semana Avaliago da pratica clinica |
(18-22/3 - ndo
estou 21 e 22)
8% semana
{25- ¢

109




Mariana Graca Santos

Anexo B - Publicacdo do artigo, na revista RIASE
DOI: http://dx.doi.org/10.24902 /r.riase.2020.6(2).427.217-230

RIASE

REVIETA IBERC-AMERECANA DE SAUDE E ENVELHECHENTOD

o

PREVALEMCIA DA DEPRESSAD EM IDOS0S INSTITUCIOMALITADDE
MLAHA EETRUTLARA BERIDENCIAL PARA PESSOAR IDOEAS (ERPH

FREVALENCE OF DEPREZSION [N IMFTITUTIDMALIZED ELDERLY
IN AN RESIDENTIAL STRUCTURE FOR THE ELDERLY ERP)

LA PREVALENCIA DE LA DEPRESION EM LOS ANCIANDS
INSTITUCH AL TADYS EN U ESTRUCTURL RESMDENCLAL
PARE ANCIANOE (ERPD

Licirele B i T I - LIS B

WOIL & N® 2 ASDETD 2000
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Anexo C - Consentimento informado

Declaracio de Consentimento Informado

O atual trabalho de investigacdo insere-se no relatorio final do Mestrado em
Cuidados Paliativos, com a tematica: “Necessidades e dificuldades sentidas por
enfermeiros que cuidam doentes com deméncia, no contexto de estruturas
residenciais para pessoas idosas”. Realizado por Mariana Graga Santos, Enfermeira e
Mestranda na Escola Superior de Saude Dr. Lopes Dias (ESALD), do Instituto
Politécnico de Castelo Branco, sob a orientacdo da Professora Doutora Ana Paula
Sapeta, Coordenadora do Mestrado em Cuidados Paliativos e Professora
Coordenadora na Escola Superior de Saide Dr. Lopes Dias, Instituto Politécnico de
Castelo Branco. Tem como objetivos descrever as necessidades e dificuldades
identificadas por profissionais de enfermagem, no contexto de estruturas residenciais
para pessoas idosas (ERPI).

Este estudo ndo lhe trard qualquer despesa ou risco. As informagdes recolhidas
serdo efetuadas através de um inquérito composto por questdes de resposta aberta e
fechada. Sera garantido o anonimato assim como a confidencialidade dos dados. Como
prestador de cuidados formal é essencial a sua participacdo, de forma voluntaria, para
um estudo mais rico e rigoroso em termos de resultados pelo que estou grata pela sua
participacao.

Evu, , tomei conhecimento

do estudo em que serei incluido e compreendi a explicacdo que me foi fornecida pela
investigadora acerca do estudo que se pretende aplicar.

Tive a oportunidade de esclarecer duvidas e colocar questdes, tendo obtido
respostas satisfatorias.

Tive conhecimento que a minha participacdo é voluntaria, e que posso retirar-me
do estudo a qualquer altura e sem qualquer tipo de prejuizo.

Tive conhecimento que sera garantido o anonimato e a confidencialidade dos
dados obtidos.

Desta forma, aceito que me seja aplicado o inquérito proposto pela investigadora.

Assinatura do Participante:

Assinatura da Investigadora:

Local, de de 2020
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