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RESUMO

Face a conjetura atual, marcada fortemente pelo aumento da esperanca media de vida,
que acarreta um crescimento exponencial das doencas cronicas e degenerativas, 0S
cuidados paliativos constituem-se cada vez mais numa reposta imperiosa para fazer face
as necessidades fisicas, psicoldgicas, sociais e espirituais da pessoa com doenca incuravel
e/ou grave, progressiva e avancada, de modo a se conceder um fim de vida digno e com
qualidade. E também hoje reconhecido, que a familia é considerada uma unidade recetora
de cuidados, na medida em que, também ela experiencia uma série de dificuldades,
necessidades, emogdes e sentimentos, entre outros, quando se deparam com a doenca
incuravel. Assim, os profissionais de salde, nomeadamente os enfermeiros, devem focar
0 seu processo de cuidados na pessoa doente e sua familia, numa abordagem
multidimensional. Para isso as conferéncias familiares, surgem como uma estratégia de
comunicacdo que permite uma abordagem centrada no doente e familia, de forma

estruturada e orientada para a resolucdo de problemas no sistema familiar.

Partindo destes pressupostos, colocamos a questéo de investigacdo: Quais os contributos
proporcionados pelas conferéncias familiares para a pratica clinica de enfermagem?
com o objetivo de conhecer os contributos proporcionados pelas conferéncias familiares
para a pratica clinica de enfermagem e com a finalidade de contribuir para a melhoria da
qualidade dos cuidados de enfermagem disponibilizados aos doentes, com vista a um

viver e morrer dignos.

Do ponto de vista metodoldgico, optamos por um estudo qualitativo, um estudo de caso.
Recorremos a entrevistas semiestruturadas como instrumento de recolha de dados,
realizadas a enfermeiros que exercem func¢bes numa equipa de suporte em cuidados
paliativos numa Unidade Local de Saude da regido Norte do pais. Os dados obtidos, foram

submetidos a anélise de contetudo. Foram respeitados todos 0s principios éticos e morais.

Os resultados obtidos evidenciam, que definir o conceito de conferéncia familiar é dificil
pela multidimensionalidade de fatores que envolve. Verificamos que permitem uma
abordagem centrada no doente e familia, de forma estruturada, orientada para a resolucéo
dos diferentes problemas, potencializando assim, 0 aumento da capacidade de adaptagéo
a situacdo de doenca. Séo varios os beneficios apontados, nomeadamente ser uma técnica
que potencia a interacdo entre a equipa de saude, doente e familia. Verificamos ainda, que

a realizacao da conferéncia familiar é fundamental para a partilha de informacéo, para o



minimizar de medos e ansiedades, e para o estabelecimento de planos de intervengdo mais

ajustados.

E necessario que os profissionais de satde, em particular os enfermeiros, olhem para a
conferéncia familiar, como uma técnica fundamental para ajudar/apoiar familias, doentes

e mesmo equipas de salde.

Destaca-se a importancia de um planeamento prévio, de uma correta estruturagéo,
conducéo e follow-up da conferéncia familiar, de forma a que 0s seus propositos sejam

atingidos.

Palavras-chave: Cuidados paliativos; Conferéncias familiares; Pratica clinica;

Enfermeiros.



ABSTRACT

Given the current conjecture, strongly marked by the increase in average life expectancy,
which leads to an exponential growth of chronic and degenerative diseases, palliative care
Is increasingly an imperative response to physical, psychological, social and spiritual
needs of the person with incurable and/or severe, progressive and advanced disease, in
order to grant a dignified and thoughtful end of life. It is also recognized today that the
family is considered a care unit, insofar as it also experiences a series of difficulties,
needs, emotions and feelings, among others, when faced with an incurable disease. Thus,
health professionals, particularly nurses, should focus on the patient and family-centered
care process in a multidimensional approach. To this end, family conferences emerge as
a communication strategy that allows patient and family-centered approach in a structured

and problem-solving way in the family system.

Based on these assumptions, we raise the question of research: What contributions do
family conferences provide for clinical nursing practice? with the purpose of knowing the
contributions provided by the family conferences to the clinical practice of nursing and
with the purpose of contributing to the improvement of the quality of the nursing care

provided to the patients, to better dignify living and dying.

From the methodological point of view, we chose a qualitative study, a case study. We
used semi-structured interviews as a data collection instrument, performed to nurses who
work in a palliative care support team at a Local Health Unit in the Northern region of
the country. The data was submitted to content analysis. All ethical and moral principles

were respected.

The results show that defining the concept of family conference is difficult due to the
multidimensionality of factors involved. We have verified that they allow a patient-
centered approach, in a structured way, oriented towards the resolution of the different
problems, thus enhancing the capacity to adapt to the disease situation. There are several
benefits mentioned, namely being a technique that enhances the interaction between the
health team, patient and family. We also verified that the family conference is
fundamental for the sharing of information, for the minimization of fears and anxieties,

and for the establishment of tighter intervention plans.

Health professionals, including nurses, need to look at the family conference as a key

technique to help/support families, patients, and even health teams.
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The importance of prior planning, a correct structuring, conducting and follow-up of the
family conference is important, so that its purposes are achieved.

Key words: Palliative care; Family conferences; Clinical practice; Nurses.
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A Enfermagem € uma arte, e para realiza-la como arte, requer uma devocéo téo
exclusiva, um preparo tdo rigoroso, quanto a obra de qualquer pintor ou escultor; pois o
que é tratar da tela morta ou do frio marmore comparado ao tratar do corpo vivo, 0

templo do espirito de Deus? E uma das artes; poder-se-ia dizer, a mais bela das artes!

Florence Nightingale
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INTRODUCAO

Com o aumento da esperanca meédia de vida e adocdo de estilos de vida menos saudaveis,
acentua-se 0 aumento da prevaléncia da doenca crénica, progressiva e degenerativa, quer
do foro oncoldgico quer ndo oncoldgico. Salienta a Organizacao Mundial de Saude (OMS)
(2010) que a doenca cronica € uma doenca de longa duracdo, com um desenvolvimento
normalmente lento, que inclui um conjunto variavel de situacdes que vdo desde a doenca
cardiovascular, a diabetes, asma, doenca pulmonar obstrutiva cronica (DPOC), mas
também doenca oncoldgica, VIH/SIDA, doenca mental e psiquiatrica, e doencgas do sistema
osteomuscular que resultam em incapacidade. Estas situacBes exigem abordagens
multidimensionais, contudo o seu tratamento ainda hoje, continua a centrar-se em
abordagens predominantemente biomédicas que ndo conseguem responder a multiplicidade

de necessidades que a pessoa com uma doenga cronica e irreversivel apresenta.

De acordo com alguns historiadores, a sociedade atual procura a ocultacdo da morte e
empurra-a para o0 contexto hospitalar. Este contexto contudo, enfatiza o seu modelo de
cuidados no modelo biomédico em detrimento dum modelo humano, acarretando deste
modo, sofrimento quer para o doente e familia, quer para os profissionais de salde que se
deparam com os limites das suas propostas terapéuticas (Bruscato; Kitayama, 2008).
Salienta-se contudo, que temos hoje a proposta dos Cuidados Paliativos (CP), que sdo uma
reposta organizada a necessidade ndo sé de tratar, mas também cuidar e apoiar as pessoas
que vivenciam doencas incuraveis e/ou graves, progressivas e avangadas, bem como suas

familias.

A OMS define CP como uma abordagem que visa a qualidade de vida do doente portador
de uma doenca incuravel e da sua familia, por meio da prevencéo e alivio do sofrimento,
da identificagdo precoce e gestdo de sintomas multidimensionais. Neste sentido, na
prestacdo de CP devemos atender as componentes essenciais: controlo de sintomas;
comunicagdo adequada; trabalho em equipa; apoio a familia; interdisciplinaridade e apoio
no luto (Barbosa; Neto, 2010; Programa Nacional de Cuidados Paliativos (PNCP), 2010;
Doyle, 2004). A doenca afeta a pessoa no seu todo, em todas as suas dimensoes, biologica,
psicoldgica, social e espiritual, repercutindo os seus efeitos na unidade familiar e nos
padrdes de interacdo estabelecidos (Moreira, 2001, Cit. por Cerqueira, 2005). Assim, as
situacOes de doenca grave e/ou incuravel, progressiva e avangada, constituem para o doente

e familia um momento de crise originando situacdes de incertezas, medos, diversas
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adaptacdes, dificuldades, necessidades, entre outros. Neste sentido, o doente e familia
constituem-se numa unidade de cuidados, que os profissionais de salde devem atender. O
cuidado integral € fundamental para a compreensdo da pessoa como um ser Unico,
individual e como tal, para a minimizac&o do sofrimento da pessoa e familia.

Existe uma certeza: todo o ser humano um dia vai morrer, e quando esse momento chegar,
todos desejamos estar rodeados pela nossa familia, pelos nossos amigos, num ambiente
confortavel. Nao existe maior conforto do que poder contar com o carinho e o0 apoio de
pessoas que nos sdo mais queridas (Paldron, 2005, Cit por Ramires, 2014; Almeida, 2012).
Nesta linha de pensamento, torna-se necessario que a familia esteja informada de forma a
garantir as melhores condicdes para lidar com a situacdo de doenca de um dos seus

membros (Figueiredo, 2012).

A literatura consultada, evidencia que os cuidadores dos doentes em fim de vida apresentam
necessidades de apoio que ndo sdo satisfeitas. Para que estas sejam supridas € fundamental
uma comunicacdo honesta e em tempo oportuno com a equipa multidisciplinar (Roque,
2015; Lima, 2013; Seabra, 2013; Payne [et al.], 2010; Milne; Quinn, 2009; Casmarrinha,
2008; Neto, 2008; Neves, 2007; Cerqueira, 2005). Desta forma, a dimenséao
comunicacional adquire um papel fundamental para a preservacédo da dignidade da pessoa
que enfrenta o processo de morrer. A Sociedade Francesa de Acompanhamento e de
Cuidados Paliativos (SFAP) (2000, p.49) afirma: “A fungdo do cuidar s6 se pode exercer
na relagdo com o outro, gravemente doente e por vezes a morrer. A relagéo entre o doente
e 0 que cuida determina uma reacdo de cada um face ao outro”. Também a Ordem dos
Enfermeiros (OE) (2003) esclarece que o objetivo dos cuidados a prestar, é ndo so preservar

integridade corporal ou a satde, mas sobretudo a dignidade humana.

Assim, partindo destes pressupostos, a Conferéncia Familiar (CF) oferece a oportunidade
de um cuidado focado no doente e familia, que tem um impacto positivo na experiéncia de

todas os participantes envolvidos (Fineberg [et al.], 2011).

De referir que, uma comunicacgéo consistente entre doente, familia e profissionais de saude,
configura-se como um aspeto vital para a qualidade de prestacdo de CP, sendo que as
Conferéncias Familiares (CF"s) sdo reconhecidas como um instrumento de facilitacdo dessa
mesma comunicacdo (Cahill [et al.], 2016; Singer [et al.], 2016). No entanto, é muito
importante produzir nova evidéncia que permita uma maior compreensao acerca desta
técnica, e da sua correta estruturacdo e conducdo, pois a atual é ainda escassa (Cahill, [et

al.], 2016). Deste modo, sendo enfermeiro da prética clinica e reconhecendo que uma mé
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comunicacdo acarreta problemas entre o doente, familia e equipa de saude e como tal, maior
sofrimento para todos os envolvidos, colocamos a seguinte questao de investigacao: Quais
0s contributos proporcionados pelas CF’s para a prética clinica de enfermagem?, com o
objetivo geral: conhecer os contributos proporcionados pelas CF’s para a pratica clinica
de enfermagem, e com o intuito de fazer emergir novos dados, que permitam influenciar a
pratica profissional dos enfermeiros no contexto de fim de vida, e assim, contribuir para a
melhoria da qualidade dos cuidados de enfermagem disponibilizados aos doentes e suas

familias, com vista a um viver e morrer dignos.

Esta dissertacdo estd organizada em quatro partes que se constituem num todo. A primeira
e segunda parte referem-se ao enquadramento conceptual. A primeira parte alude aos CP
em Portugal, onde é abordado o conceito e filosofia dos CP, 0s seus componentes
essenciais, niveis de diferenciacao, perspetivas para o futuro em CP, e ainda o papel da
enfermagem nesta tipologia de cuidados. A segunda parte diz respeito a importancia da
familia em CP, sendo realizada uma abordagem ao conceito de familia, ao seu profundo
envolvimento na realidade dos CP, e necessidades que apresenta neste contexto. E
igualmente explanado o conceito de CF, a sua importancia, motivos da sua utilizagdo, a
preméncia do seu planeamento e estruturacdo, bem como os aspetos potencializadores e
dificultadores da sua execucdo. A terceira parte corresponde ao caminho percorrido entre a
definicdo da problematica em estudo a metodologia adotada, e a quarta parte refere-se a
apresentacdo e discussdo dos resultados obtidos. Por Gltimo apresentamos as principais
conclusdes, implicacdes e limitacbes do estudo, e ainda as linhas gerais para um possivel

projeto de intervencao.

A metodologia adotada para a execucdo da presente dissertacdo, teve por base uma vasta
pesquisa bibliografica em revistas cientificas, livros de referéncia, trabalhos de
investigacdo, bem como base de dados tais como: Medline; B-ON; SCIELO; EBSCO.
Como palavras-chave foram utilizadas as seguintes: Cuidados paliativos; Conferéncias

Familiares; Pratica Clinica; Enfermeiros.
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1- CONCEITO, FILOSOFIA E PRINCIPIOS DOS CUIDADOS PALIATIVOS

Existem varios conceitos de CP, todos eles diferentes, mas iguais no que toca aos seus
principios e filosofia, ou seja, sdo cuidados ativos e integrais prestados ao doente em fim
de vida e sua familia, tendo em conta a afetacdo multidimensional dos problemas que os
assolam.

Pode definir-se CP de uma forma bastante simples, como sendo os cuidados aos doentes
com doenga progressiva, avangada e para 0s quais 0 prognostico de vida é limitado, pelo
que o foco passa a ser a qualidade de vida ao inves da cura destes individuos (Doyle, 2004).

A OMS em 1990, criou uma definicdo de CP, que viria a ser reformulada para aquela que
é hoje considerada como a definicdo mais consensual, em que se define os CP como
cuidados que tém por objetivo melhorar a qualidade de vida dos doentes que enfrentam
uma doenca incuravel e/ou grave com prognostico de vida limitado, bem como, de suas
familias, visando o alivio do sofrimento recorrendo a identificacdo precoce e tratamento
dos problemas fisicos, psicolégicos, sociais e espirituais, com o méaximo de rigor (OMS,
2009).

Por sua vez, a European Association for Palliative Care (EAPC) (2010) define CP como
“cuidados ativos e integrais ao doente cuja doenca ndo responde a terapéutica curativa,
sendo primordial o controlo da dor, e outros sintomas, problemas sociais, psicoldgicos e
espirituais; sdo cuidados interdisciplinares que envolvem o doente, a familia e a
comunidade nos seus objetivos; devem ser prestados onde quer que o doente deseje ser
cuidado, seja em casa ou no hospital; afirmam a vida e assumem a morte como um
processo natural e, como tal, ndo antecipam nem adiam a morte assim como procuram
preservar a melhor qualidade de vida até a morte” (Radbruch [et al.], 2009, p. 280).

Ainda, de acordo com 0 PNCP (2008, p.7), os CP definem-se como “uma abordagem que
visa melhorar a qualidade de vida dos doentes - e suas familias - que enfrentam problemas
decorrentes de uma doenca incuravel e/ou grave e com progndstico limitado, através da
prevencado e alivio do sofrimento, da preparacéo e gestdo do fim de vida e do apoio no
luto, com recurso a identificacdo precoce e tratamento rigoroso dos problemas néo so
fisicos, mas também psicossociais e espirituais. Os Cuidados Paliativos sdo cuidados
intensivos de conforto. S&o prestados de forma multidimensional e sisteméatica por uma
equipa multidisciplinar, cuja pratica e método de tomada de decisGes sdo baseados na
ética clinica .

Por fim, a Lei de Bases dos CP, define esta tipologia de cuidados como: “Cuidados ativos,
coordenados e globais, prestados por unidades e equipas especificas, em internamento ou
no domicilio, a doentes em situacdo de sofrimento decorrente de doenca incuravel ou
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grave, em fase avancada e progressiva, assim como as suas familias, com o principal
objetivo de promover o seu bem-estar e a sua qualidade de vida, através da prevencéo e
alivio do sofrimento fisico, psicoldgico, social e espiritual, com base na identificacédo
precoce e no tratamento rigoroso da dor e outros sintomas fisicos, mas também
psicossociais e espirituais” (Lei n® 52/2012 de 5 de setembro, p. 5119).

A prestacdo de CP focaliza-se em quatro areas centrais de intervencdo: controlo
sintomético; comunicacdo eficaz e ajustada; apoio a familia/cuidador, sustentado por um
trabalho de equipa multidisciplinar (Barbosa; Neto, 2006), sendo que todas elas tém o
mesmo grau de importancia ndo devendo sobrevalorizar-se nem se desvalorizar uma em
detrimento de outra.

Pode assim dizer-se que, a missdo de uma equipa de CP deve alicercar-se no alivio e na
minimizacdo do sofrimento. Para isso, as suas intervengdes devem ser programadas no
sentido de proporcionar medidas intensivas de conforto e no aumentar a qualidade de vida
da pessoa doente e familia. Para que tais premissas se tornem possiveis € fundamental que
seja estabelecida uma relacdo de confianca entre a equipa de saude que cuida, o doente e
sua familia, de modo a que estes se sintam acompanhados e que as suas emogdes e
sentimentos possam ser exteriorizados e validados (Araujo; Silva, 2012).

Um outro aspeto de suma importancia, consiste na necessidade de se ter em atencdo a
continuidade dos cuidados no trajeto da doenga. Os CP ndo podem ser encarados como
cuidados de fim de linha, devendo ser iniciados ainda durante a fase curativa, e estenderem-
se até ao luto, como podemos observar na figura seguinte.

Figura n® 1 - Modelo Organizativo de Cuidados Paliativos da OMS

Dlagndstco Morte
.-'"--F.-_F-
Cuidados Curatives ,_,.--"'f
.-'--""_f—
—— \
L — Cuidados Pailiativos
Tratamento especifico
Cuidados de apoio

Cuidados Paliativos

A ——————

Complexidade vs prognéstico
Flexivel, partilhado, cooperativo

Cuidados terminais

Fonte: Diregdo Geral de Saude (2010)
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Podemos constatar através da analise deste Modelo Organizativo de CP, que o seu objetivo,
é o introduzir dos CP o mais precocemente possivel e em articulagdo com os cuidados
curativos, o que significa que esta filosofia de cuidados pode, tem e deve ser implementada
nas fases mais precoces de progressdo duma doenca incuravel e progressiva, em
concomitancia com as medidas de finalidade curativa, estando assim presentes desde 0
momento do diagndstico até a morte, e ainda prolongarem-se para apoiar no processo de
luto (Direcdo Geral de Saude (DGS), 2010).

Neste &mbito, faz o maior sentido ressalvar que os CP ndo se dirigem unicamente para
doentes terminais, sendo que o PNCP (2008, p.18) refere mesmo que “os Cuidados
Paliativos ndo sdo determinados pelo diagndstico, mas pela situacdo e necessidades do
doente”. E certo que numa fase inicial da implementagao dos CP, os mesmos se destinavam
na préatica, quase em exclusivo, a pessoas com cancro nos estadios terminais da doenca. No
entanto, com a evolucdo deste tipo de cuidados totais e integrais, tornou-se inevitavel a
realizacdo de transicfes conceptuais que permitissem uma prestacdo de cuidados mais
adequada. Foi entdo substituido o termo Doenca Terminal, por Doenca Avancada e
Progressiva, pois entendia-se que o prognostico de dias, semanas ou meses ja ndo se
constituia como um critério fundamental para a intervencdo paliativa das equipas de CP
(PNCP, 2008). Deste modo, os CP foram assim alargados a situacdes como insuficiéncias
avancadas de 6rgdo, VIH/SIDA, deméncias, doencas neuroldgicas degenerativas, entre

outras.
Pode entdo assim dizer-se que, filosoficamente os CP:

e Valorizam a vida e consideram a morte como um processo nhatural, ndo
pretendendo provoca-la ou atrasa-la, através da eutandsia ou da obstinacdo
terapéutica;

e Devem ser implementados 0 mais precocemente possivel no decurso da doenca,
onde o sofrimento é intenso, em conjunto com terapéuticas curativas ou de
prolongamento da vida, como sdo exemplos a quimioterapia e radioterapia;

e Devem ser oferecidos tendo por base as necessidades expressas e ndo
exclusivamente o prognostico e diagndstico;

o Utilizam uma equipa multidisciplinar de modo a avaliar as necessidades do
doente e sua familia, incluindo o processo de luto;

e Promovem uma abordagem global e holistica do sofrimento dos doentes, seja
fisico, psicoldgico, social ou espiritual,
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e Promovem o bem-estar e a qualidade de vida do doente, permitindo que 0 mesmo
viva 0 mais ativamente possivel até a morte;

e Proporcionam um sistema de suporte que permite ajudar a familia a lidar com a
perda do seu ente querido e apoiar no processo de luto;

e Visam o alivio da dor e outra sintomatologia desencadeadora de sofrimento,
potencializando a qualidade de vida;

e S30 uma intervencdo rigorosa no ambito dos cuidados de salde, pelo que
utilizam ferramentas cientificas e integram-se no sistema de saude, utilizando a
investigacdo para melhor entender e abordar os problemas expressos pelos
doentes e suas familias (OMS, 2009; National Quality Forum, 2006; Randall;
Downie, 2006; PNCP, 2004, Cit. por Barbosa; Neto, 2006)

E igualmente importante referir que segundo Twycross (2003, p. 17) os CP:

“Dirigem-se mais ao doente do que a doenca;

Aceitam a morte, mas também melhoram a vida;

Constituem uma alianca entre o doente e os prestadores de cuidados;

Preocupam-se mais com a “reconciliagdo” do que com a cura”.

Deste modo pode afirmar-se que os CP assentam num conjunto de valores e principios,

tais como:

e Autonomia: pessoa € responsavel por si e pelo seu plano de tratamento, devendo
respeitar-se o seu direito a autodeterminagdo com vista a tomada de deciséo;

e Dignidade: a prestacdo de CP tem de ter em conta o respeito pela unicidade
individual de cada pessoa, que é possuidora de um conjunto de valores, crencas,
uma cultura, uma religido, etc.;

e Relacionamento entre doente e profissional: parceria de cuidados ¢é
fundamental (criacdo de uma alianca terapéutica);

e Qualidade de vida: objetivo central a ser alcangado;

e Posicao face a vida e a morte: respeito incondicional pela vida humana;

e Comunicacdo: pilar fundamental para a prestacdo de CP de qualidade
(Associacao Portuguesa de Cuidados Paliativos (APCP), 2016; Radbruch [etal.],
2009)

Tendo em conta tudo referido anteriormente, é necessario ter em especial atengdo, que a
situacdo da pessoa doente néo é indissociavel do seu sistema familiar, pelo que este dever
ser sempre envolvido na prestacdo de CP, tendo sempre por base uma detecdo antecipada
das suas necessidades, apoiando-o mesmo até depois da morte, ao longo do processo de

luto. Neste sentido, é de extrema importancia conhecer a dindmica familiar, detetar
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conflitos ou vivéncias traumaticas anteriores relacionadas com a morte ou doenca, bem
como, saber identificar sinais de burnout, de modo a que a familia se sinta como um

membro da equipa de salde (DGS, 2011), e se cumpram os designios e filosofia dos CP.

Harper (2011, p.12) descreve de uma forma elucidativa as ideias chave dos principios e
filosofia dos CP:

Quadro n® 1 - Principios e filosofia dos CP

P | Patients and family

A | Action to meet the needs

L | Love and compassion needed

L | Leadership knowledge and skills are necessary

I | Interestin caring other people

A | Acceptance of the patient and family

T | Treatment and pain management

| Iniciative

V | Visionary mind

E | Efective contract with patient and family

C | Continuity of care

A | Arrangements for handling the grief

R | Resources for patients and family

E | Empathy

Em sintese, cuidar em CP, seguindo a sua filosofia, implica, além do necessario

conhecimento e preparagdo, uma dindmica construtiva das praticas no seio dos
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profissionais que cuidam destes doentes, auxiliado de uma meditacdo permanente para que
as competéncias adquiridas habilitem a intervir eficazmente, potencializando estratégias e
partilhando com os restantes profissionais de salde a importancia da identidade de cada
doente que o define como pessoa Unica.

1.1. NIVEIS DE DIFERENCIACAO DOS CUIDADOS PALIATIVOS

Conforme temos vindo a referir, os CP constituem-se numa resposta organizada face a
necessidade de tratar, de cuidar e apoiar ativamente os doentes (e suas familias) com
progndstico de vida limitado.

Segundo o0 PNCP (2010) os CP devem ser prestados tendo por base as necessidades reais e
potenciais dos doentes em situacdo de profundo sofrimento e/ou doenga incuravel,
avancada e progressiva, através de um conjunto de servigos, tais como, estruturas de
internamento ao apoio domicilidrio, passando por equipas de suporte no hospital e

comunidade, entre outros.

De acordo com a EAPC devem ser considerados no minimo dois niveis de diferenciacao
em CP: a Abordagem Paliativa e os CP especializados. No entanto, uma divisdo em quatro
niveis de diferenciagdo, parece mais clara e abrangente (APCP, 2016; Comissdo Nacional

de Cuidados Paliativos (CNCP), 2016), e sera explicitada em seguida:

1. Abordagem Paliativa, que corresponde aos cuidados que integram os principios

e filosofia dos CP, no acompanhamento dos doentes em estruturas néo
especializadas em CP. Deve estar presente em todo o sistema de saude, e ser
implementado por todos os profissionais, devendo os mesmos para o efeito
possuir formacao basica em CP;

2. CP Generalistas, que s@o prestados por profissionais onde existe alta prevaléncia

de doencas incuraveis e progressivas como é o caso dos cuidados de saude
primarios, devendo os mesmos, possuir boas competéncias e conhecimentos em
CP, mesmo néo fazendo desta area o foco central da sua atuacao;

3. CP especializados, prestados em servigos ou equipas, cujo o unico e central foco

de atuacdo, é a prestacdo de CP, exercendo as seguintes fungdes:
acompanhamento de doentes e suas familias com problemas altamente
complexos; consultadoria aos profissionais dos restantes niveis de diferenciacéo;
articulacdo com entidades formadoras e de investigacao (Universidades, Centros

de Investigacdo, etc.). De ressalvar que os profissionais neste nivel de
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diferenciacéo de prestacdo de CP devem possuir formacao avancada em CP, bem
como trabalhar no seio de uma equipa interdisciplinar;

4. Centros de exceléncia, que providenciam CP especializados em varios contextos

(internamento, ambulatério, domicilio, consultadoria), desenvolvendo atividade

académica formativa ¢ de investigacdo, “standards” e novas técnicas de

abordagem (APCP, 2016; CNCP, 2016; PNCP, 2010).

E também ainda muito importante referir, que os servigos de CP podem prestar cuidados
em regime de internamento, de ambulatdrio ou domiciliario, abrangendo uma vasta gama
de situac0es, tais como, doentes com cancro, VIH/SIDA, insuficiéncia avancada de 6rgéao
ou doenca neuroldgica degenerativa, nas mais diversas idades. Estes mesmos servigos

podem ser organizados nas seguintes tipologias:

o Unidade de Cuidados Paliativos (UCP): centrada em instalacdes e lugares de
internamento préprios, especificamente dedicadas a CP;

o Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos (EIHSCP):
orientadas para doentes internados, em hospitais ou outras unidades de
internamento;

o Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos (ECSCP): dirigidas a
doentes em ambulatorio, em cuidados domiciliarios ou internados em unidades
de cuidados continuados (PNCP, 2010).

1.2. DIMENSOES RELEVANTES EM CUIDADOS PALIATIVOS

A pessoa com doenca incuravel elou grave, progressiva e avancada, apresenta
habitualmente uma sintomatologia multipla, por vezes intensa e debilitante, pelo que o seu
controlo adequado se afigura como fundamental para a promocéo da qualidade de vida
nestes doentes (APCP, 2016; Goncalves, 2011). De ressalvar, que das varias defini¢cdes de
CP existentes, em quase todas elas é possivel verificar a alusdo ao controlo adequado dos
sintomas para a prestagdo de cuidados de exceléncia. A corroborar o afirmado, os
componentes essenciais dos CP séo: controlo de sintomas; comunicacdo adequada; trabalho
em equipa; apoio a familia; apoio no processo de luto. Estas areas sdo de igual importancia,
ndo sendo possivel a pratica de CP de qualidade se alguma delas for descurada (Barbosa;
Neto, 2010; DGS, 2010).

O controlo de sintomas consiste entdo em saber reconhecer, avaliar e tratar adequadamente

os multiplos sintomas que surgem no decorrer da doenca, e que tém repercussdes diretas

31



no bem-estar do doente e sua familia, sendo um dos objetivos basicos dos CP (Barbosa;
Neto, 2010). Sdo multiplos os trabalhos de investigacdo que demonstram que o controlo
adequado da dor total (fisica, psicoldgica, social e espiritual) e de outros sintomas é um
fator central na qualidade de vida de doentes com doenga avangada (Steinhauser [et al.],
2000; Singer [et al.], 1999).

Neste sentido, o controlo sintomatico assenta nos seguintes principios: avaliar e monitorizar
corretamente 0s sintomas; utilizar estratégia terapéutica mista; adequar via de
administracdo; antecipar medidas terapéuticas; elaborar planos de cuidados com o doente
e familia; dar uma explicacdo sobre a situacdo; reavaliar periodicamente; dar atencdo aos

detalhes; estar disponivel (Barbosa; Neto, 2006).

Avaliar e reavaliar sdo pontos chave num controlo sintoméatico bem-sucedido, pois doencas
progressivas acarretam na maioria das vezes o aparecimento de novos sintomas, pelo que
a sua monitorizacdo permite sistematizar o seguimento, clarificar os objetivos e avaliar a
eficicia das intervencdes instituidas, de modo a promover uma reavaliacdo continua das
mesmas (Twycross, 2003). Para esta monitorizagao ser eficaz, é extremamente importante
a utilizacdo de instrumentos de avaliacéo, e apesar da existéncia de diversos, a escala mais
difundida e utilizada no &mbito da CP é a ESAS (Edmonton Symptom Assessment System)
(Barbosa; Neto, 2006). No entanto, existe uma outra escala validada para a populagédo
portuguesa — POS (Palliative Care Outcome Scale) - que veio colmatar as limitagdes da
escala ESAS, que sé pode ser preenchida pelo préprio doente, sendo que muitas das vezes
0S mesmos ndo possuem capacidades cognitivas e fisicas para o fazer. Em complemento a
POS existe a POS —Symptoms, direcionada para os sintomas (Correia; Carlo, 2012). De
referir, porém, que ndo existe nenhuma regra de ouro estabelecida quanto a escolha do
instrumento a utilizar, pretendendo-se sim, que os instrumentos de avalia¢do sejam rapidos

e eficientes para avaliar a presencga de multiplos sintomas (Dalal [et al.], 2006).

No que diz respeito ao tratamento dos sintomas, deve-se sempre: “corrigir o que pode ser
corrigido; nunca esquecer que para além dos tratamentos farmacologicos existem o0s néo
farmacologicos; nunca dizer ao doente e sua familia “tentei tudo, nada mais posso fazer”
“(Twycross, 2003, p.82). Aliado a estas premissas, devem estar sempre presentes 0s
principios do controlo sintomatico ja enunciados, de modo a aliviar o sofrimento e

promover o conforto do doente e sua familia.
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E também importante salientar-se a dor, como um sintoma muito frequente nos doentes em
CP, estando presente em 50% dos casos, no entanto, quando se refere a fase final de vida,
a prevaléncia é de 75% a 85% (Gongalves, 2011). De referir ainda, que as nauseas e 0s
vomitos, sdo sintomas que afetam cerca de 62% dos doentes oncoldgicos (Astudillo [et al ],
2006; Barbosa; Neto, 2006), e consequentemente, também acarretam um impacto na vida
do doente, prejudicando a sua qualidade. Existem ainda muitos outros sintomas prevalentes
na fase final de vida, tais como: Astenia; Anorexia e Caquexia, Obstipacdo; Depressao;
Dispneia; Dellirium entre outros (Gongalves, 2011).

Como outro componente essencial em CP surge a comunicacdo, sendo esta intrinseca a
natureza humana, ou seja, todo comportamento que cada um de nos apresente, possui valor
comunicacional, o que vai de encontro ao primeiro axioma da comunicacio: “E impossivel
nao comunicar” (Watzlawick [et al.], 1967). Por este mesmo motivo, e tendo em conta a
especificidade e vulnerabilidade apresentada por doentes e suas familias, que vivenciam
uma doenca incurdvel e/ou grave, progressiva e avancada, uma das dez competéncias
centrais para a pratica clinica em CP, definido pela EAPC (2013) é: desenvolver
competéncias interpessoais e comunicacionais adequadas aos CP.

E, comunicar € mais de que a expressao verbal de um conjunto de palavras, é escutar
ativamente, tocar, olhar nos olhos, estar proximo da pessoa, encoraja-la a partilha, ou seja,
permitir ao doente expressar abertamente o que sente, 0s seus medos e preocupacdes sobre
a doenca, bem como estabelecer uma relacéo de parceria com doente e familia, levando a
reducdo de incertezas, medos e ansiedade, e promovendo a ajuda necessaria para a pessoa
definir uma direcdo de projeto de vida, redefinir objetivos e a viver o melhor possivel esta
fase final de vida (Silva; Alvarenga, 2014). Torna-se entdo fulcral que se atente, em
qualquer processo comunicacional, tanto para a comunicacdo verbal como para a nao-
verbal, uma vez que geralmente sdo complementares e ocorrem simultaneamente. Em
suma, é fundamental transformar a comunicagdo e relagdo interpessoal no préprio cuidado

prestado, alicergcado numa relacao de ajuda entre profissional e doente/familia.

Porém, para se conseguir comunicar eficazmente, é necessaria formagéo e treino, pois so
experiéncia nao torna o profissional apto a comunicar eficazmente em CP (Araujo; Silva,
2012). Isto porque, as competéncias comunicacionais afiguram-se como mais dificeis de
adquirir, quando comparados com cuidados de ordem técnica, que constituem grande parte
da formacdo académica, pre e pos-graduada, sendo a comunica¢do com cada pessoa Unica

e irrepetivel muito pouco abordada. A competéncia comunicacional é também mais dificil
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de gerir por estar intimamente relacionada com o “eu” de cada um de nos, e implica
competéncia relacional, emocional, ética, cultural e espiritual, assim como um equilibrio
entre o conhecimento que temos (“saber”), habilidades que possuimos (“saber fazer”), e

atitudes consoante as nossas motivagdes, valores, emocdes (“saber ser”).

Tendo presente tudo o explanado anteriormente, na pratica clinica, a comunicacdo adquire
total relevancia na transmissdo de mas noticias, detecdo e desmantelamento de situacdes de
conspiracdo de siléncio, apoio no luto, detecdo de necessidades ocultadas por siléncios,
fugas, agressividades, na importancia da comunicacdo ndo-verbal, na empatia e relacéo de

parceria gque é estabelecida entre quem cuida e quem € cuidado.

De facto, uma das situacdes para a qual o profissional de salde ndo se encontra na maioria
das vezes preparado, € para a transmissdo de uma ma noticia, ou seja, “toda a informagao
que negativamente e seriamente afeta a visdo que o individuo tem do seu futuro” (Pereira
[et al.], 2013). No entanto, existe um protocolo facilitador e orientador para o0s
profissionais: Protocolo Spikes, que € um dos mais utilizados enquanto estratégia

comunicacional para estas situagdes (Sobral; Rocha, 2015).

E também através da comunicagao, que se transmite a informac&o ao doente e se averigua
a sua compreensdo, necessaria ao seu processo de decisdo racional. E isto torna-a num dos
elementos estruturais do Consentimento Informado Livre e Esclarecido (CILE), que se
reveste de vital importancia para a relacdo de confianca entre profissional e doente em CP,
e fundamental para o respeito pela autonomia e dignidade da pessoa doente, permitindo

gue o mesmo tome decisdes sobre si proprio e seu processo de tratamento (Nunes, 2012).

Salienta-se ainda, que através de um instrumento terapéutico como as CF’s, ainda pouco
estudado, é possivel estabelecer uma comunicacéo eficaz com o doente e sua familia, bem
como criar uma relacdo de ajuda, que possibilite ir de encontro as suas necessidades, e
assim prestar-lhe uma correta assisténcia multidimensional (Hudson [et al.], 2008), sendo
muito importante para prevenir e tentar resolver situagées de conspiragdo do siléncio. Este
assunto sera aprofundado em capitulo oportuno, como tema central de todo este trabalho

de investigagé&o.

Tudo isto deixa claro, que a comunicacdo € de extrema importancia para o fortalecimento
do vinculo entre profissional-doente-familia em CP, sendo fulcral para a detegdo de
necessidades e o tracar de estratégias que visem o alivio do sofrimento a nivel fisico,

psicoldgico, social e espiritual, bem como a promocéo do conforto e qualidade de vida dos
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nossos doentes, tendo em atencdo que comunicar eficazmente em CP tem entdo especial

relevancia pois a sua reformulacao pode ser irrealizavel.

Ainda de referir, que também o trabalho em equipa se afigura como um dos pilares ou
alicerces fundamentais para uma pratica de CP de exceléncia ao doente e sua familia, sendo
necessaria uma abordagem pluridisciplinar, onde os varios elementos integrantes da equipa
trabalham verdadeiramente em conjunto, sempre em prol do mesmo objetivo que é:

maximizar conforto, aliviar sofrimento e melhorar significativamente a qualidade de vida.

Uma equipa constitui-se quando os seus elementos colocam as suas habilidades e
competéncias em prol de um interesse comum, através de uma livre expressao e partilha de
opinides, com o objetivo de realizar uma determinada tarefa (Barbosa; Neto, 2010). Neste
sentido, e de acordo com a Lei de bases dos CP (Lei n°® 52/2012, p.5119) o conceito de
Multidisciplinaridade ¢ definido como sendo “a complementaridade de atuacdo entre
diferentes especialidades profissionais”, € 0 termo Interdisciplinaridade é por sua vez
interpretado como “a defini¢do e assungdo de objetivos comuns, orientadores das atuagdes,
entre os profissionais da equipa de prestagdo de cuidados.” Deste modo ficasse mais
préximo de poder prestar cuidados de saude de exceléncia, proporcionando bem-estar

global ao doente e familia.

Uma equipa prestadora de CP, deve segundo Twycross (2003), ser constituida no minimo
por um médico, um enfermeiro e uma assistente social, sendo que fruto das necessidades
multidimensionais vivenciadas pelo doente e sua familia, em CP, pode ser necessaria a
colaboracdo de profissionais de outras areas de especialidade. Para que este trabalho em
equipa seja eficaz, e que os objetivos de afirmar a vida, encorajar a esperanca realista e
ajudar a vivéncia quotidiana de cada uma das pessoas cuidadas, € necessario que exista uma
dindmica que permita reorganizar e integrar os conhecimentos de cada membro da equipa,
a cada momento segundo as necessidades detetadas. N&o se pode de modo algum esquecer,
que esta tipologia de doentes com necessidades multiplas e complexas exigem
determinados niveis de cuidados, sendo essencial que os elementos pertencentes da equipa
multidisciplinar, estejam apetrechados com formacao teorica adequada, experiéncia pratica
efetiva em CP, bem como uma capacidade para as relagdes interpessoais bem
desenvolvidas. E ainda, o profissionalismo, a flexibilidade, o rigor técnico e o respeito,
fazem parte dos critérios de qualidade do trabalho em equipa, assim como a harmonizacao

de um ambiente de cooperacéo sincera (APCP, 2016).
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Segundo Barbosa e Neto (2006, p. 467), as carateristicas de uma equipa eficaz sdo:

e Preposito partilhado;

e Empowerment;

¢ RelacBes e comunicacao;
e Flexibilidade;

¢ Otimo Rendimento;

e Reconhecimento;

e Motivacdo.

Existem também algumas desvantagens de trabalhar em equipa, no entanto as vantagens

sobrepdem-se claramente. As mesmas baseiam-se no seguinte:

e Apoio mutuo, ajudando a ultrapassar as resisténcias individuais;

e Reconhecimento;

e Garantia de unidade, continuidade e diferenciacdo dos cuidados;

o Partilha de experiéncias e processo de tomada de decisdes dificeis;

e Possibilidade de participacdo em acdes formativas e de aperfeicoamento de

competéncias (Barbosa; Neto, 2010).

O adquirir por parte da equipa, de consciéncia de capacidade para o crescimento dos seus
projetos, baseado numa elaboracdo de critérios de funcionamento que permitirdo a
caracterizacdo da qualidade da equipa, aliada ainda ao facto, de poder usufruir do
investimento na formacgdo e investigacdo, permitira aos elementos da mesma um

sentimento de satisfacdo pessoal e profissional.

Por fim, surge ainda como um pilar fundamental da esséncia da prestacdo de CP, o0 apoio a
familia. De facto, o doente, a familia, e a equipa de salude interdisciplinar apresentam-se
como os trés pilares cruciais no proporcionar CP de exceléncia, que va de encontro a
personalizacdo de cuidados desejada, e que seja também, compreensiva e afetiva,
revalorizando o tempo de vida que medeia a passagem para uma nova etapa - a morte
(Cerqueira, 2005).

Esta tematica do apoio a familia, sera desenvolvida mais a frente em capitulo proprio, no
entanto de referir que a base da sua importancia esta no entender-se que uma doenca que
afeta uma pessoa pertencente a determinado sistema familiar, vai afetar por consequéncia

todas as pessoas que constituem esse mesmo sistema, e que as intervengdes preconizadas
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ndo podem ser direcionadas em exclusivo para a pessoa doente, mas também para aqueles
a quem o proprio considera de familia, e que em muitas situacdes vivenciam um sofrimento
de grande nivel tal qual o doente. Com base nesta premissa, s6 se conseguira a exceléncia
na prestacdo de CP, se a equipa interdisciplinar tiver plena consciéncia desta situagéo. Isto
pois, na conjetura atual o papel dos cuidadores informais tornou-se mais claro e
imprescindivel, visando a evolucdo de uma sociedade que se deseja mais humanizada na
prestacdo de cuidados de salde integrais. Estes cuidadores contribuem em concomitancia
com outros prestadores de cuidados de saude para o bem-estar fisico, psicoldgico, social e
espiritual do doente. Por tudo isto, € necessario protege-lo do maior risco de doenca fisica
e mental, do que a restante populacdo, assim como fazer face as necessidades identificadas
(Servico Nacional de Saude (SNS), 2010).
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2- OS CUIDADOS PALIATIVOS EM PORTUGAL

Com os avancos cientificos da medicina, a evolugdo tecnoldgica e o desenvolvimento da
ciéncia em diversas areas, na primeira metade do século XX, procurou-se alcancar a cura a
todo custo, atribuindo-se valor essencialmente ao cuidado tecnoldgico em desfavor de um
cuidado humanista, tentando-se vencer uma batalha invencivel, a morte. Contudo com o
aumento da esperanca média de vida e a prevaléncia das doencas cronicas, que ndo tendo
cura, também ndo provocam a morte a curto prazo, conduziram a pessoa que experiencia
este processo a vivenciar um grande sofrimento, pelo facto de as suas necessidades
multidimensionais ndo serem alvo de cuidados (Marques, 2014). Assim, quando o
tratamento curativo se esgota, e 0s mesmos se constituem como desnecessarios e/ou inuteis,
a opcdo deve recair na promogdo do conforto do doente e sua familia, aumentando a sua
qualidade de vida, tornando-se sem duvida, os CP como a melhor escolha (Moura, 2011).

O inicio de atividade em CP em Portugal ¢ bastante recente se comparada com a realidade
vivenciada em alguns paises europeus. E de salientar, que a iniciativa do desenvolvimento
dos CP em Portugal, ndo se deveu exclusivamente a iniciativas governamentais
estruturadas e implementadas, mas sim a audécia de pioneiros da comunidade cientifica,
gue se preocuparam em investir tempo e conhecimento, no sentido de desenvolver novas
abordagens para o tratamento da dor cronica, para o alivio do sofrimento do doente com
doenca oncoldgica, bem como, garantir a existéncia de continuidade de cuidados para o0s
doentes em fases avangadas da doenca. Assim, no inicio dos anos 90, mais concretamente
1992, surge a Unidade de Dor no Hospital do Fundao, distrito da Guarda, que rapidamente

se transformou num servico de Medicina Paliativa (Marques [et al.], 2009).

Em 1994, surge a primeira UCP, com regime de consultadoria intra-hospitalar e apoio
domiciliario, no Instituto Portugués de Oncologia do Porto, e em 2001 no Instituto

Portugués de Oncologia de Coimbra (Ibidem).

Em 1995, foi criada a APCP, grande impulsionadora do movimento de CP em Portugal,
trabalhando em articulagdo com profissionais de saude e organizagdes, de modo a
credibilizar os CP em Portugal (Capelas [et al.], 2014; Marques [et al.], 2009). Esta
associacdo integra profissionais de diversas areas da saude (medicina, enfermagem,
psicologia, servigo social, fisioterapia, assistentes espirituais, voluntérios) e tem vindo a
reforcar o direito de que todo o cidadao tenha acesso a CP de qualidade. Defende ainda,

que os CP se aplicam a todo individuo portador de doenca cronica avancada e progressiva,
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tendo em vista o minorar do sofrimento e melhoria da qualidade de vida tanto do doente
como dos familiares que o envolvem, através de uma abordagem multidimensional (APCP,
2016).

Em 1996, surge no Centro de Satide de Odivelas, a primeira equipa domiciliaria de cuidados

continuados, que incluiam CP.

Em 2001 foi implementado o Plano Oncologico Nacional, com o objetivo principal de toda
a pessoa em estado terminal ter garantido o acesso aos CP, tendo sido aprovado este plano,
por despacho do Ministério da Saude. De salientar, que ainda no mesmo ano surgiu o Plano
Nacional de Luta Contra a Dor, que foi atualizado em 2008. De referir também, a abertura
na Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa em 2002, do primeiro Mestrado em
CP destinado aos profissionais de saude, devido ao sentimento de necessidade de formagao
especializada para intervir nesta area, que ja era bem presente na época (Capelas [et al.],

2014; Marques [et al.], 2009).

Em 2004, foi publicado pelo Ministério da Saude o PNCP, integrado no Plano Nacional de
Saude 2004-2010. Este documento considerava os CP como um elemento essencial dos
cuidados de satide em geral, realgando o imperativo ético da promocgao e defesa dos direitos
humanos. Em 2010 este programa viria a ser reformulado, pois os efeitos praticos no
surgimento de novos recursos em CP no SNS foram pouco significativos (Capelas [et al.],

2014).

Com a publicagdo do Decreto-le1 n° 101/2006, criou-se a Rede Nacional de Cuidados
Continuados Integrados (RNCCI), como resultado de um acordo estabelecido entre o
Ministério da Satde e a Seguranga Social. Pretendeu-se assim, tentar dinamizar e viabilizar
a implementacdo de unidades e equipas de cuidados financeiramente sustentaveis, que
permitissem as pessoas em situacdo de dependéncia, respostas adequadas as suas
necessidades, através da prestacdo de cuidados técnica e humanamente adequados. De
salientar, que neste Decreto-lei apresentava-se incluido um programa com medidas
especificas na prestacao de cuidados de saude as pessoas doentes com necessidades de CP,
assim como a constituicdo das equipas de CP e suas fungdes (Capelas [et al.], 2014;

Marques [et al.], 2009).

No decorrer do mesmo ano, a APCP elaborou trés documentos bastante importantes,
intitulados: “Formagao de Enfermeiros em Cuidados Paliativos”; “Organizacdo de Servigos

em Cuidados Paliativos”; “Critérios de Qualidade para Unidades de Cuidados Paliativos™.
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A criacdo de tais recomendacdes visou alertar para a importancia de se apostar na formacao
de profissionais de saude altamente diferenciados e com competéncia ao nivel técnico e
cientifico para uma prestacdo de CP de qualidade, alicercada numa préatica baseada na
evidéncia cientifica (Ibidem).

O novo Plano Nacional de Saude, elaborado em 2011, vinca novamente a necessidade de
desenvolver um PNCP sustentado, passando a ser de cariz obrigatdrio a existéncia de uma
EIHSCP em cada hospital do SNS.

De ressalvar, que em 2012, foram publicados mais dois documentos legais, que se
constituiram como um marco importante em toda esta histéria dos CP em Portugal. Um
dos documentos, refere-se a Lei n° 25/2012 de 16 de julho, que veio regular as Diretivas
Antecipadas de Vontade, designadamente sob a forma de Testamento Vital. Este
documento veio reforcar o direito a autodeterminacdo individual da pessoa doente,
possibilitando a manifestacdo da sua vontade sobre os tratamentos que no seu quadro de
valores se afiguram como aceitaveis ou inaceitaveis, numa fase em que possa ja ndo ser
capaz de exprimir a sua autonomia. O outro documento, igualmente de bastante
importancia, é a Lei de Bases dos Cuidados Paliativos (Lei n°® 52/2012 de 5 de setembro),
onde se inscreve o direito consagrado de todos os cidadaos, ao acesso justo e equitativo a
CP. Mais recentemente, foi publicado em 5 de maio de 2014 pelo Ministério da Saude
através da portaria n°96/2014 o regulamento relativo a organizacdo e funcionamento do
Registo Nacional do Testamento Vital (RENTEV) (Capelas [et al.], 2014; Nunes, 2012).

Por fim, e ja em fevereiro de 2016, foi elaborado pela APCP, um novo documento:
“Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos em Portugal — Posi¢do da APCP”, e foi criada
também a CNCP, que elaborou o “Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados
Paliativos — Biénio 2017-2018”. A data da realizacdo deste Gltimo, a disponibilidade da
prestacdo de CP a diversos niveis continua escassa, apesar da existéncia de cerca de 71500
a 85000 doentes com necessidades paliativas (APCP, 2016; CNCP, 2016). De acordo,
CNCP (2016), encontram-se disponiveis no nosso pais:

e Unidades de CP: 26, perfazendo um total de 362 camas;
e Equipa Intra-hospitalar de Suporte em CP: 37;
e Equipa Comunitaria de Suporte em de CP: 20.

Para além da profunda caréncia na disponibilizacdo de CP, existe ainda uma distribui¢do

marcadamente assimétrica, ou seja, existem distritos com razoaveis indices de cobertura e
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outros sem qualquer recurso/servico de CP. Para colmatar tais faltas e assimetrias, é
necessario que o desenvolvimento dos CP em Portugal se assuma como uma prioridade
politica nesta area da salde, e que exista um planeamento estratégico que garanta a
equidade, acessibilidade e eficiéncia no acesso a estes cuidados (APCP, 2016).

De acordo com Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos CP (biénio 2017 — 2018),
criado pela CNCP (2016), pode afirmar-se que os CP sdo fundamentais para uma garantia
da qualidade de vida e para além disso diminuem os custos de salde pelo facto de os

internamentos/reinternamentos diminuirem.

2.1. PERSPETIVAS FUTURAS PARA OS CUIDADOS PALIATIVOS EM
PORTUGAL

Como o explicitado anteriormente, os CP assentam numa filosofia centrada na pessoa e na
sua familia, atribuindo primazia aos mesmos, como principais atores de processo de decisao

terapéutica e da experiéncia que se encontram a vivenciar.

O que hd muito tempo se pretende, e continua a pretender, € que todas as pessoas que
possuam doenca grave ou incuravel, em fase avancada e progressiva, que sejam residentes
no territdrio nacional, independentemente da localizacdo geogréfica, idade, diagnéstico e
nivel econémico, tenham acesso a CP de qualidade, desde o momento do diagnostico até
ao luto. Para tal premissa, € necessario o continuo desenvolvimento da Rede Nacional de
Cuidados Paliativos (RNCP), que seja assente num modelo colaborativo e integrado
(CNCP, 2016).

Deste modo torna-se muito relevante:

1. Criar uma RNCP perfeitamente integrada no SNS, em todos o0s niveis de
cuidados de saude disponibilizados, permitindo equidade no acesso e prestacéo
de CP multidimensionais e de exceléncia a doentes e suas familias;

2. Promover continuamente a formacdo basica em CP (internacional e
consensualmente reconhecida como pedra basilar no desenvolvimento dos CP)
para todos os profissionais de satde, potencializando a identificagdo precoce de
necessidades paliativas e referenciacdo de situacbes mais complexas para
equipas especializadas;

3. Garantir suporte social a familia/cuidador informal, através de uma rede de
cuidadores formais que permita ao doente ser tratado onde realmente deseja,

inclusive no domicilio;
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4. Estimular a participagéo ativa da comunidade no apoio a estes doentes e familias
(Ibidem).

E ainda muito importante referir, que a prestacio de CP deve sempre basear-se na evidéncia
cientifica, pois so assim se conseguira contributos para uma melhor gestdo, organizacéo,
especializacdo, implementacdo e avaliacdo de recursos, bem como para a identificacdo de
prioridades de intervencéo e criacdo de linhas orientadoras para as boas praticas clinicas e
organizativas (Hanks [et al.], 2011). No mesmo sentido, segundo APCP (2016), um assunto
estratégico a equacionar no plano de desenvolvimento dos CP, é a elaboracdo de normas
de boas praticas, propondo-se ser a DGS o catalisador deste desenvolvimento, segundo
métodos cientificos de obtencdo de consensos (APCP, 2016 — resposta CNCP). Deste
modo, apontam-se como areas prementes de investigacdo para o continuo desenvolvimento

da prestacao de CP, as seguintes:

e “Controlo de sintomas;

e Tomada de decisdo e comunicacao;

e Estado emocional e psicolégico dos pacientes;

e Necessidades dos cuidadores/familiares, perspetivas dos doentes, cultura e etnia;

e Perspetivas de cuidadores profissionais;

¢ Investigacdo econdmica e relacdo custo-eficécia;

e Educacdo, formacdo e desenvolvimento curricular para os prestadores de
cuidados;

o Espiritualidade e questdes existenciais;

¢ Organizacdo, abordagens interdisciplinares para prestacdo de CP;

e Doentes ndo oncoldgicos” (Riffin [et al.], 2015, Cit por CNCP, 2016, p.19).

Entéo, tendo presente o objetivo de garantir que todos os cidad&os, tenham acesso atempado
e adequado a CP de exceléncia, através da utilizacdo racional dos recursos existentes, a
RNCP deve promover: proximidade de servigos e gestéo eficiente dos recursos limitados;
complementaridade dos servigos oferecidos; resposta compreensiva e especializada as
necessidades multidimensionais evidenciadas pelos doentes com necessidades paliativas e
sua familia (DGS, 2015). Neste sentido, e segundo a APCP (2016), para que um conjunto
de unidades de saude constitua uma verdadeira rede de cuidados, é necessario que 0s
mecanismos de articulagéo estejam claramente definidos e estruturados. Ainda, segundo a

mesma associacdo, o modelo de utilizacdo do programa de referenciacao dos cuidados de
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saude primarios para os cuidados de saude secundarios (Alert — CTH) parece algo redutor,
demorado e ineficiente, e que deve ser alvo de reavaliacao, pois, a pedra basilar em qualquer
projeto de articulagdo, encontra-se na transferéncia e a partilha de informacéo clinica, pelo
que seria muitissimo vantajoso, a implementacdo de um processo clinico comum, sem

repeticdes de registos entre 0s varios intervenientes.

No sentido de alcancar os objetivos futuros para os CP, foram entéo definidos oito linhas
estratégicas e trés eixos de intervencdo prioritarios para implementar no biénio 2017-2018.
As linhas estratégicas sdo:

. Organizacdo e Coordenacao;

. Melhoria e generalizacdo do nivel basico de CP — “Abordagem Paliativa”;
. Adequacao dos recursos assistenciais especializados em CP;

. Formacéo e capacitacdo dos profissionais de saude;

1
2
3
4
5. Acreditacdo e monitorizacdo das equipas especializadas de CP;
6. Melhoria dos sistemas de informacéo;

7. Informacao e sensibilizacdo da populacao;

8

. Investigacdo em CP (CNCP, 2016).
E por seu lado os trés eixos de intervencdo prioritaria sao:

1. Definicdo organizacional e garantia da qualidade de cuidados;
2. Acessibilidade aos CP em todos os niveis de cuidados de saude;
3. Formacéo e investigagéo (Ibidem).

Podemos assim, com base no explanado afirmar que, ¢ fundamental e profundamente
necessario, continuar a investir no continuo desenvolvimento desta tipologia de cuidados
dirigidos a pessoas com tamanha vulnerabilidade, tendo em especial atencdo a sua
organizacdo e articulacdo, que no dias de hoje ainda continua deficitaria, bem como apostar
na formagé&o dos profissionais envolvidos no sentido da melhoria da prestacéo de CP, nunca
esquecendo que a producgdo de novo conhecimento através da investigacdo, é a pedra que

pode suportar todo este processo.
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3- AENFERMAGEM EM CUIDADOS PALIATIVOS

Em Portugal, a pratica do exercicio profissional de enfermagem data dos finais do século
XIX, sendo que na segunda metade do século XX, ocorreram varias modificacBes nas
competéncias exigidas ao enfermeiro, bem como na formacgédo académica e profissional.
Tudo isto, levou a um desenvolvimento de uma pratica profissional mais exigente,
complexa, mas também mais diferenciada. Por esta razdo, os enfermeiros constituem-se
atualmente como um grupo profissional e cientifico relevante na orgénica funcional do
sistema de salde e na garantia de cuidados de saude prestados com a qualidade devida, para
0 qual muito tem contribuido o desenvolvimento da investigacdo em enfermagem, a
afirmacdo da autonomia profissional e a utilizacdo de uma linguagem universal (Pereira,
2008). Neste contexto, € também sem ddvida a profissdo que mais profundas
transformacdes sofreu, no que diz respeito a visao holistica e humanista da pessoa doente,
pois a exigéncia ao nivel das habilidades de relacdo interpessoal acontece particularmente
na equipa de enfermagem (Ferreira, 2001).

A década de 80 ficou consagrada como a “Década do cuidar”, pois o prolongamento da
vida em doentes com patologia incuravel em conjugacdo com o envelhecimento da
populagéo, constitui-se como um desafio para os enfermeiros, verificando-se que para o
bem-estar multidimensional do doente é necessario algo mais do que o tratar as
necessidades fisicas, € preciso cuidar verdadeiramente (Ribeiro, 1995). Neste sentido, o
cuidar do doente em fim de vida e sua familia, exige que os profissionais de enfermagem
dirijam as suas intervencdes ndo sO para as necessidades fisicas, mas também
psicoldgicas/emocionais, sociais, culturais e espirituais. Claro esta, que com esta nova
filosofia de cuidar, exige-se aos enfermeiros uma maior proximidade no acompanhamento
de doentes e familias, situacdo para a qual, nem sempre estdo preparados para lidar
(Meixedo, 2013).

Ao longo de todo ciclo vital, fruto de todos os acontecimentos previstos e imprevistos,
promotores e impositores de mudanca, toda a pessoa é colocada perante periodos
transicionais que exigem adaptacdo. Para a enfermagem ajudar o individuo a ultrapassar
saudavelmente estas transi¢des constitui-se como novo paradigma do cuidar. Grande parte
do trabalho dos enfermeiros acontece nos momentos de transi¢cdo, como séo exemplo a
gravidez, o surgimento de uma doenga de qualquer tipologia, o internamento hospitalar,
preparacdo do regresso a casa, a reabilitacdo, entre outros. O termo transi¢do, remete-nos
para mudanca no estado de salde, nos papeis desempenhados pela pessoa, nas expetativas
de vida, habilidades socioculturais e mesmo na capacidade para gerir respostas humanas
(Meleis, 1994, Cit por Abreu, 2011), sendo que pode ser definida como a passagem ou
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movimento de um estado ou condi¢do para outro (Meleis; Trangenstein, 1994). Estas
mudangcas de estado podem ser de diversas naturezas, podendo ser do tipo organizacional,
de desenvolvimento, situacional ou mesmo de salde-doenca, sendo certo que as pessoas
sujeitas a estes processos transicionais, tendem a ficar mais vulnerdveis a ameagas
(Petronilho, 2007).

Ainda no mesmo raciocinio, o aparecimento subito de uma doenca incuravel e/ou grave,
progressiva e avangada tem forte impacto na vida das pessoas, pelo abalar gigante das suas
expetativas futuras, bem como, nos papeis que desempenha na sociedade e sua familia, o
que exige mudanca com vista a adaptagdo. Abreu (2011, p.25) refere que “o dominio da
transicao envolve processos de mudanga que requerem ajustamento ou adaptaciao”, sendo
entdo imprescindivel a utilizacdo imediata de mecanismos ou recursos de suporte, para
almejar a adaptacdo, uma resolucdo bem-sucedida dos desajustes, conflitos e
desorganizacao causada por tal fendmeno transicional. Aqui entra com grande importancia
0 papel do enfermeiro, que deve acompanhar as pessoas neste processo, sendo
potencializador de uma transi¢do saudavel e bem-sucedida, para o que muito contribui uma
capacidade de estabelecimento de uma real relacdo de ajuda com doente e sua familia.
Petronilho (2007) corrobora o afirmado, dizendo que é papel da enfermagem o interagir
com individuo e familias, sustentado numa relagdo terapéutica, de modo a ajudar a lidar
com os desafios impostos pelos processos transicionais, com a finalidade de aumento da
sensacao de bem-estar.

E Hesbeen (2000, p. 45), define entdo os cuidados de enfermagem como “(...) a atencdo
particular prestada por um enfermeiro a uma pessoa e aos seus familiares, com vista a ajuda-
los na sua situacdo, utilizando para concretizar essa ajuda, as competéncias e as qualidades

que fazem deles profissionais de enfermagem”

Os profissionais de enfermagem s@o os elementos da equipa prestadora de cuidados que
mantém uma relacdo de maior proximidade com o doente e sua familia, ndo s6 por passarem
mais tempo nos servicos de salde, mas também por serem os responsaveis pela préatica de
cuidados diretos ao doente (Pacheco, 2002). Cuidar de alguém, apesar de ser uma fungéo
transversal a todos os profissionais de salde, perante a realidade descrita, os enfermeiros
sdo os atores privilegiados para desenvolver e concretizar a logica do cuidar
(Hesbeen,2000). Tal facto significa, que se encontram assim numa posic¢éo de privilegio,
na medida em que se constituem como elemento da equipa que melhor conhece o doente,
seu contexto familiar e sociocultural, tornando maior a possibilidade e também
probabilidade de detecdo antecipada das necessidades sentidas e expressas, o desenvolver
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de uma comunicacdo profunda e de cariz terapéutico, bem como planear e implementar
intervencOes verdadeiramente eficazes junto do bindmio doente-familia.

A prestacdo de cuidados de enfermagem a doentes em CP tem como objetivo ajudar o
doente e sua familia a vivenciarem o tempo restante da sua vida com o maior conforto,
bem-estar e qualidade de vida, aliviando o sofrimento desencadeado pela progressiva
degradacédo da sua condi¢do de saude, podendo mesmo afirmar-se que enfermagem neste
contexto se apresenta como uma conjugacdo de uma pratica baseada na evidéncia,
competéncias de relagdo interpessoais requintadas e o uso terapéutico do “eu” (Becker,
2009). A pessoa em fase final de vida precisa fundamentalmente de presenca, compreensao,
disponibilidade e respeito por parte dos seus familiares e equipa de satde, permitindo-lhe
uma morte serena e digna, aumentando a sua confianca nos cuidados prestados e
diminuindo o medo do sofrimento e do abandono (Moura,2011). Ndo devemos esquecer
ainda que, a equipa interdisciplinar em CP, e a de enfermagem em particular, tem como
objetivo major ajudar os doentes a atingirem a aceitacdo da experiéncia ja vivida e
aceitarem a morte, pelo que a proximidade existente entre enfermeiro e os alvos dos
cuidados é uma excelente arma a ter de ser bem aproveitada.

Ser enfermeiro em CP, com a exceléncia a pautar a prestacdo de cuidados, exige uma
necessidade de valorizar todas as carateristicas e experiéncias do individuo doente, e ndo o
focar somente no diagndstico ou problema atual, pois a pessoa doente possui toda uma
historia de vida, um conjunto de crencas e valores a serem conhecidos e respeitados. E tal
facto vai exigir um contacto com a pessoa que esta a morrer muito para além das tarefas e
procedimentos técnicos, que muitas vezes dominam o quotidiano no contexto da pratica
clinica, sendo necessario a implementacdo de uma ciéncia e arte em simultaneo, o cuidar
(Becker, 2009). Neste ambito, a prestagdo de cuidados de enfermagem tem de ter por
objetivo o promover de uma morte digna, sendo entdo necessario o profissional, ter
consciéncia da importancia que assume o cuidar o doente ao invés de cuidar a doenca
(Chochinov, 2007). A prépria OE, publicou recentemente um catalogo da Classificacdo
Internacional para a Pratica da Enfermagem (CIPE), intitulado de “Cuidados Paliativos
para uma Morte Digna”, com objetivo de orientar os enfermeiros a ter esse mesmo objetivo
nas suas agdes em CP (OE, 2010).

Prestar CP de enfermagem, a um doente com doenga incuravel e/ou grave, progressiva e
avancada e sua familia é: prestar cuidados holisticos; demonstrar que uma morte digna e
tranquila é um direito e ndo uma utopia; contribuir para que a representa¢do social da morte
se modifique do morrer, com medo da dor, do desconhecido, entre outros, para o encarar
da morte como fendmeno natural a ser vivido de modo sereno e tranquilo (Conselho
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Regional de Medicina do Estado de Sao Paulo, 2008). O que vai de encontro a verdadeira
filosofia pretendida nos CP.

Para que se atinja tudo referenciado anteriormente, a comunicacéo e relacao interpessoal
assumem uma importancia vital no cuidar paliativo, devendo o enfermeiro direcionar mais
gue nunca, a sua intervencado a verdadeira esséncia do cuidar, o que significa muito mais
do que focalizar-se no controlo sintomatico (que ndo deixa de ser um dos pilares da
prestacdo de CP de exceléncia, mas ndo exclusivo), significa alicercar o cuidar numa
verdadeira relacdo de ajuda (Pacheco, 2002). E esta relagéo intima entre o cuidar humano
e processo de interacdo entre individuos, que Watson (1995) chama de verdadeira esséncia
dos cuidados de enfermagem.

Porém, sem ddvida que para se chegar a estabelecer uma comunicacéo terapéutica, e uma
genuina relacéo de ajuda, € necessario o desenvolver por parte dos enfermeiros mais do que
competéncias exclusivamente técnicas, sendo obrigatdrio o desenvolver de competéncias
comunicacionais e de relagdo interpessoal, mas acima de tudo crescer enquanto pessoa, de
modo a que, segundo Pacheco (2002), se aceite o doente incondicionalmente com as suas
davidas, angustias, anseios, respeitando-o integralmente e orientando-o no processo de
tomada de decisdo, tendo sempre em atencdo que quem decide é o doente. SO assim o
enfermeiro, enquanto prestador de cuidados de qualidade, sera o responsavel pelo
estabelecimento de uma verdadeira relacdo de ajuda com o doente e sua familia, onde reine
a empatia, a sinceridade e a individualizac&o/personalizagdo dos cuidados prestados.

Em 1990, Davies e Oberle, desenvolveram um modelo - Supportive Care Model - adaptado
para refletir a préatica de enfermagem em CP, onde foram identificadas seis dimensdes
interligadas, que constituiam o papel do enfermeiro em CP: valorizar; ligar; fortalecer; fazer
por; encontrar significado; preservar a integridade. Valorizar no sentido de ser mais uma
atitude de que uma acdo propriamente dita, representando uma contextualizacdo e
componente global da prestacdo de cuidados, e de respeito pelo valor individual de cada
ser humano. O ligar, envolve a criacdo da relacdo de confianca entre doente, familia e o
profissional onde se alicerca a prestacdo de CP de enfermagem de exceléncia. O fortalecer,
refere-se ao ajudar o doente e sua familia a descobrirem por um lado as suas fraquezas ou
necessidades, e por outro, 0 ajudar a mobilizar 0s seus proprios recursos pessoais no sentido
da adaptacdo a situagdo, através de uma aceitacdo incondicional, do escutar ativamente e
da tentativa de prover, doente e sua familia, de toda a informacao necessaria a um processo
de tomada de decisdo adequada. Por seu lado o fazer por, esté relacionado com a execucéo
de um plano de cuidados personalizado, elaborado em conjunto com a restante equipa
multidisciplinar, doente e familia. A dimensdo encontrar sentido, diz respeito a ajuda
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prestada no sentido de doente e familia encontrarem um significado da situacao pela qual
estdo a passar, estando intimamente relacionada com a componente espiritual. E por fim, a
altima dimens&o enunciada, refere-se ao preservar a integridade do profissional mantendo
sempre autoestima e motivacdo para prestar cada vez melhores cuidados, bem como do
doente e sua familia como foco dos cuidados de enfermagem, na sua assisténcia
multidimensional (Canadian Hospice Palliative Care Nursing, 2002).

E também necessério ainda ressalvar, que para além da prestacdo de cuidados direta, o
enfermeiro em CP desempenha um importante papel de educador. Em muitas situagdes que
Se consegue promover um regresso a casa da pessoa em fim de vida, € necessario prover o
doente e sua familia do conhecimento e habilidades necessarios, que permitam um
desempenho do papel de prestador de cuidados de modo seguro e sereno, para que este nao
se torne em mais um foco de instabilidade. Deste modo podemos apelar a Teoria de
Enfermagem do Deficit do Autocuidado de Orem, que nos refere que o importante é
possibilitar tanto ao individuo, familia e comunidade, a iniciativa e responsabilidade de se
empenharem na melhoria da qualidade de vida, satde e bem-estar. Um doente em situacao
de CP, pode apesentar défice no autocuidado por limitacdo ou incapacidade, sendo
imprescindivel o apoio dos profissionais de enfermagem. E esse apoio segundo Orem, pode
ser prestado de cinco formas: agir para outro; guiar 0 outro; apoiar 0 outro; proporcionar
ambiente que promova desenvolvimento pessoal; ensinar ou educar o outro (Tomey;
Alligood, 2004). De destacar a importancia que o ensino por parte dos enfermeiros, junto
de doente e sua familia, para desenvolver o autocuidado, pois este € basilar para
manutenc¢do de um equilibrio fisico, psicoldgico e espiritual (Santos; Sarat, 2008). Hesbeen
(2003), ressalva o papel do enfermeiro como educador, ao referir que 0 mesmo tem o dever
de ajudar as pessoas a criarem um modo de viver congruente com a sua Situacao,
independentemente de possuir alguma afecdo ou condicionalismo fisico.

Apesar de tudo que tem vindo a ser explorado, os profissionais de saude no geral, e 0s
enfermeiros ndo sdo excegéo, estdo mais direcionados para prestacdo de cuidados curativos
do que paliativos (Pacheco, 2002), pois pensam que a suas funcdes terminam quando a
doenca ¢ incuravel. E ao atentar-se para a formacao academica dos enfermeiros, verificasse
que a mesma sempre se deu no sentido da promocéo e preservacao da vida, sendo a morte
neste contexto encarada como algo contrario, e ndo integrante na formacgdo. E entdo
essencial apostar na formagéo especializada e altamente diferenciada em CP.

A nivel Europeu, existem inimeros programas de formacao disponibilizados no &mbito da
prestacdo de CP de enfermagem, evidenciando-se a mesma como alicerce destes mesmos
cuidados. Esta formacao é primordial para todos os envolvidos na prestacéo de cuidados,
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independentemente do contexto onde atuam, pois, a sua esséncia e filosofia é transversal a
todas as conjunturas e contextos onde se prestam cuidados de enfermagem. E sabido, que
uma prestacdo de cuidados numa area tao especifica como os CP requer uma forte e especial
aposta na formacéo por quem é responsavel pelo cuidar (Associa¢do Nacional de Cuidados
Paliativos (ANCP), 2006). Tudo isto para que se adquiram as competéncias necessarias a
uma pratica de CP de enfermagem com alto padrdo de qualidade.

Neste contexto qualquer profissional de saude que cuide de um individuo com doenca
incurdvel e/ou grave, progressiva e avancada, necessita de reunir um leque de habilidades
e competéncias técnicas e humanistas que Ihe permitam executar a sua pratica com
qualidade e eficacia (Pimentel, 1993, Cit. por Fernandes, 2012). Daqui se pode afirmar que
a formacdo é uma pedra basilar do sucesso dos CP “(...) inscrevendo-se esta nos diferentes
niveis de prestacdo de cuidados dos diferentes profissionais, mas também na criacdo de
“padroes” formativos e certificacdo de competéncias para implementacao curricular de
futuros profissionais” (DGS, 2010, p.40)

Para a EAPC (2013, p.90), competéncia trata-se de “(...) um agregado de conhecimentos
relacionados, habilidades e atitudes, que afeta uma parte importante de um posto de
trabalho (papel ou responsabilidade), que se correlaciona com o desempenho no trabalho,
que pode ser medido perante padrfes bem aceites, e que pode ser melhorado via formacéo

e desenvolvimento”.

Neste sentido, a EAPC (2013, p.91), define um conjunto de 10 competéncias centrais para
a pratica de CP de qualidade, a que o enfermeiro tem de atentar com muita dedicacdo, mas
que, no entanto, sdo transversais a todos os profissionais:

1. “Aplicar os constituintes centrais dos cuidados paliativos, no ambiente proprio e
mais seguro para os doentes e familias;

Aumentar o conforto fisico durante as trajetorias de doenca dos doentes;
Atender as necessidades psicoldgicas dos doentes;

Atender as necessidades sociais dos doentes;

Atender as necessidades espirituais dos doentes;

I L T

Responder as necessidades dos cuidadores familiares em relacdo aos objetivos
do cuidar a curto, médio e longo prazo;
7. Responder aos desafios da tomada de decisdo clinica e ética em cuidados

paliativos;
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8. Implementar uma coordenacdo integral do cuidar e um trabalho de equipa
interdisciplinar em todos os contextos onde os cuidados paliativos sao
oferecidos;

9. Desenvolver competéncias interpessoais e comunicacionais adequadas aos

cuidados paliativos;
10. Promover o autoconhecimento e o continuo desenvolvimento profissional”.

E entdo importante salientar igualmente, que em Portugal, foi publicado em Diario da
Republica, o Regulamento das Competéncias Especificas do Enfermeiro Especialista em
Pessoa em Situacdo Critica e Paliativa (Regulamento n°188/2015), onde se inscreve que

tais competéncias sdo:

1. Cuida de pessoas com doenca cronica, incapacitante e terminal, dos seus
cuidadores e familiares, em todos os contextos de prética clinica, diminuindo o
seu sofrimento, maximizando o seu bem-estar, conforto e qualidade de vida;

2. Estabelece relacdo terapéutica com pessoas com doenca cronica, incapacitante e
terminal, com os seus cuidadores e familiares, de modo a facilitar o processo de

adaptacdo as perdas sucessivas e a morte.
No ambito da competéncia um, o enfermeiro na pratica clinica, deve ser capaz de:

o Identificar necessidades da pessoa com doenca cronica, incapacitante e terminal,
bem como de seus cuidadores e familiares;

o Promover intervenc@es junto dos individuos com doenca crénica, incapacitante
e terminal, cuidadores e seus familiares;

o Promover o envolvimento dos cuidadores da pessoa em situagdo cronica,
incapacitante ou terminal, de modo a otimizar resultados na satisfagdo das
necessidades;

o Reconhecer os efeitos da natureza do cuidar individuos com doenca cronica,
incapacitante e terminal, nos seus cuidadores e familiares, sobre si mesmo e
outros membros da equipa, respondendo de uma forma eficaz;

o Colaborar com outros membros da equipa de saude e/ou servicos de apoio.

De acordo com a competéncia dois, o enfermeiro no decorrer da sua pratica clinica

quotidiana, deve:

o Promover parcerias terapéuticas com o individuo portador de doenca cronica,

incapacitante, seus cuidadores e familia;
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o Respeitar a singularidade e autonomia individual, tanto da pessoa doente como
sua familia;

o Negociar objetivos/metas de cuidados com todos intervenientes no processo de
tomada de deciséo terapéutica;

o Reconhecer os efeitos da natureza do cuidar em individuos com doenca cronica,
incapacitante e terminal, nos seus cuidadores e familiares, sobre si e outros

membros da equipa, respondendo de forma eficaz.

Pode verificar-se ainda, que no Codigo Deontoldgico do Enfermeiro (Decreto de Lei
n°111/2009 de 16 de setembro), existe um artigo direcionado especificamente para 0s
deveres subordinados ao respeito pelo doente terminal, onde consta que o enfermeiro que

acompanha esta tipologia de doentes, assume o dever de:

e Defender e promover o direito de escolha do doente, quanto ao local e pessoas
que deseja que 0 acompanhem nesta fase;

e Respeitar e fazer com que se respeite todas as manifestacdes e perdas expressas
pelo doente, sua familia ou pessoas significativas;

o Respeitar e fazer respeitar o corpo ap6s a morte.
Deste modo, as prioridades dos enfermeiros a prestarem CP deverdo contemplar:

e Auvaliacdo sistematica de sinais e sintomas;

e Trabalho em equipa;

¢ Individualizagéo e personalizacdo do atendimento;

e Interacdo com a familia;

o Reforcar as orientagdes dadas pelos elementos da equipa multidisciplinar,

promovendo o atingimento dos objetivos (ANCP, 2006).

Segundo Canning (2005) e Abivient (2001), podem ser entdo definidos cinco dominios de
especializacdo na pratica de CP de enfermagem, tais como: as relagdes interpessoais
terapéuticas; cuidados de suporte avancados; trabalho em equipa multidisciplinar;
lideranca; investigacdo com intuito de melhoria na prestacao clinica. No que concerne as
relagbes terapéuticas, as competéncias relacionais, comunicacionais e espirituais séo
imprescindiveis no cuidar em fim de vida sendo necessario uma boa dose de equilibrio,
maturidade diante a morte, e respeito pela individualidade de cada doente e familia. No que
diz respeito, aos cuidados de suporte avangados, o objetivo do enfermeiro com competéncia

especializada em CP, tem de visar o alcancar de resultados 6timos na sua assisténcia,
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atraves de uma avaliacéo rigorosa e o implementar de intervencgdes eficazes, no &mbito dos
conhecimentos avancados que possui. Trabalhar em equipa é, ndo s6 uma competéncia,
mas também um pilar da atuacdo em CP, que garante a multidimensionalidade do cuidado
prestado. Por seu lado, a lideranca diz respeito a capacidade de guiar e contribuir para o
avanco da qualidade dos CP. Referente ao Gltimo dominio enunciado (Investigacdo), a
utilizacdo de uma préatica baseada na evidéncia, deve em todos os contextos de cuidados, e
em especial nos CP, pela especificidade e vulnerabilidade apresentada pelos doentes e
familias, ser o alicerce de uma prestacdo de cuidados de enfermagem pautada por altos

padrdes de qualidade.

Para terminar, nds enquanto profissionais de enfermagem, temos de ter a plena consciéncia,
de que cuidar ultrapassa claramente a questéo de restauro do corpo ou auséncia de doenga,
e centra-se indiscutivelmente na pessoa, nas suas necessidades, no seu percurso de vida e
na forma como vivencia o seu processo transicional saude-doenca. Assim para que se atinja
a exceléncia dos cuidados prestados pelos enfermeiros € necessario e vital, uma constante
atualizacdo de conhecimentos e desenvolvimento de competéncias técnicas, humanas e
relacionais, que permitam minorar o sofrimento e fomentar a qualidade de vida de doentes

em fim de vida e familiares que o envolvem.

Muito importante também, ter em atencdo que, a prestacdo de cuidados a doentes em fim
de vida ndo deve ser envolta em sentimentos negativos e perturbadores, pois também
apresentam aspetos recompensadores para quem 0s presta, tais como: desenvolvimento
pessoal e profissional; inspiracdo nos doentes e familias; cuidar verdadeiramente doente
enquanto pessoa e ndo portador de patologia; desenvolver verdadeiro trabalho em equipa
(Twycross, 2003). Tudo para que se consiga maximizar a qualidade de vida, minorar o
sofrimento, promover a esperanca realista, e proporcionar o conforto adequado ao doente

em fim de vida e seus familiares.
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Il Parte -

A FAMILIA E OS CUIDADOS PALIATIVOS: A INTERSECCAO DE

DUAS REALIDADES
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1- O CONCEITO DE FAMILIA

Toda a pessoa enquanto ser humano, pela sua natureza é um ser sociavel, membro de uma
familia. Desde que nasce, a necessidade de socializacdo esta intrinseca, vive em
comunidade e integra-se num contexto social e familiar préprio, que o acompanha e
influéncia por todas as etapas do ciclo vital. Por isso pode dizer-se comummente que, todos
nos sabemos a que se refere o termo familia, como funciona, quais as suas competéncias, e
como a mesma se constitui num local reservado de partilha de afetos, emocgdes, cuidados e

responsabilidades.

E entdo através da familia que toda a pessoa aprende a agir e reagir, a se reger por um
conjunto de valores e principios éticos, morais, religiosos e sociais que Ihe sdo enraizados,

construindo a sua propria personalidade (Figueiredo, 2012; Dias, 2011).

A familia é assim um dos modos de organizagdo social com maior antiguidade, e apesar de
estar envolta em inUmeras alteracdes ao logo do tempo, as funcdes que estiveram na base
da sua constituicdo mantém-se inalteradas (Almeida, 2012). Apesar do mencionado,
encontrar uma definigdo universal de familia é uma tarefa de enorme dificuldade, devido a
se tratar de uma realidade de enorme complexidade e com mdltiplos significados, de acordo
com o0 ponto de vista de quem a aborda (Santos, 2012; Hanson [et al.], 2005). Familia é
uma palavra que evoca diferentes imagens para cada individuo, cujo significado tem
evoluido ao longo do tempo. No passado, por familia entendia-se um grupo de pessoas
unidas por lacos de matrimonio, sangue, ou adocao, constituindo um dnico lar, interagindo
e comunicando uns com os outros dentro dos seus papéis sociais de marido e mulher, pai e
mae, filho e filha, irmdo e irm4, criando e mantendo uma cultura comum (Hanson, 2005).
No entanto na realidade atual, com as multiplas configuracGes familiares a que se assiste
na sociedade, o conceito de familia tem ultrapassado a determinante da consanguinidade e
coabitacdo, sendo a énfase cada vez mais colocada nas dimensdes emocionais e
socioldgicas, levando a caracterizar-se a familia essencialmente pelos lagos afetivos
(Figueiredo, 2012; Hanson, 2005; Wright; Leahey, 2002).

Neste sentido, existem multiplas tentativas de defini¢do do conceito de familia. A mesma
é definida como sendo uma unidade invisivel de exigéncias funcionais, que torna possivel
a organizacdo das interagOes entre os seus membros, sendo considerada como um sistema
que opera atraves de padrbes de transicdo. Pode dizer-se que as familias funcionam como

uma unidade caraterizada pelas inter-relagdes estabelecidas entre os seus membros, num
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dado contexto de organizacdo, estrutura e funcionalidade (Hanson, 2005; Alarcdo 2002;
Minuchin; Fhisman, 1990).

Segundo a CIPE (2010, p.114) familia refere-se a uma “unidade social ou todo coletivo,
composta por pessoas ligados através da consanguinidade, afinidade, relagbes emocionais
ou legais, sendo a unidade ou o todo, considerado como um sistema, que € maior do que a
soma das partes”. Aproxima-se assim o conceito de familia de uma perspetiva sistémica
(Figueiredo, 2012). Como refere Dias (2011, p.141) familia “(...) € sempre um conjunto de
pessoas consideradas como unidade social, como um todo sistémico onde se estabelecem

relagdes entre os seus membros € 0 meio exterior”.

De destacar também, a definicdo de familia que foi proposta por Wright e Leahey (2002,
p.68): “Familia é quem os seus membros dizem que sdo”, dando verdadeiro destaque na
significancia das relagdes existentes entre determinados individuos. Este conceito, que
apela para a autodefinicdo de familia por parte dos seus constituintes, & sem davida o qual

também ndos mais nos identificamos.

Tal concecdo, vai de encontro ao referido por Figueiredo (2012), que realca que a familia
contemporanea se agrega pela necessidade de afeto, constituindo-se como uma unidade
priméaria na construcdo emocional de todo individuo, transformando-o num ser relacional

e social.

Relevar ainda, a definicdo de familia da OMS de 1994, que coloca novamente o destaque
no eixo relacional, reafirmado a importancia de romper com a ideia da consanguinidade,
lacos bioldgicos ou legais, como componentes basilares na defini¢do do sistema familiar.
Assim englobasse a familia como sendo grupos constituidos com base no estabelecer de
relacdes de confianca e apoio mutuos, e que partilham projetos de vida em comum (OMS,
1994 Cit por OE, 2008).

Com base no exposto, alteracfes no estado de saude, na vida, nas relacdes e no ambiente
das pessoas originam um processo de transi¢do, fazendo com que os individuos que estéo
a ultrapassar essas mesmas transi¢des se tornem mais vulneraveis a determinados riscos,
sendo que estes podem, mais tarde, vir a afetar o seu estado de saude (Meleis, 2010). Neste
contexto manifesta-se a importancia da familia, face a vivéncia do processo transicional,
pois a mesma, enquanto grupo identitario, constitui-se como fator de adversidade ou de
protecdo relativamente aos processos de saude e doencga dos seus membros e aos processos

de adaptacdo. Esta capacidade de adaptagdo a novas circunstancias, com maior ou menor
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stresse envolvido, € em grande parte responsavel pelo assegurar do funcionamento familiar

bem como a sua capacidade de mudanca e continuidade (Figueiredo, 2012).

A vivéncia de uma crise, de maior ou menor dimens&o, no seio familiar depende muito da
coesdo que este sistema apresenta. Este fendmeno pode ser definido como uma resposta a
acontecimentos considerados desagradaveis, que levam a mobilizacdo de reacdes fortes,
para ajudar a pessoa a aliviar o desconforto e retornar ao estado de equilibrio emocional
que existia antes do seu aparecimento (Sadock [et al.], 2017), pois toda a estrutura e
funcionalidade familiar mudam e adaptam-se constantemente as exigéncias do meio

exterior, permitindo o continuar do seu funcionamento (Dias, 2011).

Porém, se é certo gque, a capacidade de se adaptar a novos contextos é sem desconfianca
uma carateristica de marca dos sistemas familiares, uma doenga representa um evento que
potencia o aparecimento de crise no seu seio, que se carateriza ndo s6 pela inesperada e
repentina alteracdo da estrutura e funcdo familiares, mas também pela incapacidade
demonstrada pelos membros da familia em conseguirem atender eficazmente as
necessidades expressas pelo doente, necessitando de ajuda/apoio para enfrentar tais
situacBes (Hanson, 2005; Alarcédo, 2000). E se relacionarmos este evento de crise familiar
com o aparecimento de uma doenca do tipo, incuravel e/ou grave, progressiva e avancada
de um dos seus membros, é extremamente importante verificar qual o seu impacto a nivel
de todo sistema familiar, como é vivenciado este periodo transicional por todos o0s
envolvidos, e como sdo mobilizadas as estratégias no sentido da mudanca que permita a
adaptacdo aos fatores geradores de crise. Encarando doente e familia na perspetiva
sistémica, a existéncia de uma doenca influenciard, e exigird mudanca ndo sé ao individuo,
mas também sua familia, sendo a doenca da familia e ndo sé do doente. E isto porque a
familia “¢ um sistema dindmico em constante processo de interacao relacional entre seus
subsistemas individuais, estejam eles em estado de satde ou doenca, pois a familia busca
rearranjar-se em situacdes de desarranjo, adaptando-se as exigéncias do processo saude-
doenca” (Silva, 2007, p. 41).

A estrutura e funcionalidade do sistema familiar, bem como a sua matriz cultural, de valores
e principios, influenciam claramente a forma como se desenvolve o processo de salde dos
seus membros, pois, a familia tenta no limite do possivel proteger a salde dos seus
membros nas dimensdes fisica e psicologica, dando o apoio e resposta face as necessidades
emergentes numa situacdo de doenca (Monteiro, 2010). O que vai de encontro a concegédo

de familia como sendo um sistema de salde para 0s seus membros, ou seja, um conjunto
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de valores, crencas, conhecimentos e praticas que norteiam a a¢fes familiares no que diz
respeito a promocéo, prevencdo e tratamento de doencas de algum dos seus membros
(Schmitz, 2008). Tais factos atestam a importancia e papel fundamental que a familia

assume tanto na satde como na doencga do individuo.

E necessario entdo destacar o papel da enfermagem, pois seja qual for o contexto em que
os enfermeiros desenvolvam a sua pratica profissional, a familia € uma area relevante da
sua atuacdo, para onde devem dirigir a sua avaliacdo e intervencao, constituindo-se como

um dos seus principais focos de atencdo (Figueiredo, 2012; Santos, 2012).

A prestacdo de cuidados dirigidos ao sistema familiar desenvolveu-se ao mesmo tempo que
se dava a evolucao da disciplina de enfermagem. Existe evidéncia, de que foi com Florence
Nightingale que se iniciou a preocupacéo em integrar familia como foco de atencéo dos
enfermeiros (Nightingale, 2011), tendo estado sempre presente, no decorrer dos anos, pois

a enfermagem surgiu na casa dos doentes (Wright; Leahey, 2002).

De facto, prestar cuidados de exceléncia a familia € um dos principais interesses da
enfermagem, pois permite intervir ndo s, nas necessidades do sistema familiar, mas
também nas caréncias expressas por cada um dos seus membros (Figueiredo [et al.], 2011),
de modo a que melhor se adaptem ao processo transicional de satde-doenca. A mudanca
na dindmica da satude familiar engloba fatores biopsicossociais, culturais e espirituais,
sendo que a saude de um dos seus membros influencia o funcionamento de toda a familia,
bem como a satde da familia influencia a satde de cada um dos seus membros (Silva, 2013;
Figueiredo, 2012; Stanhope; Lancaster, 2010; Hanson, 2005). Tudo isto é corroborado na
afirmacéo: “Prestar cuidados a toda a unidade familiar, bem como, cuidar de doentes dentro
do contexto das suas familias é fundamental, independentemente do local onde os cuidados
sdo prestados” (Hanson, 2005, p.294), sendo portanto, o cuidar da familia, um dos objetivos

primordiais do International Council of Nurses (ICN) (Figueiredo, 2009).

No mesmo sentido, o acolher das familias de individuos internados em institui¢6es de satde
e 0 promover de préaticas que incluiam os membros da familia, demonstram que desde do
surgimento da enfermagem, existiu a necessidade e preocupacdo em incluir o sistema
familiar como foco de atencdo dos cuidados prestados (Figueiredo, 2009). Deste modo, o
cuidar da familia pelos enfermeiros, centra-se na interacdo entre profissional e familia, o
que implica o estabelecimento de uma relacdo interpessoal que seja significativa e

terapéutica (Figueiredo, 2012). Deve-se no entanto, ter em atencdo que, a familia ao
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emergir como foco dos cuidados de enfermagem, tem de ser entendia como unidade basica
da sociedade que se tem vindo a alterar significativamente ao nivel estrutural e funcional,

revelando por vezes fragilidades que influenciam a saude dos seus membros (Ibidem).

Deste modo, pode afirmar-se que o interesse na familia, enquanto foco de atencdo dos

enfermeiros se prende com varias razes:

e Promocdo, manutencdo e recuperacdo da saude familiar tem impacto na
sobrevivéncia da sociedade;

e Salde e doenca sdo assuntos de familia;

e A familia é afetada quando um dos seus membros vivenciam problemas de
salde;

¢ A familia tem impacto na forma como os seus elementos resolvem os problemas
de saude;

¢ A eficécia dos cuidados de saide aumenta quando a prestacao é direcionada para
a familia e ndo s6 para o individuo (Wright; Leahey, 2009; Hanson [et al.], 2005).

Todavia, cuidar da pessoa doente envolvendo toda a sua familia ndo s6 € uma
obrigatoriedade atual, para se produzirem cuidados cada vez mais humanizados, mas
também um modo de se obterem melhores resultados nas intervengdes executadas. Isto fica
bem patente em Wright e Leahey (2009, p.1): “As enfermeiras tém o compromisso, bem
como obrigacao ética e moral, de incluir as familias (...) como parte integrante da pratica

de enfermagem”.

Por conseguinte, ao envolver a familia nos cuidados, o profissional de enfermagem néo
pode sentir-se ameacado pela sua presenca, bem como nao pode esperar que os familiares
0 substituam no exercicio das suas func@es, sendo essencial que se estabeleca uma relacéo
de parceria clara, transparente e corretamente negociada entre as partes, de modo ao seu
resultado ser eficaz (Martins [et al.], 2012). A familia é, e deve ser vista como um
importante recurso (Wright; Leahey, 2009), onde nunca nés profissionais de enfermagem,
que buscamos o melhor para a pessoa alvo dos nossos cuidados, devemos encarar a
prestacdo de cuidados a familia como um fardo ou fator indesejavel, mas sim como uma
obrigatoriedade ética do nosso labor, traduzindo-se num respeito pela individualidade de
cada um, ao nivel das crencas, principios, valores e reconhecendo o seu direito a ser
integrada no processo de tomada de decisé@o, mesmo que a sua opinido ndo seja coincidente

com a nossa. O caminho para se chegar a uma pratica a este nivel passa muito pela
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sensibilizacdo dos profissionais, mas também por uma maior formacdo e utilizacdo de

instrumentos facilitadores de interacao tanto com o doente como sua familia.

E esta mesma parceria € o retrato da qualidade dos cuidados prestados e essencialmente da
sua humanizacdo, devendo os cuidados de enfermagem centrarem-se no transmitir de
seguranca, aumentar a proximidade do doente e seus familiares, partilhar informacdo,
promover o conforto e reforcar o apoio prestado (Hanson, 2005). Significa isto que com
pequenas e rapidas acbes pudemos marcar a diferenca no atendimento aos nossos doentes

e suas familias.

Para concluir “(...) a simples descri¢ao de uma familia ndo serve para transmitir a riqueza
e complexidade relacional desta estrutura” (Relvas, 1996, p. 11). E ndo esquecer que
segundo a orientacdo da OMS, a familia faz parte da equipa de salude (Dias, 2000), pois a
mesma deve ser encarada como responsavel pela satde dos seus membros, necessitando

ser ouvida, valorizada e estimulada a participar na arte do cuidar.
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2- ENVOLVIMETO FAMILIAR NO CUIDADO PALIATIVO

A presenga de uma doenca incuravel no seio familiar, afeta ndo s6 a pessoa que a
experiencia, como toda a familia, ou seja, a doenga de um elemento torna-se em doenga
familiar (Bartolomeu, 2014). Assim, o surgimento de uma doenca provoca uma rutura com
a vida anterior e obriga a um ajustamento a uma nova realidade, que vai exigir uma
reorganizacao a nivel familiar (Almeida, 2012). Neste sentido, a equipa de saude terd que
programar as suas intervencdes para a unidade de cuidados - doente e familia,
considerando-0s como sujeitos ativos na tomada de decisdo. Doente, familia e equipa de
salde sao membros que se devem interligar para uma tomada de decisdo concertada e para
a prestacdo de cuidados humanos e multidimensionais, revalorizando assim, o tempo de
vida que resta (PNCP, 2010; Cerqueira, 2005; World Health Organization (WHQO), 2002).

O conceito de familia por nds adotado, refere-se ao conceito de que familia é aquela que o
doente considera como tal. O que liga realmente uma pessoa a outra ndo sao so os lagos de
parentesco e/ou afinidade. E fundamental termos bem presente, que o importante é o doente
ter bem claro quem é a sua familia e o que ela representa para si, de forma a sentir-se
apoiado na etapa final de vida (Cahill [et al.], 2016; Almeida, 2012).

Tal como afirma Ferris [et al.] (2002), familia é aquela que esta proxima do doente, quer
em conhecimento, quer em cuidado e em afeto. Assim, podemos ter familia bioldgica,

adquirida ou escolhida.

Diz Figueiredo (2012), que a construcdo de um genograma ou ecomapa podera ajudar a
perceber com quem o doente mantém relacGes consideradas como significativas, bem
como, compreender toda a rede de suporte que o envolve e na detecdo das necessidades do
doente e familia. Frequentemente € na familia que os membros procuram ajuda para

resolverem os problemas com que se deparam durante a vida.

As pessoas com doenca incuravel e/ou grave, avancada e progressiva experienciam em
variadas situagdes elevados niveis de distress, provocando nos seus familiares varios
sentimentos, nomeadamente angustia, que se relaciona na grande maioria das vezes com a
sobrecarga de trabalho a que estdo sujeitos, mas também pelo confronto com o sofrimento
visivel do seu ente querido, que caminha inexoravelmente para a morte (Rhondali [et al.],
2014).E importante ainda salientar, que o confronto com uma doenca incuravel, algo que
era impensado no meio familiar, faz surgir obviamente um momento de crise familiar, que

para ser ultrapassado necessita que a familia va ultrapassando as fases do luto para se
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conseguir adaptar a nova fase de vida (Reigada, 2014). Esta adaptacdo a nova condi¢édo de
vida apela para a redescoberta de um novo sentido para a mesma, baseado numa esperanca

realista.

Apesar da maioria dos familiares considerarem que prestar cuidados ao doente em CP é
muito gratificante, acarreta, contudo, algumas experiéncias desagradaveis, tais como:

frustracéo, tristeza e desespero (Almeida, 2012).

Convém ressalvar, que a familia é e sempre sera a unidade do cuidar (Pais, 2004). Assim,
os profissionais de saude tém o dever de ajudar doente e familia no processo de adaptacéo
a doenca (Moreira, 2000, Cit. por Cerqueira, 2005).

Para que a equipa prestadora de CP funcione como potencializador do processo de transi¢édo
em que doente e sua familia se encontram, é imprescindivel uma correta avaliagdo da
familia em trés dimensd@es: Estrutural, Desenvolvimental e Funcional (Figueiredo, 2012).
Tudo isto, para que se consiga uma intervencdo efetiva que permita dotar os doentes e
familias, com um conjunto de conhecimentos, habilidades e recursos na gestdo do regime
terapéutico, na prevencdo de complicacBes e no desenvolvimento do bem-estar fisico,
psicoldgico social e espiritual, contribuindo-se assim para uma transicdo personalizada e

com qualidade.

Meleis (2010, p. 25-26) define transicdo como “a passagem de uma fase de vida, condi¢do
ou estado para outro; é um conceito multidimensional que engloba os elementos do
processo, o intervalo de tempo e as percepcdes. O processo sugere fases e sequéncia, 0
intervalo de tempo indica um fenbmeno em curso, mas limitado, e a percepcéo tem a ver

com o significado da transicdo para a pessoa que a experimenta”’

Acrescenta Sapeta e Lopes (2007, p.44), que o doente num processo de transi¢do saude-
doenga o que mais deseja ¢ “qualidade de vida, ou seja, alivio do sofrimento fisico,
emocional e espiritual, mediante uma interacdo que garanta o conforto, o controle de
sintomas, a informacgdo detalhada, tomar parte da tomada de decisOes a seu respeito,
manter a sua vida relacional e afetiva, permanecendo o mais préximo possivel dos
familiares (...)”. O que demonstra, que se ndo envolvermos a familia nos cuidados ndo
conseguimos ajudar de modo significativo o doente (Kubbler-Ross, 2008), sendo mais

dificil ultrapassar de modo saudavel a transicdo em que se encontra.

Na mesma linha de pensamento, o PNCP (2004, p.4) preconiza que para “(...) os familiares

possam de forma concertada e construtiva, compreender, aceitar e colaborar nos
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ajustamentos que a doenca e o doente determinam, necessitam de receber apoio,
informacao e instru¢cdo da equipa prestadora de cuidados paliativos” e de acordo com o
PNCP (2010, p.3) “A familia deve ser ativamente incorporada nos cuidados prestados aos

doentes, e ser ela propria objeto de cuidados (...)”

Neste sentido, a EAPC, atribui mesmo uma necessidade equitativa de apoiar e cuidar tanto
os doentes como os seus familiares e cuidadores. Sublinham ainda, a importancia de
auxiliar o cuidador a desenvolver o seu papel e atender as suas necessidades especificas,
bem como ajudar a prepararem-se para a perda (Payne [et al.], 2010). A atual definicéo de
CP da OMS, defende que a qualidade de vida das familias deve ser melhorada, e que o
reconhecimento oficial dos familiares como verdadeiros cuidadores, pode justificar a
necessidade de alocacdo de recursos de modo a permitir que os profissionais de salde
possam despender mais tempo com intervencdes pertinentes de apoio a familia, que podera
traduzir-se em longos periodos sem internamento, melhores resultados no processo de luto
e também menor sobrecarga sobre o sistema de satde (Hudson, 2013). Tudo isto indica que
“a satisfacdo da familia ¢ um dos indicadores da qualidade dos cuidados de salde prestados

ao doente e a sua avaliacdo ¢ fundamental” (Almeida, 2012, p.17).

2.1- NECESSIDADES DOS FAMILIARES CUIDADORES DO DOENTE
EM CUIDADOS PALIATIVOS

Todo o trajeto percorrido por um doente com doenca incuravel e/ou grave, avancada e
progressiva, e sua familia, faz com que os familiares cuidadores sejam constantemente
confrontados com um sem fim de constrangimentos, dificuldades e necessidades

emergentes deste mesmo papel que assumem.

Para além de todo o sofrimento que este tipo de doenca traz, a familia neste periodo de
transicdo confronta-se com varios obstaculos rumo a sua melhor adaptacdo, como sdo:
mudanca de papéis e rotinas diarias, diminuicdo de tempo para cuidar de si proprios,
dificuldade em sociabilizar e dificuldade na gestdo dos recursos econémicos, entre outras
(Doris, 2007; Schofield [et al.], 1997; SCEPAL, n.d). De acordo com Payne [et al.] (2010),
as repercussoes sentidas pelos familiares cuidadores de um doente com necessidade de CP
evidenciam-se na dimensdo fisica (realizacdo de trabalhos pesados como autocuidado
higiene, vestir/despir, etc.), psicoldgica (pelo impacto da perda antecipada do seu familiar,
nomeadamente frustracao, ansiedade, desamparo, tristeza relativo ao ato de cuidar), social

(comprometimento de outras tarefas sociais ou de lazer), laboral (emprego podera ter de
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ser interrompido na totalidade ou parcialmente) e econémica (decorrente do aumento da

despesa com o cuidar e menos rendimento pela falta de disponibilidade para trabalhar).

Sendo assim, fruto desta sobrecarga de tarefas e responsabilidades, o medo, o sofrimento
fisico e psicoldgico que enfrentam, sucede uma forte implicagdo na sua vida pessoal,
familiar, social, e também, ndo raras vezes, o seu trabalho € afetado, pelo que envolve e
exige uma grande capacidade de adaptacdo e gestdo (Campos; Brito, 2009; Milne; Quinn,
2009; Guarda [et al.], 2006). Tais exigéncias, podem traduzir-se em sentimentos de raiva,
choque, descrenca, impoténcia ou até depressdo, pois trata-se de uma situacdo
profundamente antagénica a qual vivenciam, tendo em simultaneo que lidar com as perdas
frequentes no decorrer da doenca e toda a exigéncia decorrente, e ainda o ter de adquirir
novos conhecimentos e habilidades que permitam cuidar do seu familiar doente (Pereira,
2010; Neves, 2007).

No que respeita, as necessidades sentidas e expressas pelos familiares que assumem o papel
de cuidador do doente paliativo, existem varios estudos que iremos expor no sentido de
melhor compreendermos a importancia da necessidade de uma intervengdo contextualizada
e efetiva junto do doente e familia que enfrentam a Gltima etapa da vida. Refere Hudson [et
al.] (2010) que existe falta de consisténcia na avaliacao das necessidades dos familiares do
doente em CP, o que torna mais dificil aos profissionais de saide demonstrarem que o seu

apoio a familia é sistematico, eficaz, e acima de tudo necessario.

Hileman [et al.] (1992 Cit. por Pereira; Lopes, 2002), consideram que algumas das
principais necessidades dos familiares que prestam cuidados ao doente paliativo se centram
em torno de: informacdo (sintomas; estado clinico do doente; progndstico; tratamento de
efeitos secundarios; recursos existentes na comunidade; necessidades fisicas e psicologicas
do doente); meios (para lidar com a astenia do doente; para lidar com a incerteza do futuro;
para tranquilizar o doente); formas de encorajar o doente; formas de ajuda na reorganizagao
familiar; abordagem da morte do doente; alivio do stress do prestador de cuidados, dos seus

medos e sobrecarga.

Hampe (1979 Cit. por Candido, 2002), no estudo que realizou com esposas de doentes em
fase terminal hospitalizados, verificou que as necessidades consideradas fundamentais por
estas mulheres eram: necessidade de acompanhamento da pessoa que esta a morrer;
necessidade de ajudar a pessoa doente; necessidade de ser informado quanto ao estado de

saude do doente; necessidade de saber e sentir que o doente esta confortavel; necessidade
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de ser informado quando o doente esta prestes a morrer; necessidade de poderem exprimir
livremente as suas emocdes; necessidade de apoio dos restantes membros da familia;

necessidade de apoio e compreensdo por parte dos profissionais de satde.

Sancho (2003, Cit. por Aparicio 2008, p. 32), refere como principais necessidades
vivenciadas pela da familia ao cuidar de um doente em CP: a caréncia de informacéo clara,
precisa, realista e pautada pela honestidade; certificar-se que faz tudo pelo doente;
disponibilidade e apoio emocional da equipa de salde; estar com o doente de forma
privada; envolvimento nos cuidados; reparar a relacdo se for caso disso; expressar

sentimentos; conservar a esperanca e necessidade de apoio espiritual.

Segundo Neto (2003), a familia do doente em CP apresenta necessidades que podem ser
incluidas em dois grupos: cognitivas e emocionais. Necessitam assim, os familiares
cuidadores de sentirem respeito pela sua unicidade, pelas suas crengas, pelas suas atitudes
e pelos seus valores culturais e espirituais. Para além disso, necessitam de sentirem apoio
e disponibilidade por parte da equipa de salde, bem como, a existéncia de um espaco onde

possam partilhar e expressar 0s seus sentimentos, angustias e medos.

Na mesma linha de pensamento, as principais necessidades da familia de um doente em CP

sdo segundo Neto (2008, p.28 e p.29), as seguintes:

o “Receber informagdo honesta, realista e adaptada sobre a doenca e as
terapéuticas, e sobre os recursos de apoio;

o Sentir respeito pelas suas crencas, valores culturais e espirituais, e atitudes;

o Existir disponibilidade de apoio logistico e de apoio emocional por parte da
equipa;

o Participar nos cuidados, com possibilidade de estar com o doente, em ambiente
de intimidade e privacidade;

o Expressar sentimentos, reparar relac6es se for caso disso;

o Certificar-se que sdo prestados todos os cuidados devidos e que o doente ndo é

abandonado.”

Por sua vez, Milne; Quinn (2009), apresentou no seu estudo seis categorias relativas as
necessidades do cuidador: pessoais (do proprio cuidador); ajuda nas tarefas domésticas; ao
nivel da prestacdo de cuidados ao paciente; informativas; espirituais; psicologicas. Este
autor destaca conjuntamente com Aoun [et al.] (2010), que um dos fatores de satisfacéo

dos familiares com os cuidados recebidos, recai precisamente na prestacdo de uma
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informacdo clara e precisa, que parece capacitar mais adequadamente a prestacdo de

cuidados ao familiar doente.

Também em Portugal, numa revisdo de literatura levada a cabo por Lima (2013), foram
identificadas trés categoriais principais de necessidades dos cuidadores, sendo elas:
garantia dos cuidados prestados; conhecimento sobre a doenca; obtencdo de respostas em

linguagem acessivel e compreensivel.

O estudo realizado por de Seabra (2013) enfatiza de igual modo, as seguintes necessidades
do cuidador familiar do doente a necessitar de CP: necessidades de apoio psicolégico e
emocional; necessidades de apoio econdémico e social; necessidades de informacéo;
necessidades fisicas; necessidades espirituais; necessidades materiais; necessidades gerais

inespecificas.

Ainda, no estudo de Roque (2015) sobre as necessidades dos familiares que acompanham
um doente terminal, foram identificadas as seguintes necessidades: confianca;
disponibilidade; honestidade; informacdo; refor¢o relativo aos cuidados prestados ao
doente; respiro do cuidador; “ventilagao” de emocdes; necessidades financeiras. Destas

destacaram-se as necessidades de informacao e reforgco dos cuidados prestados ao doente.

Pode entdo comprovar-se pelos estudos mencionados anteriormente, que as necessidades
de informacdo sdo uma constante. Nesta linha de pensamento, surge o referido por
Casmarrinha (2008), em que as trés necessidades de informagdo mais mencionadas pelos
cuidadores familiares foram: falta de informacdo sobre a propria doenca; falta de
informacdo sobre estado clinico do doente; falta de informacdo sobre progndstico. A
auséncia de uma informacdo adequada pode contribuir fortemente para uma prestacao de
cuidados menos eficaz por parte do cuidador, prejudicando tanto o seu bem-estar, como o
do proprio doente. Torna-se assim evidente que, é urgente os profissionais de salde
disponibilizem mais tempo e mais atencdo para cuidar da familia, sendo que a utilizagdo da

técnica de CF pode ser facilitadora e potencializadora deste cuidar.

Por outro lado, fruto da exigéncia e sobrecarga causada pelo cuidar de um doente paliativo,
que tantas alteracbes na vida do cuidador provocam, fica patente o constrangimento
econdmico que pode surgir no seio familiar. Num estudo de Neves (2007), percebe-se isso
mesmo, pois demonstra que os familiares cuidadores gerem a sua vida laboral em fungéo
do estado de saude apresentado pelo familiar doente, referindo que em momentos de maior

exigéncia recorrem a férias, folgas ou mesmo atestados que permitam nao exercer o seu
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labor, o que explica facilmente o impacto econémico que pode surgir nestas familias. Alias,
muitas vezes, os cuidadores podem ter que reduzir as horas de trabalho, ou deixar de
trabalhar por completo para cuidar do familiar (Reigada [et al.], 2014; Payne [et al.], 2010).
Neves (2007) demonstra ainda que, a dificuldade de gestdo dos recursos econdémicos €
também agravada devido ao acentuado gasto monetario na compra de medicacdo, ajudas
técnicas e contratacao de recursos humanos para fazer face as situacdes mais problematicas
que ndo conseguem dar resposta. Encargo financeiro este, agravado quando o doente
permanece no domicilio, onde ndo existem cuidados gratuitos 24 horas por dia como num

hospital.

A literatura aponta-nos similarmente para sentimentos de receio e preocupacgéo constantes,
que se tornam bastante presentes durante a vivéncia dum processo de doenca, incuravel
e/ou grave, avancada e progressiva, sendo marcada por niveis significativos de incertezas,
quer porque cuidador demonstra receio perante a evolugdo do estado de saude do familiar
doente, quer porgue existe uma preocupacdo quase constante de ndo saber cuidar
adequadamente, ou seja, dar respostas as multiplas exigéncias que a doenca acarreta tanto
no presente como no futuro (Pereira, 2010).

Neste sentido, a complexidade do controlo sintomético e a abordagem do tema “Morte” sdo
também evidenciadas, como fortes necessidades do cuidador familiar. Relativamente a
gestdo do controlo de sintomas do doente, por parte dos cuidadores familiares, é geralmente
entendido como uma tarefa extremamente exigente. Neste sentido, é fundamental que a
equipa de saude, nomeadamente os enfermeiros, forneca a informacédo de que precisam de
forma clara e concisa, bem como fornecer apoio em situacdes relacionadas com a prestacao
de cuidados ao doente, como por exemplo: ajuda/apoio no controlo da dor, ajuda/apoio na
organizacdo da medicacgdo, higienizacdo do doente e desinfecdo de feridas, entre outros
(Payne [et al.], 2010; Milne; Quinn, 2009). E de salientar, que os familiares do doente em
fim de vida, embora tenham consciéncia da gravidade de toda a situacéo, e que a pessoa
doente caminha de forma inexoravel para o fim da vida, tendem a demonstrar bastante
dificuldade em abordar questdes complexas como é o caso da morte (Roque, 2015; Capello
[et al.], 2012; Milme; Quinne, 2009; SCEPAL, n.d.). Manifestam ainda medo acerca de
todo este processo, nomeadamente, receio de ndo conseguirem identificar os sinais de
morte iminente, de ndo darem resposta adequada ou nao conseguirem acompanhar o doente

adequadamente. Conforme temos vindo a referir, € fundamental a normalizacéo de todo
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este processo, e uma postura de abertura por parte dos profissionais de saude na abordagem
familiar (Hudson; Hudson, 2012).

Podemos afirmar assim, que de acordo com tudo o mencionado anteriormente, a
comunicagéo/interagdo ocupa um espaco de relevo para uma ajuda/acompanhamento do
familiar que se deve centrar ndo s6 na informacao, mas que de igual modo deve permitir a
expressao de sentimentos /emocdes, deve valorizar e tentar minimizar o sofrimento sentido
pelo doente e seu familiar cuidador, entre outros, sendo efetivamente aspetos de suma

importancia, na ajuda ao cuidador do doente que enfrenta a Ultima etapa da vida.

Deste modo, e de acordo com Neto (2008), depois de identificadas as necessidades
prementes de determinado sistema familiar, todas a intervencGes desenvolvidas
direcionadas para o doente e sua familia devem visar: promover adaptacdo emocional,
capacitacdo para realizacdo de cuidados; preparacdo para a perda. Torna-se entdo
imprescindivel, que as equipas de CP se consciencializem de que é muito importante
promover o bem-estar da familia através do empowerment, isto é, através da capacitacédo e
estratégias de ajuda direcionadas ao sistema familiar. Ainda segundo Reigada (2014),
existem algumas estratégias para apoiar os familiares tendo em conta as suas necessidades
e preferéncias, das quais se destacam: reforco junto dos familiares que os seus cuidados séo
importantes para o sistema de salde; a inclusdo dos cuidadores no processo de tomada de
decisdo, que é uma forma de eles ndo se sentirem sozinhos e frustrados. Ressalva-se ainda,
algumas das estratégias que permitem apoiar os cuidadores na continuidade da sua jornada

de cuidar do seu familiar doente:

Ter alguém com quem possam falar, expressar duvidas, receios e anseios;

O

(@]

Ter alguém que os auxilie na expressao de emocoes;

Ter boa relagcdo com os profissionais da equipa;

(@]

o Estabelecer relagdo empética e comunicacao terapéutica entre equipa de satde e

doente-familia, proporcionando clima de seguranca (Neto, 2008).

Apesar do explicitado, muitas vezes, a familia ndo sabe lidar com a doenga terminal do seu
familiar, o que se traduz em alteragdes emocionais por vezes incompreendidas pela equipa
prestadora de cuidados (Reigada [et al.], 2014). Sendo assim, os profissionais constituintes
da equipa multidisciplinar, tem de ter atencdo as caréncias expressas pela familia,
prestando-lhes informacéo, apoio/ajuda e preparacéo, aliando-se ambos na redescoberta de

recursos que possam promover o ressurgir da estabilidade e equilibrio familiar. O papel da
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enfermagem sera assim de suma importancia, ndo s6 no apoio na prestacdo de cuidados,
mas também na transmisséo da informacdo a familia que permita a sua capacitacdo para o
envolvimento e prestagdo de cuidados eficazes ao seu familiar, aumentando a sua satisfagéo

e diminuindo a sua angustia permanente relativamente ao cuidar (Sapeta; Lopes, 2007).

Rice (2004) e Payne [et al.] (2010) referem que na abordagem familiar, uma das primeiras
intervencdes que a equipa de enfermagem deve realizar sera o identificar quem sdo os
membros chave ou porta-voz da familia, que sdo frequentemente quem fica com a
responsabilidade de cuidar do doente, pois tal reconhecimento ird ajudar no trabalho a ter

que ser desenvolvido com o sistema familiar em apreco.

No entanto, alguns profissionais de salde continuam a manifestar alguma relutancia em
lidar com a familia. Uns entendem que é uma tarefa para a qual tém de despender
demasiado tempo, outros sentem que ndo estdo preparados para prestacdo desse tipo de
apoio. Tal facto, vai de encontro ao que nos refere Doris (2007) e Shiokazi [et al.] (2005)
ao afirmarem, que de um modo geral, continua-se a verificar que as necessidades prementes
das familias continuam a ndo ser satisfeitas, evidenciando-se a falta de uma abordagem
estruturada para avaliar e intervir corretamente na familia. E assim, fundamental uma
atitude proactiva no ambito da comunicacdo e relacdo com doente e familia, pois se a

mesma nao for fomentada, o risco de desumanizar os CP prestados aumenta (Neto, 2008).

E necessario também termos em atencéo, de que muitas vezes a familia no sentido de tentar
proteger o doente, assume uma postura de afastamento face a realidade existente, ou seja,
nega-se a falar sobre a doenca e procura ignorar a existéncia da mesma, estando-se assim
perante a conspiracao do siléncio. Desmantelar uma situacdo deste cariz, exige mais uma
vez intervencgdo por parte da equipa de satde (Cobos [et al.], 2002). Por vezes, esta situacdo
de conspiracao de siléncio, envolve também a equipa de saude, pelo facto de a mesma nao
estar preparada para lidar com a morte de uma forma natural num processo de vida (Hudson
[et al.], 2004). Tais factos, sdo também demonstrados no estudo de Roque (2015), onde a
conspiracao do siléncio foi apontada como uma das dificuldades que surgem no sistema
familiar decorrentes da aproximacdo da morte. Neste sentido, os profissionais de salde
sentem que o seu desmantelamento deve ser trabalhado o mais precocemente possivel, para
que os familiares acabem por entender que ndo existe nenhuma vantagem em manter este
segredo, muito pelo contrario sé acarreta desvantagens, tais como sentimentos de culpa e o
potenciar de lutos patoldgicos (Roque, 2015). Guarda [et al.] (2006) refere que, com o

devido acompanhamento as familias podem mudar de atitude relativamente a manutencéao

71



da conspiracdo do siléncio percebendo as suas desvantagens. Twycross (2003), menciona
mesmo que as CF’s podem ser um instrumento valiosissimo no terminar deste

comprometimento comunicacional.

Realca-se que em CP, doente e familia sdo sujeitos ativos e ndo objetos do cuidar, sendo
assim necessario atender as necessidades de ambos (Almeida, 2012), de modo a potenciar
0 seu bem-estar, aumento de qualidade de vida e diminuicdo do sofrimento. E importante
considerar que o papel da familia no apoio ao doente que se encontra em fim de vida é vital.
Neste sentido, a familia precisa de uma ajuda e apoio continuos e estruturados (Reigada,
2014)

De acordo com tudo explanado, existem algumas orientacGes para que os profissionais de
salide possam otimizar a prestacdo de CP ao doente e familia, sendo uma delas, o recurso
ao planeamento de uma CF, como instrumento facilitador no apoio ao doente e sua familia
(Hudson [et al.], 2010).

Perante estas situacdes transicionais da pessoa doente e sua familia, que caminham em
conjunto num trilho sinuoso, onde reinam as duvidas, as necessidades, 0os medos e 0s
anseios, podemos e devemos, enquanto profissionais de salide, no nosso caso, profissionais
de enfermagem, munirmo-nos de ferramentas terapéuticas possiveis, como o caso das CF’s,
gue nos permitam otimizar as nossas intervencdes, visando o diminuir do sofrimento e

aumentar a qualidade de vida dos alvos dos nossos cuidados.
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3- CONFERENCIAS FAMILIARES: UMA NECESSIDADE EMERGENTE

As CF’s consistem numa reunido estruturada de intervencdo ao doente e sua familia, que
deve respeitar os objetivos de intervengdo familiar, de acordo com a correta detegdo das
necessidades existentes. No decorrer da mesma, os profissionais envolvidos apresentam
um plano previamente acordado, sendo mais que uma partilha de informacao e sentimentos
(Neto, 2008), ou seja, uma reunido com uma agenda previamente estabelecida e acordada
entre 0s membros da equipa e restantes intervenientes, com o sentido de potencializar a

interacéo e recursos familiares.

Existem diferentes tipos e niveis de intervencdo familiar, mais precisamente cinco, sendo
a sua classificacdo dependente do maior ou menor envolvimento do profissional de satde
na resolucéo dos problemas familiares. O nivel quatro representa 0 modo mais sofisticado
de envolvimento com a familia — CF (Doherty; Baird, 1987 Cit por Neto, 2008).

Uma comunicacdo consistente entre os doentes, familias e profissionais de saude ¢ um
aspeto vital para a qualidade da prestacdo de cuidados em fim de vida, sendo as CF’s
reconhecidas como um instrumento de facilitacdo dessa mesma comunicacdo (Singer [et
al.], 2016). Deste modo, as CF’s sdo uma importante ferramenta de comunicacdo que
impede a fragmentacdo da informacdo em ambientes clinicos dindmicos, bem como a
desinformacdo, e que ajudam a responder positivamente a frustracbes anteriores com
origem numa comunicacao ineficaz, ajudando na transicao e adaptacdo de doentes em fim
de vida e seus familiares (Powazki [et al.], 2014). Estas tém sido apontadas como um meio
privilegiado para fornecer aos familiares um ambiente seguro, onde podem colocar
livremente questdes, obter informacbes e também expressdo da sua aflicdo emocional
(Rhondali [et al.], 2014), ou seja, permite facilitar a comunicagdo em questdes de fim de
vida, partilhando-se informacdes, planeando-se tratamentos, clarificando-se objetivos dos
cuidados, bem como fortalecendo o envolvimento do doente e familia no processo de
tomada decisdo acerca da sua propria vida (Fineberg [et al.], 2011; Reigada [et al.], 2009;
Guarda [et al.], 2006)

E necessario uma maior compreensdo acerca deste tipo de intervencdo, e da sua correta
estruturacdo, pois tendo em conta a vulnerabilidade apresentada pelo doente em CP, néo se
pretende que se realizem CF’s apenas por mera rotina ou simples reunido informal de um
grupo de individuos (Cahill [et al.], 2016).
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Vérios sdo os autores, absolutamente concordantes, a referirem que as CF’s devem ser alvo
de um planeamento prévio e cuidado, de modo a permitir a consisténcia das respostas as
necessidades expressas tanto pelo doente como pela familia, potenciando assim, 0 uso
eficiente do tempo e uma comunicacdo com alto padrdo de efetividade, pressupondo-se e
exigindo-se uma discussao e reflexdo antecipada entre os diferentes membros da equipa
multidisciplinar que asseguram a prestacao de cuidados (Cahill [et al.], 2016; Powazki [et
al.], 2014; Gay [et al.], 2009; Hudson [et al.], 2009; Hudson [et al.], 2008).

De ressalvar ainda, que se considera extremamente importante a promogé&o e integracéo do
enfermeiro na CF. Destacamos que, o enfermeiro é aquele que permanece mais tempo junto
do doente e familia e como tal, é aquele que identifica as necessidades presentes, 0s
conflitos existentes, entre outros, e como tal, possui um melhor conhecimento das
necessidades efetivas do doente e familia, permitindo assim orientar a CF em direcdo ao
suprimento das necessidades identificadas (Daly [et al.], 2014; Gay [et al.], 2009; Hudson
[et al.], 2008).

3.1- A IMPORTANCIA DAS CONFERENCIAS FAMILIARES NOS
CUIDADOS PALIATIVOS

A doenca que afeta uma pessoa, afeta tambeém toda a familia (Ferris [et al.], 2002), sendo
por isso, 0 apoio a mesma numa situacdo de doenca incuravel e/ou grave, progressiva e
avancada primordial (Hudson [et al.], 2010; Neto, 2003). Sdo multiplos os estudos que
reportam a comunicacdo como uma das estratégias mais eficazes para fazer face as
necessidades expressas pelo doente e sua familia em CP, no sentido do aumento da
qualidade de vida, do conforto e diminuicdo do sofrimento (Joshi, 2013; Almeida, 2012;
Almeida [et al.], 2011; Neto, 2008; Carvalho, 2007; Kristjanson; Aoun, 2004; Neto, 2003).
Assim, para que se consiga dar respostas efetivas as necessidades presentes nesta etapa
final de vida, é fundamental a utilizacdo de instrumentos ou técnicas diferenciadoras, como
sdo as CF’s, que permitem maximizar o sucesso das intervencdes dos profissionais
envolvidos (Bartolomeu, 2013; Dev [et al.], 2013; Fukui [et al.], 2013; Hannon [et al.],
2012; Tan [et al.], 2011; Pereira, 2010; Hudson, 2009; Reigada [et al.], 2009; Hudson [et
al.], 2008; Neto, 2003).

As CF’s permitem uma abordagem dos profissionais de salde centrada tanto no doente
como na familia, de forma estruturada e orientada para a resolucdo dos diferentes

problemas, potencializando o ajuste pessoal a cada situacdo, bem como, o aumento da
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capacidade de adaptacdo a situacdo de doenca (Guarda [et al.], 2006 Cit por Delabibera,
2010). Para a sua realizacao, os objetivos devem ser pré-estabelecidos de acordo com a sua
finalidade (Hudson [et al.], 2008).

Segundo Neto (2008), as CF’s no contexto dos CP, podem e devem ser utilizadas com os

seguintes objetivos:

e Clarificar os objetivos dos cuidados: interpretacdo de novos sintomas e dados
clinicos; explorar opcdes terapéuticas; apoio na tomada de decisGes relativas a
dilemas; exploracédo de expectativas e esperancas;

e Reforcar a resolugéo de problemas: detecdo de necessidades néo satisfeitas;
ensinar estratégias de prevencdo e alivio dos sintomas e outras dificuldades
identificadas; discutir assuntos de interesse especifico do doente e familia;
explorar dificuldades na comunicacéo;

e Prestar apoio e aconselhamento: validar e prever reacdes emocionais; validar
o esforco e trabalho da familia; facilitar a expressdo das preocupagdes, medos e
sentimentos ambivalentes; ajudar a resolucdo dos problemas mobilizando os
recursos familiares;

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

por parte de doentes e seus familiares.

As CF’s podem ainda servir 0s seguintes prepositos: criar linhas de comunicagéo entre 0s
préprios familiares (Hannon [et al.], 2012); gerir possiveis conflitos que possam existir, ou
mesmo situacdes de comunicacgéo inter ou intrafamiliar comprometida como € o caso da
conspiracdo do siléncio; discutir local mais apropriado a prestacdo de cuidados (Fukui [et
al.], 2013); discutir o plano para a preparacdo do regresso a casa (Dev [et al.], 2013; Fukui,
2013; Hannon [et al.], 2012); proporcionar cuidado espiritual ao doente e familia (Tan [et
al.], 2011).

Diz Bartolomeu (2013, p.17) que: “os objetivos das conferéncias familiares em cuidados
paliativos agrupam-se em quatro vertentes: comunicar informacdo médica, delinear
objetivos de cuidado, tomar decisdes conjuntamente com utente e familia e, prestar apoio

presente ao utente e familia, perspetivando o futuro - preparar os familiares para o luto.”
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Para que os objetivos das CF’s sejam atingidos com sucesso, € também muito importante,
a escolha do momento para a sua realizacdo (Fukui, 2013; Tan [et al.], 2011; Hudson [et
al.], 2009). Alguns estudos demonstram, que os familiares expressam que as CF’s se
deveriam realizar o mais cedo possivel pois ajudaria a minimizar o seu sofrimento (Tan [et
al.], 2011; Hudson [et al.], 2009). Constatamos ainda, que ao nivel dos profissionais de
saude, estes consideram a CF como fundamental para uma avaliacdo eficiente das
necessidades de doente e familia, conduzindo a uma melhor priorizacao da sua intervencdo
(Hudson [et al.], 2009).

A CF oferece assim, a possibilidade do cuidar focado no doente e familia (Bartolomeu,
2013).

De facto, para a promogéo do conforto e diminui¢do do sofrimento do doente e familia, é
vital que os profissionais de salde sejam capazes de fornecer o apoio adequado, tendo por
base uma correta avaliacdo de necessidades, duvidas, anseios, entre outros, 0 que
indiscutivelmente se associa com as habilidades comunicacionais. Se existir uma
comunicacdo ineficaz, acarretard problemas para a triade dos cuidados (doente, familia,
equipa) (Carvalho; Botelho, 2011), porém, se pelo contrario houver a capacidade de criar

uma comunicacao eficaz, vai ser benéfico para todos (Joshi, 2013; Hudson [et al.], 2008).

De ressalvar, que nem todas as familias de doentes em CP vao necessitar desta técnica.
Contudo, para as que necessitam, sem duvida que sera Util e terapéutica a sua utilizagéo,
isto porque, a possibilidade de reunir varios membros da familia, doente e equipa em
simultaneo pode facilitar a adesdo ao regime terapéutico, melhorar controlo sintomatico e

minorar a vivéncia de sofrimento por todos os envolvidos (Neto, 2008).

Pode assim afirmar-se, que a realizacdo de uma CF pela equipa multidisciplinar, € uma das
praticas que define a qualidade dos CP prestados (National Quality Forum, 2006, C-14),
sendo essencial reter a seguinte ideia: doentes e familias necessitam de informacGes

corretas para poderem tomar decisdes corretas (Powazki [et al.], 2014).

Neste sentido, o estudo de Fukui [et al.] (2013) conclui, que apos a realizacdo das CF’s
todos os cuidadores referiram melhoria no seu bem-estar psicolégico. Também, o estudo
de Tan [et al.] (2011), revela que a CF é considerada como uma experiéncia positiva, e que
se constitui como uma oportunidade impar para a prestacdo de apoio espiritual e
psicossocial aos doentes e seus familiares. Por fim, Hudson [et al.] (2009), no estudo que

realizou com familiares cuidadores, aplicou uma escala de Likert para verificar a
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importancia da CF, tendo constatado que os parametros se situaram entre nove e dez,
atestando a grande utilidade da CF, assim como a sua importancia na adaptacao das familias

a situacdo em que se encontravam.

Em sintese, parece podermos afirmar, que a CF é uma importante técnica/ferramenta que
em muito ajuda na sistematizacdo da avaliagdo das necessidades do doente e sistema

familiar, bem como na programacéo de intervencdes ajustadas a essa mesma realidade.

3.2- SITUACOES PARA A UTILIZACAO DA CONFERENCIA
FAMILIAR EM CUIDADOS PALIATIVOS

Apesar das CF’s se apresentarem como uma técnica de extrema importancia para a
satisfacdo das necessidades da pessoa com doenca incuravel e/ou grave, progressiva e
avancada, e sua familia, nem todos necessitam de tal intervencdo. No entanto, quando
necessaria, nao deve ficar para ultimo recurso, ou seja, a ser utilizada apenas em situacdo
de crise, como ndo € raro verificar-se na pratica clinica, mas sim integrada numa atitude de
prevencdo e proatividade que permita a obtencdo de ganhos efetivos (Cahill [et al.], 2016;
Hudson [et al.], 2009; Hudson [et al.], 2008; Neto, 2008). Tal atitude, com certeza ira ajudar
na desmistificacdo junto dos familiares da possivel ideia, que quando se solicita uma CF

significa que ira ser transmitida uma ma noticia.

Assim, de seguida, apresentamos algumas situacdes em que a realizacéo das CF € altamente

recomendavel:

e Agravamento da situagdo clinica do doente;

e Maior proximidade da morte/agonia;

e Familias agressivas e/ou muito demandantes;

e Familias e doentes com necessidades especiais (com criancas, doentes jovens ou
com lutos repetidos e préximos);

e Existéncia de conflitos intrafamiliares ou entre familia e equipa multidisciplinar;

e Transicdo da finalidade dos cuidados;

¢ Reinternamentos hospitalares sucessivos;

e Cuidador familiar em situacdo de risco (Powazki [et al.], 2014; Gay [et al.], 2009;
Neto, 2008).
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Conveém ainda mencionar, que um pedido por parte de um doente ou sua familia para a
realizacdo de uma CF, pode também por si sO se constituir num motivo profundamente

vélido para a sua realizacéo.

Por fim referir, que culturalmente em Portugal é comum a familia em variadas situacdes
ser informada acerca da situacao clinica do doente, antes mesmo do proprio doente, o que

pode promover a conspiracdo do siléncio (Guarda [et al.], 2006).
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3.3- PREPARACAO E ESTRUTURACAO DAS CONFERENCIAS
FAMILIARES

Como ja apontado anteriormente, as CF’s consistem numa ferramenta de alto valor
terapéutico, de uma importancia crucial na maximizagdo da qualidade da prestacdo de
cuidados ao bindmio doente-familia, sendo que se reveste de muito mais que uma simples
troca de ideias e informacBes. Deste modo, segundo Hudson [et al.] (2009), para a
utilizacdo adequada desta técnica por parte dos profissionais de salde, é primordial a sua
preparacgéo e estruturacdo cuidadas. Nesse sentido, e de acordo com a informacao fornecida
por Neto (2008), podemaos referir que para a realizacdo da CF é necessario ter em atencéo
varias etapas: pré-conferéncia; introducdo; atualizacdo da informacéo clinica; plano de
acdo; conclusdo. Igualmente Powazki [et al.] (2014) indica que os principais componentes
ou etapas de uma CF séo: Preparacao; Conferéncia; Acompanhamento ou Follow-up.

No que diz respeito, a primeira etapa: preparacdo ou pré-CF, é necessario ter varios aspetos
em consideracdo, sendo 0s mesmos decisivos para 0 sucesso da CF que se pretende
implementar junto de um doente e seu sistema familiar. Deste modo, inicialmente devem
ser definidos quem véo ser os participantes da CF, quer da equipa multidisciplinar quer da
familia. Deve também ter-se em consideracéo o local de realizacdo da CF, que deve ser um
espaco que garanta que todos os participantes estejam sentados, e que potencialize a
minimizacdo de interrupcdes. E igualmente importante assegurar, a disponibilidade de
tempo por parte dos envolvidos para a conferéncia. Em seguida deve ser revista com muita
atencdo a informacdo clinica do doente e definir-se previamente entre a equipa de salde a
informacdo a transmitir, tendo por base o melhor interesse do doente e familia, bem como
deixar claro, e chegar-se a um consenso acerca dos objetivos e finalidades da CF. De
destacar ainda, que neste ponto deve ser consensualizado entre a equipa de satde quem vai

conduzir a CF (gestor de caso).

Os participantes das CF’s podem variar, sendo esta mesma variabilidade apontada nos
estudos recentes. No entanto, ressalva-se o papel dos enfermeiros e medicos, pois sdo estas
classes profissionais que com maior usualidade assumem o papel de gestor de caso. A
inclusdo de outras classes profissionais, como € o caso do assistente social, do psicélogo,
entre outros, € mutavel. No entanto enfatiza o carater multidisciplinar de atuacdo numa CF
e por consequéncia o carater multidimensional da sua intervencdo (Bartolomeu, 2013).

Refere uma das conclusdes do estudo de Fineberg [et al.] (2011), que os participantes
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atribuem especial valor a presenca em simultaneo dos envolvidos numa CF, pois permite-

lhes ficar “na mesma pagina”.

De relevar nesta etapa, que é fundamental verificar se 0 doente pretende ou ndo estar
presente, bem como a obtencdo do seu CILE para a realizagdo da CF (Powazki [et al.],
2014; Neto, 2008).

Ainda, relativamente a pre-conferéncia, o estudo de Fukui [et al.] de 2013, demonstrou a
importancia de nesta fase ser aplicado um questionario que funcione como uma ferramenta
de auxilio ao planeamento e conducédo das CF’s de encontro as necessidades dos familiares
ou prestadores de cuidados. Isto levou a uma melhoria na comunicacgéo entre profissionais,
doentes e familias, que se traduziu no final da CF na referéncia por parte dos envolvidos a
uma melhoria do seu bem-estar psicolégico. Também Hannon [et al.] (2012) demonstrou
que a aplicacdo de um instrumento de autorrelato e de um questionario de inventario de
necessidades da familia antes da CF, imediatamente ap0s, e 48 horas ap0s a realizacdo da
CF, conduziu a um maior numero de necessidades atendidas. No mesmo sentido, tal
aplicacdo ajudou na identificagdo das necessidades da familia, sobretudo aquelas que
muitas das vezes sdo esquecidas, como as relacionadas com a situacéo clinica, progndéstico
e preparacdo do regresso a casa. Na mesma linha de pensamento, Singer [et al.] (2016),
demostra que as principais ferramentas utilizadas na pré-conferéncia, sdo o uso de guias ou
agendas da CF, que podem ajudar a estruturar corretamente uma tarefa tdo complexa como
é comunicar com o doente e familia, através da técnica de CF, bem como reduzir a
variabilidade de todo processo e apoiar a melhoria da qualidade da conducdo da CF. Neste
sentido, apesar de tais ferramentas serem consideradas Uteis e eficazes na melhoria da
autoeficacia do condutor da CF, é necessaria mais evidéncia para refinar a compreenséao do
seu impacto, bem como, aumentar a orientacdo padronizada disponivel para estruturar as

CF’s na pratica clinica.

Por sua vez, no momento de se iniciar a CF, todos os membros da equipa de saude devem-
se apresentar, agradecer a presenca de todos os intervenientes, de modo a quebrar alguma
tensdo existente, para que se possa inicialmente rever os objetivos da reunido. Deve-se
proceder ainda a atualizacdo da situagdo clinica do doente, sendo recomendado que seja
revista a historia natural da doenca, evolucéo e prognoéstico, questionando os familiares
sobre possiveis duvidas quanto a situacdo, o que pode entdo ajudar a perceber eventuais
expetativas irrealistas (Powazki [et al.], 2014; Neto 2008).
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Posto isto, deve ser elaborado um plano de cuidados personalizado de acordo com as
necessidades detetadas e adequadamente priorizadas, e posterior discussdo das opcdes
terapéuticas. Nesta fase, deve assegurar-se que todos os elementos da equipa dao o seu
contributo, visando a obtencdo de consensos, e assegurando que o doente e familia tem

conhecimentos dos recursos de suporte disponiveis (Neto, 2008).

Por fim, a CF termina com o resumo do plano e tomadas de decisdo, sumariando-se
consensos. De modo a aumentar a seguranga tanto do doente e familiares, podem ser
fornecidas informagdes escritas e recursos disponiveis (Powazki [et al.], 2014; Hudson [et
al.], 2008; Neto, 2008).

Convem também salvaguardar, que o acompanhamento no pds-CF ou Follow-up, é também
extremamente importante. Singer [et al.] (2016), menciona claramente que é necessaria
mais investigacdo que vise o estabelecer da relacdo entre a agenda ou guia da pré-CF e o
seu Follow-up. De referenciar, que os estudos de Fukui [et al.] (2013) e Hannon [et al.]
(2012), ja aludidos, repetiam a aplicacdo das ferramentas utilizadas na pré-CF também no
seu seguimento, de modo a avaliarem a satisfacdo das familias com a sua realizacdo, bem
como verificar quais as necessidades que foram satisfeitas e as que necessitam de

intervencao.

Cumprindo-se entdo os pontos chave de preparacdo e estruturacdo de uma CF, fica-se mais
préximo de atingir o objetivo de estabelecer uma comunicacao eficaz com doente e seus
familiares, assim como, uma relacdo de ajuda que facilite a detecdo das necessidades e a
prestacdo de um cuidado ao nivel de todas as dimensdes envolvidas: fisica, emocional,
social e espiritual. (Hudson [et al.], 2008). Embora cada doente e familia sejam tnicos, e a
CF seja individualizada de acordo com as carateristicas de cada alvo, as mesmas tem
aspetos que sdo comuns que podem e devem ser devidamente definidos e estruturados
(Singer [et al.], 2016), ressalvando-se a importancia da existéncia de instrumentos de
avaliagcdo e intervencdo sistematizados que funcionem como ferramentas de auxilio ao
correto planeamento e conducéo de uma CF. As CF’s orientadas por guidelines tornam-se
para além de mais Uteis, mais eficazes (Hudson [et al.], 2009). No entanto, importa
salientar, que apesar de existirem algumas diretrizes e guidelines para a realizacdo das CF’s
(Cahill [et al.], 2016), e de esta técnica diferenciadora ser vista como algo que facilita
imenso a comunicacao entre equipa, doente e familiares e que permite responder de modo
mais focado e eficiente as necessidades, tanto do doente como dos familiares, a evidéncia

é bastante escassa e limitada para suportar ou indicar como devem ser conduzidas as CF’s,
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e quais os reais beneficios que produzem em CP (Cahill [et al.], 2016; Singer [et al.], 2016;
Hudson [et al.], 2009). Sera entdo importante, e cada vez mais, o estudo aprofundado desta
técnica de que tanto se fala na prética do dia a dia nas instituicGes de salde, mas que se

revela pouco sustentada, num contexto onde detém tanta importancia como nos CP.

E imprescindivel ter igualmente em atenco, que para além de se estruturar adequadamente
a CF, para que esta tenha valor efetivo, é necessario que os profissionais de saude detenham
um conjunto de habilidades que permitam a sua conducdo adequada. Neto (2008), destaca
as seguintes: saber avaliar de modo sistemético o funcionamento da familia; facilitar a
reformulacdo dos problemas, tornado a sua resolu¢do menos dificultada; estruturar a CF de
modo a que todos independentemente do padrdo de comunicacgdo familiar, possam exprimir
a sua opinido; prestar apoio individual sem entrar em coligages com determinado membro
da familia; maximizar capacidade da familia gerenciar o problema, respeitado a sua
autonomia; respeitar principios e valores familiares; conseguir identificar familias
disfuncionais que necessitem de outro tipo de intervencdo mais especializada, fazendo a
sua correta referenciacdo. No mesmo sentido, no estudo de Hudson [et al.] (2009) os
enfermeiros referiram que se sentiram bem mais confiantes para conduzir as CF’s ap6s
receber formacdo especifica. Também Singer [et al.] (2016), refere que para a conducéo de
uma CF é necessario que os profissionais possuam diversas habilidades especificas, de onde
se destaca a comunicagdo empatica. No entanto, a maior parte dos profissionais de satde
ndo tem formacdo adequada para utilizar esta técnica. Por fim, de acordo com Louro (2009),
alguns profissionais mostraram-se mesmo reticentes a utilizacdo da técnica de CF, devido

a falta de competéncias e treino especifico acerca da mesma.

Para terminar, e como ja referido, a questdo da presenca ou auséncia do doente na CF €
uma tematica onde reinam as incertezas e as opinides ndo sdo convergentes. Varios sao 0s
estudos que apontam que o doente nem sempre esta presente nas CF’s, e convem ressalvar,
que tal facto ndo é obrigatdrio, seja por decisdo do doente, seja por questdes de ordem
cultural ou qualquer outro tipo de motivacdo, existindo mesmo quem considere a sua
auséncia benéfica (Cahill [et al.], 2016). No entanto, Cahill [et al.] (2016) deixa a opinido
de que a presenca do doente na CF seria a decisdo mais vantajosa. Na mesma linha, uma
das conclusdes de um estudo realizado em Franga, aponta mesmo que os profissionais de
saude em grande percentagem preferem realizar a CF sem a presenca do doente,
possivelmente por acreditarem que a sua presenca pode inibir a expressao de emocdes por

parte dos familiares (Rhondali [et al.], 2014). Outro estudo, desta feita levado a cabo nos
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Estados Unidos da América, por Dev. [et al.] em 2013, chegou a varias conclusdes acerca
deste topico: a auséncia do doente faz aumentar a probabilidade de se abordar o assunto
relativo ao bem-estar do cuidador; os objetivos dos cuidados ao doente apresentam maior
possibilidade de serem discutidos na sua presenca; a presenca do doente na CF reduziu a
expressao verbal de distress emocional da familia; a presenca do doente na CF diminuiu a
troca de informacéo clinica entre os presentes. Fineberg [et al.] (2011) concluiu que 0s
participantes atribuem especial valor a presenca em simultaneo dos envolvidos numa CF,
pois permite-lhes ficar “na mesma pagina”, 0 que parece também ir de encontro a

importancia da presenca do doente.

No entanto, apesar de toda esta controvérsia em torno da auséncia e presenca do doente na
CF, pensamos que deve ser algo ponderado em cada situacao, partilhando sempre com o
doente 0 6nus da tomada de decisdo, sendo a sua vontade em todos 0s momentos

determinante.

3.4- ASPETOS POTENCIADORES E DIFICULTADORES DAS
CONFERENCIAS FAMILIARES

A utilizacdo das CF’s em CP tem vantagens importantes quer para o doente, quer para a

familia e equipa de saude (Cahill [et al.], 2016; Bartolomeu 2013).
Assim sendo, as vantagens que o doente usufrui com a utilizacdo das CF’s sdo:

e Alinhar o0s objetivos dos cuidados tendo sempre presente 0S seus
desejos/vontades;

e Otimizacao do plano de cuidados a prestar através do envolvimento da familia
na discussédo do mesmo;

e Melhoria da adesdo ao regime terapéutico e do controlo sintomatico (Cahill [et
al.], 2016; Hannon [et al.], 2012; Jacobsen [et al.], 2011; Hudson [et al.], 2009;
Neto, 2008).

Relativamente as vantagens que a familia ir& beneficiar através da realizacdo desta técnica

destacamos as seguintes:

e Diminuigdo das preocupacdes da familia relativamente aos problemas e grau de
interferéncia dos mesmos na sua vida;
e Aumento dos niveis de confianca no modo de lidar com situacGes problematicas;

e Melhor resposta no suprir das necessidades evidenciadas;
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e Personalizacdo dos cuidados, bem como a sua integracdo nos cuidados ao seu
familiar doente;

e Permite informacao gradual de acordo com a suas necessidades e desejos;

e Prevencdo da exaustdo do cuidador;

e Podera facilitar o processo de luto dos familiares (Cahill [et al.], 2016; Fukui [et
al.], 2013; Hannon [et al.], 2012; Hudson [et al.], 2009).

Para os profissionais de salde membros da equipa multidisciplinar advém beneficios

relevantes, tais como:

e Permite identificacdo atempada das preocupacdes e necessidades da familia e
personalizar assim a intervencdo/plano de cuidados;

e Aclarar os objetivos dos cuidados tanto com doente como sua familia;

e Ferramenta terapéutica de grande utilidade para promoc¢éo de uma comunicagéo
e relacdo adequadas com doente e familia;

e Permite partilhar informacéo, esclarecendo-a se necessario, em simultaneo com
0s intervenientes;

e Torna a familia mais recetiva, com menor ansiedade;

e Permite identificar algum familiar que se encontre mais fragilizado e necessite
de uma intervencdo mais direcionada ou especializada, ou mesmo s6 de algum
suporte adicional,

e Ajuda na mediacdo entre familiares, quando por exemplo na presenca de
conflitos (Dev [et al.], 2013; Fukui, [et al.] 2013; Hannon [et al.], 2012; Fineberg
[etal.], 2011; Tan [et al.], 2011; Hudson [et al.], 2009).

Salientamos ainda, como vantagens das CF’s: a criagdo de uma parceria terapéutica entre
doente, familia e equipa que permite uma correta colaboragéo na dificil tarefa de prestacéo
de cuidados numa doenca complexa; melhoria da autoeficicia e manutencdo de esperanga
realista; maior facilidade na transi¢do dos doentes em cuidados curativos para CP (Powazki
[et al.], 2014). Tudo isto, leva a uma melhor concordancia entre o cuidados desejados e 0s
efetivamente prestados, menor tempo de internamento e maior satisfagdo com esse mesmo
periodo (Singer [et al.], 2016).

Em suma, a maioria dos profissionais encaram a realizacdo da CF como uma oportunidade
clara para a melhoria dos cuidados prestados (Rhondali [et al.], 2014), devido a todos estes

beneficios demonstrados que dela advém. Por seu lado também as familias consideram as
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CF’s como extremamente Uteis, destacando a importancia de os manter informados, ter um
bom ambiente entre parceiros de cuidados, e por serem focadas nas necessidades efetivas

manifestadas pela familia (Hudson [et al.], 2009).

Contudo, se por um lado existem vantagens com a utilizacdo das CF’s, por outro, também
existem algumas dificuldades no que concerne a sua realizagdo. Existe a ideia que a
utilizacdo desta técnica € um recurso bastante dispendioso, pois terd de se reunir varios
profissionais de salde em simultdneo numa mesma ocasido. Porém, ndo sera sempre
imprescindivel que estejam todos os profissionais presentes em simultaneo, sendo que

devidamente treinado, um sé elemento pode ser suficiente em determinadas situacoes.

Outra dificuldade evidenciada, € a falta de tempo dos profissionais de salde, para preparar
e realizar a CF, e reunir os profissionais de salde essenciais & sua concretizagdo (Hudson
[et al.], 2009). No estudo levado a cabo por Roque (2015), constata-se que os profissionais
de salde referem necessitar de mais tempo para puderem estar com o doente e familia,
conhecerem a sua realidade e intervir de modo mais honesto e eficaz. No mesmo estudo,
podemos ainda constatar que as CF’s séo referidas como um importante instrumento para
a integragéo de doente e familiares nos cuidados a serem prestados. E também, mencionada
a necessidade de mais tempo e de mais recursos humanos para puderem dar respostas mais
efetivas aos problemas que surgem na Gltima etapa da vida. Thomas [et al.] (2010) refere
que, a indisponibilidade de tempo e recursos das equipas que prestam CP faz com que a
realizacdo destas CF’s acontecam com maior frequéncia na admissdo do doente, mas néo

ao longo de todo o processo de cuidados como seria expetavel e desejavel.

Foram igualmente identificados outros aspetos dificultadores a realizacdo das CF’s, como
séo o caso da inexisténcia de objetivos bem delineados para a sua realizagéo, ou seja, a falta
de um planeamento prévio cuidado que esta fortemente ligado a insatisfacdo com as CF’s,
e ainda a auséncia de um espaco fisico adequado a sua realizacdo (Gay, [et al.], 2009;
Hudson [et al.], 2009).

Outro grande obstaculo reside na falta de formacéo a nivel de conhecimentos e habilidades
dos profissionais de salde para utilizarem esta ferramenta terapéutica adequadamente,
principalmente ao nivel da sua estruturagdo, o que podera fazer com que a realizacdo de
uma CF se constitua numa oportunidade desperdicada para prestar um apoio efetivo ao
doente e sua familia (Rhondali [et al.], 2014; Payne [et al.], 2010; Hudson [et al.], 2009;
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Neto, 2008). Os préprios profissionais mostram-se mais confiantes para conduzir uma CF

apos receberem formacao especifica (Hudson [et al.], 2009).

Segundo Dev [et al.] (2013) uma das principais dificuldades reside no compreender quando
a presencga ou auséncia do doente na CF é ou ndo saudavel. Segundo 0 mesmo autor, a
presenca do doente em determinadas situacbes pode diminuir a informacdo medica

transmitida ou reduzir a expressao de emocdes por parte dos familiares.

Alguns estudos referem ainda, que alguns familiares apontam algumas criticas ou
desvantagens as CF’s, tais como: dificuldade em expressar-se em grupo; questdes que
ficaram por resolver; gerador de confusdo; incomodo ao perceber a tristeza dos varios
intervenientes; dificuldade em gerir momentos de siléncio (Fukui [et al.], 2013; Tan [etal.],
2011; Hudson [et al.], 2009).

Para terminar, dada a escassa evidéncia existente e sabendo-se dos recursos que exige, é de
extrema importancia continuar a investigar os verdadeiros contributos desta técnica para a
pratica clinica (Cahill [et al.], 2016), para que a mesma seja, uma pratica clinica baseada
na melhor e mais atual evidéncia, e assim, promotora da melhor qualidade de vida para

nossos doentes e suas respetivas familias.
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I11 PARTE - DA PROBLEMATICA A METODOLOGIA
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1- PROBLEMATICA EM ESTUDO

O aumento da esperanca média de vida que conduziu ao envelhecimento da populacao,
originou uma profunda modificacdo no padrdo das doencas, que por sua vez gerou um
aumento das doencas cronicas e progressivas (Davies; Higginson, 2004; DGS, 2004). Tal
facto, fez com que o foco dos servicos de saude se centrasse na cura da doenca, resultando
no prolongamento da vida destes doentes e, consequentemente do seu processo de morte
(Moura, 2011; Barbosa; Neto, 2006). Face a esta conjetura atual, fortemente marcada pelo
aumento da esperanca media de vida, acompanhada do aumento das doencas cronicas e
degenerativas, os CP surgem como uma resposta cada vez mais fundamental as
necessidades fisicas, psicoldgicas, sociais e espirituais, do doente e sua familia,
prolongando a sua acdo até ao luto. Esta tipologia de cuidados, consiste numa conce¢do
sobre o cuidar na vida e na morte, em contexto de uma equipa multidisciplinar, em qualquer
fase do ciclo vital. Os profissionais de saude prestadores de CP tem o dever de, tal como
preconizado pela OMS, centrar a sua atuacdo no doente, e sua familia, e nas suas
necessidades, e ndo apenas na doenga (OE, 2010; Davies; Higginson, 2004).

Neste sentido, dada a grande vulnerabilidade que estas pessoas apresentam, fruto da sua
situacdo, a complexidade de cuidados que se exigem numa perspetiva multidimensional,
requer uma equipa interdisciplinar com profissionais com formacéo especifica em todos o0s
contextos de cuidados, com vista a atingir aqueles que séo os objetivos dos CP (Radbruch;
Payne, 2009).

Ganha realce aqui o enfermeiro, por ser o0 membro constituinte desta equipa, que mais
tempo passa em permanéncia com o doente e familia (24 horas/dia) (Radbruch; Payne,
2009; Davies; Higginson, 2004), desempenhando assim um papel fulcral na garantia da
qualidade de vida e a defesa da sua dignidade (OE, 2010), através da de uma continua
avaliacdo e reavaliacdo das necessidades expressas, e adequacdo das intervencdes
implementadas.

Como ja referenciado anteriormente, a doenca que afeta um individuo, afeta tambem toda
a sua familia (Ferris [et al.], 2002), sendo por isso 0 apoio a mesma, numa situagao de
doenca incuravel e/ou grave, progressiva e avancada de um dos seus membros, um pilar
fundamental dos CP (Hudson [et al.], 2010, Neto, 2003). Na mesma linha de pensamento,
sdo multiplos os estudos, que reportam a comunicagdo como uma das estratégias mais
eficazes para fazer face as necessidades expressas pelo doente e sua familia, no sentido do
aumento da qualidade de vida e conforto, e diminui¢cdo do sofrimento (Joshi, 2013;
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Almeida, 2012; Almeida [et al.], 2011; Carvalho, 2007; Kristjanson; Aoun, 2004; Neto,
2003).

Perante este contexto, de modo a alcancar-se uma pratica de exceléncia, com objetivo de
suprir as necessidades sentidas tanto pelos doentes, como por seus familiares, é
fundamental a utilizacdo de instrumentos ou técnicas diferenciadoras, e de extrema
utilidade, como sdo as CF’s, permitindo o maximizar do sucesso das intervengdes dos
profissionais envolvidos (Bartolomeu, 2013; Dev [et al.], 2013; Fukui [et al.], 2013;
Hannon [et al.], 2012; Tan [et al.], 2011; Hudson, 2009; Reigada [et al], 2009; Hudson [et
al.], 2008; Neto, 2003).

As CF’s permitem uma abordagem dos CP centrados no doente e familia, de uma forma
estruturada e orientada para a resolucdo dos diferentes problemas, potencializando o ajuste
pessoal a cada situacdo, aumentando assim a capacidade adaptacdo a situacdo de doenca
(Guarda [et al], 2006 Cit por Delabibera, 2010). Estas oferecem assim a possibilidade do
cuidar focado no doente, mas também orientado para a familia (Bartolomeu, 2013), sendo
entdo possivel o estabelecimento de uma comunicacao eficaz com os varios constituintes
do sistema familiar, detecdo antecipada das suas necessidades, e também a criacdo de uma
relacdo de ajuda que permita uma correta assisténcia nas suas diferentes dimensdes
(Hudson [et al.], 2008).

No entanto, apesar do referenciado, ressalvamos que embora se atribua imenso valor ao
potencial de utilidade das CF’s, existe muito pouca evidéncia empirica relativa aos seus
contributos na area dos CP (Bartolomeu, 2013), o que leva ao desejo de querer saber mais
sobre 0s seus contributos para uma pratica clinica de enfermagem de exceléncia. A
motivacdo advinda para investigar esta tematica, estd intimamente relacionada com esta
falta de evidéncia, mas também se prende com a nossa vertente profissional e pessoal.
Profissionalmente, enquanto enfermeiro que exerce fungdes num servigo de Hospital dia —
Oncologia médica, deparamo-nos com inumeras situagdes em que as CF’s sdo uma técnica
fundamental para estabelecimento de uma verdadeira relagdo de ajuda com o doente e a sua
familia, mas que auséncia de sistematizacdo, e pratica desta técnica pela equipa
multidisciplinar que permita a sua correta implementacédo, fez crescer em mim a vontade
de aprimorar conhecimentos que possam depois, ser transpostos para a pratica clinica
quotidiana. E claro, enquanto exercemos as nossas funcdes de prestacdo de cuidados a
pessoas que se encontram com tao grande fragilidade, ndo nos dissociamos do nosso “papel
de pessoa”, e da consciéncia que o nosso estudo pode servir para mudar algo na pratica da
enfermagem, e consequentemente ajudar o préximo, o que fez subir exponencialmente a
nossa motivacao para esta investigacgéo.
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Neste sentido, parece-nos ser pertinente a realizacdo deste estudo, pois pretendemos
acrescentar dados novos para a disciplina de enfermagem, de modo a influenciar a prética
profissional em contexto de fim de vida, e, assim, contribuir para a melhoria da qualidade
dos cuidados de enfermagem disponibilizados aos doentes, com vista a um viver e morrer
dignos.

Por tudo isto emergiu a seguinte questdo de investigacdo: Quais 0s contributos
proporcionados pelas CF’s para a pratica clinica de enfermagem?

Por conseguinte, “as questdes de investigacao decorrem diretamente do objetivo e precisam
a informac¢do que se quer obter” (Fortin, 2009, p. 164). Neste sentido, foram entéo
elaboradas varias questdes orientadoras da investigacdo, de modo a definir o que se
pretende buscar, para cumprir 0s objetivos propostos:

e Qual o conceito de CF para os enfermeiros da Equipa de Suporte em
Cuidados Paliativos (ESCP), de uma Unidade Local de Saude da regido
Norte do pais?

¢ Quais os beneficios da utilizagdo da técnica de CF na opinido dos enfermeiros
da ESCP, de uma Unidade Local de Saude da regidao Norte do pais?

e Quais os aspetos potenciadores ou dificultadores para aplicar a técnica de
CF na opinido dos enfermeiros da ESCP, de uma Unidade Local de Saude da
regido Norte do pais?

e Qual a percecao dos familiares do doente em fim de vida seguido pela ESCP,
de uma Unidade Local de Saude da regido Norte do pais, acerca das CF’s,
na voz dos enfermeiros?

A formulacdo dos objetivos é uma etapa de extrema importancia, pois sao estes que vao
nortear todo processo de investigacao, e indicar de forma clara o fim que o investigador
persegue. O enunciado dos objetivos deve explicitar as variaveis-chave, a populagéo alvo
e 0 verbo de acdo apropriado (Fortin, 2009).

Assim sendo, foram elaborados o seguinte objetivos geral e especificos:

Obijetivo geral:

e Conhecer os contributos proporcionados pelas CF’s para a pratica clinica de
enfermagem.

Obijetivos especificos:

¢ Identificar o conceito de CF, para os enfermeiros da ESCP de uma Unidade
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Local de Saude da regido Norte do pais;

Identificar os beneficios da utilizacdo da técnica de CF, para os enfermeiros
da ESCP de uma Unidade Local de Saude da regido Norte do pais;

Identificar os aspetos potenciadores ou dificultadores para a aplicacédo da
técnica de CF, para os enfermeiros da ESCP de uma Unidade Local de Saude
da regido Norte do pais;

Identificar os aspetos metodologicos utilizados, pelos enfermeiros da ESCP
de uma Unidade Local de Saude da regido Norte do pais, na preparacao,
conducao e follow-up de uma CF,;

Analisar a percecdo dos familiares do doente em fim de vida, seguido pela
ESCP de uma Unidade Local de Saude da regido Norte do pais, acerca das
CF’s, na voz dos enfermeiros.
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2- OPCOES METODOLOGICAS

A investigacdo cientifica constitui-se num processo sistematico que se baseia na recolha de
dados observaveis e verificaveis, colhidos do mundo empirico, tendo por objetivo
descrever, predizer ou controlar fenémenos, distinguindo-se das outras formas de aquisicdo
de conhecimento pelo seu caréater rigoroso e sistematico (Fortin, 2009). Segundo Quivy
(2003, p.31) investigar “(...) é, por defini¢do algo que se procura. E um caminhar para um
melhor conhecimento e deve ser aceite como tal, com todas as hesitacGes, desvios e

incertezas que isso implica”.

A investigacdo na area da salde constitui-se na procura de repostas face as davidas
emergentes na pratica clinica quotidiana, sendo fundamental a consciencializacdo dessas
mesmas duvidas, como &reas de necessidade de maior conhecimento, no sentido de
mobilizacdo das energias na busca de novos saberes. Deste modo, a caminhada evolutiva
da enfermagem nos dias de hoje, faz-se no sentido em que esta mesma investigacdo se
constitui como imprescindivel para o desenvolvimento da sua pratica clinica, seja ela na
condicdo de promocdo salde e prevencao de doenca, quer seja no tratamento e reabilitacéo
do alvo dos seus cuidados.

Em investigacdo, a fase metodoldgica consiste na definicdo dos meios necessarios para a
concretizar, sendo no decurso desta fase que o investigador determina o modo de proceder,
por forma a obter os dados necessarios para responder as suas questdes de investigacdo
(Fortin, 2009). Entdo, corretas decisdes ao nivel metodoldgico afiguram-se como premissas
fundamentais no assegurar da fiabilidade e qualidade dos resultados da investigacdo, sendo
0 enguadramento metodolégico uma linha de orientacdo que facilita a recolha, andlise e
interpretacdo dos dados. Pode assim dizer-se, que a metodologia cientifica € a base para a
realizacdo de todo o trabalho de investigacdo, € 0 modo como o trabalho cientifico se
organiza, em funcdo dos objetivos a atingir, pressupondo em simultdneo um processo
racional, mas também um conjunto de técnicas que permitam levar a cabo a investigacéo,

conferindo-lhe um caréter sistemético (Ibidem).
Minayo (2007, p. 44) define metodologia de uma forma bastante clara e abrangente:

e “Como adiscussao epistemoldgica sobre o “caminho do pensamento” que 0 tema

Ou 0 objeto de investigacao requer;
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e Como a apresentacdo adequada e justificada dos métodos, técnicas e dos
instrumentos operativos que devem ser utilizados para as buscas relativas as
indagac0es da investigacao;

e Como a “criatividade do pesquisador”, ou seja, a sua marca pessoal e especifica
na forma de articular teoria, métodos, achados experimentais, observacionais ou

de qualquer outro tipo especifico de resposta as indagacdes especificas.”
2.1- METODOLOGIA ADOTADA

A escolha de um método de investigacdo, depende em grande parte da orientacdo do
investigador, das suas crencas, da sua preferéncia, e sobretudo da questdo colocada e

objetivos que se pretendam atingir (Fortin, 2009).

Minayo; Minayo-Gémez (2003, p.118) tecem vérias consideragdes muito importantes, e a

ter em atencdo quanto a escolha do método:

e “Nao h4d nenhum método melhor do que o outro (...) ou seja, o bom método serd
sempre aquele capaz de conduzir o investigador a alcancar as respostas para suas
perguntas, ou dizendo de outra forma, a desenvolver seu objeto, explica-lo ou
compreendé-lo, dependendo de sua proposta (adequacado do método ao problema
de pesquisa);

e Os numeros (uma das formas explicativas da realidade) sdo uma linguagem,
assim como as categorias empiricas na abordagem qualitativa o sdo, e cada
abordagem pode ter seu espaco especifico e adequado;

e Entendendo que a questdo central da cientificidade de cada uma delas é de outra
ordem (...) a qualidade, tanto quantitativa quanto qualitativa depende da

pertinéncia, relevancia e uso adequado de todos os instrumentos.”

Face a problematica em estudo, e tendo em conta as questdes de investigacao e objetivos
enunciados, a nossa opcdo recaiu no método de investigacdo qualitativa, pois 0 que
pretendemos, com esta investigagdo, ¢ uma compreensdo alargada do fendmeno em estudo
(Fortin, 2009; Bogdan; Biklen,1994).

A investigagdo qualitativa estd profundamente relacionada com a concecdo holistica do
estudo dos individuos, e tende a fazer sobressair o sentido ou significagdo que o fenomeno
em estudo possui para os mesmos (Fortin, 2009), estando ainda fortemente relacionada com

a investigacdo em salde, e mais concretamente em enfermagem (Fortin, 1999).
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A metodologia qualitativa ou subjetivista serve para compreender o sentido da realidade
social na qual se inscreve a agdo, atraves do uso do raciocinio indutivo, tendo por objetivo
ultimo a compreenséo alargada dos fendmenos. Coloca-se assim a tonica na unicidade de
cada agdo e fendmenos sociais existentes (Gauthier,2000). De La Cuesta (1998), também
refere que a investigacdo qualitativa proporciona conhecimento sobre as perspetivas e
condutas das pessoas, permitindo uma maior compreensdo sobre elas. E ainda de acordo
com Holanda (2006), a investigacdo qualitativa é descrita como modelos diferenciados de
abordagem empirica, especificamente vocacionados para os fendmenos humanos, fugindo

da tradicional ligacdo com os aspetos empiricos, tais como a medicdo e o controle.

Sendo assim, o grande objetivo deste método de investigacdo é ndo s6 o descobrir, explorar
e descrever o fendmeno em estudo, mas também a compreensao da sua esséncia, ou sendo
ainda mais preciso “é considerar os diferentes aspetos do fendémeno do ponto e vista dos
participantes, de maneira, a poder, de seguida, interpretar este mesmo fenémeno no seu
meio” (Parse, 1996 Cit por Fortin, 2009, p. 32). E isto porque, “(...) os resultados da
pesquisa qualitativa séo, tipicamente, baseados nas experiéncias da vida real de pessoas

com conhecimento do fendmeno em primeira mao” (Polit [et al.], 2004, p. 30).

Convém igualmente mencionar que este paradigma apresenta, segundo Bogdan; Biklen

(1994), cinco caracteristicas diferenciadoras:

e A fonte direta de dados é o ambiente natural, sendo o investigador o principal
instrumento;

e Caréacter descritivo;

¢ Os investigadores interessam-se mais pelo processo do que pelo produto;

e A andlise de dados é feita de forma indutiva;

e E dada uma vital importancia a0 modo como as diferentes pessoas envolvidas

interpretam os significados.

Por fim salientar que, a selecdo da metodologia qualitativa nesta investigagao néo foi obra
do acaso, mas teve sim em consideracdo a natureza do objeto a estudar, a sua historicidade
e 0s procedimentos interpretativos adotados, pois o paradigma qualitativo prevé durante a
investigacdo, a contextualizacdo e a subjetividade de atitudes e respostas inerentes a
condi¢cdo humana, o que o transforma no melhor modelo de investigacdo quando o objeto
de estudo sdo as pessoas, as suas relagdes e comportamentos. Referir ainda, a preméncia da

abordagem qualitativa na investigacdo em enfermagem, pois constitui-se num grande
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contributo para o desenvolvimento de novos conhecimentos, que aplicados na préatica

clinica, permitem o caminhar para uma prestacéo de cuidados de exceléncia.
2.2- TIPO DE ESTUDO

E importante ter entdo em atencéo, que o obter de informagc&o necessaria para dar resposta
a questdo de investigacdo assenta na escolha de um desenho de estudo apropriado e do

percurso ordenado das etapas que o constituem (Fortin, 2009).

Para o desenrolar da nossa investigacdo, optou-se pelo desenho: Estudo de Caso. Este
“consiste no exame detalhado e completo de um fenémeno ligado a uma entidade social
(individuo, familia, grupo)” (Fortin,2009, p. 241). Esta tipologia de estudo torna-se
oportuno para a problematica em estudo, pois 0 mesmo é apropriado quando se dispde de
poucos dados sobre o fendmeno ou acontecimento a ser estudado (Yin, 2003), o que vem
de encontro ao j& explicitado anteriormente relativo a problemética das CF’s nos CP.
Acresce ainda o facto de ser nosso objetivo atraves deste desenho de estudo, o maior
interesse pela significacdo das experiéncias vividas pelos participantes, do que a

acumulacdo de dados, como forma a dar respostas as questdes de investigacao.

De facto, este tipo de estudo pode satisfazer dois objetivos. Primeiro, o de aumentar o
conhecimento que se possui de um individuo ou grupo, e segundo, formular hip6teses a

este prepdsito (Fortin, 2009).

Segundo Yin (2003, Cit por Fortin, 2009, p.242): “(...) o estudo de caso tem um real valor
cientifico pelo facto, entre outros, do caracter profundo da andlise, das multiplas

observacOes a que da lugar e dos comportamentos-tipo, que permite isolar .

Como todos os tipos de estudo, o estudo de caso possui vantagens e desvantagens na sua
utilizacdo. Como vantagens destacam-se a informacéo detalhada que se obtém acerca de
um determinado fendmeno novo, as ideias que permite destacar, e a possibilidade de
conduzir a formulacdo de hipdteses. Como desvantagens, os resultados ndo podem ser
generalizados a outras populac¢fes ou situagdes, e os dados podem ser insuficientes ou

dificilmente comparaveis (Fortin, 2009).
2.3- CONTEXTO DE ESTUDO

Toda a investigacao necessita de um meio em que sera conduzido o estudo, um meio onde
ndo existe o rigoroso controlo dum laboratério, mas sim o chamado meio natural (Fortin,

2009). Neste sentido a nossa escolha recaiu na Unidade Local de Saude de Matosinhos
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(ULSM). O acesso ao campo de estudo foi solicitado ao Conselho de Administracdo da
ULSM, através de um pedido de autorizacao formal para a realizacdo do estudo (ANEXO
| — Pedido de autorizacdo para realiza¢do da investigacdo), tendo o mesmo sido consentido
(ANEXO Il — Autorizacdo para realizagcdo da investigagdo). Concomitantemente foi
também contatada informalmente a Enfermeira responsavel pela ESCP da ULSM, que
manifestou no imediato toda a recetividade para o desenvolvimento do estudo neste

contexto.

Assim, convém entdo caraterizar o meio onde foi desenvolvida a investigacao.
A ULSM é constituida por trés unidades de saude: Agrupamento de Centros de Salde
(ACES) de Matosinhos; Hospital Pedro Hispano (HPH) e Unidade de Convalescenca. Por
sua vez o ACES de Matosinhos, integra os Centros de Salde de Leca da Palmeira;
Matosinhos; Senhora da Hora e S80 Mamede Infesta, constituidos por Unidades de Salde
Familiar (USF), Unidades de Cuidados de Saude Personalizados (UCSP) e Unidades de
Cuidados na Comunidade (UCC).

No que diz respeito mais concretamente a ESCP da ULSM, a mesma encontra-se sediada
no piso 4 do HPH, e fornece cobertura a todo o concelho de Matosinhos, num total de
180.000 utentes (Campos [et al.], 2012). Esta, € uma equipa multidisciplinar (dois médicos
a tempo inteiro e dois médicos a tempo parcial, seis enfermeiros, um psicoélogo, um
assistente social e uma assistente administrativa), tal como preconizado, sendo a sua
missao, promover uma assisténcia em CP a todo o cidaddo que deles necessite, e que seja
residente no concelho de Matosinhos. A ESCP exerce fun¢des tanto no hospital, ACES e
comunidade. De salientar ainda a boa articulacdo existente entre os cuidados de salde
diferenciados/hospitalares e os cuidados de saude primarios, que em muito facilita a
prestacdo de cuidados aos individuos pertencentes ao concelho de Matosinhos.

De forma a clarificar, a intervencdo da ESCP apresentamos as diferentes areas de trabalho,

bem como as suas fungdes:

» Suporte Intra-Hospitalar em CP - Presta consultadoria a doentes internados,
no Servico de Urgéncia, no Hospital de Dia e atendimento em consulta aberta;

» Consulta Externa Hospitalar de CP - Presta cuidados a doentes oriundos do
internamento, da consulta de Grupo Oncoldgica, do Servi¢co de Urgéncia e
consultadoria do ACES;
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» Articulacdo/Consultadoria em CP no ACES - Dirigido a cada centro de saude
da ULSM. Existe uma articulacdo com as equipas assistenciais dos cuidados de
salde priméarios, onde um enfermeiro da ESCP, encontra-se integrado nas
equipas das UCC/Equipa de Cuidados Continuados Integrados (ECCI) de cada
centro de saude;

» Apoio Domiciliario - Prestacdo de CP domiciliarios conforme niveis de

complexidade.

Por fim ressalvar que, a referenciacdo dos doentes para esta equipa se efetua quer através
do hospital, dos cuidados de salde primarios, ou mesmo por outras equipas de CP.
Semanalmente existe ainda uma reunido de equipa, onde sdo discutidos os casos clinicos,
avaliando-se a complexidade da situagdo de cada doente. Deste modo, de acordo com a
complexidade de cada situacdo, existem critérios estabelecidos de tipologias de
acompanhamento definidas pela equipa de salude no apoio domicilidrio: CE- Consulta
externa; A- Consultadoria (envolvimento pontual da equipa); B- B1: Parceria de Cuidados;
B2: Parceria de Cuidados; C: Acompanhamento. O mesmo doente poderd ser
progressivamente apoiado em diferentes tipologias, conforme a fase de evolucéo da doenca

e as condic¢des globais de suporte.
2.4- PARTICIPANTES EM ESTUDO

Para realizar a investigacao, é necessario definir a populacéo junto da qual se vai colher os
dados, ou seja, a populacdo alvo, que é constituida por um grupo de elementos que tém
carateristicas comuns, ou seja, 0 conjunto de individuos que cumprem os critérios de
selecdo definidos & priori (Fortin, 2009; Quivy; Campenhout, 2008). No entanto “como
raramente € possivel estudar a totalidade da populacéo alvo, utiliza-se populacao acessivel,

isto € que esta limitada a um lugar (...) um centro hospitalar (...)” (Fortin, 2009, p. 70).

A populagcdo em estudo define-se por um conjunto de critérios de inclusdo, que
correspondem as carateristicas consideradas essenciais, em conjunto com critérios de
excluséo que servem para determinar que individuos ndo faréo parte da amostra estudada
(Fortin, 2009).

Sendo assim, os participantes do estudo, séo:

e Enfermeiros da ESCP da ULSM: considerados na sua totalidade, funcionando
apenas como critério de inclusdo a sua motivacdo/disponibilidade para a

participacao;
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De referir ainda, que neste contexto, ndo faz sentido falar-se em amostras, apelando ao
significado probabilistico do termo, mas sim, fazer-se a inclusdo de tantos participantes,
quanto 0s necessarios para se atingir a saturacdo dos dados (Streubert; Carpenter,2002;
Fortin, 1999), falando-se portanto, na nocdo de amostra tedrica (Fortin, 2009). Este
conceito de saturacdo “acontece quando os temas e categorias se tornam repetitivas e a

colheita de dados ja nao fornece novas informagdes” (Fortin, 2009, p. 33).

Salientamos ainda, que inicialmente estava prevista a inclusdo como participantes do
estudo, dos familiares de doentes com doenca incuravel e/ou grave, progressiva e avangada,
acompanhados pela ESCP da ULSM. No entanto, nao foi concedida a autorizacdo, pelo
Conselho de administracdo e Comissao de ética da ULSM, para a realizacdo de entrevistas
com estes familiares, pelo que ficaram apenas como participantes do estudo os enfermeiros
pertencentes a ESCP. Dos seis enfermeiros constituintes da equipa, participaram na
investigacao cinco, pois um dos elementos encontrava-se em convalescenca de um episodio

de doenca aguda.

Quadro n® 2 - Caraterizacao dos participantes do estudo

Enfermeiros Sexo Idade Habilitacao N° anos de servi¢co na
académica ESCP (em anos)
El Feminino 37 Pbs-Graduacdo CP 7
E2 Masculino 38 Pds-Graduacdo CP 9
E3 Feminino 33 Mestrado CP 5
E4 Feminino 39 Pbs-Graduacdo CP 7
ES Masculino 39 Mestrado CP 9
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2.5- ESTRATEGIA DE RECOLHA DE DADOS

Cabe ao investigador a escolha do método de recolha da informacé&o junto dos participantes,
que melhor se enquadra no objetivo de estudo e questbes de investigacdo (Fortin, 2009).
Isto deve-se ao facto, de a etapa de recolha de dados se revestir de extrema importancia na
realizacdo de um trabalho de investigacéo, pois é nesta fase que se vao colher os dados que
serdo alvo de posterior analise e dardo origem as conclusées do estudo. Esta recolha pode
ser realizada socorrendo-se dos mais diversos instrumentos, no entanto o investigador tem
a obrigatoriedade de escolher o instrumento de recolha de dados que melhor se adapte ao
objetivo que o estudo apresenta, questdo de investigacdo e nivel de conhecimentos que

pOSSUi.

Tendo entdo em consideracdo as carateristicas da metodologia utilizada, paradigma
qualitativo, buscamos a construgéo e estruturacdo de um instrumento de recolha de dados

gue nos permitisse compreender em profundidade o fendmeno em estudo.

Neste sentido, e de acordo com a metodologia adotada, o instrumento de recolha de dados
que foi por nos selecionado e implementado, foi a entrevista, considerando que esta “¢ o
principal método de recolha dos dados nas investigagdes qualitativas™ (Fortin, 2009,
p.375). A entrevista constitui-se hum método que permite através da interacdo e
comunicacdo com o0s participantes, colher informacGes e elementos de reflexédo

extremamente ricos e profundos (Quivy; Campenhoudt, 2008).

Segundo Bogdan; Biklen (2010), a entrevista € empregue de modo a colherem-se dados
descritivos na linguagem do préprio individuo, permitindo que o investigador desenvolva
intuitivamente uma ideia sobre 0 modo como os participantes interpretam aspetos do

mundo.

Também de acordo com Marconi; Lakatos (1994, p. 94) “a entrevista ¢ um encontro entre
duas pessoas, a fim de que uma delas obtenha informacgdes a respeito de determinado

assunto, mediante uma conversacao de natureza profissional.”

A entrevista refere-se entdo, a um modo de comunicacdo verbal, estabelecida entre um

entrevistador e um respondente, e que cumpre trés funcoes:

1. Examinar conceitos e compreender o sentido de um fenémeno tal qual é
percebido pelo individuo;

2. Servir de principal instrumento de medida;
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3. Servir de complemento a outros métodos de recolha de informacao (Fortin,
2009).

No entanto, os métodos de entrevista “(...) distinguem-se pela aplicacdo dos processos
fundamentais de comunicagdo e interagdo humana. Corretamente valorizados, estes
processos permitem ao entrevistador retirar das suas entrevistas informacdes e elementos

de reflexao muito ricos e matizados” (Quivy; Compenhoudt, 2008, p.191-192).

Segundo Fortin (2009), existem dois tipos principais de entrevistas: dirigida (estruturada)
e ndo dirigida (ndo estruturada). A distincdo primordial entre elas, é que na ndo dirigida, é
0 participante que controla o contetdo, enquanto que na dirigida é o entrevistador. Entre
estes dois tipos de entrevista, situa-se, a entrevista semidirigida (semiestruturada), que

combina aspetos de ambas.

O tipo de entrevista utilizado nesta investigacdo, foi a entrevista semidirigida
(semiestruturada). Tal escolha prende-se com o facto de a mesma ser de extrema utilidade
quando se pretende compreender o significado de determinado fendmeno ou acontecimento
vivenciado pelos participantes, permitindo a sua expressdo de sentimentos e opinides
(Fortin, 2009), que se enquadra perfeitamente nos objetivos por nos delineados. A
entrevista semiestruturada é utilizada quando o investigador visa acumular a maior
quantidade de informacéo possivel, a fim de abarcar os diversos aspetos do fendmeno, mas
também, quando se pretende descrever os fatores ou varidveis e detetar relacGes entre estas
variaveis ou fatores (Polit [et al.], 2004). De modo a utilizar este tipo de entrevista com a
adequacdo necessaria, 0 investigador determina uma listagem de tépicos que pretende
abordar, formula as questdes e apresenta-as pela ordem que melhor se enquadrem (Fortin,
2009, Polit [et al.], 2004). Neste mesmo sentido foi elaborado um guia orientador para a
entrevista (Apéndice | — Guido das entrevistas) que teve por base o referencial tedrico e 0s
objetivos elaborados para a investigacdo. De referir, que de acordo com a escolha desta
tipologia de entrevista, nos sentimos perfeitamente seguros para ter colocado questdes ndo
programadas, no decorrer da entrevista, no sentido de melhor clarificar certas informacdes
que foram surgindo no seu decorrer. Até porque, Com 0 recurso a entrevista semiestruturada
pretendeu-se que os entrevistados sentissem liberdade para se exprimirem pelas suas
palavras, de modo livre, tornando a sua expressdo acerca das CF’s experienciadas, Unica e

individualizada, o que tornou esta colheita de dados mais profunda e mais rica.
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Na realidade, seja qual for o tipo de entrevista utilizado, o investigador deve ter um primeiro
contato com o participante antes do seu desenrolar, de modo a explicitar todas as davidas
relativas ao estudo em questdo. O responsavel pelo dirigir da entrevista deve preparar-se
de modo atempado e adequado, por forma a estar preparado para lidar com situagdes
imprevistas que possam surgir, e conseguir assim encontrar 0s meios para as resolver. A
entrevista deve decorrer num local calmo e acolhedor, e cabe ao entrevistador a criacdo de
um clima de confianga que propicie a resposta descomplexada as questdes colocadas, bem
como a motivacdo para tal (Fortin, 2009). Na nossa investigagdo tentamos e respeitamos
todos estes requisitos, que se revelaram fundamentais para o correto desenrolar da nossa

colheita de dados.

Como todos os instrumentos de recolha de dados, a entrevista acarreta vantagens, mas
também desvantagens. Como vantagens sdo apontadas o contato direto com a experiéncia
individual das pessoas, bem como uma maior probabilidade de obtencdo de informacdes
sobre temas complexos, taxa de resposta elevada e respostas mais detalhadas. Como
desvantagens sdo apontados o tempo e custo elevado deste instrumento (Fortin, 2009). No
processo de tomada de decisdo relativa a estratégia para colheita de dados, tivemos em
conta estas mesmas consideracdes, concluindo com base no explanado anteriormente, que

esta estratégia era a mais indicada para o que pretendiamos estudar.

Com o recurso a entrevista, foi também solicitado aos participantes o consentimento para
a gravacao audio da mesma. Isto porque o recurso a gravacdo facilita imenso a obtencdo na
integra do contetdo da informacéo e posterior transcricdo com maior fiabilidade, evitando
também distracGes no decorrer das entrevistas com demasiados apontamentos escritos. A
obtencdo deste consentimento, ocorreu hum momento prévio a entrevista, aquando da
obtencdo do CILE (ANEXO 111 — Declaragéo de CILE), bem como da explicacao do estudo
e da garantia da confidencialidade dos dados, como € altamente recomendado (Streubert;
Carpenter, 2002).

As entrevistas foram realizadas no contexto natural dos enfermeiros participantes, de modo
a que os entrevistados se sentissem perfeitamente a vontade para se exprimirem livremente
durante toda partilha de informacdo. Concomitantemente, foi adotada uma atitude
empaética, visando a otimizacdo da compreensdo da individualidade de cada testemunho. A

duracéo das entrevistas variou entre os 20 minutos e 28 minutos.
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2.6- ESTRATEGIA DE ANALISE DE DADOS

Apols se proceder a recolha de dados através da implementacdo das entrevistas
semiestruturadas planeadas, tornou-se imprescindivel organizar e tratar todo o material
delas resultante. Para isso, foi necessario primariamente proceder-se a transcricdo das
entrevistas (Apéndice 1l - Exemplo de entrevista) no sentido de fazer a sua andlise,
utilizando-se 0 método de analise de conteudo. Este método ganha cada vez mais relevo na
investigagdo, pois permite tratar de uma forma metddica informagdes e testemunhos
recolhidos que apresentam um grau consideravel de profundidade e complexidade (Quivy;
Campenhoudt, 2003).

A analise de contetdo para Bardin (2009), surge como um conjunto de técnicas de anélise
das comunicaces, que utiliza condutas sistematicas e objetivos de descri¢do do contetido
das mensagens. Ou ainda, esta designa um conjunto de técnicas de andlise das
comunicacdes que tem por meta alcancar, através de procedimentos sistematicos e
objetivos, indicadores que permitam inferir conhecimentos relativos as condicbes de
producdo/rececdo destas mensagens (Bardin, 2011). Isto é, “trata-se de medir a frequéncia,
a ordem ou a intensidade de certas palavras, de certas frases (...) ordena-se OS
acontecimentos por categorias” (Fortin, 2009, p.379). No entanto, e segundo 0 mesmo
autor, esta técnica ndo pode ser considerada meramente descritiva dos conteudos das
mensagens recebidas, sendo sim essencialmente inferencial. E entdo a partir dessas

inferéncias que a informag&o adquire um verdadeiro significado.
A utilizacdo deste método de analise de dados desenrola-se em trés fases fundamentais:

e Pre-analise;
e Exploragéo do material;

e Tratamento dos dados: inferéncia e interpretacdo (Bardin, 2011).

A finalidade da pré-analise € sintetizar e operacionalizar as ideias iniciais, como modo de
criar um esquema preciso das operacgdes seguintes, que as permitam realizar com eficiéncia.
Neste sentido toda a informacdo recolhida das entrevistas tem de ser lida, relida e
organizada, por forma a que os dados se encontrem de facil acesso. Para a constituicdo
deste corpus de analise obedeceu-se as seguintes regras: exaustividade; homogeneidade;

pertinéncia; objetividade e fidelidade; produtividade (Bardin, 2002).

A fase seguinte, de exploracdo, refere-se fundamentalmente & exploracdo do material, ja

previamente organizado, e a sua codificacdo, que significa o processo através do qual os
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dados brutos, séo de acordo com regras precisas, agrupados em unidades, representativas
do conteudo. Assim através deste procedimento, consegue-se 0 enunciar unidades de
registo, isto é, a unidade de significacdo a codificar. Estas unidades de registo
correspondem ao segmento do contetido a ser considerado como unidade de base, que visa
a categorizacdo e contagem de frequéncias (Bardin, 2009). Assim sendo, e seguido todo
este complexo procedimento, obtemos as categorias, que segundo Bardin (2009, p. 145)
“(...) s@o rubricas ou classes, as quais reinem um grupo de elementos sob um titulo
genérico, agrupamento esse efetuado em razdo das caracteristicas comuns destes
elementos”. No final serdo entdo apresentados os resultados a que se chega, e é realizada a

sua interpretacao.

Ap0s todo este moroso e complexo procedimento, emergiram 17 areas temaéticas, onde
foram identificadas as categorias e subcategorias respeitantes, tendo em conta as unidades

de anélise consideradas (Apéndice Il — Grelha da analise de contedo).

Realizar todo este procedimento, inerente a técnica de analise de conteddo das entrevistas
realizadas, constituiu-se num desafio extraordinariamente complexo, mas intelectualmente
enriquecedor, o que exigiu dispéndio alargado de tempo, para sistematicamente se consultar

bibliografia de referéncia acerca desta técnica, crucial para esta investigacao.
2.7- ASPETOS ETICOS

No dominio da saude, como a investigacao envolve seres humanos, as consideragdes éticas
entram em cena desde o seu inicio, sendo que quaisquer que sejam os aspetos estudados, a
investigacao deve ser orientada no respeito pelos direitos das pessoas. Isto porque quando
se estudam fendmenos bioldgicos, sociais, psicolégicos ou espirituais, mesmo que
involuntariamente, os investigadores podem criar danos na integridade das pessoas,

causando-lhes assim prejuizos (Fortin, 2009).

O desenvolver investigacdo, deve fazer emergir em nos o interesse pelas questdes éticas,
pois € necessario a criagdo de regras que controlem e regulamentem o estudo em seres
humanos, sendo que devemos olhar para essas mesmas regras ndo como algo limitador,
mas como protecao da pessoa (Martins, 2008), pois a ética ¢ a “ciéncia da moral ¢ arte de

dirigir a conduta”, tal como nos refere Fortin (1999, p.114).

Para esta investigacdo, foi tomada em consideracdo a Declara¢do de Helsinquia, varias
vezes revista desde 1964 até 2004, e que recomenda, entre outros aspetos, que as

instituicOes de saude se devem dotar de comissdes de ética da investigacdo. Os elementos
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fundamentais desta declaracdo, sdo compostos por um conjunto de principios base
referentes aos métodos cientificos, a publicacdo de resultados e diferenciacdo de

investigacao terapéutica e néo terapéutica (Fortin, 2009).

Mais concretamente, no que diz respeito & metodologia de investigacdo por nos utilizada,
investigacdo qualitativa, € necessario ter em atencdo certos principios éticos, no que
respeita a vida privada e confidencialidade, em especial quando se realizam entrevistas
semidirigidas, que quando ndo submetidas a regras intransigentes podem fornecer dados
bastante precisos sobre a identidade dos participantes (Fortin, 2009).

Procuramos assim que a nossa investigacado seguisse 0s seguintes principios éticos, aceites
como fundamentais para a comunidade cientifica, baseados sempre no maximo respeito

pela dignidade humana de cada um dos participantes:

e Respeito pelo CILE;

¢ Pedido de autorizagéo ao Conselho de Administracdo da ULSM, e sua Comisséo
de ética, para a realizagdo da investigagdo;

e Respeito pelos grupos de individuos vulneraveis;

e Respeito pela vida privada e confidencialidade da informagéo;

¢ Respeito pela justica e equidade;

e Equilibrio entre vantagens e desvantagens;

¢ Reducdo dos inconvenientes;

e Otimizacao das vantagens;

¢ Respeito pelos principios éticos relativos aos participantes do estudo: Principio
da beneficéncia; principio da autodeterminacéo individual; principio do respeito
pela dignidade humana; principio da confidencialidade; principio da justica;
principio do respeito pela vulnerabilidade humana e integridade pessoal (Fortin,
2009; Polit; Hungler, 2004).

Salientar por fim, que nesta investigacao foi explicado a cada um dos participantes que néo
existia qualquer obrigatoriedade de participacdo, podendo 0s mesmos revogar 0 seu
consentimento em qualquer altura, tendo sido assegurado também, que todos os dados
pessoais seriam protegidos e que a informacdo prestada seria confidencial. Ainda assim foi
pedido consentimento expresso a cada individuo no sentido de proceder a gravacao audio
das entrevistas, e garantida a sua destruicdo logo ap0Os a investigacdo ser dada por

concluida.
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IV PARTE — APRESENTACAO E DISCUSSAO DOS RESULTADOS
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1-APRESENTACAO DOS RESULTADOS

Neste capitulo sdo apresentados os dados emergentes das entrevistas realizadas aos
enfermeiros da ESCP de uma Unidade Local de Salde da regido norte do pais, conseguidos
através da analise de contetdo, segundo Bardin (2011). A adocdo de tal método de
tratamento dos dados, permitiu-nos reconhecer diversas areas tematicas, a partir das quais
se desenvolveram categorias e subsequentemente subcategorias, que se revelam
fundamentais para a compreensdo dos contributos da CF para a pratica clinica de

enfermagem, e para o doente e sua familia.

Através do discurso dos enfermeiros desta ESCP emergiram dezassete temas apresentados

no gquadro seguinte (quadro n°3):

Quadro n® 3 - Areas tematicas emergentes

AREAS TEMATICAS

1- CONCEITO DE CF NA VOZ DOS ENFERMEIROS DE UMA ESCP

2- PERCECAO DOS ENFERMEIROS DE UMA ESCP ACERCA DOS BENEFICIOS
DA UTILIZACAO DA TECNICA DE CF

3- PERCECAO DOS ENFERMEIROS DE UMA ESCP ACERCA DOS ASPETOS
POTENCIADORES PARA A UTILIZACAO DA TECNICA DE CF

4- PERCECAO DOS ENFERMEIROS DE UMA ESCP ACERCA DOS ASPETOS
INIBIDORES PARA A UTILIZACAO DA TECNICA DE CF

5- PERCECAO DOS ENFERMEIROS DE UMA ESCP ACERCA DA
RECETIVIDADE DOS FAMILIARES A APLICACAO DA TECNICA DE CF

6- VERBALIZACOES DOS FAMILIARES DURANTE A CF NA VOZ DOS
ENFERMEIROS DE UMA ESCP

7- OPINIAO DOS FAMILIARES ACERCA DAS CF'S NA PERSPETIVA DOS
ENFERMEIROS DE UMA ESCP

8- OBJETIVOS DAS CF'S NA PERSPETIVA DOS ENFERMEIROS DE UMA ESCP

9- PRINCIPIOS ADOTADOS PELOS ENFERMEIROS DE UMA ESCP PARA A
REALIZACAO DA CF

10- MOTIVOS APONTADOS PELOS ENFERMEIROS DE UMA ESCP PARA A
REALIZACAO DA CF

11- NECESSIDADES APRESENTADAS PELA FAMILIA NA VOZ DOS
ENFERMEIROS DE UMA ESCP

12- METODOLOGIA ADOTADA PELOS ENFERMEIROS DE UMA ESCP PARA A
REALIZACAO DA CF

13- MOTIVOS QUE LEVAM A NAO PRESENCA DO DOENTE NA CF NA VOZ
DOS ENFERMEIROS DE UMA ESCP

14- CONSEQUENCIAS DA PRESENCA DO DOENTE NA CF NA VOZ DOS
ENFERMEIROS DE UMA ESCP
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15- OPINIAO DOS ENFERMEIROS DE UMA ESCP ACERCA DA NECESSIDADE
DE PARTICIPACAO DO DOENTE NA CF

16 - OPINIAO DOS ENFERMEIROS DE UMA ESCP ACERCA DO PAPEL DA
FAMILIA

17- SUGESTOES PARA MELHORIA DA APLICACAO DA TECNICA DE CF NA
VOZ DE OS ENFERMEIROS DE UMA ESCP

De seguida, expomos de modo individualizado todas as areas tematicas identificadas, com
respetivas categorias e subcategorias, recorrendo-se ao auxilio de diagramas interpretativos
e respetivos excertos das entrevistas realizadas, denominados de unidades de analise.

1.1- CONCEITO DE CONFERENCIA FAMILIAR NA VOZ DOS
ENFERMEIROS DE UMA EQUIPA DE SUPORTE EM CUIDADOS
PALIATIVOS

Com o objetivo de compreender qual o conceito de CF dos enfermeiros da ESCP de uma
Unidade Local de Salude da regido norte do pais, foi por nds colocada a seguinte questdo:
“Para si em que consiste a técnica da CF?”. Da analise efetuada aos discursos dos
enfermeiros foram inventariadas sete categorias: Reunido de profissionais de saude
envolvendo familia e doente; Instrumento de comunicacdo de mas noticias;
Instrumento de preparacéo da alta clinica; Instrumento de clarificacdo dos objetivos
dos cuidados a familia; Modelo de intervencdo familiar que visa a partilha de
informacdo; Instrumento de trabalho para definicdo dos sujeitos de cuidados e
maximizar o sucesso das intervenc¢des; Reunido formal estruturada de intervencéo na

familia, conforme representado (Diagrama n°1):
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Reunido de profissionais de
saude envolvendo familia e
doente

Instrumento de comunicagéo
de maés noticias

Conceito de CF na voz
dos enfermeiros de uma
ESCP

Instrumento de preparacao
da alta clinica

Instrumento de clarificagéo
dos objetivos dos cuidados a
familia

Modelo de intervencéo
familiar que visa a partilha de
informacéo

Instrumento de trabalho para
definicéo dos sujeitos de
cuidados e maximizar o
sucesso das intervengdes

pelas afirmacdes de dois enfermeiros:

e “(...) a conferéncia familiar é uma metodologia utilizada pelos profissionais de
saude especialmente nas equipas de cuidados paliativos e consiste numa reunido
de profissionais de saide que acompanham um doente e uma familia (...)” E1

e “(...) € uma reunido entre os profissionais de saude envolvidos no caso e os

familiares mais representativos ou prestadores de cuidado mais representativos

Reunido formal estruturada
de intervencdo na familia

Diagrama n® 1 - Conceito de CF na voz dos enfermeiros de uma ESCP

A categoria, Reuni&o de profissionais de saude envolvendo familia e doente foi gerada

para o doente. E as vezes o proprio doente (...)” E2

pela afirmacdo de um profissional:

e “(...) é um instrumento que nds utilizamos para comunica¢do de méas noticias

(...) E2

Por seu lado a categoria, Instrumento de comunicagdo de mas noticias foi identificada
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Também com uma afirmacdo de um profissional surge a categoria Instrumento de

preparacdo da alta clinica:

e “(...) ¢ um instrumento que nos utilizamos para preparacéo da alta (...)” E2

De referir que dois enfermeiros teceram afirmacBes que deram origem a categoria

Instrumento de clarificacdo dos objetivos dos cuidados a familia:

e “(...) quando ha um volte face muito grande no caso clinico e que precisa
também de uma nova abordagem a familia (...)” E2

e “(...) quando existe mudanca da situacdo do doente principalmente agravamento
(...) precisa-se reformular objetivos (...)” E3

e “(...) a conferéncia familiar € um instrumento que a gente utiliza em cuidados
paliativos e tem alguns objetivos claros (...) normalmente reunir a familia ou as
pessoas que sdo proximas dos doentes em determinado momento do percurso da

doenca (...) para definirmos novos objetivos (...)” E3

Relativamente a categoria, Modelo de intervengdo familiar que visa a partilha de

informacdo, a mesma ¢é referida por um dos enfermeiros da ESCP:

e “(...) utilizamos este instrumento em momentos de crise, por assim dizer, crise
ou mudanca do percurso. Imagine alguém que agrava realmente o seu estado de

saude (...) e explicar o que esta a acontecer, este € um ponto (...)” E3

Instrumento de trabalho para definicdo dos sujeitos de cuidados e maximizar o

sucesso das intervencdes, é uma categoria emergente das afirmacdes de dois enfermeiros:

e “(...) consiste em tentarmos em equipa (...) primeiro passa por definir qual o
utente ou familia que necessita de ser alvo de uma conferéncia familiar (...)” E4
e “(...) as conferéncias tornam-se extremamente Uteis e facilitadoras do trabalho

de todos os intervenientes (...)” ES

Por fim, a categoria Reunido formal estruturada de intervencao na familia, emerge das

afirmacdes de um dos enfermeiros da ESCP:

e “(...) técnica de conferéncia familiar consiste numa reunido formal com
objetivos definidos previamente (...) definidos previamente também quais 0s
interlocutores que vao estar presentes (...) numa reunido entre doente e familia,

de forma ideal doente e familia, para estabelecimento de objetivos (...)” E5
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e “(...)sendo uma reunido estruturada, temos a apresentag¢ao dos profissionais (...)
e a apresentacdo dos outros intervenientes, quem sdo e que papel desempenham
(...)”E5

Como podemos constatar com base no discurso dos cinco enfermeiros constituintes da
ESCP, as categorias Reunido de profissionais de satde envolvendo familia e doente,
Instrumento de clarificacdo dos objetivos dos cuidados a familia e Instrumento de
trabalho para definicdo dos sujeitos de cuidados e maximizar o sucesso das
intervencdes, sdo as mais mencionadas por partes dos enfermeiros, com duas afirmacoes

cada na base da sua criagéo.

Quadro n° 4 - Numero de respostas para cada categoria relativas ao tema “Conceito de CF
na voz dos enfermeiros de uma ESCP”

CONCEITO DE CF NA VOZ DOS ENFERMEIROS DE UMA ESCP
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1.2- PERCECAO DOS ENFERMEIROS DE UMA EQUIPA DE SUPORTE
EM CUIDADOS PALIATIVOS ACERCA DOS BENEFICIOS DA
UTILIZACAO DA TECNICA DE CONFERENCIA FAMILIAR

Da anélise de contetdo efetuada as entrevistas dos enfermeiros da ESCP, verificamos que
os profissionais percecionam os seguintes beneficios da utilizacdo da técnica de CF, que
estdo na origem destas dez categorias: Método potencial de interacdo; Método promotor
de respostas efetivas as necessidades das familias e doentes; Método facilitador para

a definicdo de objetivos comuns; Método facilitador para o desenvolvimento de um

113



plano de cuidados; Método facilitador de estabelecimento de uma relacdo de
confianca; Método favorecedor de partilha de informacdo e anseios; Método
facilitador da tomada de decisdo; Método facilitador para obtencédo do conhecimento
da experiéncia familiar; Método facilitador de conflitos familiares; Método facilitador

para a transmissao de informacéo (Diagrama n°2).

Método potencial de interacgéo

Meétodo promotor de respostas
efetivas as necessidades das
familias e doentes

Método facilitador para defini¢ao
de objetivos comuns

Método facilitador para o
desenvolvimento de um plano de
cuidados

f PerQEQa%doéSCP Metodo facilitador de
ENTermeiros aa — establecimento de uma relacgo de

acerca d~os bengfic_ios da confianca
utilizacéo da técnica de
CF | Método favorecedor de partilha

de informacoes e anseios

Meétodo facilitador de tomada de
decisao

Método facilitador de para
obtencéo de conhecimento da
experiéncia familiar

Método facilitador de conflitos
familiares

Método facilitador para a
transmissdo de informacéo

Diagrama n® 2 - Perce¢do dos enfermeiros de uma ESCP acerca dos beneficios da utilizagdo da técnica de
CF

A categoria Método potencial de interacdo, emergiu das afirmacdes de trés enfermeiros

da ESCP, tendo sido alias a mais mencionada:
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e “(...) uma conferéncia familiar tem imensos beneficios. Primeiro permite que
todos nos possamos ‘“sentar a uma mesa’ € consigamos dialogar sem
interferéncias de outros, sem interferéncias comunicacionais (...)” E1

e “(...) antes de mais permite estabelecer uma relacdio com o doente ¢ com a
familia (...) com o doente se calhar € mais frequente porque 0 vemos mais vezes,
mas com a familia (...)” E3

e “(...) acho que traz muito beneficio (...) quanto mais ndo seja € um momento
para as familias em que estdo realmente sentadas com profissionais de satde com
disponibilidade para as ouvir, com disponibilidade de colocarem questfes que
queiram ver respondidas e nds tentarmos responder a todas, ou pelo menos

aquelas que conseguirmos (...)” E4

No que se refere a categoria Método promotor de respostas efetivas as necessidades das

familias e doentes, esta foi referida por um dos enfermeiros:

e “(...) os beneficios sdo para o doente e para a familia pois permite resolver um
numero elevado de problemas na maioria das vezes que sdo negativos no cuidado
do doente (...)” E1

A categoria Método facilitador para a definicdo de objetivos comuns, teve origem na

afirmacgéo de um dos enfermeiros da ESCP:

e “(...) a conferéncia familiar muitas das vezes ¢é a oportunidade que familia e

profissionais tém para clarificar e definir objetivos conjuntos (...)” E2

A referéncia ao beneficio da CF como Método facilitador para o desenvolvimento de

um plano de cuidados foi proferida por um profissional:
e “(...)ameu ver é muito til (...) e ajuda-nos a planear o cuidado (...)” E2

Por seu lado, a categoria Método facilitador de estabelecimento de uma relacdo de

confianca, teve origem na afirmacéo de dois enfermeiros:

e “(...) antes de mais para mim este aqui é o primeiro fator, o de conseguir
estabelecer uma relagdo, uma relacdo de confianga com as pessoas (...) no fundo
aquelas pessoas percebem que nds nos importamos com elas (...) queremos saber

deles (...)” E3

e “(...) acho que cria confianga com a equipa (...)” E4
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A percecdo do beneficio da utilizacdo da CF como Método favorecedor de partilha de

informacéo e anseios, foi mencionada por um dos enfermeiros:

e “(...) acho que traz vantagem esclarecermos as circunstancias. As vezes 0s
receios que familia e doente tém, os anseios que sdo fruto muitas vezes da
desinformacdo acerca do seu estado clinico que os deixa muito preocupados,
dizendo que ndo querem cuidar em casa ou nao querem levar o doente para uma

unidade porgue as vezes ndo tem informacao necessaria (...)” E4

De referir ainda, que tanto a categoria Método facilitador da tomada de decisdo, bem
como a categoria Método facilitador para obtencdo do conhecimento da experiéncia

familiar, tiveram origem na afirmacédo de um so profissional:

e “(...) tomada de decisdo é sempre feita com mais conhecimento (...)” E4

e “(...) conseguimos conhecer o outro lado das familias (...) por vezes os doentes
tém uma viséo das coisas, a familia tem outra, e temos de arranjar um meio termo
(...)"E4

A categoria Método facilitador de conflitos familiares foi referida por um enfermeiro:

e “(...) para resolucdo de conflitos familiares (...) para resolucdo de problemas
que ndo estdo a conseguir ultrapassar devido a si proprios ou ao doente (...) e

iSSO ajuda porque as pessoas sentem que sdo o foco da atengéo (...)” E5

Por final nesta area tematica, surge a categoria Método facilitador para a transmisséo de

informacdo, baseada na seguinte afirmacéo:

e “(...) é também um ambiente 6timo para transmitir essa informagdo (...) €
normalmente é acolhida com muito mais eficacia do que quando ha reunides nas
enfermarias onde se fala de um modo muito mais “atravessado”, ou porque néo
se conseguiu falar com o doente ou porque tem os outros doentes ao lado, ou
porgue nés nem sabemos muito bem os membros da familia que la estdo, que

papel desempenham, se véo ser ou ndo cuidadores (...)” E5
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Quadro n® 5 - Numero de respostas para cada categoria relativas ao tema “Percecao dos enfermeiros da ESCP acerca dos beneficios da utilizagéo da

técnica de CF”
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1.3- PERCECAO DOS ENFERMEIROS DE UMA EQUIPA DE SUPORTE
EM  CUIDADOS PALIATIVOS ACERCA DOS ASPETOS
POTENCIADORES PARA A UTILIZACAO DA TECNICA DE
CONFERENCIA FAMILIAR

Das entrevistas realizadas aos enfermeiros da ESCP, resultou o tema Percecdo dos
enfermeiros de uma ESCP acerca dos aspetos potenciadores para a utilizacdo da
técnica de CF, do qual foram inferidas as seguintes quatro categorias: Disponibilidade
da familia; Diminuicdo do sofrimento experienciado pela familia; Obtencéo de

informacéo acerca das necessidades efetivas; Resolucdo de conflitos familiares

Percecéo dos enfermeiros de uma
ESCP acerca dos aspetos
potenciadores para a utilizagéo da
técnica de CF

L Obtengéo de
Diminuigé&o do : x x
Disponibilida sofrimento 'Qgg:g;aggs Resgrlll#ﬁ?gsde
de da familia experienciado idad famili
ela familia necessidades amiliares
P efetivas

Diagrama n® 3 — Percecdo dos enfermeiros de uma ESCP acerca dos aspetos potencializadores para a
utilizacdo da técnica de CF

No que se refere a categoria, Disponibilidade da familia, esta é referida por um dos

enfermeiros:

e “(...) o que facilita primeiro é a vontade dos familiares em resolverem
problemas e poderem cuidar da pessoa em fase terminal (...) eu acho que esse

é o principal e essencial fator potencializador desta situacéo (...)” E1

Relativamente a categoria, Diminuicdo do sofrimento experienciado pela familia, a

mesma foi referida de igual modo por um dos enfermeiros da ESCP:

e “(...) aproveitar a0 maximo esse tempo para resolucdo de problemas, até
porgue depois 0 Nosso tempo ndo € muito (...) tempo de vida do doente (...) 0
que quer dizer que muitas vezes ou se faz no imediato ou véo se perder as

oportunidades (...)” E3
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Do mesmo modo as categorias, Obtencéo de informacdo acerca das necessidades
efetivas e Resolugédo de conflitos familiares, emergiram atraves da afirmagdo de um dos

enfermeiros pertencentes a equipa, respetivamente:

e “(...) o nosso grande objetivo € sempre promover melhor continuidade de
cuidados e melhor conforto (...) isso logo predispde a que nos queiramos saber
mais acerca do doente e familia, e haja da nossa parte esta necessidade de
realizar as conferéncias familiares (...)” E4

e “(...)quando ha disfun¢do na familia (...) ai tem que ser marcada formalmente
(...) convocar as pessoas todas de forma mais formal e realizar a conferéncia
familiar mais estruturada, pois quanto mais dificuldades nés temos, mais
estrutura tem de ter a conferéncia, para ir de encontro aos nossos objetivos
(...)”E5

Quadro n® 6 - Numero de respostas para cada categoria relativas ao tema “Perce¢io dos
enfermeiros de uma ESCP acerca dos aspetos potenciadores para a utilizagdo da técnica de
CF”

PERCECAO DOS ENFERMEIROS DE UMA ESCP ACE~RCA DOS
ASPETOS POTENCIADORES PARA A UTILIZACAO DA
TECNICA DE CF
Diminuicéo Obtengdo de
Entrevistas | _. o uIc informacéo Resolucgéo de
Disponibilidade | do sofrimento !
- L acerca das conflitos
da familia experienciado ) -
. necessidades familiares
pela familia .
efetivas
E1l X
E2
E3 X
E4 X
ES5 X

1.4- PERCECAO DOS ENFERMEIROS DE UMA EQUIPA DE SUPORTE
EM CUIDADOS PALIATIVOS ACERCA DOS ASPETOS INIBIDORES
PARA A UTILIZACAO DA TECNICA DE CONFERENCIA FAMILIAR

Analisando a temética Percecdo dos enfermeiros de uma ESCP acerca dos aspetos
inibidores para a utilizacdo da técnica de CF, segundo as respostas dadas pelos
enfermeiros da ESCP, podemos inferir as seguintes categorias: Indisponibilidade de

tempo; Carateristicas da equipa de salde; Nao adesdo do doente e familia; Conciliar
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horarios; Conspiracdo do siléncio; Habitacdo do doente; Espaco arquitetonico
(Diagrama N° 4).

Indisponibilidade de tempo

Carateristicas da equipa de
saude

Nao adesao de doente e
familia

Percecédo dos enfermeiros

de uma ESCP acerca dos

aspetos inibidores para a
utilizacdo da técnica de CF

Conciliar horérios

Conspiracao do siléncio

Habitacdo do doente

Espaco arquiteténico

Diagrama n® 4 - Percecéo dos enfermeiros de uma ESCP acerca dos aspetos inibidores para a utilizagdo
da técnica de CF

O emergir da categoria Indisponibilidade de tempo, deveu-se as seguintes afirmacoes,

por parte de quatro enfermeiros pertencentes a ESCP:

e “(...) o que encontramos como dificuldade para uma conferéncia familiar é a
gestdo do tempo disponivel que é muito importante na pratica quotidiana (...)”
El

e “O fator tempo poderia ser um fator a considerar como dificultador (...)” E3

e “(...) as vezes o fator limitante é mais o tempo ou momento em que se vai

realizar a conferéncia (...)” E4
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e “(...) na conferéncia familiar o principal obstaculo comecando pelos pontos
negativos, € o tempo de todos os profissionais, que &€ um pouco colmatado pela

organizagao (...)” E5

No respeitante a categoria Carateristicas da equipa de saude, a mesma foi mencionada

por um dos enfermeiros:

e “(...) atipologia da nossa equipa que tanto funciona em intra-hospitalar e no
domicilio, torna dificil organizar o timing ideal para a conferéncia familiar
(...)"El

De igual modo, a categoria Ndo adesdo do doente e familia, emergiu de acordo com a

afirmacédo de um dos enfermeiros:

e “(...) ando aceitacdo do doente e familia para a conferéncia familiar pode ser
outra dificuldade com que nos confrontamos, apesar de ser raro isso acontecer
(...)"El

Ja relativamente a categoria Conciliar horarios, a mesma é referida numa afirmacéo de

um enfermeiro:

e “(...)nomeadamente na equipa da comunidade as vezes € dificil encontrarmos
um horario que seja fécil para todos os intervenientes. Maior parte dos
familiares tem um horario laboral e por vezes é complicado conciliar horario

para realizar a conferéncia familiar (...)” E2
Um enfermeiro apenas faz referéncia a categoria Conspiracgao do siléncio:
e “(...) conspiragdo do siléncio (...)” E2
O mesmo sucede com a categoria Habita¢éo do doente:

e “(...) o local para realizar ¢ também complicado escolher (...) as vezes ¢
marcado aqui no hospital para facilitar a discussdo desses assuntos sem ser no

ambiente de casa do doente (...)” E2

Por altimo, a categoria Espaco arquitetonico foi gerada pelas afirmagdes de dois

enfermeiros:

e “(...) um pouco mais de conforto e menos barreiras entre as pessoas (...) a
nossa sala € uma mesa de reunides com cadeiras dispostas a volta (...) é um

ambiente muito formal (...) devia ser mais calmo (...)” E2
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e “(...)o0s locais para as conferéncias tém de ser agradaveis e propicios para que
se possa falar a vontade, ou seja, ndo podemos ter barulho, ndo podemos ter
interrupgdes (...) € no internamento ndo existem locais adequados (...)” ES

Quadro n® 7 - Numero de respostas para cada categoria relativas ao tema “Perce¢iio dos
enfermeiros de uma ESCP acerca dos aspetos inibidores para a utilizacdo da técnica de CF”

PERCECAO DOS ENFERMEIROS DE UMA ESCP ACERCA DOS
ASPETOS INIBIDORES PARA A UTILIZACAO DA TECNICA DE CF
3 0 2
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E3 X
E4 X
ES5 X X

1.5- PERCECAO DOS ENFERMEIROS DE UMA EQUIPA DE SUPORTE
EM CUIDADOS PALIATIVOS ACERCA DA RECETIVIDADE DOS
FAMILIARES A APLICACAO DA TECNICA DE CONFERENCIA
FAMILIAR

Referente a area tematica em apreco, ap6s o tratamento dos dados, sobressairam as
seguintes categorias: Boa recetividade das familias a CF; Pouca recetividade das

familias a CF (Diagrama N°5).
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Percecédo dos enfermeiros de uma ESCP acerca
da recetividade dos familiares a aplicagdo da
técnica de CF

Boa
Pouca ivi
recetividade das drgsc ?2?::3 ;?a
familias a CF CE
Horario Medos

Diagraman® 5 - Percecao dos enfermeiros de uma ESCP acerca da recetividade dos familiares & aplicacao
da técnica de CF

Na categoria Pouca recetividade das familias a CF, estdo inseridas duas subcategorias

mencionadas pelos enfermeiros entrevistados: Horario; Medos.
A subcategoria Horario € mencionada por um enfermeiro entrevistado:

e “(...) ha pessoas que sdo muito recetivas outras nem tanto (...) maior parte das
pessoas coloca entraves por causa de horarios de trabalho (...) ndo poderem

estar presentes (...) em comparecer (...)” E2

Igualmente, a subcategoria Medos é mencionada também por um dos enfermeiros

entrevistados:

e “(...) eu acho que as pessoas ndo estdo habituadas a este tipo de abordagem
(...) muitas pessoas chegam amedrontadas para este tipo de conferéncias pois
ndo sabem muito bem ao que vém embora lhes seja explicado (...) ndo é
sempre, mas as vezes acontece virem pessoas receosas para a conferéncia (...)
nomeadamente nas conferéncias que séo realizadas em meio hospitalar (...) na
minha experiéncia (...) como estamos num periodo de pré-alta e situagdes de

grande instabilidade e as pessoas vém muito receosas (...)” E2.

No que se refere a categoria Boa recetividade dos familiares a CF, a mesma é

mencionada por quatros dos cinco enfermeiros constituintes da ESCP:

e “(...) arecetividade de acordo com a minha experiéncia é sempre positiva por

parte das familias (...)” E1
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“(...) acho que nos recebem bem (...) porque la esta, valorizam as conferéncias
familiares, acham que ¢ um fator importante (...)” E3

“(...) eu acho que por norma eles vém sempre, aceitam sempre vir e acham
sempre que € uma vantagem, e quando terminamos a conferéncia acabam
sempre por agradecer o momento (...) porque foi bom, porque conseguiram
falar, tivemos ali sentados com calma e isso para eles acaba também por ser
importante (...)” E4

“A reacdo mesmo para situacdes que nos sabemos a priori que sao muito
dificeis e complexas quase sempre (...) as conferéncias tornam-se
extremamente Uteis e facilitadoras do trabalho de todos intervenientes (...) para
descanso da familia, principalmente nas situacdes de conspiracdo do siléncio

tem um efeito brutal (...)” ES

Quadro n° 8 - Nimero de respostas para cada categoria relativas ao tema “Percecio dos
enfermeiros de uma ESCP acerca da recetividade dos familiares a aplicacédo da técnica de

CF”

Entrevistas

PERCECAO DOS ENFERMEIROS DE UMA ESCP ACERCA DA
RECETIVIDADE DOS FAMILIARES A APLICACAO DA
TECNICA DE CF

Pouca recetividade das familias a CF Boa recetividade
Horério Medos das familias a CF
El X
E?2 X X
E 3 X
E4 X
E5 X

1.6- VERBALIZACOES DOS FAMILIARES DURANTE A
CONFERENCIA FAMILIAR NA VOZ DOS ENFERMEIROS DE UMA
EQUIPA DE SUPORTE EM CUIDADOS PALIATIVOS

Relativamente aos aspetos verbalizados pelos familiares durante a CF na voz dos

enfermeiros de uma ESCP, inferiram-se as seguintes categorias: Medos; Sentimentos e

emogdes;

Labilidade emocional; Alivio; Manifestacbes de carinho; Pedido de

esclarecimentos acerca da situacdo clinica; Dificuldades; Descontentamento;

Agradecimento (Diagrama N° 6).
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Perda

Confronto com
a morte

Ansiedade
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Sentimentos e emocgdes

Verbalizacoes dos familiares Choro

durante a CF na voz dos Labilidade emocional
enfermeiros de uma ESCP Angustia
Alivio
Exaustéo

Manifestacdes de
carinho

Pedido esclarecimento
acerca situacao clinica

Dificuldades
Descontentamento

Agradecimento

Diagrama n® 6 — Verbaliza¢es dos familiares durante a CF na voz dos enfermeiros de uma ESCP
No que se refere a categoria Medos, emergiram quatro subcategorias mencionadas pelos

enfermeiros entrevistados: Cuidar; Futuro; Perda; Confronto com a morte.

A subcategoria Cuidar é mencionada por quatro dos cinco enfermeiros entrevistados:

e “(...)medo de cuidar (...)” E1
e “(...) medo de ndo serem capazes de cuidar da pessoa (...)” E1

e “(...) medo do regresso a casa (...) de serem incapazes de cuidar (...)” E2
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e “(...) grande dificuldade em assumir o cuidar de um doente desta tipologia em

casa(...)” E2
e “(...)incapacidade de cuidar (...)” E3
e “(...)eles tém sempre receio de ndo estar a altura de prestar os cuidados que 0s

doentes necessitam (...) é algo que manifestam muito (...)” E4
Por sua vez o Futuro é mencionado por dois enfermeiros:

e “(...)medo do futuro (...)” E1
e “(...) inseguran¢a quanto ao futuro, face ao que vem, porque por norma ha
sempre um agravamento o que deixa as pessoas muito preocupadas (...)” E4

e “(...)receio do futuro que ndo sabem o que ¢ (...) € iSO que mais manifestam
(...)"E4

Outra das subcategorias referidas, integrante da categoria Medos, trata-se da Perda, a

qual é referida por um os enfermeiros entrevistados:

e “(...)medo de perder a pessoa doente a quem estdo dedicados (...)” E1

Por Gltimo, a subcategoria Confronto com a morte, que foi referenciada por dois

enfermeiros da ESCP:

e “(...) medo de se confrontarem com a morte (...)” E1

e “(...)medo de morrer em casa (...)” E2

Também relativamente a categoria Sentimentos e emocgdes, emergiram seis

subcategorias: Ansiedade; Stress; Tristeza; Choro; Angustia; Exaustao.

No que concerne a subcategoria Ansiedade, esta foi referenciada por trés enfermeiros

atraves de uma afirmacéo similar:
e “(...) muitas vezes alguma ansiedade (...)” E1; E2; E4

Por sua vez, a subcategoria Stress foi mencionada por um dos enfermeiros entrevistados:
e “(...) muitas vezes algum stress (...)” E1

Respeitante a subcategoria Tristeza, esta foi relatada por trés dos enfermeiros

respondentes das entrevistas:

e “(...) ha sempre uma cascata de emog¢des que vao surgindo (...) tristeza com o

que vamos transmitindo (...)” E1
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e “O sentimento que mais aflora é a tristeza na maior parte deles, porque estéo
tristes porque estdo a passar uma situacao que realmente existe ali uma quebra
(...) uma transi¢cdo na vida do doente, mas também na familia que é uma
alteracdo muito grande (...) € a tristeza que manifestam (...)” E4

e “(...) mas ¢ tristeza pelo momento ¢ pela perda iminente do familiar (...)” E4

e “(...)oque cles mais (...) 0 sentimento mais presente é a tristeza (...) no fundo

todos se sentem tristes com a doenga como o proprio doente (...)” E5
No tocante a subcategoria Choro, a mesma foi relatada por um dos enfermeiros:

e “(...) choro frequentemente (...)” E1

Ainda referente a categoria Sentimentos e Emogdes, emergiu a subcategoria Angustia,

tendo sido referida por dois dos entrevistados:

e “(...) muitas vezes alguma angustia (...)” E2

e “(...) demonstram angustia (...)” E3
Por fim, a Exaustao foi uma subcategoria referenciada por apenas um dos enfermeiros:

e “(...) muitas vezes aproveitam para verbalizar sentimentos, sentimentos de

exaustdo (...)”" E3

Outra das categorias inseridas nas verbalizacdes dos familiares durante as CF’s, é a

Labilidade emocional, tendo sido referenciada por um dos enfermeiros:
e “(...) labilidade emocional (...)” E1

Uma das categorias de igual modo referidas por um dos enfermeiros foi o Alivio:
e “(...)a familia tem a sensa¢do de algum alivio (...)” E3

As Manifestagdes de carinho foram também referenciadas por um dos enfermeiros da
ESCP entrevistados:

e “(...) também muitas reagoes de carinho, de amor que os familiares véo
manifestando relativamente a pessoa que esta a morrer em que nos centramos

na conferéncia (...)” E1

Pedido de esclarecimento acerca da situagdo clinica, foi também uma categoria

emergente que teve na base a afirmacéo de um dos enfermeiros:
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e “(...) eu acho que na maior parte das vezes, dependendo das situacdes,
aproveitam para esclarecer tudo e tentar perceber melhor o que esta a acontecer

e que vai acontecer no futuro (...)” E3

Na mesma linha, também a categoria Dificuldades foi referenciada por um enfermeiro

entrevistado:

e “(...) manifestam também falta de disponibilidade no sentido em que nao
conseguem deixar de trabalhar para cuidar do seu familiar, o que é muito dificil
as vezes, quando temos o Unico cuidador também como Unico sustento da casa

e por vezes acaba por ser muito dificil (...)” E4

Por final surgem duas categorias, Descontentamento e Agradecimento, em que ambas
foram referenciadas por um profissional, sendo as afirmacdes que tiveram na base do seu

emergir, respetivamente:

e “(...) mas ¢ mais um descontentamento que as pessoas verbalizam quando, por
pressdo do hospital de agudos, sentem que se esta a forcar a alta de um doente
(...) isso acontece (...) e sentimos que essa familia ndo quer ou tem muitas
dificuldades em receber um doente assim (...) e nds estamos a forcar e € uma
desvantagem (...) e sentimos que nesse caso as pessoas estdo descontentes, mas
nao referem esse descontentamento (...) E2.

e (...) no fundo no final das conferéncias familiares tenham elas tido a base de
discussdo que tiveram todas as familias agradecem (...) portanto temos sempre
um sentimento de agradecimento o que quer dizer que 0 n0sso tempo e o0 tempo
deles foi bem empregue (...) ou seja nunca temos o sentimento ou desabado do
género “para qué que vim para aqui?” ou que foi perda de tempo (...) nunca
temos esse feedback, mas sempre um agradecimento e isso diz tudo (...)
quando nos agradecem por um cuidado que prestamos leva-nos acreditar que o

nosso tempo foi bem empregue. (...)”" ES
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Quadro n® 9 - Numero de respostas para cada categoria relativas ao tema “Verbaliza¢es dos familiares durante a CF na voz dos enfermeiros de uma
ESCP”
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1.7- OPINIAO DOS FAMILIARES ACERCA DAS CONFERENCIAS
FAMILIARES NA PERSPETIVA DOS ENFERMEIROS DE UMA
EQUIPA DE SUPORTE EM CUIDADOS PALIATIVOS

Apbs o tratamento de dados das entrevistas realizadas, inferiram-se em relacdo a Opinido
dos familiares acerca das CF’'S na perspetiva dos enfermeiros de uma ESCP as

seguintes categorias: Importante; N&o especifica (Diagrama N°7).

Facilita mudancas de

atitude
Importante
Opinido ((:;os %?,lllares Termina com a
acerca das Ck's na conspiracdo do siléncio

perspetiva dos
enfermeiros de uma
ESCP Promove a envolvéncia
nos cuidados

Facilita o
esclarecimento de
davidas

Na&o especifica Aumenta serenidade

Facilita a satisfacao
das necessidades

Gerir medos

Diagrama n® 7 — Opinido dos familiares acerca das CF’s na perspetiva dos enfermeiros de uma ESCP

A categoria Importante, que estd inserida nesta area temética compreende oito
subcategorias: Facilita mudancas de atitude; Termina com a conspiracao de siléncio;
Promove a envolvéncia nos cuidados; Facilita o esclarecimento de ddvidas; Aumenta

serenidade; Facilita a satisfagdo das necessidades; Gerir medos.

Em relacdo a subcategoria, Facilita mudancas de atitude, a mesma foi mencionada por

um dos enfermeiros:
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e “(...) existem situagdes em que as familias referem aquele momento como uma
viragem no seu comportamento, na sua mudanca de atitude (...) ou até no que
nds conseguimos proporcionar para que conseguissem cuidar melhor do doente
(...) referem a conferéncia familiar como momento de viragem no seu
comportamento que permitiu aproveitar melhor os momentos restantes com a

pessoa que estd em fase terminal (...)” E1

De igual modo, a subcategoria Termina com a conspiracéo do siléncio, é também referida

por um dos enfermeiros:

e (...) ¢ muito benéfico quando existia conspiracdo do siléncio (...) é notdrio
pois quando conseguimos quebrar essa rotina de comunicagdo em que ninguém

fala, mas todos sabem e que todos desviam a conversa (...) E1

Por sua vez, a subcategoria Promove a envolvéncia nos cuidados, é mencionada por dois

dos enfermeiros inquiridos:

e “(...) este vinculo ou pareceria de cuidados € que as familias referem como a
grande vantagem da conferéncia (...)” E3

e “(...) manifestam como vantagem, o facto de naquele momento termos feito
um plano com eles, em que os envolvemos na tomada de decisdo e no

planeamento (...)” ES

Facilita o esclarecimento de davidas, foi uma subcategoria que foi mencionada por um

dos entrevistados:

e “Ainformacéo e a vantagem do ponto de vista de estabelecimento de um plano
terapéutico eficaz é tdo grande quando deriva de conferéncias familiares (...)
sdo esclarecidas tantas questfes e tantas que estavam ou pensavamos que

estavam esclarecidas (...)” ES

Ainda relativamente a categoria Importante, emergiu a subcategoria Aumenta a

serenidade, tendo sido mencionada por um enfermeiro:

e “(...) as pessoas ficam mais serenas, mais tranquilas e o feedback dado é

positivo (...)” E1

Por fim, tanto a subcategoria Facilita satisfacéo das necessidades, como a subcategoria
Gerir medos, foram mencionadas através das seguintes afirmacdes de um sé enfermeiro,

respetivamente:
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e “(...) referem que foi vantajoso (...) referem que algumas das suas
necessidades foram satisfeitas e problemas foram resolvidos (...)” E1

e “(...) referem que foi vantajoso (...) diminuir os seus medos (...)” E1

Da analise dos dados recolhidos através das entrevistas, emergiu ainda a categoria Nao
especifica, no tocante a tematica em exposi¢éo, tendo sido alvo de duas referenciacdes
por parte dos enfermeiros:

e “N&o (...) ndo me recordo assim de nenhum caso em que as pessoas refiram
(...) no imediato podem manifestar algo, mas a longo prazo ndo mencionam
mais (...)" E2

e “(...) o feedback no acompanhamento pelas razdes ditas, ndo € muito
frequente, ainda para mais no horario em que trabalhamos ndo é muito facil
encontrar os familiares. Depende muito dos doentes que temos internados.
Neste momento temos doentes de uma faixa etaria mais nova, e por isso 0s
familiares durante dia estdo a trabalhar, e s6 vém ao final do dia e ai ja ndo
estamos no hospital e acabamos por nao ter muito feedback dos familiares (...)”
E4
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Quadro n° 10 - Numero de respostas para cada categoria relativas ao tema “Opinido dos
familiares acerca das CF’s na perspetiva dos enfermeiros de uma ESCP”

OPINIAO DOS FAMILIARES ACERCA DAS CF'S NA
PERSPETIVA DOS ENFERMEIROS DE UMA ESCP
Importante
3 8| & s | £
% o] E’ <§ » § 8 z% w »
. . O E'® | =0 =] c S o
Entrevistas Nao _§ s |8 é g = g Sg| g g E =
especifica| S 3 |mo| @82 | EER| © = =
ES | E®W| « 3| C O3 © » 9 =
s | E| 2a | FfED| S < 3 o
= &=| 88 = o 82 o
'S = b £ =
(] c o @ S 'S
LL 8 E < LCE
El X X X X X
E?2 X
E3 X
E4 X
E5 X X

1.8- OBJETIVOS DAS CONFERENCIAS FAMILIARES NA
PERSPETIVA DOS ENFERMEIROS DE UMA EQUIPA DE SUPORTE
EM CUIDADOS PALIATIVOS

Da anélise de conteudo efetuada as entrevistas dos enfermeiros da ESCP, verificamos que
os profissionais tém os seguintes objetivos aquando da utilizacdo da técnica de CF, que
estdo na origem das seguintes nove categorias: Organizar cuidados; Gerir conflitos;
Procurar em conjunto com a familia e o doente a resolucdo de problemas; Planear
a continuidade de cuidados; Definir objetivos comuns; Proporcionar uma
reorganizacao familiar; Definir o gestor de cuidados; Ventilar emogdes; Resolver

problemas afetivos (Diagrama N° 8).
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Diagrama n® 8 — Objetivos das CF’s na perspetiva dos enfermeiros de uma ESCP

A categoria Organizar cuidados, emergiu das afirmac6es de dois enfermeiros da ESCP:

e “(...) fazer essa conferéncia familiar para que possamos organizar cuidados
(...)”El

e “(...) estabelecer um plano de cuidados (...)” E5

No que se refere a categoria Gerir conflitos, esta foi referida igualmente por dois dos

enfermeiros:

e “(...) fazer a conferéncia familiar para que possamos gerir conflitos (...)” E1
e “(...) para gestdo de conflitos familiares existentes (...) tudo em beneficio do

doente e da familia e dos cuidados que estes possam precisar (...)” E5
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A categoria Procurar em conjunto com a familia e o doente a resolucéo de problemas,

teve origem na afirmacgéo de um dos enfermeiros da ESCP:

e “(...) procurar em conjunto com a familia e o doente a resolucéo de problemas
(...)”El1

A referéncia ao objetivo da CF como Planear a continuidade de cuidados, foi realizada

por trés dos profissionais inquiridos:

e “(...) continuidade dos cuidados (...)” E2

e “(...) objetivo na maioria das vezes ¢ o planeamento da continuidade de
cuidados, o0 regresso a casa ou eventualmente para uma unidade de cuidados
paliativos (...) é muito nesse sentido que realizamos a conferéncia (...)” E4

e “(...) preparacdo da alta hospitalar para domicilio (...)” E5

Por seu lado, a categoria Definir objetivos comuns, teve origem na afirmacédo de um dos

enfermeiros:

e “(...) se mudam os objetivos ou metas para aquela pessoa, entdo exige-se que
se reunam os familiares, as pessoas mais proximas, para definirmos novos
objetivos (...)” E3

Proporcionar uma reorganizacao familiar, foi uma categoria que teve origem na

referenciagdo feita por um dos enfermeiros:

e “(...) em que precisamos de uma reorganizacdo familiar para prestar uma

melhor assisténcia (...)” E3

De destacar também, que a categoria Definir o gestor de cuidados foi mencionada por

um dos entrevistados:

e “(...) procurar saber quem vai assumir o papel de cuidador ou quem sdo as
pessoas mais proximas do doente (...) ndo interessa so o prestador de cuidados
pois até pode ser um prestador formal, mas saber quem é o gestor de cuidados
(...)”E3

Por fim, tanto na categoria Ventilar emoc¢des, como na categoria Resolver problemas
afetivos, as mesmas tiveram origem na afirmagdo de um profissional, através das

respetivas afirmacdes:
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e “(...) conseguirem transmitir todos os seus receios, os seus sentimentos (...)
que as vezes € isso que desbloqueia algumas intervengdes com a familia (...)
conferéncia é mais no sentido de os familiares nos transmitirem os seus anseios
e nos tentarmos ajudar nesse sentido (...)” E4

e “(...)asvezes no sentido de resolvermos algum problema que exista em termos

de afeto e de lacos entre os familiares (...)” E4

Quadro n® 11 - Namero de respostas para cada categoria relativas ao tema “Objetivos das
CF’s na perspetiva dos enfermeiros de uma ESCP”
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1.9- PRINCIPIOS ADOTADOS PELOS ENFERMEIROS DE UMA
EQUIPA DE SUPORTE EM CUIDADOS PALIATIVOS PARA A
REALIZACAO DA CONFERENCIA FAMILIAR

Apbs o tratamento dos dados das entrevistas realizadas, inferiram-se relativamente a
temética Principios adotados pelos enfermeiros de uma ESCP para a realizacdo da
CF as seguintes categorias: Definicdo do gestor de caso na conducdo da reunido;
Planeamento prévio da CF; Conhecer o doente (Diagrama N°9).
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Diagrama n® 9 — Principios adotados pelos enfermeiros de uma ESCP para realizacdo da CF

No que se refere a categoria Definicdo do gestor de caso na conducdo da reunido, a
mesma € mencionada por quatros dos cinco enfermeiros constituintes da ESCP:

e “(...) habitualmente nomeacdo de um gestor de caso (...) no contexto
hospitalar é quase sempre o0 médico, como estamos na maioria das vezes numa
fase inicial de intervencdo, a conferéncia prende-se muito com questdes
clinicas como o diagnostico, progndstico (...) mas pode ser qualquer membro
da equipa de acordo com o0s objetivos estabelecidos (...) se € mais focado nos
cuidados de enfermagem serd o enfermeiro a liderar a conferéncia. Temos
também em atencdo qual a pessoa mais préxima do doente e familia, e quem
tenha ja uma relagdo empatica estabelecida com a familia (...)” E1

e “(...) geralmente nos (...) a maior parte das conferéncias que séo realizadas no
hospital sdo conduzidas pelo médico (...) na comunidade séo conduzidas pelo
enfermeiro, pois no hospital o médico tem um papel mais ativo ficando como
gestor do caso e no domicilio o enfermeiro tem um papel mais ativo pelo que
conduz a conferéncia (...)” E2

e “(...) na comunidade quem assume normalmente este papel é o enfermeiro,
mesmo que no domicilio estejam médico e enfermeiro, pois normalmente
somos os dois que realizamos. Normalmente o gestor de caso na comunidade
é o enfermeiro que esta responsavel pela aquela familia. No hospital acaba por
ndo haver um gestor de caso propriamente dito, sendo que as conferéncias
familiares podem ser conduzidas mais por um médico ou por um enfermeiro,
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depende das situacGes. Em casa acaba por ser mais o enfermeiro pois é o que
conhece melhor a situagdo (...)” E3

e “(...) por norma ha sempre (...) como nds estruturamos previamente o que
queremos abordar existe sempre um elemento que acaba por ter um papel mais
interventivo. Tentamos € dividir um pouco por areas (...) inicia 0 médico a
fazer um pequeno resumo da situacéo clinica do doente, o motivo pelo qual foi
convocada a conferéncia familiar, e vamos abordando os temas e depois a

medida que a conferéncia vai avangando vamos falando também (...)” E5

Na categoria Planeamento prévio da CF, estdo inseridas cinco subcategorias
mencionadas pelos enfermeiros entrevistados: Ambiente acolhedor; Definicéo prévia dos
objetivos; Definicdo prévia dos assuntos a abordar; Agendamento; Consentimento do
doente.

A subcategoria Ambiente acolhedor é mencionada por um enfermeiro entrevistado:

e “(...) tentamos organizar a conferéncia familiar num sitio calmo (...)
habitualmente quando é no domicilio ja é mais calmo por natureza (...) no

hospital € na sala de reunides (...)” E1

Por sua vez, a subcategoria Definicdo prévia dos objetivos é mencionada por trés dos
enfermeiros entrevistados:

e “(...)programar a conferéncia familiar, sem nunca esquecer a defini¢do prévia
dos seus objetivos (...)” E1

e “(...) normalmente ha um dialogo entre a equipa para formalizar e criar
objetivos para realizacdo da conferéncia familiar (...)” E2

e “(...) estipulamos sempre o nosso objetivo, 0 que pretendemos com aquela
conferéncia familiar (...)” E4

e “(...) estruturarmos qual ¢ o objetivo para nos com a realiza¢do da conferéncia
(...)”E4

A subcategoria Definicdo prévia dos assuntos a abordar € mencionada por um dos
elementos entrevistados:

e “(...) discutimos entre nos quais sdo 0s temas que queremos (...) 0s pontos que
queremos abordar. E importante para tentarmos em equipa, com a familia e o
doente, quando € possivel, porque quando é possivel gostamos sempre de o
envolver (...) tentarmos otimizar aqueles pontos que achamos que naquela
altura estdo a ser fraturantes e que ndo permitem que as coisas vao avangando
(...)”E4
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Ainda no respeitante a categoria, Planeamento prévio da CF, a subcategoria
Agendamento é referida por um dos entrevistados:

e “(...) programamos também a data ¢ hora (...)” E1

A subcategoria Consentimento do doente, emergiu tendo por base as afirmagdes de trés
enfermeiros da ESCP:

e “(...) questionamos sempre a priori se 0S doentes querem ou nNao estar presentes
nas conferéncias familiares (...)” E1

e “(...) avisamos sempre o doente que gostariamos de falar com os familiares
dele e se ele aceita (...)” E4

e “(...) tentamos sempre que possivel manter o doente informado antes e depois

da conferéncia familiar (...)” E5

Por altimo, a categoria Conhecer o doente, foi inferida através da afirmacdo de um dos
enfermeiros entrevistados:

e “(...) portanto tentasse sempre primeiro conhecer um pouco do doente e ver o

que esta a acontecer (...) vai-se promover uma conferéncia familiar (...)” E3

Quadro n° 12 - Namero de respostas para cada categoria relativas ao tema “Principios
adotados pelos enfermeiros de uma ESCP para a realizagdo da CF”
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1.10- MOTIVOS APONTADOS PELOS ENFERMEIROS DE UMA
EQUIPA DE SUPORTE EM CUIDADOS PALIATIVOS PARA A
REALIZACAO DA CONFERENCIA FAMILIAR

Do tratamento de dados executado as respostas dos enfermeiros, emergiu a area tematica:
Motivos apontados pelos enfermeiros de uma ESCP para a realiza¢do da CF, na qual
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foram inventariadas seis categorias: Agravamento da situacdo clinica; Aparecimento
de conflito familiar; Ajudar a familia a assumir o papel de cuidador; Conspiragéo
de siléncio; Estadiamento da situacédo; Gestao de cuidados (Diagrama n°10).

Agravamento da situacao clinica

Aparecimento de conflito
familiar

Ajudar a familia a assumir o
papel de cuidador

Motivos apontados pelos
enfermeiros de uma ESCP para a
relizacdo da CF

Conspiracéo do siléncio

Estadiamento da situagdo

Gestao de cuidados

Diagrama n® 10 — Motivos apontados pelos enfermeiros de uma ESCP para a realizacdo da CF

A categoria Agravamento da situacéo clinica, foi gerada pelas afirmacgdes de dois

enfermeiros:

e “(...) existem varios motivos para a realiza¢do de uma conferéncia familiar,
como o doente que agravou o seu estado de salde, entrou em estado de agonia
(...)”El1

e “(...) haalturas principalmente nas situagdes em que 0 doente entra no periodo
agonico, que a familia ainda ndo percebeu bem que isso esta a acontecer, e que
entdo é necessario convocar a familiar alargada (...) € mais nestas situacdes

que eu utilizo a conferéncia familiar (...)” E3
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Por seu lado a categoria Aparecimento de conflito familiar, foi identificada pela

afirmacéo de dois profissionais:

e “(...) existe um conflito novo (...) € chegamos a casa do doente e deparamo-
nos com esse cenario pode fazer-se uma conferéncia familiar de momento (...)”
El

e “(...) principalmente em casos que existem conflitos, vao culpar o outro, vao

dizer isto ou aquilo (...)” E3

Ainda com uma afirmacdo de um profissional surge a categoria Ajudar a familia a

assumir o papel de cuidador:

e “(...) embora ndo seja nenhuma receita milagrosa (...) mas ha situacdes em
que a conferéncia ajuda e faz com que as pessoas se sintam menos angustiadas
e mais aptas a assumir esse papel de prestacdo de cuidados no domicilio (...)”
E2

De referir também que, um dos enfermeiros teceu afirmacao que deu origem a categoria

Conspiracao do siléncio:

e “(...) nas situacOes de conspiracdo do siléncio eu acho que existem duas
possibilidades, e eu acho que ndo falei antes, e esta é outra das situacbes em
que se justifica fazer uma conferéncia familiar (...)” E3

Relativamente a categoria Estadiamento da situacdo, esta é referida por um dos

enfermeiros da ESCP:

e “(...) pode ser para estadiamento de uma determinada situacao (...)” ES

Por fim, a categoria Gestao de cuidados, emerge da afirmacdo de um dos enfermeiros da
ESCP:

e “(...) as conferéncias familiares prendem-se mais com gestdo clinica e

cuidados de enfermagem (...)” E1
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Quadro n° 13 - Numero de respostas para cada categoria relativas ao tema “Motivos
apontados pelos enfermeiros de uma ESCP para a realiza¢ao da CF”
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1.11- NECESSIDADES APRESENTADAS PELA FAMILIA NA VOZ DOS
ENFERMEIROS DE UMA EQUIPA DE SUPORTE EM CUIDADOS
PALIATIVOS

No ambito da anélise das afirmacdes proferidas pelos enfermeiros da ESCP emergiu a
area tematica: Necessidades apresentadas pela familia na voz dos enfermeiros de uma
ESCP. No espaco deste tema, inferiram-se as seguintes categorias: Afetivas;
Financeiras; Lidar com os sintomas; Lidar com a morte; Ajudas técnicas; Maior
acessibilidade a farmacos; Mais cuidados de enfermagem; Apoios sociais (Diagrama
N°11).
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Diagrama n® 11 — Necessidades apresentadas pela familia na voz dos enfermeiros de uma ESCP

No respeitante a tematica emergente, a categoria Afetivas € mencionada por um dos
enfermeiros entrevistados:

e “(...) as principais necessidades que as pessoas sentem sdo a necessidade de
ter suporte efetivo, de sentirem que ndo é algo fugaz e que ndo vao estar
sozinhos e desamparados quando realmente necessitarem (...)” E1

Por sua vez, a categoria Financeiras emergiu com base na afirmacdo de dois dos
enfermeiros entrevistados:

e “(...) a necessidade de cuidados (...) muitas vezes necessidades financeiras
pois alguma franja da populacédo é pobre e tém de deixar de trabalhar e de facto
nao existe nenhum suporte que financie esta situagdes (...)” E1

e “(...) por estas dificuldades todas (...) monetaria, aspetos familiares (...)” E2
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Lidar com os sintomas, foi mencionada por uma vez pelos entrevistados:

e “(...) necessidade de saber lidar com os sintomas do doente e o que fazer
quando surge determinada situacao (...)” E1
Igualmente a categoria Lidar com a morte, mereceu uma referéncia por parte dos

profissionais:

e “(...) tem necessidade de aprender a lidar com 0 momento da morte e as suas
reacoes (...) como nds os preparamos para isso (...)” E1
A categoria Ajudas técnicas foi também referenciada por um entrevistado:

e “(...) anecessidade de ajudas técnicas (...)” E1

Maior acessibilidade a farmacos, foi referenciada por um dos inquiridos:

e “(...)acessibilidade aos farmacos (...) muitas vezes tém receio de no momento
de crise ndo terem os farmacos adequados para administrar (...)” E1
A categoria referente a Mais cuidados de enfermagem, foi também ela alvo de uma
mencdo por parte dos entrevistados:

e “(...) na medica¢do, no autocuidado, vigilancia de sintomas, no lidar com a
agonia (...)” E2
Por fim os Apoios sociais, foram também mencionados por um dos enfermeiros da ESCP:

e “(...)deapoio (...) imensos apoios (...) nomeadamente sociais (...) de suporte
de cuidados ao doente (...)” E2

Quadro n® 14 - Numero de respostas para cada categoria relativas ao tema “Necessidades
apresentadas pela familia na voz dos enfermeiros de uma ESCP”

NECESSIDADES APRESENTADAS PELA FAMILIA NA VOZ
DOS ENFERMEIROS DE UMA ESCP
[%2] o 175) E n
2« | £ | g8| €., E|._88  B%| 3
= 8 | 8E| 8t | & |S2&| SE 3
Entrevistas | < S 2| §¢E 2 |[SSE| o8 8
< S | -3 | B ° 2E| TO =
L - — =2 3 S @ <%
< © o
E1l X X X X X X
E?2 X X X
E3
E4
ES5
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1.12- METODOLOGIA ADOTADA PELOS ENFERMEIROS DE UMA
EQUIPA DE SUPORTE EM CUIDADOS PALIATIVOS PARA A
REALIZACAO DA CONFERENCIA FAMILIAR

Apds o tratamento dos dados das entrevistas realizadas, inferiram-se em relacdo a
Metodologia adotada pelos enfermeiros de uma ESCP para a realizacdo da CF as
seguintes categorias: Planeamento; Dar conforto; Hierarquizar as necessidades
(Diagrama N° 12).

Planeamento Selecdo das familias

Metodologia adotada pelos
enfermeiros de uma ESCP
para a realizacdo da CF Identificagéo de

Dar conforto necessidades

Definicéo dos

_ _ intervenientes
Hierarquizar as

necessidades

Discussao em reuniao
de equipa de saude

Diagrama n® 12 — Metodologia adotada pelos enfermeiros de uma ESCP para a realizagcdo da CF

Quanto a categoria Planeamento, que esta inserida nesta area tematica, a mesma
compreende quatro subcategorias: Selecdo das familias; ldentificacdo de necessidades;

Defini¢do dos intervenientes; Discussdo em reunido de equipa de saude.

Em relacdo a subcategoria Selecdo das familias, esta sobressaiu nas afirmacoes de trés

enfermeiros entrevistados:

e “(...) 0 que pretendemos para a conferéncia familiar, se é para gerir conflitos,
organizar cuidados ou entdo preparar as familias para a fase da agonia quando
constatamos que estamos muito proximos disso (...)” E1

e “(...) fazemos a conferéncia com aqueles doentes que pretendemos planear o

regresso a casa ou planear a ida para uma unidade (...) ou mesmo com aqueles
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doentes que ndo tem potencial para voltar nem para o domicilio ou para uma
unidade, mas que a sua situa¢ao naquele momento se esté a alterar (...)” E4

e “(...) nem todas as familias sdo alvo ou devem ser alvo de conferéncias
familiares (...)” E4

e “(...) ndo digo que realizamos conferéncias familiares com todas as familias,
nem ¢€ obrigatdrio (...) tem haver com o tipo de doenga, o tipo de doente, o tipo

de familia (...)” E5

Por sua vez, a subcategoria ldentificacdo das necessidades é referida por um dos

inquiridos:

e “(...) a preparacdao €é feita essencialmente depois de recolhermos as
necessidades do doente, perceber o que temos de fazer com 0 mesmo para

conseguirmos trabalhar o doente e a familia (...)” E1

De igual modo, a subcategoria Definicdo dos intervenientes foi referida por um dos

enfermeiros:

e “(...) definimos quem vai estar presente, que é quase sempre 0 médico e o
enfermeiro, mas se notarmos ali algum problema psicolégico ou até mesmo

social podem estar presentes o psicologo e ou assistente social (...)” E1

Por ultimo, a subcategoria Discussdo em reunido de equipa de salde, foi também ela

referenciada por um entrevistado:

e “(...) ha uma conversa entre a equipa (...) geralmente ha situagdes em que é
discutida na reunido semanal da equipa de cuidados ou durante o
desenvolvimento do trabalho, quer na equipa intra-hospitalar ou domiciliaria,
no desenvolvimento do caso clinico, sempre que é necessario médico e
enfermeiro conversam sobre 0s objetivos e pertinéncia de realizacdo de uma
conferéncia familiar (...) e tenta-se marcar com a familia, com os prestadores

de cuidados e pronto € dessa forma (...)” E2

Relativamente a esta area tematica sobressaiu ainda a categoria Dar conforto, na

entrevista de um dos enfermeiros inquiridos:

e “(...) e temos alguns cuidados, como ter alguns lencos de papel, agua entre

outras coisas para que se mantenha o méximo de conforto possivel.” E1
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Por fim nesta area tematica emergiu a categoria Hierarquizar as necessidades através

das afirmaces proferidas por dois enfermeiros:

“(...) quando fazemos uma conferéncia familiar fazemos uma hierarquia de
necessidades e objetivos e é possivel que ndo sejam todos alcangados se for
uma lista extensa (...) ou se existiu algum problema que nos escape na
avaliacdo (...)” E1

“(...) primeiro séo os objetivos que se pensam, do porqué da realizacdo da
conferéncia familiar e depois estabelecem-se os problemas que ha a resolver,
com quem temos de falar, com quem temos de articular, pois muitas vezes é
necessario articular com outros servigos ou pessoas, pois ndo seria a primeira
vez que durante uma conferéncia familiar alguém refere que era importante
uma outra pessoa estar presente, que depois tera de ser convocada numa
préxima conferéncia (...) e € isto que acontece mas ndo seguimos propriamente

nenhum guido formal escrito (...)” E2

Quadro n° 15 - Numero de respostas para cada categoria relativas ao tema “Metodologia
adotada pelos enfermeiros de uma ESCP para a realiza¢cdo da CF”

METODOLOGIA ADOTADA PELOS ENFERMEIROS DE UMA
ESCP PARA A REALIZACAO DA CF

Planeamento

3 0 0 3
@ o B S & 503
S @ @ S T = o © . .
S S & o & Qg ® Dar Hierarquizar
Entrevist S = | S e | R E Y -
ntrevistas | @ SR o5 ] conforto | necessidades
S E = 9 c > S5 €
L+ S o © 2 2 L5
o %C (A= (@) o
— (D)
E1l X X X X X
E2 X X
E3
E4 X
ES5 X

1.13- MOTIVOS QUE LEVAM A NAO PRESENCA DO DOENTE NA
CONFERENCIA FAMILIAR NA VOZ DOS ENFERMEIROS DE UMA
EQUIPA DE SUPORTE EM CUIDADOS PALIATIVOS

Apbs o tratamento dos dados das entrevistas realizadas, inferiram-se relativamente a

temética Motivos que levam a ndo presenca do doente na CF na voz dos enfermeiros
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de uma ESCP as seguintes categorias: Desejo do doente; Debilidade do doente
(Diagrama N° 13).

Motivos que levam a ndo presenca do doente na CF na voz dos enfermeiros
de uma ESCP

Desejo do doente Debilidade do doente

Diagrama n°® 13 — Motivos que levam & ndo presencga do doente na CF na voz dos enfermeiros de uma
ESCP

Nesta area tematica em apreco, no respeitante a categoria Desejo do doente, a mesma é
referenciada por trés dos enfermeiros entrevistados:

e “(...) 0s doentes estdo ausentes (...) muitas vezes por vontade propria (...) se
calhar é algo natural em Portugal delegamos muito na nossa familia as
responsabilidades (...)” E1

e “(...) o doente ndo esta sempre presente (...) j& tivemos conferéncias com o
doente presente, mas devo dizer que na maioria delas o doente estd ausente (...)
alguns porque ndo querem (...) porque delegam na familia essa
responsabilidade (...)” E2

e “(...) sempre que possivel e o doente quer ele est4 presente (...)” E4

E ainda, relativamente a categoria Debilidade do doente, a mesma é mencionada por um
dos inquiridos:

e “(...) porque o doente esta demasiado debilitado para participar (...)” E2

Quadro n° 16 - Numero de respostas para cada categoria relativas ao tema “Motivos que
levam a néo presenca do doente na CF na voz dos enfermeiros de uma ESCP”

MOTIVOS QUE LEVAM A NAO PRESENCA DO
DOENTE NA CF NA VVOZ DOS ENFERMEIROS DE UMA
Entrevistas ESCP
Desejo do doente Debilidade do doente

E1l X

E2 X X

E3

E4 X

ES5
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1.14- CONSEQUENCIAS DA PRESENCA DO DOENTE NA
CONFERENCIA FAMILIAR NA VOZ DOS ENFERMEIROS DE UMA
EQUIPA DE SUPORTE EM CUIDADOS PALIATIVOS

Outra das areas tematicas emergentes do tratamento dos dados obtidos através das
entrevistas efetuadas aos enfermeiros da ESCP foi: Consequéncias da presenca do
doente na CF na voz dos enfermeiros de uma ESCP. No tocante a esta area tematica
inferiram-se as seguintes trés categorias: Facilita a expressdo de davidas; Promove a

conspiracao de siléncio; Facilita uma relacdo de confianca (Diagrama N°14).

. Consequéncias da presenca do doente na CF na
voz dos enfermeiros de uma ESCP

Facilita a expressao coﬁsroin;gvaeoado Facilita uma relagéo
de davidas sFi)Iéngio de confianca

Diagrama n® 14 — Consequéncias da presenca do doente na CF na voz dos enfermeiros de uma ESCP

De referir, que a categoria Facilita a expressédo de davidas, foi referenciada ao longo
das entrevistas por um dos enfermeiros:

e “(...) por um lado quando o doente ndo esta presente expdem mais as ddvidas
(...)”El

Por seu lado, a categoria Promove a conspiracgdo de siléncio, foi mencionada por dois
dos inquiridos através das seguintes afirmacdes:

e “(...) porque tambeém é cultural (...) € muito dificil a comunicacdo em familia
principalmente perante uma doenca terminal (...) as pessoas tendem a fazer a
conspiragao o siléncio (...) ndo sdo tao abertas para falar e eu acho que nesse
aspeto a auséncia do doente é benéfica (...) pois os envolvidos comunicam
mais o que pretendem (...) pois ndo tém medo de magoar ou ferir o doente e
tirar as suas ddvidas (...)” E1

e “(...) o doente estar presente pode ser dificultador para destruir a conspiragao
do siléncio (...)” ES

Por fim, a categoria Facilita uma relagdo de confianca, foi extraida através da afirmagéo
de um dos enfermeiros:
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e “A familia as vezes fica mais a vontade com a presenca do doente, pois a
familia também quer que o doente perceba a sua situa¢do. Ao contrario do que
muitas pessoas pensam, a maior parte das familias ndo quer conspirar ou
esconder a informacdo ao doente. Umas querem faze-lo, mas a maior parte

delas ndo (...) principalmente no domicilio onde as pessoas estdo mais
conscientes do seu estado (...)” E3.

Quadro n® 17 - Numero de respostas para cada categoria relativas ao tema “Consequéncias
da presenca do doente na CF na voz dos enfermeiros de uma ESCP?”

CONSEQUENCIAS DA PRESENCA DO DOENTE NA CF
NA VOZ DOS ENFERMEIROS DE UMA ESCP
. Facilita a Promove a . x
Entrevistas expressao de conspiracdo de FaC|CIi|ta uma relagdo
. I e confianga
duvidas siléncio

E1l X X
E2
E3 X
E4
E5 X

1.15- OPINIAO DOS ENFERMEIROS DE UMA EQUIPA DE SUPORTE
EM CUIDADOS PALIATIVOS ACERCA DA NECESSIDADE DE
PARTICIPACAO DO DOENTE NA CONFERENCIA FAMILIAR

Em relacdo a Opinido dos enfermeiros de uma ESCP acerca da necessidade de
participacdo do doente na CF, emergiram as seguintes categorias: Nao deve participar

na CF; Deve participar na CF; Depende da situacdo presente (Diagrama N° 15).

Opinido dos enfermeiros de uma ESCP acerca da necessidade de
participacéo do doente na CF

Nao deve Deve participar Depende da
participar na CF na CF situacdo presente
. Facilita Facilita
l}lr?ig?;’le conmlnbiisgéo toma_daN de obtencdo de
deciséo conhecimento

Diagraman® 15— Opini&o dos enfermeiros de uma ESCP acerca da necessidade de participacdo do doente
na CF

A categoria Nao deve participar na CF compreende duas subcategorias: Na fase inicial;
Inibe a comunicacao.
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Em relacéo a subcategoria Na fase inicial, esta foi mencionada por um dos enfermeiros

entrevistados:

e “(...)teoricamente eu acho que seria mais vantajoso o doente ndo estar presente
(...) 0 que acontece muitas vezes e deparamo-nos com isso frequentemente,
quando as conferéncias familiares séo realizadas numa fase inicial da nossa
intervencdo, temos a percecdo que os doentes ndo tém real conhecimento do
seu estado de saude e que se vai trabalhando mais ao longo do tempo com ele.
Pelo que neste aspeto a sua auséncia € mais benéfica pois ndo temos que usar
uma linguagem mais disfarcada para rodear a situacao (...) tendo em conta o
contexto cultural os doentes muitas vezes ndo sabem o seu estado ou porque
ndo querem ou a comunicacao ndo é feita da melhor maneira (...) sera bom
ndo estarem presentes inicialmente e com a progressdo da nossa intervencao

comegcar a inclui-lo nas conferéncias familiares (...)” E1

A subcategoria Inibe a comunicacdo, foi mencionada por trés dos enfermeiros

entrevistados:

e “(...) com a presenca do doente a familia sente-se menos a vontade (...)
comunica menos (...) muito menos (...)” E2

e “(...) quando os doentes estdo presentes as pessoas vao colocando as questoes
com mais cuidado para ndo sugestionar ou ferir a suscetibilidade do doente
(...)”El1

e “(...) é importante o doente ndo estar presente para que as pessoas falem mais
abertamente (...) pode ser dificultador até para a propria abertura das familias

e abertura que tem com a equipa (...)” ES

Também relativamente & tematica em aprego, emergiu a categoria Deve participar na
CF, que comporta duas subcategorias: Facilita a tomada de decisdo; Facilita a obtencéo

de conhecimento.
Relativamente a primeira subcategoria referida, esta foi mencionada por um enfermeiro:

e “(...) agora teoricamente se o doente soubesse exatamente a sua situacdo
clinica e quisesse estar presente (...) pois temos que respeitar a sua vontade
(...) assim seria mais benéfico estarem presentes (...) pois sinto muitas vezes,

quando os doentes possuem o0 conhecimento da sua situacdo, se eles nédo
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estiverem presentes a sensacdo que fica é que estdo a tomar decisdes sobre ele,
excluindo-o do processo de tomada de decisdo, retirando a pouca autonomia de

deciséo que ainda lhes resta, o que ndo é bom (...)” E1

Por sua vez, a subcategoria Facilita a obtencdo de conhecimento foi referenciada

igualmente por um dos enfermeiros:

e “(...) claro que cada situacdo € uma situacdo como € evidente, mas acho que
acaba por ser benéfico, porque o utente acaba por ter uma percecdo que
realmente a familia esté sentir a situacdo, pois as vezes ha aqueles doentes que
tém sempre receio que a familia lhes oculte alguma informacdo (...) de que a
familia tenha uma atitude diferente perante ele e perante os profissionais (...)
e naquele momento a familia e o doente vém-se confrontados a ser aquilo que
realmente sdo, pois ndo vdo estar ali a encenar durante aquele tempo da

conferéncia (...)” E4

Por altimo, emergiu também a categoria Depende da situacéo presente, resultante das

afirmacgdes produzidas por dois enfermeiros entrevistados:

e “(...)varia muito consoante os casos (...) ha doentes que ndo retiram beneficio
nenhum de estarem presentes na conferéncia (...) depende muito do objetivo
da conferéncia familiar (...) se envolver problemas como aqueles que falou
(conflito familiar e conspiracdo do siléncio) ndo vejo beneficio nenhum do
doente estar presente (...) isso varia muito consoante o caso (...)” E2.

e “Depende das situacBes. Eu acho que quase sempre, principalmente no
domicilio estdo presentes, até porque estdo I, e no hospital ndo estéo presentes.
Muitas vezes no hospital as conferéncias sdo feitas na nossa de reunides. Em
casa normalmente na maioria das vezes estdo presentes. Claro que se isso for
um fator de grande angustia, como quando temos conflitos lactentes (...) eu
acho que as vezes tentamos proteger o doente, sem sermos paternalistas, mas
tentamos fazer as coisas sempre sem o doente, sem termos a certeza de como
as coisas vao correr (...) ndo seria a primeira vez que os familiares comegavam
a discutir forte durante a conferéncia, e, portanto, ndo acho que seria benéfico
ter 14 o doente a assistir a estas situacdes. Portanto se eu vir que existe algum
risco destas situacdes eu tento salvaguardar um pouco o doente, se ndo, o

doente esta presente (...)” E3
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Quadro n° 18 - Numero de respostas para cada categoria relativas ao tema “Opinido dos
enfermeiros de uma ESCP acerca da necessidade de participacdo do doente na CF”

OPINIAO DOS ENFERMEIROS DE UMA ESCP ACERCA DA
NECESSIDADE DE PARTICIPAC;AO DO DOENTE NA CF
N&o deve participar na CF | Deve participar na CF
— Depende
Entrevistas Na fase Inibe a lt:oarg!g: Faciljta sitl?;;éo
inicial comunicagao de obtengao de resente
. conhecimento | P
decisdo
E1l X X X
E2 X X
E3 X
E4 X
ES5 X

1.16- OPINIAO DOS ENFERMEIROS DE UMA EQUIPA DE SUPORTE
EM CUIDADOS PALIATIVOS ACERCA DO PAPEL DA FAMILIA

Ainda referente a analise de dados efetuada as afirmacdes produzidas, surgiu a area
tematica da Opinido dos enfermeiros de uma ESCP acerca do papel da familia. Nesta

emergiu uma Unica categoria: Importante (Diagrama N°16).

Opini&o dos enfermeiros de uma ESCP
acerca do papel da familia

Importante
| |
Facilita Facilita a - -
efetuar detecdo de c o?&lilég % o Parceria Elljli?j;ggz
aliancas necessidades ¢

Diagrama n® 16 — Opinido dos enfermeiros de uma ESCP acerca do papel da familia

Esta Unica categoria emergente no seio da tematica identificada compreende um total de
cinco subcategorias: Facilita efetuar aliancas; Facilita a detecdo de necessidades;
Facilita a comunicacgéo; Parceria; Pilar dos cuidados.

Em relacdo a subcategoria Facilita efetuar aliancas, a mesma sobressaiu por duas vezes
nas afirmagdes produzidas no decorrer das entrevistas:
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e “(...) a familia tem um papel fundamental na gestao de tudo isto (...) e nos
nossos doentes as familias nunca encaram o doente como um fardo (...) a ndo
ser naqueles casos de deméncia avancada (...) mas na doenca oncoldgica ndo
sentimos isso (...) nos cuidados paliativos a familia para n6s é sempre algo
positivo pois permite-nos ganhar aliados que sdo os cuidadores (...)” E1

e “(...) como trabalho preferencialmente no domicilio dos doentes vejo a familia
sempre como aliado (...) ndo posso ver a familia de outra forma porque nédo

faz sentido que seja de outra forma (...)” E5
A subcategoria Facilita a detegdo de necessidades foi referida por um dos enfermeiros:

e “(...) facilita depois na detegao de necessidades do doente (...) para nds nunca
é um fardo (...) a familia é o centro do cuidado como é o doente (...) percebo
que se calhar na instituicdo noutros contextos os profissionais podem achar que
cuidam do doente e ndo tém que cuidar da familia o que é um mau principio

(...) mas acredito que isso aconteca (...)” E1l

De igual modo, a subcategoria Facilita a comunicacéo, foi também referenciada por um
dos profissionais inquiridos:

e “(...) mas para nos ¢ uma arma fundamental comunicar com o doente e com a

familia e fazer estas conferéncias familiares nunca ¢ um fardo (...)” E1

Por sua vez, a subcategoria Parceria, evidenciou-se através de trés afirmacGes produzidas
pelos enfermeiros durante as entrevistaras realizadas:

e “(...) a familia tem que ser um parceiro (...) a familia é um parceiro (...) se a
familia ndo for um parceiro € um problema (...) se a familia ndo for um parceiro
temos um problema e o doente também tem um problema (...) mas encaramos
sempre a familia como um parceiro (...)” E2.

e “(...) a familia ¢ a inica coisa certa que temos, para mim é exatamente como
uma parceria (...)”" E3

e “(...)ndo é de todo admissivel que se encare a familia de outro modo que nao
seja como pertencente a unidade de cuidados (...) pertence a nossa unidade de
cuidados (...) sO é possivel devido a familia termos os doentes no domicilio
(...) sdo raros os doentes que tém recursos financeiros que Ihes permita ter
cuidadores da forma como entendem, portanto quase sempre temos a presenca
das familias ndo so pelos cuidados, mas pela questdo de ser familia (...) com
guem se quer estar (...) agora eu vejo sempre a familia como unidade de
cuidados (...)” E5
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Por fim, a subcategoria Pilar dos Cuidados, emergiu devido a afirmacdo de um
enfermeiro da ESCP:

“(...) para nos a familia € sempre algo muito importante, e € fundamental para
que as coisas corram bem. A familia ou as pessoas significativas para o doente,
pois nem sempre os prestadores de cuidados do utente sdo familia (...) mas
sdo muito importantes pois sdo eles os pilares do cuidado que vamos prestar
ao doente (...) sdo eles a extensdo da nossa equipa, pois no6s ndo estamos la
constantemente por melhor que seja 0 nosso apoio ou esforco para estar
presentes nos momentos mais importantes, quem passa 24 horas Sdo 0S
prestadores (...) n6s vamos sempre la de forma pontual e temos um papel
(...)"E4

Quadro n° 19 - Numero de respostas para cada categoria relativas ao tema “Opinido dos
enfermeiros de uma ESCP acerca do papel da familia”

OPINIAO DOS ENFERMEIROS DE UMA ESCP ACERCA DO
PAPEL DA FAMILIA
Importante
Entrevistas | Facilita Facilita a - :
x Facilita a . Pilar dos
efetuar detecdo de - Parceria .
) : comunicagao Cuidados
aliancas | necessidades
E1l X X X
E?2 X
E3 X
E4 X
ES5 X X

1.17- SUGESTOES PARA MELHORIA DA APLICACAO DA TECNICA
DE CONFERENCIA FAMILIAR NA VOZ DOS ENFERMEIROS DE UMA
EQUIPA DE SUPORTE EM CUIDADOS PALIATIVOS

A Ultima area tematica a emergir, ap6s analise dos dados provenientes das entrevistas

realizadas foi: Sugestdes para melhoria da aplicacdo da técnica de CF na voz dos

enfermeiros de uma ESCP. Nesta, foram identificadas as seguintes categorias: Sele¢éo

dos profissionais de saude para as CF’s; Existéncia de instrumentos de avaliagéo;

Melhor gestdo de tempo; Formacao em CP de outros profissionais de saude; Apostar

na divulgacéo do conceito de CF; Apostar em espacos arquitetonicos confortaveis;

Mais disponibilidade de tempo; Existéncia de enfermeiro de referéncia; Presenca da

assistente social (Diagrama N°17).
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Selecdo dos profissionais de saude
para as CF’s

Existéncia de instrumentos de
avaliacao

Sugestdes para melhoria da
aplicagdo da técnica de CF na
voz dos enfermeiros de uma

Melhor gestdo do tempo

Formacéo em CP de outros
profissionais de saude

ESCP

Apostar na divulgacéo do conceito
de CF

Apostar em espacos arquitétonicos
confortaveis

Mais disponibilidade de tempo

Existéncia de enfermeiro de
referéncia

Presenca da assistente social

Diagrama n® 17 — Sugestdes para melhoria da aplicagéo da técnica de CF na voz dos enfermeiros de uma

A categoria Selecdo dos profissionais de salde para as CF’s, foi referenciada por um

dos enfermeiros entrevistados através da seguinte afirmagao:

e “(...)estas conferéncias familiares deveriam incluir os profissionais escolhidos

e necessarios (...)” E1

mencdes efetuadas pelos inquiridos:

Por sua vez, a categoria Existéncia de instrumentos de avalia¢ao sobressaiu com quatro

e “(...) instrumentos de avaliacdo e orientagdo seriam sempre Uteis, pois ha

coisas que nds sabemos empiricamente, mas precisamos de perceber realmente

0 que ¢ mais importante por isso seria extremamente util (...)” E1

e “(...) poderia nos ajudar a orientar (...) reformular (...)” E3
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e “(...) seria sempre vantajoso (...) um guido para nds seguirmos e orientar a
conferéncia (...) pois poderiamos verificar o que ja foi feito e quais 0s topicos
que nos faltariam abordar (...) seria importante (...)” E4

e “(...) seria util pois poderiamos ganhar tempo (...) poderia ser util de facto na

estruturagao (...)” ES

A categoria Melhor gestao do tempo emergiu de acordo com a afirmagéo produzida por

um dos enfermeiros:

e (...)gestdo dotempo (...) por exemplo no domicilio quando programamos uma
conferéncia familiar se ndo tivermos tempo, sem carro proprio, se tivermos um
atraso até do proprio transporte, pode minar a conferéncia familiar (...) uma

outra organizacao seria importante (...) E1

No tocante a categoria Formacédo em CP de outros profissionais de salde, a mesma foi

referenciada por dois entrevistados:

e “(...) também tentar na instituicdo fazer alguma educacdo para quando nos
referenciam doentes sejam doentes efetivamente para serem acompanhados por
cuidados paliativos (...) claro que nds podemos dar consultadoria de gestdo de
sintomas (...) mas como muitas vezes s6 depois de chegar ao doente sabemos
se existem essas necessidades ou ndo (...) retira-nos tempo que poderia ser Util
para preparar as conferéncias familiares (...)” E1

e “(...) era preciso aprender especialmente técnicas de comunicagdo adequada,
de transmissdo de mas noticias e reformulacdo de objetivos, tudo isto para que
os profissionais percebam que a familia ndo é um peso ou que ndo esta contra
nos (...)” E3

Apostar na divulgacido do conceito de CF, foi uma categoria mencionada por um

enfermeiro:

e “(...) na divulgagdo pelo menos (...) nds introduzimos estes nomes as equipas
assistenciais (...) vamos fazer ou marcamos uma conferéncia familiar e os
outros profissionais ndo sabem o que é isso, ndo sabem o que significa, o que

leva a que ndo haja recetividade (...)” E2
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e “(...) as pessoas ndao conhecem esta técnica (...) os outros profissionais nao

conhecem (...) ¢ terreno desconhecido (...)” E2

Apostar em espacos arquitetonicos confortaveis, foi referenciada por dois enfermeiros

entrevistados:

e “(...) no hospital é relativamente facil porque temos uma sala disponivel para
a realizar embora eu ache que a sala ndo seja a mais apropriada para criar maior
a vontade (...) deveria ser um bocadinho diferente (...)” E2.

e “(...)dentro do hospital termos espagos proprios para as realizar (...) acima de

tudo isto e com acessibilidade para os doentes internados (...)” E3

Por sua vez, a categoria Mais disponibilidade de tempo foi identificada de acordo com

a afirmacdo de um enfermeiro:

e “(...) a questdo do tempo também poderia ser maior (...) por vezes sdo
marcadas conferéncias familiares que sdo uma préatica regular (...) eu defendia
que no inicio quando a equipa comegou, e em que se tinha um volume muito
menor de trabalho era mais facil realizar a conferéncia do que agora que € um
pouco mais a pressao no hospital por falta de tempo (...) no domicilio acho que
se consegue gerir melhor pois ndo existe um volume tdo elevado de

conferéncias (...)” E2

De igual modo, a categoria Existéncia de enfermeiro de referéncia, foi também ela

identificada de acordo com a afirmacgéo produzida por um dos enfermeiros:

e “(...) mudar um pouco a estrutura das conferéncias familiares, pois &
importante realizarmos a conferéncia (...) haver um enfermeiro de referéncia,
nos servigos de internamento, pois os colegas que estdo com o doente vao
mudando, mas um enfermeiro de referéncia parece-me o melhor. Isto porque
ter a visdo de quem esta no servigco com aquele doente todos os dias, € diferente
e traz contributos também para a reunido e até para o planeamento da

continuidade de cuidados (...)” E3

Por fim, a categoria referente & Presenca da assistente social, foi também referenciada

por um enfermeiro:
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e “(...) mudar um pouco a estrutura das conferéncias familiares, pois &
importante realizarmos a conferéncia, mas também envolvermos outros
elemento da equipa, quer a assistente social ou mesmo um elemento do servico
onde o doente esta internado (...)” E3

Quadro n® 20 - Numero de respostas para cada categoria relativas ao tema “Sugestdes para
melhoria da aplicacao da técnica de CF na voz de os enfermeiros de uma ESCP”
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2- DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Neste capitulo, é nossa intencdo a realizacdo da discussdo dos principais resultados do
estudo a luz da evidéncia mais atual. Para isso, iremos proceder a analise critica

percorrendo as diversas areas tematicas que foram inventariadas.

2.1- CONCEITO DE CONFERENCIA FAMILIAR NA VOZ DOS
ENFERMEIROS DE UMA EQUIPA DE SUPORTE EM CUIDADOS
PALIATIVOS

Na perspetiva dos enfermeiros da ESCP estudada, definir o conceito de CF € dificil pela
multidimensionalidade de fatores que envolve. Apurou-se as seguintes categorias:
Reunido de profissionais de salde envolvendo familia e doente, instrumento de
comunicacdo de mas noticias, instrumento de preparacdo da alta clinica, instrumento de
clarificacdo dos objetivos dos cuidados a familia, modelo de intervencao familiar que visa
a partilha de informacéo, instrumento de trabalho para defini¢do dos sujeitos de cuidados
e maximizar o sucesso das intervencdes e reunido formal estruturada de intervengdo na

familia, o que demonstra essa multidimensionalidade.

De facto, o conceito de CF dos enfermeiros é bastante amplo, envolvendo para além da

sua definicdo, a sua importancia, objetivos e propésitos da sua utilizag&o.

Na perspetiva de alguns enfermeiros, a CF é definida como uma reunido de profissionais
de saude envolvendo familia e doente, e reunido formal estruturada de intervencdo na
familia, o que vem ao encontro com o afirmado por Neto (2008), que define CF como
uma reunido estruturada de intervencdo ao doente e sua familia, de acordo com a correta
detecdo das necessidades existentes, isto é, uma reunido com uma agenda previamente
estabelecida e acordada entre 0s membros da equipa e restantes intervenientes, com o
sentido de potencializar a interagdo e recursos familiares. Este, € também na globalidade,
0 conceito a que se referem varios autores (Cahill [et al.], 2016; Powazki [et al.], 2014;
Gay [et al.], 2009; Hudson [et al.], 2009; Hudson [et al.], 2008).

Verificamos também, que alguns enfermeiros conceptualizam as CF’s como um
instrumento facilitador para o atingimento de objetivos delineados pela equipa de saude,

revestindo-se assim de grande importancia para a pratica clinica.

Na realidade, as CF’s permitem uma abordagem centrada no doente e familia, de forma
estruturada e orientada para a resolucdo dos diferentes problemas, potencializando o

ajuste pessoal a cada situacdo, bem como, o aumento da capacidade de adaptacdo a
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situacdo de doenca, tanto do doente com de sua familia (Guarda [et al.], 2006 Cit por
Delabibera, 2010).

A CF é efetivamente um processo potencial de comunicagdo/interacdo entre a equipa de
salde, pessoa doente e familiares, que facilita a otimizacdo da qualidade dos cuidados
prestados, constituindo-se num importante instrumento de trabalho para reforcar a
resolucdo de problemas, prestar apoio, aconselhamento e criar um ambiente de
solidariedade entre equipa de saude, doente e familia. Serve ainda os seguintes prepdsitos:
criar linhas de comunicacdo entre os proprios familiares; gerir possiveis conflitos que
possam existir no seio familiar; gerir situacGes de conspiracéo do siléncio; discutir o local
mais apropriado a prestacdo de cuidados; discutir o plano para a prepara¢ao do regresso
a casa; proporcionar cuidado espiritual ao doente e familia (Dev [et al.], 2013; Fukui [et
al.], 2013; Hannon [et al.], 2012; Fineberg [et al.], 2011; Tan [et al.], 2011; Reigada [et
al.], 2009; Neto, 2008).

Parece poder-se afirmar, que o conceito de CF dos enfermeiros da ESCP é corroborado
por Dev [et al.], 2013; Fukui [et al.], 2013; Guarda [et al.], 2006 cit por Delabibera, 2010;
Hannon [et al.], 2012; Tan [et al.], 2011; Neto, 2008, que defendem a CF como um
instrumento que permite facilitar a comunicacdo no processo de fim de vida, a partilha
de informag0es, 0 planeamento de tratamentos, a clarificagdo de objetivos dos cuidados
e o fortalecimento do envolvimento do doente e familia no processo de tomada deciséo

acerca da sua prépria vida.

Salienta-se, que a relevancia que os enfermeiros do estudo ddo a CF se deve muito a
importancia que 0s mesmos atribuem ao papel da familia no processo de cuidados,

considerando doente e familia como uma unidade de cuidados.

Tal circunstancia vai perfeitamente ao encontro da filosofia e principios dos CP que
defendem uma abordagem ativa, rigorosa e cientifica na resposta as necessidades efetivas
do doente e familia (OMS, 2009; National Quality Forum, 2006; Randall; Downie, 2006;
PNCP, 2004, Cit. por Barbosa; Neto, 2006).

Em sintese, a CF corresponde a uma forma estruturada de intervencdo na familia, que
exige treino e ser percebida pela equipa de saude como um modelo de intervengédo

facilitador da comunicacdo e interacdo entre os varios parceiros da equipa de salde.
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2.2- PERCEPCAO DOS ENFERMEIROS DE UMA EQUIPA DE
SUPORTE EM CUIDADOS PALIATIVOS ACERCA DOS BENEFICIOS
DA UTILIZACAO DA TECNICA DE CONFERENCIA FAMILIAR

A utilizacdo da técnica de CF acarreta imensos beneficios quer para o doente e sua

familia, quer para os profissionais de saude.

Os enfermeiros do estudo destacam varios beneficios relativos a CF, nomeadamente ser
uma técnica que tem como beneficio potenciar a interacdo entre a equipa prestadora de
cuidados e o doente-familia. De facto, realizar uma CF permite antes de mais, criar um
momento para o estabelecimento de comunicacao e relacdo por exceléncia entre 0s seus
intervenientes, sendo entdo possivel o estabelecimento de uma comunicacdo eficaz e
criagdo de uma verdadeira relacdo de ajuda, que permita uma correta e completa

assisténcia multidimensional (Bartolomeu, 2013; Hudson [et al.], 2008).

Salienta-se também, que os enfermeiros do estudo apontam como um beneficio da CF o
facto de esta promover respostas efetivas as necessidades sentidas e expressas pelos
doentes e suas familias. Ressalvam ainda alguns enfermeiros que com as CF’s conseguem
estabelecer objetivos comuns e deste modo estabelecer um plano de cuidados com
propdsitos partilhados e comuns. Analisada a literatura existente sobre o tema,
verificamos que os beneficios apontados pelos enfermeiros do nosso estudo vem ao
encontro do descrito, ou seja, a literatura aponta vérias vantagens da utilizacdo das CF’s
tais como: permite alinhar os objetivos dos cuidados através da vontade e desejo do
doente; diminuir as preocupacbes dos familiares face aos problemas e grau de
interferéncia dos mesmos nas suas vidas; aumentar o0s niveis de confianca do doente e
familia no lidar com situacBes problematicas; melhorar a resposta no suprir das
necessidades evidenciadas tanto por doente como por sua familia; personalizar os
cuidados; integrar a familia nos cuidados ao seu familiar doente; permitir identificacéo
atempada por parte dos profissionais, das preocupagdes e necessidades da familia e
personalizar assim a sua intervencdo; aclarar os objetivos dos cuidados tanto com doente
como sua familia; promover uma comunicacdo e relacdo adequadas com doente e familia
(Cahill [et al.], 2016; Dev [et al.], 2013; Fukui, [et al.] 2013; Hannon [et al.], 2012;
Fineberg [et al.], 2011; Tan [et al.], 2011; Hudson [et al.], 2009).

Nos discursos produzidos pelos enfermeiros entrevistados, ressalva-se também a
referéncia a uma outra vantagem da CF: permitir o estabelecimento de uma relagdo de

confianca entre os profissionais e o doente e sua familia. De facto, uma comunicacao
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consistente entre os doentes, familias e profissionais de salude, € um aspeto fundamental
na prestacao de CP de qualidade, sendo amplamente reconhecido que a técnica da CF se
constitui num instrumento facilitador dessa mesma comunicacao (Singer [et al.], 2016),
constituindo-se como uma ferramenta terapéutica de grande utilidade para promocao de
uma comunicacao e relacdo adequadas com doente e familia (Dev [et al.], 2013; Hannon
[et al.], 2012; Fineberg [et al.], 2011). A evidéncia cientifica demonstra ainda, que um
dos objetivos major dos CP é minorar o sofrimento do doente e familia, e preservar a
dignidade da pessoa em fim de vida, e sO é possivel alcancar estes objetivos através do
estabelecimento de uma relacédo de confianca entre a equipa de salde que cuida, o doente
e sua familia, de modo a que estes se sintam acompanhados e que as suas emocdes e
sentimentos possam ser exteriorizados e validados (Araujo; Silva, 2012). Alias, uma das
dez competéncias fulcrais emanadas pela EAPC (2013) para o correto desenvolvimento
da prestacdo de CP é o desenvolvimento destas competéncias interpessoais e

comunicacionais.

Outras das vantagens apontadas pelos enfermeiros para a utilizacdo da técnica de CF,
consiste no facto de esta técnica facilitar a partilha da informacéo e ajudar a familia a
expressar 0s seus medos, sentimentos e emocgbes. Assim, e conforme salientam o0s
enfermeiros do nosso estudo, a realizacdo das CF’s para além de facilitarem a tomada de
decisdo, permitem a expressdao de sentimentos e emocdes, favorecem a partilha de
informacdo, favorecem o estabelecimento de uma relacdo de confianca, entre outros
aspetos, 0 que vem ao encontro de varios autores, nomeadamente de Rhondali [et al.],
2014; Fineberg [et al.], 2011.

Casmarrinha (2008) no seu estudo concluiu a este respeito, que perante as necessidades
de informacdo tdo fortemente evidenciadas nos familiares cuidadores do doente em fim
de vida, torna-se bastante importante que os profissionais de saude dediquem mais tempo
e atencdo as CF’s, demonstrando assim a sua importancia enquanto meio privilegiado

para transmisséo da informacéo relevante.

Os enfermeiros entrevistados, destacaram ainda a CF como um método facilitador da
tomada de decisdo e facilitador da obtencdo de conhecimento da experiéncia familiar, o
gue vem ao encontro da evidéncia cientifica. A tomada de decisdo nas questdes de fim de
vida, exige que os profissionais de saude reflitam sobre suas escolhas de forma a garantir
a pessoa que enfrenta a Gltima etapa da vida um fim condigno, e a sua familia momentos

de tranquilidade. Nesta tomada de deciséo, o doente e familia devem ter um papel ativo,
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tal como menciona Serrdo (1996, p. 61): “(...) o doente é autbnomo, ndo esta submetido
ao médico e tem o direito de participar nas decisfes que Ihe sdo propostas e a liberdade
de as aceitar ou nédo, depois de convenientemente informado dos fundamentos dessas

decisbes.”

Um dos aspetos fundamentais para uma tomada de decisdo partilhada, é atender ao
estabelecimento de uma relacdo/comunicacdo compreensiva, de ajuda, de forma a

possibilitar a expressdo de sentimentos e emog¢des da familia e do doente.

Fineberg [et al.] (2011) e Reigada [et al.] (2009), salientam que as CF’s sdo um meio
altamente privilegiado para a partilha de necessidades e emocdes por parte do doente e
familiares, facilitam a clarificagdo dos cuidados a prestar, bem como o processo de

tomada de decisdo conjunta entre os envolvidos.

Por ultimo, € de referir que os enfermeiros também apontaram a CF como importante
para a resolucdo de conflitos familiares. De igual modo, Hudson [et al.] (2009) e Neto

(2008) salientam que as CF’s sdo uma ajuda preciosa na mediacao entre familiares.

Salientamos que muitos destes conflitos resultam de processos de sofrimento pela
eminéncia da morte. A familia encontra-se fragilizada e sofrem com a angustia da

separacao o que por vezes conduz a sentimentos de culpa e impoténcia, gerando conflitos.

2.3- PERCECAO DOS ENFERMEIROS DE UMA EQUIPA DE SUPORTE
EM CUIDADOS PALIATIVOS ACERCA DOS ASPETOS
POTENCIADORES PARA A UTILIZACAO DA TECNICA DE
CONFERENCIA FAMILIAR

Os enfermeiros do estudo mencionaram varios aspetos potenciadores para a utilizacéo da
técnica de CF, nomeadamente o fator da disponibilidade da familia para resolver

problemas.

Esta descrito na literatura, que os familiares do doente em CP experienciam
consequéncias negativas quer a nivel fisico, social, psicolégico e financeiro. Estes
familiares enfrentam diversas tarefas, responsabilidades e sobretudo vivenciam uma
multiplicidade de emocdes, que estdo ligadas a0 medo de se confrontarem com a morte
do seu ente querido, ao impacto que o processo de terminalidade representa na estrutura
e organizacao familiar (Milne; Quinn, 2009; Guarda [et al.], 2006). Toda esta pandplia de
vivéncias acarreta necessidades para os familiares que consequentemente requerem ajuda

dos profissionais de saude para as minimizar (Roque, 2015; Seabra, 2013; Payne [et al.],
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2010; Neves, 2007). Através dos achados do nosso estudo, também podemos constatar
que atraves das CF’s, os familiares procuram ver as suas necessidades satisfeitas e obter
ajuda neste processo de enfrentamento do fim de vida.

Assim, salienta-se que as CF’s sdo um instrumento de exceléncia para se estabelecer uma
comunicacdo eficaz com o doente e familia, criar uma relacdo de ajuda entre os

envolvidos e minimizar as necessidades presentes (Hudson [et al.], 2008).

Outro aspeto potenciador da realizacdo das CF’s percecionado pelos enfermeiros da
ESCP, refere-se a diminuicdo do sofrimento experienciado pela familia. Minimizar o
sofrimento quer do doente, quer da familia é uma das dimens6es relevantes dos CP. A
sua finalidade consiste sempre em preservar a dignidade, melhorar o bem-estar e
maximizar a qualidade de vida dos envolvidos no processo de doenga em fase Gltima da
vida (Doris, 2007; Novellas [et al.], 1996).

Os enfermeiros do estudo enfatizaram que a realizacdo da CF é fundamental para a
partilha de informagdo e poderem assim minimizar medos, ansiedades e estabelecerem
planos de intervengdo mais ajustados. Salientam, Fineberg [et al.], (2011); Reigada [et
al.] (2009), que as CF’s se constituem num método facilitador de partilha de necessidades,
emocBes e de ajuda aos profissionais de salde para decidir cuidados a prestar. A
diminuicdo de preocupagdes, 0 aumento de uma relacdo de confianca no cuidar e
prestacdo de cuidados centradas no doente e familia sdo aspetos que a CF ajuda a
solidificar (Dev [et al.], 2013; Fukui, [et al.] 2013; Fineberg [et al.], 2011; Hudson [et
al.], 2009).

A resolucdo de conflitos familiares é outro dos aspetos que os enfermeiros do estudo
destacam como positivo pela realiza¢do das CF’s. Também, Hudson [et al.], (2009); Neto,
2008, diziam que a CF € altamente util e recomendavel para ajudar a resolver conflitos

familiares.

Em sintese, as CF’s sdo um metodo potencial de interacdo entre a pessoa doente,
familiares e profissionais de salde, que poderdo otimizar a qualidade dos cuidados
prestados e constituem um importante instrumento de trabalho para apoiar as familias, e

maximizar o sucesso das nossas intervengoes.
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2.4- PERCECAO DOS ENFERMEIROS DE UMA EQUIPA DE SUPORTE
EM CUIDADOS PALIATIVOS ACERCA DOS ASPETOS INIBIDORES
PARA A UTILIZACAO DA TECNICA DE CONFERENCIA FAMILIAR

Relativamente aos aspetos inibidores para a realizacdo das CF’s percecionados pelos
enfermeiros do estudo, destaca-se a indisponibilidade de tempo dos profissionais de
salde, vindo ao encontro do que revela a literatura existente. De acordo com Hudson [et
al.] (2009), uma das principais dificuldades apresentadas para a pratica das CF’s é a falta
de tempo dos profissionais de salde para as preparar/planear e executar, assim como para
se conseguir um momento que seja consensual a todos 0s membros da equipa de saude.
Também o estudo de Roque (2015), demonstrou que a indisponibilidade de tempo dos
profissionais de saude é um aspeto inibidor. A necessidade de mais tempo e de mais
recursos humanos para a realizacdo das CF’s, e assim poderem apoiar/ajudar as familias
do doente em fim de vida, sdo manifestacbes dos enfermeiros do estudo, o que vem ao
encontro do estudo de Thomas [et al.] (2010).

Outro dos aspetos considerados como inibidores a realizacdo das CF’s, é o facto da
existéncia de duas equipas (EIHSCP; ECSCP) e assim, ser dificil conciliar os momentos
para a realizagdo da CF, conforme demonstra o seguinte discurso “(...) dificil organizar
0 timing ideal para a conferéncia familiar (...)” E1. Conciliar o momento da CF com o
horario disponivel da familia é também apontado como uma grande dificuldade. A familia
encontra-se com uma grande sobrecarga de trabalho, deixando-a com pouca
disponibilidade para participar em CF’s. Sabe-se que a doenca e a necessidade de
cuidados do doente em CP provocam fortes implicagfes na vida pessoal, familiar, social
e, frequentemente, laboral do familiar cuidador, pelo que implica uma grande capacidade
de adaptacdo e gestdo (Payne [et al.], 2010; Campos; Brito, 2009; Neves, 2007). Neste

sentido, nem sempre € facil conciliar tempos para levar a cabo a CF como seria desejavel.

Shiozaki [et al.] (2005), verificou através do seu estudo uma multiplicidade de fontes que
originam insatisfacdo familiar, nomeadamente, falta de informagé&o acerca dos locais e

equipas de saude que prestam CP, o que poderia ser colmatado com a realizagdo de CF’s.

Neto (2008) alerta para um aspeto relativo quer a realizacdo das CF’s, quer mesmo a
prestacdo de CP nos servicos de salde, que se relaciona com 0s mitos que estéo Ihes estdo
associados e que provocam nas familias o evitamento e recusa dos CP e da realizagédo de

CF’s. Geralmente, diz Neto (2008) convocar a familia para uma CF pode, por vezes ser
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entendido como ameacador por alguns familiares, pela sua associac¢éo a transmissao de

més noticias.

Assim, é necessario desmistificar, e comecarmos a entender a CF como algo que é
fundamental para ajudar, apoiar, quer familia, quer doente e mesmo equipa de saude, num

processo de doenca considerado incuravel.

A existéncia de conspiracédo do siléncio, foi também referida pelos enfermeiros como um
aspeto inibidor para a realizacdo da CF. Salientam, que as familias procuram ocultar a
verdade ao doente, e como tal, apresentam-se indisponiveis para a aceitar a CF. Contudo,
a literatura aponta para a necessidade da realizacdo das CF’s em caso de existir
conspiracdo de siléncio, pois ir4 contribuir para uma abertura comunicacional e
consequentemente uma maior afetividade tdo necessaria para o fim de vida condigno
(Roque, 2015; Hudson [et al.], 2008; Hudson [et al.], 2004).

Os enfermeiros da ESCP referiram ainda que, realizar as CF’s na habitacdo do doente e a
auséncia de espagos arquitetdnicos adequados para a sua execucdo, sdo fatores inibidores.
De acordo com Neto (2008), o local destinado a realizacdo de uma CF deve garantir
conforto aos intervenientes, permitindo que todos estejam sentados, bem como, o garante
de ndo existir interrupcdes. Facto corroborado por Hudson [et al.] (2009) e Gay [et al.]
(2009), que referem que a auséncia de um espaco fisico adequado para a realizacdo de
uma CF, é perturbador para o seu planeamento e conducéo.

Salientamos ainda, que a literatura apresenta alguns aspetos inibidores para a satisfacao
dos familiares relativo a CF, que o nosso estudo ndo verificou, nomeadamente:
inexisténcia de objetivos delineados para a realizagdo da CF; falta de um planeamento
prévio; falta de formacdo e habilidades quer comunicacionais, quer do manejo desta
ferramenta, dos profissionais de salde (Gay, [et al.], 2009; Hudson [et al.], 2009; Neto,
2008).

Em sintese, apos identificadas as principais necessidades da pessoa doente e familia,
deve-se elaborar um plano de cuidados que integre as respostas as mesmas. Neste sentido,
a realizacdo de uma CF implica a participacdo de toda a equipa de saude envolvida nos
cuidados, ou podera ficar a responsabilidade do “gestor de caso”. Este elemento serd
sempre o vetor fundamental na comunicagdo com a familia, embora os outros

profissionais de salde, possam e devam ser chamados a colaborar no apoio a mesma.
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2.5- PERCECAO DOS ENFERMEIROS DE UMA EQUIPA DE SUPORTE
EM CUIDADOS PALIATIVOS ACERCA DA RECETIVIDADE DOS
FAMILIARES A APLICACAO DA TECNICA DE CONFERENCIA
FAMILIAR

Relativamente a recetividade dos familiares a aplicacéo da técnica de CF, os participantes
do estudo, na sua percecdo, consideram que os familiares apresentam uma boa
recetividade. Os achados revelam, que as familias consideram ser um meio favorecedor
para acabar com a conspiracao do siléncio. Também, Cahill [et al.] (2016); Hudson [et
al.] (2009); Hudson [et al.] (2008); Neto (2008), referem que a CF deve estar integrada
numa atitude de prevencao e proatividade que permita a obtencdo de ganhos efetivos e
ndo deve ser utilizada somente em situacdes de crise. A sua utilizacdo tera também um
efeito positivo ao ajudar o familiar a olhar para esta técnica como algo que os vai ajudar
no seu processo de luto e também vai ajudar o doente a ter um melhor bem-estar.
Evidentemente que o recurso a esta técnica mais efetiva, desmistifica mitos,
nomeadamente, os familiares deixarem de ter o conceito de que a CF sO serve para

transmitir mas noticias.

As CF’s sdo ainda um instrumento fundamental para o estabelecimento de uma
comunicacdo compreensiva e para o desenvolvimento de uma relagdo de ajuda centrada
no doente e familia, indo assim ao encontro das necessidades efetivas quer do doente quer
da familia. Ressalva, Hudson [et al.] (2008), que a CF permite prestar uma assisténcia
multidimensional. Salientam os enfermeiros participantes do nosso estudo que a CF é
fundamental para colmatar situacdes de conspiragédo de siléncio, 0 que vem ao encontro
do estudo realizado por Roque (2015) e Guarda [et al.] (2006), que verificaram que 0s
profissionais de saude entendem que a conspiragdo de siléncio deve ser combatida e para
isso, a CF tem um papel fulcral na tentativa de se colocar um ponto final nesta situacao,
e promover uma comunicagdo honesta e o favorecimento da expressao de sentimentos e

emocoes.

Alguns enfermeiros participantes do estudo, apontaram ainda, que algumas familias
apresentam pouca recetividade para participar na CF, mas que se prende com o facto de
estas se encontrarem sobrecarregadas e como tal, com pouca disponibilidade. A
conciliacdo de horarios entre todos os membros da equipa de saude, bem como os medos
presentes, sdo na opinido dos participantes motivos para a pouca recetividade das

familias.
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Payne [et al.] (2010); Campos; Brito (2009); Neves (2007), salientam que o processo de
doenca considerado incurdvel tem grande impacto na familia a nivel fisico, psicolégico,
social, laboral e financeiro, o que leva a que os familiares estejam pouco recetivos a

participar numa CF.

Salientamos ainda que Fukui [et al.] (2013); Tan [et al.] (2013); Hudson [et al.] (2009),
consideram que a pouca recetividade dos familiares a CF se deve ao facto de terem
dificuldade em comunicar em grupo e de se confrontarem com a tristeza presente nos

intervenientes.

Torna-se importante referir, que a pessoa com doenca incuravel e/ou grave, avancada e
progressiva experiencia uma multiplicidade de emogfes e sentimentos, bem como,
alteragBes no seu estado fisico que altera de forma dréstica a sua imagem corporal,
afetando assim a unidade familiar, nomeadamente ao nivel da comunicacdo/interacéo, e
por conseguinte, também a familia vivencia uma multiplicidade de sentimentos e
emocdes, como por exemplo: angustia, ansiedade, revolta, entre outros (Rhondali [et al.],
2014; Moreira, 2001 Cit por Cerqueira, 2005).

Parece podermos afirmar, que a doenca de um membro se torna em doenca familiar, na
medida em que se encontram numa fase da vida em que se deparam com grande
instabilidade do processo de doenca do seu ente querido, e que reconhecem que a mesma

o conduzird inevitavelmente a morte.

2.6- VERBALIZACOES DOS FAMILIARES DURANTE A
CONFERENCIA FAMILIAR NA VOZ DOS ENFERMEIROS DE UMA
EQUIPA DE SUPORTE EM CUIDADOS PALIATIVOS

Os achados do nosso estudo evidenciam que os familiares durante a CF verbalizam
diversos medos, nomeadamente: medo de cuidar, medo quanto a incerteza do futuro e
medo do confronto com a morte. Também, Roque (2015); Pereira (2010); SCEPAL (n.d.),
afirmam que os familiares sofrem com a proximidade da morte, mesmo que estejam
devidamente conscientes de que esta realidade € inevitavel, procurando evitar falar sobre

0 tema.

Capello [etal.] (2012); Twycross (2003), também salientam o facto de os familiares terem
receio de ndo conseguirem identificar a proximidade da morte e de dar respostas

adequadas as necessidades do seu familiar doente. Evidentemente que este confronto com
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o fim de vida do seu ente querido, que acarreta diversas perdas, apela a que 0s

profissionais de saude ajudem/acompanhem o processo de luto dos familiares.

Pereira (2010) no seu estudo, verificou que os familiares apresentam diversos
sentimentos/emocdes, como 0 medo, a preocupacdo em ndo saber cuidar do seu ente
querido, e ainda 0 medo de ndo darem respostas adequadas as necessidades da pessoa
doente. A imprevisibilidade quanto ao futuro é também apontada neste estudo como

causadora um nivel significativo de medo.

Ficou também patente atraves dos achados do nosso estudo, que os familiares manifestam
ansiedade, tristeza, stress, choro, angustia, exaustao, entre outros, o que vem ao encontro
do estudo de Bartolomeu (2014), que demonstra que os familiares de um doente paliativo,
experienciam os mesmos sentimentos do doente, apelando assim, a uma perspetiva
sistémica da familia. Segundo Pierre (2000, Cit por Pereira; Lopes, 2002, p.84), os
familiares do doente terminal, do ponto de vista psicolégico, passam por fases
semelhantes as do doente: “(...) estdo em sofrimento pela perda iminente, estdo
fragilizados ¢ sofrem com a anglstia da separagdo (...) associado a muita ansiedade,

desespero e desequilibrio emocional”.

Efetivamente, os familiares do doente com necessidades de CP, vivenciam um sentimento
de angustia, tristeza, frustracdo, desespero, relacionando-se na sua maioria com a questao
de terem que prestar CP, e com o facto de se confrontarem com o sofrimento do seu ente
querido, que inevitavelmente caminha para a Ultima etapa da vida (Rhondali [et al.], 2014;
Almeida, 2012).

O estudo de Dev [et al.] (2013), evidencia também que uma elevada percentagem de
doentes e familiares expressam distress emocional durante as CF’s. Também, o estudo de

Roque (2015) demonstra a necessidade do cuidador “ventilar emogoes”.

Torna-se importante assim referir, que os familiares precisam de ser alvo de cuidados,
necessitam de ser escutados, necessitam de expressar emocgoes e sentimentos, necessitam
de regenerar energias para conseguirem ultrapassar esta fase que se constitui penosa néo

sO para o doente, mas também para eles.

Neves (2007), enfatizava que a dimensdo emocional dos familiares de um doente que
caminha para o fim de vida se encontra fragil e que geralmente se manifesta através da
tristeza, desanimo e desgaste emocional. A labilidade emocional também é apontada

pelos enfermeiros do nosso estudo, contudo alguns enfermeiros expressaram que existem
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familiares que referem alivio. Parece podermos afirmar que este alivio se relaciona com
o facto de sentirem que o seu familiar est4 a receber bons cuidados e que existe uma

comunicagdo honesta entre todos os parceiros da equipa de saude.

Bartolomeu (2013); Hudson [et al.] (2008) salientam, que uma CF permite o
favorecimento de uma comunicacao/interacao entre os membros da equipa de saude, onde

esta incluida a familia e o doente, bem como, o estabelecimento de uma relagéo de ajuda.

A existéncia de uma comunicacdo ineficaz, evidentemente que acarreta problemas na
equipa de salde, no entanto, se a comunicacao for eficaz os beneficios superam potenciais
perdas, conforme salientam Joshi [et al.] (2013); Carvalho; Botelho (2011); Hudson [et
al.] (2008).

A dimenséo afetiva, nomeadamente as manifestagdes de carinho dos familiares para com
0 seu ente querido, sdo referidas pelos enfermeiros do nosso estudo, como algo que cria
satisfacdo nos familiares do doente. Realcamos, que esta questao da afetividade ndo tem
sido alvo de estudo, contudo € importante ter em conta este aspeto. Afirma Almeida
(2012), que a maioria dos familiares consideram que prestar cuidados com afeto é muito

gratificante e apaziguador de sentimentos de culpa.

A necessidade de informacdo é também um aspeto que os familiares apresentam e
referem, nomeadamente possuir informacdo acerca da situacdo clinica do doente.
Também, Roque (2015); Seabra (2013); Milne; Quinn (2009); Casmarrinha (2008);
Sapeta; Lopes (2007) consideram que os familiares durante um processo de doenca
irreversivel e terminal necessitam de informacdo adequada para poder acompanhar o

doente de forma ativa e a0 mesmo tempo realizando o seu luto.

Um dos enfermeiros do nosso estudo fala da falta de disponibilidade do familiar para
cuidar do seu ente querido, devido na grande parte das situacdes a dificuldades
financeiras, e como tal, ndo poder deixar de trabalhar para assumir o papel de prestador
de cuidados. De facto, atraves da literatura consultada, pode-se verificar que a familia
enfrenta varios obstaculos nomeadamente: mudanca de papeis e rotinas, diminuicdo de
tempo para cuidar de si proprios, dificuldade em sociabilizar e dificuldade financeira,
entre outras (Doris, 2007; Schofield [et al.], 1997; SCEPAL, n.d).

Payne [et al.] (2010) refere, que em variadissimas situagdes, os cuidadores podem ter que
reduzir as horas de trabalho, ou deixar de trabalhar por completo, para cuidar do familiar,

0 que pode prejudicar a sua situacao financeira.

172



Por fim, os enfermeiros apontam que os familiares também tém manifestacGes de
descontentamento e de agradecimento no decorrer das CF’s. Quanto ao descontentamento
apresentado pelos familiares, geralmente est4 associado ao facto de estes considerarem
que a CF serve para preparar 0 regresso a casa da pessoa doente, “livrando-se” a
instituicdo deste encargo. Na nossa opinido, este facto deve-se a falta de informacéo por
parte da equipa de salde, e a ndo existéncia de uma comunicagdo honesta, adequada e

disponivel com a familia.

O sentimento de agradecimento manifestado por alguns, contraria o anteriormente
exposto, na medida em que revela que a CF é um instrumento favoravel para a expressdo
de sentimentos e medos, para realizar um plano de cuidados conjunto e para o
estabelecimento de uma relagdo de confianca, permitindo que enfrentem esta Gltima etapa
com mais serenidade e menos sofrimento (Joshi, 2013; Hudson [et al.], 2008; Guarda [et
al.], 2006 Cit por Delabibera, 2010).

2.7- OPINIAO DOS FAMILIARES ACERCA DAS CONFERENCIAS
FAMILIARES NA PERSPETIVA DOS ENFERMEIROS DE UMA
EQUIPA DE SUPORTE EM CUIDADOS PALIATIVOS

Os achados do estudo revelam que os familiares tém uma opinido bastante favoravel
acerca das CF’s. Eles consideram, segundo os enfermeiros, que as mesmas Sao muito
importantes pois: facilita a mudanca de atitude; termina com a conspiracdo do siléncio;
promove a envolvéncia nos cuidados; facilita o esclarecimento de ddvidas; aumenta a
serenidade; facilita a satisfacdo das necessidades; gerir medos. Na verdade, tais resultados
obtidos véo ao encontro dos encontrados na literatura. Os estudos realizados por Tan e
colaboradores em 2011 e Hudson e colaboradores em 2009, evidenciam que a CF é
encarada pelos doentes e familiares como uma experiéncia positiva, e que se constitui
numa oportunidade de receberem apoio espiritual e psicossocial. No estudo de Hudson
[et al.] (2009), em que aplicou uma escala de Likert a familias para avaliar a utilidade das
CF’s, verificou que as familias as consideravam de grande utilidade e que estas deviam
ser introduzidas o mais precoce possivel. Também Fukui e colaboradores no seu estudo
em 2013, concluiram que os familiares manifestavam possuir melhor bem-estar

psicologico apds a sua participacdo em CF’s.

Torna-se importante mencionar, que toda a literatura consultada pelo investigador, afirma
que a CF permite alinhar os objetivos dos cuidados com a vontade e desejo do doente;

permite diminuir as preocupacdes dos familiares face aos problemas; aumentar os niveis
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de confianca no modo de lidar com situacGes problematicas e consequentemente uma
maior serenidade; melhorar a resposta no suprir das necessidades evidenciadas;
personalizar os cuidados e envolvimento da familia nos cuidados ao seu familiar doente;
aclarar os objetivos dos cuidados; promover uma comunicacéo e relacdo adequadas com
doente e familia (Cahill [et al.], 2016; Dev [et al.], 2013; Fukui, [et al.], 2013; Hannon [et
al.], 2012; Fineberg [et al.], 2011; Tan [et al.], 2011; Hudson [et al.], 2009). Todos estes
aspetos, mais a possibilidade de se criar uma relacdo de ajuda entre profissionais de satde
e familiares, o estabelecimento de uma comunicacdo terapéutica eficaz, a partilha de
informacao, o desenvolvimento de habilidades no familiar para cuidar, a possibilidade de
ajuda na melhoria da comunicacgdo/interacdo e uma melhor gestdo dos medos neste
periodo de tdo grandes incertezas, é fundamental para um fim de vida condigno (Pereira,
2010; Sapeta; Lopes, 2007; Guarda [et al.], 2006; Tycross, 2003).

Alguns enfermeiros do estudo referem que existem familiares que ndo opinam acerca das
CF’s. Parece podermos dizer que tal facto se deve a sobrecarga de trabalho a que estdo
sujeitos e como tal indisponiveis para aceitar a CF.

Salientamos, que os enfermeiros do estudo ndo apontaram insatisfacdo dos familiares
quanto as CF’s, contudo alguns estudos apontam desvantagens das mesmas, tais como:
dificuldade dos familiares em expressar-se em grupo; momentos que geram confuséo;
sentirem-se incomodados pelo confronto com a tristeza dos intervenientes; dificuldade
em gerir momentos de siléncio (Fukui [et al.], 2013; Tan [et al.], 2013; Hudson [et al.],
2009).

28- OBJETIVOS DAS CONFERENCIAS FAMILIARES NA
PERSPETIVA DOS ENFERMEIROS DE UMA EQUIPA DE SUPORTE
EM CUIDADOS PALIATIVOS

Sdo varios os objetivos das CF’s apontados pelos enfermeiros do nosso estudo,
nomeadamente: organizar cuidados; gerir conflitos; procurar em conjunto com a familia
e 0 doente a resolucéo de problemas; planear a continuidade de cuidados; definir objetivos
comuns; proporcionar uma reorganizagao familiar; definir o gestor de cuidados; ventilar
emocOes; resolver problemas afetivos. Segundo Doherty;Baird (1987), existem cinco
niveis de envolvimento dos profissionais com as familias, em que o nivel quatro
corresponde as CF’s e o nivel cinco a terapia familiar. Este ultimo nivel, destina-se a
resolucéo de problemas afetivos. E de salientar, que néo se pode confundir CF com terapia

familiar.
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Neto (2008), apontava como objetivos para a CF, os seguintes: clarificar os objetivos dos
cuidados; reforcar a resolucdo de problemas; prestar apoio e aconselhamento; criar
ambiente de solidariedade entre equipa de satde, doente e familia. Na nossa pesquisa da
literatura sobre o tema, verificamos ainda, que existem autores que apontam como
objetivos da CF os seguintes: criar linhas de comunicacdo entre os familiares; gerir
possiveis conflitos que possam existir, ou mesmo situagcbes de comunicagdo inter ou
intrafamiliar comprometida como é o caso da conspiracdo do siléncio; discutir o local
mais apropriado para a prestacdo de cuidados; discutir o plano para a preparacdo do
regresso a casa; proporcionar cuidado espiritual ao doente e familia (Bartolomeu, 2013;
Dev [et al.], 2013;Fukui [et al.], 2013; Hannon [et al.], 2012; Tan [et al.], 2011).

Alguns enfermeiros mencionam como objetivo da CF definir o gestor de caso no seio
familiar. Rice (2004) e Payne [et al.] (2010) referem gque na abordagem familiar, uma das
primeiras intervencdes do enfermeiro serd identificar quem sdo os membros chave ou
porta-voz da familia, na medida em que sdo estes que na maioria das vezes ficam
encarregues de prestar cuidados ao doente. Esta atitude é de extrema relevancia para

fomentar a qualidade dos cuidados de enfermagem prestados.

2.9- PRINCIPIOS ADOTADOS PELOS ENFERMEIROS DE UMA
EQUIPA DE SUPORTE EM CUIDADOS PALIATIVOS PARA A
REALIZACAO DA CONFERENCIA FAMILIAR

Sdo varios os principios adotados pelos enfermeiros do estudo para a realizacdo de uma
CF, particularmente: a nomeacdo de um gestor de caso. Este principio vem de encontro
ao que defende Neto (2008), quando afirma que se deve consensualizar previamente quem
vai conduzir a CF, sendo esta escolha baseada ndo s6 nas competéncias e formacao
especifica para tal, mas também, no maior conhecimento do doente e do sistema familiar

em que 0 mesmo se insere.

O planeamento prévio da CF, a escolha de um ambiente acolhedor, data e hora, a
definicdo prévia de objetivos e dos assuntos a abordar, e a obtengéo do CILE do doente

para a concretizacdo da CF séo principios atendidos pelos participantes do estudo

A preocupacdo por um ambiente acolhedor também é defendida por Neto (2008) e
Hudson [et al.] (2009) que consideram que o local para a realizagdo das CF’s deve ser
calmo, com lugares suficientes para sentar todos os participantes, e deve proporcionar

condigdes para que ndo haja interrupgdes.
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Quanto aos principios: definicdo prévia dos objetivos das CF’s e dos assuntos que serdo
alvo de abordagem, varios sdo os autores que defendem estes principios. Cahill [et al.]
(2016); Powazki [et al.], (2014); Gay [et al.] (2009); Hudson [et al.] (2009); Hudson [et
al.] (2008), consideram que as CF’s devem ser alvo de um planeamento prévio e cuidado,

de modo a responderem de forma adequada as necessidades expressas do doente e familia.

Também Cahill [et al.] (2016); Powazki [et al.] (2014); Gay [et al.] (2009); Hudson [et
al.], (2009); Hudson [et al.] (2008) defendem que deve existir no seio da equipa de salde
uma andlise critica e reflexiva de modo a se definir objetivos e propositos da CF,

contribuindo assim para uma prestacdo de cuidados multidimensionais.

O principio do agendamento da CF é também corroborado por Neto (2008) quando
defende que a marcacgdo da CF deve ser realizada com a devida antecipacdo, tendo em

conta a disponibilidade daqueles que nela vao estar presentes.

A obtencdo do CILE do doente, para a realizacdo da CF, é também de suma importancia
e vai de encontro ao que estd descrito na literatura existente. Respeitar o CILE, €
fornecermos ao doente o seu direito da autonomia e o seu direito de autodeterminacao,
bem como a uma tomada de decisdo compartilhada, tal como defende APCP (2016);
Powazki [et al.] (2014); Radbruch [et al.] (2009); Neto (2008).

Salientamos ainda, que o CILE tem forte impacto para o estabelecimento de uma relagéo
de confianca entre profissional de saude, doente e familia, facilitando assim um processo

de fim de vida condigno (Nunes, 2012).

Outro aspeto importante a ter em conta, e defendido também por Powazki [et al.] (2014);
Neto (2008), relaciona-se com a necessidade de & priori do momento de realiza¢éo da CF,
os profissionais de saude terem o dever de se atualizar quanto a situacdo clinica do doente,
questionar a familia sobre as suas necessidades ou possiveis duvidas e questdes que

possam existir, de forma a que a CF responda as reais necessidades da familia.

2.10- MOTIVOS APONTADOS PELOS ENFERMEIROS DE UMA
EQUIPA DE SUPORTE EM CUIDADOS PALIATIVOS PARA A
REALIZACAO DA CONFERENCIA FAMILIAR

Os achados do estudo demonstram que sdo apontados varios motivos promotores da
realizacdo de uma CF, nomeadamente: agravamento da situacdo clinica do doente;
aparecimento de conflito familiar; ajudar a familia a assumir o papel de cuidador;

conspiracao de siléncio; estadiamento da situacédo; gestao de cuidados.
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No que se refere ao agravamento da situacéo clinica do doente e aparecimento de conflito
familiar, também a literatura consultada apresenta estes motivos como altamente
recomendaveis para a execucdo de uma CF (Powazki [et al.], 2014; Gay [et al.], 2009;
Neto, 2008).

Ajudar a familia a assumir o papel de cuidador, o estadiamento da situacdo e gestdo de
cuidados séo considerados motivos pelos nossos participantes, mas a literatura apresenta-
0s como objetivos, tal como demonstra o subcapitulo 3.1 da segunda parte desta

dissertacéo.

Powazki [et al.] (2014); Gay [et al.] (2009); Neto (2008) mencionam 0s seguintes motivos
para realizacdo da CF: agravamento da situacdo clinica do doente; maior proximidade da
morte/agonia; familias agressivas e/ou muito demandantes; familias e doentes com
necessidades especiais; existéncia de conflitos intrafamiliares ou entre familia e equipa
multidisciplinar; transicdo da finalidade dos cuidados; reinternamentos hospitalares

sucessivos; cuidador familiar em situagéo de risco.

Torna-se importante referir, que os participantes do estudo, entendem que as CF’s ndo
devem ser realizadas de forma rotineira ou de forma indiscriminada, tal como Neto (2008)
considera. Neto (2008) referia que que nem todas as familias de doentes em CP véo
necessitar da desta técnica. Quando necessario ndo deve ser utilizada somente em
situacBes de crise, na medida em que, 0 seu proposito que consiste em aumentar a
qualidade de vida de nossos doentes e suas familias fica comprometido (Cahill [et al.],
2016; Hudson [et al.], 2009; Hudson [et al.], 2008; Neto, 2008).

2.11- NECESSIDADES APRESENTADAS PELA FAMILIA NA VOZ DOS
ENFERMEIROS DE UMA EQUIPA DE SUPORTE EM CUIDADOS
PALIATIVOS

Sdo varias as necessidades apresentadas pelos familiares na perspetiva dos participantes
do estudo, tais como: afetiva; financeira; lidar com os sintomas; lidar com a morte; ajudas

técnicas; maior acessibilidade a farmacos; mais cuidados de enfermagem; apoios sociais.

Conforme temos vindo a referir, ser familiar de um doente que enfrenta a terminalidade
da vida, acarreta mudancas na sua vida diéria e vérias necessidades que urgem ser
atendidas para que o seu desconforto seja minorado. Seabra (2013) referia que ser familiar

cuidador de um doente em CP traz um grande impacto na sua vida, experienciando em
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simultaneo uma serie de necessidades que tém de ser colmatadas, de modo a potenciar a

qualidade de vida tanto do doente como dos familiares.

Louro (2009) verificou atravées do seu estudo, que dos 202 cuidadores participantes, 165
admitia sentir dificuldades/necessidades na prestacao de cuidados ao doente paliativo no

domicilio.

No que concerne as necessidades de afeto dos familiares, também Payne [et al.] (2010);
Pereira (2010); Hampe (1979, Cit por Candido, 2002), salientam que uma das
necessidades primariamente sentidas pelos familiares, se refere exatamente a necessidade

de apoio psicologico e emocional.

Na mesma linha de pensamento, também Neto (2003) referia que a familia do doente em
CP apresenta necessidades que podem ser incluidas em dois grupos: cognitivas e
emocionais. Os familiares cuidadores necessitam de sentir respeito pela sua unicidade,
pelas suas crencas, pelas suas atitudes e pelos seus valores culturais e espirituais. Para
além disso, necessitam de sentirem apoio e disponibilidade por parte da equipa de
profissionais, bem como, precisam ter um espaco onde possam partilhar e expressar 0s
seus sentimentos, angustias e medos. De igual modo, Roque (2015) destaca a necessidade
de “ventilacao” de emogdes por parte dos familiares. Assim, a resposta dos profissionais

de saude deve também ser de afeto, de ajuda e de carinho.

Uma outra necessidade sentida pela familia referenciada pelos enfermeiros, é a
necessidade de ajuda financeira. Reigada [et al.] (2014); Doris (2007); Schofield [et al.]
1997; SCEPAL, (n.d), também enfatizam que para além de todo o sofrimento que a
doenca terminal acarreta, a familia neste periodo transicional enfrenta varios obstaculos,
tais como: mudanca de papéis e rotinas, diminuicdo de tempo para cuidar de si proprios,

menor disponibilidade para sociabilizar e dificuldade na gestdo financeira, entre outras.

De acordo, com Payne [et al.] (2010), muitas vezes os cuidadores podem ter que reduzir
as horas de trabalho, ou deixar de trabalhar por completo, para cuidar do familiar, o que
pode vir a prejudicar a sua situagdo financeira. Também o estudo de Neves (2007),
demostra que os familiares cuidadores geriam a sua vida laboral em fungéo do estado de
salde apresentado pelo familiar doente. Verificou ainda, que em momento de maior
exigéncia por parte do familiar doente, recorriam a férias, folgas, entre outras estratégias
que permitissem ndo ir trabalhar, mas que tinha grande impacto na sua economia

financeira. O mesmo estudo demonstra ainda, a dificuldade de gestdo dos recursos
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econdémicos, devido ao acentuado gasto monetario na compra de medicacdo, ajudas
técnicas e contratacdo de recursos humanos para fazer face as situacdes que nao
conseguem dar resposta. Este encargo financeiro é agravado no domicilio pelo facto de

ndo terem a disposicao cuidados gratuitos 24 horas por dia como num hospital.

Outra necessidade referenciada pelos enfermeiros como experienciadas pelas familias dos
doentes em CP, acompanhados pela ESCP, refere-se ao lidar com os sintomas, a
necessidade de ajudas técnicas e a maior acessibilidade a farmacos. De facto, a gestdo do
controlo sintomatico é sentida por parte dos familiares como uma tarefa extremamente
complexa, de enorme exigéncia, pelo que é primordial que 0s mesmos sejam munidos de
toda a informacéo que Ihes permita gerir adequadamente este desafio permanente (Payne
[et al.], 2010; Milne; Quinn, 2009; Morris; Thomas, 2002). Também é fundamental, que
seja prestado todo o apoio relativo ao cuidado ao doente, na gestdo da medicacdo, dos
materiais necessarios a higienizacao do doente, tratamento de feridas, entre outros (Payne
[et al.], 2010; Milne; Quinn, 2009). A maior acessibilidade a farmacos é expressa pelos
familiares para situacdes de exacerbacao dos sintomas, de forma a que o seu controlo seja

eficiente.

Os profissionais referiram também, que as familias expressam a necessidade de serem
ajudadas no lidar com a morte. Conforme afirma Roque (2015), os familiares do doente
incuravel, sofrem bastante com a proximidade da morte, e esse sofrimento pode fazer
surgir outros problemas. Variadissimas vezes, a familia exterioriza medo relativamente
ao processo de morrer, receando ndo conseguir detetar os sinais que indicam a
proximidade do fim de vida, e conseguir efetivamente dar resposta ou acompanhar o

doente neste processo.

Mesmo possuindo a nogéo real da inevitabilidade da morte da pessoa doente, os familiares
tendem a demonstrar muitas dificuldades em abordar o tema morte de forma natural
(Capello [et al.], 2012; Twycross, 2003).

A necessidade de ser cuidado, também é manifestado pelos familiares. Estes, conforme
temos vindo a referir, estdo sobrecarregados e na maioria vezes em exaustéo pela ampla
gama de tarefas que tém de realizar. Roque (2015), apurou igualmente, que é muito
importante promover o descanso do cuidador devido a exaustdo e sobrecarga que é
decorrente do acompanhamento realizado, quase em exclusivo, do seu familiar doente.
Neste sentido considera-se que a familia necessita de sentir disponibilidade da equipa de

salde que cuida do doente.
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Por ultimo, os entrevistados referiram também que os familiares tém necessidade de
apoios sociais. Parece-nos que esta necessidade se relaciona com a dificuldade econémica

que atravessam.

2.12- METODOLOGIA ADOTADA PELOS ENFERMEIROS DE UMA
EQUIPA DE SUPORTE EM CUIDADOS PALIATIVOS PARA A
REALIZACAO DA CONFERENCIA FAMILIAR

A metodologia adotada pelos enfermeiros do nosso estudo para a realizacdo de uma CF,
centra-se no seu planeamento, tendo em conta determinados aspetos: selecao das familias,
identificacdo das necessidades, defini¢do dos intervenientes e a discussao em reunido de

equipa de salde.

De facto, como ja referido anteriormente, a evidéncia cientifica demonstra que para uma
utilizacdo adequada da técnica da CF por parte dos profissionais de salde é necesséaria a
sua preparacdo e estruturacdo cuidada (Cahill [et al.], 2016; Powazki [et al.], 2014; Gay
[et al.], 2009; Hudson [et al.], 2009; Hudson [et al.], 2008).

A selecdo das familias é realizada pelos nossos participantes de acordo com determinados
motivos, nomeadamente: agravamento da situacdo clinica do doente; maior proximidade
da morte/agonia; familias agressivas e/ou muito demandantes; familias e doentes com
necessidades especiais; existéncia de conflitos intrafamiliares ou entre familia e equipa
multidisciplinar; transicdo da finalidade dos cuidados; reinternamentos hospitalares
sucessivos; cuidador familiar em situacao de risco, 0 que vem ao encontro ao que defende
Powazki [etal.] (2014); Gay [et al.] (2009); Neto (2008). Na realidade, as CF’s ndo devem
ser realizadas de forma indiscriminada, entendimento este corroborado por Cahill [et al.]
(2016); Hudson [et al.] (2009); Hudson [et al.] (2008); Neto (2008).

Aguando do planeamento, os participantes do estudo procuram identificar as
necessidades do doente e familias de forma a delinearem um plano de cuidados ajustado

a ambos.

O estudo de Fukui [et al.] (2013), evidencia a necessidade de no momento que se planeia
uma CF, se deve aplicar um questionario que tem como proposito ajudar na condugao das
CF’s, de forma a ir ao encontro das necessidades dos familiares ou prestadores de

cuidados.

Também Hannon [et al.] (2012), demonstra a necessidade do preenchimento de um

instrumento de autorrelato e de um inventario de necessidades da familia, antes da
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concretizacdo da CF. Este instrumento tem como propdsito ajudar na correta identificacdo

de necessidades.

Os participantes do estudo salientam que definem previamente os profissionais de salude
a participarem na CF. Segundo Neto (2008), na CF deve estar presente pelo menos o
gestor de caso, para além de outros profissionais de satde, considerados elementos chave
para a concretizacao do plano de cuidados e/ou para a resolucdo dos problemas detetados

(médico, enfermeiro, psicélogo, assistente social entre outros).

E importante ainda perceber, se o doente em causa deseja participar na CF de acordo com
a filosofia dos CP. Também a APCP (2016); Powazki [et al.] (2014); Radbruch [et al.]
(2009); Neto (2008) consideram ser fundamental perceber se o doente quer participar na

CF, bem como, qual ou quais, os elementos familiares a participar.

Bartolomeu (2013), salienta que a inclusdo de outros profissionais de saude na CF

enfatiza o carater multidisciplinar dos CP prestados e da propria CF.

Os enfermeiros participantes do estudo destacaram ainda, a importancia da discussao de
casos clinicos em reunido de equipa de saude. Este facto é corroborado por Cahill [et al.]
(2016); Powazki [et al.] (2014); Gay [et al.] (2009); Hudson [et al.] (2009); Hudson [et
al.] (2008), que enfatizam a necessidade de existir discussdo de casos clinicos em equipa

de saude, pois possibilitam a consensualizacao e definicao prévia dos objetivos para CF.

Os enfermeiros do estudo enfatizam ainda a importancia da promogéo do conforto dos
participantes durante a CF e de hierarquizar necessidades. Conforme temos vindo a referir
os familiares cuidadores de um doente com doenca incurdvel, progressiva e avancada,
podem possuir extensas e diversas necessidades (Roque, 2015; Seabra, 2013; Payne [et
al.], 2010; Pereira, 2010; Milne; Quinn, 2009; Casmarrinha, 2008; Neves, 2007), sendo
entdo na perspetiva dos profissionais, recomendavel proceder a sua hierarquizagao, pois

ndo seria possivel a sua resolucdo na totalidade no imediato.

2.13- MOTIVOS QUE LEVAM A NAO PRESENCA DO DOENTE NA
CONFERENCIA FAMILIAR NA VOZ DOS ENFERMEIROS DE UMA
EQUIPA DE SUPORTE EM CUIDADOS PALIATIVOS

Os motivos que levam a ndo presenca do doente na CF, de acordo com os enfermeiros
entrevistados, relacionam-se sobretudo com a sua debilidade fisica e com o cumprimento

do seu desejo.
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De facto, sdo varios os estudos que apontam que o doente nem sempre esta presente nas
CF’s por decisdo do proprio, por questdes de ordem cultural ou qualquer outro tipo de
motivacao (Cahill [et al.], 2016; Powazki [et al.], 2014; Rhondali [et al.], 2014; Dev [et
al.], 2013; Neto, 2008). No entanto, e como ja referido anteriormente, é fundamental e
ético pedir o CILE para a realizacdo da CF, conforme aponta a APCP (2016); Powazki
[et al.] (2014); Radbruch [et al.] (2009); Neto, (2008). Este aspeto € respeitado pelos
participantes do nosso estudo.

Com efeito, o respeito pela autonomia do doente, € um dos pilares fundamentais do

processo de cuidar e de grande relevancia em CP.

O direito a autodeterminacdo individual, € um direito inegavel. Este direito permite a
pessoa tomar decisdes sobre si proprio, liberto de qualquer tipo de paternalismo, coagdo
ou manipulacdo. Tendo em consideracdo este principio, o processo de decisdo terapéutica
deixa de ser de exclusiva responsabilidade do profissional, passando a ser inteiramente
partilhado com o doente (Moura, 2011; Martins [et al.], 2009), algo respeitado pelos
elementos da ESCP.

E também necessario a devida atencdo ao principio da beneficéncia, que consagra que
deve ter-se por intencdo beneficiar o doente em todas as intervencGes preconizadas,
evitando o seu sofrimento desnecessario, e sendo desde logo um indicador de como o

profissional deve agir de modo a obter o melhor para o seu doente (Moura, 2011).

Concomitantemente, é fulcral atentar-se para o principio da ndo-maleficéncia, que
complementa o anterior, considerando que para além de fazer o melhor pelo doente, €
também premente evitar fazer o mal, protegendo-o de algo que Ihe possa causar prejuizo,

potenciando assim o seu beneficio.

2.14- CONSEQUENCIAS DA PRESENCA DO DOENTE NA
CONFERENCIA FAMILIAR NA VOZ DOS ENFERMEIROS DE UMA
EQUIPA DE SUPORTE EM CUIDADOS PALIATIVOS

Os enfermeiros do estudo relatam que a presenca do doente na CF acarreta algumas
consequéncias, nomeadamente: facilitacdo da expressdo de duvidas, promogdo da
conspiracdo do siléncio e a facilitacdo da relacdo de confianga. Contudo, a literatura
consultada ndo evidencia, de modo claro, as consequéncias da presenca do doente na CF,
0 que de certa forma se podera dever ao facto da incerteza dos ganhos e perdas resultantes

da sua presenca (Dev [et al.], 2013). Um estudo realizado em Franca, evidencia que 0s

182



profissionais de salde em grande percentagem preferem realizar a CF sem a presenca do
doente, possivelmente por acreditarem que pode inibir a expresséo de emocdes por parte
dos familiares (Rhondali [et al.], 2014).

Outro estudo, levado a cabo nos Estados Unidos da Ameérica por Dev [et al.] em 2013,
concluiu que: a auséncia do doente faz aumentar a probabilidade de se abordar o assunto
relativo ao bem-estar do cuidador; os objetivos dos cuidados ao doente apresentam maior
possibilidade de serem discutidos na sua presenga; a presenca do doente na CF reduziu a
expressao verbal de distress emocional da familia; a presenca do doente na CF diminuiu
a troca de informacdo clinica entre os presentes. Ainda, de acordo com este mesmo
estudo, uma das principais dificuldades reside em compreender se a presenca do doente

na CF é ou ndo saudavel, devido aos motivos ja enunciados.

2.15- OPINIAO DOS ENFERMEIROS DE UMA EQUIPA DE SUPORTE
EM CUIDADOS PALIATIVOS ACERCA DA NECESSIDADE DE
PARTICIPACAO DO DOENTE NA CONFERENCIA FAMILIAR

A opinido dos enfermeiros relativamente a necessidade de participacdo do doente nas
CF’s variou entre o deve participar, ndo deve participar e depende da situacdo. De facto,
fruto do ja evidenciado, esta é uma tematica onde reinam as incertezas, abrindo-se a
“porta” a opinides divergentes e antagdnicas, mesmo tratando-se de profissionais da
mesma equipa. Uma das justificacdes apontadas pelos enfermeiros para a nao
participacdo do doente, é o facto de se estar, de acordo com as suas experiéncias na
maioria dos casos, perante uma fase inicial da doenca, onde acham que seria melhor
poupar o doente a esta confrontacdo. Tal circunstancia, ndo se encontra concordante com
a literatura, pois esta situacdo de algum “paternalismo” s6 poderia aumentar o risco de
desenvolvimento de uma conspiragdo do siléncio que os profissionais ndo podem
incentivar. Culturalmente, no nosso pais, € comum que a familia seja a primeira a ser
informada acerca da situacéo clinica do doente, promovendo-se por vezes ,que a mesma
tenda a Ihe esconder a verdade para que este ndo sofra. No entanto esta situacdo pode ser
minimizada se lhes for transmitido que o doente serd informado apenas sobre o que ele
préprio desejar saber, e que os profissionais se encontrardo sempre disponiveis para o
doente e para a familia, de modo a que ndo se sintam abandonados nesta fase da sua vida
(Guarda [et al.], 2006).

Outra das justificacdes para a ndo inclusao do doente nas CF’s, reside na circunstancia de

os profissionais da ESCP acreditarem e constatarem durante a sua realizacdo, que a
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presenca do doente inibe a comunicacéo por parte dos familiares, o que vai de encontro
ao estudo de Rhondali [et al.] (2014), que afirma que a presenca do doente nas CF’s pode
inibir a expresséo de emocdes por parte dos familiares, e igualmente ao estudo de Dev [et
al.] (2013), que indica a presenca do doente em determinadas situacdes pode diminuir a
informacdo medica transmitida ou reduzir a expressdo de emocdes por parte dos

familiares.

Por outro lado, os enfermeiros tém também a opinido de que o doente deve participar na
CF pois facilita a tomada de decisdo e a obtencdo de conhecimento. No que concerne a
facilitacdo da tomada de decisdo, esta apresenta-se interligada com a a possibilidade de o
doente e familiares no decorrer da CF, através o estabelecimento de um canal de
comunicacdo adequado, poderem receber a informacdo que julguem necessaria, bem
como tentar esclarecer logo no momento as duvidas que Ihes surjam, sentindo-se parte do
processo de tomada de decisdo conjunta que deve existir, pois vao-se tomar decisdes
acerca da sua propria vida (Cahill [et al.], 2016; Bartolomeu, 2013; Dev [et al.], 2013;
Fukui, [et al.] 2013; Hannon [et al.], 2012; Fineberg [et al.], 2011; Tan [et al.], 2011;
Hudson [et al.], 2009; Reigada [et al.], 2009; Hudson [et al.], 2008; Neto, 2008; Guarda
[et al.], 2006). No que respeita a obtencdo de conhecimento, e analisando a afirmacédo que
deu origem a criagdo desta subcategoria, a mesma refere-se a facilidade com que todos
os intervenientes tém acesso a informacdo em simultaneo, podendo evitar-se situacdes de
conspiracdo do siléncio, que soO iriam trazer mais sofrimento para o doente, e que a
realizacdo da CF na presenca do doente, na opinido dos enfermeiros da ESCP, pode
prevenir. O que vai de encontro ao referido por Twycross (2003), que sustenta que as
CF’s permitem evitar a conspiracao do siléncio por parte da familia, sendo que quando
capaz, o doente também deve estar presente. Igualmente Cahill [et al.] (2016) deixa a

opinido de que a presenca do doente na CF seria a decisdo mais vantajosa.

Emergiu ainda da analise dos dados provenientes das entrevistas, a opinido de que a
presenca do doente na CF deve depender da situagdo que se esta a vivenciar no momento.
Esta opinido espelha um pouco a falta de consenso sobre os reais beneficios da presenca
ou auséncia do doente na CF, que os préprios estudos refletem, deixando ao critério de
cada um no momento o gerir da situagéo, ressalvando sempre que o desejo do doente tem
de prevalecer, enquanto ser autébnomo e digno (APCP, 2016; Cahill [et al.], 2016;
Powazki [et al.], 2014; Rhondali [et al.], 2014; Dev [et al.], 2013; Radbruch [et al.], 2009;
Neto, 2008).
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2.16- OPINIAO DOS ENFERMEIROS DE UMA EQUIPA DE SUPORTE
EM CUIDADOS PALIATIVOS ACERCA DO PAPEL DA FAMILIA

Os enfermeiros do estudo foram un&nimes na opinido relativo ao papel da familia na

equipa de salude. Todos os participantes consideraram o seu papel muito importante.

O apoio a familia é considerado como um dos elementos relevantes em CP (Barbosa;
Neto, 2010; DGS, 2010), e a sua participacdo nos cuidados ao doente exige que o
profissional de salde avalie as suas capacidades/necessidades e o integre na equipa de
salde, sendo assim respeitado um dos principios dos CP, referente ao encarar de doente

e familia como uma unidade de cuidados (Bartolomeu, 2014; Pais, 2004).

Defendem ainda, os participantes do nosso estudo, que estabelecer aliangcas com 0s
familiares é fundamental para a qualidade de cuidados nesta fase da vida. Twycross
(2003), salienta que se devem estabelecer aliancas entre doente, familia e profissionais
prestadores de cuidados, no sentido de se potencializar a qualidade de vida e minimizar o

sofrimento que a etapa do fim de vida envolve.

Efetivamente a familia constitui-se numa verdadeira parceira e pilar da prestacdo dos

cuidados.

A familia tem de ser encarada como uma enorme mais-valia para o conforto do doente
(Wright; Leahey, 2009), ela deve ser focada como verdadeira parceira. Esta parceria € o
retrato da qualidade dos cuidados prestados (Hanson, 2005), ou seja, a criacdo desta
parceria ou de uma alianca terapéutica é fundamental (APCP, 2016; Radbruch [et al.],
2009).

Os enfermeiros do estudo referiram também, que a familia é importante para a detecdo de
necessidades e para facilitar a comunicacdo no seio da equipa de saude. O
estabelecimento de uma relacdo de confianga favorece e potencializa uma intervengéo

mais eficaz.

2.17- SUGESTOES PARA MELHORIA DA APLICACAO DA TECNICA
DE CONFERENCIA FAMILIAR NAVOZ DOS ENFERMEIROS DE UMA
EQUIPA DE SUPORTE EM CUIDADOS PALIATIVOS

Por altimo, os enfermeiros do estudo concederam sugestdes para melhorar a aplicacéo da
CF, entre as quais: selecionar os profissionais de saude para as CF’s; presenca da

assistente social. Tambem, Twycross (2003), defende que na CF devem participar varios
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profissionais de salde, como médicos, enfermeiros, assistente social e psicologo, de
forma a ser potencializado uma maior agilizagdo dos cuidados prestados e dar respostas

efetivas as necessidades multidimensionais manifestadas por doente e familia.

Uma melhor gestdo do tempo e uma maior disponibilidade de tempo também sao
sugestdes apresentadas pelos enfermeiros entrevistados. De facto, como ja referenciado
ao longo da discussao dos resultados, para se conseguir planear e por em prética as CF’s
que realmente sdo prementes, é necessario que os profissionais de saude disponham de
mais tempo e mais recursos para o poderem fazer com eficacia (Roque, 2015; Thomas [et
al.], 2010).

Os enfermeiros referem ainda, que é necessaria formacao em CP de outros profissionais
de satde. Muito deste sentimento que os enfermeiros da ESCP apresentam, diz respeito
ao contacto com outros profissionais dos servigos de internamento onde os doentes estdo
internados no hospital, e os membros da ESIHCP os visitam diariamente. Na verdade,
esta necessidade expressa pelos enfermeiros da ESCP estd de acordo com o que é
expresso pela CNCP (2016) ao afirmar que é necessario promover continuamente a
formacdo basica em CP para todos os profissionais de salde, potencializando assim, a
identificacdo precoce de necessidades paliativas e referenciacdo de situacGes mais
complexas para equipas especializadas. A ANCP (2006) refere que a formacdo em CP é
essencial pois a esséncia e filosofa dos CP é transversal a todos 0s contextos onde se

prestam cuidados.

Os enfermeiros da ESCP referem também, ser necessario apostar na divulgacdo do
conceito de CF, para que todos os profissionais de salde envolvidos na prestacdo de
cuidados saibam de que se trata, e se uniformize a linguagem. A aposta na formagéo

relativamente as CF’s parece-nos também fulcral.

Outra das sugestbes apresentadas, diz respeito a aposta em espagos arquitetonicos
confortaveis, pois a equipa de satude do nosso estudo dispbe apenas de uma sala de
reunides, que na voz de alguns dos entrevistados ndo dispde do conforto necessario e
preconizado (Gay [et al.], 2009; Hudson [et al.], 2009; Neto, 2008).

A decisé@o do doente estar ou ndo presente deve estar diretamente relacionada com a sua
vontade ou desejo (APCP, 2016; Powazki [et al.], 2014; Radbruch [et al.], 2009; Neto,

2008). Sendo assim, a inexisténcia de espacos arquitetonicos nos proprios servicos de
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internamento, que possibilitem doentes internados ou com algumas limitacGes estarem

presentes quando o desejam é algo a clamar por mudanca.

Um dos entrevistados referiu ainda, que deveria existir um enfermeiro de referéncia no
servico de internamento, pois constituir-se-ia numa mais-valia tanto para a preparagéo e
estruturacdo da CF, como o seu desenrolar, pelo facto de facilitar a concentracdo de

informacgdo numa mesma pessoa, impedindo a sua disperséo.

Por fim, surge como sugestdo de melhoria a criacdo/utilizagcdo de instrumentos de

avaliacdo e intervencdo para a estruturacdo e conducdo das CF’s.

Durante as entrevistas, verificou-se que apesar de as CF’s serem programadas, discutidas
e estruturadas em equipa de saude, 0 mesmo é realizado sem recurso a qualquer tipo de
“guido” ou instrumento que seja facilitador. No entanto, segundo a literatura mais atual,
embora cada doente e familia sejam Unicos, e a CF seja individualizada de acordo com as
carateristicas de cada alvo, as mesmas tem aspetos que sdo comuns, e que podem e devem
ser devidamente definidos e estruturados (Singer [et al.], 2016), ressalvando-se a
importancia da existéncia de instrumento de avaliacdo e intervencao sistematizados que
funcionem como ferramentas de auxilio ao correto planeamento e conducdo de uma CF.
Também na opinido de Hudson [et al.] (2009) as CF’s orientadas por guidelines tornam-

se para além de mais Uteis, mais eficazes.

Porém, importa salientar, que apesar de existirem algumas diretrizes e guidelines para a
realizacdo das CF’s (Cahill [et al.], 2016), esta técnica diferenciadora deve ser vista como
algo que facilita imenso a comunicacao entre equipa, doente e familiares, e que permite
responder de modo mais focado e eficiente as necessidades tanto do doente como dos

familiares.

A evidéncia é ainda bastante escassa e limitada para suportar ou indicar como devem ser
conduzidas as CF’s, e quais os reais beneficios que produzem em CP (Cahill [et al.], 2016;
Singer [et al.], 2016; Hudson [et al.], 2009). Ainda Fukui [et al.] (2013), demonstrou a
importancia da aplicacdo de um questionario que funcione como uma ferramenta de
auxilio ao planeamento e conducdo das CF’s, de encontro as necessidades dos familiares
ou prestadores de cuidados, numa fase prévia & CF. Essa utilizacdo leva a uma melhoria
na comunicagdo entre profissionais de salde, doentes e familias, traduzindo-se no final

da CF na melhoria do bem-estar psicologico dos participantes.
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De acordo com a opinido dos enfermeiros da ESCP, e da evidéncia atual, desenvolver
instrumentos de avaliacdo e intervengdo funcionara como auxilio para uma correta

estruturagéo de uma CF, bem como, da sua condug&o.
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3- CONCLUSOES, IMPLICACOES E LIMITACOES DO ESTUDO

Relembrando o objetivo geral do estudo: conhecer os contributos proporcionados pelas
CF’s para a pratica clinica de enfermagem, de modo a influenciar a préatica profissional
em contexto de fim de vida e assim, contribuir para a melhoria da qualidade dos cuidados
de enfermagem disponibilizados aos doentes, com vista a um viver e morrer dignos,

apresentamos de seguida as conclusfes mais significativas:

e Verificamos que o conceito de CF dos participantes do nosso estudo vem ao
encontro da literatura existente;

e Para os participantes do estudo, a CF constitui-se numa forma estruturada de
intervencdo na familia, facilitadora do processo de adaptacdo a uma situacdo
de doenca incurdvel e/ou grave, progressiva e avancada, orientada por
objetivos definidos previamente;

e Defendem que a CF exige um conjunto de competéncias e habilidades
especificas na area comunicacional para o seu manejo e para o estabelecimento
de interacdo de acordo com as intersubjetividades presentes;

e Verificamos que as CF’s sdo fundamentais para minimizar os medos presentes
e facilitar a expressao de sentimentos e emocdes, proporcionando deste modo,
uma maior integracdo da familia no processo de cuidados;

e Os participantes do estudo apontam diversos beneficios da CF, tais como: o
potenciar a interacdo entre os parceiros de cuidados, facilitando assim, o
estabelecimento de uma relacdo de confianca e o desenvolvimento de uma
comunicacdo franca. Destacam ainda como beneficios a partilha de
informagdo, a resolucdo de conflitos existentes e o estabelecimento de uma
relacdo de ajuda;

e Defendem que a técnica de CF permite uma resposta mais efetiva as
necessidades sentidas pelo doente e familia, na medida em que, sdo
estabelecidos objetivos comuns o que facilita uma tomada de decisdo
partilhada;

e Os participantes do estudo consideram que para a realizacdo da CF é necessario
a familia estar disponivel e motivada para querer resolver os problemas
presentes, querer obter informacdo sobre a situacdo existente e querer resolver
ou minimizar conflitos que possam existir;

e Apontam como aspetos inibidores a realizacdo da CF a falta de tempo e
recursos humanos para a sua correta preparagéo e estruturagao, bem como: a
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indisponibilidade da familia, 0 medo de enfrentar a ma noticia, a conspiragédo
de silencio e espacos arquitetonicos inadequados para a realizacdo de uma CF;
Os participantes do estudo referem, que os familiares na sua maioria se
mostram recetivos a CF pelo facto de considerarem que esta técnica facilita
obterem ajuda/apoio, informacdo adequada a situacdo e lhes favorece a
expressédo de sentimentos e emocgdes. Contudo, alguns participantes referiram
que existem também familiares, que sdo pouco recetivos, pelo facto de terem
pouca disponibilidade de tempo para participar fruto do forte impacto fisico,
psicoldgico, social, laboral e financeiro que o processo de doenca acarreta;
Verificamos que todos os familiares envolvidos com o processo de fim de vida
manifestam sentimentos e emoc¢des, como a ansiedade, stress, tristeza,
angustia, exaustdo e choro, de modo frequente. A labilidade emocional, o
alivio, as manifestacdes de carinho entre familiares e doente durante as CF’s,
os pedidos de esclarecimento adicionais, as dificuldades sentidas, o
descontentamento com as CF’s e antagonicamente o agradecimento
relativamente as mesmas, sdo também verbalizacbes dos familiares que
ocorrem durante as CF’s;

De acordo com os discursos proferidos pelos enfermeiros do estudo,
constatamos que os mesmos ndo avaliam formalmente a satisfacdo das familias
com a técnica da CF, o que seria algo de extrema importancia para se conseguir
mensurar o grau de satisfacdo do sistema familiar com a técnica de que foi alvo,
bem como, aferir o impacto da CF na vida do doente-familia aos mais variados
niveis e potenciar a satisfacdo das suas necessidades;

Os participantes do estudo apontaram diversos objetivos para a utilizacdo da
CF, como: organizar de cuidados; gerir conflitos; resolver problemas de modo
conjunto entre profissionais de saude e doente-familia; planear a continuidade
de cuidados; definir objetivos comuns; proporcionar uma reorganizagéo
familiar; definir o gestor de casos e ventilar de emocoes;

Verificamos que sdo varios os principios metodolégicos adotados pelos
participantes do estudo, nomeadamente: nomeacédo do gestor de caso; escolha
de local confortavel; obtencéo do CILE por parte do doente; a definicdo prévia
dos assuntos que serdo alvo de abordagem e objetivos que pretendem atingir €
realizada; selecdo das familias, identificacdo atempadas das multiplas
necessidades e sua hierarquizacdo; definicdo dos intervenientes;
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Os participantes do estudo apontaram alguns motivos para a realizacdo de uma
CF, nomeadamente: agravamento da situacdo clinica do doente, aparecimento
de um conflito familiar, conspiragdo do siléncio no seio de uma familia, e
ajudar um familiar a assumir o papel de cuidador;

Na voz dos participantes do estudo as necessidades mais referidas pelos
familiares prendem-se com a falta de alguém que o0s ouca, 0s entenda e
compreenda, e que os faga sentir que ndo estdo sés neste caminho dificil
(necessidades afetivas). As necessidades de ajuda financeira estao relacionadas
com a dificuldade em manter a atividade laboral e assumir o papel de cuidador
em simultaneo. Expressam ainda: necessidade de ajuda para lidar com os
sintomas; ter maior acessibilidade aos farmacos para conseguirem um melhor
controlo sintomaético; ajuda para lidar com a morte; maior apoio por parte da
equipa; mais ajudas técnicas;

Verificamos que os participantes do estudo ndo fazem registo da realizacdo da
CF;

No que concerne a presenca ou auséncia do doente na CF, os enfermeiros
apontaram como motivos para a sua auséncia os seguintes: debilidade fisica
do doente e o respeito pela sua vontade;

Alguns enfermeiros do estudo defendem que o doente ndo deve participar na
CF na fase inicial da doenca, e que a sua presenca inibe uma comunicacéo
aberta e franca podendo contribuir para o surgimento da conspira¢do do
siléncio. Contudo outros entendem ser necessario a sua presenca pois facilita
uma tomada de decisdo conjunta, e o estabelecimento de uma verdadeira
relacdo de confianca entre os intervenientes;

Defendem os participantes do estudo que o acompanhamento da familia é
fundamental para um cuidado integral ao doente;

Os enfermeiros do estudo apresentaram algumas sugestfes de melhoria para a
realizacdo da CF, detalhadamente: mais disponibilidade de tempo e recursos
para que possam planear e por em préatica as CF’s; presenca de psicélogo e
assistente social, de modo a darem respostas multidimensionais; apostar na
formagdo em CP de todos os profissionais de salde; criagdo de espacos
arquitetonicos adequados a realizacdo de CF’s nos servicos de internamento
gue permitam ao doente estar presente se assim o entender; existéncia de um
enfermeiro de referéncia nos servicos de internamento, que funcionasse como
elo de ligacédo com a ESCP, de modo a potenciar uma melhor continuidade de
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cuidados; desenvolver instrumentos de avaliacdo e intervencdo confiaveis e
validos, tanto para a preparagdo, estruturacdo e conducdo de uma CF, bem

como do seu follow-up.

Em sintese, parece podermos afirmar que a CF se constituiu num meio privilegiado para
a detecdo de necessidades e delinear um plano de cuidados que dé resposta a essas
mesmas necessidades, contribuindo assim, para o alivio do sofrimento fisico, psicologico,
social, espiritual e para a promocéo do conforto e qualidade de vida de doentes e suas
familias. Estabelecer uma comunicacdo/interacdo efetiva permite sermos verdadeiros
agentes potencializadores de um processo de transicdo adequado.

Salientamos, que para efetivar a realizagdo de uma CF, os profissionais de saude devem
proceder ao seu planeamento de forma a que o seu propdsito seja concretizado.

E nossa convicgdo que a utilizagdo de instrumentos de avaliagdo para aferir as
necessidades dos familiares seria fundamental para a otimizacdo das intervencdes da
equipa de saude e para a estruturacdo da CF. Também a elaboracdo de um registo
individualizado no final da realizacdo de uma CF seria de extrema importancia, para a
continuidade de cuidados, para a visibilidade da importancia da CF, bem como para a
justificacdo de alocacdo de mais recursos humanos e técnicos.

IMPLICACOES

Considera-se que este estudo tem implicacbes para a pratica de cuidados e para a
investigacdo em CP. Na medida em que, existe a necessidade de criar e validar um
instrumento facilitador da preparacdo, estruturacdo, conducdo e follow-up de uma CF,
junto de equipas de referéncia na prestacdo de CP, sendo desde ja nossa intencao a sua
realizacéo.

E necessario ainda, continuar a desenvolver estudos nesta area de forma que o

desenvolvimento dos CP seja uma realidade.
LIMITACOES DO ESTUDO

Durante toda a pesquisa existiu a preocupacao constante em assegurar o rigor cientifico
e metodoldgico, contudo surgiram algumas limitagdes/dificuldades, nomeadamente a
inexperiéncia do investigador relativamente ao referencial metodologico, tendo sido esta
a etapa de todo processo de investigagdo mais demorada, e a que exigiu mais empenho e
compromisso do investigador. A atividade profissional foi outro tipo de limitacdo que
surgiu e que exigiu um esfor¢o e empenho acrescidos. Como dificuldades realcamos o
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tempo decorrido entre a solicitacdo formal de autorizacdo para a realizagédo do estudo, e
a sua obtencdo. Acresce ainda o facto, de apds esse largo horizonte temporal, sermos
informados da impossibilidade de entrevistar as familias do doente paliativo
acompanhado pela ESCP, o que se constituiu num grande volte-face, relativamente ao
projeto inicialmente delineado e que obrigou a sua reformulagéo.

Referir igualmente, que dado se tratar de um estudo de caso, existe da nossa parte a
consciéncia das limitagOes existentes, e de modo algum seria correto extrapolar as
conclusdes obtidas e generaliza-las para outros contextos. Contudo ndo se deve invalidar
a importancia das mesmas, atendendo ao carater do estudo e a todo processo realizado.
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4 - LINHAS ORIENTADORAS DO PROJETO DE INTERVENCAO

A Lei de Bases dos Cuidados Paliativos (Lei n°52/2012) define cuidados paliativos como:
“os cuidados ativos, coordenados e globais, prestados por unidades e equipas
especificas, em internamento ou no domicilio, a doentes em situacdo de sofrimento
decorrente de doenca incuravel ou grave, em fase avangada e progressiva, assim como
as suas familias, com o principal objetivo de promover o seu bem-estar e a sua qualidade
de vida, através da prevencdo e alivio do sofrimento fisico, psicoldgico, social e
espiritual, com base na identificacao precoce e do tratamento rigoroso da dor e outros

problemas fisicos, mas também psicossociais e espirituais” (p.5119).

Preservar assim, a dignidade do doente que experiencia a ultima etapa da vida exige
cuidados centrados no doente e familia, considerando-os uma unidade de cuidados e
parceiros na tomada de decisdo. Salienta-se, que este periodo de fim de vida é um periodo
de incertezas e de adaptacdes as necessidades/dificuldades que vao surgindo, carecendo
assim, doente e seus familiares, de apoio/acompanhamento dos profissionais de saude de

forma a os minimizar.

A falta de informacéo, a conspiracdo do siléncio, a tomada de decisao unilateral, a falta
de formacéo, o facto de os cuidados paliativos ainda ndo se constituirem num direito
efetivo para todos os cidadéos, séo fatores potenciadores de sofrimento muitas vezes
intoleravel. Neste sentido, torna-se necessario apostar no desenvolvimento de
competéncias na area da comunica¢do, bem como, no processo de apoio no luto, ndo

descurando o controlo sintomético.

Temos um caminho a seguir, o da formacdo em cuidados paliativos. Mas ndo s6 para
aqueles que trabalham em unidades de cuidados paliativos, mas para todos o0s
profissionais de saude. O doente que enfrenta o fim de vida encontra-se quer em contexto
hospitalar quer em contexto domiciliario. Assim, temos uma grande responsabilidade em
tornar o cuidar numa dimensdo mais humanista, focando a pessoa doente e sua familia
como seres individuais e com necessidade especificas, ou seja, temos que cuidar a

multidimensionalidade da pessoa.

A conferéncia familiar é efetivamente uma abordagem estruturada de intervencao
centrada no doente e familia, orientada para a satisfacdo das suas necessidades,
permitindo o estabelecimento de uma comunicacdo eficaz e verdadeira relacdo de ajuda

entre os participantes, favorecendo uma assisténcia multidimensional. Porém exige treino
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e ser percebida pela equipa de cuidados paliativos, como um modelo de intervencgédo

facilitador da comunicacdo e interacdo entre os varios parceiros de salde.

No entanto, para que a conferéncia familiar seja algo que venha acrescentar ganhos para
a qualidade de vida do doente que enfrenta o fim de vida e para a familia que experiencia
este momento dificil, € necessario que o profissional de salde considere esta técnica ndo
como algo rotinizado ou como uma simples reunido entre profissionais de salde, e a
considere fundamental para dar respostas as necessidades presentes. Para isso, €
fundamental que a conferéncia familiar seja planeada, estruturada e conduzida de forma

a que os seus propositos sejam alcangados.

De acordo com a nossa investigacdo, foram identificadas determinadas situacfes que

poderiam ser alvo de mudancgas/inovagdo, nomeadamente:

e Verificou-se a ndo implementacéo/utilizacdo de instrumentos facilitadores de
detecdo das necessidades da familia previamente a conferéncia familiar;

e Verificou-se a ndo utilizacao de guia ou instrumento facilitador da preparacéo,
estruturacdo e conducdo da conferéncia familiar;

e Verificou-se a ndo estruturacdo do Follow-up da conferéncia familiar, de modo
a proceder-se a uma avaliacao sistematica das necessidades satisfeitas e as que
carecem de nova intervencao;

e Verificou-se a ndo avaliacdo da satisfacdo das familias com a técnica de
conferéncia familiar;

e Verificou-se a inexisténcia de um registo individualizado, da conferéncia
familiar, seja no S-clinico ou em registo formato de papel;

e Verificou-se que os enfermeiros pertencentes aos servicos de internamento da
Unidade Local de Saude de Matosinhos, necessitam de formacdo no ambito

dos cuidados paliativos e das conferéncias familiares;

Tendo por base as necessidades evidenciadas, pretende-se com a presente proposta de

intervencdo atingir os seguintes objetivos:

e Otimizar a avaliacdo das necessidades existentes num sistema familiar,
previamente a conferéncia familiar;

e Facilitar e sistematizar a preparagdo, estruturacdo e conducdo de conferéncia
familiar;

e Uniformizar procedimentos para a realizagdo de uma conferéncia familiar;
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e Promover o acompanhamento das familias pds-conferéncia familiar;

e Potenciar a satisfacdo das necessidades de doente e familia;

e Promover a avaliacao da satisfacdo familiar com as conferéncias familiares;

e Promover a visibilidade das conferéncias familiares;

e Sistematizar o registo das conferéncias familiares;

e Incentivar e promover a formacdo em cuidados paliativos;

e Promover a investigacdo com os dados emergentes do registo adequado das

conferéncias familiares.
Assim, no sentido de atingir os objetivos enunciados, apontamos como estratégias:

e Proceder a criacdo e validacdo de um instrumento facilitador da preparacéo,
estruturacdo, conducdo e follow-up de uma conferéncia familiar, junto de
equipas de referéncia na prestacdo de cuidados paliativos;

e Criar plano de formacdo especifico sobre conferéncia familiar, para todos os
profissionais de saude que prestam cuidados de salde na Unidade Local de
Saude de Matosinhos;

e Otimizar planos de formacéo existentes em cuidados paliativos, para todos 0s
profissionais de salde que prestam cuidados de satde na Unidade Local de
Saude de Matosinhos;

¢ Sistematizar o registo da conferéncia familiar atraves da criacdo do instrumento

mencionado anteriormente.

E de salientar que num contexto tdo especifico de cuidar como sdo as unidades de
cuidados paliativos, tudo aquilo que possamos realizar para melhorar a qualidade de vida
dos doentes e familias, minorando em simultaneo o seu sofrimento, deve ser posto em
pratica, tendo sempre em vista a construcdo de uma pratica baseada na evidéncia

alicercada numa continua reflexao critica construtivista.

Porém, ndo foi nossa ambicdo trazer receitas, mas apontar pistas que poderdo ser

concretizadas por nds, ou por outros profissionais de saude.
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Exmo. Senhor
Presidente do Conselho de Administracao do

Unidade Local de Satide de Matosinhos — EPE

Assunto: Pedido de autorizagdo para efectivagdo do projecto de investigagdo de mestrado

Dados do Investigador Principal:

Nome — Bruno Feiteira

Habilitagdes — Licenciado em Enfermagem

Institui¢do onde trabalha — Hospital da Luz — Pévoa de Varzim

Aluno do Curso de Mestrado em Cuidados Paliativos na Faculdade de Medicina da

Universidade do Porto

Titulo do projecto de investigacio:
“As Conferéncias Familiares em Cuidados Paliativos:

Contributos para a pratica clinica de Enfermagem.”

Subscrevo este pedido solicitando a V. Exa., na qualidade de Investigador principal,
autorizagdo para a efectivagdo do projecto de investigagdo em epigrafe, a realizar na Equipa de
Suporte em Cuidados Paliativos da vossa instituigdo.

Remeto em anexo, toda a documentagdo necessaria a submissio ao Conselho de
Administragdo, do projecto de investigagdo supracitado.

Com os melhores cumprimentos,
Porto, 10/outubro/2016

O Investigador Principal

Bruno Feiteira
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UNIDADE LOCAL DE SAUDE DE MATOSINHOS

INFORMACAO
HOSPITAL PEDRO HISPANO

N 31/17/RS

Data: 2017/03/13

Para: Conselho de Administracdo
De: Servigo de Gestdo de Conhecimento

Assunto: Autorizacio de estudo

INFORMACAOQ

Exmos. Senhores,

Estando reunidas as condigfes necessarias, vimos solicitar a V. Exas. autorizagdo para

realizagdo de estudo intitulado “Conferéncias Familiares e o seu contributo para a pratica clinica

da Enfermagem”, proponente Bruno Feiteira, aluno de mestrado em cuidados paliativos pela

Faculdade de Medicina do Universidade do Porto, a desenvolver na Unidade de Cuidados

Paliativos,

Em anexo: informagéio respectiva,

Com os melhores cumprimentos

I Connecineatd
Sqriigo da C‘."Sﬁfﬂmnﬁmwauinlca

igo de Ivestigasan, >
s .T_ammmwtn‘ﬂ
N . (/1) ) (’;g)/) VN
€
Dr. lodo Massano
Dircetor do Servigo de Gestdo do Conhecimento

Director do Servigo de Investigagio. Epidemiologia Clinica e Satde Publica Hospitalar

001_01_INF_1260
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UNIDADE LOCAL DE SAUDE DE MATOSINHOS

INFORMAGAO
HOSPITAL PEDRO HISPANO

N 31/17/RS

Data: 2017/03/13

Para: Conselho de Administragio
De: Servigo de Gestéio de Conhecimento

Assunto: Autorizagio de estudo

DESPACHO / DELIBERACAO

A\ e d>

CONSELHO OF ADMIMISTRACAO ULSIM &

by 28 L
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i
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1703717 77,

B2y

001_01_INF_1260 Unidade Local de Saide de Matosinhos
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UNIDADE LOCAL DE SAUDE DE IVIATOSINHOS

Ne 24/CE/IAS

HOSPITAL PEDRO HISPANO

| INFORMAGAO

Data:10-03-2017

Para:Servico de Gestdo do Conhecimento
De: Comisséo de Etica

Reapreciacdo ao pedido de realizagdo de estudo intitulado "Conferéncias Familiares e o seu

Assunto: . . .o i
contributo para a pratica clinica da Enfermagem

INFORMACAO
Exmos. Senhores,

A Comissdo de Etica reapreciou o pedido para a realizagéo do estudo intitulado " "Conferéncias Familiares
e o seu contributo para a pratica clinica da Enfermagem", proponente Bruno Feiteira, aluno de mestrado
em cuidados paliativos pela Faculdade de Medicina da Universidade do Porto, a desenvolver na Unidade de
Cuidados Paliativos.

Decidido nada opor a realizacdo deste estudo.

Com os melhores cumprimentos

_Dr. Jost Alberto Silya

nte da Comisso de Etica
da ULSM Matosinhos

Dr. José Alberto Silva
(Presidente da Comissdo de Etica da U. L. S. — Matcsinhos)

001_01_INF_1260 B - Unidade Local de Sadde de Matosinhos

225






ANEXO 11l - DECLARACAO DE CONSENTIMENTO INFORMADO

227






DECLARACAO DE CONSENTIMENTO
INFORMADO LIVRE E ESCLARECIDO

Se concordar em participar neste estudo, por favor, assine no espago abaixo. Muito agradecido
por aceitar dar a sua imprescindivel contribuigao.

Designagao do Estudo: “As Conferéncias Familiares em Cuidados Paliativos: Contributos
para a prdtica clinica de Enfermagem.”

Eu, abaixo-assinado, (nome completo)

, tomei conhecimento do objetivo
do estudo de investigacdo, a realizar no ambito do Curso de Mestrado em Cuidados
Paliativos, pelo investigador Bruno Feiteira, a frequentar o VII Curso de Mestrado em
Cuidados Paliativos da Faculdade de Medicina da Universidade do Porto, ¢ da forma como
vou participar no referido estudo. Compreendi a explicagdo que me foi fornecida acerca da
investigagdo que se tenciona realizar, bem como do estudo em que serei incluido. Foi-me dada
oportunidade de fazer as perguntas que julguei necessarias, e de todas obtive resposta
satisfatoria.

Tomei conhecimento de que, de acordo com as recomendagdes da Declaragdo de Helsinquia,
a informagdo ou explicagdo que me foi prestada versou os objectivos, os métodos, os
beneficios previstos, os riscos potenciais e o eventual desconforto. Além disso, foi-me
afirmado que tenho o direito de recusar a todo o tempo a minha participagao no estudo, sem

que isso possa ter como efeito qualquer prejuizo para a minha pessoa.

Por isso, consinto que me seja aplicado o método proposto pelo investigador.

Data: / /20

Assinatura do participante:

O Investigador responsavel:

Assinatura:
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GUIAO DA ENTREVISTA ENFERMEIROS DA EQUIPA DE SUPORTE
EM CUIDADOS PALIATIVOS

Tematica — As Conferéncias Familiares em Cuidados Paliativos: Contributos para a

pratica clinica de Enfermagem.

Objetivo geral: Conhecer os contributos proporcionados pelas Conferéncias

Familiares para a pratica clinica de enfermagem.

Objetivos Especificos

Questoes

1- Identificar o conceito de Conferéncia
Familiar, dos enfermeiros da Equipa de

Suporte em Cuidados Paliativos.

Para si em que consiste a técnica da Conferéncia
Familiar?

Existe algum planeamento/estruturagio prévia
para o desenvolvimento das Conferéncias
Familiares?

Como ¢ feito esse planeamento?

Quais os critérios que levam a escolher
determinada familia para o desenvolvimento de
uma Conferéncia Familiar?

O doente esta sempre presente? Quais os motivos

para auséncia ou presenca do mesmo?

2- Identificar os beneficios da utilizagdo da

técnica de Conferéncia Familiar.

Consegue identificar-me alguns beneficios da

utilizag¢do de tal técnica na sua pratica clinica?

3- Identificar os aspetos potenciadores ou
dificultadores para a aplicagdo da técnica das

Conferéncias Familiares.

Na sua pratica clinica quotidiana existem alguns
fatores que dificultem a utilizagdo a técnica de
Conferéncia Familiar? E fatores que sejam

potencializadores?

4- Compreender a percegdo dos familiares
do doente em fim de vida, seguido pela

Equipa de Suporte em Cuidados Paliativos,

Qual a sua percecao acerca da recetividade dos
familiares a aplicagdo desta técnica?

O que manifestam os familiares durante as
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acerca das Conferéncias Familiares.

Conferéncias Familiares?

Que sentimentos / emogdes / necessidades
usualmente manifestam ou verbalizam os
familiares durante as Conferéncias Familiares?
Que vantagens ou desvantagens (inconvenientes)
os familiares manifestam acerca das Conferéncias
Familiares?

No seguimento do acompanhamento das familias,
qual o feedback demonstrado pelos familiares
acerca da realiza¢do da Conferéncia Familiar nos
dias ou semanas seguintes?

Existe algum exemplo marcante a partilhar?
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TRANSCRICAO ENTREVISTA ENFERMEIRO E2
INVESTIGADOR: Para si em que consiste a técnica de conferéncia familiar?

ENFERMEIRO E2 : A técnica de conferéncia familiar consiste numa reunido formal com
objetivos definidos previamente (...) definido previamente também quais o0s
interlocutores que vao estar presentes (...) numa reuniao entre doente e familia, de forma
ideal doente e familia, para estabelecimento de objetivos (...) pode ter muitos objetivos
(...) pode ser para estabelecer um plano de cuidados, preparagéo da alta hospitalar para
domicilio, pode ser para estadiamento de uma determinada situacdo, para gestdo de
conflitos familiares existentes (...) tudo em beneficio do doente e da familia e dos

cuidados que estes possam precisar.

INVESTIGADOR: Existe algum planeamento/estruturacdo prévia para o0

desenvolvimento das conferéncias familiares no seio da vossa equipa de cuidados?

ENFERMEIRO E2: Existe (...) o planeamento é efetuado em equipa (...) sempre médico
e enfermeiro (...) as vezes existe a necessidade ou beneficio de termos presentes outros
elementos da equipa igualmente importantes como o assistente social e o psicélogo, e
também sdo convocados para a conferéncia familiar (...) as conferéncias familiares tem
uma ligeira diferenca no caso de serem realizadas no hospital ou domicilio do doente
porque a nossa equipa tem as duas valéncias (...) tem esta particularidade (...) do ponto
de vista hospitalar temos dificuldades e barreiras que nos levam a que quase sempre ou
sempre ndo tenhamos a presenca do doente (...) ndo € que o doente ndo saiba que nos
vamos realizar a conferéncia que sabe, a ndo ser que ndo tenha condic¢des cognitivas (...)
mas ndo participa porque os locais que temos para as conferéncias, que tém de ser
agradaveis e propicios para que se possa falar a vontade, ou seja, ndo podemos ter barulho,
ndo podemos ter interrupgdes porque ndo é benéfico, até para as familias sentirem que
estdo a ser importantes e o centro da atencdo da conferéncia, e no internamento nédo
existem locais adequados, a ndo ser uma sala completamente isolada onde conseguimos
garantir essa privacidade, confidencialidade e ndo interrupcdo. No domicilio é
completamente diferente, ndo temos mais nenhum doente para além do doente a tratar,
portanto é mais facil a sua participacdo na conferéncia (...) quase sempre ou sempre na
presenca do doente (...) existe essa facilidade porque estamos no ambiente do doente, nds
€ que somos 0s intrusos, existindo a oportunidade de realizar uma reunido de discussédo
de ideias, planos de cuidados, seja qual for o objetivo, de um modo mais eficaz. No

hospital faz-se mais a base da intervencdo na familia (...) sendo conversado com o doente
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por antecipacdo ou logo apos a conferéncia familiar, mediante os objetivos e os resultados
produzidos (...) quando produzimos resultados que sdo benéficos nos transmitimos ao
doente (...) quando n6s queremos algo muito mais especifico dizemos tudo ao doente de

forma antecipada e depois as vezes damos feedback da reuniao.

INVESTIGADOR: Consegue identificar alguns beneficios da utilizacdo de tal técnica na

sua pratica clinica?

ENFERMEIRO E2: A conferéncia familiar tem imensos beneficios (...) nos ficamos a
saber com muito mais clareza (...) geralmente as pessoas na conferéncia familiar podem
até estar com ideias pré-formatadas daquilo que vdo encontrar, mas depois como lhes é
dado um espago aberto para puderem falar é Gtil para resolucéo de conflitos familiares
(...) para resolucdo de problemas que ndo estdo a conseguir ultrapassar devido a si
préprios ou ao doente (...) e isso ajuda porque as pessoas sentem que sdo o foco da
atencdo (...) ndo é s6 uma reunido (...) as vezes também tem esse cariz muito informativo
(...) e entdo sendo um ambiente calmo, amigavel, propicio a que as pessoas interiorizem
a informacao recebida é também um ambiente 6timo para transmitir essa informacao (...)
e normalmente é acolhida com muito mais eficacia do que quando ha reunibes nas
enfermarias onde se fala de um modo muito mais atravessado, ou porgue nao se conseguiu
falar com o doente, ou porque tem os outros doentes ao lado, ou porque nés nem sabemos
muito bem os membros da familias que 14 estdo, que papel desempenham, se vao ser ou
ndo cuidadores (...) portanto tudo isso interfere com o que queremos transmitir e que nos
transmitem a nos (...) portanto quando nos estamos numa conferéncia familiar e sendo
uma reunido estruturada, temos a apresentagdo dos profissionais, quem é cada um e o que
faz, e a apresentacdo dos outros intervenientes, quem sao e que papel desempenham, pois
as vezes temos conferéncias com uma pessoa mas as vezes com quatro ou cinco familiares
(...) sendo relativamente grande (...) e n6s comegamos a perceber melhor quem séo as

pessoas, 0s seus papeis, 0 que ajuda e traz beneficios para o doente.

INVESTIGADOR: Sente que se existisse um instrumento de avaliagdo/intervencao que
VOs permitisse programar, estruturar e servisse de auxilio na condugdo de uma conferéncia

familiar vos seria Util na vossa pratica clinica?

ENFERMEIRO E2: Sim (...) no nosso dia a dia um instrumento propriamente dito de
forma formal ndo usamos nenhum guido (...) seguimos algumas guidelines (...) fomos
beber um bocadinho a tudo que existia e aprendemos acerca de conferéncias familiares

mas ndo existe nenhum procedimento formal (...) e seria Util pois poderiamos ganhar até

240



tempo (...) ndo perderiamos algo que possamos estar a perder nas conferéncias pois por
vezes podemos desenvolver as conferéncias num sentido que no final até vemos que néo
foi o melhor (...) muitas vezes as conferéncias tem objetivos e eles ndo séo atingidos (...)
ou seja é sempre Util mas chegamos la com uma ideia e vimos com uma ideia
completamente diferente (...) as vezes vamos com uma ideia de que parece que a familia
pelo que nos passam colegas de outros servicos, ndo se encontram disponiveis para ter o
doente no domicilio (...) que ndo conseguem cuidar do doente, mas depois de perceber a
informacao que lhes é transmitida, os recursos que tem na comunidade, aquilo que podem
usufruir, aquilo que poderdo ter, mudam de opinido (...) e muda logo o objetivo que
tinhamos tracado que seria por exemplo o encaminhamento do doente para uma unidade
de cuidados paliativos e encaminhar a conferéncia nesse sentido e percebemos que de
facto esse ndo é o objetivo da familia e do doente. Seguir um instrumento estruturado
poderia ser Util de facto na estruturacdo, se bem que pela nossa experiéncia ndo poderia
ser algo estanque, mas com alguma flexibilidade. Pois a conferéncia ndo € uma entrevista,
nédo estamos no papel de entrevistadores que colocam questdes e esperam respostas, ndo
sdo interrogatorios e estamos apenas a guiar uma conversa (...) muitas vezes nés so
guiamos as conversas e quem mais fala sdo os familiares (...) ndo h& questbes que se
possam colocar de sim ou ndo para analisar quantitativamente, mas sim uma analise
qualitativa de tudo o que se desenrolou. Por isso 0 instrumento pode ser importante, mas

como disse com flexibilidade.

INVESTIGADOR: Na sua pratica clinica quotidiana existem alguns fatores que
dificultem a utilizacdo a técnica da conferéncia familiar? E fatores que sejam

potencializadores?

ENFERMEIRO E2: Na conferéncia familiar o principal obstaculo comecando pelos
pontos negativos, é o tempo de todos os profissionais (...) que é um pouco colmatado
pela organizagdo. Comecgando por falar em ambiente hospitalar as conferéncias séo todas
programadas de forma rigorosa, ou seja, hA momentos dentro da equipa intra-hospitalar
de cuidados paliativos em que podemos agendar conferéncias familiares com
antecedéncia, contactado os familiares e avaliando a sua disponibilidade e fazendo uma
adaptagdo util a todos (...) mas a questdo tempo continua a ser dificultadora (...) porque
as vezes pensamos que vamos demorar ou temos 30 minutos e demoramos o dobro e tudo
isto é dificultador dado também a imprevisibilidade do tempo (...) do ponto de vista de
facilidades em ambiente hospitalar é facil falar com familias ndo envolvendo os doentes,

porque devido ao local que dispomos para a conferéncia ser fora dos servicos e os doentes
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ndo terem capacidade para se deslocar até esse local (...) é s0 essa a questdo (...) em casa
temos sempre um ambiente facilitador (...) sdo as conferéncias familiares mais informais
(...) pois elas sdo quase como obrigatorias, pois faz parte do momento de consulta em
equipa de cuidados paliativos existir um momento em que se faz uma conferéncia
familiar, em que se fala abertamente com doente e familiar (...) a ndo ser que seja uma
visita para controlo sintomético, quando o doente estad muito sintomatico (...) quando o
doente consegue ter capacidade de falar connosco fala-se da doenca, perspetivas futuras,
dos medos e tudo que o doente queira falar (...) sdo as conferéncias familiares mais
informais (...) mas existem mais formais, pois as vezes temos de marca-las formalmente,
principalmente nas questdo dos conflitos familiares (...) quando ha disfungdo na familia
(...) ai tem que ser marcada formalmente (...) convocar as pessoas todas de forma mais
formal e realizar a conferéncia familiar mais estruturada, pois quanto mais dificuldades
nos temos mais estruturada tem de ser a conferéncia para ir de encontro aos nossos
objetivos. Mas quase sempre no domicilio se consegue fazer uma conferéncia familiar

informal pois 0 ambiente é extremamente propicio.

INVESTIGADOR: Que critérios utilizam para selecionar as familias com quem vao

utilizar esta técnica?

ENFERMEIRO E2: S&o escolhidas por um lado, se o envolvimento da equipa vai ser
maior ou menor, e por outro lado quando temos a necessidade de estabelecer alguns
objetivos e situar a familia perante determinadas questdes. Eu ndo digo que realizamos
conferéncias familiares com todas as familias, nem é obrigatdrio isso mesmo, nao é
importante para todas familias (...) tem haver com o tipo de doenga, o tipo de doente, o
tipo de familia, e o tipo de solucdo ou plano que vamos instituir para esse doente e familia
(...) tem haver com esses critérios de escolha (...) que fazemos com muitas familias
fazemos, que fazemos com todas ndo fazemos, porque ndo € necessario nem haveria
tempo, mas fazemos com aquelas que nos parecem que necessitam de ver questdes sobre
a doenca serem esclarecidas, ou de um plano de cuidados bem instituido, ou estamos a
orienta-los para a comunidade. Por exemplo quando temos um doente dependente (...) a
primeira vez em que vai ter de haver uma restruturacdo de toda a familia para receber o
doente (...) ai estamos a falar de uma conferéncia familiar extremamente importante e
obrigatoria, e portanto, ¢ importante que esteja presente a assistente social (...) apesar de
no domicilio ser mais dificil a presenca da assistente social e do psicologo pois estdo
sediados no hospital e embora fagam domicilios tem horas estabelecidas para isso.
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Portanto ndo os podemos ter nas conferéncias familiares no domicilio habitualmente, mas

existem situacdes muito especificas em que estdo presentes.

INVESTIGADOR: O doente estid sempre presente? Quais 0s motivos para auséncia ou

presenca do mesmo?

ENFERMEIRO E2: No domicilio esta quase sempre presente. No internamento ndo esta
presente pela acessibilidade do préprio doente ao local. Mas tentamos sempre que

possivel manter o doente informado antes e depois da conferéncia familiar.

INVESTIGADOR: E na sua opinido, de acordo com a sua experiéncia, € benéfico ou

prejudicial o doente estar ausente ou presente durante a conferéncia familiar?

ENFERMEIRO E2: Depende, ha situacbes em que provavelmente até poderia ser
benéfico estar presente mas existem outras em que ndo. Quando estamos a falar em
questdes mais relacionadas com os conflitos familiares é importante o doente ndo estar
para que as pessoas falem mais abertamente (...) ou entdo numa das conferéncias o doente
n&o estar presente para as pessoas falarem mais abertamente dos seus problemas uns com
os outros (...) e quando temos o doente presente isso desvirtua pois os familiares
geralmente pretendem defender o doente (...) tentar proteger o doente no sentido de
inocéncia que muitas vezes prejudica o doente e nao € isso que o doente quer (...) o doente
quer ajuda e procura ajuda na sua familia (...) portanto proteger de algumas coisas sim,
mas da informagdo como muitas vezes as familias fazem, ou teatralizar em frente ao
doente e depois por trds do doente é outra coisa. O doente estar presente pode ser
dificultador para destruir a conspiragdo do siléncio (...) precisamos de trabalhar muito
bem com as familias, pois na maioria das vezes quer se acredite ou ndo o doente sabe 0
que se passa com ele e ponto (...) quer o doente diga ou ndo (...) quase sempre os doentes
se estiverem em condigdes cognitivas para tal, sem disturbios causados por farmacos, ou
entdo diagnosticos que alterem a sua percecao (...) quase sempre sabem o que se passa
consigo, porque todos nds nos sentimos doentes (...) sentimos que fazemos tratamento e
que eles ndo surtem o efeito necessario apesar da familia nos ir fazendo conspiracdo do
siléncio em algumas ou muitas situacdes. Portanto nesse aspeto a presenca do doente pode
ser dificultador até para a propria abertura das familias e a abertura que tem com a equipa
(...) porque ndo ¢ so pela confrontagdo e choque que se conseguem mudar algumas coisas
(...) e implicaria que quando temos um problema entre duas partes e as confrontamos
nem sempre corre bem (...) a intervencao passa por termos a confronta¢cdo com uma parte,

depois com a outra, percebermos as duas, e sé depois podermos confronta-los.
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INVESTIGADOR: Qual a sua percec¢do acerca da recetividade dos familiares a aplicacéo

desta técnica?

ENFERMEIRO E2: A reagdo mesmo para situagfes que nos sabemos a priori que sdo
muito dificeis e complexas quase sempre (...) as conferéncias tornam-se extremamente
uteis e facilitadoras do trabalho de todos intervenientes (...) para descanso da familia,
principalmente nas situagdes de conspiracdo do siléncio tem um efeito brutal (...) as
pessoas tem momentos que choram imenso pois de facto € Ihes retirado dos ombros
aquele peso que elas préoprias puseram como tivessem que ser elas a transmitir e gerir a
informacao relativamente ao seu familiar (...) as pessoas s6 t€ém que ser familia e ndo tém
de ser mais nada (...) ser pais, irmaos, mulheres e maridos (...) ndo tem de ser médicos e
enfermeiros (...) e esses profissionais ¢ que sdo os responsaveis por transmitir a
informacao clinica ndo é a familia que tem de transmitir a informacao clinica ao doente
(...) anao ser a pedido do doente ¢ ndo da familia (...) mas isso sdo situagdes de excegao
(...) mas quase sempre o doente quer ser o préprio gestor da sua situacdo, e gerir como
entender (...) e muita vezes as familias com sentimento de prote¢do que julgam estar a

ser bom para o doente nem sempre 0 é.

INVESTIGADOR: O que manifestam os familiares durante as conferéncias familiares?
Que sentimentos/emocdes usualmente manifestam ou verbalizam durante as conferéncias

familiares?

ENFERMEIRO E2: Relativamente a parte emocional o que eles mais (...) o sentimento
mais presente € a tristeza. No fundo todos se sentem tristes com a doenca como o proprio
doente (...) ndo temos sentimentos, ao contrario do que se possa pensar que poderiam ter,
como a raiva, de revolta. Geralmente ndo constato esses sentimentos a ndo ser em familias
complicadas (...) maior parte dos sentimentos passa pela tristeza (...) depois manifestam
preocupagdo com e como vai ser dali para frente, o que vou ter de fazer, que papel terei
de desempenhar, o que vou ter de fazer para o ajudar (...) preocupacdo que tem de ser
respondida durante a conferéncia familiar (...) dizer o qué que existe, o que esta ao nosso
alcance, do doente, das familias (...) o que podemos fazer, poderemos fazer, ou tentarmos
fazer para o conforto e bem estar do doente (...) por um lado tristeza quando estamos a
falar mais da area da doenca, evolugdo da doenca, prognostico e depois preocupagédo
quando estamos a falar das areas do que vao necessitar, das ajudas para a higiene e outros
aspetos (...) vai ficar mais dependente ou ndo, é possivel que v& comer & mesa ou nao

(...) preocupacdes normais.
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INVESTIGADOR: Que vantagens ou desvantagens (inconvenientes) os familiares

manifestam acerca das conferéncias familiares? O que verbalizam?

ENFERMEIRO E2: Quase nunca nos referem desvantagens, alids mesmo naquelas que
presenciei e que ndo correram tdo bem como pensariamos que iriam correr nem nessas
nos referiram desvantagens. Nunca tivemos feedbacks negativos de familias ou de
doentes relativamente & conferéncia familiar. No fundo no final das conferéncias
familiares tenham elas tido a base de discussao que tiveram todas as familias agradecem,
portanto temos sempre um sentimento de agradecimento o que quer dizer que 0 NOSsO
tempo e o tempo deles foi bem empregue. Ou seja, nunca temos o sentimento ou desabado
do género “para qué que vim para aqui?”, ou que foi perda de tempo. Nunca temos esse
feedback, mas sempre um agradecimento e isso diz tudo. Quando nos agradecem por um

cuidado que prestamos leva-nos a acreditar que o nosso tempo foi bem empregue.

INVESTIGADOR: No seguimento do acompanhamento das familias, qual o feedback
demonstrado pelos familiares acerca da realizagdo das conferéncias familiares nos dias

ou semanas seguintes? Que impacto na familia perceciona?

ENFERMEIRO E2: A informacao e a vantagem do ponto de vista de estabelecimento de
um plano terapéutico eficaz ¢ tdo grande quando deriva de conferéncias familiares (...)
sdo esclarecidas tantas questdes e tantas elas que estavam ou pensdvamos que estavam
esclarecidas (...) que sdo tdo enviesadas quando transmitidas pela equipa que segue no
hospital, ou da assistente social que nos da alguma informacédo ou do enfermeiro que esta
com o doente, ou do médico responsavel pelo doente. As vezes essa informacdo no
corresponde de todo a verdade. Ou melhor corresponde a meias verdades que depois das
conferéncias ficamos muito mais esclarecidos. Portanto a vantagem é que conseguimos
trabalhar melhor com o doente. E n6s temos a percecdo de quando se realiza uma

conferéncia familiar a continuidade de cuidados é muito superior e melhor programada.

INVESTIGADOR: Se conseguisse numa situacdo ideal mudar algo a nivel
institucional/estrutural para facilitar a aplicacdo desta técnica no seio da vossa equipa, 0

gue mudaria?

ENFERMEIRO E2: Na instituicdo, do ponto de vista hospitalar eu acho que as
dificuldades que referi ficariam resolvidas a partida com um servico préprio de cuidados
paliativos com internamento (...) acho que essas questdes seriam muito mais simples (...)
termos um espaco onde na pior das hipoteses tivesse que ir uma cama para |4 para estar o

doente durante a conferéncia familiar (...) conseguiriamos ter um local privado (...)
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porque ja fizemos conferéncias familiares nos proprios servicos em gabinetes de chefes
por exemplo, mas ainda assim ai era inacreditdvel o nimero de vezes que eramos
interrompidos pelas mais diversas razdes (...) ndo € o local ideal mesmo. Eu julgo que na
minha instituicdo ficaria resolvido se tivéssemos um internamento. E uma questdo de
espaco fisico e ndo de vontade das pessoas, porque com vontade num espaco

minimamente agradavel se consegue fazer uma conferéncia.

INVESTIGADOR: Para concluir como encara o papel da familia em todo este contexto?

Como profissional como a encara?

ENFERMEIRO E2: Néo ¢ de todo admissivel que néo se encare a familia de outro modo
que ndo seja como pertencente a unidade de cuidados (...) pertence a nossa unidade de
cuidados (...) s6 ¢ possivel devido a familia termos os doentes no domicilio. Sdo raros os
doentes que tém recursos financeiros que lhes permita ter cuidadores da forma como
entendem, portanto, quase sempre temos a presenca das familias ndo so pelos cuidados,
mas pela questdo de ser familia, com quem se quer estar. Agora eu vejo sempre a familia
como unidade de cuidados e como trabalho preferencialmente no domicilio dos doentes
vejo a familia sempre como aliado. N&o posso ver a familia de outra forma porque nédo
faz sentido que seja de outra forma. Tenho pena, tenho esperanca também que em
ambiente hospitalar isso seja cada vez mais valorizado, porque se continua assistir (...)
os préprios profissionais colocam as familias do lado errado, ou seja, blogqueando os
cuidados que vao ser realizados que depois as familias até vao ter de realizar no domicilio
(...) ndo se pode esquecer que 0 doente quando sai do hospital ndo tem nenhum servigo
montando em casa e serdo os familiares a fazer determinados cuidados que séo realizados
em contexto hospitalar (...) e isolar as familias disso (...) bloquear as familias nisso ¢
andar para tras no processo de aprendizagem das familias (...) como mudar uma fralda,
fazer a higiene oral, fazer a higiene corporal (...) frequentemente se bloqueia isto e depois
queremos que as familias sejam capazes de mudar um fralda quando no hospital sempre
que o vamos fazer colocamos a familia ca fora. Sei que muitas vezes existem
constrangimentos de estrutura fisica, mas que também se podem ultrapassar (...) portanto
as familias tém obrigatoriamente de ser vistas como aliados e como pertencentes a
unidade de cuidados. E estamos perante um circuito em que o doente muitas vezes tem
de estar hospitalizado e depois segue-se 0 regresso a casa, e a familia faz sempre parte da
unidade de cuidados apesar de todas a limitagdes existentes (...) mas tentar integrar o
mais possivel nos cuidados (...) ao ir para o internamento nao se risca a familia e depois

no domicilio é que faz sentido, ndo pode ser assim.
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AREA TEMATICA: CONCEITO DE CF NA VOZ DOS ENFERMEIROS DE UMA ESCP

Categoria

Subcategoria

Unidade de Analise

Reunido de profissionais
de saude envolvendo

familia e doente

“(...) a conferéncia familiar ¢ uma metodologia utilizada pelos profissionais de saude
especialmente nas equipas de cuidados paliativos e consiste numa reunido de profissionais de
satde que acompanham um doente e uma familia (...)” E1

“(...) é uma reunido entre os profissionais de saide envolvidos no caso e os familiares mais
representativos ou prestadores de cuidados mais representativos para o doente. E as vezes o

proprio doente (...)” E2

Instrumento de
comunicacdo de mas

noticias

“(...) € um instrumento que nés utilizamos para comunicagdo de mas noticias (...)” E2

Instrumento de
preparacdo da alta

clinica

“(...) ¢ um instrumento que nos utilizamos para preparacao da alta (...)” E2

Instrumento de
clarificacéo dos objetivos

dos cuidados a familia

“(...) quando ha um volte face muito grande no caso clinico e que precisa também de uma

nova abordagem a familia (...)” E2
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“(...) quando existe mudanca da situagdo do doente principalmente agravamento (...) precisa-

se reformular objetivos (...)” E3

“(...) a conferéncia familiar € um instrumento que a gente utiliza em cuidados paliativos e tem
alguns objetivos claros (...) normalmente reunir a familia ou as pessoas que sdo proximas dos
doentes em determinado momento do percurso da doenca (...) para definirmos novos objetivos
(...)”E3

Modelo de intervencéo
familiar que visa a

partilha de informacéo

“(...) utilizamos este instrumento em momentos de crise, por assim dizer, crise ou mudanca do
percurso. Imagine alguém que agrava realmente o seu estado de saude (...) e explicar o que

estd a acontecer, este ¢ um ponto (...)” E3

Instrumento de trabalho
para  definicdo  dos
sujeitos de cuidados e

maximizar o sucesso das

“(...) consiste em tentarmos em equipa (...) primeiro passa por definir qual o utente ou familia

que necessita de ser alvo de uma conferéncia familiar (...)” E4

“(...) as conferéncias familiares tornam-se extremamente Uteis e facilitadoras do trabalho de

todos os intervenientes (...)” ES

intervencdes
i “(...) técnica de conferéncia familiar consiste numa reunido formal com objetivos definidos
Reunido formal ) o ) ) ) ) .
previamente (...) definido previamente também quais os interlocutores que vao estar presentes
estruturada de

intervencgdo na familia

(...) numareunido entre doente e familia, de forma ideal doente e familia, para estabelecimento
de objetivos (...)” ES
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“(...) sendo uma reunido estruturada, temos a apresentacao dos profissionais (...) e a

apresentacdo dos outros intervenientes, quem sdo ¢ que papel desempenham (...)” E5
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AREA TEMATICA: PERCECAO DOS ENFERMEIROS DE UMA ESCP ACERCA DOS BENEFICIOS DA UTILIZACAO DA

TECNICA DE CF

Categoria Subcategoria Unidade de Analise
“(...) uma conferéncia familiar tem imensos beneficios. Primeiro permite que todos nos
possamos ‘“‘sentar a uma mesa” e consigamos dialogar sem interferéncias de outros, sem
interferéncias comunicacionais (...)”" E1
“(...) antes de mais permite estabelecer uma relacdo com o doente e com a familia (...) com o
Método potencial de

doente se calhar ¢ mais frequente porque o vemos mais vezes, mas com a familia (...)” E3

interacdo . . .
“(...) acho que traz muito beneficio (...) quanto mais ndo seja € um momento para as familias
em que estdo realmente sentadas com profissionais de satde com disponibilidade para as ouvir,
com disponibilidade de colocarem questbes que queiram ver respondidas e nds tentarmos
responder a todas, ou pelo menos aquelas que conseguirmos (...)” E4

Método promotor de “(...) os beneficios sdo para o doente e para a familia pois permite resolver um nimero elevado

respostas  efetivas as
necessidades das familias

e doentes

de problemas na maioria das vezes que sdo negativos no cuidado do doente (...)” E1
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Método facilitador para
a definicdo de objetivos

comuns

“(...) a conferéncia familiar muitas das vezes é a oportunidade que familia e profissionais tém

para clarificar e definir objetivos conjuntos (...)” E2

Método facilitador para
o desenvolvimento de um

plano de cuidados

“(...) ameu ver ¢ muito Util (...) e ajuda-nos a planear o cuidado (...)” E2

Método facilitador de
estabelecimento de uma

relacdo de confianca

“(...) antes de mais para mim este aqui € o primeiro fator, o de conseguir estabelecer uma
relacdo, uma relacdo de confianga com as pessoas (...) no fundo aquelas pessoas percebem que
nos nos importamos com elas (...) queremos saber deles (...)” E3

“(...) acho que cria confianga com a equipa (...)” E4

Método favorecedor de
partilha de informacéo e

anseios

“(...) acho que traz vantagem esclarecermos as circunstancias. As vezes os receios que familia
e doente tém, o0s anseios que sdo fruto muitas vezes da desinformacéo acerca do seu estado
clinico que os deixa muito preocupados, dizendo que ndo querem cuidar em casa ou nao
querem levar o doente para uma unidade porque as vezes ndo tem informag&o necessaria (...)”
E4

Método facilitador da

tomada de decisdo

“(...) tomada de decisao ¢ sempre feita com mais conhecimento (...)” E4
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Método facilitador para
obtencéo do
conhecimento da

experiéncia familiar

“(...) conseguimos conhecer o outro lado das familias (...) por vezes os doentes tém uma visao

das coisas, a familia tem outra, e temos de arranjar um meio termo (...)” E4

Método facilitador de

conflitos familiares

“(...) para resolugdo de conflitos familiares (...) para resolucédo de problemas que ndo estdo a
conseguir ultrapassar devido a si proprios ou ao doente (...) e isso ajuda porque as pessoas

sentem que sao o foco da atencao (...)” E5

Método facilitador para
a transmisséo de

informacéo

“(...) é também um ambiente 6timo para transmitir essa informacéo (...) e normalmente é
acolhida com muito mais eficacia do que quando ha reunides nas enfermarias onde se fala de
um modo muito mais “atravessado”, ou porque ndo se conseguiu falar com o doente ou porque
tem os outros doentes ao lado, ou porque n6s nem sabemos muito bem os membros da familia

que la estdo, que papel desempenham, se véo ser ou ndo cuidadores (...)” E5

254




AREA TEMATICA: PERCECAO DOS ENFERMEIROS DE UMA ESCP ACERCA DOS ASPETOS POTENCIADORES PARA A

UTILIZACAO DA TECNICA DE CF

Categoria Subcategoria Unidade de Analise
“(...) o que facilita primeiro é a vontade dos familiares em resolverem problemas e poderem
cuidar da pessoa em fase terminal (...) eu acho que esse é o principal, e essencial fator
Disponibilidade da potencializador desta situagado (...)” E1
familia
“(...) aproveitar a0 maximo esse tempo para resolu¢do de problemas, até porque depois 0 nosso
Diminuicao do

sofrimento experienciado

pela familia

tempo ndo é muito (...) tempo de vida do doente (...) 0 que quer dizer que muitas vezes ou se

faz no imediato ou vao se perder as oportunidades (...)” E3

Obtencéo de informacao
acerca das necessidades

efetivas

“(...) o nosso grande objetivo € sempre promover melhor continuidade de cuidados e melhor
conforto (...) isso logo predispde a que nds queiramos saber mais acerca do doente e familia,

e haja da nossa parte esta necessidade de realizar as conferéncias familiares (...)” E4
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Resolucdo de conflitos

familiares

“(...) quando ha disfungdo na familia (...) ai tem que ser marcada formalmente (...) convocar
as pessoas todas de forma mais formal e realizar a conferéncia familiar mais estruturada, pois
quanto mais dificuldades nos temos, mais estrutura tem de ter a conferéncia para ir de encontro

aos nossos objetivos (...)” E5
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AREA TEMATICA: PERCECAO DOS ENFERMEIROS DE UMA ESCP ACERCA DOS ASPETOS INIBIDORES PARA A

UTILIZACAO DA TECNICA DE CF

Categoria

Subcategoria

Unidade de Analise

Indisponibilidade de
tempo

“(...) o que encontramos como dificuldade para uma conferéncia familiar é a gestdo do tempo

disponivel que é muito importante na préatica quotidiana (...)” E1
“O fator tempo poderia ser um fator a considerar como dificultador (...)” E3

“(...) as vezes o fator limitante é mais o tempo ou momento em que se vai realizar a conferéncia

(..) E4

“(...) na conferéncia familiar o principal obstaculo comegando pelos pontos negativos, € o

tempo de todos os profissionais, que € um pouco colmatado pela organizagdo (...)” E5

Carateristicas da equipa

de saude

“(...) tipologia da nossa equipa que tanto funciona em intra-hospitalar e no domicilio, tornasse

dificil organizar o timing ideal para a conferéncia familiar (...)” E1

Nao adesao do doente e

familia

“(...) ando aceitacdo do doente e familia para a conferéncia familiar pode ser outra dificuldade

com que nos confrontamos, apesar de ser raro isso acontecer (...)”" E1

Conciliar horarios

“(...) nomeadamente na equipa da comunidade as vezes ¢ dificil encontrarmos um horéario que

seja facil para todos os intervenientes. Maior parte dos familiares tem um horario laboral e por
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vezes € complicado conciliar horério para realizar a conferéncia familiar (...)” E2

Conspiracao do siléncio

“(...) conspirag¢do do siléncio (...)” E2

Habitac&o do doente

“(...) o local para realizar ¢ também complicado escolher (...) as vezes é marcado aqui no

hospital para facilitar a discussao desses assuntos sem ser no ambiente de casa do doente (...)”

E2

Espaco arquitetonico

“(...) um pouco mais de conforto e menos barreiras entre as pessoas (...) a hossa sala é uma
mesa de reunibes com cadeiras dispostas & volta (...) € um ambiente muito formal (...) devia

ser mais calmo (...)” E2

“(...) os locais para as conferéncias tém de ser agradaveis e propicios para que se possa falar a
vontade, ou seja, ndo podemos ter barulho, ndo podemos ter interrup¢des (...) € no

internamento ndo existem locais adequados (...)” E5
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AREA TEMATICA: PERCECAO DOS ENFERMEIROS DE UMA ESCP ACERCA DA RECETIVIDADE DOS FAMILIARES A

APLICACAO DA TECNICA DE CF

Categoria

Subcategoria

Unidade de Analise

Boa recetividade das

familias a CF

“(...) a recetividade de acordo com a minha experiéncia ¢ sempre positiva por parte das

familias (...)” E1

“(...) acho que nos recebem bem (...) porque la esta, valorizam as conferéncias familiares,

acham que € um fator importante (...)” E3

“(...) eu acho que por norma eles vém sempre, aceitam sempre vir e acham sempre que é uma
vantagem, e quando terminamos a conferéncia acabam sempre por agradecer o momento (...)
porque foi bom, porque conseguiram falar, tivemos ali sentados com calma e isso para eles

acaba também por ser importante (...)” E4

“A reacdo mesmo para situacGes que nds sabemos a priori que sdo muito dificeis e complexas
quase sempre (...) as conferéncias tornam-se extremamente Uteis e facilitadoras do trabalho de
todos intervenientes (...) para descanso da familia, principalmente nas situacbes de

conspiracao do siléncio tem um efeito brutal (...)” E5

Pouca recetividade das
familias a CF

Horario

“(...) hé& pessoas que sd@o muito recetivas outras nem tanto (...) maior parte das pessoas coloca
entraves por causa de horarios de trabalho (...) ndo poderem estar presentes (...) em

comparecer (...)” E2

259




Medos

“(...) eu acho que as pessoas nao estao habituadas a este tipo de abordagem (...) muitas pessoas
chegam amedrontadas para este tipo de conferéncias pois ndo sabem muito bem ao que vém
embora lhes seja explicado (...) ndo é sempre, mas as vezes acontece virem pessoas receosas
para a conferéncia (...) nomeadamente nas conferéncias que sdo realizadas em meio hospitalar
(...) na minha experiéncia (...) como estamos num periodo de pré-alta e situacGes de grande

instabilidade e as pessoas vém muito receosas (...)” E2.
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AREA TEMATICA: VERBALIZACOES DOS FAMILIARES DURANTE A CF NA VOZ DOS ENFERMEIROS DE UMA ESCP

Categoria Subcategoria Unidade de Analise
“(...) medo de cuidar (...)” E1
“(...) medo de nao serem capazes de cuidar da pessoa (...)” E1
“(...) medo do regresso a casa (...) de serem incapazes de cuidar (...)” E2
“(...) grande dificuldade em assumir o cuidar de um doente desta tipologia em casa (...)” E2
Cuidar “(...) incapacidade de cuidar (...)” E3
Medos “(...) eles tém sempre receio de ndo estar a altura de prestar os cuidados que os doentes
necessitam (...) ¢ algo que manifestam muito (...)” E4
“(...) medo do futuro (...)” E1
“(...) inseguranca quanto ao futuro, face ao que vem, porque por norma ha sempre um
Futuro agravamento o que deixa as pessoas muito preocupadas (...)” E4
(...) receio do futuro, que ndo sabem o que € (...) ¢ isso que mais manifestam (...)” E4
Perda “(...) medo de perder a pessoa doente a quem estdo dedicados (...)” E1
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Confronto com a morte

“(...) medo de se confrontarem com a morte (...)” E1

“(...) medo de morrer em casa (...)” E2

Sentimentos

emocoes

e

Ansiedade

“(...) muitas vezes alguma ansiedade (...)” E1; E2; E4

Stress

“(...) muitas vezes algum stress (...)” E1

Tristeza

“(...) ha sempre uma cascata de emog¢des que vao surgindo (...) tristeza com 0 que vamos

transmitindo (...)” E1

“O sentimento que mais aflora é a tristeza na maior parte deles, porque estéo tristes porque estao
a passar uma situacao que realmente existe ali uma quebra (...) uma transi¢do na vida do doente,
mas também na familia que é uma alteragdo muito grande (...) ¢ a tristeza que manifestam (...)”
E4

“(...) mas ¢ tristeza pelo momento e pela perda iminente do familiar (...)” E4

“(...) o que eles mais (...) o sentimento mais presente é a tristeza (...) no fundo todos se sentem

tristes com a doenga como o proprio doente (...)” E5

Choro

“(...) choro frequentemente (...)” E1
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“(...) muitas vezes alguma angustia (...)” E2

Angustia
“(...) demonstram angustia (...)” E3
Exaustao “(...) muitas vezes aproveitam para verbalizar sentimentos, sentimentos de exaustao (...)” E3
Labilidade “(...) labilidade emocional (...)” E1
emocional
Alivio “(...) a familia tem a sensacdo de algum alivio (...)” E3

Manifestacdes de

carinho

“(...) também muitas reagdes de carinho, de amor que os familiares vdo manifestando

relativamente a pessoa que esta a morrer em que nos centramos na conferéncia (...)” E1

Pedido de
esclarecimentos

acerca da situagao

“(...) eu acho que na maior parte das vezes, dependendo das situacdes, aproveitam para
esclarecer tudo e tentar perceber melhor o que esta a acontecer e que vai acontecer no futuro
(...))E3

clinica
“(...) manifestam também falta de disponibilidade no sentido em que ndo conseguem deixar de
Dificuldades trabalhar para cuidar do seu familiar, o que é muito dificil as vezes, quando temos o Unico
cuidador também como Unico sustento da casa e por vezes acaba por ser muito dificil (...)” E4
“(...) mas ¢ mais um descontentamento que as pessoas verbalizam quando, por pressdo do
Descontentamento

hospital de agudos, sentem que se esté a forcar a alta de um doente (...) isso acontece (...) e
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sentimos que essa familia ndo quer ou tem muitas dificuldades em receber um doente assim
(...) e nds estamos a forcar e € uma desvantagem (...) e sentimos que nesse caso as pessoas

estao descontentes, mas nao referem esse descontentamento (...)” E2.

Agradecimento

“(...) no fundo no final das conferéncias familiares tenham elas tido a base de discussdo que
tiveram todas as familias agradecem (...) portanto temos sempre um sentimento de
agradecimento o que quer dizer que o0 nosso tempo e o tempo deles foi bem empregue (...) ou
seja nunca temos o sentimento ou desabado do género “para qué que vim para aqui?” ou que
foi perda de tempo (...) nunca temos esse feedback, mas sempre um agradecimento e isso diz
tudo (...) quando nos agradecem por um cuidado que prestamos leva-nos a acreditar que 0 n0sso

tempo foi bem empregue. (...)” E5

264




AREA TEMATICA: OPINIAO DOS FAMILIARES ACERCA DAS CF’S NA PERSPETIVA DOS ENFERMEIROS DE UMA ESCP

Categoria Subcategoria Unidade de Analise
“(...) existem situagdes em que as familias referem aquele momento como uma viragem no seu
N comportamento, na sua mudanca de atitude (...) ou até no que nds conseguimos proporcionar para
Facilita mudangas de _ . o »
itud que conseguissem cuidar melhor do doente (...) referem a conferéncia familiar como momento
atitude
de viragem no seu comportamento, que permitiu aproveitar melhor os momentos restantes com a
pessoa gue esta em fase terminal (...)” E1
] “(...) ¢ muito benéfico quando existia conspiragdo do siléncio (...) é notdrio pois quando
Termina com a . ] L o
o o conseguimos quebrar essa rotina de comunicagdo em que ninguem fala, mas todos sabem e que
conspiracao de siléncio '
todos desviam a conversa (...)” E1
Importante

Promove a envolvéncia

nos cuidados

“(...) este vinculo ou parceria de cuidados € que as familias referem como a grande vantagem da

conferéncia (...)” E3

“(...) manifestam como vantagem, o facto de naquele momento termos feito um plano com eles,

em que os envolvemos na tomada de decisdo e no planeamento (...)” E5

Facilita o esclarecimento

de duvidas

“A informacdo e a vantagem do ponto de vista de estabelecimento de um plano terapéutico eficaz
¢ tdo grande quando deriva de conferéncias familiares (...) s@o esclarecidas tantas questoes, e

tantas que estavam ou pensavamos que estavam esclarecidas (...)” ES

Aumenta serenidade

“(...) as pessoas ficam mais serenas, mais tranquilas e o feedback dado ¢é positivo (...)” E1
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Facilita a satisfacdo das
necessidades

“(...) referem que foi vantajoso (...) referem que algumas das suas necessidades foram satisfeitas

e problemas foram resolvidos (...)” E1

Gerir medos

“(...) referem que foi vantajoso (...) diminuir os seus medos (...)” E1

Nao especifica

“Nao (...) ndo me recordo assim de nenhum caso em que as pessoas refiram (...) no imediato

podem manifestar algo, mas a longo prazo ndo mencionam mais (...)” E2

“(...) o feedback no acompanhamento pelas raz6es ditas ndo é muito frequente, ainda para mais
no horario em que trabalhamos ndo é muito facil encontrar os familiares. Depende muito dos
doentes que temos internados. Neste momento temos doentes de uma faixa etaria mais nova, e
por isso os familiares durante dia estéo a trabalhar, e s6 vém ao final do dia e ai ja ndo estamos

no hospital e acabamos por ndo ter muito feedback dos familiares (...)” E4
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AREA TEMATICA: OBJETIVOS DAS CF’'S NA PERSPETIVA DOS ENFERMEIROS DE UMA ESCP

Categoria

Subcategoria

Unidade de Analise

Organizar cuidados

“(...) fazer essa conferéncia familiar para que possamos organizar cuidados (...)” E1

“(...) estabelecer um plano de cuidados (...)” E5

Gerir conflitos

“(...) fazer a conferéncia familiar para que possamos gerir conflitos (...)” E1

“(...) para gestao de conflitos familiares existentes (...) tudo em beneficio do doente e da familia

e dos cuidados que estes possam precisar (...)” E5

Procurar em
conjunto com a
familia e o doente a
resolucéo de

problemas

“(...) procurar em conjunto com a familia e o doente a resolu¢do de problemas (...)” E1
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Planear a
continuidade de

cuidados

“(...) continuidade dos cuidados (...)” E2

“(...) objetivo na maioria das vezes ¢ o plancamento da continuidade de cuidado, o regresso a
casa ou eventualmente para uma unidade de cuidados paliativos (...) € muito nesse sentido que

realizamos a conferéncia (...)” E4

“(...) preparagdo da alta hospitalar para domicilio (...)” E5

Definir  objetivos

comuns

“(...) se mudam os objetivos ou metas para aquela pessoa e entdo exige-se que se reinam 0s

familiares, as pessoas mais proximas, para definirmos novos objetivos (...)” E3

Proporcionar uma
reorganizacao

familiar

“(...)em que precisamos de uma reorganizagao familiar para prestar uma melhor assisténcia(...)”
E3

Definir o gestor de

cuidados

“(...) procurar saber quem vai assumir o papel de cuidador ou quem sdo as pessoas mais proximas
do doente (...) ndo interessa s6 o prestador de cuidados pois até pode ser um prestador formal,

mas saber quem € o gestor de cuidados (...)” E3

Ventilar emocdes

“(...) conseguirem transmitir todos os seus receios, os seus sentimentos (...) que as vezes € isso
que desbloqueia algumas interven¢des com a familia (...) conferéncia ¢ mais no sentido de os

familiares nos transmitirem os seus anseios e nos tentarmos ajudar nesse sentido (...)” E4

Resolver problemas

afetivos

“(...) as vezes no sentido de resolvermos algum problema que exista em termos de afeto e de

lagos entre os familiares (...)” E4
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AREA TEMATICA: PRINCIPIOS ADOTADOS PELOS ENFERMEIROS DE UMA ESCP PARA A REALIZACAO DA CF

Categoria

Subcategoria

Unidade de Analise

Definigcdo do
gestor de caso
na conducao da

reuniao

“(...) habitualmente nomeagdo de um gestor de caso (...) Nno contexto hospitalar é quase sempre
0 médico como estamos na maioria das vezes numa fase inicial de intervencdo, a conferéncia
prende-se muito com questbes clinicas como o diagnostico, progndéstico (...) mas pode ser
qualquer membro da equipa de acordo com os objetivos estabelecidos (...) se é mais focado nos
cuidados de enfermagem sera o enfermeiro a liderar a conferéncia. Temos também em atencéo
qual a pessoa mais proxima do doente e familia e que tenha ja uma relagdo empaética estabelecida

com a familia (...)” E1

“(...) geralmente no6s (...) a maior parte das conferéncias que s@o realizadas no hospital sdo
conduzidas pelo médico (...) na comunidade sdo conduzidas pelo enfermeiro, pois no hospital o
médico tem um papel mais ativo ficando como gestor do caso e no domicilio o enfermeiro tem

um papel mais ativo pelo que conduz a conferéncia (...)” E2

“(...) na comunidade quem assume normalmente este papel € o enfermeiro, mesmo que no
domicilio estejam médico e enfermeiro, pois normalmente somos os dois que realizamos.
Normalmente o gestor de caso na comunidade é o enfermeiro que esta responsavel pela aquela

familia. No hospital acaba por ndo haver um gestor de caso propriamente dito, sendo que as
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conferéncias familiares podem ser conduzidas mais por um médico ou por um enfermeiro,
dependendo das situacdes. Em casa acaba por ser mais o enfermeiro pois é o que conhece melhor

a situagao (...)” E3

“(...) por norma ha sempre (...) como nds estruturamos previamente 0 que queremos abordar
existe sempre um elemento que acaba por ter um papel mais interventivo. Tentamos é dividir um
pouco por areas (...) inicia o médico a fazer um pequeno resumo da situacdo clinica do doente, o
motivo pelo qual foi convocada a conferéncia familiar, e vamos abordando os temas e depois a

medida que a conferéncia vai avangando vamos falando também (...)” ES

Planeamento

prévio da CF

Ambiente acolhedor

“(...) tentamos organizar a conferéncia familiar num sitio calmo (...) habitualmente quando é no

domicilio ja é mais calmo por natureza (...) no hospital é na sala de reunides (...)” E1

Definicéo prévia dos
objetivos

“(...) programar a conferéncia familiar, sem nunca esquecer a definigdo prévia dos seus objetivos
(..."El

“(...) normalmente ha um dialogo entre a equipa para formalizar e criar objetivos para realizacdo

da conferéncia familiar (...)” E2

“(...) estipulamos sempre 0 nosso objetivo, o que pretendemos com aquela conferéncia familiar

(...) E4

“(...) estruturarmos qual € o objetivo para nds com a realiza¢do da conferéncia (...)” E4
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Definicéo prévia dos

assuntos abordar

“(...) discutimos entre nos quais sao 0s temas que queremos (...) 0s pontos que queremos abordar.
E importante para tentarmos em equipa, com o a familia e o doente, quando possivel, porque
quando € possivel gostamos sempre de o envolver (...) tentarmos otimizar aqueles pontos que
achamos que naquela altura estdo a ser fraturantes e que ndo permitem que as coisas vao

avancando (...)” E4.

Agendamento

“(...) programamos também a data e hora (...)” E1

Consentimento do

doente

“(...) questionamos sempre a priori se doentes querem ou ndo estar presentes nas conferéncias

familiares (...)” E1

“(...) avisamos sempre o doente que gostariamos de falar com os familiares dele e se ele aceita
(...)"E4

“(...) tentamos sempre que possivel manter o doente informado antes e depois da conferéncia

familiar (...)” E5

Conhecer

doente

0]

“(...) portanto tentasse sempre primeiro conhecer um pouco do doente e ver o que esta a acontecer,

e ha objetivos (...) vai-se promover uma conferéncia familiar (...)” E3
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AREA TEMATICA: MOTIVOS APONTADOS PELOS ENFERMEIROS DE UMA ESCP PARA A REALIZACAO DA CF

Categoria

Subcategoria

Unidade de Analise

Agravamento da

situacdo clinica

“(...) existem varios motivos para a realizacdo de uma conferéncia familiar, como o doente que

agravou o seu estado de saude, entrou em estado de agonia (...)” E1

“(...) ha alturas principalmente nas situagdes em que o doente entra no periodo agonico, que a
familia ainda ndo percebeu bem que isso esta a acontecer, e que entdo € necessario convocar a

familiar alargada (...) € mais nestas situacdes que eu utilizo a conferéncia familiar (...)” E3

Aparecimento
de conflito

familiar

“(...) existe um conflito novo (...) e chegamos a casa do doente e deparamo-nos com esse cenario

pode fazer-se uma conferéncia familiar de momento (...)” E1

“(...) principalmente em casos que existem conflitos, vao culpar o outro, vao dizer isto ou aquilo

(..)" E3

Ajudar a familia
a assumir o
papel de

cuidador

“(...) embora ndo seja nenhuma receita milagrosa (...) ha situagdes em que a conferéncia ajuda
e faz com que as pessoas se sintam menos angustiadas e mais aptas a assumir esse papel de

prestacao de cuidados no domicilio (...)” E2

Conspiracéo do

siléncio

“(...) nas situacdes de conspiracdo do siléncio eu acho que existem duas possibilidades, e eu acho
que ndo falei antes e esta é outra das situacdes em que se justifica fazer uma conferéncia familiar
(...)” E3
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Estadiamento da

“(...) pode ser para estadiamento de uma determinada situagdo (...)” E5

situacao
Gestao de “(...) as conferéncias familiares prendem-se mais com gestdo clinica e cuidados de enfermagem
cuidados (..)”El
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AREA TEMATICA: NECESSIDADES APRESENTADAS PELA FAMILIA NA VOZ DOS ENFERMEIROS DE UMA ESCP

Categoria Subcategorias Unidade de Analise

Afetivas “(...) as principais necessidades que as pessoas sentem sdo a necessidade de ter suporte efetivo,
de sentirem que ndo é algo fugaz e que ndo vao estar sozinhos e desamparados quando realmente
necessitarem (...)” E1

Financeiras “(...) anecessidade de cuidados (...) muitas vezes necessidades financeiras pois alguma franja da

populacéo é pobre e tém de deixar de trabalhar e de facto ndo existe nenhum suporte que financie

esta situacdes (...)” E1

“(...) por estas dificuldades todas (...) monetaria, aspetos familiares (...)” E2

Lidar com o0s

sintomas

“(...) necessidade de saber lidar com os sintomas do doente e o que fazer quando surge

determinada situacdo (...)” E1

Lidar com a

morte

“(...) tem necessidade de aprender a lidar com 0 momento da morte ¢ as suas reagdes (...) COMO

nos 0s preparamos para isso (...)” E1

Ajudas técnicas

“(...) a necessidade de ajudas técnicas (...)” E1

Maior
acessibilidade a

farmacos

“(...) acessibilidade aos farmacos (...) muitas vezes tém receio de no momento de crise nao terem

os farmacos adequados para administrar (...)” E1
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Mais cuidados “(...) na medicacdo, no autocuidado, vigilancia de sintomas, no lidar com a agonia (...)” E2

de enfermagem

Apoios Sociais “(...) de apoio (...) imensos apoios (...) nomeadamente sociais (...) de suporte de cuidados ao
doente (...)” E2
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AREA TEMATICA: METODOLOGIA ADOTADA PELOS ENFERMEIROS DE UMA ESCP PARA A REALIZAGCAO DA CF

Categoria Subcategorias

Unidade de Analise

Selecdo das familias

Planeamento

“(...) 0 que pretendemos para a conferéncia familiar, se é para gerir conflitos, organizar cuidados
ou entdo preparar as familias para a fase da agonia quando constatamos que estamos muito

proximos disso (...)”" E1

“(...) fazemos a conferéncia com aqueles doentes que pretendemos planear o regresso a casa ou
planear a ida para uma unidade (...) ou mesmo com aqueles doentes que ndo tem potencial para
voltar nem para o domicilio ou para uma unidade, mas que a sua situagdo naquele momento se

esta a alterar (...)” E4
“(...) nem todas as familias sdo alvo ou devem ser alvo de conferéncias familiares (...)” E4

“(...) ndo digo que realizamos conferéncias familiares com todas as familias, nem é obrigatorio

(...) tem haver com o tipo de doenga, o tipo de doente, o tipo de familia (...)” ES

intervenientes

Identificacdo de | “(...) a preparacdo é feita essencialmente depois de recolhermos as necessidades do doente,

necessidades perceber o que temos de fazer com 0 mesmo para conseguirmos trabalhar o doente e a familia
(...)”E1

Definicéo dos | “(...) definimos quem vai estar presente, que € quase sempre 0 médico e o enfermeiro, mas se

notarmos ali algum problema psicolégico ou até mesmo social podem estar presentes o psicélogo

e/ou assistente social (...)” E1
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Discussao em reunido de

equipa de saude

“(...) ha uma conversa entre a equipa (...) geralmente hé situaces em que é discutida na reunido
semanal da equipa de cuidados ou durante o desenvolvimento do trabalho, quer na equipa intra-
hospitalar ou domiciliaria, no desenvolvimento do caso clinico, sempre que € necessario médico
e enfermeiro conversam sobre os objetivos e pertinéncia de realizacdo de uma conferéncia
familiar (...) e tenta-se marcar com a familia, com os prestadores de cuidados e pronto é dessa
forma (...)” E2.

Dar conforto

“(...) e temos alguns cuidados, como ter alguns lencos de papel, agua entre outras coisas para que

se mantenha o maximo de conforto possivel.” E1

Hierarquizar as

necessidades

“(...) quando fazemos uma conferéncia familiar fazemos uma hierarquia de necessidades e
objetivos e € possivel que ndo sejam todos alcancados se for uma lista extensa (...) ou se existiu

algum problema que nos escape na avaliagdo (...)” E1

“(...) primeiro séo os objetivos que se pensam do porqué da realizacdo da conferéncia familiar e
depois estabelecem-se os problemas que ha a resolver, com quem temos de falar, com quem temos
de articular, pois muitas vezes é necessario articular com outros servigos ou pessoas, pois nao
seria a primeira vez que durante uma conferéncia familiar alguém refere que era importante uma
outra pessoa estar presente, que depois tera de ser convocado numa proxima conferéncia (...) e €

isto que acontece mas nao seguimos propriamente nenhum guido formal escrito (...)” E2
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AREA TEMATICA: MOTIVOS QUE LEVAM A NAO PRESENCA DO DOENTE NA CF NA VOZ DOS ENFERMEIROS DE UMA

ESCP

Categoria

Subcategorias

Unidade de Analise

Desejo do doente

“(...) os doentes estdo ausentes (...) muitas vezes por vontade propria (...) se calhar é algo natural

em Portugal (...) delegamos muito na nossa familia as responsabilidades (...)” E1

“(...) o doente ndo esta sempre presente (...) ja tivemos conferéncias com o doente presente, mas
devo dizer que na maioria delas o doente esta ausente (...) alguns porque ndo querem (...) porque

delegam na familia essa responsabilidade (...)” E2

“(...) sempre que possivel e o doente quer ele esta presente (...)”" E4

Debilidade

doente

do

“(...) porque o doente esta demasiado debilitado para participar (...)” E2
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AREA TEMATICA: CONSEQUENCIAS DA PRESENCA DO DOENTE NA CF NA VOZ DOS ENFERMEIROS DE UMA ESCP

Categoria

Subcategorias

Unidade de Analise

Facilita a
expressao de
davidas

“(...) por um lado quando o doente néo esta presente expdem mais as dividas (...)” E1

Promove a
conspiracdo de

siléncio

“(...) porque também é cultural (...) é muito dificil a comunicacdo em familia principalmente
perante uma doenca terminal (...) as pessoas tendem a fazer a conspiracéo do siléncio (...) ndo
sdo tdo abertas para falar e eu acho que nesse aspeto a auséncia do doente € benéfica (...) pois 0s
envolvidos comunicam mais o que pretendem (...) pois ndo tém medo de magoar ou ferir o doente

e tirar as suas duvidas (...)” E1

“(...) o doente estar presente pode ser dificultador para destruir a conspira¢do do siléncio (...)”
E5

Facilita uma
relacéo de

confianca

“A familia as vezes fica mais a vontade com a presenca do doente, pois a familia também quer
que o doente perceba a sua situacdo. Ao contrario do que muitas pessoas pensam, a maior parte
das familias ndo quer conspirar ou esconder a informacdo ao doente. Umas querem faze-lo, mas
a maior parte delas néo (...) principalmente no domicilio onde as pessoas estdo mais conscientes
do seu estado (...)” E3.
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AREA TEMATICA: OPINIAO DOS ENFERMEIROS DE UMA ESCP ACERCA DA NECESSIDADE DE PARTICIPACAO DO

DOENTE NA CF

Categoria

Subcategorias

Unidade de Analise

Nao

deve

participar na CF

Na fase inicial

“(...) teoricamente eu acho que seria mais vantajoso o doente ndo estar presente (...) 0 que
acontece muitas vezes e deparamo-nos com isso frequentemente, quando as conferéncias
familiares sdo realizadas numa fase inicial da nossa intervencao, temos a percecao que os doentes
ndo tém real conhecimento do seu estado de saude e que se vai trabalhando mais ao longo do
tempo com ele. Pelo que neste aspeto a sua auséncia é mais benéfica pois nao temos que usar uma
linguagem mais disfarcada para rodear a situacdo (...) tendo em conta o contexto cultural os
doentes muitas vezes ndo sabem o seu estado ou porque nao querem ou a comunicagdo nao é feita
da melhor maneira (...) sera bom nédo estarem presentes inicialmente e com a progressao da nossa

intervencdo comecar a inclui-lo nas conferéncias familiares (...)” E1

Inibe a comunicagéo

“(...) com a presenca do doente a familia sente-se menos a vontade (...) comunica menos (...)

muito menos (...)”" E2.

“(...) quando os doentes estdo presentes as pessoas vao colocando as questdes com mais cuidado

para ndo sugestionar ou ferir a suscetibilidade do doente (...)” E1
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“(...) ¢ importante o doente ndo estar presente para que as pessoas falem mais abertamente (...)
pode ser dificultador até para a propria abertura das familias e abertura que tem com a equipa
(...)” E5

Deve participar
na CF

Facilita a tomada de
decisao

“(...) agora teoricamente se 0 doente soubesse exatamente a sua situacao clinica e quisesse estar
presente (...) pois temos que respeitar a sua vontade (...) assim seria mais benéfico estarem
presentes (...) pois 0 que sinto muitas vezes quando os doentes possuem o conhecimento da sua
situacdo, se eles ndo estiverem presentes a sensacdo que fica € que estdo a tomar decisdes sobre
ele, excluindo-o do processo de tomada de decisdo, retirando a pouca autonomia de decisdo que

ainda lhes resta, o que nio é bom (...)” E1

Facilita a obtencédo de

conhecimento

“(...) claro que cada situacdo € uma situacdo como é evidente, mas acho que acaba por ser
benéfico, porque o utente acaba por ter uma percecdo que realmente a familia estd sentir a
situacdo, pois as vezes ha aqueles doentes que tém sempre receio que a familia Ihes oculte alguma
informac&o (...) de que a familia tenha uma atitude diferente perante ele e perante os profissionais
(...) e naquele momento a familia e o doente vém-se confrontados a ser aquilo que realmente séo,

pois ndo vao estar ali a encenar durante aquele tempo da conferéncia (...)” E4
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Depende
situacao

presente

da

“(...) varia muito consoante os casos (...) h& doentes que ndo retiram beneficio nenhum de
estarem presentes na conferéncia (...) depende muito do objetivo da conferéncia familiar (...) se
envolver problemas como aqueles que falou (conflito familiar e conspiracédo do siléncio), nao vejo

beneficio nenhum do doente estar presente (...) iSso varia muito consoante o caso (...)” E2

“Depende das situacdes. Eu acho que quase sempre, principalmente no domicilio estdo presentes,
até porque estdo 14, e no hospital ndo estdo presentes. Muitas vezes no hospital as conferéncias
sdo feitas na nossa sala de reuniées. Em casa normalmente na maioria das vezes estdo presentes.
Claro que se isso for um fator de grande angustia, como quando temos conflitos lactentes (...) eu
acho que as vezes tentamos proteger o doente, sem sermos paternalistas, mas tentamos fazer as
coisas sempre sem o doente, sem termos a certeza de como as coisas vao correr (...) ndo seria a
primeira vez que os familiares comegavam a discutir forte durante a conferéncia, e, portanto, ndo
acho que seria benéfico ter la o doente a assistir a estas situacdes. Portanto se eu vir que existe
algum risco destas situacdes eu tento salvaguardar um pouco o doente, se ndo, o doente esta

presente (...)” E3
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AREA TEMATICA: OPINIAO DOS ENFERMEIROS DE UMA ESCP ACERCA DO PAPEL DA FAMILIA

Categoria

Subcategorias

Unidade de Analise

Importante

Facilita efetuar aliancas

“(...) a familia tem um papel fundamental na gestdo de tudo isto (...) e nos nossos doentes as
familias nunca encaram o doente como um fardo (...) a ndo ser naqueles casos de deméncia
avancada (...) mas na doenga oncoldgica ndo sentimos isso (...) nos cuidados paliativos a familia

para nos é sempre algo positivo pois permite-nos ganhar aliados que sao os cuidadores (...)” E1

“(...) como trabalho preferencialmente no domicilio dos doentes vejo a familia sempre como
aliado (...) ndo posso ver a familia de outra forma porque nao faz sentido que seja de outra forma
(...)”E5

Facilita a detecdo de

necessidades

“(...) facilita depois na detecdo de necessidades do doente (...) para nés nunca ¢ um fardo (...) a
familia é o centro do cuidado como € o doente (...) percebo que se calhar na instituicdo noutros
contextos, os profissionais podem achar que cuidam do doente e ndo tém que cuidar da familia o

que é um mau principio (...) mas acredito que isso aconteca (...)” E1

Facilita a comunicacao

“(...) mas para nos é uma arma fundamental comunicar com o doente e com a familia e fazer estas

conferéncias familiares nunca é um fardo (...)” EI.

Parceira

“(...) a familia tem que ser um parceiro (...) a familia & um parceiro (...) se a familia ndo for um
parceiro € um problema (...) se a familia ndo for um parceiro temos um problema e o doente

também tem um problema (...) mas encaramos sempre a familia como um parceiro (...)” E2.
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“(...) a familia ¢ a tinica coisa certa que temos, para mim ¢ exatamente comO uma parceria (...)”

E3

“(...) ndo é de todo admissivel que se encare a familia de outro modo que ndo seja como
pertencente a unidade de cuidados (...) pertence a nossa unidade de cuidados (...) s6 é possivel
devido a familia termos os doentes no domicilio (...) sdo raros os doentes que t€ém recursos
financeiros que Ihes permita ter cuidadores da forma como entendem, portanto quase sempre
temos a presenca das familias ndo s6 pelos cuidados, mas pela questdo de ser familia (...) com

quem se quer estar (...) agora eu vejo sempre a familia como unidade de cuidados (...)” E5

Pilar dos cuidados

“(...) para nos a familia é sempre algo muito importante, e é fundamental para que as coisas
corram bem. A familia ou as pessoas significativas para o doente, pois nem sempre os prestadores
de cuidados do utente sdo familia (...) mas sdo muito importantes pois séo eles os pilares do
cuidado que vamos prestar ao doente (...) sdo eles a extensdo da nossa equipa, pois no6s ndo
estamos l& constantemente por melhor que seja 0 nosso apoio ou esforgo para estar presentes nos
momentos mais importantes, quem passa 24 horas sao os prestadores (...) ndés vamos sempre la

de forma pontual e temos um papel (...)” E4
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AREA TEMATICA: SUGESTOES PARA MELHORIA DA APLICAGCAO DA TECNICA DE CF NA VOZ DOS ENFERMEIROS DE

UMA ESCP

Categoria

Subcategoria

Unidade Analise

Selecdo dos
profissionais de
saude para as
CF’s

“(...) estas conferéncias deveriam incluir os profissionais escolhidos e necessarios (...)” E1

Existéncia de
instrumentos de

avaliacéo

“(...) instrumentos de avaliacdo e orientacdo seriam sempre Uteis, pois ha coisas que nds sabemos
empiricamente, mas precisamos de perceber realmente o que € mais importante por isso seria

extremamente util (...)” E1
“(...) poderia nos ajudar a orientar (...) reformular (...)” E3

“(....) seria sempre vantajoso (...) um guido para nos seguirmos ¢ orientar a conferéncia (...) pois
poderiamos verificar o que ja foi feito, e quais 0s tépicos que nos faltariam abordar (...) seria
importante (...)” E4

“(...) seria 1til pois poderiamos ganhar tempo (...) poderia ser Util de facto na estruturagdo (...)”

E5

Melhor gestdo de

tempo

“(...) gestdao do tempo (...) por exemplo no domicilio quando programamos uma conferéncia

familiar se ndo tivermos tempo, sem carro proprio, se tivermos um atraso até do proprio
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transporte, pode minar a conferéncia familiar (...) uma outra organizacgéo seria importante (...)”
El

Formacdo em
cuidados
paliativos de
outros

profissionais de

“(...) também tentar na institui¢do fazer alguma educacao para quando nos referenciam doentes
sejam doentes efetivamente para serem acompanhados por cuidados paliativos (...) claro que nos
podemos dar consultadoria de gestdo de sintomas (...) mas como muitas vezes s6 depois de
chegar ao doente sabemos se existem essas necessidades ou néo (...) retira-nos tempo que poderia

ser util para preparar as conferéncias familiares (...)” E1

salde “(...) era preciso aprender especialmente técnicas de comunicagdo adequada, de transmissao de
mas noticias e reformulacdo de objetivos, tudo isto para que os profissionais percebam que a
familia ndo é um peso ou que ndo esta contra nos (...)” E3

Apostar na “(...) na divulgag@o pelo menos (...) nés introduzimos estes nomes as equipas assistenciais (...)

divulgacdo do
conceito de CF

vamos fazer ou marcamos uma conferéncia familiar e os outros profissionais ndo sabem o que é

iss0, ndo sabem o que significa, o que leva a que ndo haja recetividade (...) E2

(...) as pessoas ndo conhecem esta técnica (...) os outros profissionais ndo conhecem (...) ¢

terreno desconhecido (...)” E2

Apostar em

espacos

“(...) no hospital ¢ relativamente facil porque temos uma sala disponivel para a realizar embora
eu ache que a sala ndo seja a mais apropriados para criar maior & vontade (...) deveria ser um
bocadinho diferente (...)” E2.
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arquitetonicos

confortaveis

“(...) dentro do hospital termos espagos proprios para as realizar (...) acima de tudo isto e com

acessibilidade para os doentes internados (...)” E3

Mais
disponibilidade
de tempo

“(...) a questdo do tempo também poderia ser maior (...) por vezes sdo marcadas conferéncias
familiares que sdo uma pratica regular (...) eu defendia que no inicio quando a equipa comegou
em que se tinha um volume muito menor de trabalho era mais fécil realizar a conferéncia do que
agora que é um pouco mais a pressdo no hospital por falta de tempo (...) no domicilio acho que

se consegue gerir melhor pois ndo existe um volume tdo elevado de conferéncias (...)” E2

Existéncia de

enfermeiro  de

“(...) mudar um pouco a estrutura das conferéncias familiares, pois é importante realizarmos a

conferéncia (...) haver um enfermeiro de referéncia nos servicos de internamento, pois, 0s colegas

referéncia que estdo com o doente vdo mudando, mas um enfermeiro de referéncia parece-me o melhor. Isto
porque ter a visdo de quem estd no servico com aquele doente todos os dias, é diferente e traz
contributos também para a reunido e até para o planeamento da continuidade de cuidados (...)”
E3

Presenca da “(...) mudar um pouco a estrutura das conferéncias familiares, pois é importante realizarmos a

assistente social

conferéncia, mas também envolvermos outros elementos da equipa, quer a assistente social ou

mesmo um elemento do servico onde o doente esté internado (...)” E3
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