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Resumo

O aumento da longevidade e as alteracbes na rede familiar constituem dados
demograficos das popula¢gbes, com impacto crescente na organizacdo dos sistemas de
saude e nos recursos, especificamente destinados aos doentes cronicos, em todo o
mundo. De entre os doentes crénicos e complicacdes associadas a progressividade da
doenca sem hipétese de cura encontramos as doencas oncolégicas como uma das mais
proeminentes. Apesar dos avanc¢os da medicina e areas complementares de tratamento e
diagnostico muitas pessoas sdo diagnosticadas jA& em estadios avancados da doenca
sem proposta de tratamento curativo. O cancro enquanto entidade patolégica tem um
grande impacto psicossocial, que se inicia no momento do diagnostico. Este impacto
pode ser parcialmente mitigado através da prestacdo de cuidados adequados as
necessidades da pessoa (Hetz & Tomasone, 2012).

Este estudo teve o proposito de identificar do ponto de vista dos enfermeiros prestadores
de cuidados em equipas de cuidados paliativos, as necessidades da pessoa com doenca
oncoldgica paliativa. Relativamente ao método de pesquisa realizou-se em primeiro lugar
uma revisao integrativa de literatura em duas bases de dados de referéncia na area da
saude: a EBSCO e a PubMed, de artigos publicados no periodo entre 2000 e 2013 bem
como a pesquisa de estudos em outras bases de dados bibliograficos, teses
doutoramento e dissertacdes de mestrado, documentos de associacdes ligadas aos
cuidados paliativos e ministério da saude portugués.

Recorreu-se posteriormente a um estudo de campo, de cariz qualitativo de andlise
compreensiva, focus group utilizando-se uma amostra de enfermeiros com pratica
profissional em equipas intra-hospitalares e comunitarias em cuidados paliativos.
Desenvolveram-se questdes orientadoras para a técnica de entrevista e discussédo do
grupo sobre o tema em analise.

O focus group teve como objetivos perceber, do ponto de vista dos enfermeiros que
cuidam de pessoas com doenca oncoldgica e paliativa, as suas perspetivas sobre as
necessidades destes doentes e dos seus familiares, assim como concluir sobre eventuais
necessidades formativas para o desenvolvimento profissional dos enfermeiros nesta area
especifica dos cuidados.

Dos resultados obtidos (para os quais se realizou uma analise de contetdo e da
intensidade dos dados no discurso dos participantes) conclui-se que a pessoa com
doenca oncoldgica paliativa manifesta necessidades fisicas, referindo o controlo de
sintomas com uma intensidade de dados na ordem dos (170%), o controlo da dor (180%);

necessidades psicolégicas como a comunicacdo (233%); necessidades espirituais com



uma intensidade de (50%) para a gestdo do sofrimento e de (33%) para a gestdo do
medo de morrer; necessidades sociais (33%) relacionadas com 0s recursos disponiveis
na comunidade e por fim, necessidades da familia, em que a prepara¢do do cuidador
informal para o0 seu papel representou uma intensidade de (117%). A
formacao/qualificacdo profissional na area dos cuidados paliativos constitui para estes
enfermeiros uma omissdo na formacdo béasica e especializada, falha essa que foi
considerada obstaculo a pratica de cuidados humanizados, seguros, mais econémicos e
que permitam aliviar o sofrimento destes doentes, quer na area hospitalar quer na area

dos cuidados de saude primarios.

Palavras-chave: necessidades do doente oncoldgico; cancro; cuidados paliativos



Abstract

Increased longevity and changes in family networks, constitute demographic changes of
the population with increasing impact on the organization of health systems and resources
specifically for the chronically ill worldwide. Among those with chronic conditions and
complications associated with progressive disease with no cure we find oncological
diseases as one of the most prominent. Despite advances in medicine and
complementary areas of diagnosis and treatment many people are diagnosed at
advanced stages of the disease with no curative treatment possible. Cancer as an entity
has a major psychosocial impact that begins at diagnosis. This impact can be partially
mitigated through the provision of appropriate care needs (Hetz & Tomasone, 2012).

This study aims to identify from the point of view of nurses from specific teams, providing
palliative care, the needs of people with palliative oncological disease.

Regarding the research method, first an integrative literature review was performed first in
two reference databases: EBSCO and PubMed, for articles published between 2000 and
2013, as well as a research for studies in bibliographic databases, dissertations and
documents from legal associations related to the promotion of palliative care and the
Portuguese Health Department.

We resorted to a study of a qualitative nature of comprehensive analysis, focus group
using a sample of nurses practicing both in hospital and community teams in palliative
care. Guiding questions for the technical interview and group discussion on the topic in
question were developed.

The focus group aimed to understand the point of view of the nurses who care for people
with cancer in palliative condition, their perspectives on the needs of these patients and
their families, as well as conclude on possible training needs for professional development
of nurses in this specific area of care.

From the results (for which an analysis was made of the data intensity in the discourse of
the participants) we concluded that the person with palliative oncological disease presents
physical needs, referring symptom control with a data intensity of (170%) and pain control
of (180%); psychological needs such as communication (233%); spiritual needs with a
data intensity of (50%) for the management of suffering and (33%) for the management of
the fear of dying; social needs (33%) were related to the resources available in the
community and ultimately the needs of the family, in which the preparation of the informal
caregiver for his role representing a data intensity of (117%). The education in the area of
palliative care for these nurses is an omission in basic and specialized training. This was

considered an obstacle to the practice of humane care, safer, more economical and



allowing ease to the suffering of these patients, both in hospital care and in primary health

care.

Keywords: cancer patient needs; cancer; palliative care.
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Introducéo

Devido as melhorias sucessivas na prestacdo de cuidados de saude, assim como
das condicbes de vida, a longevidade da populacdo portuguesa tem aumentado
paralelamente ao aumento das doencas crénicas, com evolucdo lenta, que no passado
ndo se apresentavam como desafios em saude (DGS, 2007; Ministério da Saude, 2010;
Silva, 2009).

A doenca altera a vida da pessoa, condicionando novos momentos, novas
situagdes, no fundo, desequilibrando aquilo que era dado como certo e seguro. Impde
mudancas, adaptacgdes, transi¢cdes inevitaveis. A doenca oncolégica em particular produz
na pessoa e cuidadores um turbilhdo de sentimentos, incerteza, inseguranca e medo,
acabando por se refletir nas relagdes interpessoais e profissionais e na vida futura. O
cancro continua a revelar-se uma doenca temida, ndo sé por se tratar de uma doenca
ameacadora da vida, mas porque com frequéncia o préprio processo terapéutico implica
consequéncias a nivel da autoimagem, da autoestima, estilo de vida e bem-estar fisico
(Crespo, 2009).

Enquanto enfermeira em inicio da sua carreira profissional, num servico de
Cirurgia Geral, para além de todas as patologias do foro cirirgico com as quais nos
confrontamos, a vivéncia e os cuidados a pessoas em condi¢do paliativa constituiram um
desafio. Ndo s6 o doente mas todo o seu contexto social e familiar envolvente sédo a
partida aspetos dificeis que decorrem da necessidade de prestar cuidados a pessoas
com doenga oncologica em diferentes estadios de evolugéo da sua doenca.

De todos os desafios, a pessoa com doenca oncoldgica paliativa, a sua condigéo,
revelou-se-nos particularmente dificil. Deparamo-nos com a necessidade de avaliar e
satisfazer as necessidades destes doentes percebendo que eram em muitos aspetos
distintas das dos outros doentes a quem prestavamos cuidados cirdrgicos. Todavia, a
nossa intervencao, de acordo com a conceptualizacdo de cuidados a que estavamos
acostumados e aprendéramos na escola, parecia nao “surtir efeito” criando em ndés um
sentimento de impoténcia. Com a procura de suporte para escorar a nossa pratica clinica
apercebemo-nos de que o sentimento de impoténcia na prestacdo de cuidados a estes
doentes derivava de uma preparacao e formacdao insuficiente para isso mesmo. A pessoa
com esta doenca atinge um nivel de complexidade que para sermos eficazes, precisamos
ter um conhecimento vasto e um leque de capacidades que fomos desenvolvendo com
dificuldade. Isto até porque consideramos fundamental possuir uma base, um standard
de cuidados, um conhecimento profundo e a aquisicdo da habilidade para compreender,

para agir, para ajudar o caminho, longo, doloroso e inUmeras vezes desesperancgado,
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percorrido quer pelos familiares quer por esses doentes no vaivém do controlo de
sintomas, gest&o do conforto e bem-estar.

Por este motivo me é particularmente caro este estudo com o qual pretendo
clarificar do ponto de vista de um conjunto de enfermeiros, considerados peritos nesta
matéria, quais as necessidades da pessoa com doenca oncoldgica paliativa. Realizamos
uma revisdo da literatura sobre a tematica em questdo, um trabalho de campo que
permitiu aferir, do ponto de vista dos peritos, que trabalham diariamente no contexto da
prestacdo de cuidados de salde paliativos no hospital e comunidade, quais as
necessidades destes doentes, destas familias, e de que necessitam os enfermeiros para
serem mais qualificados e poderem satisfazer as necessidades identificadas.

Com base nos considerandos expostos tornou-se de especial relevancia clarificar
o problema. Assim sendo, este estudo tem por finalidade concluir, acerca destas mesmas
necessidades, sob o ponto de vista do enfermeiro prestador de cuidados de saude
paliativos, o enfermeiro que na Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados
Paliativos (EIHSCP) e na Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos
(ECSCP) funciona como consultor para o planeamento e assessoria dos cuidados
proporcionando suporte idéntico no hospital e no domicilio destes doentes.

Igualmente, e com vista a identificacdo das areas chaves da intervencédo e ao
futuro desenvolvimento profissional da enfermagem neste dominio estabeleceram-se os
seguintes objetivos para este estudo:

1. Identificar do ponto de vista da literatura e registo de estudos nas bases de dados
(EBSCO, PubMed), publicados no periodo entre 2000 e 2013, resultados que
tornassem evidentes as necessidades da pessoa com doenca oncolégica e
paliativa, utilizando como descritores de busca 0s termos «needs», «cancer»,
«patient» e «palliative care»;

2. Perceber do ponto de vista dos enfermeiros que cuidam de pessoas com doenca
oncoldgica e paliativa, no hospital e na comunidade, quais as necessidades
destes doentes e dos seus familiares;

3. Concluir sobre um core de conteudos formativos para o desenvolvimento
profissional dos enfermeiros nesta area especifica.

Para atingir o objetivo fixado no ponto dois optou-se pelo método de focus group
enquanto método de trabalho de campo e colheita de dados tendo-se realizado a
entrevista de grupo com discussdo, com um grupo de seis enfermeiros pertencentes a
uma EIHSCP e de uma Unidade de Cuidados na Comunidade (UCC), integrando a
designada ECSCP, e que aceitaram patrticipar.

O relatério que apresentamos deste estudo divide-se em duas partes distintas. A

primeira, o enquadramento tedrico que inclui a revisao da literatura adstrita a temética em
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estudo: o doente oncoldgico e cuidados paliativos, as necessidades da pessoa com
doenca oncoldgica, as necessidades da pessoa com doenga oncoldgica paliativa, as
necessidades dos seus familiares/cuidadores informais, do processo de perda e a
qualificacao dos enfermeiros para a prestacao de cuidados de saude paliativos.

A segunda parte, relata o enquadramento metodolégico, o que desenho de estudo
referindo-se aos objetivos e finalidade do estudo, ao método de recolha de dados (focus
group), ao tratamento de dados, a apresentacdo e discussao de resultados e por fim as
conclus@es do estudo, com a subsequente relevancia clinica e implicacdes futuras para a

pratica e formacdo em enfermagem.
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1. O doente oncoldgico

Atualmente, em Portugal, 60% da mortalidade é atribuivel a doencas crénicas,
sendo que 20 a 25% destas mortes surgem em consequéncia de doencas oncoldgicas
(Ministério da Saude, 2010). No nosso pais, as neoplasias malignas sdo a segunda
principal causa de morte e a primeira, na populacdo com menos de 65 anos (Machado,
Couceiro, Alves, Almendra & Cortes, 2011). Ainda, a Organizacdo Mundial de Saude
(OMS) prevé que em 2020, 10 milhdes de pessoas morram de cancro, em todo o mundo,
um aumento de 61% relativamente ao ano 2000 (OMS, 2003 cit. por Machado, Couceiro,
Alves, Almendra & Cortes, 2011).

O cancro é uma doenca que cumpre todos 0s requisitos para ser considerada
uma doenca crénica e como tal a gestdo desta patologia em funcdo da cronicidade que
lhe é atribuida exige um planeamento e alocacdo de recursos que tem obrigatoriamente
por base o conhecimento da doenca e da avaliagéo do risco (RORENO, 2013).

Em 2008 foram diagnosticadas 14290 novas neoplasias malignas na Regido
Norte, a que correspondeu uma taxa de incidéncia de cancro de 433,7/100000. A taxa de
incidéncia de cancro foi de 490,4/100000 nos homens (7804 casos) e de 380,8/100000
nas mulheres (6486 casos). Relativamente a 2007, verificou-se um aumento de 6,9% no
nimero de casos registados. A semelhanca dos anos anteriores, 0s cancros mais
frequentes foram o colorretal, mama, préstata e estbmago, que em conjunto
representaram cerca de metade da patologia oncolégica da Regido Norte (49,1% do total
dos casos). No sexo masculino, 31,0% dos tumores eram do aparelho geniturinario e
34,2% do aparelho digestivo. O cancro da préostata foi o cancro mais frequente
(95,8/100000), mantendo-se o decréscimo da taxa bruta e das taxas padronizadas em
relacdo ao ano anterior, tal como se havia verificado na comparagcéo do ano de 2007 com
0 ano de 2006 (RORENO, 2013).

De acordo com informacdo da agéncia internacional para a investigacdo sobre
cancro surgiram 14,1 milhdes de novos casos de cancro enquanto 32,6 milhdes de
pessoas vivem atualmente com cancro em todo o mundo. No ano de 2012 ocorreram 5,3
milhdes de Obitos em consequéncia de cancro sendo que 15,6 milhdes de pessoas
sobreviveram em 2012, a cinco anos, em todo mundo. Tal como em Portugal, verifica-se
uma incidéncia de cancro superior nos homens de cerca de 25% relativamente ao sexo

feminino, com um correspondente racio de 205 para 165 por 100000 habitantes
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respetivamente. (IARC, 2012).

A acrescentar a estes niumeros confrontamo-nos com o facto de que, apesar de
todos os avancgos cientificos dos ultimos anos, um grande nimero de pessoas serem
diagnosticadas numa fase ja& avancada da doenca, sem qualquer perspetiva curativa
necessitando portanto de cuidados caraterizados como paliativos. Ainda, segundo o
Programa Nacional para as Doencgas Oncoldgicas (2013), os tumores mais frequentes e
gue necessitam de programas de cuidados hospitalares séo os tumores da cavidade oral,
a patologia hematoldgica, os tumores da laringe, os tumores do testiculo, os
retinoblastomas e os melanomas, entre outros (DGS, 2013, p. 9). Destes outros
destacam-se dez tipos de tumores malignos cujas estatisticas hospitalares demonstram a
sua grande ascensdo: as neoplasias malignas do célon, do estdmago, do reto-sigmoideu
e anus, neoplasias malignas da tragueia, brénquios e pulmao, neoplasias malignas da
mama feminina, do colo do Gtero, do testiculo, dos tecidos linfaticos e da bexiga. A
emergéncia de programas para estas doencas malignas oncoldgicas, atestam por um
lado o aumento significativo dos tumores localizados, a necessidade de programar uma
intervencdo o mais precocemente possivel sobre estas doengas permitindo as pessoas
menor sofrimento e ganhos em saude. Mas, por outro lado significa que existirdo mais
pessoas com doenca progressiva e sem cura, mais doentes paliativos (DGS, 2013).

Em Portugal e segundo dados de Machado, Couceiro, Alves, Almendra e Cortes
(2011) o numero de episodios de internamento hospitalar por tumores malignos
aumentou cerca de 31% entre 2000 e 2008 e o numero de 6bitos em cerca de 27, 2%.
Embora estatisticamente se confirme uma maior afetacdo do sexo masculino pela doenca
oncolégica (IARC, 2012), sdo as mulheres que sdo mais hospitalizadas e
consequentemente, as que mais morrem no contexto hospitalar. No hospital encontramo-
nos habitualmente perante mortes anunciadas, lentas, que sdo encaradas como parte do
trabalho dos profissionais de saude (ndo da familia), cuidados centrados no equilibrio do
status da doenga e ndo no conforto da pessoa. A cura, j& ndo é possivel, e a atengéo é
focada ainda, na generalidade, no prolongamento de uma vida, muito mais do que no
cuidado e no conforto. Todavia, ainda ha ndo muitos anos, os processos de doenga
evoluiam em casa, na companhia da familia e da comunidade, com o conhecimento total
da pessoa doente, sendo aceite como um processo natural (Pereira, 2010).

Muitos dos familiares destes doentes, verbalizam o medo e a auséncia de
condig¢@es fisicas e de recursos humanos para cuidar do seu familiar em casa. Ha ainda
uma atitude de medo e de tabu perante o processo de morrer o que leva a que as
pessoas com cancro morram mais no hospital que em casa. Pereira (2010) refere mesmo
que a morte conduz ao inevitavel isolamento da pessoa com doenga oncoldgica paliativa

e da sua familia. A ndo comunicacdo entre os diferentes intervenientes, conduz a
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obnibulacdo do sentimento de morte. Com o avancar do tempo e da ciéncia, os cuidados
que usualmente eram prestados no domicilio, pela familia e pela comunidade, passaram
para as maos dos profissionais de saude e das instituicdes (Borges et al., 2006; Hebert,
Moore & Rooney, 2011; Machado, Couceiro, Alves, Almendra & Cortes, 2011).

Como seres humanos diferenciamo-nos dos outros seres pela consciéncia que
temos da finitude da nossa existéncia. A possibilidade de morrer vem acompanhada pela
angustia e por medos que se arrastam ao longo do processo de saude-doenca (Borges et
al., 2006).

Embora extensa, a literatura sobre o tema da morte e sobre o processo de morrer
da pessoa com doencga oncoldgica, focaliza-se essencialmente nos aspetos fisiolégicos
dos ultimos dias e horas de vida. Nas publicacdes surge com frequéncia o uso do
conceito “terminal”, termo que acarreta negatividade perspirando a passividade e a
relutancia que habitualmente existe em abordar o problema da morte nestes doentes.

De modo geral, os critérios associados a definicdo de doente “terminal” tém
implicito a ideia de uma morte a curto prazo. Cada vez mais se observa o alargamento
deste periodo vivendo a pessoa por vezes durante anos, com uma doenc¢a que se sabe
ser incuravel mas que pode ser adequadamente controlada de modo a minimizar a
progressao e a lentificar o agravamento. O conceito de doente “terminal” & portanto algo
dificil de concretizar e embora o conceito esteja histdrica e intimamente ligado a pessoa
com doenca oncoldgica, é dificil uniformizar o conceito, isto é, encontrar-lhe idénticas
carateristicas em diferentes estudos. De uma forma geral, o doente em fase terminal
carateriza-se por apresentar: doenca de evolugao progressiva; estado geral grave inferior
a 40% na escala de Karnofsky; perspetiva de vida ndo superior a dois meses,
insuficiéncia de pelo menos um o6rgdo, inefichcia comprovada aos tratamentos
alternativos para a cura ou para o aumento da sobrevivéncia e complicagdes irreversiveis
finais (Moreira, 2001 cit. por Crespo, 2009).

Todavia, 0 estado da ciéncia, do conhecimento sobre a doenca oncolégica,
permite atualmente a uma pessoa com esta doenga, viver por periodos de tempo
superiores a dois meses, tal como ja foi referido, sob uma perspetiva de cronicidade da
doenca. Segundo a perspetiva apresentada, neste estudo prefere-se a utilizagdo do
termo “pessoa com doenga oncoldgica paliativa” para designar a pessoa, com doenca
oncoldgica, em estadio avancado, progressivo, fora de qualquer possibilidade terapéutica
curativa, independentemente do progndstico de vida que apresente (Barbosa, 2006;
Baker, 2004; Wen & Gustafson, 2004; Twycross, 2003; Martinez & Barreto, 2002).

Neste contexto, a Ultima fase da vida pode ser curta, mas também podera ser
prolongada implicando exposicdo por parte da pessoa e da sua unidade familiar, a

experiéncias e emocdes que terdo repercussfes nas suas vidas pessoais, aos mais
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variados niveis, conduzindo ao aparecimento de diferentes necessidades (Crespo, 2009;
Hebert, Moore & Rooney, 2011).

Cancro é a palavra usada para nomear um extenso conjunto de entidades
patolégicas que, de uma forma generalizada consiste na multiplicacdo desregulada de
células (Deters, 2003; Fauci et al, 2008).

A exposicdo de uma célula normal a fatores carcinogénicos (fatores com
capacidade para interferir em uma ou mais das etapas de replicacdo da célula) conduz a
alteracdo do seu ciclo normal de proliferacdo levando a uma proliferacdo rapida e
potencialmente ilimitada. Entre este fatores podemos contar os fatores genéticos,
dependentes da existéncia de uma mutacdo genética, num dos genes responsavel por
alguma das etapas ou dos processos de proliferagdo celular; fatores hormonais, a
irritagé@o crénica ou fatores imunologicos. Um outro conjunto de fatores que grandemente
contribui para o desenvolvimento de um cancro sdo os fatores ambientais como a
exposi¢cdo a radiacdo ionizante, aos raios ultravioleta ou aos poluentes quimicos; os
estilos de vida também estéo relacionados com o cancro estando comprovado que o
tabagismo e o0 alcoolismo, por exemplo, sdo o0s principais fatores de risco no
desenvolvimento de cancro da zona da cabeca e pescoco (Deters, 2003; Fauci et al,
2008).

Quando o ciclo de uma célula se desregula pode formar-se aquilo que
normalmente se designa como uma neoplasia benigna ou tumor benigno: € um conjunto
de células que proliferou em crescimento lento e de forma organizada, dentro de uma
capsula, sem capacidade de invadir o tecido circundante ou metastizar. Todavia, a
medida que for crescendo sera capaz de exercer compressao nas estruturas adjacentes
(Deters, 2003; Fauci et al, 2008).

Uma célula que prolifere muito rapidamente, de forma desorganizada, sem limites,
invadindo os tecidos circundantes, constitui uma neoplasia maligna e tem quase sempre
a capacidade de metastizar, ou seja, de enviar uma célula ou células para outros locais
do organismo e ai continuar a proliferar (Deters, 2003; Fauci et al, 2008).

Clinicamente as neoplasias manifestam-se de acordo com o local que afetam e a
dimensdo do tumor; assim, por exemplo, uma neoplasia retal manifestar-se-4 mais
frequentemente por hemorragia digestiva baixa, sendo este o primeiro sinal de alerta e
sendo mais rapidamente detetado, enquanto uma neoplasia gastrica se podera
manifestar também por perda sanguinea, mas que ndo serd visivel nas fezes, perda
ponderal, anorexia, pirose, podendo levar um maior periodo de tempo a constituir sinais
de alerta para a pessoa. Os sinais e sintomas fisicos sdo as primeiras manifestacdes de
um cancro sendo portanto fundamental que os profissionais de salude estejam alerta para

os reconhecer (Deters, 2003; Fauci et al, 2008).
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Quando diagnosticado um cancro, apds realizacdo dos exames complementares
de diagnostico para estadiamento, ou seja, para determinar a fase em que se encontra a
doenca chega o momento de iniciar o tratamento. Ndo sendo objeto deste estudo
detalhar o tipo de tratamentos disponiveis atualmente, importa referir que com frequéncia
os doentes sdo submetidos a tratamentos cirlrgicos, de quimioterapia, de radioterapia,
de hormonoterapia, de imunoterapia (Deters, 2003; Fauci et al, 2008; Harrison, 2010;
Vadivelu, 2012).

Os doentes oncolégicos sdo alvo de diferentes tratamentos, curativos,
coadjuvantes e complementares curativos e ou paliativos. Muitas vezes necessitam
repetir os variados tratamentos como é o caso da radioterapia e quimioterapia
constituindo-se todos estes como processos marcantes de toda a sua histéria de vida
pessoal e dos seus familiares, durante o extenuante e doloroso percurso de tratamentos.

Este vai e vem quer para o diagnéstico, quer para o estadiamento, e 0s
tratamentos altera a pessoa e a sua familia suscitando em ambos necessidades,
necessidades essas as quais o enfermeiro devera estar atento, com vista a sua avaliagdo
e a respetiva intervencao.

“Poucas doencgas havera que provoquem assim sentimentos de ansiedade
e apreensao, como o cancro. O seu impacto fisiolégico e psicoldgico, nos
doentes e suas familias, tem como resultado profundas altera¢cdes nos
seus estilos de vida. Para uns, o cancro resulta em morte; para outros em
mutilacdo. As lendas criadas a volta da doenca maligna, muitas vezes com
enfoque no seu carater incuravel, ajudam a fomentar sentimentos de

impoténcia e pavor.” (Deters, 2003, p. 287).
1.1. Necessidades humanas basicas segundo Maslow

Segundo Maslow o ser humano é um todo organico motivado por desejos e
necessidades, dos quais esta consciente a diferentes niveis, sendo que estas
necessidades sdo muito semelhantes entre os seres humanos (Zalenski & Raspa, 2006).
Os autores definem necessidade humana bésica e hierarquizam-nas adaptando essa
hierarquia ao doente em condicao paliativa (fig.1).

Uma necessidade humana basica é aquela cuja auséncia produz doenca e cuja
supressdo permite restaurar a homeostasia e assim o estado de saude. O autor identifica

a existéncia de cinco necessidades humanas bésicas, de acordo com a figura abaixo.
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Self-actualization
Growth in illness,
transcendence

Esteem

Respect and apreciation for the
person

Love and Belonging
By family/caregivers despite illness

Safety (physical and emocional)
Fears of dying, abandonment

Physiological needs (basic biological needs)
Distressing symptoms

Figura 1. Maslow’s hierarchy of needs adapted to palliative care de Zalenski e
Raspa, 2006.

Relativamente a hierarquia das necessidades assume-se que a satisfacdo das
necessidades fisiolégicas (grupo de necessidades basicas) deve preceder a satisfacdo de
qualquer outro tipo de necessidades, devendo a intervencdo sobre as mesmas ser
realizada de forma sequencial e ascendente até ao vértice da piramide, as necessidades
de autorrealizagdo. A tentativa de satisfazer diferentes necessidades, ndo seguido a
ordem da piramide podera conduzir a uma base instavel, propicia ao aparecimento de
doenca (Zalenszki & Raspa, 2006; Crespo, 2009). Estes autores defendem que a Teoria
das Necessidades Humanas Basicas de Maslow pode ser adaptada aos cuidados
paliativos funcionando como uma ferramenta de trabalho para se atingir 0 maximo
potencial humano nos cuidados (Pascoal, 2010).

Por outro lado, Virginia Henderson, enfermeira e conceptualizadora da
enfermagem, defende a préatica de enfermagem baseada na existéncia de catorze
necessidades fundamentais ao bem-estar do ser humano: respirar, beber e comer,
eliminar, movimentar-se e manter a postura corporal, dormir e repousar, vestir-se e
despir-se, manter a temperatura do corpo nos limites normais, estar limpo, cuidados e
protecdo do tegumento, evitar 0s perigos, comunicar com 0s seus semelhantes, praticar a
sua religido ou agir segundo as suas crengas, ocupar-se de forma a sentir-se (til, divertir-
se e aprender (Crespo, 2009).

Atendendo a estas necessidades e para satisfacdo das mesmas, na perspetiva de
Henderson, cada pessoa querera e esforcar-se-a de modo a atingir a satisfacdo das

suas necessidades basicas por si mesma, ou seja, a sua independéncia, sendo que a
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pessoa sO atinge a sua plenitude tornando-se um todo completo, tal como defende
Maslow, se as suas necessidades fundamentais se encontrarem satisfeitas. Quando
uma necessidade basica fundamental ndo se encontra satisfeita, a pessoa ndo é um
todo completo e portanto, dependente (Crespo, 2009).

Diferentes autores entendem e perspetivam o0 conceito, teorizando as
necessidade humanas basicas de formas diferentes. Por exemplo, Carey e seus
colaboradores (2012) definem necessidade como a acdo Ou recurso necessario ou
desejado para atingir o bem-estar 6timo; jA Johnsen e seus colaboradores (2011) ou
Harrison (2010) defendem uma quase impossibilidade em definir necessidade. Uma
necessidade pode ser considerada como tal devido a intensidade com que é mencionada
ou apresentada, sendo esta a abordagem epidemiolégica tradicional. Assume-se que 0
doente tem uma determinada necessidade se apresenta um sintoma que excede um
umbral previamente estabelecido. No entanto, se o sintoma cai abaixo do umbral ndo é
possivel saber se 0 doente ndo tem a necessidade, em nenhum grau, ou se ela ja foi
satisfeita.

Por outro lado uma necessidade pode ser percebida como tal se para a pessoa
um determinado sintoma ou problema é percebido como sendo fator de stress. A
necessidade sentida é aquela que a pessoa expressa como sendo o problema ou o
sintoma com o qual necessita de ajuda.A importancia é o grau atribuido a um problema
pela pessoa; se a pessoa considera um problema como importante entdo este podera
constituir uma necessidade. Nao obstante esta via ndo nos permite inferir a magnitude
das necessidades nem perceber se estas estdo ou ndo a ser supridas (Johnsen,
Petersen, Pedersen & Groenvold, 2011). Uma necessidade n&do suprida é aquela a qual
falta um nivel de suporte suficiente para que o individuo a perceba como suficiente para
atingir um bem-estar 6timo.

Ao longo dos Ultimos anos maior atencdo tem sido prestada na literatura as
necessidades da pessoa com doenca oncologica (Carey et al., 2012).

Os estudos indicam que as necessidades destes doentes variam de acordo com o
tipo de neoplasia que apresentam, com a localizacdo da mesma e com o estadio em que
se encontra; simultaneamente & medida que o tempo vai passando, que a pessoa vai
realizando tratamentos, vai sofrendo efeitos secundarios, entra em remissdo, as
necessidades que apresenta vdo-se modificando (Casmarrinha, 2008; Crespo, 2009;
Carey et al., 2012).

A satisfacdo de determinadas necessidades é indispensavel a sobrevivéncia, ao
crescimento, ao desenvolvimento e ao bem-estar humano.

De seguida passaremos entdo a abordar mais especificamente algumas das

necessidades da pessoa com doenca oncoldgica.
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1.2. Necessidades da pessoa com doenca oncoldgica

Numa revisdo sistematica de literatura realizada por Harrison (2010) sao
analisadas as necessidades da pessoa com doenca oncolégica de acordo com uma
perspetiva cronologica atendendo a fase em que se encontra a pessoa, face a doenca.

Os resultados apontam que a pessoa com doenca oncol6gica apresenta um
conjunto de necessidades na fase de diagndstico, um outro conjunto de necessidades na
fase de tratamento e ainda outro no momento em que conclui os tratamentos e é
declarada curada. A estas trés fases acrescenta uma outra, a fase em que a doenca é
assumida como incuravel e se da inicio ao processo de tratamento paliativo.

Na fase de diagnéstico sdo comuns as necessidades relacionadas com as
atividades de vida diaria, intimamente ligadas com as necessidades fisicas que véao
surgindo, as necessidades financeiras, as psicoldgicas e as sociais (Harrison, 2010).

Na fase de tratamento identificam-se as mesmas necessidades, surgindo como
novos focos as necessidades de comunicacdo, de apoio nos cuidados e relacionadas
com a sexualidade (Harrison, 2010).

Na fase apds diagnostico as necessidades encontradas cabem dentro das
mesmas categorias sendo que as pessoas tendem a revelar maior prevaléncia de
necessidades a nivel do apoio nos cuidados (como sendo os cuidados de higiene e
alimentacdo) e no que se relaciona com a sexualidade (Harrison, 2010).

Carey e seus colaboradores, numa revisdo sistematica de literatura sobre
intervengdes para reduzir as necessidades em cuidados dos doentes oncolégicos (2012)
reportam ainda a existéncia de necessidades de informacéo, que vao variando ao longo
do percurso de doenca, assim como necessidades praticas, relacionadas com tarefas do
dia a dia, com a participacdo de cada pessoa nessas mesmas tarefas e por fim
necessidades espirituais, hdo necessariamente ligadas com a religiosidade da pessoa,
mas com a fé, a esperanca e a procura de um sentido de vida.

Sobre as necessidades humanas que afetam a pessoa com doenca oncoldgica,
Varios sao os autores que mencionam as necessidades fisicas como as mais evidentes e
prementes para a pessoa (Rabow, Hauser & Adams, 2004; Baker, 2004; Wen, Kuang-Yi
& Gustafson, 2004; Pereira & Dias, 2007; Crespo, 2009; Radbruch, Payne, & EAPC,
2010; Pereira, 2010).

Os diferentes investigadores reconhecem que cada tipo de cancro induz
necessidades especificas enquanto entidade patolégica propria (Potter, Hami, Bryan &
Quigley, 2003; Hetz & Tomasone, 2012). Paralelamente, ao cancro estdo associados
periodos de estabilidade fisica e psicologica mas também de desequilibrio e

descompensacdo a medida que a doencga vai avancando; os tratamentos a que é sujeita
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a pessoa com doenca oncolégica sdo agressivos e fonte de grande angustia.
Invariavelmente, a pessoa confronta-se com situagcdes de incapacidade funcional e de
dependéncia, gerando-se necessidades especificas crescentes e incessantemente
mutaveis (Crespo, 2009).

A medida que a situacéo de saude se vai degradando e a pessoa recebe a noticia
de que a sua doenca sera incuravel, que o seu tratamento passara a ter um enfoque
paliativo, sdo alguns os aspetos que modificam as suas necessidades, sendo que de um
modo geral pode constatar-se a manutencdo das categorias anteriormente ja
identificadas: as necessidades fisicas, as necessidades psicoldgicas, as necessidades
espirituais, as necessidades de informacdo, as necessidades emocionais, as
necessidades financeiras, as necessidades praticas e da familia (Wen & Gustafson,
2004; Casmarrinha, 2008; Crespo, 2009; Harrison, 2010).

1.3. Fatores sociodemograficos associados a doenca

oncoldgica

Um dos mais importantes fatores de risco para o desenvolvimento de cancro € o
envelhecimento sendo que metade de todos os novos cancros € diagnosticada em
idosos.

Todavia, muitos estudos excluem a populacdo idosa das suas amostras uma vez
gue estes doentes sao fisicamente, psicologicamente e socialmente heterogéneos para
além de diferirem dos doente mais novos no que respeita a funcao fisica, ao bem-estar
mental, circunstancias de vida, exigéncias de papel, valores e preferéncias, o tratamento
e prestacdo de cuidados ao idoso com doenca oncolégica é altamente complexo,
especialmente considerando o cuidado individualizado 6timo (Akechi et al., 2012).

No gque se relaciona com o0s aspetos sociodemogréaficos como por exemplo a
idade, a evidéncia cientifica indica que as necessidades da pessoa com doenca
oncoldgica com idade mais avangcada parecem ser diferentes das necessidades de
pessoas mais novas. Os estudos referem que, as pessoas mais idosas tendem a
preocupar-se sobretudo com aspetos econdmicos, decorrentes da doenca e manifestam
a necessidade de falar e trocar e informacdo com pessoas que partihem a mesma
doenca e portanto, a mesma experiéncia; verbalizam mais frequentemente a sua
necessidade em comunicar melhor com os profissionais de saude, recebendo informagéo
de forma compreensivel (Romito, Corvasce, Montanaro & Mattioli, 2011).

Por outro lado, embora partiihem destas necessidades, doentes mais jovens,

tendem a preocupar-se com uma gestéo eficaz da sintomatologia e procuram informacéao
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acerca de condi¢bes para o futuro. No que se relaciona com os cuidados diretos, as
pessoas mais novas requerem um maior grau de intimidade, sendo muito menos
recetivos a comiseracao que os individuos mais idosos (Romito, Corvasce, Montanaro &
Mattioli, 2011).

Individuos mais novos tendem a procurar mais informacéo que os mais velhos; os
doentes mais velhos parecem demonstrar maior confianga na informacéo providenciada
pelo oncologista ou outro médico que os doentes mais novos. As mulheres procuram
mais informacdo que os homens (Rutten, Arora, Bakos, Aziz & Rowland, 2005). O mesmo
estudo Information needs and sources of information among cancer patients revela que
as mulheres tendem a manifestar maior necessidade de se envolverem nas decisdes
terapéuticas do que os homens, 0 que podera estar relacionado com o fato de serem
também mais ativas na procura de informagéo e na discussdo com os profissionais de
saude (Rutten, Arora, Bakos, Aziz & Rowland, 2005; Romito, Corvasce, Montanaro &
Mattioli, 2011).

O género masculino, normalmente, aceita de forma mais positiva a comiseragédo
externa enquanto que as mulheres ndo s6 ndo aceitam, como tendem a procurar mais
facilmente a ajuda de um psicélogo (Romito, Corvasce, Montanaro Mattioli, 2011).

No que concerne ao status marital, individuos casados ou que vivem
acompanhados, apresentam globalmente menores niveis de necessidades assim como
estas sdo mais facilmente supridas (Matsuyama, Khun, Molisari & William-Genderson,
2013).

Hetz e Tomasone (2012), no seu estudo que visava identificar as necessidades
em cuidados de doentes com melanoma e em sobreviventes de melanoma verificaram
gue individuos com menor nivel de escolaridade tém maiores necessidades de
informag&o no que se relaciona, por exemplo, com 0s varios tratamentos, com o controlo
sintomatico e com a metastizacéo, o que vai de encontro aos resultados de Matsuyama e
seus colaboradores (2013), segundo os quais, individuos com niveis mais elevados de
instrucdo apresentam menores necessidades em diferentes dominios nomeadamente de
informacé&o.

Por outro lado h& que salvaguardar que estas necessidades poderdo ndo estar
necessariamente relacionadas com o nivel educacional, mas determinados grupos de
individuos serdo mais ou menos independentes e pro-ativos na pesquisa e interpretacéo
da informacgé&o (Hetz & Tomasone, 2012).

Individuos com menor nivel educacional parecem sentir-se menos confortaveis
para questionar a equipa prestadora de cuidados assim como o seu médico acerca do

seu diagndstico e tratamento (Hetz & Tomasone, 2012).

23



2. Cuidados paliativos — a pessoa com doenca oncoldgica

paliativa

O termo paliativo deriva do latim pallium que significa manto, cobertura; é nesta
perspetiva que o0 conceito remete para a envolvéncia e o cuidado com desvelo e atencéo
de sintomas e do sofrimento, de doentes e familiares, associado a um processo de
doenca irreversivel, através de tratamentos adequados (Pereira, 2010). Ao estarmos
perante uma pessoa com doenca incuravel e progressiva, mais ou menos rapidamente
poderemos observar situacdes de deterioracao irreversivel, da sua capacidade funcional,
de dependéncia total e de instabilidade emocional, da qual irdo emergir necessidades.
Ferraz Gongalves (2009) no seu livro A Boa Morte: ética no fim de vida refere que os
doentes sofrem diferentes sintomas fisicos como a dor, fatores de ordem psicoldgica,
social, existencial ou espiritual, devido & doenca e ainda devido as dificuldades
provocadas pelos servigcos de saude.

O cuidado aos doentes em fim de vida desde sempre se traduziu por um cuidado
individual, familiar e domiciliario, por vezes até comunitario. Na década de 60 do século
XX, Cicely Saunders funda o movimento dos cuidados paliativos enquanto direito humano
e obrigacdo social (Capelas, 2010; Santana et al.,, 2009). Em 1967, na cidade de
Londres, Cicely Saunders e o0s seus colegas iniciaram o movimento dos cuidados
paliativos (Hospice) com a fundagcédo do St Christopher’s Hospice (Leaman & Howarth,
2004). Esta enfermeira, ap0s a observacdo da escassez de cuidados de saude que eram
prestados aos doentes em fim de vida, decidiu chamar a atencéo para a necessidade de
oferecer cuidados rigorosos, cientificos e de qualidade, a este grupo cada vez maior de
doentes (Barbosa & Neto, 2010). Este movimento Hospice alastrou-se, e em 1975 foi
implementada a primeira unidade na América do Norte, tendo sido a primeira a ter a
designacdo de cuidados paliativos, ao invés de Hospice. O alargamento dos cuidados
paliativos ao resto da Europa e a alguns paises asiaticos aconteceu, em grande parte, no
inicio da década de 1990 (Leaman & Howarth, 2004).

Neste contexto, fundamenta-se a importancia da existéncia dos cuidados
paliativos assumindo-se 0s mesmos como

“...uma abordagem que visa melhorar a qualidade de vida dos doentes — e das

suas familias — que enfrentam problemas decorrentes de uma doenca incuravel
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e/ou grave e com prognostico limitado, através da prevencdo e alivio do
sofrimento, da preparacéo e gestédo do fim de vida e do apoio no luto, com recurso
a identificacdo precoce e tratamento rigoroso dos problemas ndo so fisicos mas
também psicossociais e espirituais (...) sdo cuidados intensivos de conforto.”

(OMS, 2002 cit por Ministério da Saude, 2010, p. 7).

Mas nao s6, “(...) sdo também os cuidados necessarios a reabilitagdo dos
pacientes, para que possam conviver com as suas limitacdes, providos por uma equipa
interdisciplinar bem capacitada.” (Santana et al., 2009, p.78).

Em Junho de 2004, foi aprovado em Portugal, o Programa Nacional de Cuidados
Paliativos, sendo entendido como um contributo do Ministério da Salude para estes
cuidados. Neste programa, define-se Cuidados Paliativos como os “cuidados prestados a
doentes em situagdo de intenso sofrimento, decorrente de doenca incuravel em fase
avancada e rapidamente progressiva, com o principal objetivo de promover, tanto quanto
possivel e até ao fim, o seu bem-estar e qualidade de vida’. Sao cuidados “ativos,
coordenados e globais, que incluem o apoio a familia, prestados por equipas e unidades
especificas de cuidados paliativos, em internamento ou no domicilio, segundo niveis de
diferenciagéo” (DGS, 2004).

Este programa assenta nos seguintes principios:

(a) “Afirma a vida e encara a morte como um processo natural,

(b) Encara a doenga como causa de sofrimento a minorar;

(c) Considera que o doente vale por quem € até ao fim;

(d) Reconhece e aceita em cada doente os seus proprios valores e prioridades;

(e) Considera que o sofrimento e o medo perante a morte sdo realidades
humanas que podem ser médica e humanamente apoiadas;

(f) Considera que a fase final da vida pode encerrar momentos de reconciliacdo e
de crescimento pessoal;

(g) Assenta na concecgdo central de que nédo se pode dispor da vida do ser
humano, pelo que ndo antecipa nem atrasa a morte, repudiando a eutanasia, o suicidio
assistido, e a futilidade diagnostica e terapéutica;

(h) Aborda de forma integrada o sofrimento compaixdo, na disponibilidade e no
rigor cientifico;

(i) Centra-se na procura do bem-estar do doente, ajudando-a a viver t&o
intensamente quanto possivel até ao fim;

() S6 é prestado quando o doente e a familia aceitam;

() Respeita o direito do doente a escolher o local onde deseja viver e ser
acompanhado no final da vida;

(m) E baseada na diferencia¢éo e na interdisciplinaridade” (DGS, 2004,p.5).
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Os cuidados paliativos pretendem uma abordagem global e holistica do sofrimento
do doente, abracando a dimensdao fisica, psicolégica, social e espiritual, de modo a
melhorar a sua qualidade de vida. Assim, é fundamental uma prestacdo de cuidados
interdisciplinar, sendo o médico, o enfermeiro e a assistente social os elementos bésicos
da equipa, podendo ser chamados outros, em funcdo das necessidades do doente
(Barbosa & Neto, 2010; Pascoal, 2010).

N&o obstante, persiste ainda a nocdo de que os cuidados paliativos sdo um
recurso a utilizar quando ja nada mais ha a fazer, quando os cuidados curativos, jA ndo
sao uma opcao; esta ndo é, todavia, a realidade dos cuidados paliativos.

Até recentemente os cuidados paliativos dedicavam-se quase exclusivamente a
pessoa com doencga oncologica e seus familiares todavia, atualmente encontram-se em
expansdo, sendo ja prestados cuidados paliativos a pessoas com outras doencas
progressivas, inevitavelmente terminais como as deméncias e as insuficiéncias de 6rgao
(Kristjanson & Aoun, 2004; Ministério da Saude, 2010).

De acordo com a OMS (2000 cit por Henrigues & Oliveira, 2011) cerca de 80%
das pessoas com doencga oncoldgica vao necessitar de cuidados paliativos. Com base
nesta premissa, a medida que evolui o processo de doenca, os cuidados paliativos
deverdo ser iniciados durante a prestacdo dos cuidados curativos, mantendo-se a
consciéncia daquilo que constitui um investimento equilibrado com o objetivo de suprir as
necessidades da pessoa promovendo o conforto e o bem-estar (Henriques & Oliveira,
2011).

Os cuidados paliativos tém por objetivo maior a promocé&o do conforto da pessoa,
ultrapassando o mero alivio de sintomas procurando integrar as dimensdes social,
psicolégica, emocional e espiritual, de modo a facilitar a adaptacao ao processo de morte
(Twycross, 2003) “(...) de forma tdo completa e construtiva quanto possivel.” (Crespo,
2009, p.17), independentemente do seu curso e da sua sobrevivéncia (Ministério da
Saulde, 2010).

N&o podendo conduzir a uma cura, os cuidados paliativos permitem responder a
um conjunto de necessidades, mais ou menos urgentes, sendo que estas nao sao
exclusivamente de caracter fisiolégico (Crespo, 2009). Estes cuidados devem ser
planeados com base nas necessidades da pessoa e ndo com base no diagndstico ou no
prognostico clinico (Henriques & Oliveira, 2011).

O ponto de viragem do tratamento curativo para paliativo € um momento clinico
complexo e constitui um momento de dilema moral e por vezes ético, sendo no entanto,
fundamental para a pessoa com doenca oncoldgica em situacao paliativa.

Na fase paliativa deixa de ser relevante a quantidade de vida e a patologia e

passa a dar-se relevancia a pessoa. Esta mudanca de paradigma tem uma consequéncia
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importante: requer que se ouca a pessoa e se respeite a sua autonomia.

A crescente atencdo que tem vindo a ser dedicada aos cuidados paliativos
inspirou uma mudanca na compreensao concetual dos cuidados ficando marcados pelo
cancro como uma doenca crénica avangada e progressiva, que apresenta um
prognoéstico de vida limitado, mas ndo necessariamente a horas ou dias. Tal como todas
as outras doencas crénicas evolui progressivamente marcada por crises, sendo que
neste novo paradigma € alvo de uma atencdo sincronica, partilhada e combinada por
parte de uma equipa e ndo apenas de um médico, no entanto tem-se como objetivo uma
atitude proactiva/preventiva na gestdo de caso. A intervencéo é flexivel, tem em conta a
autonomia e as preferéncias do doente e nesta nova abordagem o tratamento especifico
ndo contraindica o paliativo. A complexidade é tida como o critério de intervencdo dos
servigos. Procura-se tomar medidas de melhoria em todos os servicos do Sistema de
Saude, e na atencdo coordenada e integrada visa-se ainda a manutencdo do doente
integrado na comunidade, ndo numa situacdo de cuidados paliativos mas com
necessidade de atencdo paliativa (Generalitat de Catalunya, 2011).

Em Portugal, o Programa Nacional de Cuidados Paliativos, no ambito da Rede
Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI) prevé a prestacdo de cuidados

paliativos em trés niveis de diferenciacao:

Nivel | Cuidados prestados por equipas multidisciplinares, com formacgéo especifica
que prestam cuidados diretos ou providenciam apoio a outras equipas de
prestacdo de cuidados; atuam no ambito intra-hospitalar, ambulatério pu
domiciliar constituindo-se em equipas intra-hospitalares ou domiciliarias de

suporte.

Nivel Il Cuidados diretos/apoio prestados por equipas multidisciplinares alargadas,
com formacgdo especializada em cuidados paliativos, 24 horas por dia;
poderdo ser prestados em contexto de uma unidade de internamento de

cuidados paliativos mas também em ambulatério ou em contexto domiciliario.

Nivel Ill | Centros que reunem as condicfes de prestacdo de cuidados de nivel Il
assumindo-se como locais de referéncia também na formagcdo e na
investigacdo em cuidados paliativos; localizam-se normalmente em centros

universitarios com estruturas de docéncia e investigacdo adequadas.

Quadro 1 — Niveis de diferenciacdo em cuidados paliativos (Ministério da Saude,
2010)

O Decreto—Lei n°101/2006 de 6 de Junho que prevé a criacdo da RNCCI também

determina a criacdo de Unidades de Cuidados Paliativos com internamento préprio e de
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Equipas de Suporte de Cuidados Paliativos Intrahospitalares e Comunitarias, sendo estas
equipa mdveis, capazes de atuar diferenciadamente tanto em internamentos como no
domicilio. Assim, contempla-se a constituicdo de Equipas Comunitérias de Suporte em
Cuidados Paliativos (ECSCP) e de Equipas Intra-Hospitalares de Suporte em Cuidados
Paliativos (EIHSCP).

Estas equipas multidisciplinares, dotadas de elementos com formagéo especifica
na &rea dos cuidados paliativos sdo as estruturas fundamentais na avaliacdo e
consultadoria para a prestacdo de cuidados de salde paliativos & pessoa com doenca

oncoldgica paliativa.
1.4. Necessidades da pessoa com doenca oncolégica paliativa

A situagdo paliativa evidencia a debilidade inerente a doencga. Para além do
aspeto fisico, a pessoa com doenca oncolégica enfrenta uma sociedade que recusa
aceitar a finitude da vida, chegando a negar a propria morte (Borges et al., 2006).

Os cuidados a pessoa com doenca oncoldgica paliativa exigem mais do que
conhecimento técnico-cientifico, requerem a compreensao da individualidade, tendo por
base o relacionamento interpessoal, a valorizacdo da pessoa humana com vista a
humanizacéo da prestacdo de cuidados de saude paliativos (Santana et al., 2009).

Portanto, torna-se fundamental ao profissional de salde aprender a lidar com as
perdas num contexto de doenga com um mau prognoéstico, com uma doenga que se
prognostica como incuravel e progressiva. Este é um desafio que poucos se
disponibilizam para compreender e menos ainda se disponibilizam a enfrentar (Santana
et al., 2009).

Necessidades fisicas

A necessidade fisica entende-se como o conforto e a capacidade para manter o
bem-estar fisico 6timo necessario a realizagdo das atividades do dia-a-dia (Harrison,
2010).

As necessidades fisicas podem variar de acordo com a patologia especifica no
entanto sao muitos os sintomas fisicos em comum a pessoa com doenca oncoldgica e a

pessoa com doencga oncolégica em situacdo paliativa.
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Figura 2. Sintomatologia associada & doenca oncoldgica e a doenca oncolégica paliativa
(adaptada de Potter, Hami, Bryan & Quigley, 2003; Wen & Gustafson, 2004; Crespo, 2009;
Pereira, 2010; Kamal et al., 2011; Johnsen, Petersen, Pedersen & Groenvold, 2011).
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A sintomatologia que acompanha qualquer tipo de patologia oncolégica é variada
mas carateristicas dos tumores especificos. A medida que a doenga progride e surgem
0s possiveis efeitos secundarios da prépria evolugdo e dos tratamentos em curso,
aumenta o numero de sintomas que ocorrem em simultaneo. No estudo desenvolvido por
Kamal e seus colaboradores (2011), onde descrevem as necessidades de cuidados de
pessoas com doenca oncoldgica paliativa a viver na comunidade, € referido que, 67%
dos participantes apresentava sintomatologia grave a data da referenciacdo para a
unidade de Cuidados Paliativos, a maioria dos doentes apresentava pelo menos um
sintoma clinicamente significativo ndo controlado como a depressao ou a obstipacéo; 75
% destes doentes, antes de serem referenciados para as equipas de cuidados paliativos
apresentavam dois sintomas n&o controlados para os quais existia tratamento paliativo.

Num outro exemplo, a dispneia, € citada como um dos sintomas mais
desestabilizadores e frequentes em doentes com doenca crénica, progressiva e incuravel

nos seus estadios mais avancados, aumentando de prevaléncia e intensidade ao longo
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das ultimas semanas de vida do utente (Goncalves, Nunes & Sapeta, 2012).

Estes dados permitem concluir que apesar da existéncia de tratamento paliativo e
do conhecimento necessario para realizar o controlo adequado das necessidades fisicas
mais basicas destes individuos, ainda muito esta por fazer, uma vez que a referenciacéo
para as equipas e unidades adequadas ainda néo € feita atempadamente, sendo que por
vezes 0 numero de sintomas aumenta de tal forma que os doentes chegam a apresentar
sete ou mais sintomas ndo controlados a data de referenciacdo e no momento em que
iniciam a assisténcia pela equipa dos paliativos (Kamal et al., 2011).

O controlo sintomatico assume particular importancia no ambito das necessidades
fisicas uma vez que os diversos sintomas exercem entre si um efeito sinérgico,
contribuindo para debilitar cada vez mais a pessoa deixando-a dependente para a
realizacdo das atividades de vida diaria ditas normais. A partir deste ponto, se a pessoa
nao tiver satisfeito as suas necessidades fisicas ser-lhe-4 impossivel centrar-se na
resolucdo de outros problemas e na satisfagdo de qualquer outro tipo de necessidade
(Casmarrinha, 2008; Crespo, 2009; Pereira, 2010).

A dor na pessoa com doenca oncoldgica reveste-se de carateristicas particulares.
N&o s6 por ser dificil de controlar mas por ser um sintoma que frequentemente se
descreve como uma “dor total”, uma dor que afeta a globalidade da pessoa, na sua
dimensao fisica, mas também na sua dimensédo psicologica, espiritual e emocional. E
apesar do aspeto fisico desta dor ndo ser dificil de controlar, esta assume uma grandeza
incomensuravel quando se tenta por exemplo, aplacar a dor espiritual de uma pessoa
gue nao encontra o sentido da sua vida, mas também ndo pode dedicar-se a satisfazer
essa necessidade particular porque apresenta um conjunto de sintomas que nao lhe
permite concentrar-se em mais nenhum aspeto da sua vida (Twycross, 2003; Pereira,
2010).

Necessidade psicologicas

As necessidades psicologicas relacionam-se com a capacidade para lidar com a
experiéncia da doenga e as suas consequéncias (Harrison, 2010).

Inevitavelmente associada a doenca oncoldgica estqd ainda uma sentenca de
morte anunciada, pese embora atualmente esta ja ndo seja a realidade. Nao obstante, é
frequente tanto a pessoa que ainda tem perspetivas curativas como a pessoa que ja
conhece a sua situacéao de doente paliativo sentirem uma perda total de controlo sobre a
sua vida, o seu corpo e as situagbes que os rodeiam de tal modo a que, sintomatologia
do foro psicoldgico comeca a emergir gradualmente, mas cada vez com maior

intensidade; surge a ansiedade, a tristeza e 0 medo (Fonseca & Rebelo, 2001; Twycross,
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2003; Harrison, 2010).

Simultaneamente, tanto a doenca como os tratamentos, por vezes agressivos,
condicionam alteracfes da autoimagem, do autoconceito que conduzem a pessoa com
doenca oncolégica a um encerramento em si préprio, que visa primariamente a sua
protecdo, mas que culmina com o isolamento social e por vezes o isolamento também
familiar e que deixa a pessoa sem defesas e sem recursos para lidar com as dificuldades
que vao surgindo ao longo do percurso dificultando-lhe a adaptacdo a situacdo e a
utilizacdo de estratégias de coping (Fonseca & Rebelo, 2001; Wen & Gustafson, 2004;

Foucault & Mongeau, 2004; Crespo, 2009).
Necessidades de informacéo

Os beneficios da informagcéo para a pessoa com doenca oncoldgica incluem o
maior conhecimento sobre a doencga, o tratamento e o desenvolvimento de capacidades
para lutar, melhorar a qualidade de vida possivel. O envolvimento da pessoa na tomada
de decisdo conduz a maior satisfagdo com as opg¢bes de tratamento, capacidade
melhorada para lidar com o diagndstico, tratamento e pés-tratamento; menores niveis de
ansiedade e perturbagbes do humor e melhor capacidade para comunicar com 0S
familiares (Rutten, Arora, Bakos, Aziz & Rowland, 2005).

A procura de informacdo tem demonstrado ter um papel fundamental nos esfor¢os
do individuo para gerir a disrupcdo que o diagnostico de cancro e 0 seu tratamento
provocam (Rutten, Arora, Bakos, Aziz & Rowland, 2005).

Do estudo levado a cabo por Rutten e seus colaboradores emergem 10 categorias
de necessidades de informagéao:

e Informag&o relacionada com o tipo de cancro;

e Informagéo relacionada com o tratamento;

e Informagéo relacionada com o prognostico;

e Informagé&o sobre reabilitacao;

e Informagé&o sobre vigilancia e saude;

¢ Informacédo sobre coping;

¢ Informacdo interpessoal;

e Informagdo sobre o sistema de saude;

e Informacéo sobre a imagem corporal/sexualidade (2005).

Ainda neste estudo identificaram-se cinco fontes de informacéo privilegiadas: os
profissionais de salude, material impresso e a imprensa, interpessoal e fontes cientificas e
organizacionais (Rutten, Arora, Bakos, Aziz & Rowland, 2005).

No momento do diagndstico, a maior parte dos doentes verbaliza ndo Ihe ter sido
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providenciado material informativo, ndo recebendo informacdo suficiente quanto ao
diagnostico, as opgles de tratamento e ao progndstico (Hetz & Tomasone, 2012).

Num estudo sobre mulheres mastectomizadas, a informacdo a que as
participantes tiveram acesso, relacionada com a comunicacdo do diagndstico e 0s
possiveis tratamentos, conduziu as mulheres inquiridas a procurarem outras fontes de
informac&o, como a internet, no sentido de saberem mais ou apenas para confirmarem
areas relacionadas com os temas em questdo, ou especificamente resolverem medos,
acabando por reduzir ou aumentar a ansiedade. Por exemplo o conhecimento do
diagndstico ndo € uma questao simples, pelo contrario, implica um processo de aceitacdo
e de trabalho sobre a esperanca que pode ser ou nao potencializador da adesdo a
terapéutica e a coragem para continuar a viver (Costa, 2011).

A literatura aborda primariamente as necessidades de informacdo e as fontes
durante o diagndstico e tratamento. As necessidades mais reportadas nesta fase séo as
de informacgé&o especificas sobre o cancro e as relacionadas com o tratamento. Nesta
fase, os doentes estdo principalmente interessados em saber detalhes sobre o
diagnostico incluindo o estadio da doenca, em explorar as opc¢des de tratamento e em
compreender os efeitos secundarios dessas opc¢des (Rutten, Arora, Bakos, Aziz &
Rowland, 2005).

ApOs o tratamento mantém-se as necessidades de informacdo acerca do
tratamento e os seus efeitos secundarios, aparecendo também a necessidade de
informacé&o sobre reabilitacdo (Rutten, Arora, Bakos, Aziz & Rowland, 2005; Costa, 2011)
no entanto, estas vao-se alterando a medida que a doenca progride e a pessoa vai
adquirindo conhecimento.

Em cada fase, novos procedimentos ou exames vao sedo necessarios deixando o
individuo com novas questdes; a constante mudancga podera explicar o elevado nivel de
necessidades de informacgdo sustentado ao longo do tempo (Matsuyama, Khun, Molisari
& William-Genderson, 2013).

Necessidades espirituais

Twycross (2003) assume a espiritualidade ndo como uma mera dimensdo da
condigcdo humana mas como sendo um elemento essencial fundamental a existéncia da
propria vida, abrangendo e integrando a dimenséo fisica, psicolégica e social do ser
humano. Sob este ponto de vista, a pessoa com doenca oncoldgica usa a sua
espiritualidade como ponte entre as dificuldades da sua vida, da dimenséo fisica, da
psicolégica, da social e outras, e as questdes supremas que regem a sua existéncia.

Ndo obstante, durante o curso da doengca, nos momentos criticos de
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agravamento, surgem sentimentos de culpa, de desespero, de medo, que a pessoa nao
controla e que tenta racionalizar atribuindo o aparecimento da doenca a algum
comportamento de risco ou a algum hébito de vida menos saudavel; por vezes a doenga
€ entendida como castigo, como expiagdo por algum pecado ou crime cometido no
passado, dependendo da fé e religiosidade da pessoa (Fonseca & Rebelo, 2001;
Foucault & Mongeau, 2004; Wen & Gustafson, 2004; Crespo, 2009).

As necessidades espirituais podem expressar-se pela dificuldade em encontrar
um sentido na vida ja vivida, na que ainda resta viver, ou mesmo ainda em encontrar um
sentido na morte (Harrison, 2010). Nesta falta de sentido a pessoa entra num ciclo de
desespero que inevitavelmente conduz a perda de esperanca, seja na sobrevivéncia, se
esta ainda for uma hip6tese, seja na possibilidade de ter uma vida plena enquanto se
permanece junto dos seus entes queridos. Este ciclo leva ao sofrimento e a dor espiritual
(Fonseca & Rebelo, 2001; Wen & Gustafson, 2004; Foucault & Mongeau, 2004; Crespo,
2009; Harrison, 2010; Pascoal, 2010).

Necessidades emocionais

As necessidades emocionais prendem-se fundamentalmente com a sensacéo de
desconforto da pessoa que num determinado momento da sua vida, condicionada por
esta doenca que altera o seu aspeto fisico e a sua autoimagem, sente com relagcao aos
gue a rodeiam (Harrison, 2010).

O medo da doenca, dos tratamentos e da prépria morte comprometem a
estabilidade emocional da pessoa com doenca oncoldgica podendo conduzir a uma
inapropriada gestdo do processo de perda/luto e a patogenecidade (Fonseca & Rebelo,
2001; Foucault & Mongeau, 2004; Crespo, 2009).

Necessidades econdémicas

As necessidades econdmicas surgem associadas aos custos dos tratamentos.
Embora em Portugal os custos dos tratamentos para as doencgas do foro oncolégico ndo
sejam suportados na totalidade pelo doente existem sempre custos associados, muitas
vezes negligenciados e que grandemente afetam o doente e o seu agregado familiar.

Financeiramente h& que ponderar sempre o0s custos associados a alguma
medicacdo mas também a transportes e fundamentalmente a perda de remuneragéo por
auséncia no trabalho; todas as despesas que a pessoa tinha anteriormente ao
diagnostico de cancro mantém-se acrescidas de novas despesas as quais € necessario
fazer face com um menor orcamento (Crespo, 2009; Wen & Gustafson, 2004; Foucault &
Mongeau, 2004; Fonseca & Rebelo, 2001).
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Todavia existem em Portugal recursos, previstos na lei, que visam acomodar as
oscilagbes econdmicas pelas quais o doente oncolédgico passa ao longo do seu processo
de saude doenca nomeadamente, a isencdo do pagamento de taxas moderadoras em
hospitais e centros de saude, quando atestado perante uma junta médica uma
incapacidades funcional igual ou superior a 60% devido a sua patologia; possibilidade de
comparticipacdo do estado até 90% no prego de venda de medicamentos, havendo ainda
outros beneficios no caso dos pensionistas. A pessoa com doenca oncoldgica pode ainda
obter beneficios fiscais no que se refere ao Imposto sobre 0 Rendimento das pessoas
Singulares (IRS) no que concerne as suas despesas com salude ou até mesmo isengao

de pagamento (Liga Portuguesa Contra o Cancro, 2013)
Necessidades da familia

A familia da pessoa com doenga oncoldgica e paliativa é profundamente afetada
pela situacéo de doenga quando confrontada com as alteragdes na gestédo dos cuidados,
nos seus papéis e responsabilidades, na compreensao do sentido da vida a medida que
se apercebem da terminalidade da vida da pessoa (Kristjanson & Aoun, 2004). Antes de
mais importa ter em atencdo o duplo papel que a familia assume dentro do binémio
familia — doente; é fundamental tanto para a pessoa quanto para os familiares que estes
sejam e se sintam envolvidos no processo de cuidados participando ativamente. Assim, a
familia assume-se enquanto cuidadora. Por outro lado, a familia que cuida, que assiste,
gue auxilia, vive também um processo de perda desestruturante da sua dinamica interna:
atende ao seu préprio bulicio emocional acerca dos cuidados a pessoa com doenca
oncoldgica e preocupacdes com o futuro, tornando-se por si mesma um foco de atengéo
sensivel aos cuidados de enfermagem (Kristjanson & Aoun, 2004; Pereira, 2010).

E importante lembrar que é a necessidade do doente e ndo a da familia que
condiciona o acesso a uma unidade ou a uma equipa de prestacao de cuidados de saude
paliativos, e que este acesso esta dependente do tipo de sintomatologia e da
complexidade de cuidados que a pessoa com doenga oncoldgica requer no momento da
avaliacdo (Kristjanson & Aoun, 2004).

Algumas familias experienciam a prestacao de cuidados paliativos na fase final de
vida de um ente querido como uma oportunidade para refletir, para fechar um ciclo, como
uma oportunidade para estar perto daquele que lhe € significativo, muitas vezes
estreitando lacos que ha muito se pensavam perdidos; outras vergam ante as
dificuldades de comunicacdo e o peso da propria doenga tornando-se evidentes 0s
padrdes familiares mais disfuncionais (Kristjanson & Aoun, 2004).

A prestacdo de cuidados a uma pessoa com doenca oncoldgica conduz, com
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alguma facilidade, a um estado de isolamento social e familiar em torno da pessoa alvo
dos cuidados, ao mesmo tempo que esta se torna exclusivamente dependente da sua
cuidadora, agregando-se em torno dela e cortando lagos afetivos e relacionais com
aqueles que previamente constituiam o seu circulo familiar e social (Kristjanson & Aoun,
2004; Hudson, Aranda & Kristjanson, 2004; Casmarrinha, 2008; Crespo, 2009).

A dificuldade em comunicar causa sofrimento tanto a pessoa com doenca
oncoldgica como ao cuidador e a familia; alguns membros das familias sdo naturalmente
mais abertos, falando mais facilmente sobre alteracBes no estado de saude, decisdes
terapéuticas e nos seus proprios medos, outros poderao conter as suas preocupacdes e
duvidas. Para que as situacdes de stress que vao surgindo no decorrer da doenca sejam
geridas da forma mais eficaz possivel, no melhor interesse da pessoa com doenca
oncoldgica, mas também da familia que dela cuida é fundamental comunicar: que a
familia comunique entre si, que comunigue com a pessoa que esta doente e que
comunique com os profissionais de salde (Kristjanson & Aoun, 2004; Casmarrinha, 2008;
Crespo, 2009).

Atualmente estima-se que 50 a 70% das pessoas com uma doenga terminal
queiram morrer em sua casa, no conforto daquilo que Ihe é familiar e conhecido, no
entanto, por exemplo, no Canada, apenas 6% dos cuidadores informais se sentem
capazes de cuidar adequadamente do seu ente querido sem o0 apoio dos servigos de
cuidados paliativos (Kristjanson & Aoun, 2004).
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3. O Luto e a Perda

Elizabeth Kibler-Ross (1998) trabalhou durante anos com pessoas em fase final

de vida dedicando-se a estudar e a sistematizar, de algum modo, o processo de luto

associado a morte. Segundo esta autora é imperativo levar em consideracdo o facto de

que o proprio individuo atravessa um processo de luto: luto pela perda da sua saude, da

sua vida.

O luto é entendido como o processo mental de distress que ocorre como reagao a

uma perda significativa; pode emergir da perda de uma vida, mas por vezes tem origem

noutro tipo de perdas como a perda de um emprego, ou a perda de um animal de

estimacdo. Nao obstante, usualmente seguem 0 mesmo percurso, 0s cinco estadios do

luto de Kiibler-Ross:

Esta primeira fase compreende essencialmente a recusa completa
em aceitar o facto de que se tem uma doenca que nado é curavel.

1° Negacéo = _ :
Constitui um mecanismo de defesa, compreendido como sendo
perfeitamente natural.
A raiva pode expressar-se de muitas formas e ser dirigida em muitas
mais: pode ser dirigida a familia, ao médico e outros prestadores de
cuidados de saude, mas frequentemente é dirigida a propria pessoa
2° Raiva

com doenga oncoldgica. Normalmente, a raiva expressa-se por meio
de sentimentos de culpa, seja acerca de algum evento retido na
memoéria da pessoa ou sobre algum habito de vida percebido como
“mau” ou prejudicial.

3° Negociacao

Nesta fase a pessoa tenta negociar, tradicionalmente com alguma
entidade divina; refere-se a uma tentativa de recuperar algum
controlo sobre a situagdo, assumindo um compromisso que vai até
certo ponto. Todavia, esta é uma fase, usualmente, de curta duragao,
particularmente em situagdes de fim-de-vida, quando o individuo se
apercebe que a doencga progride rapidamente.

4° Depresséao

A medida que a sintomatologia se torna mais evidente, a pessoa
comeca a resignar-se. Associada a resignacao surge a desesperanca
assim como um sentimento de abandono e tristeza. Frequentemente,
estes sentimentos levam o individuo a um estado de depresséo que
eventualmente conduz ao isolamento familiar e social.

A fase de depresséo pode ser subdividida em duas fases: a primeira,
uma fase reativa, durante a qual o individuo relembra perdas
passadas e uma segunda, uma fase passiva, através da qual a
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pessoa se prepara para perdas futuras e eventualmente para a morte

Acredita-se que, como com todos 0s eventos na vida, o tempo traz
tranquilidade e aceitacdo ao individuo moribundo. Nem todas as
pessoas atingem a fase de aceitacdo e aqueles que o conseguem
encontram-se j exaustos e frageis, sofrendo gravemente devido ao
progresso da doenca.

Consequentemente, esta é uma fase delicada que requer ajuda ativa
de uma terceira pessoa, assim como compreensdo durante o restante
processo de morrer.

5° Aceitacao

Quadro 2. — Cinco estadios do Luto segundo Kibler-Ross (1998).

Embora Obvias, por vezes as cinco etapas de adaptacdo ao luto sobrepdem-se
ndo se evidenciando uma sequéncia. Esta adaptacéo pode variar de acordo com a idade
da pessoa, com o tempo decorrente entre o diagnéstico de doenca terminal,
sintomatologia, recuperacées temporarias e/ou regressdes, e mesmo assim nem todos 0s

individuos atravessam as cinco fases e alguns nunca chegam a aceitar a sua situacao.
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4. Qualificacdo dos enfermeiros para a prestacdo dos

cuidados

N&o obstante todos avancos, a crescente quantidade de informacéo e formagéo
disponivel e 0 aumento do nimero de pessoas com doeng¢a oncoldgica internadas em
hospitais, os enfermeiros, geralmente, ndo estdo preparados para prestar cuidados a
pessoa com doenga oncologica paliativa e apesar da morte estar presente no dia a dia de
muitos, esta € encarada, ainda, pelo profissional de sallde como um fracasso (Costa et
al., 2008; Machado, Couceiro, Alves, Almendra & Cortes, 2011).

No estudo realizado por Park, Chung e Shin (2012) conclui-se que o treino e 0
tempo sdo fundamentais na prestacdo de cuidados adequados a pessoa com doenca
oncoldgica e a pessoa com doencga oncologica paliativa, sendo fundamentais para uma
correta gestdo de sintomas como a dor, a fadiga, a vémito, a depressao, a ansiedade e o
delirio.

O enfermeiro, enquanto profissional de salde que mais tempo despende junto
daqueles que necessitam de cuidados de salde ocupam uma posi¢ao privilegiada para
estarem atentos as necessidades expressadas pelos doentes. Os enfermeiros que
trabalham na area de prestacéo de cuidados de saude a pessoa com doencga oncolégica
tém percecdo da necessidade da prestacdo de cuidados particularmente a nivel
emocional, da gestdo de sintomas como a dor e na educacdo do doente e da familia
(Park, Chung & Shin, 2012). A percecdo de queixas verbais e ndo-verbais, o respeito pela
sua privacidade, pelo sono sdo aspetos importantissimos na prestacao de cuidados e o
desrespeito por algumas regras como horarios de visita, em datas comemorativas, dar
conforto e realizar alguns desejos da pessoa é o objetivo Ultimo de providenciar o melhor
cuidado possivel (Santana et al., 2009; Hebert, Moore & Rooney, 2011).

Neste contexto, a intervencdo de enfermagem junto da pessoa com doenca
oncoldgica ultrapassa largamente o desempenho de procedimentos técnicos (Costa et
al., 2008).

A pessoa que tem uma doenca grave, incuravel, progressiva, em estadio
avancado, quando se encontra numa fase terminal, em que sente a morte cada vez mais
proxima necessita sentir-se também compreendida, amparada e confortada. Daqui surge

a necessidade primordial de que os profissionais desta area especifica de cuidados
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serem capazes de estabelecer uma relagcéo de proximidade proporcionando a assisténcia

de que a pessoa necessita (Pereira, 2010).
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Parte Il

Enquadramento Metodoldgico



1. Desenho de estudo

O desenho de estudo constitui o roteiro condutor do estudo, do seu
desenvolvimento, desde o seu inicio até a sua conclusao.

Neste estudo pretendemos conhecer a qualidade e carateristicas de um fenbmeno
sob o0 ponto de vista dos profissionais que diariamente o vivem e praticam, deduzindo
daqui a op¢ao por uma abordagem metodoldgica qualitativa.

A pesquisa de natureza qualitativa procura compreender a experiéncia humana tal
como é vivida, através da colheita e andlise de material narrativo na sua natural
subjectividade (Fortin, 1999; Polit, Beck & Hungler, 2004).

Descreve-se este capitulo em cinco subcapitulos, cada um dedicado a um aspeto
orientador e descritor do estudo. Assim iniciamos com a descricao da problematica e a
definicdo da finalidade do estudo. De seguida encetamos a definicdo dos objetivos do
estudo. Um outro ponto compreende a abordagem da definicdo da populacdo e selecéo
da amostra, seguiremos com o método de colheita de dados eleito - o focus group. Por
fim, abordamos o método de analise de dados escolhido, a analise de dados categorial,
segundo Bardin (2011) e quase estatistica, de acordo com Polit, Beck e Hungler (2004).

De acordo com o plano de desenvolvimento do estudo, no anexo | pode ser

consultado o cronograma de desenvolvimento do estudo.

1.1. Problematica e Finalidade do estudo

Como podemos perceber no breve enquadramento tedrico que produzimos, a
doenca oncoldgica carateriza-se por um conjunto de sinais e de sintomas que surgem em
funcdo do tumor, a sua malignidade, o sistema ou sistemas organicos afetados,
estadiamento da doenga e muitas outras variaveis ja descritas no enquadramento tedérico
subjacente. A pessoa com doenca oncoldgica e respetiva familia, atravessam um
continuo de instabilidade emocional, de medos e dor fisica e espiritual, durante um
periodo de tempo mais ou menos longo, que se inicia com o diagnostico e se prolonga,
muitas vezes até a uma fase de tratamentos paliativos. Esta instabilidade tem grande
impacto na pessoa apesar do desenvolvimento dos tratamentos médicos, da melhoria
dos cuidados e do aumento da sobrevivéncia (Park, Chung & Shin, 2012).

A carga emocional que esta doenga transmite exige dos enfermeiros um

conhecimento cientifico sobre a doenga, a sintomatologia e tratamento cuja expertise se
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vai trabalhando ao longo dos anos sobre a experiéncia desenvolvida. Contudo, enquanto
enfermeira a trabalhar num servigo de cirurgia vi-me confrontada com inUmeras situagfes
clinicas para as quais senti ndo estar perfeitamente habilitada. Este mestrado em
Oncologia, nomeadamente a dissertacdo que desenvolvi e as leituras e reflexdes que me
proporcionou, permitiu-me desenvolver e aprofundar conceitos, inquirir e partilhar ideias
com enfermeiros que todos os dias trabalham com doentes oncoldgicos e sobretudo com
doentes e seus familiares, na condicdo paliativa. O privilégio de os questionar no ambito
da competéncia que diariamente levam aos seus doentes paliativos, pareceu-nos uma
boa maneira de obter conhecimento sobre — Que necessidades tém os doentes
oncoldgicos em situacdo paliativa?

N&o obstante, surgirem ao longo do processo de doenga necessidades
financeiras, espirituais, de origem religiosa ou nao, emocionais, psicolégicas, entre
outras, que embora referenciadas, ndo se encontram suficientemente estudadas e
descritas de forma a que se possa intervir estruturada e eficazmente, nas mesmas
(Rabow, Hauser & Adams, 2004; Baker, 2004; Wen, Kuang-Yi & Gustafson, 2004; Pereira
& Dias, 2007; Crespo, 2009; EAPC, 2010: Pereira, 2010), pensamos que esses
enfermeiros seriam porta-voz de muitas dessas necessidades, por conviverem com esses
doentes no seu dia a dia.

E neste ambito e atendendo ao contexto préprio da investigadora, enquanto
enfermeira a trabalhar no contexto de um hospital geral de agudos, que com frequéncia
se vé confrontada com a necessidade de prestar cuidados a pessoas com doenca
oncoldgica em situacao paliativa e seus familiares, que surge este estudo.

Assim torna-se de especial importéancia o problema:

¢ Quais as necessidades da pessoa com doenca oncoldgica em situacdo paliativa
percebidas pelos enfermeiros prestadores de cuidados de saude paliativos?

Este estudo tem por finalidade, ao concluir acerca das necessidades da pessoa
com doenca oncoldgica paliativa, com vista a construcdo de um mapa de conteudos
formativos que orientem o desenvolvimento profissional na area dos cuidados paliativos a

pessoas com doenga oncologica.

1.2. Objetivos do estudo

Os objetivos de qualquer estudo sédo entendidos como os canais de todo o estudo,
declarando a intencdo do investigador e simultaneamente permitindo manter a coesao
em momentos de duvida e disperséo (Polit, Beck & Hungler, 2004).

Como objetivos, na presente investigacdo temos:

1. Identificar do ponto de vista da literatura e registo de estudos nas bases de dados
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bibliogréficas, as necessidades da pessoa com doenga oncoldgica e paliativa;

2. Perceber do ponto de vista dos enfermeiros prestadores de cuidados de saude
paliativos quais as necessidades destes doentes e dos seus familiares;

3. Concluir sobre um core de contetudos formativos para o desenvolvimento

profissional dos enfermeiros nesta area especifica.

1.3. Populacéo e amostra

A populacdo € “... um agregado total de casos que preenchem um conjunto de
critérios especificados” (Polit, Beck & Hungler, 2004, p. 224) como critérios para
integracdo no estudo designado. Neste caso trata-se de uma populacédo especifica, que
compreende todos os enfermeiros que trabalham na prestacdo de cuidados de saude
paliativos a pessoa com doenca oncoldgica paliativa.

Todavia, devido ao método a usar e a constrangimentos de recursos humanos,
financeiros e temporais, raramente existe a possibilidade de recolher dados a partir da
totalidade da populacdo. Deste modo surge a necessidade de reunir um grupo de
elementos, a partir da populagdo, de modo a recolher os dados que respondam a
pergunta de investigacdo - a amostra (Fortin, 1999; Polit, Beck &Hungler, 2004).

A selecdo de uma amostra, entendida enquanto subconjunto representativo da
populacdo, para um estudo, devera passar por diferentes etapas, e constituir-se de
diferentes caracteristicas de acordo com o tipo de estudo e as caracteristicas deste, bem
como 0s seus objetivos. Assim sendo, no presente contexto a amostra deste estudo sera
uma amostra de conveniéncia, ndo probabilistica, sendo os elementos escolhidos de
forma intencional; a sua sele¢do determinada por critérios pré-definidos de inclusédo
(Fortin, 1999; Polit, Beck & Hungler, 2004).

De modo a obterem-se resultados fiaveis no estudo, com uma margem de erro o
mais reduzida possivel a selecdo dos participantes e a determinacdo do seu numero
torna-se entdo de extrema importancia (Gil, 1995; Fortin, 1999; Polit, Beck & Hungler,
2004).

Dados os constrangimentos temporais, uma amostra de conveniéncia revela-se
ideal pela maior facilidade na reunido dos elementos participantes. No caso concreto do
método de focus group tem inerente um nimero minimo de participantes — seis.

Os elementos da amostra foram selecionados tendo por base as competéncias
desenvolvidas na area da prestacdo de cuidados de saude paliativos por um periodo
igual ou superior a dois anos de prética, correntemente a trabalhar na area, pelo qual se
consideram peritos (por se considerarem profissionalmente mais bem preparados para a

area de prestacao deste tipo de cuidados). Os elementos foram selecionados a partir de
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duas equipas de prestacdo de cuidados paliativos, que trabalham em contexto intra-
hospitalar (EIHSCP), em contexto domiciliario (UCC), ambas pertencentes a unidades de
saude do Grande Porto. A amostra foi constituida pelo nimero de enfermeiros que
integrando estas duas populacdes, aceitaram e se disponibilizaram a reunir no dia

previsto.
1.3.1. Critérios de inclusao

Na selecdo de participantes para qualquer estudo, é fundamental o
estabelecimento de critérios, mais ou menos restritos, que permitam a definicdo da
populacdo em estudo (Fortin, 1999; Polit, Beck e Hungler, 2004). Assim sendo, definiram-
se 0s seguintes critérios de incluséo para a integragédo no presente estudo:

1. Enfermeiros prestadores de cuidados de salde na &rea dos cuidados de saude
paliativos;

Trabalharem na area ha dois ou mais anos;

3. Pertencerem as equipas acima enunciadas (EIHSCP e UCC).

1.4. Método de colheita de dados - Focus Group

O focus group € um método de pesquisa qualitativo que permite obter informacgéo
pertinente a eventos ou experiéncias de vida, através da perspetiva de um pequeno
grupo de pessoas (Kress & Shoffner, 2007).

Este método privilegia a obtencdo de informag&o primariamente subjetiva como
sejam as opinibes, perspetivas, comportamentos, atitudes, experiéncias ou crencas
(Kress & Shoffner, 2007).

Os participantes de um focus group séo livres para verbalizar e argumentar o que
desejarem e como desejarem durante as sessbes, ndo estando as suas respostas
restritas a um conjunto pré-definido de opcdes, pelo que se considera um método
naturalista (Grudens-Schuck, Allen & Larson, 2004).

Um focus group constitui-se, geralmente, por um conjunto de 6 a 12 pessoas
reunidas para discutir um tépico e que partilham entre si caracteristicas e interesses; no
caso dos participantes terem muitas caracteristicas distintas entre si pode levar a que os
individuos censurem as suas proprias ideias, quando confrontados com as de outros, que
possuam um nivel educacional, status ou poder econémico diferente do seu (Grudens-
Schuck, Allen, & Larson, 2004). Esta discussédo pode ser realizada pessoalmente, num
mesmo espacgo fisico ou via teleconferéncia, em sessfes de aproximadamente 90
minutos (Kress & Shoffner, 2007; Grudens-Schuck, Allen & Larson, 2004).
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Idealmente, para conduzir uma pesquisa com base neste método seria necessario
reunir um moderador, um anotador e um técnico: um moderador que lanca as questdes
orientadoras da discussdo e procura manté-la dentro do curso pretendido inicialmente;
um anotador, que nao interagindo com o grupo observa e anota as flutuagées no tom da
discusséo, as emoc0es, as ironias, as contradi¢cdes, as tensdes e as transi¢cdes de topico
gue vao ocorrendo naturalmente ao longo da conversa, permitindo assim a formacéo de
uma perspetiva sobre o tépico; e um técnico responsavel pela gravacdo de toda a
discussdo de modo a que esta possa mais tarde ser transcrita e analisada (Grudens-
Schuck, Allen, & Larson, 2004).

Todavia estas condicBes raramente se reinem munindo-se o investigador (que
desde logo, no presente estudo tem um tempo limitado para a colheita de dados), da
gravacdo audio da discussdo, analisando posteriormente a sua transcricdo; devido a
limitagdo dos recursos disponiveis, 0 moderador executa as trés fungbes e fica a seu
cargo encorajar e facilitar a comunicagdo entre os participantes para que partilhem
opinides e ideias; é a interagcdo entre os participantes que define um focus group, € esta
interacdo que leva ao surgimento de dados ricos, pormenorizados a partir dos quais o
investigador identifica temas e categorias.

Também com vista a otimizacdo dos resultados obtidos, este método requer a
realizacdo de mudltiplas sessbes, num minimo de duas, com 0s mesmos grupos de
pessoas (Grudens-Schuck, Allen, & Larson, 2004). A realizacdo de apenas uma sessao
ndo implica que os dados recolhidos ndo sejam Uteis no entanto, os resultados obtidos
poderdo ndo ser téo fiaveis e consequentemente, ndo tdo validos para os resultados da
pesquisa (Grudens-Schuck, Allen, & Larson, 2004; Kress & Shoffner, 2007).

A execucao de uma entrevista a um focus group implica a construcdo de um guido
(Anexo 1ll) que permita simultaneamente, manter um curso de conversacao, deixar 0os
participantes confortaveis para participar e interagir entre si, suscitando novas ideias e
possibilidades de discussédo. O guido devera seguir um curso de estreitamento ou seja,
comecar de forma mais generalista e progredir aproximando-se ao especifico (Grudens-
Schuck, Allen, & Larson, 2004).

O focus group apresenta-se vantajoso enquanto método de pesquisa por ser
relativamente facil e rapida de organizar; da dindmica de grupo emerge informacédo que
dificilmente se colheria a partir de avaliacdes individuais e é util na recolha de dados de
origem subjetiva, mais dificeis de colher com métodos mais tradicionais. Por outro lado,
ao focus group esta intimamente ligado o risco de viés introduzido pelo moderador; a
discusséo facilmente pode ser desviada ou dominada por um ou alguns dos participantes,
a analise dos dados obtidos é demorada e a informacéo recolhida ndo é valida ao nivel

individual (Grudens-Schuck, Allen, & Larson, 2004). Mais relevante neste contexto € o
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facto de que a informacao recolhida através de um focus group é valida apenas para
grupos de participantes que reinam as mesmas caracteristicas que os elementos do
grupo, ndo podendo ser utilizados em generalizacdes (Grudens-Schuck, Allen, & Larson,
2004; Kress & Shoffner, 2007).
A obtencéo de resultados a partir de dados emergentes de um focus group implica
a identificacdo de padrbes que conduza a construcdo de categorias. Com vista a
identificacdo destes padrdes é necessario incluir na andlise o meio que envolve a
conversacao atendendo ao siléncio, a linguagem corporal dos participantes
O focus group que desenvolvemos teve como objetivos, perceber na perspetiva
do enfermeiro prestador de cuidados de saude paliativos:
e Que tipologia de doentes é mais frequentemente referenciada para cuidados
paliativos;
e Que necessidades de cuidados séo identificadas por estes enfermeiros nos seus
doentes;
e De que forma percebem a intervengdo de enfermagem nas necessidades em
cuidados identificados;
e Que qualificagcbes consideram aceitaveis para a prestacdo dos cuidados

necessarios.

1.5. Método de analise e tratamento de dados - Analise de

Conteudo

Dada a existéncia de uma variedade de teorias para a andlise de conteldo
transcrito, optamos pela abordagem categorial de Lawrence Bardin (2011). Para esta
autora a andlise de conteudo compdem-se de trés fases: a pré-analise, a exploracdo do
material e o tratamento dos resultados.

A pré-andlise constitui-se enquanto fase organizacional. Nesta fase preparou-se o
material para submeter a analise assim como se definiram os objetivos da prépria analise
de modo a interpretar da melhor forma o relato da entrevista de grupo e os resultados
obtidos (Bardin, 2011).

Os documentos sujeitos a andlise dependem intrinsecamente dos objetivos da
mesma, ou seja, no caso de uma entrevista de grupo, como é o caso do focus group, 0
documento a analisar sera o resultante da transcricdo audio da entrevista, analisada em
funcéo dos objetivos prévios para a execucédo da técnica.

A primeira fase de preparacdo do material passou pela realizagdo de uma leitura

“flutuante” do designado corpus de analise que permitiu conhecer o texto e obter as
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primeiras impress@es sobre o seu contetdo (Bardin, 2011). A constru¢do do corpus de
andlise obedeceu as seguintes regras:

e Regra da exaustividade: uma vez definido o campo do corpus é preciso ter em
conta todos os elementos do mesmo, sem deixar nenhum de fora,
independentemente do motivo;

o Regra da representatividade: a analise de conteldo pode ser realizada numa
amostra desde que a amostra seja representativa do universo de amostragem.
Nesta situacdo o0s resultados obtidos para a amostra poderdo ser
generalizados ao todo;

o Regra da homogeneidade: as fontes de dados devem obedecer a critérios
precisos, ndo apresentando demasiada singularidade entre elas;

e Regra da pertinéncia: as fontes e dados para a construgdo do corpus de
andlise devem ser adequadas, enquanto fonte de informagcédo ao objetivo do
estudo (Bardin, 2011).

Com base nestes principios as primeiras ideias ressaltaram e forma anotadas.

A exploracdo do material corresponde a fase de trabalho ativo com o material a
analisar.

A codificagdo é o processo utilizado para transformar os dados brutos do texto,
agregando-os em unidades, de modo a obter-se uma descricdo das caracteristicas do
contetdo que esta sob analise. Esta codificacdo iniciou-se com a analise das unidade de
registo, o menor segmento de conteldo necessario para proceder a analise,
organizando-as por temas, seguindo-se a codificagdo das unidades de contexto, o maior
segmento de conteldo necessario para caracterizar uma unidade de registo. Este
processo corresponde ao recorte (Bardin, 2011).

Na fase seguinte da codificagdo, a enumeragdo, procedeu-se a contagem das
unidades de registo “recortadas” segundo o principio da frequéncia, que postula que uma
unidade de registo tende a ser tdo mais importante quanto maior a frequéncia do seu
aparecimento no discurso. Segundo Bardin (2011) a enumeracdo pode ser realizada
seguindo um ou varios principios, dependendo do objeto em analise.

ApOs a codificacdo, dissecou-se o corpus de analise, o que corresponde ao
conjunto de informacao organizada segundo os principios de organizacao das categorias:

7

¢ Homogeneidade: “...um Unico principio de classificacdo deve governar a sua
organizacdo. Num mesmo conjunto categorial s6 se pode funcionar com um
registo e com uma dimenséo de analise.” (Bardin, 2011, p. 148);

e Pertinéncia: “... uma categoria é considerada pertinente quando esta adaptada
ao material de andlise escolhido, e quando pertence ao quadro tedérico definido

(...) ha uma ideia de adequacao 6ptima.” (Bardin, 2011, p.148);
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e Exclusividade: cada elemento n&o pode existir em mais do que uma categoria
(Bardin, 2011);

e Objetividade: 0 mesmo tipo de material deve ser submetido & mesma grelha
categorial para que ndo sejam introduzidas distor¢des devido a subjetividade do
investigador (Bardin, 2011);

¢ Produtividade: “... um conjunto de categorias € produtivo se fornece resultados
férteis: férteis em indices de inferéncias, em hipéteses novas e em dado exatos.”

(Bardin, 2011, p. 148).

Estes critérios tém por objetivo providenciar uma base padronizada que permita
utilizar os indicadores de codificacdo estabelecidos na organizacdo das categorias. A
categorizacao inicia-se entdo com o “encaixar” dos diversos elementos informativos nos
diferentes grupos que véao surgindo (Bardin, 2011).

Apés a construcdo do corpus de informacao e da codificagdo do mesmo, resta
tratar os resultados encontrados, de acordo com os objetivos de investigacéo inicialmente
propostos, e a partir deles propor inferéncia e interpretad-los a luz do quadro tedrico
proposto, se for esse o caso (Bardin, 2011).

Ainda dentro deste capitulo importa referir a preocupacdo com a qualidade dos
dados o que nos levou a procurar formas de lhes conferir credibilidade. A analise de
dados qualitativos é uma tarefa ardua que exige grande sensibilidade, uma vez que para
a sua analise e apresentacdo nao existem regras sistematizadas. A falta destes
procedimentos torna dificil a apresentacdo de resultados sobretudo no que se refere a
sua validade. Ndo obstante, neste estudo e no que se refere ao estabelecimento da
validade interna dos dados, com vista a verificar se as conclusdes obtidas correspondem
realmente a realidade dos dados decidiu-se aplicar a técnica da triangulagéo.

Segundo Polit, Beck e Hungler (2004) a triangulagdo € uma técnica que permite
através da utilizagdo de mudltiplas referéncias concluir quais os dados verdadeiros
conferindo-lhes assim credibilidade. As autoras consideram a existéncia de quatro tipos
de triangulacao:

e Triangulagdo da fonte de dados: usando multiplas fontes de dados para o

mesmo estudo;

e Triangulagéo do investigador: usando dois ou mais investigadores na colheita e

analise ou interpretacao dos dados;

e Triangulacdo da teoria: utilizando diversas perspetivas para interpretar os

dados;

e Triangulagdo do método: utilizando multiplos métodos na abordagem do

mesmo problema de investigacao.
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A técnica da triangulacéo permite estabelecer uma base de convergéncia sobre os
dados que se creem verdadeiros usando multiplas perspetivas e/ou métodos (Polit, Beck
& Hungler, 2004).

Neste estudo, dados os constrangimentos temporais, recorreu-se a triangulagéo
do investigador, tendo sido efetuadas duas andlises do contetdo expresso da entrevista
de forma independente pela investigadora e pela orientadora da dissertacdo, de modo a
verificar a veracidade dos dados extraidos. A comparacao dos resultados obtidos revelou
0 estabelecimento de uma matriz de analise sobreponivel. Simultaneamente, durante a
realizacdo da revisdo da literatura sobre a temética em estudo, também se validaram os
dados obtidos mediante a triangulacdo da teoria. Parte dos dados obtidos pela
investigadora e dos subsequentes resultados da andlise, veem confirmada a sua validade
nos estudos ja realizados consultados durante o desenvolvimento desta investigagéo.

No que se relaciona com a validade externa do estudo, uma vez mais, e
atendendo ao meétodo utilizado para a colheita de dados, as generalizacdes dos
resultados encontrados para uma populacdo mais alargada sdo passiveis de ser
realizadas, sempre que dita populagdo apresente escrupulosamente 0s mesmos critérios
da amostra utilizada no estudo e o contexto de exercicio profissional se verifique.

Uma outra caracteristica da analise de dados qualitativos prende-se com a
quantidade de trabalho associada a organizacdo do material narrativo e a andlise de
inimeras paginas de documentos escritos. Existem diversas formas de analisar os dados
qualitativos, que podem ser usadas de forma exclusiva ou em complementaridade. Neste
estudo decidimos recorrer a andlise quase-estatistica em complemento a analise
compreensiva do discurso uma vez que esta permite ter uma visdo mais objetiva e
sistematizada mas sobretudo, este tipo de andlise, expressa o0 seu resultado de forma
gquase-estatistica, permitindo entender a intensidade de uns dados relativamente a
outros. Nesta analise procuraram-se temas especificos no discurso observando e
anotando a sua frequéncia, verificando a sua intensidade no contexto discursivo.

De forma a proceder entdo a colheita de dados contaram-se os elementos e criou-
se um guia orientador de suporte ao método — focus group e a entrevista que
tenciondvamos realizar.

Assim sendo, o material narrativo resultante da sessé&o de discusséo foi gravado e
posteriormente transcrito em texto word, paginado e numeradas as linhas (L) continuas
de 1 a 1360.

A cada um dos intervenientes no focus group foi atribuido um cdédigo identificativo
de modo a permitir a compreensao légica do discurso e a associacao ao interveniente na
amostra (MT; M; BF; I; EF;C; INV; EO = INV2). As linhas do material transcrito foram

identificadas por L e 0 material transcrito pagina a pagina numerando-se o texto (corpus
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de andlise) em L de 1 até 1360.

Os dados resultantes da andlise quase estatistica, apresentados sob a forma de
quadro compdem-se dos seguintes elementos: N, que corresponde ao nimero total de
vezes que a unidade de registo foi nomeada no discurso e como tal corresponde a
frequéncia absoluta; n, valor encontrado pela divisdo da frequéncia absoluta de uma
unidade de registo pelo niumero total de participantes no focus group, correspondendo
portanto a frequéncia relativa e %, simbolo matematico representativo do valor
percentual, escolhido para a apresentacdo dos resultados das frequéncias relativas das

unidades de registo para expressar a intensidade dos dados obtidos.
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2. Aspetos éticos associados ao desenvolvimento do

estudo

A investigagdo em Enfermagem tem como objetivo maior aumentar o
conhecimento especifico na rea com vista a criar recursos aos seus profissionais em
beneficio daqueles que sdo o alvo dos seus cuidados: os doentes, as familias, a
comunidade. No entanto, com vista a protecdo dos direitos e liberdade do ser humano,
gue por vezes sdo postos em causa durante o processo de investigagdo importa ao
enfermeiro investigador ter presente o respeito pelas questdes éticas fundamentais da
sua agao (Fortin, 1999; OE, 2006).

Neste sentido, os direitos e liberdades daqueles que aceitam participar em
estudos, estdo protegidos pelos coédigos de ética tendo por base cinco direitos
fundamentais: o direito & autodeterminacéo, o direito a intimidade, o direito ao anonimato
e a confidencialidade, o direito a prote¢éo contra o desconforto e o prejuizo e, por fim, o
direito a um tratamento justo e leal (Fortin, 1999).

Inicialmente estabeleceu-se contato por via eletrénica com os participantes onde,
apo6s a identificacdo da investigadora foi fornecida informacdo, de forma sucinta mas
clara, acerca da investigacdo em curso (finalidade, objetivos, metodologia e duracdo da
entrevista de grupo) tendo resultado no estabelecimento no grupo de seis participantes
finais. Também por via eletrénica foi estabelecido o dia, hora e local da entrevista de
grupo mais conveniente a todos os participantes.

Com vista a obter o consentimento foi pedido aos seis participantes finais que
assinassem o formulario de consentimento (Anexo Il), através do qual foram fornecidos
aos participantes todas as informagfes necessarias relativamente ao estudo em curso, a
finalidade do mesmo, a sua liberdade de escolha, a garantida da confidencialidade e o
anonimato das declaracdes, a voluntariedade da participacdo, assim como a auséncia de
prejuizo para os participantes que queiram abandonar o estudo em qualquer altura. (Polit,
Beck & Hungler, 2004).

A exigéncia ética e pelo anonimato conduziram a substituicdo dos nomes dos
participantes pelas iniciais e a omissao, na transcricdo da entrevista de grupo, dos locais
de trabalho referidos e de todas as referéncias que potencialmente pudessem conduzir &

identificacdo dos participantes.
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3. Apresentacao e discusséao de resultados

3.1. Caracterizacéo sociodemografica da amostra

O grupo de discusséo reunido era constituido de por seis elementos com idades
compreendidas entre os 34 e os 45 anos; trata-se de um grupo equilibrado constituido
por trés elementos do sexo feminino e trés elementos do sexo masculino.

De destacar, a nivel académico quatro elementos do grupo possuem grau de
mestre e apenas dois possuem apenas a licenciatura; quatro possuem especializa¢cdo em
enfermagem, um em enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica, um em enfermagem de
Reabilitacdo, um em enfermagem Médico-Cirdrgica, sendo que o ultimo ndo especificou a
sua area de especializagéo.

Dos seis elementos constituintes do grupo apenas um possui uma poés-graduagéo
na area especifica dos cuidados de saude paliativos.

No grupo selecionado para a discussdo, todos os participantes se encontram a
exercer atividade profissional como enfermeiro hd mais de 10 anos sendo que se
encontram a trabalhar na area especifica da prestacdo de cuidados de saude paliativos

de acordo com o seguinte quadro:

Elementos Anos de experiéncia na area de Cuidados Paliativos
EF 2,5
C 2
I 3
M 5
BF 5
MT 11

Quadro 3 — Anos de experiéncia na area de Cuidados Paliativos

Quando questionados acerca dos motivos pelos quais optaram por trabalhar “com
pessoas em situacdo paliativa®, apenas trés dos participantes responderam passando os
seus motivos Por ser uma area muito enriquecedora para a enfermagem e por existir uma

grande lacuna na oferta de cuidados a doentes em fim de vida (MT), pelo encontro da
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Vivéncia pessoal, e vontade de acompanhar as situa¢cdes em fim de vida — complemento
vivéncia espiritual (I) e pela Possibilidade de contribuir para a qualidade de vida destes
doentes (C).

3.2. Necessidades identificadas por categorias

Neste subcapitulo iremos proceder a apresentacdo dos dados resultantes da
sessao de focus group, apds analise do material transcrito da discusséo realizada.

A matriz de andlise geral podera ser consultada em Anexo V sendo que aqui
procederemos a apresentacgédo e discussao dos resultados por categoria identificada.

3.2.1. Necessidades fisicas

De um ponto de vista primario associada a dimenséao fisica do ser surgem as

necessidades fisicas da pessoa com doenca oncoldgica paliativa.

Categoria Unidade de Registo N n %
Controlo de sintomas relacionados com a
o 10| 1,7 | 170
doenca oncoldégica
Obstipacao 3 |050| 50
Dor 11| 1.8 | 180
Dispneia 1 (0,17 | 17
Necessidades Fisicas )
Nausea 1 |017 | 17
identificadas
Insénia 1 (017 | 17
Delirio 2 10,33 33
Alimentacao 2 10,33 33
Conforto 3 10,50 | 50

Quadro 4 — Necessidades Fisicas (Legenda: N = frequéncia absoluta, n =

frequéncia relativa; % = frequéncia relativa percentual)
No dominio das necessidades fisicas, a sintomatologia assume particular
relevancia na discussdo de grupo. Como podemos verificar 0 quadro acima, a

importancia do “controlo de sintomas relacionados com a doencga oncolégica” é referida
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pelo grupo um total de 10 vezes com uma expressao de 170 %.
“(...) o controlo sintomaético (...) desde logo com o controlo sintomaético...)”
[BF, L, 89; MT, L,1294].

A sintomatologia associada a pessoa com doenca oncolégica paliativa € variada e
estd dependente do tipo de cancro que a pessoa tem todavia, a “dor” surge com uma
expressao de 180% como o sintoma mais intensamente mencionado pelo focus group.

“...) da area fisica, nés iremos ter um conjunto de sintomas, dependendo
da patologia,(...)Juma dor, que.. que precisa de ajuda para gestdo do
regime terapéutico, por exemplo, para que realmente seja bem controlada,
(...)” [C, Ls, 20 - 25]

Os sintomas como a “Obstipacao”, a “Dispneia”, a “Insénia”, a “Nausea” ou o
“Delirio” apesar e mencionados pelo grupo parecem assumir menor intensidade,
respetivamente, 50%, 17%, 17%, 17% e 33%.

”(...) desde uma obstipacéo, que é preciso uma atencéo especial e.. e 0s
enfermeiros tém de facto aqui um papel fundamental (...) os doentes
precisam, é de lhes resolver por exemplo a obstipagéo (...)” [C, Ls, 21 —
22; EO, L, 294].

“...) seja uma dispneia, seja uma nausea (...)” [C, L 373].

“(...) ndo dormia de noite (...)” [EF, L, 1019].

“...) completamente diferente um doente que se queixe de um doente que
esta com um delirio (...)“ [MT, Ls, 936 - 937]

No quadro observamos ainda a “Alimentacdo” enquanto unidade de registo da
categoria necessidades fisicas mencionada duas vezes (33%) fundamentalmente
atendendo a um ponto de vista nutricional.

“(...) preocupacgéo para ele comer (...)” [EO, L, 1093]

Neste dominio fisico emerge ainda o “Conforto” com uma intensidade de 50%
enguanto aspeto fundamental dos cuidados basicos de enfermagem.

“(...) porque reparem, se & uma nossa grande prioridade nés ndo nos
podemos esquecer de uma coisa, o conforto (...) € uma obrigagdo de
todos os profissionais de saude (...)” [MT, Ls, 837 — 839].

Ainda durante a discussdo emergiu a ideia de que a avaliagdo correta do doente
(1), a capacitacdo para a Gestdo do regime terapéutico (4), e o conhecimento dos
recursos existentes e identificados na comunidade (4) ir&o influenciar o aparecimento e a
satisfacdo das necessidades fisicas e consequentemente o controlo de sintomas.

As necessidades fisicas da pessoa com doenca oncologica paliativa e o
subsequente controlo de sintomas estdo intimamente influenciados pela “avaliagao

correta do doente” (17%), pela “gestdo do regime terapéutico” (67%) e pelos recursos
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existentes e identificados” (67%).
“F esta necessidade de objetivar e sistematizar os sintomas, ndo é? A
avaliacdo e objetivar, isso mesmo, porque a pessoa ja, ele ja tem aquilo ha
tanto tempo. N&o diz por si naturalmente.” [C, Ls, 1009 -1011].

Na sua obra Pereira (2010) corrobora a visdo do grupo de discussdo de que o
controlo de sintomas € um dos aspetos fundamentais da prestacao de cuidados a pessoa
com doenca oncolégica paliativa e para tal é de absoluta importancia fazer uma correta
avaliacdo dos sinais e sintomas que a pessoa apresenta. Segundo este autor, cerca de
30% dos doentes com cancro tem dor no momento do diagndstico, e entre 65% a
85% dos doentes com cancro avancado irdo sentir dor. Para 0 mesmo autor, apesar
da existéncia de linhas gerais de orientacdo eficazes, a dor oncolégica mantém-se,
usualmente, pouco controlada.

No estudo conduzido por Potter, Hami, Bryan & Quigley (2003) pretendia
determinar-se a prevaléncia de sintomas e padrfes de distribuicdo dos mesmos em 400
doentes referenciados a trés centros especializados em cuidados paliativos da area
geogréfica de Londres. Neste estudo a dor é apontada como o sintoma mais prevalente
(64%) entre os 400 participantes verificando-se ainda a obstipacdo e a dispneia como
sintomas significativos com prevaléncias de 32% e 31%, respetivamente. Estes
resultados vao de encontro aos sintomas discutidos pelo focus group, assim como as
conclusdes do estudo de Kamal e seus colaboradores (2011) que verificaram serem a
dor, a ndusea, a obstipacao, a dispneia e a insonia, cinco dos sintomas mais prevalentes
numa populacdo de pessoas com doencga oncoldgica paliativa, em contexto domiciliario.

A confusdo e o delirio, em conjunto como sintomas neuropsiquiatricos,
apresentam-se como o0 segundo sintoma mais frequente em pessoas que se encontram
internados em unidades hospitalares (Potter, Hami, Bryan e Quigley, 2003) no entanto, a
sua presenca dificulta muitas vezes a avaliagdo correta de outra sintomatologia uma vez
que inviabiliza a comunicagéo verbal com a pessoa.

A anorexia é um dos sintomas mais frequentes nas pessoas com doenca
oncoldgica e tende a agravar-se a medida que a doenca progride; simultaneamente surge
a preocupacdo do proprio e daqueles que o rodeiam com a alimentagdo, e com a
manutencdo das necessidades nutricionais do doente (Potter, Hami, Bryan & Quigley,
2003; Pereira, 2010; Kamal et al., 2011; Johnsen, Petersen, Pedersen & Groenvold,
2011). A alimentacédo oral surge entdo como um fator de stress para o doente e para a
familia. Com frequéncia, associada a anorexia e a perda ponderal estdo outras
condicionantes como a xerostomia, a mucosite, o0 reflexo de degluticdo diminuido ou
ausente ou até mesmo o facto de que a pessoa nao mais se alimenta por via oral e ainda

ndo adquiriu competéncias, por exemplo, para se autoalimentar através de uma
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jejunostomia. Todos estes pontos sédo altamente sensiveis a intervencao do enfermeiro e
portanto revela-se de extrema importancia uma correta avaliacdo dos fatores que estédo a
condicionar a alimentacéo.

Todavia ha que atender que a prevaléncia dos sintomas varia de acordo com o
tipo de tumor e a sua localizacdo, sendo que por exemplo a dor e a anorexia, tendem a
aumentar com a progressdo da doenca, embora este ndo seja um facto consensual nos
investigadores e nas investigacdes (Potter, Hami, Bryan & Quigley, 2003).

Vérios sdo os autores (Twycross, 2003; Pereira, 2010) que, tal como discutido na
sessdo defendem a necessidade de pensar e defender o conforto da pessoa com doenca
oncoldgica em situacdo paliativa providenciando ndo necessariamente, um quarto
privado, ou tratamento diferenciado, mas sim realizando pequenos desejos e permitindo a
pessoa alcangcar um tipo de bem-estar fisico que est4d para além do controlo da
sintomatologia.

As necessidades fisicas encontram-se entdo dependentes do efeito sinergético
entre os diversos fatores que condicionam a vida da pessoa com doenga oncologica

paliativa.
3.2.2. Necessidades psicolégicas

A perturbagdo do equilibrio psicolégico, por uma doenga como o cancro conduz
inevitavelmente a disrupcao do bem-estar da pessoa.

Categoria Unidade de Registo N n %
Acompanhamento 2 10,33 33
Compreensao 2 (0,33 ] 33
Comunicacao 14 | 2,33 | 233

Necessidades Psicolbgicas Expressdo de sentimentos por parte 2 o33 33

identificadas do doente
Informacdao relativa ao diagndstico 2 10,33 33
Respeito pela vontade do doente 1 10,17 | 17
Conspiracdo do siléncio 1 10,17 | 17

Quadro 5 — Necessidades Psicoldgicas (Legenda: N = frequéncia absoluta, n =

frequéncia relativa; % = frequéncia relativa percentual)

No dominio das necessidades psicolégicas, como é possivel verificar no quadro
acima, do ponto de vista dos enfermeiros prestadores de cuidados de saude paliativos a

“Comunicagao” assume-se como particularmente relevante para este doentes sendo
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referida 14 vezes expressando-se com uma intensidade de 233%.

O “Acompanhamento” e a “Compreensao”, ambos com frequéncias de 33% sao
referidos pelo grupo enquanto aspetos relacionados com o profissional de saude mas
também com a familia/cuidador informal.

Nesta categoria, o focus group discutiu ainda a “Expressado de sentimentos por
parte do doente” (33%) e 0 “Respeito pela vontade do doente” (17%).

No que se refere a informagdo e concretamente a “Informacado relativa ao
diagnostico” foi referida pelo grupo duas vezes (33%).

Por fim, tendo sido mencionada apenas uma vez surge a “Conspiragdo do
siléncio” (17%) enquanto elemento perturbador do processo adaptativo da pessoa com
doenca oncologica paliativa.

“E a consulta foi da coisa mais deliciosa que h& porque o senhor ndo sé
sabia o0 que tinha, como sabia que era incuravel, como sabia e dizia assim
«Por mais que uma vez eu lhes tentei dizer, deixem-me falar, e elas nao
me deixavam, porque tém medo que fale.». O senhor falou da conspiragcao
do siléncio, pelas palavras dele, que era uma aula, aquele homem foi uma
aula. Muito melhor que algumas que nds assistimos (...) «Eu ja, agora se
vocés me deixarem eu vou dizer a minha mulher e & minha filha que vou
morrer e vou morrer em breve. Por favor, deixem-me sossegado.». Porque
elas insistiam e come e faz isto e faz aquilo, e estds com dores e estas néo
sei qué? Que é tipico que quem quer, quem ama e esta com dificuldades
em expressar sentimentos. E isto nos facilitamos, e isto é possivel fazer-
se. E preciso que as pessoas tenham competéncias de comunicacdo.”
[MT, Ls, 1056 - 1067].

Doencas ameacgadoras da vida como o0 cancro estdo associadas a elevados niveis
de incerteza. A percecdo que a pessoa tem acerca da impoténcia sua e da familia,
serve como circunstancia agravante para o seu proprio sentimento de impoténcia. A
pessoa nao se consegue ajudar a si propria e, por isso, sente-se impotente perante a
sua situacao de doenca. A familia, também ndo a consegue ajudar. A familia sente-se
impotente. A pessoa soma a sua impoténcia a impoténcia da familia (Pascoal, 2010).
Esta incerteza e o0 desejo de seguranca podem expressar-se sob a forma de
necessidades varias que podem passar pela necessidade de ter um acompanhamento
mais proximo por parte dos seus familiares e amigos, ou até mesmo por parte dos
profissionais de salde, ou entdo numa busca incessante de informacéo relativamente ao
diagnostico médico, aos tratamentos a realizar, ao prognoéstico de vida, a sintomatologia
gue o espera (Carey et al., 2012).

No estudo conduzido por Matsuyama e seus colaboradores (2013), no qual
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pretendiam identificar as necessidades de informacdo dos doentes com cancro durante
0S primeiros nove meses apos o diagndstico, foi possivel concluir que a pessoa com
doenca oncoldgica esté interessada em receber informacao que a ajude a compreender o
seu diagnostico, o seu cancro, a tomar decisfes e a lidar com os possiveis tratamentos;
pode considerar-se no entanto a existéncia de um grupo de individuos que deseja
receber toda a informacao possivel incluindo todas as méas noticias e um outro grupo, o
qual quer apenas a informacao suficiente para tomar decisdes, sem tomar conhecimento
de detalhes. Este mesmo estudo conclui que a nao satisfacdo das necessidades de
informacé&o conduz a elevados niveis de ansiedade e até mesmo depressao.

No ambito da transmisséo de informacéo surge a importancia da comunicacao; no
estudo levado a cabo por Park Chung e Shin (2012), 90,8% dos participantes
identificaram a comunicacdo como uma necessidade absoluta durante a fase de
tratamento e manutencdo da pessoa com doenga oncoldgica.

Aparentemente, algumas pessoas parecem receber a noticia de que o seu cancro
nao tem qualquer possibilidade de cura com alguma calma ou até mesmo parcimonia.
Individuos mais velhos, casados, que ja tiveram filhos, parecem encarar melhor a
perspetiva da morte iminente, comparativamente a individuos mais novos (Romito,
Corvasce, Montanaro & Mattioli, 2011; Akechi et al., 2012; Matsuyama, et al., 2013).

A conspiragdo do siléncio € um fendémeno complexo no contexto das
necessidades psicoldgicas. Quando confrontados com o peso da doenca e da morte de
um ente querido, o cuidador informal pode evitar abordar o assunto e fa-lo com
frequéncia. No entanto, numa situacdo de doenca oncoldgica paliativa em que a pessoa
potencialmente ja realizou diversos tratamentos, ja tendo entrado e saido de hospitais
diversas vezes, tendo contatado com muitos profissionais de salude nao totalmente
plausivel que permaneca desconhecedor da sua situacdo de salde/doenca. E esta n&o
comunicagdo entre o doente e o cuidador informal que gera as necessidades; o
desconhecimento, por parte de ambos, dos sentimentos, preocupacdes e da ansiedade
relacionada com a situagdo, conduz ao declinio do relacionamento e da condi¢do de
saude de ambos (Hudson, Aranda & Kristjanson, 2004).

Carey e seus colaboradores (2012) encontraram resultados dificeis de
compreender no que diz respeito a satisfacdo com o suprimento das necessidades
destes doentes o que os levou a concluir ser possivel, que nenhuma quantidade de
informac&o, apoio ou prestacédo de servico seja suficiente para suprir as necessidades da
pessoa com doenca oncolégica.

Consequentemente, algumas necessidades podem ser endémicas a experiéncia
do cancro. Nestas circunstancias é importante explorar as preocupacdes do doente,

reconhecer as incertezas e providenciar a seguranca apropriada; é neste contexto que a
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discussdo acerca da importancia do enfermeiro na consulta de cuidados paliativos

assume particular relevancia,
3.2.3. Necessidades espirituais

A dimensdo espiritual do ser humano é muitas vezes associada quase
exclusivamente ao seu aspeto religioso esquecendo-se aspetos como a fé no proprio ser

humano, a esperanca ou a permanente procura em dar um sentido a vida.

Categoria Unidade de Registo N| n | %
Dilemas relativos ao conhecimento do
_ o o 310,50 |50
diagnostico médico
Sofrimento [entendido enquanto elemento
_ ) _ 310,50 |50
existente na pratica dos cuidados]
Sentido da vida — “perda da esperanca” 210,33 |33
Necessidades Espirituais | Expressdo do sentimento do “medo de
. 2 /10,3333
identificadas morrer
Finalizar a vida: 310,50 |50
Tomar diretivas antecipadas de vida 2 10,3333
Despedir-se de familiares e amigos 110,17 |17
Organizar aspetos legais, financeiros ou
110,17 |17
outros relevantes para o doente

Quadro 6 — Necessidades Espirituais (Legenda: N = frequéncia absoluta, n =

frequéncia relativa; % = frequéncia relativa percentual)

No campo das necessidades espirituais podemos observar necessidades em
areas relacionadas com “Dilemas relativos ao conhecimento do diagnéstico médico”
(50%).

O “Sofrimento” é referido trés vezes durante a discussdo de grupo (50%),
enguanto elemento existente na pratica diaria dos cuidados de enfermagem no contexto
do doente oncoldgico paliativo.

“(...) problema, que causa sofrimento global (...)” [C, L, 32].

Neste dominio ainda evidencia-se a necessidade de trabalhar com os doentes o
“Sentido da vida” (33%).

“(...) se pensarmos, (...) numa pessoa que ... diz que ndo vé sentido
nenhum na sua vida, apesar de ter tido até uma boa vida, neste momento

a vida nao faz qualquer sentido, vemos uma pessoa com necessidades de
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trabalhar esta parte do sentido da vida e por isso necessidades no ambito
espiritual (...)” [C, Ls, 36 - 40].

O grupo de discusséo refere a dificuldade que os doentes normalmente sentem
em expressar o seu "Medo de morrer” duas vezes (33%).

“(...) mostrou que tinha medo da morte, que tinha muito medo, por acaso
(...)”[MT, L, 624].

Nos aspetos relacionados com o final de vida (50%), o grupo debate a tomada de
“Diretivas antecipadas de vida” (33%), a importancia de “Despedir-se de familiares e
amigos” (17%) e a organizagéo de “aspetos legais, financeiros ou outros relevantes para
o doente” (17%).

“...) que é possivel abordar estas questbes (...) das diretivas antecipadas
de vontade (...)” [MT, Ls, 835 - 836].
“(...) aproximar e que era preciso tratar das coisas(...)” [BF, L,866].

A dor espiritual e o sofrimento por ela causado estdo associados a sintomatologia
e a forma como a pessoa com doenga oncoldgica paliativa lida com o seu processo de
morte.

Delgado-Guay e seus colaboradores (2011) realizaram um estudo que tinha como
objetivo verificar a prevaléncia e intensidade da espiritualidade, da religiosidade e da dor
espiritual observando de que forma esta Ultima se associava com a expressdo de
sintomas, o coping e a qualidade de vida espiritual, num grupo de pessoas com doenca
oncolégica paliativa.

Neste estudo, 98% dos participantes consideravam-se a si proprios como sendo
pessoas espirituais; coincidentemente, 98% dos participantes também se consideravam
pessoas religiosas. Nao obstante, 44% dos doentes afirmaram sentir uma dor espiritual,
que se veio a verificar estar correlacionada com uma menor religiosidade e qualidade de
vida espiritual. Estes doentes apresentavam maiores indices de depressao, ansiedade,
sonoléncia e anorexia.

A perda da esperanca no futuro esta intimamente ligada com a dificuldade em
“perder” o sentido da vida.

As crencas que fundamentam a existéncia de cada ser humano sdo postas a
prova perante um diagnodstico de doencga oncoldgica e sdo sentenciadas de morte no
momento em que o médico informa a pessoa que a doencga ja ndo é curavel;, neste
momento os alicerces que sustentam o ser sdo abalados ou até mesmo destruidos,
sendo impensavel para a pessoa perspetivar um futuro, qualquer futuro, porque o futuro
deixou de existir (Twycross, 2003; Delgado-Guay et al., 2011). A intervencdo de
enfermagem assume particular relevancia sob o ponto de vista do gestor de cuidados do

dia a dia, do curto prazo, futuro que ainda existe e que pode ser demonstrado existir, a
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pessoa com tempo, atencdo e profissionalismo.

A expressao de sentimentos, nomeadamente do medo de morrer ndo surge
naturalmente ao ser humano uma vez que esta é hoje um tabu. Se a pessoa expressa
algum sentimento isto € normalmente uma conquista conseguida a muito custo, resultado
ja de alguma intervencao ou expressado pela pessoa com algum intuito maior (Twycross,
2003).

3.2.4. Necessidades sociais

Categoria Unidade de Registo N n | %

_ ~ | Conhecimento concreto dos recursos existentes
Necessidades Sociais .
_ - na comunidade de forma aceder a esses
identificadas 2 10,3333
mMesmos recursos

Quadro 7 — Necessidades Sociais (Legenda: N = frequéncia absoluta, n =

frequéncia relativa; % = frequéncia relativa percentual)

Apenas dois dos enfermeiros referem a necessidade de informar os doentes na
preparacdo da alta para o domicilio sobre os recursos existentes na comunidade e a
forma como os mobilizar aquando do aparecimento de uma complicacdo da sua situacao
de saude.

As ECCI’'s sdo apontadas como equipas de cuidados continuados integrados na
comunidade que podem prestar assisténcia a pessoa e a familia no domicilio sendo que,
tanto os centros de saude como as Unidades de Saude Familiares (USF) podem
referenciar a unidade familiar para estas equipas. Nesta perspetiva as ECSCP assumem-
se como recurso de consultadoria para os enfermeiros prestadores de cuidados das
ECCI’s. Na perspetiva do grupo do FG, a referenciacdo dos doentes paliativos, necessita
de ser corretamente realizada. Os enfermeiros e 0s proprios doentes precisam de ter
conhecimento dos recursos que a comunidade Ihes pode oferecer e saberem utiliza-los
corretamente.

“...) isto tem de ser feito, agora quem o faz, isso tem de ser feito dentro
dos servigos (...) eu tenho que conhecer 0s recursos que existem no sitio,
que eu trabalho ou pelo menos para aqueles doentes que sdo assistidos
no meu servigo” [BF, Ls, 680 - 681].

O que vem a comprovar a necessidade de informar de recorrer a USF ao centro
de saulde, ao médico de familia ou ao enfermeiro de familia. Ora esta unidade de
contexto vem reforcar a ideia de que quando um doente paliativo tem alta de um servico

de cirurgia quer ele, quer os seus familiares precisam perceber como aceder aos
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cuidados de saude. A orientagdo para os cuidados comunitarios de suporte em cuidados

paliativos é importantissima.
3.2.5. Necessidades da familia

A preparacdo de um cuidador informal deveria iniciar-se o mais antecipadamente
possivel, no hospital ainda, no momento em que se toma conhecimento de que aquela
pessoa se encontra fora de qualquer possibilidade “curativa” (Hudson, Aranda &
Kristjanson, 2004).

Categoria Unidade de Registo N| n %
Identificacdo do Cuidador informal e preparacao
711,17 | 117
para o seu papel
Informacéo e capacitacdo no Autocuidado 310,50 | 50
Informacéo e capacitacdo na Gestdo do Regime
o 31050 | 50
Necessidades da Terapéutico
Familia Informacdo e facilitacdo na Transicdo entre
_ 110,17 | 17
contexto de cuidados
Ajuda na gestao de Medos/Insegurangas 1017 | 17
Ajuda na Expressao de Sentimentos 1017 | 17
Ajuda no momento de Despedida do seu familiar |1 | 0,17 | 17

Quadro 8 — Necessidades da familia (Legenda: N = frequéncia absoluta, n =

frequéncia relativa; % = frequéncia relativa percentual)

No dominio das necessidades da familia, os enfermeiros prestadores de cuidados
de saude paliativos evidenciam a importancia da “ldentificacdo do Cuidador informal e
preparacao para o seu papel” referindo-o um total de sete vezes com uma expresséo de
117%. Evidentemente que o cuidador informal serd uma peca chave nos cuidados, o elo
de ligacdo para que o processo de cuidado funcione da melhor forma. Sera inaceitavel
que néo esteja devidamente identificado.
“(...) quem é o prestador de cuidados? Se o prestador de cuidados sabe
fazer o procedimento A, sabe alimentar, sabe hidratar a boca, sabe lavar,
sabe posicionar, sabe levantar, sabe? (...)” [M, Ls, 197 - 199].
Como ¢é visivel no quadro acima a “Informagao e capacitagdo para o Autocuidado”
(50%) da familia/cuidador informal assume particular importédncia, assim como a
“Informacao e capacitacdo na Gestdo do Regime Terapéutico” (50%) para este grupo de

enfermeiros.
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“(...) servigo a preparar a alta e perguntar ... verificamos que este doente
precisara por exemplo, de uma ajuda na gestdo de regime terapéutico, ou
seja leva varia medicacdo para alguns sinfomas ... eu acho que vai ser
importante em casa volta e meia um enfermeiro passar e verificar a familia
compreendeu? (...)”[C, Ls 769 - 772].

O focus group referiu ainda a importancia da “Informacédo e facilitacdo na
Transicdo entre contexto de cuidados” (17%) quando o doente tem alta hospitalar para o
domicilio acompanhado pela sua familia/cuidador informal.

“...) a continuidade de cuidados é das coisas mais importantes quando
queremos tirar um doente de um sitio e pér noutro.” [M, Ls, 226 — 227].

No guadro é possivel verificar que pelo menos um elemento releva a importancia
de ajudar a familia/ cuidador informal “na Gestao de Medos/Insegurangas” (17%) e na
“Expressao de Sentimentos” (17%).

“Basta por vezes, (...) o medo que (...) dos familiares se aproximarem
também, ndo é, o desconhecimento que eles acham que eles acham que
nédo conseguem fazer aquilo que ndo sédo capazes de fazer aquilo (...)”
[EO, Ls 218 - 221].

“(...) tudo que seja acréscimo de unidade de stress para a familia, para a
unidade familiar, de davida, de receio e de medo vai produzir no doente, no
trabalho que se faz com o doente maus cuidados, involuntariamente, mas
maus cuidados. Se eu tenho medo de mexer ndo mexo, se eu tenho medo
de fazer nédo faco, portanto, porque ndo sinto seguranca, porque nao sei o
que fazer.” [M, Ls, 235 - 239].

Também no “momento de Despedida do seu familiar” (17%) o enfermeiro podera
ajudar a familia/cuidador informal sob a perspetiva deste grupo de enfermeiros
prestadores de cuidados paliativos.

As necessidades da familia s6 podem ser atendidas se houver o cuidado de
identificar o cuidador informal, que pode ser um membro da familia ou outro e se houver
lugar a um programa de preparagéo adequado. Os resultados emergentes do focus group
indicam que aquando da identificacdo de uma situacdo como sendo paliativa, a pessoa e
0 seu cuidador informal veem-se confrontados com uma nova realidade, sendo
necessario um novo ajuste de expetativas e novas alteragbes no dia a dia de ambos
(Hudson, Aranda & Kristjanson, 2004).

A medida que a doenca progride e o grau de dependéncia da pessoa com doenca
oncoldgica vai aumentando torna-se fundamental ter claro quem é o cuidador informal e
qgual vai ser o seu papel junto daquela pessoa, que cuidados exatamente é que tera que

lhe prestar. E neste contexto que surge a importancia da correta identificacdo do cuidador
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informal para que se possa fornecer a esta pessoa recursos para executar o seu papel,
mas é também essencial ndo esquecer que o cuidador informal enquanto pessoa ter4d em
si mesma necessidades (Hudson, Aranda & Kristjanson, 2004; Kristjanson & Auon, 2004).

A evidéncia mais recente indica a necessidade manifestada pelos
familiares/prestadores de cuidados ao nivel da informacéo: acerca dos recursos de
saude, assisténcia em saude, questdes legais e financeiras relacionadas com a morte do
seu familiar; verbalizam ainda necessidades de esséncia pratica relativas a prestacao
direta de cuidados a pessoa de quem cuidam.

Associado as necessidades evidentes vem o medo e as insegurancas proprias de
quem quer fazer o seu melhor pelo seu ente querido e este medo gera bloqueios tanto na
comunicagdo familiar como na comunicagcdo com a pessoa alvo dos cuidados e com 0s
profissionais de saude; é com frequéncia o motivo pelo qual ndo se esclarecem duvidas e
ndo se otimizam cuidados.

Também durante a discussdo emergiu a necessidade de auxiliar a
familia/cuidador informal na expressdo de sentimentos, durante a fase de prestacao de
cuidados, mas também no momento de despedida do seu familiar. Muitos destes
sentimentos ndo sdo verbalizados gerando-se no cuidador informal ansiedade, angustia e

depresséo (Hudson, Aranda & Kristjanson, 2004).
3.3. Qualificacéo dos enfermeiros para o exercicio profissional
Nos ultimos anos tem-se observado um incremento no investimento na formacgéo

na area dos cuidados paliativos, em diversas areas da salde, nomeadamente na area da

enfermagem, todavia o ensino mantém-se frugal e pouco organizado (Pereira, 2010).

Categoria Unidade de Registo N n %

Lacuna a nivel da formagé&o dos profissionais |4 | 0,67 | 67
Qualificagcéo dos | _ _
] Discrepéncias formativas entre as escolas 4 | 0,67 | 67
enfermeiros para o

L. Os profissionais de saude nao aprendem a
exercicio do papel 6 1 100

lidar com a morte

Quadro 9 — Qualificacéo dos enfermeiros para o exercicio do papel (Legenda: N =

frequéncia absoluta, n = frequéncia relativa; % = frequéncia relativa percentual)
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Categoria Unidade de Registo N n %
Necesséaria elaboracdo de um curriculo
o 8 |[1,33|133
basico
Necessaria formacao dada por especialistas 2 1033 33
Necesséria formacao tedrica e clinica 510,83 ]| 83
Avaliacao/Controlo sintomético 8 | 1,33 | 133
Processo de Tomada de Decisdo 6 1 100
Dilemas éticos 4 10,67 67
Sofrimento [enquanto elemento existencial
_ . o o 1017 | 17
inerente a doenca oncologica paliativa]
Trabalho em equipa [multidisciplinar] 2 1033 33
Luto e Morte 1017 | 17
Qualificag@o dos | Preparacdo da Alta Hospitalar para o
enfermeiros para 0 | Domicilio:
exercicio do papel Identificacdo, Capacitagdo e Treino do
_ _ 9 | 1,5 | 150
Cuidador informal
Preparacgao para o autocuidado 2 1033| 33
Preparacdo para a gestdo do regime
P ) g P g 9 3 1050 ]| 50
terapéutico
Promocao da Continuidade dos Cuidados nos
_ _ 3 1050]| 50
diferentes contextos/ Transicao
Suporte de Saude e Social 2 10,33 33
Partilha de Informacéo 1017 | 17
Referenciacdo do doente para unidades de
. o 11017 | 17
cuidados paliativos e ECClI’s
Investigacdo em Cuidados Paliativos 2 1033 33

Quadro 10 - Qualificacdo dos enfermeiros para o exercicio do papel —
continuagdo. (Legenda: N = frequéncia absoluta, n = frequéncia relativa; % = frequéncia

relativa percentual)

Na categoria identificada, os participantes do estudo referem existir uma “Lacuna
a nivel da formacao dos profissionais” (67%). Paralelamente podemos constatar, com
uma intensidade de dados de (67%), que também relativamente a qualificacdo dos
enfermeiros para o exercicio do papel o grupo afirma existirem “Discrepancias formativas
entre as escolas” em funcionamento no pais.

“(...) no nosso pais temos uma grande lacuna a nivel da formagdo dos
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profissionais de salde nessa, nessa vertente, mesmo a nivel de
enfermagem, ha uma, ha grandes discrepancias entre as escolas (...)”
[MT, Ls, 43 - 45].

Uma outra unidade de registo proeminente nesta categoria é a “Necessaria
elaboragcdo de um curriculo basico” com uma expressdo de (133%), ao nivel pré-
graduado, que permita munir os enfermeiros de competéncias basicas, da mesma forma
que ja se faz relativamente as no¢des basicas sobre o parto, por exemplo.

“...) temos que ir a base, temos que ir a base de como estamos a formar
0S nossos enfermeiros e introduzir um curriculo minimo de cuidados
paliativos.” [MT, Ls,487 - 489].

No quadro acima podemos ainda verificar, com uma intensidade de dados de
(83%) a necessidade de “formacao tedrica e clinica” assim como a desta ser
providenciada por especialistas (33%).

“... ) formacdo tedrica sem vertente clinica ndo da nada e alias o caminho
sera esse: € que as pessoas tém que ter uma vertente clinica, sem isso
néo ha formacgéo (...)” [MT, Ls, 287 — 289].

A importancia da avaliacao de sintomas e do controlo sintomatico surge enquanto
unidade de registo com significado para a qualificacdo do profissional de enfermagem e
assim sendo, de acordo com o0s peritos participantes no focus group assume uma
intensidade de dados de (133%).

“...) necessidades de formacgéo (...) por parte dos enfermeiros, (...)
transversais aos outros profissionais, o0 controlo sintomatico, que ja
falamos, os varios sintomas (...) terapéuticas e afins,(...)” [BF, Ls, 87 - 90].

O “Processo de Tomada de Decisdao” enquanto processo de raciocinio e
determinagéo do curso de acdo do enfermeiro emerge com (100%) de intensidade dos
dados revelando a importancia atribuida pelo grupo de discussdo a este fator para a
gualificacdo dos enfermeiros para o seu exercicio profissional.

“(...) estavamos a falar em processos de tomada de decisdo numa fase
(...)”[EF, L 492].

Em cuidados paliativos, com alguma frequéncia surgem situa¢des que desafiam a
pratica e os enfermeiros ndo sendo claros os limites da acdo; é neste contexto que o
grupo de discusséo entendeu fundamental a integragdo dos “Dilemas éticos” (67%) num
futuro curriculo formativo, por forma a orientar os profissionais face a estas situagées.

“...) tomar decisbes de suspender, entubar, ndo entubar, (...) sendo que
mesmo dentro do doente oncoldgico ha caracteristicas diferentes de
intervencgao de cuidados paliativos” [MT, Ls 147-151].

“...) principalmente os conflitos de decisdo (...) muitas vezes (...) de
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decisbes que em termos éticos séao dificeis, (...) também nos contextos de
escolhas, 0 que € gque as pessoas podem, e quais sdo as possibilidades de
escolha (...)” [BF, Ls, 91 - 94].

O “Sofrimento” surge nesta categoria com uma intensidade de dados de (17%)
enquanto elemento existencial inerente a doengca oncoldgica paliativa e como tal,
necessariamente, todos os enfermeiros deverdo estar minimamente capacitados para o
geris de acordo com 0s peritos.

“...) espiritualidade/sofrimento existencial, que a maior parte dos
profissionais, ndo tem esta formacao e este treino(...)” [MT, Ls, 61 — 65].
“Para identificar o sofrimento espiritual, o sofrimento existencial, todos nos
temos que ter competéncias basicas (...)” [MT, Ls, 1302 - 1303].

De acordo com os peritos o “Trabalho em equipa” multidisciplinar € um dos
alicerces fundamentais da prestacéo de cuidados de saude paliativos, surgindo aqui com
uma intensidade de dados de (33%).

“...) o trabalho em equipa que é uma novidade na maior parte dos
contextos em termos de funcionamento (...)” [MT, Ls, 64 - 65].

Um dos obstaculos a prestacao de cuidados paliativos, por parte dos enfermeiros,
apontado pelos peritos neste focus group foi o facto de que “Os profissionais de saude
nao aprendem a lidar com a morte”, tendo este dado surgido com uma intensidade de
100%. No dominio da qualificacéo, o grupo de discussao considerou pertinente a incluséo
do “Luto e Morte” (17%) enquanto aspeto formativo fundamental num futuro curriculo
formativo, no sentido em que atualmente, a morte e o fim da vida parecem ser tratados
como algo indigno, algo a esconder e a evitar, com frequéncia derivado aos proprios
medos e insegurancas do enfermeiro.

“N6s os enfermeiros que sempre acompanhamos doentes em fim de vida
(...) ndo aprendemos a lidar com a morte, com a finitude. (...) era
fundamental comecar se calhar por ai, ou seja, normalizar mais aquilo que
€ 0 mais habitual na nossa vida, que € um dia partirmos. Esse é o primeiro
passo. E normalizar este lidar com a finitude implica humanizar este
cuidado.” [MT, Ls, 45 - 50].

No que respeita a preparacdo da alta hospitalar para o domicilio, integrada na
categoria qualificacdo dos enfermeiros para o exercicio do papel, o grupo de peritos
evidencia a “ldentificagdo, Capacitagdo e Treino do Cuidador informal” com uma
intensidade de dados de (150%).

“...) toda a gente tem que estar competente para o fazer e ter formacao
para o fazer, como a avaliagdo do prestador de cuidados (...) saber quem

vai alimentar, saber quem vai fazer a higiene, saber quem vai posicionar,
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saber quem vai levantar, eu estou a falar de cuidados de enfermagem do
nivel mais basico e mais importante que existe” [EF, Ls, 339 — 340;M, Ls,
229 - 232].

Relacionado com o cuidador informal e o seu papel no auxilio da pessoa com
doenca oncoldgica no domicilio enfatizaram também a necessidade da “Preparagao para
0 autocuidado” com uma intensidade de dados na ordem dos (33%) e a necessidade da
“Preparagado para a gestdo do regime terapéutico” com uma intensidade de dados de
cerca de (50%).

“...) em termos mais particulares da pratica, (...) dos enfermeiros, (...) 0
autocuidado, prestador de cuidados, a gestdo do regimem terapéutico (...)
Principalmente a fluéncia e também entra o apoio a familia (...). Acho que
essas areas séo (...) muito importantes(...)” [BF, Ls, 95 - 98 ].

A “Promocéo da Continuidade dos Cuidados nos diferentes contextos/ Transi¢cao”
(50%) é uma unidade de registo que emerge no contexto da articulagdo dos cuidados
entre as equipas de cuidados hospitalares e comunitarias, e os esforgos que se fazem na
“Partilha de Informagao” que facilite a integragdo do doente e da sua unidade familiar no
domicilio, no auxilio da procura de “Suporte de Saude e Social” (33%) e na correta
“Referenciagédo do doente para unidades de cuidados paliativos e ECCI’s” (17%) de modo
a que o doente tenha os cuidados mais adequados a sua situacao de salde em cada
momento.

“(...) a continuidade de cuidados é das coisas mais importantes quando
queremos tirar um doente de um sitio e pbr noutro (...)” [M, Ls, 226 - 227]
“(...) unidade local de saude e temos partilha de informacéo e, e é mais
facil mas isso ndo acontece, por exemplo com, com outras realidades em
gue nos ndo temos seguranca que aquela pessoa que mandamos para
casa vaéo ter cuidados de enfermagem e apoio médico (...)” [EF, Ls, 343 -
346].

“(...) eu tenho de saber que os centros de satide de || ] szo estes,
que tém estas ECCI’s, que tém estas UCC'’s, que tém estas USF'’s, que ha
alguns que néo tém USF’s (...) Qual é a oferta de cuidados (...)” [BF, Ls,
670 -672; EO, L, 672].

Por fim, fundamental a qualificagdo em qualquer &rea profissional é a
investigacdo. Assim, “Investigacdo em Cuidados Paliativos” (33%) é referida como sendo
a via de aquisicdo de conhecimento e da certeza de que os cuidados paliativos e de que
os enfermeiros em cuidados paliativos, fazem toda a diferenca. Sobretudo que os
cuidados se podem aproximar das necessidades dos seus clientes.

“(...) para que os cuidados paliativos efetivamente possam progredir tem a
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ver com a parte oculta, que ndo € clinica, mas que é a parte de
investigagao. Precisamos de demonstrar mais. Precisam de surgir estudos
mais sustentados que consigam demonstrar mais, aquilo no nosso caso
especifico, aquilo em que é que os enfermeiros fazem a diferenga (...)”
[MT, Ls, 81 - 85].

Num estudo levado a cabo em 2007 sobre a formacdo em cuidados paliativos a
nivel do ensino pré-graduado em Portugal conclui-se que, embora quase todas as
escolas abordassem a tematica nos seus cursos de licenciatura em enfermagem
verificava-se uma desorganizacdo relativamente a estruturacdo de conteudos, sendo
dedicado um numero muito reduzido de horas a sua ministracao (Pereira cit por Pereira,
2010). Este facto vai de encontro aos resultados emanados do focus group pondo em
evidéncia a necessidade de investir em aspetos fulcrais da prestagdo dos cuidados de
saude paliativos ao doente e a familia.

A Associagdo Portuguesa de Cuidados Paliativos vem defendendo a necessidade
difundir e estruturar a formacéo e a qualificacdo dos enfermeiros em cuidados paliativos
privilegiando areas como o doente e a adaptagéo ao processo de doenga grave, 0 apoio
a familia/cuidador principal, o trabalho em equipa, atitudes da sociedade face a morte e
ao fim de vida, organizacdo do sistema de cuidados de saude, autocuidado dos
profissionais, pericias de comunicacao, ética aplicada e apoio no luto (APCP, 2006).

O grupo de peritos identificou a necessidade de construir um curriculo basico
formativo que abranja a éarea pré-graduada fornecendo aos enfermeiros recém-
licenciados ferramentas béasicas para prestarem cuidados de qualidade,
independentemente do contexto de cuidados no qual sejam integrados ho momento em
gque iniciem a sua carreira profissional. Simultaneamente fica clara a necessidade de
investir na formagéo pés-graduada, a formagéo especializada que permite ao enfermeiro
gue se encontra no contexto proprio da prestacao de cuidados de saude paliativos gerir a
situacdo de saude/doenca da pessoa a um nivel mais eficaz. A ambos os niveis, a
aquisicdo destas competéncias requer ndo apenas a formacdo teorica, mas é de
fundamental importancia a pratica clinica, o treino.

De acordo com Pereira, no ambito da formacdo e relativamente ao controlo
sintomatico, se ao médico compete o controlo sintoméatico mediante a prescricdo de

“

terapéuticas farmacoldgicas adequadas, os enfermeiros devem ser capazes de
avaliar e despistar precoce e atempadamente as necessidades e problemas que as
pessoas apresentam, bem como desenvolver ac¢des no sentido de encontrar a
abordagem mais adequada para cada situacéo.” (2010, p. 110)

A cada profissional de saude, particularmente ao enfermeiro, no ambito do seu

desempenho profissional em cuidados paliativos, cabe-lhe avaliar corretamente a pessoa
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com doenca oncoldgica paliativa mas também a sua unidade familiar (Pereira, 2010) nas
diversas dimensfes que estes assumem. Para tal, assim como para tantos outros
aspetos da prestacdo dos cuidados, a pratica e o treino sdo fundamentais para o
desenvolvimento destas competéncias. Isto mesmo é corroborado pelo estudo realizado
por Park, Chung e Shin (2012) no ambito da identificacdo das atitudes de um grupo de
enfermeiras coreanas, perante as necessidades de cuidados de doentes em fase
avancada de doenca oncolbgica. Neste estudo conclui-se que o treino e 0 tempo séo
fundamentais na prestacdo de cuidados adequados a pessoa com doencga oncoldgica
paliativa, sendo fundamentais para uma correta gestdo de sintomas como a dor, a fadiga,
0 vomito, a depressao, a ansiedade e o delirio.

Neste estudo, parte do trabalho do enfermeiro enquanto prestador de cuidados de
saude paliativos surge como articulador com 0s outros elementos que rodeiam a pessoa
com doenga oncoldgica paliativa; assim, tal como identificado pelo grupo, os cuidados
paliativos deverdo ser prestados por equipas constituidas por médicos, enfermeiros,
psicologos, assistentes sociais, fisioterapeutas, nutricionistas entre outros, embora o
nucleo essencial da prestacao de cuidados seja o enfermeiro e o médico (Twycross,
2003; Pereira, 2010). Todos estes profissionais procuram trabalhar de forma articulada de
modo a garantir a prestacdo de cuidados a pessoa com doenga incuravel, em fase final
de vida, bem como a sua unidade familiar, com a melhor qualidade possivel (Pereira,
2010). A multidisciplinaridade constitui-se do contributo especifico de cada profissional
para um plano de cuidados partilhado por todos. N&do obstante, no estudo de Park, Chung
e Shin (2012) evidenciam-se resultados que demonstram que a intervencao
multidisciplinar pode ser inadequada dependendo do contexto de cuidados em que a
pessoa se encontre.

Por outro lado, o estudo conduzido por Fradique (2010) com vista a avaliar a
efetividade da intervencdo multidisciplinar em cuidados paliativos, realizado num contexto
intra-hospitalar, junto de doentes e das respetivas familias concluiu que realmente este
modelo de intervengcdo é eficaz, mesmo em curtos periodos de tempo tendo a
investigadora observado melhorias significativas em sintomas como a dor, o apetite, 0
cansaco e a ansiedade familiar.

A identificacdo do cuidador informal e das suas necessidades pfe atualmente um
desafio aos enfermeiros na prética diaria dos cuidados na medida em que nos vemos
confrontados com a necessidade de dar resposta a um conjunto muito preciso de
necessidade e para tal elaborar um plano de cuidados adequado. Todavia esbarramos na
problematica da preparacdo insuficiente, uma vez mais para corretamente avaliar e
intervir agora, junto do cuidador informal, daquele doente a quem ja estamos a procurar

prestar cuidados (Pereira, 2010).
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A partilha de informagé&o € fundamental na assun¢éo de uma filosofia de cuidados
que se quer holistica permitindo conhecer quais os cuidados ja prestados, aqueles que
ainda sdo necessarios prestar, em situagces em que se iniciou o ensino e treino de
procedimentos, a continuidade dos mesmos. A partilha de informagcdo é fundamental
quando a pessoa tem alta, por exemplo para o domicilio e se torna necessério articular a
prestacdo de cuidados com as unidades de cuidados primérios. Determinados locais
poderdo ter a tarefa facilitada (Unidades Locais de Saude) todavia, na maior parte do
territério portugués ainda ndo se verifica uma realidade em que a equipa hospitalar
conhece e interage com a equipa comunitaria partilhando informacéo por via telefénica,
eletronica ou até mesmo pessoalmente.

Hudson, Aranda e Kristjanson no seu artigo de revisdo de 2004 referem a
necessidade de abordar as questbes da morte e do fim de vida durante os anos
formativos dos enfermeiros, familiarizando-os cada vez mais com a humanidade do ato
de morrer; esta ideia vai de encontro aos dados encontrados neste estudo. Ha
relativamente poucos anos, os Ultimos dias de vida passavam-se em casa tendo agora
passado a ter lugar hospital rodeados de profissionais e de aparelhos, com o intuito de
facilitar todo processo. Todavia, conclui-se agora que 0 processo nao tem sido facilitado e
o retorno dos cuidados a pessoa, na sua fase Ultima da vida, ao que eram anteriormente
parece estar dificultado pelos tabus e preconceitos da sociedade e dos préprios
profissionais de saude. Importa antes de mais os profissionais de salude, em particular os
enfermeiros, que largas horas passam na prestacdo direta de cuidados aprenderem a
aceitar a e a gerir o fim da vida, facilitando assim a adaptacdo ao processo de morte da
pessoa com doencga oncolégica paliativa mas também dos seus familiares.

Este é um dos aspetos formativos relevantes emanados pelo grupo de discusséo
mas também j& propostos em 2006 pela APCP e reforcado em 2010 na obra de Sandra
Pereira.

Atualmente j& é possivel consultar investigagao realizada especificamente na area
dos cuidados paliativos, todavia é ainda palpavel a falta sustentada de investigagéo feita
por enfermeiros que permita estabelecer um corpo de conhecimento propicio a
intervencdo fundamentada (Crespo, 2009; Pereira, 2010), tal como se evidenciou a partir
do focus group.

A prestagdo dos cuidados paliativos surge historicamente associada aos ultimos
dias da pessoa com doenca oncologica. Hoje,embora estes jA se estendam a outras
patologias

“A maior parte dos doentes que assistimos no momento sao doentes oncoldgicos

embora comecemos a ter neste momento muitas insuficiéncias de 6rgdos e

deméncias (...) fazemos suporte hospitalar (EIHCP) e na comunidade domicilio
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ECSCP (ECCl e UCC) perto de 90% dos doentes assistidos sdo doentes

oncologicos” [EF, Ls, 116-117; 121-122; M, L, 119; BF, Ls, 120; MT, L,138]

Estes factos vao de encontro a dados de estudos internacionais que indicam que
90 a 95% das pessoas que recorrem ou sao referenciados para os cuidados de saude
paliativos tém um diagndstico de doenga oncoldgica (Potter, Hami, Bryan & Quigley,
2003).

Neste grupo de discussdo emergiram outros focos de atencdo, ndo diretamente
relacionados com as necessidades da pessoa com doenca oncoldgica paliativa, mas de
uma ou outra forma relacionados com as circunstancias que envolvem a pessoa € 0
trabalho do enfermeiro que Ihe presta cuidados.

Nesta discussdo foi mencionada duas vezes o fendmeno social e cultural de
esconder a morte (33%), sendo referido sob o ponto de vista dos profissionais de saude,
que com frequéncia escondem a pessoa em fase final de vida atras de biombos e lengéis
estimulando apenas a curiosidade dos outros que partilham as enfermarias, das visitas,
com frequéncia, diminuindo até o grau de “privacidade” pretendido. Hudson, Aranda e
Kristjanson (2004) assim como Pereira (2010) dizem-nos isto mesmo, pese embora todos
0s avancos meédicos e cientificos, a morte de uma pessoa é encarada como o fracasso
do profissional de salde, sendo motivo de vergonha e como tal escondida, como indigna
que é.

Ainda relacionado com o aspeto da formacdo e da qualificacdo especializada e
avancada em cuidados paliativos surgiram em discussdo dois aspetos relevantes ao
profissional de saude, nomeadamente ao enfermeiro: a maturidade emocional para
trabalhar em cuidados paliativos (N=2; 33%) e o aspeto vocacional do trabalho em
determinadas &reas (N=2; 33%)

Desta sessao foi ainda possivel concluir acerca dos longos e morosos processos
de referenciagéo dos utentes, quer para as unidades de cuidados paliativos, quer para as
ECCI’s, que promovem na pessoa e na familia ansiedade e angustia, desestabilizando-
os. Simultaneamente, com frequéncia este fato conduz a internamentos prolongados
durante os quais se deterioram a condi¢do de saude da pessoa com doenca oncoldgica e
da sua unidade familiar.

Todos os participantes no focus group concordam com os grandes desafios éticos
que se tém vindo a intensificar na area da prestacao de cuidados paliativos, associados a
pessoa com doenga oncolégica mas também a pessoa com deméncia, em faléncia
multiorganica, com doenca neurolégica degenerativa.

A revisdo sisteméatica de literatura internacional realizada por Harrison (2010) no
ambito do estudo que desenvolveu com vista a identificar e medir as necessidades em

cuidados de pessoas com cancro colorretal, permitiu verificar que a prevaléncia das
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necessidades da pessoa com doenca oncolégica é altamente variavel em todos os
dominios, & altura do diagndstico, durante o tratamento e apds 0 mesmo.

As necessidades mais frequentemente reportadas referem-se as relacionadas
com as atividades de vida diéria, as psicologicas, de informacgéo, sociais e fisicas. As
necessidades de ambito espiritual comunicacional e da sexualidade surgiram menos
frequentemente como objeto de estudo. De acordo com os resultados encontrados o0s
individuos apresentam maior prevaléncia de necessidades ndo supridas em cada
categoria durante a fase de tratamento, no entanto, é apds 0 mesmo que as encontramos
num maior niamero de pessoas (Harrison, 2010).

Esta revisdo permitiu ainda concluir que, pese embora cada tipo de tumor acarrete
necessidades especificas, proprias da localizacdo e da progresséao tipica da doenga, ndo
€ ainda possivel distinguir, mediante a evidéncia existente, por exemplo, necessidades
especificas da populagdo com cancro colorretal, populagédo alvo do estudo de Harrison
(2010).

Daqui foi possivel concluir acerca da dificuldade em avaliar e aferir niveis de
necessidades: os diferentes estudos usam variadissimos instrumentos, com diferentes
classificacfes, ndo havendo um método de padronizacdo na abordagem a avaliacdo e
divulgacéo dos resultados (Harrison, 2010).
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4, Conclusao sobre o estudo

O estudo que desenvolvemos permitiu compreender e mais uma vez constatar a
complexidade dos cuidados ao doente oncoldgico paliativo e as areas infindas ainda por
investigar.

Da revisao de literatura ao focus group foi possivel perceber o cenario tracado

quer pelos diferentes estudos, quer pelos participantes. O focus group composto por seis
enfermeiros prestadores de cuidados de saulde paliativos, em contexto intrahospitalar e
em contexto domiciliario de suporte em cuidados paliativos, identificou como
necessidades mais prementes da pessoa com doenga oncoldgica paliativa as
necessidades fisicas, as necessidades psicolégicas, as necessidades espirituais, as
necessidades sociais e as necessidades da familia.
A maior parte dos doentes assistidos pelas EIHCP e pelas UCC séo doentes oncolégicos
(90%). Num servico de cirurgia ocupado ha anos atras com doentes cirlrgicos, hérnias e
gastrectomias, hoje sdo doentes oncoldgicos, melanomas, mastectomias, tumores do
colén, ovério, pulmao e outros. Obrigatoriamente todos os enfermeiros terdo de cuidar
destes doentes, numa fase aguda e posteriormente numa fase avangada para controlo de
sintomas. E importante que o enfermeiro que cuida no dia a dia destes doentes n&o
receie, sustente e desenvolva mestria para os cuidar.

A avaliacdo e controlo dos sintomas exige conhecimento profundo, abordagem
cuidadosa, objetiva, percebendo e caraterizando o sintoma e sobretudo o impacto deste
sobre o doente. Avaliar a sua capacidade para compreender, para aceitar a terapéutica
prevista, para a gerir, diminuindo os sintomas. Avaliar a energia, a vontade, 0
envolvimento e disponibilidade da familia. A interligacédo entre os cuidados hospitalares e
os cuidados domicilidrios é fundamental para a continuidade dos cuidados e capacitacéo
do doente e familia. E importante ndo sé a presenca do enfermeiro no domicilio para
acompanhar o processo, como 0 conhecimento e a disponibilizacdo de recursos. O
controlo de sintomas (dor, obstipacdo, nausea, vomito, cansa¢co) sdo 0s mais citados
como sendo 0s mais presentes, pelos enfermeiros deste grupo.

Deste modo, no que se refere a categoria necessidades fisicas emergiu a
necessidade do controlo de sintomas (170%) como uma area suscetivel a intervencéo de
enfermagem de extrema importancia, ndo s6 pelo lado da avaliacdo dos sintomas mas

também pela interveng&o na sua gestdo e controlo. De entre os sintomas mais frequentes
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surge a dor (180%) como aquele ainda mais prevalente.

Relativamente as necessidades psicolégicas, destaca-se claramente o
desenvolvimento da comunicacdo em todo o processo de cuidados paliativos (233%). Os
peritos identificam esta variavel como foco de atencdo essencial da pratica e meio
indiscutivel para a identificacdo de necessidades néo supridas do doente. Enquadrada
nas necessidades psicoldgicas a informacdo ao doente e a familia constitui um registo
importantissimo para o conhecimento do diagndstico médico (33%); se bem que a
transmissdo do diagnéstico ndo compita ao enfermeiro, com frequéncia este atua
posteriormente como tradutor. Assim sendo esta questdo pode ser mitigada por exemplo
aumentando o material didatico disponivel assim como tentando melhorar a comunicacao
entre o doente e os profissionais de salde (Hetz & Tomasone, 2012).

Na categoria das necessidades espirituais a perda do sentido da vida (33%) e a
dificuldade em expressar o sentimento de medo da morte (33%) assumem particular
relevdncia uma vez que podendo ser reconhecidamente alvo da intervengdo da
enfermagem séo aspetos pouco trabalhados com os doentes constituindo-se como,
altamente limitantes para a pessoa, para a familia, interferindo com outras dimensdes do
seu ser, nomeadamente a fisica. Acrescentamos que também s&o varidveis pouco
desenvolvidas na formacéo académica e pouco discutidas na formagéo profissional.

No que se refere a categoria necessidades sociais, esta esta relacionada com a
identificacdo na comunidade dos recursos disponiveis (33%) para auxilio da pessoa ou
do seu cuidador informal na gestéo das tarefas do dia-a-dia, das complicacdes do estado
de salde da pessoa, na substituicdo de papéis familiares.

Na categoria necessidades da familia emergem um conjunto de areas sensiveis a
intervencdo dos enfermeiros, que no entanto, ainda ndo é completamente explorada por
estes.

Por exemplo, a identificagéo e preparacdo do cuidador informal (117%) foi um dos
topicos mais recorrentes na discusséo, assim como a informacgéo e a capacitacao para o
autocuidado (50%) e para a gestado do regime terapéutico (50%).

Aquando da intervengé&o junto do doente e dos seus familiares ha sempre que ter
presente o seu nivel educacional, particularmente quando se transmite informacéo que se
pretenda duradoura.

Concluiu-se ainda da necessidade da elaboracdo de um curriculo bésico sobre
cuidados paliativos (133%) que capacite os enfermeiros, independentemente do seu
contexto de pratica a prestar cuidados a pessoas em fim de vida, com doenca oncoldgica
ou outra.

A capacitacdo e qualificacao do corpo de enfermagem com competéncias ao nivel

de cuidados mais especificos do ambito paliativo, nomeadamente na resolucdo de
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problemas éticos (67%), apoio no sofrimento existencial (17%), na dindmica de trabalho
em equipa multidisciplinar (33%), através de formacao especifica devera criar condi¢cbes
para facilitar a transicdo dos cuidados nos diversos contextos de cuidados (50%), se
estes profissionais estenderem o seu ambito de atuacao de dentro dos hospitais até aos
domicilios daqueles que necessita de cuidados paliativos.

Por outro lado, verifica-se também a necessidade, face a atual proliferacdo nao s6
de doentes oncolégicos mas de insuficiéncias de 6rgdo, deméncias, entre outras, de
estabelecer um curriculo especializado em cuidados paliativos para aqueles que queiram
dedicar-se a cuidar de pessoas para quem o tratamento curativo ja ndo oferece uma
esperanca mas para quem se abre todo um mundo novo, o dos cuidados paliativos.

Assim sendo, em anexo (VI) apresenta-se uma breve proposta de &reas
formativas a desenvolver com vista a futura qualificacdo dos enfermeiros para a
prestacdo de cuidados de saude paliativos, tendo por base os resultados obtidos neste
estudo.

Do ponto de vista metodoldgico, o estudo conteve em si grandes desafios. Este é
um estudo de base qualitativa, do qual se pretendia compreender o discurso, extrair o
significado das ideias expostas pelos participantes, mas também a intensidade dos dados
registados. Por este motivo se recorreu a andlise de conteudo categorial, para obter
resultados significativos aplicando-se uma légica de andlise que respeitou os principios
de analise categorial proposta por Bardin e ainda a quase estatistica proposta por Polit,
Beck e Hungler, obtendo as frequéncias relativas e absolutas relativamente a intensidade
dos dados em analise. Observou-se o0 aparecimento ao longo da transcricdo e analise de
conjuntos de dados de idéntico significado determinando-se a sua frequéncia relativa, isto
€ procedendo-se a uma analise quase estatistica.

N&o obstante, a subjetividade relativa inerente a interpretacdo da analise de
conteudo implica em si mesmo um certo grau de variabilidade nos resultados obtidos
dependendo de quem realiza a andlise, o que podera constituir uma limitagao.

Neste estudo em particular, com vista a verificagdo da validade interna do estudo
e uma vez que por limitacdo de tempo né&o foi possivel recorrer a uma triangulagéo de
dados com os participantes do focus group, a andlise dos dados foi realizada,
independentemente, pela orientadora do estudo revelando-se 0s seus resultados
sobreponiveis aos da investigadora. Esta técnica permite a convergéncia dos resultados
deixando-nos assumir os resultados encontrados como verdadeiros no estudo.

Embora as caracteristicas préprias do método utilizado para a colheita de dados
adotado nos alertem para o facto de que as generalizacbes a partir dos dados obtidos
devem ser realizadas de forma cuidadosa atendendo as caracteristicas de cada

populacdo em causa, sobretudo da amostra (muito pequena, mas adequada ao método),
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os resultados encontrados vdo muito de encontro aos resultados patentes nos estudos
consultados, permitindo com alguma seguranca ao estabelecé-los como possiveis para a
populacdo de pessoas com doenga oncoldgica paliativa.

No que se refere as limitacbes ao estudo, desde logo a falta de experiéncia da
investigadora, sendo a primeira vez que enceta uma investigagdo desta natureza
apresentou-se como um obstaculo. Outro aspeto passa pela inexperiéncia acumulada ao
método, ou seja, também o método adotado era inicialmente desconhecido para a
investigadora o que podera ter condicionado, particularmente, a conducdo da sessao de
focus group. Outra dificuldade encontrada foi a escolha dos sujeitos do estudo. A demora
da aceitacdo dos participantes para colaborarem no estudo veio conseqguentemente a
aumentar o tempo de desenvolvimento do mesmo.

Embora exista ja alguma investigacdo na area em estudo foi possivel constatar
que esta € essencialmente dispersa; sdo poucos 0s estudos prospetivos, as amostras
sdo excessivamente heterogéneas, ou muito grandes, ou muito pequenas; os estudos
conduzidos por enfermeiros, no campo de atuacdo dos enfermeiros, com vista a criagéo
de conhecimento de enfermagem sao muito poucos.

Deste modo, este estudo assume especial relevancia enquanto ponto de partida
para futuras investigacbes no campo da avaliagdo das necessidades da pessoa com
doenca oncoldgica paliativa com vista ao desenvolvimento, ndo so, de linhas orientadoras
para a intervencdo neste campo mas também e sobretudo da organizacdo de um corpo
formativo especifico para a disciplina e profissdo de enfermagem.

Sob o ponto de vista das necessidades especificas da pessoa com doenca
oncolégica paliativa sugere-se ainda a importancia de continuar a investigagdo noutros
nichos populacionais nomeadamente junto das familias/cuidadores informais, junto da
prépria pessoa e de outros profissionais de saude, de forma a completar o mapeamento

das diferentes necessidades destes individuos.
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1. Informacao sobre o estudo aos participantes

Chamo-me Ana Daniela Saraiva Ferreira, sou enfermeira, a trabalhar no Centro
Hospitalar de Vila Nova de Gaia/Espinho. Atualmente, sou aluna do 4° Curso de
Mestrado em Oncologia a decorrer no Instituto de Ciéncias Biomédicas Abel Salazar, da
Universidade do Porto.

Neste momento, estou a desenvolver um estudo na area dos cuidados a pessoa
com doenca oncoldgica em situacao paliativa, sob a orienta¢éo da Prof.2 Dr.2 Olga Maria
Freitas Sim@es de Oliveira Fernandes.

O estudo que se intitula “Necessidades em cuidados paliativos: na pessoa com
doenca oncolégica. Perspetiva dos enfermeiros prestadores de cuidados de saulde
paliativos”, tem por objetivo identificar, sob o ponto de vista dos enfermeiros que
trabalham diariamente, em contexto da prestacdo de cuidados paliativos, com os utentes
e seus familiares, as necessidades explicitas do doente oncolégico em situacéo paliativa.

Esta investigagdo demonstra-se de particular importancia com base no fato de
varios estudos apontarem para 0 aumento do numero de pessoas com doenca
oncoldgica, em situagdo paliativa, se encontrarem cada vez mais frequentemente em
diferentes contextos, tanto em internamentos hospitalares de agudos como no proprio
domicilio. Todavia, a literatura também nos revela que geralmente os enfermeiros nao se
encontram preparados para prestar cuidados a esta populagéo.

As necessidades da pessoa com doenca oncoldgica paliativa sdo das mais
frequentemente observadas, dado o aumento do nimero de doentes, mas também, das
mais dificeis de atender. Abrem-se portanto novas possibilidades no campo da
intervengcdo do enfermeiro junto da pessoa com doenca oncolégica e paliativa,
particularmente se os cuidados a estes doentes estdo integrados numa rede de servicos
gue permita a prestacdo de cuidados nos diferentes contextos em que a pessoa se possa
encontrar (domicilio, hospital de agudos, unidades especializadas, etc.).

Assim sendo, o mapeamento dos cuidados necessarios a estes doentes é
indispensavel para a formagdo neste campo e para o desenvolvimento das competéncias
profissionais.

Para o desenvolvimento do estudo seguir-se-a o0 método de focus group, com
entrevista semi-estruturada, numa sessdo de grupo com a duracdo aproximada de 90
minutos, pretendendo identificar-se as categorias que emergem da discussdo. A data e o
horario serdo combinados de acordo com a disponibilidade dos participantes.

Comprometo-me a respeitar o anonimato e confidencialidade, a prestar todas as
informacgdes que entenda necessérias, a disponibilizar os resultados do estudo no final do

mesmo, desde que o requeiram, a publicitar o estudo e asseguro que em qualquer
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momento da sua participacdo pode terminar a sua colaboracdo neste estudo, devendo

para tal contactar-me através do contacto eletrénico: daniela.saraiva.ferreira@gmail.com.
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2. O Contrato

Eu,

enfermeiro a exercer fun¢des no servico de

declaro que fui informado de todo o protocolo de investigacdo desenvolvido pela
enfermeira Ana Daniela Saraiva Ferreira, e que me foi garantido o anonimato e a
confidencialidade dos dados, bem como a possibilidade de, em qualquer momento da
minha colaborac¢do deixar de integrar o estudo, devendo para tal informa-la por correio
eletrénico.

Assim, aceito participar liviemente no estudo em curso, em Maio de 2013.
Porto, [ /2013

A (O) Enfermeira(o)
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Anexo Il — Tépicos da agenda em discusséao
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“Identificacdo de necessidades da pessoa com doenga oncoldégica em situagdo

paliativa: perspetiva do enfermeiro prestador de cuidados de saude paliativos”

Admitindo que a pessoa com doenca oncolégica em situacdo paliativa € aquela
que apresenta doenca oncolégica em estadio avancado, fora de qualquer possibilidade

terapéutica curativa, independentemente do progndéstico de vida que apresente ...

Introducéo [15 minutos]
e Introduzir a Investigacéo, equipa e papeis
e Objetivos e formato do FG

1 ¢ Informar sobre as questdes: confidencialidade; entrega do formulario de
consentimento informado; falar um de cada vez; a gravacdo da sessao;
respeito pelos pontos de vista individuais; sobre a abertura do debate;
sobre a necessidade de registar todos os procedimentos.

Discussao por tépicos [55 mins, total]
e Cenério atual dos cuidados a doentes oncoldgicos (15 mins)
o Ex: tipo de doentes, onde estdo, que tipo de oferta... no
domicilio....no hospital...
e Principais alteracdes identificadas nos doentes nesta area dos cuidados
(15 mins)

2 ¢ No contexto préprio dos cuidados de cada um seja num internamente ou
em contexto domiciliar, quais sdo as necessidades que identificam? (10
mins)

e Sintese de topicos do assunto (20 mins)
o Ex: Em que tipo de cuidados (porque existem necessidades
identificadas) é necessario investir - exemplos
Remate Final [5 mins]
3 e Agradecimento pela participacéo
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Anexo IV - Inquérito sociodemogréafico
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Inquérito sociodemografico

Idade:
Sexo:
Masculino Feminino [
Formac&o académica:
Bacharelato [
Licenciatura ]
Mestrado (]
Doutoramento [

Outros (especifique):

Local de trabalho/servigo:

Especializagdo em enfermagem:
Sim [1 Nao [

Se sim, qual?

Categoria Profissional:

Anos de servico:
Anos de servigo na area dos cuidados de saude paliativos:

Por favor clarifique a razédo pela qual trabalha com pessoas em situacao paliativa
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Anexo V — Matriz de analise geral
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Categoria

Unidade de Registo

Unidade de Contexto

NECESSIDADES
FISICAS

Controlo de sintomas r/c doenca e

terapéuticas adjuvantes:
(10)
- obstipacao (3)
- dor (11)
- dispneia (1)

- nausea (1)
- insénia (1)
- delirio (2)

Alimentacdo (2)

A avaliacdo correta do

doente (1), a capacitacdo para a

Gestao do regime terapéutico (4),

€ 0SS __recursos _existentes e

identificados (4) irdo influenciar as

necessidades fisicas e

conseguentemente o controlo de

sintomas

Sao basicamente quatro as dimensdes (...) da &rea fisica, nos
iremos ter um conjunto de sintomas, dependendo da patologia (...) pode
passar desde uma obstipacdo, que € preciso uma atengdo especial e o0s
enfermeiros tém de facto aqui um papel fundamental (...) pode ser, por
exemplo, uma dor, (...) que precisa de ajuda para a gestdo do regime
terapéutico, (...) para que realmente seja bem controlada [C, Ls,17-18; 21-

22; 22-24, 24-26]

A avaliagao e objetivar, isso mesmo, porque a pessoa ja, (...) tem
aquilo ha tanto tempo. Nao diz por si naturalmente. A outra é “Entao? Esta
tudo bem? Esta. Muito bem. Olhe, dor? Eh, um bocadinho. Quanto? Cinco.”
Significativo n&o é? “Olhe e o intestino tem funcionado? Esse é que é o
problema. Quantos dias?” E pode ir uns quatro, cinco. Ou seja, (...) estamos
a falar que o doente ja é seguido por uma equipa, ha dias, pode haver mais
gue uma semana, e quando chegamos (os Paliativos) existem estas coisas
que parecem novidade para o dooente. A Unica diferenga € que a gente
objetiva as coisas, porque sendo aquilo passaria despercebido mais uma
vez.[ C, Ls 1999 — 2006]

(...) faz toda a diferenga a sistematizagcéo do controlo de sintomas [C,
L 455]

Comecgou aqui e uma coisa que nos temos vindo a verificar mais
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lentamente é & semelhanca desta visdo e véo tentando reproduzir, a mesma
coisa em relacdo a estas questbes que nds aqui falamos. Quando nés
temos um doente que estd preparado para ir para casa e um de nds que
esta, da equipa intra-hospitalar que esta junto daquele servico a preparar a
alta e perguntar ... verificamos que este doente precisara por exemplo, de

uma ajuda na gestao de regime terapéutico, ou seja leva varia medicacéo

para alguns sintomas ... eu acho que vai ser importante em casa volta e
meia um enfermeiro passar e verificar a familia compreendeu? Estao a fazer
isto bem? E tal! [C, Ls 919-926]

(...) se os doentes sdao de uma coisa que existe que se chamam
clinicas privadas que sdo doentes que tém um tipo de assisténcia médica
mais pobre e de assisténcia de enfermagem no fundo quase a peca porque
ndo é organizada como nas USF’s eu sei que vou estar inevitavelmente (
preocupado com aqueles e tenho que assegurar que a comunicagdo com 0s
enfermeiros que vao assistir ali aqueles doente tera que ser, se calhar mais
certa porque sendo as coisas vao-se perder mais depressa (...) eu tenho
gue conhecer os recursos que existem no sitio, que eu trabalho ou pelo
menos para aqueles doentes que sdo assistidos no meu servigo [BF, Ls
800-807]

NECESSIDADES
PSICOLOGICAS

De acompanhamento (2)

De compreenséo(2)

(...) e a consulta foi a coisa mais deliciosa que ha porque o senhor

ndo so6 sabia o que tinha, como sabia que era incurdvel, como sabia e dizia
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De comunicagéao (14)
De informagao relativa ao
diagndstico médico (2)

Respeito pela vontade (1)

Expressdo de sentimentos

por parte do doente (2)

Conspiragéo do Siléncio (1)

assim “Por mais que uma vez eu lhes tentei dizer, deixem-me falar, e elas
ndo me deixavam, porque tém medo que fale.”. O senhor falou da
conspiracdo do siléncio, pelas palavras dele, que era uma aula, aquele
homem foi uma aula. Muito melhor que algumas que nés assistimos “Eu j3a,
agora se vocés me deixarem eu vou dizer a minha mulher e a minha filha
gue vou morrer e vou morrer em breve. Por favor, deixem-me sossegado.”
(..) porgue elas insistiam e come e faz isto e faz aquilo, e estds com dores e
estas nao sei qué? (...) que é tipico de quem (...) ama e estda com
dificuldades em expressar sentimentos. E isto nds facilitamos, e isto é
possivel fazer-se. E preciso que as pessoas tenham competéncias de
comunicacgao [MT, Ls 1249-1253; 1255-1260]

NECESSIDADES
ESPIRITUAIS

Dilemas relativos ao conhecimento

do diagnéstico médico (3)

Sofrimento existencial (3)

Sentido da vida - perda de

esperanca (2)

Expressdo do sentimento “medo

de morrer” (2)

Finalizar a vida:

casos de pessoas, que estdo nos seus ultimos dias e tém por exemplo um
filho, que ndo tem mae, que por exemplo, ja é viuvo, e...e vive o drama:
quem é que vai ficar com este filho que é menor (...) a vontade de deixar
tudo organizado, quem vai ficar com a crianca? Ou mesmo com o0 marido
que é dependente? (...) se pensarmos, eh ...sei I3, ... numa pessoa que ...
diz que ndo vé sentido nenhum na sua vida atual, apesar de ter tido até uma
boa vida (...) neste momento a vida nao faz qualquer sentido para ela,
vemos uma pessoa com necessidades de trabalhar esta parte do sentido da
vida e por isso necessidades no ambito espiritual, (...) o problema, espiritual
causa sofrimento global, que pode afetar ndo s6 a parte social mas também
a parte fisica, a parte espiritual [ C, Ls 30-32; 33-35; 38-42 ]

Para identificar o sofrimento espiritual, o sofrimento existencial, todos nés
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‘organizar a vida, despedir-se ou
tomar diretivas antecipadas de

vida” (2)

temos que ter competéncias basicas para saber abordar isto [MT, Ls 1552-
1553

NECESSIDADES
SOCIAIS

Conhecimento concreto dos
recursos e formas de aceder a

€sses recursos (2)

QUALIFICACAO DOS
ENFERMEIROS PARA O
EXERCICIO DO PAPEL

‘lacuna a nivel da formacao dos

profissionais” (4)

“discrepancias entre as escolas”

(4)

‘ndo aprendemos a lidar com a

morte” (6)

“curriculo basico e especialistas

para formar” (8)

formacdo tedrica e experiencial (5)

formacdo dada por especialistas

a gquestao passa exatamente pela formagdo como, como se costuma
dizer ou entdo pela formagéo de base, pela formagéo pré-graduada e, e ...
noés por exemplo no nosso pais temos uma grande lacuna a nivel da
formacdo dos profissionais de saude, nessa vertente, mesmo a nivel de
enfermagem, (...) ha grandes discrepancias entre as escolas (...) nos os
enfermeiros que sempre acompanhamos doentes em fim de vida, n&o
aprendemos a lidar com a morte (...) e era fundamental comecgar se calhar
por ai, ou seja, normalizar mais aquilo que é o mais habitual na nossa vida,
que é um dia partirmos (...) isto implica que haja um curriculo e que haja um
conjunto de especialistas que consigam transmitir isto de uma forma mais ou
menos uniforme. [MT, Ls 45-49; 49-52;53-55)

(...) trés grandes areas que séo a questdo da ética, o processo de
tomada de decisdo, decisbes dificeis, a vertente da tal
espiritualidade/sofrimento existencial, que a maior parte dos profissionais,
ndo tem esta formacéao e este treino, e a terceira é o trabalho em equipa que

€ uma novidade na maior parte dos contextos em termos de funcionamento
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(2)

“tomada de decisao” (6)

conflitos éticos (4)

sofrimento (1)

trabalho de equipa (2)

Luto e Morte (1)

Preparagdo da alta hospitalar para
o domicilio:

“autocuidado” (2)

“gestdo do regime terapéutico”(3)
‘conhecimento e capacidade do
prestador” (9)

de
de

“transicdo entre  contexto
cuidados/continuidade
cuidados” (3)

“Suporte de Saude e Social” (2)

“Partilha de informagao” (1)

[MT, Ls 65-69] (...) principalmente os conflitos de decisdo muitas vezes de ..
de decisbes que em termos éticos sao dificeis, de tomar, também nos
contextos de escolhas, 0 que € que as pessoas podem, e quais sdo as
possibilidades de escolha tém neste, no .. momento em que estdo em fim-
de-vida e depois em termos mais particulares da préatica dos enfermeiros
[BF, Ls 96-100]

Agora, temos é que ter essa tal competéncia, lidar com a morte, isso
implica que eu também tenha trabalhado a minha finitude e que isso para
mim ndo me choque, porque se ndo o que eu vou fazer é, ou fago aquilo que
sei fazer, e portanto tenho que ter a sensagdo de movimento ou entdo vou
evitar confrontar-me com isto, porque isto custa, ndo é? e portanto, ou nos
trabalhamos isto me nds e comeca desde logo na nossa formagéo pré-
graduada e depois no caso mais especifico, mas eu volto a dizer a formagéo
pré-graduada como o B dizia é fundamental porque os doentes estédo ai. E
tirando o caso de obstetricia dificilmente, nds, nos nossos contextos somos
obrigados a lidar com a morte. Desde a emergéncia, desde emergéncia
desde internamentos isto esta la e, e pronto [MT, Ls 1526-1534]

Agora eu estou a falar de saber quem vai alimentar, saber quem vai
fazer a higiene, saber quem vai posicionar, saber quem vai levantar, eu
estou a falar de cuidados de enfermagem do nivel mais basico e mais
importante que existe [MT, Ls 277-279]

(...) diz-me qual é o sitio, se é uma USF, se é uma UCSP, isso da e

depois da também um outro fator que ¢é isto ... o 6timo é inimigo do bom e
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“investigagao sobre paliativos” (2)

eu até posso dizer naquele sitio h4 uma 6tima, uma 6tima ECCI e eu
referencio o doente para ECCI [MT, Ls 840-842] Precisamos de demonstrar
mais. Precisam de surgir estudos mais sustentados que consigam
demonstrar mais, aquilo no nosso caso especifico, aquilo em que é que os
enfermeiros fazem a diferencga... em Cuidados Paliativos [MT, Ls 87-90]

. E em relagcéo a transicdo de cuidados eu acho que ha um aspeto
muito importante. N6s temos a sorte de trabalhar numa unidade local de
saude de Matosinhos onde eu pego no telefone e vou 14, sei la ligar a E ou
ao Mou a [ /.« T B - tonahh .., esta 14 tudo

no telefone, ou estd na lista telefénica acessivel e que eu lhe posso
combinar “ Entao vais la hoje a tarde?” [BF Ls 755-759]

NECESSIDADES DA
FAMILIA

Serem preparados para o papel (7)
Preparacgéo para o autocuidado (3)
Informacdo e capacitacdo ha
Gestao do regime terapéutico (3)
Informacao sobre a transi¢éo entre
contexto de cuidados (1)

Ajuda na gestao dos
Medos/insegurancas (1)

Ajudar a expresséo de sentimentos

e Despedida (1)

“‘Basta por vezes, as vezes o medo que ja foi aqui focado dos
familiares se aproximarem também, néo é, o desconhecimento que eles
acham que eles acham que ndo conseguem fazer aquilo que ndo séo
capazes de fazer aquilo (...)" [L220 — L221]

“Agora eu estou a falar de saber quem vai alimentar, saber quem vai
fazer a higiene, saber quem vai posicionar, saber quem vai levantar, eu
estou a falar de cuidados de enfermagem do nivel mais basico e mais
importante que existe.” [L229 — L232]

“(...) a continuidade de cuidados é das coisas mais importantes
quando queremos tirar um doente de um sitio e pér noutro.” [L 226 — L227]

“Porque tudo que seja acréscimo de unidade de stress para a familia,

para a unidade familiar, de duvida, de receio e de medo vai produzir no
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doente, no trabalho que se faz com o doente maus cuidados,
involuntariamente, mas maus cuidados. Se eu tenho medo de mexer ndo
mexo, se eu tenho medo de fazer ndo fago, portanto, porque ndo sinto

segurancga, porque nao sei o que fazer.” [L 235 — L239]
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Anexo VI — Proposta de areas formativas a
desenvolver com vista a qualificagcédo profissional dos

enfermeiros na prestacdo de cuidados de saude paliativos
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Sintomatologia mais frequente no doente oncologico paliativo

Avaliacdo sistematica de sinais e sintomas

Controlo sintomatico relacionado com a doencga e terapéuticas adjuvantes

Dor

Alimentacdo
e Aspetos nutricionais
e Aspetos concorrentes para o comprometimento nutricional
¢ Vias de administracao
e Anorexia

Conforto

Competéncias de trabalho em equipa multidisciplinar

Processo de tomada de decisao

Partilha de informacgé&o entre profissionais e saude:
Confidencialidade, vias de transmissao de informacgéo, obstaculos

[Resolucao] de dilemas éticos

Comunicacao
e Transmissédo de informacado - comunicacdo de mas noticias
e Facilitar a expressao de sentimentos por parte do doente
e Facilitar a expressao de sentimentos por parte da familia/cuidador
informal
e Conspiracao do siléncio

[Trabalhar] o sentido da vida — “perda da esperanga”

Abordagem ao sofrimento existencial

O luto e a morte
e O sentimento de perda
¢ A morte enquanto tabu social
o Aprender a aceitar a morte enquanto parte do ciclo vital

Diretivas antecipadas de vida
e Facilitar despedir-se de familiares ou amigos
o Facilitar a organizacdo de aspetos legais, financeiros ou outros
relevantes para o doente

Preparacéo da alta para o domicilio:

e Capacitacdo do cuidador informal
= Autocuidado: higiene, alimentar, beber, transferir, posicionar
= Gestdo do regime terapéutico
» Sinais de alerta

e Promocédo da continuidade de cuidados nos diferentes contextos
onde se integra o doente

o Referenciacdo para Unidades de Cuidados Paliativos, UCC com
ECSCP integradas ou ECCI’s

Investigagédo em cuidados paliativos
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