QERSp i )
e @ By POLITECNICO SAUDE
=) = ‘o & DE PORTALEGRE UAlg
o) 1 Y E s 2"2?."":;" Escola Superior ESCOLASUPERIOR  UNIVERSIDADEDOALGARI VE
A\ P L\lj'lgj'-LI:.“iTO T Ca ..E o Branco 3 it ESCOLA SUPERIORDE SAUOE
& EN O‘l~ Po 3 %52 SaUde Sscflf,fﬁf‘ de Satde de Sadde
9 4

Universidade de Evora - Escola Superior de Enfermagem S. Joao de Deus
Instituto Politécnico de Beja - Escola Superior de Saude Instituto Politécnico de
Castelo Branco - Escola Superior de Saide Dr. Lopes Dias Instituto Politécnico de
Portalegre - Escola Superior de Saude Instituto Politécnico de Setubal - Escola Superior
de Saude Universidade do Algarve - Escola Superior de Saude

Mestrado em Enfermagem

Area de especializacdo | Enfermagem Médico-cirtrgica, na drea de Enfermagem a
Pessoa em Situacao Paliativa

Relatério de Estagio

A Tomada de Decisao pelos Cuidadores Informais da pessoa
com Deméncia em Cuidados Paliativos

Mariana Inés Lopes Machado

Orientador(es) | Ricardo Daniel Serra

Evora 2026




QERSp i )
e @ By POLITECNICO SAUDE
=) = ‘o & DE PORTALEGRE UAlg
o) 1 Y E s 2"2?."":;" Escola Superior ESCOLASUPERIOR  UNIVERSIDADEDOALGARI VE
A\ P L\lj'lgj'-LI:.“iTO T Ca ..E o Branco 3 it ESCOLA SUPERIORDE SAUOE
& EN O‘l~ Po 3 %52 SaUde Sscflf,fﬁf‘ de Satde de Sadde
9 4

Universidade de Evora - Escola Superior de Enfermagem S. Joao de Deus
Instituto Politécnico de Beja - Escola Superior de Saude Instituto Politécnico de
Castelo Branco - Escola Superior de Saiude Dr. Lopes Dias Instituto Politécnico de
Portalegre - Escola Superior de Saude Instituto Politécnico de Setubal - Escola Superior
de Saude Universidade do Algarve - Escola Superior de Sauide

Mestrado em Enfermagem

Area de especializagdo | Enfermagem Médico-cirtrgica, na drea de Enfermagem a
Pessoa em Situacdo Paliativa

Relatério de Estagio

A Tomada de Decisao pelos Cuidadores Informais da pessoa
com Deméncia em Cuidados Paliativos

Mariana Inés Lopes Machado

Orientador(es) | Ricardo Daniel Serra

Evora 2026




Politécnico
Escola Superior ESCOLA SUPERIOR UNVERSIDADE DO ALGARVE
POLITECNICO SETUBAL

QERSIO & )
B N By POLITECNICO SAUDE

e = "t &5 o porraLEGRE UAlg
< Q3~ INSTITUTO ESCOLA SUPERIOR Castelo Branco

PoLITECNICO DE g - - = de Satde
»eBi% Sald e

£3

O relatério de estdgio foi objeto de apreciacdo e discussdo publica pelo seguinte jiri nomeado pelo
Diretor da Escola Superior de Enfermagem S. Jo3do de Deus:

Presidente | Maria Ruivo (Universidade de Evora)

Ana Paula Gongalves Antunes Sapeta (Instituto Politécnico de Castelo Branco -
Escola Superior de Satde Dr. Lopes Dias)
Ricardo Daniel Serra (Instituto Politécnico de Portalegre - Escola Superior de

Satide) (Orientador)
Sandra Cristina Mendes Batista (Instituto Politécnico de Castelo Branco - Escola

Superior de Satde Dr. Lopes Dias) (Arguente)

Vogais |

Evora 2026




“[...] o melhor modo de fazer algo, por mais simples que possa parecer, € amar o que se faz”
Ana Claudia Quintana Arantes

(A Morte é um dia que vale a pena viver, p.12)



AGRADECIMENTOS

A concretizacdo deste relatorio e de todo o percurso que o antecede so foi possivel gracas
ao apoio, presenga e generosidade de varias pessoas que marcaram profundamente este
caminho.

Aos meus pais, Manuela e Joado Paulo, agradego o amor incondicional, a forga silenciosa
e a motivagao constante para seguir em frente, mesmo nos momentos em que 0 cansago
parecia maior do que a vontade. A minha irma, Ana Lucia, agradeco a cumplicidade, o carinho
e a certeza de que nunca caminho sozinha.

Aos meus avoés, que foram e continuam a ser a minha maior inspiragao, agradeco por me
ensinarem, desde cedo, o valor do cuidado, da dignidade e da presenga, valores que me
trouxeram até este mestrado e que sustentam a forma como vejo a enfermagem.

A Bruna, agradeco a paciéncia nos dias menos faceis, quando desistir parecia o caminho
mais simples. Obrigada por ficares, por escutares e por me lembrares do meu propdsito.

Ao Professor Ricardo Serra, agradego a orientacdo, a disponibilidade e a confianca
depositada em mim. A sua capacidade de guiar com exigéncia e humanidade foi essencial
para o desenvolvimento deste trabalho.

As minhas colegas de trabalho, deixo um agradecimento profundo por assegurarem a
continuidade de cuidados, tantas vezes com sobrecarga, permitindo-me cumprir este percurso
académico com tranquilidade e responsabilidade.

A Enf. Joana Braganca, agradego o crescimento que me proporcionou, o conhecimento
transmitido e a forma como me desafiou a ser melhor, sempre com sensibilidade e rigor.

A Enf. Dulcinia, um “obrigado” ndo chega. Foi colo, porto de abrigo e casa — mesmo
quando eu estava longe da minha. A sua presencga foi fundamental para que este caminho
fosse possivel e mais leve.

A todos os que, de alguma forma, fizeram parte deste percurso — colegas, amigos,
formadores, profissionais de saude e familias que me confiaram as suas historias — deixo a
minha gratidao sincera. Cada gesto, palavra e encontro contribuiram para a profissional e a

pessoa que hoje sou.



RESUMO

O presente relatorio analisa criticamente as atividades desenvolvidas nos ensinos clinicos
realizados numa unidade de internamento e numa equipa intra-hospitalar de suporte em
cuidados paliativos. O objetivo central € demonstrar a aquisigdo das competéncias comuns e
especificas do Enfermeiro Especialista em Enfermagem Médico-Cirurgica — Pessoa em
Situacdo Paliativa, bem como as competéncias necessarias a obtencédo do grau de Mestre
em Enfermagem. O percurso formativo foi orientado pelo tema da tomada de decisdo pelos
cuidadores informais da pessoa com deméncia em cuidados paliativos, um processo
complexo, marcado por responsabilidade, incerteza e sofrimento emocional. A medida que a
doencga progride e a autonomia diminui, os cuidadores assumem decis6es fundamentais que
influenciam o conforto, a dignidade e a qualidade de vida da pessoa cuidada. Para sustentar
este percurso, foi realizada uma Reviséo Sistematica Qualitativa, que permitiu aprofundar a
experiéncia dos cuidadores informais no processo de tomada de decisdo em cuidados

paliativos.

Palavras-Chave: Deméncia; Cuidadores Informais; Tomada de Decisdo; Cuidados

Paliativos; Alzheimer



Decision-Making By Informal Caregivers Of People With Dementia
In Palliative Care

ABSTRACT

This report presents a critical and reflective analysis of the activities developed during clinical
internships in an inpatient unit and an intra-hospital palliative care support team. Its central
objective is to demonstrate the acquisition of the common and specific competencies of the
Specialist Nurse in Medical-Surgical Nursing — Person in Palliative Situation, as well as the
competencies required for the Master’s degree in Nursing. The work was guided by the theme of
“Decision-making by informal caregivers of people with dementia in palliative care”, a complex
process marked by responsibility, uncertainty and emotional burden. As the disease progresses
and autonomy declines, caregivers assume essential decisions that influence comfort, dignity and
quality of life. To support this learning process, two clinical internships and a Qualitative
Systematic Review were conducted, enabling a deeper understanding of the experiences of

informal caregivers and the factors shaping decision-making within palliative care contexts.

Keywords: Dementia; Informal Caregivers; Decision-Making; Palliative Care; Alzheimer
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INTRODUGAO

O presente relatério constitui a sintese reflexiva e fundamentada do percurso formativo
desenvolvido no ambito do IX Curso de Mestrado em Associagdo no ramo de Enfermagem Médico-
Cirdrgica, na area de Enfermagem a Pessoa em Situagcdo Paliativa [EMC-PSP], nos anos letivos
2024/2025 e 2025/2026, realizado na Escola Superior de Enfermagem S&o Jodo de Deus da
Universidade de Evora, integrado na Unidade Curricular [UC] “Estagio com Relatério”. Relne as
experiéncias, aprendizagens e atividades realizadas ao longo dos ensinos clinicos [EC], evidenciando
o desenvolvimento progressivo das competéncias comuns do Enfermeiro Especialista [EE], das
competéncias especificas da area de EMC-PSP e das competéncias inerentes ao grau de Mestre. Todo
o percurso formativo, sustentado pelas UC do tronco comum, contribuiu de forma integrada para a
construgao deste trabalho, refletindo ndo apenas a pratica clinica, mas também a consolidagdo de um
pensamento critico, ético e cientifico.

O objetivo geral deste relatério consiste em demonstrar a aquisicao das competéncias de EE em
EMC- PSP e de mestre. A sua elaboracgao foi sustentada por pesquisa bibliografica em bases de dados
cientificas, literatura especializada e documentos institucionais relevantes, garantindo uma
fundamentacgao tedrica rigorosa e atualizada.

A escolha do tema “A Tomada de Decisédo pelos Cuidadores Informais [Cl] de Pessoas com
Deméncia em Cuidados Paliativos [CP]” emergiu de forma natural ao longo do meu percurso académico
e profissional. A deméncia, enquanto condigdo progressiva e incapacitante, coloca os Cl perante
decisdes complexas, frequentemente assumidas em nome de pessoas cuja autonomia se encontra
comprometida. Esta realidade, marcada por desafios éticos, emocionais e relacionais, despertou em
mim a necessidade de aprofundar esta problematica, compreendendo as vivéncias, necessidades e
dificuldades destes cuidadores, tantas vezes invisiveis no processo de cuidar. A relevancia cientifica
deste tema torna-se evidente perante a necessidade crescente de compreender, com profundidade e
rigor, como os cuidadores informais vivem e sustentam decisdes complexas que influenciam
diretamente o conforto, a dignidade e o percurso de fim de vida da pessoa com deméncia.

A estrutura do relatério foi organizada de forma a evidenciar a integracédo entre teoria, pratica e
investigacao. Inicia-se com o enquadramento tedrico-conceptual, onde sdo apresentados os conceitos
centrais relacionados com a deméncia, os CP e o processo de tomada de decisao pelos Cl, bem como
a base conceptual que sustenta este trabalho: a Teoria do Défice de Autocuidado e a Teoria do Cuidado
Dependente de Dorothea Orem. Segue-se a caracterizagao dos contextos clinicos onde decorreram os
EC, permitindo compreender o ambiente de pratica e as dindmicas das equipas envolvidas.
Posteriormente, sdo descritas e analisadas as atividades desenvolvidas, evidenciando o processo de
aquisicao de competéncias enquanto futura EE e Mestre. Inclui-se ainda o estudo secundario realizado
— uma Reviséo Sisteméatica Qualitativa [RSQ] segundo a metodologia do Joanna Briggs Institute [JBI].
Por fim, apresentam-se as consideragdes finais, refletindo sobre o percurso formativo, o impacto das

experiéncias vividas e as implicagdes para a pratica futura.



Este relatério foi elaborado de acordo com as normas da American Psychological Association
[APA], 7.2 edi¢do, e segue as orientagbes institucionais da Universidade de Evora para trabalhos

académicos.



1.

ENQUADRAMENTO TEORICO E CONCEPTUAL

1.1  DEMENCIA: CONCEITO, EVOLUGAO E IMPLICAGOES NA PERDA DE
AUTONOMIA

A deméncia é definida pela Organizacdo Mundial da Saude [OMS] como uma sindrome
crénica e progressiva caracterizada por um declinio da fungdo cognitiva para além do
esperado no envelhecimento normal, constituindo uma das principais causas de incapacidade
e dependéncia entre pessoas idosas a nivel global (World Health Organization [WHO], 2017).
A deméncia avancgada representa a fase mais debilitante desta condigdo neurodegenerativa
irreversivel, marcada por deterioracdo cognitiva grave e perda progressiva de autonomia
funcional. Esta evolugao compromete multiplas dimensdes da cognigdo e da funcionalidade,
afetando a meméria, a capacidade de aprendizagem, o pensamento, a orientagdo, o calculo,
a linguagem e, de forma particularmente significativa, a capacidade de tomada de deciséo
(Reisberg et al., 1982; Mitchell et al, 2009; Duraes et al., 2023). Podem ainda surgir
incapacidades especificas, como agnosia, apraxia e afasia, que contribuem para a perda de
autonomia e para a interferéncia significativa nas atividades de vida diaria (WHO, 2017;

Alzheimer’s Disease International [ADI], 2019).

Os défices cognitivos sao frequentemente acompanhados por alteragdes emocionais e
comportamentais, incluindo apatia, irritabilidade, ansiedade, agitacdo ou agressividade, que
agravam a vulnerabilidade clinica e o impacto funcional. Embora a idade avangada constitua
o principal fator de risco, a deméncia ndo é uma consequéncia inevitavel do envelhecimento,

resultando sempre de uma patologia subjacente que afeta o cérebro (WHO, 2017; ADI, 2019).

A expressao clinica da doenca varia consoante caracteristicas pessoais, como
personalidade, estilo de vida, relagdes significativas e comorbilidades (Santos & Silva, 2013).
Apesar dessa variabilidade, a progresséo € geralmente descrita em trés fases — inicial,
moderada e avangada — que permitem compreender o declinio funcional e cognitivo (ADI,
2008; Caldas de Almeida et al., 2015). Na fase inicial surgem alteragdes subtis, como apatia,
dificuldades de discernimento e esquecimentos recentes. Na fase moderada, os sintomas
tornam-se evidentes, com desorientagdo, comportamentos inadequados, negligéncia de
autocuidados e aumento da dependéncia (Talmelli et al., 2013). Na fase avancgada, a pessoa
encontra-se totalmente dependente, com comunicagdo gravemente comprometida,
incontinéncia, perda de reconhecimento de familiares e limitagbes severas da mobilidade
(Talmelli et al., 2013).



1.2 EPIDEMIOLOGIA E IMPACTO DA DEMENCIA

A deméncia constitui um dos maiores desafios de saude publica do século XXI, refletindo
o envelhecimento populacional e 0 aumento da esperangca media de vida (WHO, 2017; ADI,
2019). Em 2021, estimava-se que mais de 57 milhdes de pessoas vivessem com deméncia
em todo o mundo, numero que podera ultrapassar os 78 milhdes em 2030 e atingir 139
milhdes em 2050, segundo projecées da OMS (WHO, 2024) e da Organizacado das Nacoes
Unidas [ONU] (ONU News, 2022). Para além da prevaléncia crescente, a incidéncia global é
igualmente significativa estimando que surgem anualmente cerca de 10 milhdes de novos

casos, o equivalente a um novo diagnéstico a cada trés segundos (ADI, 2019).

Na Europa, a Alzheimer Europe (2019), projeta um aumento continuo da prevaléncia,
com impacto particular nos paises mais envelhecidos. Portugal, sendo um dos paises com
maior propor¢ao de pessoas idosas na Unido Europeia, enfrenta um cenario especialmente
desafiante. A esperanca média de vida tem aumentado de forma consistente, atingindo 82,4
anos em 2023, face aos 81,8 anos em 2022 e aos 80,9 anos em 2013, refletindo melhorias
nos cuidados de saude e nas condi¢des de vida (Country Economy, 2023). Embora nao exista
um estudo epidemiolégico nacional abrangente, estima-se que mais de 193.500 pessoas
vivam com deméncia, numero que podera estar subestimado devido ao subdiagndstico e a
auséncia de registos sistematicos (Alzheimer Europe, 2019). O envelhecimento demografico
portugués, marcado por um indice de envelhecimento em continuo crescimento e por uma
das maiores percentagens de populagdo com 65 ou mais anos na Europa, contribui de forma

significativa para o aumento esperado da prevaléncia de deméncia (INE, 2023).

No contexto internacional, Portugal apresenta uma das maiores prevaléncias de
deméncia entre os paises da Organizacao para a Cooperag¢ao e Desenvolvimento Econdémico
[OCDE], com 19,9 casos por mil habitantes, acima da média da OCDE de 14,8 casos por mil
habitantes (OCDE, 2023). Estas estimativas reforcam a relevancia epidemiolégica da

deméncia no pais e a necessidade de respostas estruturadas e integradas.

Diversos estudos internacionais apontam para um elevado nivel de subdiagndstico,
sobretudo nas fases iniciais da doenga. A OMS estima que entre 50% e 75% das pessoas
com deméncia ndao recebem um diagnéstico formal, particularmente em contextos onde o
acesso aos cuidados de saude primarios e a avaliagao especializada é limitado (WHO, 2017).
A ADI reforga que o subdiagndstico resulta frequentemente da normalizagao dos sintomas
como “envelhecimento”, da falta de literacia em salde e da auséncia de rastreio sistematico,

conduzindo a atrasos significativos na identificacdo da doenca (ADI, 2019). Em Portugal, a



inexisténcia de um registo nacional e a escassez de estudos epidemiolégicos contribuem para

a subestimacao da prevaléncia real (Alzheimer Europe, 2019).

Para além do subdiagnostico, a comunicacdo do diagndstico revela fragilidades
importantes. Segundo Lopes (2024), cerca de 53% das pessoas desconhecem o seu
diagnéstico apds a comunicagao, e apenas 25% recebem explicagdes claras sobre a evolugao
da doenca. Esta realidade evidencia limitagcbes na comunicagado clinica e na literacia em
saude, comprometendo o planeamento antecipado de cuidados [PAC] e o acesso a cuidados
adequados. A literatura reforga que uma comunicagao eficaz do diagndstico € essencial para
promover decisbes informadas, reduzir ansiedade e facilitar o envolvimento da familia e
cuidadores (Ashton et al., 2016).

O impacto epidemiolégico da deméncia estende-se para além dos numeros absolutos,
refletindo-se na carga econdémica, social e emocional associada a doenca. A OMS estima que
os custos globais da deméncia ultrapassem 1 bilido de dodlares anuais, valor que devera
duplicar até 2030, sobretudo devido ao aumento da dependéncia funcional e da necessidade
de cuidados formais e informais (WHO, 2017). Em Portugal, a auséncia de dados nacionais
sistematizados dificulta a quantificagao precisa do impacto econémico, mas reconhece-se que
a maior parte dos cuidados € assegurada por Cl, frequentemente sem apoio adequado
(Alzheimer Europe, 2019; WHO, 2024).

1.3 CUIDADOR INFORMAL COMO AGENTE DE CUIDADO DEPENDENTE

A enfermagem, segundo Orem (2001), é uma pratica deliberada orientada para apoiar a
pessoa quando esta ndo consegue, de forma auténoma, satisfazer os seus requisitos de
autocuidado. A autora descreve a enfermagem como uma intervengdo que visa ajudar,
compensar ou substituir a capacidade da pessoa para realizar acbes necessarias a
manutencao da vida, da saude, do bem-estar e do desenvolvimento humano. Esta visao
assenta na premissa de que o enfermeiro intervém sempre que existe uma limitacdo na
capacidade da pessoa para cuidar de si, assumindo um papel essencial na promoc¢ao da
autonomia e na prevencao de complicacbes decorrentes da incapacidade funcional ou

cognitiva.

A Teoria do Défice de Autocuidado explica precisamente que a necessidade de cuidados
de enfermagem surge quando a pessoa nao consegue identificar, decidir ou executar as agoes

necessarias para satisfazer os seus requisitos de autocuidado, exigindo que o enfermeiro



avalie as necessidades, determine o grau de incapacidade e implemente intervengdes que

restaurem, apoiem ou substituam o autocuidado (Orem, 2001).
Segundo Orem (2001), o autocuidado corresponde a:

“pratica de atividades que pessoas em amadurecimento ou maduras iniciam e realizam,
dentro de prazos adequados, em seu préprio beneficio, com o objetivo de manter a vida, o

funcionamento saudavel, o desenvolvimento pessoal continuo e o bem-estar” (p. 201).

Quando a pessoa se encontra socialmente dependente e necessita de assisténcia
continua para satisfazer os seus requisitos de autocuidado, o sistema de autocuidado

transforma-se num sistema de cuidado dependente.

A Teoria do Cuidado Dependente descreve como o autocuidado € modificado quando
passa a ser realizado por outra pessoa, denominado agente de cuidado dependente, que
pode ser um CIl ou um profissional (Orem, 2001). Neste sistema, o enfermeiro tem fungodes
especificas, como avaliar a capacidade do cuidador, ensinar técnicas de cuidado seguro,
orientar decisbes, apoiar emocionalmente, supervisionar praticas, prevenir sobrecarga e
garantir que as necessidades da pessoa dependente sao satisfeitas de forma competente e
humanizada (Orem, 2001). Assim, o enfermeiro intervém ndo apenas sobre a pessoa
dependente, mas também sobre quem cuida, assegurando que o sistema de cuidado funciona

de forma eficaz, ética e centrada na pessoa.

Esta compreensao tedrica articula-se com o conceito de pessoa, entendida como um ser
humano integral cuja identidade resulta da interacdo dindmica entre dimensdes fisiologicas,
psicologicas, sociais e espirituais, desenvolvendo-se ao longo do ciclo de vida e sempre em
relagdo com a familia e a comunidade (Orem, 2001). Cada individuo constitui uma unidade
funcional e indivisivel, nao podendo ser compreendido apenas pelas suas partes, mas como
um todo coerente e singular, cujos valores, crengas e experiéncias moldam a forma como
vivencia a saude, a doenca e as transigcbes ao longo da vida. Esta visdo holistica torna
particularmente evidente o impacto que condicbes neurodegenerativas, como a deméncia,

exercem sobre a autonomia, a identidade e a capacidade de autodeterminagao da pessoa.

A medida que a doenca progride, a pessoa deixa de conseguir expressar preferéncias ou
participar nas decisodes relativas aos seus cuidados, sobretudo nas fases finais da vida (Giertz,
Emilsson & Vingare, 2019; Associagdo Alzheimer Portugal [AAP], 2025). O diagndstico

precoce assume, por isso, um papel fundamental, permitindo identificar a etiologia, iniciar
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intervengdes que possam otimizar a fungdo cognitiva e funcional e, sobretudo, planear
antecipadamente o futuro, protegendo a pessoa e a familia perante a deterioracao inevitavel
(Santos & Silva, 2013). Esta perda progressiva de capacidade de tomada de decisao ocorre
em paralelo com um declinio funcional significativo, que compromete a autonomia e aumenta
a necessidade de apoio nas atividades de vida diarias [AVD]. Assim, as pessoas com
deméncia passam a necessitar de niveis elevados de cuidados devido ao agravamento da

dependéncia e a limitag&o crescente do autocuidado (Brodaty & Donkin, 2009).

Neste contexto, os Cl assumem um papel central enquanto agentes de cuidado
dependente, conceito definido por Orem (2001) como os cuidados prestados a uma pessoa
que, devido a idade ou a fatores relacionados, é incapaz de realizar o autocuidado necessario
para manter a vida, o funcionamento saudavel e o bem-estar. O CI torna-se assim,
responsavel por interpretar as necessidades de saude da pessoa com deméncia, assegurar
a continuidade dos cuidados e tomar decisées em seu nome, sobretudo quando a doencga
compromete a capacidade de decisdo autonoma. Esta responsabilidade € particularmente
relevante no contexto dos CP, onde o foco se centra na dignidade, no conforto e na qualidade
de vida, exigindo decisbes complexas e, por vezes, moralmente exigentes (Moraes & Silva,
2009). A definicao de CIl apresentada por Santos (2020) reforca esta perspetiva,
descrevendo-o como a pessoa que cuida e auxilia, de forma parcial ou integral, um familiar
com doenga ou incapacidade, sem remuneragdo, assegurando cuidados essenciais a sua
sobrevivéncia e bem-estar. A auséncia deste suporte teria consequéncias profundas: a
qualidade de vida das pessoas com deméncia seria significativamente inferior e a
necessidade de cuidados institucionais surgiria de forma mais precoce, com impacto

economico substancial para as familias e para o sistema de saude (Brodaty & Donkin, 2009).

Assim, o Cl torna-se 0 agente que compensa o défice de autocuidado, assumindo fung¢des
que a pessoa com deméncia ja ndo consegue desempenhar, enquanto o enfermeiro atua
como profissional que avalia, orienta, capacita e apoia este sistema de cuidado, garantindo

que as necessidades da pessoa sao satisfeitas de forma segura, digna e centrada na pessoa.

1.4 PROCESSO DA TOMADA DE DECISAO NA DEMENCIA

A tomada de decisdo € um processo cognitivo complexo que envolve a selegdo de uma
opcao entre varias alternativas com base em preferéncias subjetivas, exigindo a integridade
de fungbes como memodria, raciocinio, julgamento e capacidade de antecipar consequéncias
(Christopoulos & Andersen, 2018). Na deméncia, estas capacidades encontram-se

progressivamente comprometidas, afetando a autonomia da pessoa e tornando dificil, ou



mesmo impossivel, que esta avalie informacao, compreenda riscos e beneficios ou exprima
preferéncias consistentes. Este declinio cognitivo traduz-se num défice de autocuidado que,
segundo a Teoria do Défice de Autocuidado de Orem, exige a intervencdo de um agente de
cuidado dependente, responsavel por suprir as capacidades que a pessoa ja ndo consegue
exercer autonomamente (Orem, 2001). Assim, a tomada de decis&o deixa de ser um processo
exclusivamente individual e passa a envolver os Cl, que assumem o papel de agentes de
cuidado dependente, interpretando necessidades, valores e preferéncias da pessoa cuidada
(Orem, 2001).

A medida que a doenga progride, os Cl assumem a responsabilidade pela maioria das
decisbes, desempenhando um papel central na gestdo dos cuidados e na representacao da
vontade do doente. Brodaty e Donkin (2009) descrevem que os Cl se tornam “segundos
pacientes invisiveis”, devido ao peso emocional e moral associado as decisdes que precisam
de tomar, muitas vezes em contextos de incerteza clinica. A vida quotidiana exige inumeras
decisdes, desde escolhas simples, como o vestuario ou a alimentagao, até decisdes de maior
impacto, como a aceitacédo de tratamentos médicos ou a escolha do local de cuidados, e, com
0 avango da deméncia, estas deixam de poder ser tomadas autonomamente. Como referem
Giertz, Emilsson e Vingare (2019), o comprometimento cognitivo associado a deméncia
aumenta simultaneamente a necessidade de assisténcia nas atividades diarias e na tomada

de decisbes, sendo os familiares aqueles que mais frequentemente assumem este papel.

Neste contexto, o PAC constitui uma estratégia recomendada para apoiar a tomada de
decisao, permitindo que a pessoa exprima antecipadamente os seus valores, preferéncias e
objetivos de cuidados enquanto ainda possui capacidade de tomada de decisdo. O PAC é um
processo continuo de didlogo entre profissionais de saude, pessoa e familia, associado a
menor recurso a tratamentos desproporcionados, melhor qualidade de vida e reducédo do
sofrimento moral dos familiares (Blackwood et al., 2019; Rietjens et al., 2017). Contudo,
apesar das recomendacotes internacionais, o PAC permanece pouco utilizado na pratica
clinica, sobretudo na deméncia, devido ao receio dos profissionais em iniciar estas conversas,
a falta de tempo e a dificuldade em abordar temas relacionados com o fim de vida (Blackwood
et al., 2019). Como consequéncia, as preferéncias da pessoa raramente sado discutidas com
antecedéncia, o que compromete a tomada de decisdo quando a capacidade cognitiva ja esta
significativamente deteriorada (Lima, Maia & Nascimento, 2019). Na auséncia de PAC, os ClI
tornam-se decisores substitutos, assumindo a responsabilidade de interpretar o que a pessoa

“teria desejado”, frequentemente em situagdes complexas e emocionalmente exigentes.



A tomada de decisdo na deméncia encontra também enquadramento juridico no Regime
do Maior Acompanhado, estabelecido pela Lei n.° 49/2018, que substituiu os antigos regimes
de interdicdo e inabilitacdo. A mesma lei estabelece no Artigo 138° que “o maior
impossibilitado, por razbes de saude ou deficiéncia, de exercer plena e conscientemente os
seus direitos” (Assembleia da Republica [AR], 2018, p. 4073), beneficia de medidas de
acompanhamento (AR, 2018).

O acompanhante é designado judicialmente e deve ser maior e no pleno exercicio dos
seus direitos, podendo ser escolhido pelo préprio acompanhado ou, na auséncia de escolha,
nomeado pelo tribunal entre as pessoas que melhor salvaguardem o seu interesse, como 0

cbnjuge, pais, filhos ou outra pessoa idonea (AR, 2018).

A legislacao define o ambito da intervengdo do acompanhante, podendo atribuir-lhe
poderes de representacdo geral ou especial, administracdo de bens ou necessidade de
autorizacao prévia para determinados atos, tal como descrito no artigo 145.° da Lei n.°
49/2018 (AR, 2018).

De acordo coma Lei n.° 49/2018, artigo 146.°, n.° 1, “no exercicio da sua fungéo, o
acompanhante privilegia o bem-estar e a recuperagdo do acompanhado”, atuando com

diligéncia e mantendo contacto regular (AR, 2018).

Recentemente, a Lei n.° 7/2026 — Estatuto da Pessoa ldosa, veio reforgar direitos
fundamentais diretamente relevantes para a tomada de decisdo na deméncia, nomeadamente
o direito a dignidade, a autonomia e a liberdade de tomar decisdes relativas a prépria vida e
aos cuidados a receber, tal como estabelecido no artigo 6.°. O mesmo estatuto determina
ainda que, na auséncia de Diretivas Antecipadas de Vontade [DAV], o consentimento deve
ser obtido de acordo com a legislagdo em vigor, garantindo-se sempre a revogabilidade e o
respeito pela vontade da pessoa idosa, conforme previsto no artigo 10.° (AR, 2026). Estes
principios assumem particular relevancia na deméncia avangada, onde a vulnerabilidade
crescente exige protecdo legal acrescida e mecanismos que assegurem que as decisdes

tomadas refletem, tanto quanto possivel, os valores e preferéncias da pessoa.

Embora a Lei n.° 49/2018- Regime do Maior Acompanhado, oferega um enquadramento
formal para a representagéo legal, este nao substitui a importancia das DAV, que permitem
conhecer previamente as preferéncias da pessoa antes da perda de capacidade (Conselho
Nacional de Etica para as Ciéncias da Vida [CNECV], 2026).



Apesar deste enquadramento legal, a existéncia de DAV poderia reduzir
significativamente o peso para os Cl no processo de tomada de decisdo. Contudo, o recurso
a este instrumento em Portugal permanece extremamente reduzido. De acordo com o
CNECV, no final de 2025 encontravam-se ativos apenas 45.247 testamentos vitais,
correspondendo a menos de 0,5% da populacao nacional. O CNECV (2026), sublinha ainda,
que nao existem estudos conclusivos sobre as razdes desta fraca adeséo, mas aponta como
hipoteses: o desconhecimento generalizado das DAV, a dificuldade do processo de
subscricao e a complexidade do formulario disponivel. Esta fraca utilizagdo tem implicagbes
diretas, uma vez que, a maioria das pessoas nao deixa registadas preferéncias antecipadas
sobre cuidados de saude ou decisdes de fim de vida, o que faz recair sobre o Cl a
responsabilidade de interpretar valores, necessidades e desejos da pessoa cuidada (CNECV,
2026).

As DAV tém um valor ético significativo, pois promovem a reflexdo sobre os valores
pessoais, favorecem a autodeterminacao e reduzem o 6nus emocional e o conflito no
processo de tomada de decisdo que frequentemente recai sobre familiares quando o doente
ja nao consegue expressar a sua vontade (CNECV, 2026). No entanto, a sua baixa adesao
reforca a centralidade do Cl na tomada de decisdo, sobretudo em fases avancadas da
deméncia e no final de vida, onde decisdes relacionadas com tratamentos, medidas de
conforto, limitagao terapéutica e dignidade exigem ponderagao ética e emocional significativa
(CNECV, 2026).

Compreender a tomada de decisdo na deméncia implica, assim, reconhecer que se trata
de um processo dindmico, que evolui com a progressdo da doenca e que desloca

gradualmente a responsabilidade de tomada de deciséo para o Cl (Samsi & Manthorpe, 2013).

A Lei n.° 31/2018 reforga estes principios ao consagrar o direito das pessoas em contexto
de doenca avancada e fim de vida a receber informagdo clara, participar nas decisbes

terapéuticas, recusar tratamentos desproporcionados e aceder a CP adequados (AR, 2018).

A conjugacéo entre perda de autonomia, baixa utilizacdo do PAC e reduzida adeséo as
DAV faz com que, na pratica, os Cl assumam grande parte das decisdes em fases avancadas
da deméncia, frequentemente em contextos de sofrimento multidimensional, o que reforca a

pertinéncia de enquadrar estas situagées no ambito dos CP.
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1.5 CUIDADOS PALIATIVOS A PESSOA COM DEMENCIA

Os CP séo definidos pela OMS como uma abordagem que procura melhorar a qualidade
de vida de pessoas e familias que enfrentam doencas potencialmente limitantes da vida,
através da prevengao e alivio do sofrimento, mediante identificagdo precoce, avaliacéo
rigorosa e tratamento da dor e de outros problemas de natureza fisica, psicossocial e espiritual
(WHO, 2022). Esta visdo é aprofundada pelo White Paper da European Association for
Palliative Care [EAPC], que descreve os CP como um cuidado ativo, holistico e
interdisciplinar, aplicavel desde o diagnéstico de uma doenga incuravel e ao longo de todo o
percurso clinico, ndo se restringindo as fases terminais (Radbruch et al., 2009; EAPC, 2024).
Ao reconhecer os CP como uma abordagem transversal e centrada na pessoa, estes
documentos reforcam que o acesso deve basear-se no sofrimento associado a doenca e nao
apenas no prognéstico, abrangendo condi¢des crénicas e progressivas como a deméncia. E
neste enquadramento conceptual que emergem também contributos internacionais que
consolidam os CP como um direito humano fundamental e sublinham a necessidade de

respostas estruturadas e atempadas.

A nivel internacional, a Carta de Praga reconhece os CP como um direito humano
fundamental, afirmando que a auséncia de acesso adequado constitui uma forma de

sofrimento evitavel e eticamente inaceitavel (EAPC et al., 2013).

Esta definicdo enquadra de forma clara a deméncia avangada como uma condigcao
elegivel para CP, uma vez que se trata de uma doenga incuravel, progressiva e associada a

elevado grau de dependéncia e sofrimento multidimensional (Talmelli et al., 2013).

A OMS reforga que as pessoas com deméncia apresentam necessidades complexas que
exigem intervengdes centradas no conforto, na dignidade e na qualidade de vida, sobretudo
nas fases finais da doenca (WHO, 2017). De forma convergente, a EAPC reconhece que a
deméncia avangada envolve sofrimento fisico, psicoldgico, social e espiritual, justificando uma
abordagem paliativa estruturada e continua ao longo da evolug¢ao da doenca. A perda gradual
da capacidade de decisdo, caracteristica das fases moderada e avangada, torna
particularmente relevante o papel dos Cl e dos profissionais de saude na definigdo das
prioridades de cuidado, frequentemente em contextos de elevada carga emocional e ética
(Giertz, Emilsson & Vingare, 2019).

A necessidade de CP na deméncia € igualmente reconhecida pela Lancet Commission,

que introduz o conceito de serious health-related suffering [SHS], defendendo que o acesso
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aos CP deve basear-se no sofrimento associado a doenca e ndo em critérios estritos de
prognéstico, devendo ser integrado desde o momento do diagndstico e ao longo de todo o
percurso clinico (Knaul et al., 2018). De forma complementar, a International Association for
Hospice and Palliative Care [IAHPC] prop6e uma definicido centrada na pessoa € no
sofrimento que esta experiencia, independentemente da fase da doenga ou da possibilidade
de cura (IAHPC, 2018). A doenca de Alzheimer e outras deméncias sao identificadas pela
International Classification of Diseases [ICD-10] entre as condigbes que requerem CP devido
ao sofrimento significativo que provocam, reforcando a necessidade de reconhecer a sua
natureza terminal e de antecipar problemas futuros para garantir cuidados adequados e
atempados (WHO, 2018).

A compreensdo da elegibilidade da deméncia para CP é reforgada pela evidéncia sobre
as trajetérias de fim de vida, que demonstram padrbes distintos de declinio funcional
consoante a doenga. Os modelos classicos de Lynn & Adamson (2003) e Murray et al. (2005)
descrevem quatro trajetérias tipicas (morte subita, doenga terminal, faléncia organica e
fragilidade) sendo a deméncia integrada nesta ultima, caracterizada por um declinio lento,
prolongado e altamente imprevisivel. Estudos posteriores confirmam a validade e atualidade
deste modelo. A revisao sistematica de Cohen-Mansfield, Skornick-Bouchbinder & Brill (2018)
demonstra que estas trajetorias continuam a ser observadas em multiplos contextos e
populacbes, reforcando a sua robustez conceptual. De forma complementar, o estudo de
Lunney et al. (2003) evidencia que pessoas com deméncia apresentam niveis de dependéncia
significativamente superiores no ultimo ano de vida, com declinio funcional gradual e continuo.
Mais recentemente, Morgan et al. (2019), num estudo envolvendo mais de 55 mil doentes em
CP, identificaram duas trajetérias de declinio funcional, demonstrando que as pessoas com
deméncia apresentam niveis de funcionalidade mais baixos até quatro meses antes da morte
e um declinio mais plano e prolongado quando comparadas com cancro ou faléncia organica.
Esta evidéncia, tal como pode ser observado na Figura |, confirma que a deméncia segue
uma trajetéria de fragilidade prolongada, com deterioracdo funcional precoce e continua,

exigindo intervengdes paliativas antecipadas e sustentadas ao longo do tempo.
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et nos ultimos 120 dias de vida, por diagnéstico.
Adaptado de Morgan et al. (2019).

Apesar deste reconhecimento internacional, a referenciacdo de pessoas com deméncia
para CP permanece limitada, sobretudo quando comparada com a doencga oncoldgica. Entre
as barreiras mais frequentemente identificadas encontram-se o estigma associado a
deméncia, o desconhecimento sobre o papel dos CP, a dificuldade prognéstica, a falta de
formacao especifica e a escassez de equipas especializadas (van der Steen et al., 2014;
Sampson et al., 2018). A trajetéria da deméncia contribui de forma significativa para esta
referenciacao tardia. Ao contrario do cancro, que apresenta um declinio rapido e previsivel, a
deméncia segue uma evolugao prolongada e gradual, marcada por deterioragdo progressiva
ao longo de varios anos (Murray et al., 2005). Esta evolugao lenta, intercalada por episddios
de agravamento aparentemente menores, torna o prognostico altamente incerto e dificulta a
identificagdo do momento adequado para a transigdo para CP. Como referem Murray et al.
(2005) e Lynn & Adamson (2003), esta incerteza pode levar a que pessoas com deméncia
sejam negligenciadas no acesso a CP, sobretudo quando comparadas com doengas de
trajetoria mais previsivel.

Além da complexidade associada a compreensdo da trajetéria e do progndstico na
deméncia, o acesso a CP em Portugal permanece insuficiente e marcado por limitagdes
estruturais significativas. O estudo mais recente da Entidade Reguladora da Saude [ERS]
(2026), evidencia um défice estrutural entre as necessidades estimadas da populagéo e a

capacidade de resposta existente, com um racio nacional de apenas 42,1 camas de CP por
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milhdo de habitantes, valor substancialmente inferior ao recomendado pela EAPC, que
estabelece um intervalo de 80 a 100 camas por milhdo de habitantes para garantir uma
cobertura adequada (EAPC, 2009; Payne et al., 2022). Persistem ainda assimetrias territoriais
relevantes, com regides como o Algarve a apresentar os racios mais baixos de cobertura
(ERS, 2026). A situacao torna-se particularmente preocupante quando se verifica que, em
2024, 53% dos utentes referenciados para Unidades de Cuidados Paliativos [UCP] faleceram
antes da admissao, revelando atrasos significativos no acesso e uma resposta incapaz de
acompanhar a procura crescente (ERS, 2026). Estes constrangimentos afetam de forma
especial as pessoas com deméncia, cuja trajetéria prolongada e imprevisivel contribui para
referenciacoes tardias, reforcando a necessidade urgente de politicas publicas que garantam

acesso equitativo, atempado e adequado CP especializados.
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2. OBJETIVOS

Inserido numa perspetiva de aprendizagem centrada no estudante, este relatério constitui

um instrumento de analise, integragcédo e aprofundamento da pratica profissional, sustentado

nas experiéncias vivenciadas em contextos clinicos reais. Assume-se como um espaco de

articulacdo entre teoria, pratica e reflexdo critica, promovendo autonomia, capacidade

analitica e desenvolvimento de competéncias de investigacao.

Como objetivos especificos definimos os seguintes:

Descrever os contextos onde decorreram os EC.

Identificar e analisar as atividades desenvolvidas nos diferentes contextos de estagio.
Refletir criticamente sobre a aquisicdo das competéncias comuns do EE, das
competéncias especificas da area de EMC-PSP e das competéncias de Mestre,
sustentando a analise na literatura e nos conhecimentos adquiridos.

Explorar e sintetizar os significados atribuidos pelos Cl a experiéncia de tomada de

decisao sobre CP na deméncia avancada, através da realizacao de uma RSQ.

Através deste relatério, pretende-se demonstrar a capacidade de mobilizar

conhecimentos cientificos, competéncias técnicas e atitudes ético-deontoldgicas no ambito

dos CP, contribuindo para a valorizacdo do enfermeiro na resposta as necessidades da

pessoa em fim de vida e da sua familia.
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3. CARACTERIZAGAO DOS CONTEXTOS DE ESTAGIO

O Mestrado em Enfermagem em Associagdo, desenvolvido pelas seis instituicbes que
integram a Associagao das Escolas Superiores de Enfermagem e de Saude [AESES], confere
o grau de Mestre em Enfermagem com 90 créditos referentes ao European Credit Transfer
System [ECTS], conforme previsto no Aviso n.° 17761/2023 e na respetiva Declaracdo de
Retificacdo n.° 879/2023. A sua estrutura curricular integra 60 ECTS de UC tedrico-praticas e
30 ECTS correspondentes ao “Estagio com Relatério”, de natureza profissionalizante, tal
como definido no Regulamento de Funcionamento do Mestrado em Enfermagem (AESES,
2022). Este EC constitui a componente central da formacédo especializada, permitindo a
aplicagao integrada dos conhecimentos adquiridos, o desenvolvimento de competéncias
avancadas de julgamento clinico e tomada de decisdo, e a consolidacdo da identidade
profissional do EE.

O percurso formativo decorreu em conformidade com o Regulamento do Exercicio
Profissional dos Enfermeiros [REPE], que estabelece que o enfermeiro deve atuar com
“conduta responsavel e ética” e prestar cuidados orientados para “a promogao da saude,
prevencao da doencga, tratamento, reabilitagcdo e reinsergao social” (Decreto-Lei n.° 161/96,
Art.° 8.°). Estas responsabilidades sao aprofundadas no Regulamento do Ato do Enfermeiro,
artigo 6.°, que afirma que o enfermeiro é responsavel pelas decisdes que toma e pelos atos
que pratica, incluindo a avaliagdo diagndstica, a prescricao e a execugao das intervengdes de
enfermagem. Em paralelo, o Regulamento n.° 429/2018, no artigo 10.°, define que 0 EE em
EMC deve “prestar cuidados diferenciados e complexos” e “avaliar intervengdes, ajustando-as
sempre que necessario”, reforcando a exigéncia de competéncias avangadas em contextos
de elevada complexidade clinica e emocional (Ordem dos Enfermeiros [OE], 2018).

De acordo com a Portaria n.° 340/2015, os EC na area de especializacao na PSP devem
decorrer em contextos diferenciados (UCP, EIHSCP e Equipas Comunitarias de Suporte em
Cuidados Paliativos [ECSCP]), assegurando a exposi¢ao do estudante a diferentes niveis de
complexidade assistencial (AR, 2015). Esta orientagdo normativa reforga a necessidade de o
EE desenvolver competéncias avancadas de avaliagao, tomada de decisao e intervengao em
cenarios marcados por incerteza clinica, sofrimento intenso e vulnerabilidade acrescida, como
€ 0 caso das pessoas com deméncia avancada (AR, 2015).

Neste enquadramento, o0 meu percurso de EC foi organizado em dois periodos distintos
e complementares. O primeiro decorreu entre 22 de abril e 17 de junho de 2025, numa UCCP
de um hospital privado, permitindo o contacto com uma equipa altamente especializada e com
uma pratica clinica estruturada segundo padrdes de exceléncia. O segundo realizou-se entre
22 de setembro de 2025 e 14 de janeiro de 2026, numa EIHSCP integrada numa Unidade

Local de Saude [ULS] da regiao Centro, possibilitando uma visdo mais abrangente dos CP
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em contexto hospitalar publico, com desafios organizacionais distintos e complementaridade
formativa evidente.

A realizacdo destes dois EC, em contextos organizacionais diferentes (setor privado e
setor publico), permitiu uma visao abrangente da presta¢ao de cuidados a pessoa em situagao
paliativa [PSP]. Esta diversidade potenciou o desenvolvimento de competéncias clinicas,
éticas, comunicacionais e relacionais essenciais ao exercicio profissional do EE, bem como
uma reflexao critica sobre a forma como os diferentes modelos organizacionais permitem (ou
limitam) o exercicio autbnomo, ético e responsavel previsto no REPE e nos regulamentos da
OE.

3.1 UNIDADE DE CUIDADOS CONTINUADOS E PALIATIVOS

O primeiro periodo de EC decorreu numa UCCP integrada num hospital privado de
grande dimensao da regido de Lisboa. Criada em 2007, esta unidade foi concebida para
prestar cuidados especializados [CE] a pessoas com doenca crénica grave, avancada e
incuravel, bem como as suas familias, através de uma abordagem ativa, global e
interdisciplinar. O documento institucional consultado descreve que a unidade “visa o
acompanhamento, tratamento e supervisdo clinica a doentes em situagao clinica complexa
associada a sofrimento decorrente de doencga severa e/ou avangada, incuravel e progressiva”,
evidenciando a natureza diferenciada dos cuidados prestados.

A UCCP é uma unidade de internamento com espaco fisico proprio, organizada em duas
alas: uma composta por quartos individuais destinados a pessoas com necessidades de CP
e outra composta por quartos duplos e de isolamento, maioritariamente destinados a cuidados
continuados. No total, a unidade tem capacidade para 48 pessoas, dispondo de quartos com
casa de banho privativa e condicbes adequadas de conforto e seguranga, permitindo uma
prestacado de cuidados digna e personalizada. Para além das areas de internamento, integra
salas de espera, sala de atividades ludicas e biblioteca, sala de refeicbes com copa adjacente,
zonas verdes, sala de banho assistido, sala de tratamentos, sala de trabalho, gabinetes de
enfermagem e gabinete médico.

A organizagao fisica da unidade reflete uma preocupagéo evidente com a humanizagéo,
a privacidade e o conforto, dimensdes que constituem requisitos estruturais para a prestagéo
de CE em CP. Os Padrées de Qualidade dos CE em EMC-PSP sublinham que o ambiente é
um componente essencial do cuidar, influenciando diretamente o bem-estar, o controlo do
sofrimento e a percecao de seguranga da pessoa e da familia (OE, 2017). No contexto da
deméncia, esta dimensdao assume particular relevancia: a previsibilidade do espago, a
existéncia de estimulos sensoriais adequados, a reducao de ruido e a possibilidade de
personalizagdo do ambiente contribuem para diminuir agitagcao, ansiedade e desorientagao.
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A literatura internacional e os Padrées de Qualidade convergem ao afirmar que o ambiente
deve ser terapéutico, estruturado e sensivel as necessidades cognitivas e emocionais,
reforcando a importancia de um espago que apoie a comunicagao, a orientagdo e o conforto
(OE, 2017; Choudry et al., 2025).

A equipa interdisciplinar € composta por médicos, enfermeiros, psicéloga, assistente
social, capelao, assistentes operacionais e voluntarios, trabalhando em estreita articulacao
com fisioterapeutas, terapeuta ocupacional, terapeuta da fala, dietista, farmacéuticos e outros
profissionais. Este modelo encontra enquadramento direto no REPE (2015), que estabelece
no Artigo 8.°, n.° 3, que o enfermeiro atua em complementaridade funcional com outros
profissionais, mantendo “idéntico nivel de dignidade e autonomia”.

Para além desta articulagao, a equipa de enfermagem organiza-se segundo o método de
trabalho por enfermeiro responsavel, no qual cada enfermeiro assume a responsabilidade
integral pelo planeamento, execucgio, supervisdo e avaliagcido dos cuidados da pessoa ao
longo do internamento. Este modelo garante continuidade, coeréncia e personalizacéo da
intervencgao, encontrando suporte no Art.° 9.°, n.° 4 do REPE, que atribui ao enfermeiro a
responsabilidade de organizar, coordenar, executar, supervisionar e avaliar o plano de
cuidados. De acordo com Rego & Coelho (2016), o método de enfermeiro de referéncia
constitui uma estratégia promotora de qualidade, centrada na responsabilidade, autonomia,
coordenacao e globalidade dos cuidados, assegurando uma relacéo terapéutica consistente
€ uma pratica verdadeiramente personalizada.

A pratica observada na unidade demonstra precisamente esta interdependéncia, onde a
decisao clinica é construida de forma colaborativa, respeitando o ambito de competéncia de
cada profissdo. O Cadigo Deontoldgico, no Artigo 112.°, reforca esta dimensdo ética ao
estabelecer que o enfermeiro deve trabalhar em articulagdo com os restantes profissionais de
saude e integrar a equipa com responsabilidade prépria nas decisdes clinicas (OE, 2015).

A maioria dos profissionais possui formacao especifica em CP, em consonancia com o
Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos [PEDCP] 2023-2024, que
estabelece requisitos minimos de formagédo pods-graduada para equipas especializadas
(Comissao Nacional de Cuidados Paliativos [CNCP], 2024). A intervencdo da equipa de
enfermagem alinha-se com os padrdes definidos pela OE para os CE a PSP, que valorizam
uma pratica altamente qualificada, continua e orientada para as necessidades complexas da
pessoa e da familia. Estes referenciais destacam a importancia de uma abordagem
multidimensional, capaz de integrar dimensbes fisicas, emocionais, espirituais, sociais e
éticas, orientando a construgdo de PAC centrados na dignidade, na qualidade de vida e na
reducdo do sofrimento. A realidade observada na equipa evidencia este compromisso,

refletido na elevada qualificagdo dos profissionais, muitos dos quais possuem formagao
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avancada em CP, em consonancia com as orientagdes nacionais que estabelecem requisitos
minimos de formagao pds-graduada para equipas especializadas. Enquanto futura EE, esta
experiéncia reforcou-me a importancia da preparagdo técnica e ética para a tomada de
decisdo em contextos de grande complexidade, como acontece na deméncia avancgada, onde
a sensibilidade clinica, a comunicacado especializada e a capacidade de leitura global da
pessoa e da familia sdo determinantes para garantir cuidados verdadeiramente humanizados.

A troca de informacao entre os profissionais € continua e altamente estruturada.
Diariamente, pelas 8h30, a equipa de enfermagem apresenta a evolugio clinica e sintomatica
de cada pessoa, permitindo definir prioridades, ajustar intervengdes e antecipar necessidades
emergentes. Ao longo do dia, esta comunicagéao é reforgada por registos clinicos sistematicos,
que asseguram a continuidade e a rastreabilidade dos cuidados, e por reunides formais
semanais onde se discutem casos complexos e se analisam artigos cientificos no ambito do
Journal Club. Estas praticas concretizam os deveres éticos e legais de responsabilizagao,
rigor documental e continuidade de cuidados previstos no Cédigo Deontoldgico (Art.° 100.° e
Art.° 104.°) e no REPE (Art.° 97.°). Estado igualmente alinhadas com a Circular Normativa n.°
1/2017, que define que as equipas de CP devem promover comunicacido eficaz, PAC e
discusséo interdisciplinar de situagbes complexas.

A missao da unidade centra-se na promocao da qualidade de vida, dignidade e conforto,
através da prestacao de cuidados rigorosos, individualizados e humanizados. Esta filosofia foi
evidente ao longo do EC, particularmente no acompanhamento de pessoas com deméncia
avancgada, cuja perda de autonomia exige uma abordagem sensivel, ética e profundamente
centrada na familia. A populagdo acompanhada é heterogénea. A presencga frequente de
pessoas com deméncia tornou este contexto especialmente relevante para o desenvolvimento
do meu tema, permitindo observar de forma direta a complexidade da tomada de decisao
quando a pessoa ja nao possui capacidade para expressar preferéncias ou participar
ativamente no processo.

A adequacéao dos recursos humanos também se revelou um elemento estruturante da
qualidade dos cuidados. A Norma para o Calculo de Dotagbes Seguras dos Cuidados de
Enfermagem (Regulamento n.° 743/2019) sublinha que a dotagéo adequada de enfermeiros
€ uma condicdo indispensavel para garantir seguranca, qualidade e continuidade assistencial,
reforcando que cabe aos enfermeiros avaliar e assegurar o cumprimento destas dotagdes. A
observagao da dindmica da UCCP permitiu-me compreender como a distribuicdo equilibrada
de profissionais, ajustada as necessidades reais das pessoas internadas, influencia
diretamente a prevengao de riscos, a estabilidade clinica e a humanizacao dos cuidados. Esta

perspetiva reforgou a importancia de integrar critérios técnicos e indicadores institucionais na
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organizacdo do trabalho, reconhecendo que a seguranga depende tanto da competéncia

individual como da existéncia de equipas dimensionadas de forma adequada.

3.2 EQUIPA INTRA-HOSPITALAR DE SUPORTE EM CUIDADOS
PALIATIVOS

O segundo periodo de EC decorreu numa EIHSCP, integrada no Servigo de Cuidados
Paliativos [SCP] de um hospital publico do Servigo Nacional de Saude [SNS], na regido centro
do Pais. Esta equipa encontra-se em processo de adaptagdo ao modelo de Servico Integrado
de Cuidados Paliativos [SICP], mantendo, contudo, autonomia funcional e operacional. Esta
evolugdo acompanha o movimento nacional de reforgo da integracdo dos CP no percurso
assistencial, conforme previsto na Lei n.° 52/2012, que estabelece as Leis de bases dos CP
[LBCP] e consagra o direito de acesso a CE, e no Decreto-Lei n.° 136/2015, que estrutura a
Rede Nacional de Cuidados Paliativos [RNCP].

A EIHSCP assume um papel consultivo e assistencial especializado, intervindo de forma
transversal nos diferentes servigos hospitalares. De acordo com a Circular Normativa n.°
1/2017/ CNCP/ Administracdo Central do Sistema de Saude [ACSS], estas equipas prestam
apoio diferenciado a profissionais e servigos, intervindo junto de pessoas internadas em
situacao paliativa e respetivas familias, centrando a sua atuagcdo na avaliacao
multidimensional, no controlo sintomatico, no apoio psicossocial e espiritual, na comunicacao
clinica e na colaboracdo na definicdo do plano individual de cuidados. Ao contrario das
unidades de internamento em CP [UICP], a EIHSCP nao gere diretamente o doente, mas atua
como mediadora e facilitadora, qualificando a resposta hospitalar e promovendo a integragao

dos CP ao longo do percurso da doenga.

A especificidade da EIHSCP reside na sua atuagcao em contextos clinicos muito diversos
(Servigos de Medicina Interna, Especialidades Cirurgicas, Unidades de Cuidados Intensivos),
exigindo elevada capacidade de adaptacao e leitura rapida de cenarios complexos. A equipa
é frequentemente chamada a intervir em momentos criticos, quando surgem dulvidas sobre
adequacao terapéutica, conflitos de valores ou necessidade de redefinicdo de objetivos de
cuidados. Esta realidade coloca o EE perante decisbes marcadas por incerteza, exigindo
competéncias avangadas de comunicagao clinica, negociagdo e mediagcao entre equipas,

pessoas e familias, tal como previsto no REPE (Art.° 8.° e Art.° 97.°).
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A equipa é multidisciplinar, integrando quatro médicos, dez enfermeiros, um psicdologo,
dois técnicos de servigo social, dois assistentes operacionais, articulando ainda com o servigo

de nutricdo, farmacia, fisioterapia e assisténcia espiritual.

No contexto da EIHSCP, o método de trabalho de enfermagem assenta num modelo de
consultivo, ativado na resposta a pedidos de observacao em internamento. Nesta modalidade,
o enfermeiro intervém como especialista, avaliando a situacéo clinica e relacional, orientando
a equipa de origem e acompanhando a pessoa e a familia ao longo do processo de cuidados.
A sua atuacao centra-se na articulacio interprofissional, na facilitacdo da tomada de deciséo
e na qualificagédo do plano de cuidados, ndo assumindo a gestao direta do cuidado diario, mas
contribuindo para a sua adequacgéao e continuidade, conforme previsto no REPE (Artigo® 8.° e
Artigo 97.°).

A formacao da equipa cumpre os requisitos legais e regulamentares que determinam a
necessidade de qualificacdo especifica em CP. Todos os médicos da EIHSCP possuem
formacdo avancada em CP, para além da respetiva especialidade clinica, assegurando
capacidade de decisido e orientacéo terapéutica em situacdes de elevada complexidade. A
psicologa e as assistentes sociais detém formacao basica em CP, garantindo uma abordagem
alinhada com os principios estruturantes da disciplina. No que respeita a equipa de
enfermagem, oito dos nove enfermeiros possuem formagao avangada em CP e apenas um
elemento detém formacéao intermédia. Relativamente a equipa de assistentes operacionais,
todos os elementos detém formagao basica em CP. Esta exigéncia é refor¢gada pela Lei n.°
52/2012, que determina que os CP devem ser prestados por “unidades e equipas especificas”
dotadas de profissionais com formagao adequada, e pelo PEDCP, que identifica a formacao

como eixo estruturante da qualidade assistencial (CNCP, 2024).

A esta exigéncia formativa soma-se a necessidade de assegurar equipas dimensionadas
de forma adequada. O Regulamento da Norma para o Calculo de Dotagdes Seguras dos
Cuidados de Enfermagem- Regulamento n.° 743/2019, reforca que a dotagcdo adequada de
enfermeiros € uma condi¢ao essencial para garantir seguranga, qualidade e continuidade dos
cuidados, sublinhando que cabe aos enfermeiros avaliar e assegurar o cumprimento destas
dotagdes. No contexto da EIHSCP, esta orientagéo torna-se particularmente relevante, uma
vez que a equipa intervém em multiplos servicos com niveis de complexidade variaveis,
exigindo recursos humanos suficientes e qualificados para responder de forma célere,
especializada e segura. A articulagao entre formacao avancada e dotagao adequada constitui,
assim, um pilar essencial para a qualidade assistencial e para a protecdo das pessoas em

situagao de elevada vulnerabilidade.
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A intervencdo da equipa de enfermagem encontra enquadramento nos Padrbes de
Qualidade dos CE em EMC-PSP, aprovados pela OE em 2017. Este documento define os

CE nesta area como:

“cuidados altamente qualificados prestados de forma continua a pessoa com doenga incuravel
ou grave, em fase avangada, progressiva e terminal, e aos seus cuidadores/familiares, seja em

contexto hospitalar, seja em servigcos de saude da comunidade” (OE, 2017, p. 19).

A partir desta definicdo, compreende-se que o CE exige uma abordagem
multidimensional, que integra variaveis psicoldgicas e emocionais, valores, crencas e
necessidades individuais, orientando a concecéo, implementacao e reavaliacdo de planos de

cuidados centrados na dignidade, na qualidade de vida e na redu¢ao do sofrimento.

A EIHSCP reflete o desenvolvimento de uma cultura de qualidade e seguranga, o que é
essencial para a prevencao dos erros e da melhoria da qualidade dos cuidados de saude em
geral (WHO, 2021). A equipa dispde de gabinete de consulta externa, hospital de dia, sala de
conferéncia familiar [CF], sala de tratamentos e areas de apoio logistico. A atividade decorre
em dias uteis, com reunides semanais de discussdo de casos clinicos, reunides mensais de
atualizacao técnico-cientifica e encontros regulares dedicados ao bem-estar da equipa. Esta
organizagao demonstra uma cultura de qualidade, seguranga e formagéo continua, alinhada
com os Padrdes de Qualidade dos CE em EMC, que destacam a importancia da atualizagéo

permanente e da reflexdo critica para a exceléncia do exercicio profissional (OE, 2017).

De acordo com o SNS (2023) e o PEDCP Biénio 2023-2024, as EIHSCP devem integrar
um conjunto de respostas assistenciais que garantam acessibilidade, continuidade e

qualidade dos cuidados. Entre estas respostas incluem-se:

e Consulta de CP;

e Hospital de Dia (permitindo a realizagdo de procedimentos terapéuticos,
nomeadamente administragéo de farmacos, realizagéo de pensos, paracenteses...);

¢ Atendimento telefénico aos doentes, familiares/cuidadores e profissionais de saude.

o Devera ser prevista a realizacdo de consultas programadas e nao programadas,
permitindo assim um acesso diferenciado em situacdes de crise, evitando o recurso

ao Servigo de Urgéncia.

A EIHSCP onde decorreu o meu EC operacionaliza plenamente estas orientagoes,

desenvolvendo uma intervengao abrangente e especializada. As suas competéncias incluem
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a consulta e o acompanhamento de doentes internados, a avaliagéo e intervengao psicoldgica
e social, 0 apoio e acompanhamento no luto, a intervengao espiritual, as consultas presenciais
e as monitorizagdes ndo presenciais, bem como a realizagdo de procedimentos em hospital
de dia. Integra ainda o apoio telefénico a doentes, familiares/cuidadores e profissionais de
saude, a referenciacao para respostas adequadas e a assessoria técnica as equipas dos

cuidados primarios, hospitalares e continuados.

A utilizagdo de ferramentas de telessaude constituiu um recurso adicional de grande
relevancia neste contexto. Na area da PSP, a telessaude permite responder de forma célere
a necessidades emergentes, reduzir deslocagdes desnecessarias, reforcar o apoio a familia
e garantir continuidade assistencial em momentos de instabilidade clinica, em consonéncia
com as recomendacgdes internacionais para a melhoria do acesso e da coordenacdo dos
cuidados (WHO, 2025). Para pessoas com elevada fragilidade, dependéncia funcional ou
limitag&o cognitiva, estas ferramentas assumem particular importancia, permitindo monitorizar
sintomas, apoiar decisoes, orientar Cl e promover seguranga e conforto no ambiente onde a
pessoa se encontra, tal como defendido pela EAPC no ambito da acessibilidade e
continuidade dos cuidados (EAPC, 2024).

Durante o EC tive também a oportunidade de conhecer a realidade da UICP, o que
constituiu uma mais-valia significativa para a compreensao global do percurso assistencial
das PSP. A observacgao do funcionamento da UICP permitiu aprofundar o entendimento sobre
a resposta diferenciada em regime de internamento, nomeadamente no que respeita a
avaliacao continua das necessidades fisicas, psicossociais e espirituais, a tomada de decisao
clinica em contextos de elevada complexidade e ao envolvimento da familia no processo de
cuidados. Esta experiéncia complementou o trabalho desenvolvido na EIHSCP, reforgando a
importancia da articulagdo entre equipas e da continuidade de cuidados ao longo das

diferentes fases da doenca.

Enquanto futura EE, a experiéncia na EIHSCP permitiu-me reconhecer a singularidade
deste contexto consultivo, onde a intervengdo ndo se centra apenas na prestacéo direta de
cuidados, mas sobretudo na capacidade de orientar equipas, clarificar objetivos terapéuticos,
facilitar processos de comunicacao e apoiar decisdes dificeis. A EIHSCP exige do EE uma
postura de mediagao, diplomacia clinica e conhecimento ético, especialmente em situagoes
de conflito de valores ou de limitagao do esforgo terapéutico. Esta vivéncia reforgcou a minha
consciéncia sobre o papel do EE como agente de integracdo, facilitador de consensos e
promotor de cuidados humanizados num ambiente hospitalar marcado pela complexidade e

diversidade de perspetivas.
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4. ANALISE E REFLEXAO DA AQUISICAO E DESENVOLVIMENTO
DE COMPETENCIAS

Neste capitulo apresentamos, de forma estruturada e reflexiva, o percurso de aquisicao,
desenvolvimento e consolidacdo das competéncias que sustentam o exercicio profissional do
EE em EMC-PSP, conforme definido pela OE no Regulamento n.° 140/2019 (Regulamento
das Competéncias Comuns do EE) e no Regulamento n.° 429/2018 (Competéncias
Especificas do EE em EMC- PSP). Através da anadlise dos diferentes dominios de
competéncia, procura-se evidenciar como os conhecimentos teoricos, a experiéncia pratica e
a reflexdo critica se integraram para sustentar uma pratica clinica especializada, ética e

centrada na pessoa e na familia.

A organizagdao do capitulo segue a estrutura dos regulamentos profissionais,
apresentando num primeiro momento as competéncias comuns do EE, as competéncias
especificas em EMC-PSP e competéncias de Mestre. Esta separagdao permite uma leitura
coerente e sistematica da progressdo das aprendizagens, respeitando a natureza distinta,
mas complementar, de cada conjunto de competéncias. Em cada dominio, descreve-se o
processo de desenvolvimento das competéncias, articulando os contributos das UC, as
experiéncias vividas nos contextos de EC (UCCP e EIHSCP) e as reflexdes individuais

resultantes da pratica clinica.

A reflexao critica proposta nao se limita a descrever o que foi aprendido; procura analisar
como esse conhecimento foi colocado em pratica de forma consciente e fundamentada. A
pratica em CP, especialmente no acompanhamento de pessoas com deméncia avancada,
exigiu a mobilizacdo de competéncias éticas, relacionais, comunicacionais e
técnico-cientificas que foram sendo construidas e aprofundadas ao longo do meu percurso
formativo. Assim, este capitulo pretende demonstrar a minha evolugcao pessoal e profissional
ocorrida durante o mestrado, destacando os elementos essenciais que sustentam a
identidade e o desempenho do EE em EMC-PSP.

4.1 COMPETENCIAS COMUNS DO ENFERMEIRO ESPECIALISTA

De acordo com o Regulamento n°140/2019, designado - Regulamento das
Competéncias Comuns do EE, publicado em Diario da Republica; 22 série n° 26 de 6 de
fevereiro de 2019 o “(...) enfermeiro especialista € aquele a quem se reconhece competéncia
cientifica, técnica e humana para prestar cuidados de enfermagem especializados nas areas
de especialidade em enfermagem.” (Regulamento n° 140/2019, p.4744). A obtencéo do titulo

de EE exige ndo apenas a comprovagdao das competéncias especificas definidas nos
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regulamentos de cada especialidade em enfermagem, mas também a demonstragdo de um
conjunto de competéncias comuns (Regulamento n° 140/2019, 2019). Estas competéncias
sdo constituidas por quatro dominios, sendo eles: (A) Responsabilidade profissional, ética e
legal; (B) Melhoria continua da qualidade; (C) Gestao dos cuidados; (D) Desenvolvimento das
aprendizagens profissionais (Regulamento n® 140/2019, 2019).

A literatura reforca que os CP constituem um campo onde a tomada de decisao ética é
particularmente exigente, dada a vulnerabilidade da pessoa e a necessidade de equilibrar
autonomia, beneficéncia e proporcionalidade (Radbruch & Payne, 2010; Beauchamp &
Childress, 2019). Assim, o dominio da Responsabilidade Profissional, Etica e Legal assume

especial relevancia.

A — DOMINIO DA RESPONSABILIDADE PROFISSIONAL, ETICA E LEGAL

A1 — DESENVOLVE UMA PRATICA PROFISSIONAL ETICA E LEGAL

A2 — GARANTE PRATICAS DE CUIDADOS QUE RESPEITEM OS DIREITOS
HUMANOS E AS RESPONSABILIDADES PROFISSIONAIS

Entre os quatro dominios de competéncias comuns definidos pelo Regulamento

n°140/2019, o primeiro e fundamental é o da "Responsabilidade Profissional, Etica e Legal".
Neste dmbito, enquadram-se 2 competéncias: A1: " Desenvolve uma pratica profissional ética
e legal, na area de especialidade, agindo de acordo com as normas legais, 0s principios éticos
e a deontologia profissional" (Regulamento n°140/2019, p. 4746); A2: "Garante praticas de
cuidados que respeitem os direitos humanos e as responsabilidades profissionais"
(Regulamento n°140/2019, p. 4746). Estas competéncias implicam que o EE demonstre "um
exercicio seguro, profissional e ético, utilizando habilidades de tomada de deciséo ética e
deontoldgica" e que "analisa e interpreta as situagdes especificas de CE, gerindo situagbes
potencialmente comprometedoras para os clientes" (Regulamento n°140/2019, p. 4746).
Esta exigéncia tornou-se particularmente evidente no acompanhamento de pessoas com
deméncia avangada. A Teoria do Défice de Autocuidado e a Teoria do Cuidado Dependente
de Orem ofereceram-me uma estrutura conceptual sdélida para compreender o processo de
perda de autonomia da pessoa com deméncia e a consequente centralidade dos Cl como
agentes de cuidado. Esta perspetiva permitiu-me reconhecer que a tomada de decisdo nao
se limita a escolha de intervengdes clinicas, mas envolve reconstruir a vontade presumida da
pessoa, interpretar as suas rotinas e valores e ainda mediar expectativas familiares com

possibilidades terapéuticas reais. Sudore et al. (2017) reforcam que a tomada de decisdo deve
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“ajudar a garantir que as pessoas recebam cuidados médicos consistentes com os seus
valores, objetivos e preferéncias” (Sudore et al., 2017, p. 6), sublinhando que a decisao ética
exige compreender aquilo que a pessoa valorizava antes da perda de capacidade, integrando
a sua histéria de vida e o seu modo de estar (Sudore et al., 2017).

A Declaracao Universal sobre Bioética e Direitos Humanos [DUBDH], no Artigo 3°, Ponto
1, afirma que as decisbes em saude devem respeitar “a dignidade humana, os direitos
humanos e as liberdades fundamentais” (DUBDH, 2005, p. 6), mesmo quando a pessoa se
encontra em situacéo de vulnerabilidade acrescida. Do ponto de vista juridico, o Regime do
Maior Acompanhado, Lei n.° 49/2018, estabelece que a intervengao sobre a pessoa
dependente e incapaz de tomar decisbes deve orientar-se pelo seu interesse e pela
preservacao maxima da sua autonomia, sempre que possivel (AR, 2018). Esta orientagéo
legal obriga o enfermeiro a interpretar sinais ndo verbais, rotinas e preferéncias previamente
expressas, reconstruindo a vontade presumida com base em evidéncia ética e relacional.

A participacdo em CF na UCCP e na EIHSCP constituiu um dos momentos mais
significativos do meu percurso formativo. Nestes encontros tornou-se evidente que a deciséo
clinica € um processo coletivo, no qual o EE desempenha um papel central ao facilitar o
didlogo, clarificar informagéo e validar emocgdes. A reflexdo sobre a proporcionalidade
terapéutica reforgcou esta percecado, evidenciando a importancia de decisdes partilhadas e
orientadas pelos valores, preferéncias e objetivos da pessoa e da sua familia, mesmo quando
estas preferéncias tém de ser inferidas ou presumidas (Barry & Edgman Levitan, 2012; AR,
2018).

Um exemplo ilustrativo ocorreu perante a ponderagao de iniciar ventilagdo ndo invasiva
numa pessoa com doenga crénica avangada e progndstico limitado. Apesar de techicamente
possivel, a intervencdo apresentava baixa probabilidade de beneficio e risco elevado de
desconforto, sendo considerada desproporcionada face aos objetivos de conforto
previamente definidos. A decisdo conjunta entre equipa e familia permitiu optar por medidas
exclusivamente paliativas, alinhadas com o melhor interesse da pessoa.

Longe de constituir um ideal abstrato, a CF revelou-se uma ferramenta estruturante,
exigindo tempo, disponibilidade emocional, escuta ativa e competéncia para traduzir a
complexidade clinica numa linguagem acessivel, permitindo que a familia compreenda o
racional das decisdes e participe de forma informada. Simultaneamente, a comunicagao
centrada na pessoa, defendida por Epstein & Street (2011), emergiu como elemento essencial
para ultrapassar a tendéncia biomédica de reduzir a discussao ao progndéstico ou aos limites
terapéuticos. Ao recentrar a conversa nos valores, crengas, prioridades e significados
atribuidos pela familia e pela PSP, tornou-se possivel construir um plano de cuidados

verdadeiramente alinhado com aquilo que é importante para quem vive a experiéncia da
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doenga. Esta abordagem ndo sé promoveu maior coeréncia entre decisdes e objetivos de
cuidado, como também reforgcou a confianga, a seguranga emocional e o sentido de parceria
entre equipa e familia.

A formacao e-learning “Direitos das Pessoas com Deméncia” inserido na formacgéao
certificada pela AAP (Anexo |), frequentada logo inicio do primeiro EC, aprofundou a minha
compreensdo sobre o complexo processo de tomada de decisdo em fases avancadas de
doenca. Percebi que os direitos nao desaparecem com o declinio cognitivo, transformam-se.
A privacidade, a integridade corporal e o direito a informagao continuam presentes, ainda que
expressos de forma ndo verbal (Chochinov, 2012; Pérez-Bret et al., 2019). Esta aprendizagem
tornou-se particularmente relevante na UCCP, onde a organizagdo do ambiente com quartos
individuais, espacos humanizados e respeito pela intimidade permitia operacionalizar estes
principios. A sensibilidade a exposicdo do corpo, ao toque e ao tom de voz tornou-se parte
integrante da minha pratica, reforcando a no¢do de que a dignidade ndo € um conceito
abstrato, mas uma experiéncia vivida. A Lei n.° 31/2018- Direitos das pessoas em contexto de
doenga avangada e em fim de vida e o Estatuto da Pessoa Idosa, Lei n.° 7/2026, consagram
que a dignidade, a autonomia e o direito a informagao permanecem plenamente validos
mesmo em fases avangadas de doenga (AR, 2018; AR, 2026). Estes diplomas reforcam que
a vulnerabilidade ndo anula direitos fundamentais, exigindo que os profissionais assegurem
que a PSP é informada de forma adequada sobre a sua condigao clinica, que a sua autonomia
possivel é protegida e que todas as intervengdes respeitam a sua integridade fisica, emocional
e relacional. No contexto da deméncia avancada, esta orientacdo legal torna-se
particularmente relevante uma vez que, nestes casos seja imprescindivel reconstruir as
preferéncias previamente expressas, interpretar sinais nao verbais e envolver a familia de
forma ética, garantindo que as decisdes clinicas continuam alinhadas com os valores e a
historia de vida da pessoa.

Os conteudos programaticos da formagao e-learning “Direitos das Pessoas com
Deméncia” (Anexo Il) permitiram-me consolidar o conhecimento sobre o Regime do Maior
Acompanhado, compreendendo os seus critérios de aplicacdo € o modo como este
enquadramento juridico orienta a tomada de decisdo quando a autonomia da pessoa se
encontra diminuida. Paralelamente, a reflexao orientada sobre os limites éticos e legais das
contencbes fisicas reforcou a necessidade de uma pratica prudente, proporcional e
fundamentada, centrada na protecéo da dignidade e dos direitos da pessoa. Esta formacéo
sublinhou, de forma particularmente clara, a importancia de preservar e promover a autonomia
possivel, mesmo quando profundamente comprometida, e de garantir que cada intervengao

respeita os principios éticos que orientam a pratica especializada em CP.
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A consciéncia ética sobre o direito a informacao tornou-se particularmente evidente
quando me deparei com o pedido de um familiar para ocultar o diagnéstico de uma doencga
crénica, progressiva e incuravel a PSP. Esta atitude corresponde ao fenédmeno conhecido
como Conspiracdo do Siléncio, entendido como um acordo implicito ou explicito entre
familiares e, por vezes, profissionais de saude, que visa omitir ou alterar a veracidade da
informacéo transmitida, ocultando o diagndstico ou a gravidade da situacao clinica (Bermejo
et al., 2013). Este episddio confrontou-me com o conflito entre o desejo da familia de proteger
a pessoa e o seu direito fundamental a autodeterminacao, recordando-me que, de acordo com
a Lei de Bases da Saude, Lei n.° 95/2019, “a informacéo de saude é propriedade da pessoa”
(AR, 2019, p. 60). A reflexdo desenvolvida no meu Ensaio Etico, sobre este fendmeno,
realizado na UC de Etica e Deontologia, permitiu-me compreender que a verdade, quando
comunicada com sensibilidade, proporcionalidade e respeito pelo ritmo da pessoa, nao
constitui uma ameaca, mas sim um direito fundamental que sustenta a autonomia, a dignidade
e a participagao informada no processo de cuidar.

A articulacao interdisciplinar foi outro elemento central na aquisicdo desta competéncia.
Nas reunibes diarias, em ambos os contextos de EC, foi-me possivel contribuir com
observagdes clinicas e percegdes recolhidas junto dos CI, enriguecendo o processo de
decisdo e promovendo uma abordagem verdadeiramente colaborativa. Na EIHSCP, a
diversidade de contextos (Servico de Urgéncia, Internamento de Medicina Interna,
Internamento de Cirurgia, Unidade de Cuidados Intensivos) exigiu uma capacidade acrescida
de adaptacao, leitura rapida de cenarios e lideranga ética. Em momentos de conflito de valores
ou de redefinicao de objetivos terapéuticos, desempenhei um papel de facilitadora, recolhendo
contributos, promovendo reflexao e ajudando a equipa a fundamentar decisdes complexas.
Um exemplo simples ocorreu quando, numa visita conjunta, a equipa expressou duvidas sobre
a continuidade de colheita analises diarias num doente em fase terminal, ja muito fragilizado.
Apo6s ouvir as diferentes perspetivas, ajudei a clarificar o impacto real da intervencgao,
questionei o beneficio clinico esperado e recordei o objetivo de conforto previamente definido
com a familia. Esta intervengao breve permitiu alinhar a equipa, evitando procedimentos
desnecessarios e garantindo que o plano de cuidados permanecia coerente com as
prioridades do doente.

A seguranga, enquanto dimensao ética, foi reforcada pelas formacdes realizadas sobre
Metas Internacionais de Segurancga do Doente (Anexo lll), Seguranca e Saude no Trabalho
(Anexo V), Ciberseguranca (Anexo V) e Plano de Seguranca Hospitalar (Anexo VI). Estas
aprendizagens permitiram-me identificar riscos, proteger dados sensiveis, prevenir incidentes
e garantir praticas seguras, alinhando-me com os critérios de avaliacado da competéncia A2.

A seguranca, para mim, deixou de ser apenas um requisito técnico e passou a ser entendida
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como um direito humano fundamental, intrinsecamente ligado a dignidade e a proteg¢édo da
pessoa.

A consolidacado das competéncias A1 e A2 foi, acima de tudo, um percurso de construgao
profissional e ética que ultrapassou a mera aplicacdo de normas. A pratica em CP
confrontou-me com situagdes onde a gestdo emocional dos Cl, a incerteza clinica e os dilemas
éticos se entrelacavam de forma inevitavel. Cada uma dessas situagdes exigiu uma leitura
sensivel, ponderagao e postura reflexiva, possiveis gragas a supervisao clinica, a articulacao
interdisciplinar e a integracao sistematica da evidéncia cientifica. De acordo com Lyth (2000)
e Lynch (2008), a supervisao clinica constitui um espago seguro e confidencial onde os
profissionais podem partilhar experiéncias clinicas, emocionais e organizacionais,
promovendo desenvolvimento, identidade profissional e capacidade reflexiva. Esta estrutura
de suporte foi determinante no meu percurso, permitindo-me transformar desafios vividos em
conhecimento e crescimento profissional.

Segundo Peixoto e Peixoto (2016), a pratica reflexiva constitui uma competéncia
essencial no desenvolvimento profissional em contexto clinico, permitindo transformar a
experiéncia em conhecimento e orientar decisdes éticas fundamentadas. Neste seguimento,
realizei um exercicio continuo de reflexao critica ao longo do estagio, sendo particularmente
marcante o episodio descrito na reflexdo “O primeiro Fim”. Nesse momento, ao confrontar-me
com o medo inicial, com a exigéncia de um contexto altamente diferenciado e com a
necessidade de ajustar a minha comunicagéo a vulnerabilidade da pessoa e da familia,
percebi de forma clara como a analise honesta da prépria pratica permite reconhecer
fragilidades, reformular atitudes e crescer enquanto profissional. Esta experiéncia permitiu-me
compreender que a maturidade profissional se constréi na capacidade de analisar a prépria
acao, identificar limites e transformar cada situagédo em oportunidade de aprendizagem.

Esta evolugdo demonstra a consolidacido das competéncias A1 e A2, ao assumir a
responsabilidade ética de representar a PSP quando esta ja ndo tem capacidade para se
representar, garantindo que cada decisdo respeita a sua dignidade, historia de vida e valores.

A consolidacdo destas competéncias éticas e legais permitiu-me desenvolver uma pratica
mais consciente, fundamentada e alinhada com os valores que orientam os CP. Este
amadurecimento profissional ndo se esgota na tomada de decisdo ética, traduzindo-se
também na capacidade de contribuir ativamente para a melhoria continua dos cuidados, para
a implementacao de praticas seguras e para o fortalecimento da governacgao clinica. Assim,
a reflexado critica, a supervisdo clinica e a articulagédo interdisciplinar que sustentaram o
desenvolvimento das competéncias A1 e A2 constituiram a base para o aprofundamento das

competéncias do dominio B, orientadas para a qualidade, a seguranca e a exceléncia
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organizacional. E neste enquadramento que passo a abordar o dominio da Melhoria Continua
da Qualidade.

B — DOMINIO DA MELHORIA CONTINUA DA QUALIDADE

B1 — GARANTE UM PAPEL DINAMIZADOR NO DESENVOLVIMENTO E
SUPORTE DAS INICIATIVAS ESTRATEGICAS INSTITUCIONAIS NA AREA DA
GOVERNACAO CLINICA

B2 — DESENVOLVE PRATICAS DE QUALIDADE, GERINDO E COLABORANDO
EM PROGRAMAS DE MELHORIA CONTINUA

B3 — GARANTE UM AMBIENTE TERAPEUTICO E SEGURO

Segundo o Regulamento n°140/2019, o EE para além de detentor de conhecimentos

éticos e legais deve ser um agente catalisador da Melhoria Continua da Qualidade, um
dominio fundamental para assegurar a prestacao de cuidados seguros, eficazes, inovadores
e centrados na pessoa. Este dominio engloba a capacidade de “Garantir um papel
dinamizador no desenvolvimento e suporte das iniciativas estratégicas institucionais na area
da governacgéo clinica” (B1), “Desenvolver praticas de qualidade, gerindo e colaborando em
programas de melhoria continua” (B2) e, “Garantir um ambiente terapéutico e seguro” (B3),
conforme estabelecido pelo Regulamento n.° 140/2019 (p.p 4747- 4748).

Mais do que cumprir normas, este dominio exige uma postura critica, sistematica e ética
na monitorizagao dos cuidados, na prevencao de riscos e na construcao de ambientes clinicos
que sustentem a exceléncia assistencial e a dignidade humana. Ao longo dos EC, compreendi
que a melhoria continua nao se traduz em acgdes isoladas, mas numa identidade profissional
que exige vigilancia constante, reflexao e capacidade de transformar a pratica.

A governacdo clinica, enquanto sistema orientado para a qualidade e seguranca,
tornou-se particularmente evidente na EIHSCP através da adogdo de um modelo de
governacao partilhada. Este modelo, entendido por Brennan & Wendt (2021), como um
processo estruturado de tomada de decisdo participada que integra discusséo de praticas,
incorporagao de evidéncia cientifica e melhoria continua, manifestava-se numa dinamica
estruturada tanto pelos elementos da equipa, como pela propria ULS. Na equipa, a partilha
estruturada era uma pratica regular, com elementos que, apds participarem em formagoes
externas, congressos ou encontros cientificos, regressavam para apresentar a evidéncia mais

recente, promovendo reflexao critica e ajustando procedimentos. Paralelamente, a ULS,
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evidenciava 0 mesmo compromisso ao promover debates institucionais sobre temas éticos e
clinicos relevantes, fortalecendo a cultura organizacional de aprendizagem continua. Esta
articulacdo entre a equipa e a instituicdo demonstrou-me que a melhoria continua nao
depende apenas da iniciativa individual, mas de uma estrutura organizacional que valoriza a
partilha, a reflexdo conjunta e a atualizagdo permanente, indo de encontro com as
competéncias B1 e B2. Esta vivéncia levou-me também a assumir uma postura mais ativa nas
discussoes clinicas, reconhecendo-me como parte integrante dos processos de deciséo e nao
apenas como observadora.

Esta cultura de governacdo partilihada refletiu-se também na forma como a equipa
analisava e ajustava as suas praticas, valorizando a reflexdo conjunta como motor de
mudanca. Através da minha participagao em sessdes institucionais, foi-me possivel evidenciar
que a discussao estruturada de processos permite identificar fragilidades, alinhar intervengdes
e responder de forma mais sensivel as necessidades das familias. A literatura confirma que
equipas que comunicam e refletem de forma estruturada reduzem erros e promovem cuidados
mais alinhados com as necessidades reais das pessoas (Epstein & Street, 2011; Bernacki et
al., 2019), reforcando que o EE n&o é apenas um executor de cuidados, mas um mediador
entre a evidéncia cientifica, a pratica clinica e as narrativas de vida das pessoas e familias.
Percebi, assim, que a integragéo da evidéncia ndo é apenas uma exigéncia técnica, mas uma
responsabilidade ética que sustenta a consisténcia das decisées da equipa.

No que respeita ao desenvolvimento de praticas de qualidade, a minha intervencao ao
longo dos EC permitiu-me integrar instrumentos, processos e metodologias que sustentam
decisoes clinicas consistentes e fundamentadas. A aplicagao sistematica de escalas validadas
como: Edmonton Symptom Assessment System [ESAS], a Palliative Performance Scale
[PPS], o Palliative Prognostic Index [PPI], a Escala de Barthel, Braden, Morse, possibilitou-me
identificar precocemente fragilidades, antecipar necessidades e propor intervengdes
ajustadas a condicao clinica da pessoa. Esta experiéncia mostrou-me que a avaliagdo nao é
um ato técnico isolado, mas um processo continuo que exige sensibilidade, presenca clinica
e capacidade de interpretar sinais subtis. A literatura sublinha que ferramentas estruturadas
aumentam a precisdo clinica e facilitam decisdes mais consistentes e éticas (Brodaty &
Donkin, 2009; Myers et al., 2024).

Para além da avaliagao, participei ativamente na monitorizagao de sintomas, na revisao
de planos terapéuticos, na identificacdo de riscos e na comunicagdo estruturada com a
equipa, contribuindo para decisdes partilhadas e fundamentadas. Ao partilhar com a equipa
nao apenas os resultados, mas também as implicagdes éticas e humanas, percebi que a
melhoria continua exige coragem para questionar, humildade para aprender e

responsabilidade para transformar.
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No que diz respeito a competéncia B3: “Garante um ambiente terapéutico e seguro”
(Regulamento n.° 140/2019, p. 4747), esta assumiu particular relevancia nos contextos de
vulnerabilidade em que estive inserida. Estes contextos desafiaram-me profundamente,
levando-me a reconhecer que a seguranga é também um espagco emocional e relacional que
exige presenca, sensibilidade e autenticidade. A segurancga revelou-se uma dimensao ética
do cuidar, expressa tanto na protegcéo fisica como na salvaguarda emocional, cultural e
espiritual da pessoa. A minha atuacdo centrou-se na promocdo de um ambiente fisico,
psicossocial, cultural e espiritual gerador de seguranga e protegéo, tal como preconizado no
critério B3.1. A sensibilidade para a identidade cultural e para as necessidades espirituais
traduziu-se na adaptacdo da comunicacdo, na personalizagdo das intervengdes e no
envolvimento da familia e de pessoas significativas. Esta abordagem encontra fundamento no
Artigo 12° da DUBDH (2005), que defende que a diversidade cultural e o pluralismo devem
ser considerados nos cuidados, desde que ndo comprometam a dignidade humana.

A seguranga operacional constituiu outra dimenséo essencial desta competéncia. As
formacgdes realizadas (Metas Internacionais de Seguranga do Doente (Anexo lll), Seguranca
e Saude no Trabalho (Anexo 1V), Cibersegurancga (Anexo V) e Plano de Seguranga Hospitalar
(Anexo VI)) aprofundaram a minha compreensao sobre a seguranca em multiplas vertentes,
desde a administracdo segura de terapéutica até a ergonomia e a protec¢ao de dados clinicos.
O Global Patient Safety Action Plan 2021-2030 reforga que a seguranga depende de sistemas
de elevada fiabilidade, praticas padronizadas e equipas devidamente formadas (WHO, 2021).
Estas aprendizagens permitiram-me reconhecer que a seguranga € um compromisso coletivo,
mas comega sempre na responsabilidade individual de cada profissional.

A colaboragédo na definicdo dos recursos necessarios para garantir cuidados seguros
tornou-se particularmente relevante a luz da Norma para o Calculo de Dotagbes Seguras dos
Cuidados de Enfermagem (Regulamento n.° 743/2019), que estabelece que a adequagéo do
numero de enfermeiros € uma condigéo essencial para assegurar cuidados de qualidade,
seguranca e eficiéncia. A analise das necessidades reais dos servicos, a discussao sobre a
afetacao de recursos e a participagdo em processos de identificacdo de riscos permitiram-me
compreender como a dotacdo adequada de profissionais influencia diretamente a prevencao
de incidentes, a continuidade dos cuidados e a protecao das pessoas e dos profissionais. Esta
visdo reforcou a importancia de integrar politicas, praticas padronizadas e cultura de
seguranga para construir ambientes clinicos fidveis e resilientes.

A prevencado de riscos ambientais constituiu igualmente uma area de intervengao
significativa. A utilizacdo de mecanismos formais de notificacdo e andlise de incidentes
revelou-se essencial para consolidar uma cultura de seguranga, tal como preconizado pela

Norma n.° 017/2022 da Diregcado Geral da Saude [DGS], que estabelece que os sistemas de
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notificagdo devem ser confidenciais, anénimos e ndo punitivos, promovendo a aprendizagem
com o erro e a implementacado de acbes de melhoria. Esta norma reforga que a notificagao
voluntaria de incidentes (incluindo quase-incidentes e eventos sem dano) é um instrumento
fundamental para identificar fatores contribuintes, analisar processos e prevenir a repeticao
de situacdes de risco (DGS, 2022). A existéncia de equipas de gestores de incidentes,
responsaveis pela analise estruturada e pela definicao de planos de agao corretivos, evidencia
que o erro nao deve ser encarado como falha individual, mas como oportunidade de melhoria
organizacional. Esta abordagem, centrada na transparéncia e na aprendizagem continua,
permitiu-me compreender que a seguranga ambiental e operacional depende de sistemas
fiaveis, mas também de profissionais que se sintam seguros para reportar, refletir e participar
ativamente na constru¢cao de ambientes clinicos mais seguros.

A cooperacao na organizacao do trabalho, a participagdo em processos de manutengéo
preventiva de instalacbes e equipamentos e a atengcdo a ergonomia contribuiram para a
construcdo de ambientes mais seguros e funcionais. Neste contexto, a preocupacgao
institucional com o ruido hospitalar e com a prevencao de quedas revelou-se particularmente
relevante. O sistema de monitorizagao continua através de um semaforo de ruido alertava
equipas e visitantes sempre que os niveis sonoros ultrapassavam limites adequados, medida
sustentada pela evidéncia que demonstra que o ruido excessivo aumenta o risco de erro
clinico e compromete o bem-estar de profissionais e pessoas internadas (Santos & Miguel,
2012; Andrade et al., 2016). A presencga deste dispositivo reforga a cultura institucional de
qualidade e seguranca, alinhada com os principios da governacdo clinica e com as
recomendacodes internacionais.

A promogao de um ambiente seguro, enquanto responsabilidade partilhada pela equipa
interdisciplinar, foi também reforgcada pela utilizacdo do método Green Cross existente na
UCCP. Esta ferramenta permitia a identificacdo diaria de incidentes e quase incidentes,
incluindo riscos de queda, promovendo transparéncia, discussdo aberta e aprendizagem
continua entre profissionais. Segundo Jacobsen, Ballangrud, & Birkeli, (2025), o Green Cross
aumenta a consciéncia para a seguranga, facilita a comunicagao entre equipas e contribui
para a constru¢cao de uma cultura de melhoria continua, ao tornar visiveis os eventos e as
acgodes corretivas implementadas (Jacobsen, Ballangrud, & Birkeli, 2025). A minha experiéncia
na unidade permitiu-me perceber o impacto real desta metodologia no quotidiano dos
cuidados. A analise diaria dos incidentes tornava a equipa mais atenta, mais disponivel para
questionar praticas e mais consciente dos pequenos detalhes que podem comprometer a
seguranga.

Areflexao critica sobre estas vivéncias revelou-me que a Melhoria Continua da Qualidade

exige mais do que a aplicagdo de métodos; requer humildade para reconhecer falhas,
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coragem para questionar praticas instituidas e capacidade para transformar o sofrimento em
cuidado significativo. Neste contexto, aprendi que a qualidade em CP nao se limita ao controlo
de sintomas, integrando também a dignidade, a experiéncia subjetiva e a seguranga da PSP.
As situagdes de risco, agravamento subito ou conflitos familiares exigiram de mim rigor
técnico, sensibilidade ética e capacidade de trabalhar em equipa. Este percurso consolidou a
minha identidade como uma profissional que nao se limita a executar, mas que pensa,
questiona e participa ativamente na constru¢ao de uma pratica de enfermagem de exceléncia,
onde a melhoria continua € um compromisso permanente e profundamente humano.

A profundidade destas experiéncias no ambito da melhoria continua permitiu-me
compreender que a qualidade e a seguranga ndo se constroem apenas através da técnica,
mas também através da forma como os cuidados séo organizados, coordenados e articulados
no quotidiano. A medida que fui integrando praticas baseadas na evidéncia, participando em
processos de reflexdo conjunta e assumindo maior responsabilidade na promoc¢ao de
ambientes seguros, tornou-se evidente que a gestao dos cuidados é inseparavel da qualidade
assistencial. Percebi que cuidar implica também gerir: gerir tempos, prioridades, recursos,
comunicacao e relagdes, tendo sempre com foco a pessoa cuidada. Esta consciéncia abriu
caminho para uma nova dimensao do meu desenvolvimento profissional, conduzindo
naturalmente ao Dominio C, onde a gestdo dos cuidados se revela essencial para garantir

respostas integradas, eficientes e humanizadas.

C — DOMINIO DA GESTAO DOS CUIDADOS

C1 — GERE OS CUIDADOS DE ENFERMAGEM, OTIMIZANDO A RESPOSTA DA
EQUIPA E A ARTICULACAO NA EQUIPA DE SAUDE

C2 — ADAPTA A LIDERANCA E A GESTAO DOS RECURSOS AS SITUACOES E
AO CONTEXTO

No dominio da Gestdo de Cuidados, o Regulamento n.° 140/2019 estabelece duas

competéncias fundamentais que orientam o exercicio avangado do EE. A primeira, “C1 — Gere
os cuidados de enfermagem, otimizando a resposta da sua equipa e a articulagédo na equipa
de saude” (Regulamento n.° 140/2019, p. 4748), determina que o enfermeiro “realiza a gestéo
de cuidados, otimizando as respostas de enfermagem e da equipa de saude, garantindo a
seguranca e qualidade das tarefas delegadas” (p. 4748). Esta competéncia exige do EE a
capacidade de apoiar a tomada de decisdao, melhorar a informagéo clinica disponivel,
supervisionar praticas delegadas e assegurar que a equipa atua de forma coordenada, segura
e orientada para as necessidades reais da pessoa e da familia. A segunda competéncia, “C2
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— Adapta a lideranca e a gestao dos recursos as situagdes e ao contexto, visando a garantia
da qualidade dos cuidados” (Regulamento n.° 140/2019, p. 4748), reforca que o EE deve
adequar “os recursos as necessidades de cuidados, identificando o estilo de liderangca mais
adequado a garantia da qualidade dos cuidados” (p. 4748).

O desenvolvimento deste dominio revelou-se significativo ao longo do meu percurso
formativo, ndo apenas pela sua complexidade técnica, mas sobretudo pela exigéncia de
maturidade profissional que implica. A gestao dos cuidados €, simultaneamente, um processo
organizacional e relacional, que exige do EE a capacidade de transformar a complexidade
clinica em decisbes claras, fundamentadas e seguras. No contexto dos CP, especialmente no
acompanhamento de pessoas com deméncia avangada, esta competéncia assume uma
relevancia acrescida, uma vez que a vulnerabilidade, a imprevisibilidade e a necessidade de
respostas rapidas e coordenadas exigem uma lideranga sensivel, ética e colaborativa.

A competéncia C1 que consta no Regulamento n°140/2019, tornou-se evidente na pratica
diaria, em ambos os EC, sobretudo na participacéo ativa nas reunidées multidisciplinares, onde
disponibilizei assessoria a equipa através da interpretacdo de escalas validadas e da analise
integrada dos dados clinicos. Esta assessoria, prevista no critério C1.1.1, permitiu melhorar a
qualidade da informagao disponivel para a tomada de decisao, reforgcando a importancia do
EE como recurso clinico especializado (Regulamento n°140/2019). A colaboragdo nas
decisdes da equipa de saude foi particularmente marcante nas CF, onde participei na
clarificagéo de objetivos terapéuticos, na discussao sobre proporcionalidade e na mediagéo
entre expectativas familiares e possibilidades clinicas. A literatura demonstra que decisbes
partilhadas reduzem sofrimento moral e promovem cuidados alinhados com os valores da
pessoa (Barry & Edgman-Levitan, 2012), reforcando a relevancia desta competéncia,
sobretudo, no contexto da deméncia avangada.

A melhoria da informacao para a tomada de decisao concretizou-se através de registos
clinicos rigorosos, comunicagao estruturada utilizando a técnica ISBAR e sinteses clinicas
que facilitaram a continuidade dos cuidados. Esta pratica encontra suporte na Norma n.°
001/2017 da DGS, que determina no ponto 1 que “a transi¢cao de cuidados deve obedecer a
uma comunicagao eficaz (...) devendo ser normalizada utilizando a técnica ISBAR” (DGS
Norma 001/2017, p.1) e que esta deve ser aplicada “em todos os niveis de prestacao de
cuidados que envolva a transi¢ao dos mesmos” (DGS, 2017, p.1). A norma refor¢a ainda que
a comunicacdo deve ser “oportuna, precisa, completa, sem ambiguidade, atempada e
compreendida pelo recetor” (DGS, 2017, p.4), salientando que falhas na transmissao de
informacao sao responsaveis por até 70% dos eventos adversos em saude (DGS, 2017).

Assim, a utilizagdo sistematica da técnica ISBAR n&o so6 estruturou a minha comunicagao
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clinica, como contribuiu para decisdes mais seguras, consistentes e alinhadas com as
necessidades da pessoa e das equipas onde estive inserida.

Reconhecer o momento adequado para negociar ou referenciar para outros profissionais
revelou-se particularmente importante na minha pratica. Na EIHSCP, deparei-me com
diversas situagdes em que a intervengao de outros elementos da equipa multidisciplinar era
claramente benéfica, nomeadamente da psicologia, do servigo social e do capelao. Identifiquei
ainda situagcdes em que se impunha a adequacao da referenciacdo para as Equipas de
Cuidados Continuados Integrados [ECCI] ou para UCP, garantindo que a pessoa recebia o
nivel de cuidados mais ajustado as suas necessidades. Com o tempo, compreendi que
referenciar ndo € sinal de limite, mas de maturidade clinica: reconhecer quando outro
profissional pode oferecer uma resposta mais ajustada é também um ato de cuidado
responsavel. Estas decisdes ensinaram-me que a gestdo dos cuidados exige humildade para
reconhecer fronteiras, mas também coragem para agir em defesa das necessidades reais da
pessoa e da familia.

A supervisdo das tarefas delegadas constituiu outra dimensdo da minha pratica. A
orientagao sobre tarefas a delegar exigiu avaliagdo cuidadosa do risco, da complexidade da
pessoa e das competéncias dos assistentes operacionais. A criacdo de orientagdes praticas,
nomeadamente instrugdes verbais sobre mobilizagdo segura, prevencao de ulceras por
pressao [UPP] e posicionamento, permitiu uniformizar praticas e reduzir os riscos de uma ma
pratica. A utilizac&do de técnicas diretas e indiretas, como demonstragao pratica e supervisao
proxima, garantiu que as tarefas delegadas eram executadas com seguranga. Ao
supervisionar tarefas delegadas, percebi que a lideranga ndo se exerce apenas através da
orientagdo técnica, mas sobretudo através da responsabilidade ética de garantir que cada
intervencgao traduz seguranga, dignidade e respeito pela pessoa. Este processo permitiu-me
reconhecer que delegar implica confiar, acompanhar e assumir responsabilidade pelos
resultados, desenvolvendo em mim uma consciéncia mais profunda sobre o impacto das
minhas decisdes na pratica dos outros.

A competéncia C2 tornou-se particularmente evidente na articulagcao entre lideranca,
gestado de recursos e adaptacéo ao contexto. A Norma para o Calculo de Dotagdes Seguras
(Regulamento n.° 743/2019) estabelece que a existéncia de uma dotagcdo adequada constitui
uma condi¢do “sine qua non’ para garantir cuidados seguros e de qualidade, definindo
critérios objetivos para o dimensionamento das equipas em fungao da complexidade clinica,
da dependéncia e das necessidades reais das pessoas. No contexto dos CP, esta reflexao
tornou-se ainda mais significativa, uma vez que a instabilidade dos sintomas, a necessidade
de vigilancia continua e a elevada carga emocional exigem equipas capazes de responder de

forma célere, competente e humanizada. Compreender estes requisitos permitiu-me
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reconhecer que a gestdo dos recursos humanos n&do é apenas uma responsabilidade
administrativa, mas um elemento estruturante da seguranca do doente, da continuidade dos
cuidados e da prevencgao do erro.

A implementacao de métodos de organizagao do trabalho concretizou-se na priorizagéo
de cuidados, na distribuicdo de tarefas e na antecipacdo de necessidades emergentes,
especialmente em situagdes de instabilidade clinica. A coordenacao da equipa de prestagao
de cuidados foi reforcada pela articulagdo continua com médicos, psicologas, técnicas de
servico social e assistentes operacionais, garantindo coeréncia e fluidez no plano terapéutico.

A adaptagdo do estilo de lideranga ao clima organizacional exigiu sensibilidade e
flexibilidade. O reconhecimento dos papéis e fun¢des de cada membro da equipa permitiu-me
integrar contributos diversos e valorizar competéncias individuais. Fomentar um ambiente
positivo implicou promover comunicagao aberta, validar emocgdes e reforgar a importancia do
trabalho colaborativo. A aplicagdo de estratégias de motivagéo, como o reforgo positivo e o
incentivo a participacédo nas decisdes, contribuiu para o desempenho diferenciado da equipa,
em consonancia com a evidéncia que demonstra que lideres transformacionais fortalecem o
clima de equipa, aumentam a satisfacao profissional e promovem ambientes de trabalho mais
seguros (Ystaas et al., 2023).

Importa reconhecer que este dominio foi também aquele onde experienciei maiores
desafios pessoais. A exceléncia, coesao e elevada competéncia técnica das equipas onde
realizei os EC geraram em mim um profundo respeito e, simultaneamente, um receio inicial
de assumir um papel mais visivel na lideranca. Esta percecdo levou-me, nas primeiras
semanas, a adotar uma postura mais reservada e observacional. Contudo, a medida que fui
integrando a equipa e ganhando confianga nas minhas competéncias, comecei a assumir
gradualmente maior autonomia na gestdo dos cuidados. Esta evolugdo tornou-se
particularmente evidente na ultima semana do EC na EIHSCP, onde fui capaz de organizar o
trabalho de forma auténoma (ainda que com supervisdo). A vivéncia deste dominio
permitiu-me crescer enquanto profissional, ajudando-me a integrar a dimensé&o organizacional
do cuidar e a reconhecer que a lideranga em enfermagem se constréi diariamente, entre
decisdes clinicas, relacbes humanas e escolhas éticas.

A utilizagao de processos de mudanga para introduzir inovagdo concretizou-se na
promoc¢ao de praticas baseadas na evidéncia, na sensibilizacdo e na participagado ativa em
iniciativas de melhoria continua.

A formacao em servigo assumiu igualmente um papel relevante neste dominio, permitindo
transformar conhecimento em pratica e reforgar a cultura de aprendizagem da equipa. Para
esse fim, foi realizado um plano de formacédo de acordo com as diretrizes da instituicao

(Apéndice A). A participacdao no Congresso Desafios do Cuidar — Avangos, evidéncias e
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estratégias em Cuidados Paliativos, no Instituto Portugués de Oncologia [IPO] do Porto
(Anexo VII), onde assisti a Mesa 2, dedicada ao Oxigénio de Alto Fluxo e a Nutricdo
Parentérica em CP, constituiu um momento particularmente marcante. Este contexto
permitiu-me aprofundar conhecimentos e exercer uma analise critica sobre afirmacoes
controversas apresentadas, como a ideia de “morte prematura por fome” ou a nogao de que
“a qualidade de vida é um endpoint secundario”. A revisdo da evidéncia cientifica e das
recomendacdes internacionais possibilitou-me clarificar a veracidade destas afirmacgdes e,
posteriormente, partilhar com a equipa, numa sessao de formagao em servigo, contribuindo
para decisbes mais seguras, proporcionais e alinhadas com as boas praticas em CP. Esta
experiéncia reforcou o papel do EE enquanto dinamizador de praticas baseadas na evidéncia
e guardido da qualidade da informagao clinica que orienta a tomada de decisao,
demonstrando que a inovacdo nao se limita a introdugdo de novos procedimentos, mas
implica também questionar, analisar criticamente e transformar a pratica a luz da melhor
evidéncia disponivel.

A reflexado sobre este dominio permitiu-me compreender que a gestdo dos cuidados é,
acima de tudo, uma competéncia relacional e ética. Exige capacidade de escuta, visdo global,
tomada de decisdo fundamentada e lideranga sensivel ao sofrimento humano. Ao longo do
percurso, percebi que gerir cuidados € gerir pessoas (as que cuidam e as que sdo cuidadas)
e que cada decisao tem impacto direto na dignidade, no conforto e na seguranca da PSP.
Esta competéncia consolidou a minha identidade enquanto EE, capaz de liderar equipas,
articular cuidados e promover ambientes terapéuticos seguros, sustentados em evidéncia
cientifica, legislagao e compromisso ético.

A consolidacdo das competéncias de gestdo dos cuidados permitiu-me reconhecer que
liderar equipas, articular intervengdes e tomar decisbes fundamentadas exige ndao apenas
conhecimento técnico e capacidade organizacional, mas também um profundo trabalho
interior. A medida que fui assumindo maior responsabilidade na coordenacdo dos cuidados,
tornou-se evidente que a eficacia da lideranca depende da capacidade de me conhecer, de
regular emogdes, de comunicar com assertividade e de sustentar cada decisdo em evidéncia
cientifica rigorosa. Esta consciéncia marcou a passagem natural para o Dominio D, onde o
desenvolvimento das aprendizagens profissionais se revela essencial para sustentar uma
pratica clinica especializada, ética e reflexiva, ancorada simultaneamente no

autoconhecimento e na integracao critica da melhor evidéncia disponivel.
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D — DOMINIO DO DESENVOLVIMENTO DAS APRENDIZAGENS
PROFISSIONAIS

D1 — DESENVOLVE O AUTOCONHECIMENTO E A ASSERTIVIDADE

D2 — BASEIA A SUA PRAXIS CLINICA ESPECIALIZADA EM EVIDENCIA
CIENTIFICA

No que concerne ao quarto e ultimo dominio, o Dominio do Desenvolvimento das
Aprendizagens Profissionais, enquadram-se duas competéncias fundamentais. A primeira,
“D1 — Desenvolve o autoconhecimento e a assertividade” (Regulamento n.° 140/2019, p.
4749), refere que o enfermeiro especialista “demonstra a capacidade de autoconhecimento,
que é central na pratica de enfermagem, reconhecendo que interfere no estabelecimento de
relacdes terapéuticas e multiprofissionais. Releva a dimensao de Si e da relagédo com o Outro,
em contexto singular, profissional e organizacional” (Regulamento n.° 140/2019, p. 4749). A
segunda, “D2 — Baseia a sua praxis clinica especializada em evidéncia cientifica”, estabelece
que o enfermeiro especialista “alicerca os processos de tomada de decisdo e as intervengdes
em conhecimento valido, atual e pertinente, assumindo-se como facilitador nos processos de
aprendizagem e agente ativo no campo da investigacdo” (Regulamento n.° 140/2019, p.
4749). Este dominio convoca, assim, um compromisso continuo com o crescimento pessoal,
a reflexao critica e a integragao da evidéncia cientifica na pratica clinica especializada.

A tomada de consciéncia de mim propria, das minhas habilitacbes, capacidades e
limitacbes foi fundamental para o desenvolvimento deste dominio. Mesmo apés trés anos de
pratica profissional em CP, percebi que necessitava de aprofundar e aprimorar as minhas
aprendizagens, o que me levou a ingressar neste mestrado. Esta exigéncia de atualizacao
continua estéa alinhada com a competéncia D2, que reforga a importancia de integrar evidéncia
cientifica na pratica especializada.

A UC de CP teve um impacto profundo no meu autoconhecimento, confrontando-me com
questdes existenciais sobre a finitude, o sofrimento e o sentido do cuidar. A reflexdo sobre a
“boa morte” e a “ma morte” ganhou especial relevancia através das leituras de “A Morte de
Ivan llitch” de Liev Tolstéi e “As Tergas-Feiras com Morrie” de Mitch Albom, que me permitiram
revisitar crencgas, receios e expectativas pessoais. Paralelamente, as vivéncias em estagio,
marcadas pelo medo inicial de n&o estar a altura, pela validagao discreta mas transformadora
de colegas experientes e pela evolugao da minha comunicag¢ao, permitiram-me reconhecer
como a minha presenca, autenticidade e disponibilidade emocional influenciam a experiéncia

da pessoa e da familia. Esta tomada de consciéncia encontra-se aprofundada na reflexao
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pessoal desenvolvida ao longo do EC, onde descrevo o impacto emocional do primeiro
contacto com uma unidade de exceléncia, a importancia de pequenos gestos de
reconhecimento e o simbolismo de momentos como o meu primeiro “Oxala”, que sinalizaram
0 meu crescimento enquanto profissional e enquanto pessoa. Esta integracéo entre reflexao
tedrica e vivéncia pratica permitiu-me reconhecer recursos e limites pessoais, gerir
idiossincrasias e desenvolver uma postura mais consciente e intencional no encontro clinico,
em consonancia com os critérios D1.1.1 a D1.1.4.

A UC de Comunicacgéao e Relagao de Ajuda reforgou este processo, sobretudo através da
analise de um incidente critico que me marcou profundamente. A reflexdo permitiu-me
identificar fragilidades na minha comunicagao, compreender o impacto das minhas emogoes
na interagéo e delinear estratégias para atuar de forma mais eficaz em situagdes semelhantes.
Esta experiéncia contribuiu para o desenvolvimento da congruéncia entre auto e
heteropercec¢do, da gestdo emocional e da capacidade de antecipar e resolver conflitos,
competéncias essenciais para sustentar relagdes terapéuticas seguras e éticas.

Um dos momentos mais desafiantes deste percurso ocorreu quando realizei um
telefonema de Apoio ao Luto cerca de um més apdés a morte de uma PSP que eu tinha
acompanhado no internamento e com quem tinha estabelecido uma ligagdo significativa. A
filha, com idade semelhante a minha, expressou uma dor que me atravessou profundamente.
Ao longo da chamada, senti a responsabilidade de acolher o sofrimento daquela filha e de
sustentar o espago emocional que ela precisava. Ao desligar, percebi que, de certa forma,
também eu tinha feito o meu préprio luto daquela doente. Este episddio permitiu-me
reconhecer a importancia de gerir emocdes, manter limites saudaveis e, simultaneamente,
estar presente de forma auténtica e compassiva.

A intensidade emocional vivida ao longo dos turnos levou-me também a reconhecer a
importancia de praticas de autocuidado, algo amplamente sustentado pela evidéncia
cientifica. O estudo qualitativo de Bovero et al. (2025) demonstra que profissionais de CP,
expostos diariamente ao sofrimento, a tomada de decisdes complexas e ao confronto com a
morte, sé conseguem manter o bem-estar e a qualidade dos cuidados quando adotam
estratégias intencionais de autorregulacdo emocional e espiritual. Entre as praticas
identificadas como mais eficazes encontram-se momentos de isolamento, siléncio,
espiritualidade e contacto com ambientes significativos, que permitem “recentrar-se”, “desligar
do trabalho” e “reencontrar equilibrio interno”. Estas estratégias sao descritas como
regeneradoras, nutritivas e essenciais para prevenir burnout, reduzir ansiedade e preservar a
capacidade de cuidar com presenga e compaixao (Bovero et al., 2025).

Neste sentido, houve dias em que senti necessidade de me deslocar ao Santuario de

Fatima apés o turno, como forma de reencontrar serenidade e “zerar” emocionalmente para
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o dia seguinte. Esta pratica encontra suporte direto na literatura, que identifica a
espiritualidade e o contacto com espacos de significado como formas eficazes de restaurar o
equilibrio emocional e fortalecer a resiliéncia dos profissionais de CP (Bovero et al., 2025).
Assim, este gesto tornou-se uma estratégia essencial para preservar o meu bem-estar e
garantir que continuava a cuidar com lucidez e humanidade. O autocuidado revelou-se,
portanto, nao apenas uma necessidade pessoal, mas uma responsabilidade ética, uma vez
que a qualidade dos cuidados prestados depende, em grande medida, da capacidade do
profissional para cuidar de si proprio.

Ao longo dos estagios, deparei-me com situagcdes complexas que exigiram gestao
emocional e reflexao critica. A diversidade socioeconémica das pessoas acompanhadas, a
auséncia de redes de apoio e a dificuldade em manter planos terapéuticos adequados
geraram sentimentos de impoténcia. A pratica na EIHSCP confrontou-me com realidades
distintas da minha zona de conforto, exigindo capacidade de adaptagéo, leitura do contexto e
comunicacao assertiva com equipas que nem sempre partihavam a mesma visao dos
cuidados. Tal como descrito por Kwon & Byun (2024), os enfermeiros consultores de CP
enfrentam frequentemente frustracdo quando os seus conselhos ndo sao implementados,
mas mantém o compromisso de garantir uma morte digna e de sensibilizar para a importancia
dos CP. Esta evidéncia permitiu-me compreender que o meu percurso nao era isolado, mas
parte de um desafio reconhecido internacionalmente.

A participacdo em formagdes externas — o webinar “Construindo legado e cultivando
esperanga” (Anexo VIII), o curso “Cuidados Paliativos na Pessoa com Deméncia”’ da
Associagao Portuguesa de CP [APCP] (Anexo IX) e o Congresso “Death Talks — Dialogos
sobre o fim de vida” (Anexo X), reforcou a importancia de integrar evidéncia cientifica na
pratica e de assumir um papel ativo na facilitagdo da aprendizagem em contexto de trabalho.
Estas experiéncias permitiram-me partilhar sinteses de evidéncia, discutir recomendacdes
internacionais e contribuir para a melhoria continua da pratica clinica, consolidando a
competéncia D2.

A reflexdo sobre este dominio permitiu-me compreender que o desenvolvimento das
aprendizagens profissionais €, acima de tudo, um processo profundamente humano. Exige
capacidade de olhar para dentro, reconhecer vulnerabilidades, integrar conhecimento novo e
transformar a pratica a partir da reflexao critica. Este dominio consolidou a minha identidade
profissional, permitindo-me integrar autoconhecimento, evidéncia cientifica e compromisso
ético numa pratica clinica especializada, segura e humana.

A consolidagdo das aprendizagens desenvolvidas ao longo deste dominio permitiu-me
reconhecer que o autoconhecimento, a assertividade e a integragcéo critica da evidéncia

cientifica ndo sdo apenas dimensdes internas do meu crescimento, mas constituem a base
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estruturante para o exercicio competente e ético do EE em EMC-PSP. A medida que
aprofundei a reflexdo sobre quem sou enquanto profissional, compreendendo o impacto das
minhas emocdes, valores e limites, e fortalecendo a capacidade de fundamentar decisbes em
conhecimento valido e atual, tornou-se evidente que estas competéncias sao indissociaveis
das exigéncias especificas da pratica especializada. Assim, o percurso realizado no Dominio
D preparou-me para integrar, de forma consciente e intencional, as competéncias especificas
do EE em EMC-PSP.

4.2 COMPETENCIAS ESPECIFICAS DO ENFERMEIRO ESPECIALITA EM
ENFERMAGEM MEDICO-CIRURGICA NA AREA DA PESSOA EM
SITUACAO PALIATIVA

O Regulamento das Competéncias Especificas do EE em EMC-PSP estabelece que o
especialista desenvolve uma pratica baseada na evidéncia, orientada para resultados
sensiveis aos cuidados de enfermagem, assumindo simultaneamente um papel de liderancga
em projetos de formacédo, assessoria e investigacdo, com vista a atualizagdo continua do
conhecimento e ao desenvolvimento das competéncias especializadas (Regulamento n.°
429/2018).

As UC de Controlo de Sintomas | e Il, Comunicacdo e Relacdo de Ajuda, Familia e
Processo de Luto e Etica e Deontologia constituiram a base tedrica que sustentou a aquisi¢do
destas competéncias, permitindo integrar conhecimento cientifico, reflexdo ética e pratica
clinica especializada.

No &mbito da area de Enfermagem a PSP, a OE reforga que:

‘o enfermeiro especialista garantira os cuidados de enfermagem especializados numa
perspetiva interdisciplinar, a pessoa com doenga incuravel ou grave, em fase avangada,
progressiva e terminal e seus cuidadores/familiares, nos diferentes contextos, maximizando o
bem-estar, a qualidade de vida, diminuindo o sofrimento, preservando a dignidade e adotando
uma pedagogia de valores que incremente esta filosofia junto do cidadao e da sociedade em
geral” (OE, 2017, p. 21).

E neste enquadramento que se destaca a primeira competéncia especifica do EE em
EMC-PSP, que orienta a pratica clinica e fundamenta as intervencgdes realizadas: cuidar da
pessoa com doenga incuravel ou grave, em fase avangada, progressiva ou terminal, bem
como dos seus cuidadores e familiares, em todos os contextos de pratica, promovendo o alivio

do sofrimento e maximizando o bem-estar, o conforto e a qualidade de vida (Regulamento n.°
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429/2018). Esta competéncia constitui o alicerce da intervencdo especializada em CP e

estrutura as agbes desenvolvidas ao longo do percurso formativo e da pratica clinica.

A — CUIDA DA PESSOA COM DOENCA INCURAVEL OU GRAVE, EM
FASE AVANCADA, PROGRESSIVA E TERMINAL DOS SEUS
CUIDADORES/FAMILIARES, EM TODOS OS CONTEXTOS DA PRATICA
CLINICA, ALIVIANDO O SEU SOFRIMENTO, MAXIMIZANDO O SEU
BEM-ESTAR, CONFORTO E QUALIDADE DE VIDA

Esta competéncia traduz a esséncia dos CP e exige uma pratica clinica avangada,

sustentada numa avaliagao rigorosa, continua e multidimensional dos sintomas, integrando
simultaneamente a dimenséo fisica, emocional, social e espiritual da pessoa e da familia
(Ferrell et al, 2019).

A aplicacao desta competéncia exige a andlise aprofundada de situagdes clinicas reais
que permitam evidenciar a complexidade do cuidar em contexto paliativo e a integracao
efetiva da avaliacdo multidimensional, do controlo sintomatico e do apoio a familia. Esta
necessidade é amplamente reconhecida na literatura, que descreve os CP como uma pratica
clinica avancada, sustentada na compreensdo do sofrimento multidimensional e na
intervengdo centrada na pessoa e na familia (Ferrell et al., 2019, Polidori & Polidori, 2017;
WHO, 2020).

A analise do caso do Sr. A.G., apresentado no ponto 4.2.1, permitiu evidenciar a
integracéo plena da competéncia A, demonstrando a capacidade de avaliar de forma
multidimensional, controlar sintomas refratarios, tomar decisdes proporcionais e apoiar a
familia num contexto de elevada complexidade clinica e emocional. A pratica desenvolvida
refletiu os principios dos CP especializados, assegurando conforto, dignidade e qualidade de

vida ao longo de toda a trajetéria de doenca.

B — ESTABELECE RELACAO TERAPEUTICA COM A PESSOA COM
DOENCA INCURAVEL OU GRAVE, EM FASE AVANCADA,
PROGRESSIVA E TERMINAL, E SEUS CUIDADORES/FAMILIARES,
PROPORCIONANDO SUPORTE NO PROCESSO DE ADAPTACAO AS
PERDAS SUCESSIVAS, A MORTE E NO ACOMPANHAMENTO NO LUTO

No que concerne a 22 competéncia especifica do EE em EMC-PSP:

“2. Estabelece relagao terapéutica com a pessoa com doenga incuravel ou grave, em fase

avangada, progressiva e terminal, e seus cuidadores/familiares, proporcionando suporte no
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processo de adaptagdo as perdas sucessivas, a morte e no acompanhamento no luto”
(Regulamento n.° 429/2018, 2018, p.19365).

Esta competéncia implica a capacidade de construir uma alianca terapéutica baseada na
confianga, na empatia e na comunicagdo auténtica, ajustada a diferentes contextos e
frequentemente desenvolvida em periodos de tempo reduzidos. Em CP, onde a
vulnerabilidade emocional e a incerteza sdo marcantes, esta relacdo assume particular
relevancia.

A revisdo de Bishaw et al. (2024) evidencia que a relagdo terapéutica assenta em
componentes emocionais, colaborativas e relacionais, destacando quatro elementos
essenciais: criar ligagdo, promover envolvimento significativo, negociar escolhas e construir
confianca. Estes aspetos dependem da autenticidade, da congruéncia entre comunicagao
verbal e ndo verbal e da capacidade do enfermeiro reconhecer e responder as necessidades
unicas de cada pessoa. De forma complementar, Silva et al. (2018) sublinham que, em CP,
esta relagdo se desenvolve num contexto de elevada vulnerabilidade, exigindo competéncias
comunicacionais avancadas e capacidade de facilitar processos de tomada de decisao
partilhada.

Antes de apresentar a descricdo detalhada do caso clinico, importa referir que o
acompanhamento do Sr. A.G., cuja caracterizagdo completa se encontra no subcapitulo
seguinte, constituiu um exemplo particularmente significativo da aplicagao desta competéncia,
sobretudo pela complexidade da deméncia avancada e pela intensa participacdo da familia
no processo de cuidar.

No acompanhamento do Sr. A.G., estes principios revelaram-se particularmente
relevantes. A deterioragdo cognitiva limitava a comunicacao verbal, tornando indispensavel
uma relagao assente na presencga auténtica, na leitura sensivel dos sinais nao verbais e na
transmissdo de segurancga através do toque terapéutico, do tom de voz e da adaptacao do
ritmo dos cuidados. Cada intervencéao realizada, incluindo o posicionamento terapéutico, a
analgesia antecipatéria, os cuidados a cavidade oral, a hidratagéo e a vigilancia da dor e da
agitacao, foi executada com intencionalidade relacional, transformando procedimentos
técnicos em oportunidades de proximidade, conforto e ligagao.

A comunicagao com a familia constituiu outro eixo central desta competéncia. A avaliagéo
sistematica dos sintomas, realizada através da ESAS e da PAINAD, foi sempre acompanhada
de explicagdo clara sobre o significado dos sintomas, a sua evolugdo e o impacto das
intervencdes. Esta abordagem reduziu a ansiedade, promoveu envolvimento significativo e
reforgou a confianga na equipa, permitindo que a familia se sentisse parte ativa do processo

de cuidar.

44



Os cuidados a UPP, incluindo o tratamento, a vigilancia e a monitorizacdo da Terapia de
Pressao Negativa [TPN], foram momentos de grande vulnerabilidade para o doente e para a
familia. A minha presenca constante, explicando cada procedimento, antecipando desconforto
e garantindo um ambiente tranquilo, permitiu-me transformar momentos potencialmente
geradores de ansiedade em oportunidades de reforco da relacao terapéutica. A esposa e a
filha verbalizaram varias vezes que “ndo se sentiam sozinhas”, evidenciando o impacto
emocional das minhas intervengdes.

A educacdo a familia foi igualmente determinante. Ensinar estratégias de
posicionamento, prevengdo de novas UPP, hidratacdo, reconhecimento de sinais de
sofrimento, gestdo da agitacdo e compreensao da evolugado da doenca permitiu-me aumentar
a capacidade da familia para gerir o regime terapéutico e reduzir a sobrecarga percebida. Esta
intervengdo encontra suporte na evidéncia recente, que demonstra que programas
estruturados de envolvimento familiar melhoram a confianca, a preparacgao e a satisfacao das
familias, promovendo cuidados mais alinhados com os valores e necessidades do doente
(Kim & Kim, 2024). Estes momentos de ensino eram também momentos de escuta ativa, nos
quais a esposa e a filha expressavam receios, duvidas e sentimentos de culpa. A validacao
emocional e a normalizacao destes sentimentos foram fundamentais para apoiar a adaptacao
as perdas sucessivas, em consonancia com a teoria das relagdes interpessoais de Peplau,
que enfatiza a importancia da escuta cuidadosa, da presenca auténtica e da comunicacao
terapéutica como elementos centrais para estabelecer uma relacdo de confianga e facilitar a
expressao emocional (Peplau, 1992; Hagerty et al., 2017).

O apoio emocional a familia, particularmente no contexto de luto antecipatério, constituiu
uma dimens&o central da minha intervencao. A esposa vivenciava exaustao e medo da perda;
a filha médica oscilava entre o papel profissional e o papel de filha. Através de presenca
silenciosa, escuta ativa e validagdo emocional, foi possivel criar um espago seguro onde estas
emogdes puderam ser expressas sem julgamento, contribuindo para reduzir ansiedade,
promover coesao familiar e prevenir luto complicado.

As CF foram momentos estruturantes da relagao terapéutica. Segundo Silva et al. (2018),
os motivos mais frequentes para a sua realizagao incluem duvidas, necessidade de definicao
de um plano de cuidados e apoio ao processo de tomada de decisdo. No caso do Sr. A.G.,
esta ferramenta permitiu alinhar expectativas, clarificar objetivos de cuidado, negociar
escolhas e apoiar a tomada de decisdo partilhada. A comunicagao clara e compassiva sobre
airreversibilidade da doenga e os sinais de fim de vida contribuiu para preparar a familia para
a proximidade da morte, reduzindo a ansiedade e promovendo serenidade.

A medida que o estado clinico do Sr. A.G. se agravava, a relagdo terapéutica tornou-se

ainda mais relevante. A presenca continua da equipa, a comunicagao transparente e o apoio
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emocional constante permitiram que a familia vivenciasse o processo de morrer com
dignidade e significado. Apés a morte, a continuidade da relagdo manifestou-se no apoio
imediato ao luto, pela equipa presente, através da presenca silenciosa, da validagdo das
emocodes e da oferta de um espago seguro para expressao da dor.

Embora, no caso do Sr. A.G., ndo tenha sido possivel realizar contactos de follow-up apos
o falecimento, por este ter ocorrido apés o término do meu EC, tive oportunidade de
desenvolver esta intervencdo noutros contextos da EIHSCP. De acordo com a Norma n.°
003/2019 da DGS, o acompanhamento estruturado no periodo pds-morte constitui uma
intervencdo essencial para a prevencdo de luto complicado, permitindo avaliar o estado
emocional, identificar fatores de risco e reforcar estratégias de coping adaptativas. Assim, os
telefonemas de apoio ao luto que realizei na EIHSCP permitiram-me consolidar competéncias
fundamentais na avaliacdo emocional, na identificagao precoce de sinais de vulnerabilidade
e na oferta de suporte empatico, assegurando que as familias ndo se sentiam abandonadas
apos a perda.

Deste modo, apesar de ndo ter acompanhado a familia do Sr. A.G. no periodo pés-morte,
a experiéncia adquirida na EIHSCP permitiu-me reconhecer a importancia desta intervencao
e compreender como ela contribui para um processo de luto mais saudavel. A segunda
competéncia revelou-se, assim, essencial para garantir que o processo de morrer € vivido
com dignidade, significado e suporte emocional, demonstrando que a relagdo terapéutica é
um elemento estruturante dos CP e um pilar fundamental da pratica especializada do EE em
EMC-PSP.

A analise global das intervengdes realizadas ao longo do acompanhamento do Sr. A.G.
(Apéndice B) permite concluir que os cuidados prestados foram adequados, oportunos e
alinhados com os principios dos CP especializados, bem como com as competéncias
definidas no Regulamento n.° 429/2018. A avaliagdo sistematica, o controlo sintomatico
rigoroso, a antecipagao de necessidades, a comunicagao clara e a construgdo de uma relagéo
terapéutica solida permitiram responder de forma integrada ao sofrimento multidimensional
do doente e da familia. Ainda assim, importa reconhecer que a continuidade dos cuidados
constituiu um desafio, uma vez que os intervalos prolongados entre turnos dificultaram, por
vezes, a monitorizagao sequencial e a identificagao precoce de novas necessidades. Apesar
disso, foram priorizados os diagndsticos mais emergentes e aqueles para os quais existiam
condicbes reais de intervencdo, garantindo sempre seguranga, conforto e dignidade
(Apéndice B). Num cenario ideal, uma maior continuidade assistencial poderia ter permitido
aprofundar precocemente algumas dimensdes, nomeadamente o apoio a familia no domicilio
apés o primeiro internamento. No entanto, as decisbes tomadas foram sempre

fundamentadas na evidéncia, na evolugao clinica e nos objetivos realistas de cuidado.
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Este caso constituiu uma oportunidade formativa profundamente enriquecedora,
permitindo-me consolidar competéncias avancadas de avaliagdo, tomada de decisao,
comunicacgao e relacao terapéutica, essenciais para o exercicio autbnomo e ético do EE em
EMC-PSP.

4.2.1 DESCRIGAO DO CASO CLIiNICO

O Sr. A.G., de 82 anos, natural de Angola, médico de profissao, casado com a Sra. M.G.,
também de 82 anos, Enfermeira reformada. O casal tinha duas filhas: a Sra. R.G., de 45 anos,
médica e presenca constante no acompanhamento clinico do pai, € a Sra. B.G., de 47 anos,
residente no estrangeiro, mantendo contacto esporadico e sem vinculo afetivo significativo,
apesar das varias tentativas de aproximacao realizadas pela familia apés o diagnéstico de
deméncia. Para além do nucleo familiar direto, o Sr. A.G. beneficiava do apoio regular de duas
irmas e de um grupo alargado de amigos e antigos colegas de profissao, que o visitavam

frequentemente.

Ao longo da vida, o Sr. A.G. foi uma pessoa ativa, autbnoma e profundamente dedicada
a sua carreira. Contudo, nos ultimos anos iniciou um declinio cognitivo e funcional progressivo,
com diagndéstico de Alzheimer ha 5 anos, com impacto crescente na autonomia e na qualidade
de vida. Este processo culminou no internamento na UCCP apds uma queda da cama, na
madrugada de 1 de abril, que resultou numa fratura do ramo isquiopubico e do osso iliaco a
esquerda. Foi admitido no ambito de Cuidados Continuados com o objetivo de reabilitagao
funcional. A admissdo, apresentava dor intensa & mobilizacdo, impoténcia funcional do
membro afetado e histdria recente de agitagdo psicomotora, recusa alimentar e perturbacdes

do sono, relatadas pela esposa e pela filha.

O historial clinico incluia antecedentes cardiovasculares relevantes: Enfarte Agudo do
Miocardio no ano anterior, doenga coronaria multivasos difusa e calcificada e um Acidente
Vascular Isquémico Transitério. Durante o internamento, desenvolveu uma Infe¢cao Associada
aos Cuidados de Saude [IACs] com retencao urinaria, tendo sido algaliado, e foi identificada

uma UPP de categoria Il na regido sagrada.

A terapéutica farmacolégica refletia a complexidade clinica do doente, integrando
farmacos cardiovasculares (Clopidogrel, Enoxaparina), terapéutica especifica para deméncia
(Rivastigmina), ansioliticos e antipsicéticos para controlo comportamental (Clonazepam,

Quetiapina, Haloperidol), analgésicos (Tramadol, Paracetamol) e medicagédo gastrointestinal
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(Domperidona, Metoclopramida, Bisacodilo, Lactulose). Esta polimedicacdo exigia vigilancia

continua para prevenir interagdes, efeitos adversos e agravamento da fragilidade.

A nivel sintomatico, apresentava dor, agitagdo, insénia e xerostomia. A avaliacao inicial
incluiu a ESAS (Dor: 6/10; Cansacgo: 6/10; Sonoléncia: 3/10; Nauseas: 2/10; Falta de apetite:
8/10; Falta de ar: 1/10; Depressao: 5/10; Ansiedade: 6/10; Bem-estar global: 7/10), que
evidenciou valores elevados de dor, ansiedade, cansago, mal-estar global e perturbagdes do
sono, e a PAINAD, que revelou dor leve a moderada (4/10), sobretudo a mobilizagdo. A
utilizacdo combinada destas escalas permitiu uma leitura mais precisa do sofrimento e

orientou o plano terapéutico.

A avaliacao funcional revelou dependéncia elevada nas AVD (Barthel: 50 pontos), risco
elevado de queda (Morse: 115 pontos) e baixo risco de UPP (Braden: 18 pontos). A PPS
situou-se nos 50% e o PPl em 2,5 pontos, sugerindo sobrevida superior a seis semanas. A

fragilidade foi classificada como nivel 6 (moderadamente fragil).

Durante o primeiro internamento, a intervencdo centrou-se no controlo sintomatico,
cuidados a UPP, apoio a alimentagdo e hidratacdo e vigildancia continua. Observou-se
melhoria progressiva: redugdo da dor, maior controlo da agitagdo e ligeira melhoria da
aceitacao alimentar. Apesar da dependéncia persistente, recuperou o suficiente para permitir

a alta, com apoio da ECCI e cuidadora formal.

Treze dias ap0s a alta, regressou ao Servigo de Urgéncia por febre e agravamento da
UPP, agora categoria IV, motivando novo internamento. A admisséo, apresentava
deterioragdo marcada: febre, dor intensa, recusa alimentar quase total, agitagdo e insoénia. A
ESAS revelou agravamento significativo dos sintomas (Dor: 8/10; Cansacgo: 9/10; Sonoléncia:
4/10; Nauseas: 3/10; Falta de apetite: 9/10; Falta de ar: 2/10; Depressao: 7/10; Ansiedade:
8/10; Bem-estar global: 10/10), e a PAINAD pontuou 8/10, compativel com dor moderada a
severa. A avaliagao funcional demonstrou declinio acentuado (Barthel: 15 pontos; Morse: 75;
Braden: 15; PPS: 30%; PPI: 3,5; fragilidade nivel 7).

A UPP apresentava 90% de tecido desvitalizado e exsudado seropurulento moderado.
Ap6s avaliagdo pela Cirurgia Plastica, foi realizado desbridamento mecénico e instituido
penso diario com Soluto de Dakin durante cinco dias, seguido de Terapia de Pressao

Negativa, com melhoria parcial do conforto e da granulagao.
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Apesar das intervengdes e da reorientagao terapéutica para controlo sintomatico, o Sr.
A.G. apresentou deterioragdo progressiva, vindo a falecer cerca de um més apdés o

reinternamento, rodeado pela familia e pela equipa, em ambiente de serenidade e dignidade.

A evolucéo clinica, marcada pela perda de autonomia e pela incapacidade de expressar
preferéncias, tornou inevitavel que a tomada de decisado fosse assumida pela esposa e pela
filha R.G., enquanto cuidadoras informais e representantes da sua vontade presumida. As
decisdes relativas ao controlo de sintomas refratarios, ponderagéo de intervencgdes invasivas
e definicdo de objetivos de cuidados centrados no conforto evidenciaram a centralidade da
familia na mediacao das decisdes clinicas em deméncia avancada. Este caso constitui, assim,
um exemplo paradigmatico dos desafios éticos, emocionais e relacionais inerentes a tomada

de decisao substituta em CP.

4.2.2 AVALIAGAO DA FAMILIA SEGUNDO O MODELO DE CALGARY
[MCAF]

Para avaliar a familia do Sr. A.G., recorreu-se ao MCAF, uma ferramenta amplamente
utilizada em contextos de doencga grave, progressiva e incuravel, permitindo compreender a
estrutura familiar, os seus padrdes relacionais e as dindmicas que influenciam a adaptacéao
ao processo de doenga e ao sofrimento associado (Agostinho, M., 2007; Tucci & Oliveira,
2019). O MCAF organiza-se em trés dimensdes — estrutural, de desenvolvimento e funcional
— e integra dois instrumentos fundamentais: o Genograma e o Ecomapa (Tucci & Oliveira,
2019; Agostinho, M., 2007). O Genograma permite representar graficamente a composigéao
familiar, enquanto o Ecomapa evidencia as redes de apoio e a qualidade das relagdes
estabelecidas com o exterior (Agostinho, M., 2007). Ambos se encontram representados na

Figura 2 e 3, respetivamente.

49



Figura 2. - Genograma (elaborado pela autora através do programa GenoPro)

Simbolos de
Genograma
Genograma
| Veasauwo Femneny
Rétulo da Rétulo da Relacdo
Relacdo Familiar Emocional
1 ....... | E2terevie ) Azascs
----- | Datasse
——
o imigraglo
o s ] | ' Doengade Aizhesnes

Figura 3.- Ecomapa (elaborado pela autora, baseado em Agostinho, M. 2007)

= Redacdo Forle
= Refagdo Hamareosa
= Fluxo de energa

""" Auséncia de Vincula

A familia do Sr. A.G. é biparental, composta pelo préprio, pela esposa, Sr.2 M.G.,
enfermeira reformada, e por duas filhas adultas, Sr.2 B.G. e Sr.? R.G. Esta ultima, médica,
assume um papel central no acompanhamento clinico e emocional do pai, estando presente

nas decisbes e articulando-se regularmente com a equipa de saude. A filha residente no
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estrangeiro mantém contacto esporadico, ndo constituindo um suporte efetivo, apesar das
tentativas da familia para a envolver no processo de cuidados e na tomada de decisdo. Para
além do nucleo direto, o Sr. A.G. conta com o apoio préximo de duas irmas e de um grupo
alargado de amigos e antigos colegas de profissdo, que representam uma rede afetiva
significativa.

Afamilia pertence a classe média, possui habitagdo propria e apresenta um nivel elevado
de literacia em saude, influenciado pela formagao profissional dos seus membros. Embora a
religidgo nado tenha sido explicitamente referida, observam-se valores de unido,
responsabilidade e cuidado mutuo. Mantém ainda relagdes sélidas com amigos préoximos e
com a equipa da UCCP, com quem desenvolveram uma relagao de confianga ao longo dos
internamentos.

Encontram-se numa fase de familia madura, com os filhos autonomizados e a viverem
fora do agregado parental. Esta etapa, marcada pelo “ninho vazio”, coincidiu com a
necessidade de reorganizagdo dos papéis familiares devido ao envelhecimento e a doenga
cronica do Sr. A.G. A progressado da deméncia de Alzheimer e 0 agravamento da fragilidade
exigiram uma adaptagao continua, levando a familia a assumir responsabilidades crescentes
no cuidado diario, na tomada de decisbes e no acompanhamento clinico. A esposa
desempenhou o papel de cuidadora principal, apesar da sua idade avangada, enquanto a filha
R.G. assumiu funcdes de apoio emocional e clinico.

O Sr. A.G. apresentava dependéncia elevada nas atividades de vida diaria, com um indice
de Barthel de 50 pontos no primeiro internamento e 15 no segundo, refletindo deterioragcéo
funcional significativa. Esta perda de autonomia aumentou a sobrecarga da esposa e motivou
a necessidade de apoio de uma cuidadora formal a tempo inteiro apds a alta.

A comunicagao familiar caracteriza-se por abertura e partilha de informacdo, embora
permeada por sofrimento emocional, sobretudo durante o segundo internamento, quando a
deterioracgéo clinica se tornou evidente. A familia demonstrou capacidade de decisédo conjunta,
valorizando a dignidade, o conforto e a presencga no final de vida. A dindmica emocional foi
marcada por luto antecipatoério, ansiedade e medo da perda, particularmente sentidos pela

esposa e pela filha R.G.

4.2.3 AVALIAGAO DAS NECESSIDADES DO SR. A.G E DA FAMILIA

A andlise integrada da situacao clinica e familiar do Sr. A.G., realizada com base no MCAF
e na informacéo recolhida ao longo dos dois internamentos, permitiu identificar necessidades
multiplas e interligadas, decorrentes da evolugao da deméncia, do aumento da dependéncia

funcional e do impacto emocional vivido pelos familiares.
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A progressdo da deméncia de Alzheimer, associada a deterioracdo funcional e as
comorbilidades existentes, originou um quadro de sofrimento fisico e emocional significativo,
exigindo uma abordagem centrada no controlo sintomatico e no conforto. O Sr. A.G.
apresentava dor intensa a mobilizagao, agitacao psicomotora, insénia, recusa alimentar, febre,
xerostomia e uma UPP em rapida evolugdo de categoria Il para IV. Estes sintomas,
persistentes e interdependentes, comprometeram a qualidade de vida e a dignidade do
doente. A dor, particularmente evidente durante a mobilizacdo e os cuidados a ferida,
constituia um dos principais fatores desencadeadores de agitacdo, refletindo
simultaneamente desconforto fisico, ansiedade e agravamento da deterioracdo cognitiva.

A UPP de categoria IV representou uma necessidade clinica critica, exigindo cuidados
especializados, vigilancia continua e interven¢des orientadas para o alivio do sofrimento, dada
a reduzida probabilidade de cicatrizagdo num contexto de fragilidade severa.

No ambito familiar, a aplicagdo do MCAF permitiu identificar necessidades emocionais,
relacionais e organizacionais relevantes. A esposa, Sr.? M.G., enquanto cuidadora principal,
enfrentava uma sobrecarga fisica e emocional significativa, agravada pela deterioracao rapida
do estado clinico do marido e pela incerteza associada a continuidade dos cuidados. A filha
mais nova, Sr.2 R.G., médica, assumia o papel de cuidadora secundaria e mediadora com a
equipa de saude, vivenciando simultaneamente desgaste emocional e luto antecipatério.

Com base na Classificagdo Internacional para a Pratica de Enfermagem (CIPE) —
Cuidados Paliativos para uma Morte Digna, foram identificados os seguintes diagndsticos de
enfermagem:

e Controlo dos sintomas, comprometido (CIPE 10025820)

e UPP (CIPE 10025798)

e Capacidade da familia para gerir o regime, comprometida (CIPE 10000902)

e Stress do prestador de cuidados (CIPE 10000514)

e Luto antecipatdrio (CIPE 10000726)

Estes diagnosticos refletem a complexidade das necessidades do Sr. A.G. e da sua
familia, justificando uma intervencao de enfermagem especializada, centrada no conforto, na

dignidade e no apoio emocional.

4.2.4 INTERVENCAO TERAPEUTICA, ACOMPANHAMENTO E REFLEXAO DA
PRATICA

A avaliacdéo e o controlo de sintomas assumiram particular relevancia no
acompanhamento do Sr. A.G., cujo percurso clinico, marcado por deméncia avangada,

dependéncia total e multiplos sintomas refratarios, constituiu um contexto privilegiado para
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integrar conhecimento cientifico, raciocinio clinico e reflexdo ética. A deméncia avancada
coloca a pessoa numa situagdo de vulnerabilidade extrema, caracterizada pela perda
progressiva da autonomia e da capacidade de expresséo (Reisberg et al., 1982; Mitchell et
al., 2009). Nesta fase, a avaliacdo depende fortemente da interpretacéo de sinais nao verbais,
exigindo observacéao sensivel e sistematica. A literatura refor¢a que dor, agitacao, dispneia e
desconforto sédo frequentemente subdiagnosticados em pessoas com deméncia avangada,

tornando essencial uma abordagem especializada e proativa (Duraes et al., 2023).

A avaliagdo inicial integrou multiplos instrumentos validados (ESAS, PAINAD, PPS, PPI,
Barthel, Morse e Escala de Fragilidade), que permitiram confirmar a elegibilidade para
cuidados paliativos especializados e fundamentar a necessidade de recentrar o plano
terapéutico no conforto. A utilizacdo destas escalas nao se limitou a uma rotina institucional,;
constituiu um suporte essencial ao raciocinio clinico, a comunicagcdo com a equipa e a
antecipacgao de necessidades emergentes. Como defendem Oliveira et al. (2018), a avaliagao
estruturada aumenta a precisao clinica, reduz a variabilidade entre profissionais e melhora a

qualidade das decisoes.

A evolugdo da UPP para categoria IV foi um dos momentos mais exigentes deste
processo. A decisdo de implementar TPN foi ponderada a luz da evidéncia cientifica e dos
principios dos cuidados paliativos. Reconhecendo que o objetivo ndo era a cicatrizagao
completa, mas a reducao da dor, do exsudado e da manipulacéo frequente, a TPN revelou-se
uma intervengdo adequada e proporcional. A literatura demonstra que esta abordagem
promove a formacao de tecido de granulagao, reduz o edema e aumenta o conforto, sendo
eficaz mesmo em contexto paliativo (Silva et al., 2025). Esta decisdo ilustra a capacidade de

integrar evidéncia cientifica com os valores da pessoa e com a sua trajetéria de doenca.

A gestdo da agitacdo psicomotora exigiu uma abordagem multifatorial, integrando
estratégias farmacologicas e ndo farmacoldgicas. A observagédo sistematica permitiu-me
identificar padrées e gatilhos, nomeadamente a auséncia da familia, que aumentava
significativamente o desconforto. De acordo com Carrarini et al. (2021), a agitacdo na
deméncia resulta da interagcdo entre fatores neurobiolégicos e ambientais, sendo
frequentemente precipitada por estimulos inadequados, dor ou necessidades nao satisfeitas.
A presencga familiar, o toque terapéutico, a reducao de estimulos e a organizagao do espaco
demonstraram impacto imediato no bem-estar do Sr. A.G., em linha com as recomendagdes
internacionais que defendem estratégias nao farmacoldgicas como primeira linha de

intervencao.
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A capacidade de antecipacao de situagdes de agudizacao foi igualmente determinante.
A vigilancia clinica continua permitiu identificar precocemente sinais de deterioracao,
possibilitando ajustar intervengbes e preparar a familia para a proximidade do fim de vida.
Hum et al. (2025) reforcam que a identificacdo precoce da deterioragdo em deméncia
avancgada permite ativar intervengdes paliativas adequadas e iniciar discussbes oportunas

com os cuidadores sobre trajetérias de fim de vida.

O impacto do controlo sintomatico refletiu-se ndo apenas na estabilidade clinica, mas
também na tranquilidade emocional da familia. A presenga continua dos cuidadores, a clareza
das informagdes partilhadas e a coeréncia das intervengdes contribuiram para um processo
de fim de vida sereno, marcado por conforto, dignidade e proximidade. A literatura de
enfermagem em CP reforga que o controlo eficaz de sintomas é um dos principais

determinantes da qualidade de vida da pessoa e da familia (Ferrell & Coyle, 2015).

A adaptacdo desta competéncia aos diferentes contextos de ensino clinico exigiu
flexibilidade e capacidade de leitura do ambiente. Na UCCP, a estrutura fisica e a presenca
continua da equipa facilitavam intervencdes complexas e monitorizacédo préxima. Na EIHSCP,
a diversidade de contextos exigiu rapidez na avaliagdo e comunicagao assertiva com equipas
que nem sempre partiihavam a mesma filosofia de cuidados. Num dos turnos, deparei-me
com a indicacao de colheitas de analises diarias para uma pessoa em fase avancada de
doenca, sem beneficio clinico esperado. Apds avaliar a situacdo, questionei a
proporcionalidade da continuidade destas colheitas, uma vez que os resultados n&o alteravam
o plano terapéutico e o procedimento causava desconforto. A discussao em equipa permitiu
suspender as colheitas, mantendo apenas monitorizacdo clinica. Esta intervengao evitou

sofrimento desnecessario e recentrou os cuidados no conforto.

A consolidacdo desta competéncia permitiu-me compreender que avaliar e controlar
sintomas n&o é apenas um ato técnico, mas um processo profundamente humano, que exige
presenca, sensibilidade, conhecimento cientifico e capacidade de integrar mudltiplas
dimensbes do sofrimento. Cuidar da pessoa com deméncia avangada em fase terminal
revelou-se um exercicio de rigor clinico, ética relacional e humanidade, consolidando a minha

identidade enquanto EE em formagéo.
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4.3 COMPETENCIAS DE MESTRE
De acordo com o Decreto-Lei n.°65/2018, Artigo 15.°, o grau de mestre é conferido aos

que demonstrem:

“a) Possuir conhecimentos e capacidade de compreensdo a um nivel que: i) Sustentando-se
nos conhecimentos obtidos ao nivel do 1.° ciclo, os desenvolva e aprofunde; ii) Permitam e
constituam a base de desenvolvimentos ou aplicagdes originais, em muitos casos em contexto
de investigacao; b) Saber aplicar os seus conhecimentos e a sua capacidade de compreensao
e de resolugéo de problemas em situagbes novas e nao familiares, em contextos alargados e
multidisciplinares, ainda que relacionados com a sua area de estudo; c) Capacidade para
integrar conhecimentos, lidar com questdes complexas, desenvolver solugdes ou emitir juizos
em situagdes de informacéo limitada ou incompleta, incluindo reflexdes sobre as implicagdes e
responsabilidades éticas e sociais que resultem dessas solugbes e desses juizos ou o0s
condicionem; d) Ser capazes de comunicar as suas conclusbes, e os conhecimentos e
raciocinios a elas subjacentes, quer a especialistas, quer a ndo especialistas, de uma forma
clara e sem ambiguidades; €) Competéncias que lhes permitam uma aprendizagem ao longo
da vida, de um modo fundamentalmente auto-orientado ou auténomo.” (Decreto-Lei
n.°65/2018, p. 4162).

Para a obtengéo deste titulo encontra-se disposto no Artigo 16.°, alinea ¢) do ponto 2 do mesmo
Decreto-Lei: “c) Desenvolvam atividades de formacédo e de investigagdo e desenvolvimento
experimental de nivel e qualidade reconhecidos, com publicagdes ou produgdo cientifica
relevantes.” (Decreto-Lei n.°65/2018, p. 4163)

A realizagao da RSQ constituiu um processo exigente que implicou autonomia na gestéao
de grande parte das etapas investigativas, desde a formulagéo da questao de revisdo até a
sintese final. Este percurso permitiu desenvolver competéncias essenciais ao grau de Mestre,
nomeadamente a capacidade de identificar necessidades de aprendizagem, procurar e
analisar evidéncia cientifica de forma independente e manter um compromisso continuo com
a atualizagao de conhecimentos, indispensavel a pratica especializada em CP. Tal exigéncia
de autonomia esta alinhada com o que Porritt et al, (2024) referem ao descreverem que a
conducgao de revisdes qualitativas requer tomada de decisdo fundamentada, rigor conceptual
e capacidade de justificar cada opgao metodoldgica ao longo do processo.

Apesar da autonomia desenvolvida, este percurso nao foi realizado de forma isolada. O

acompanhamento préximo do professor orientador constituiu um elemento estruturante,
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garantindo supervisao metodolégica rigorosa, apoio na clarificagdo de etapas mais complexas
e validacao das decisdes criticas. Esta orientacdo assegurou a fidelidade a metodologia JBI
e a robustez da sintese qualitativa, em consonancia com o que os autores do manual
defendem relativamente a importancia da supervisdo académica para assegurar consisténcia
metodoldgica, transparéncia e rigor interpretativo (Porritt et al., 2024). A nivel pessoal,
reconheco que este apoio foi fundamental para consolidar a minha confianga enquanto
investigadora em formacgao, permitindo-me avangar com seguranga em momentos de maior
complexidade analitica.

A aplicagdo da metodologia JBI constituiu um processo profundamente formativo, que
percorreu todas as etapas essenciais de uma RSQ. A definigdo rigorosa dos critérios de
inclusdo, fundamentados no modelo PICo, exigiu clareza conceptual e capacidade de
delimitar o fendmeno de interesse de forma precisa, tal como recomendado por Porritt et al.
(2024). A construcao das estratégias de pesquisa, adaptadas as bases CINAHL Complete e
MEDLINE Complete, implicou sensibilidade para identificar descritores adequados, combinar
termos controlados e palavras-livre e garantir que a pesquisa fosse simultaneamente sensivel
e especifica, conforme orientado no manual (Porritt et al., 2024).

A avaliacao critica dos estudos, realizada com recurso a JBI Critical Appraisal Checklist
for Qualitative Research, exigiu uma leitura minuciosa da congruéncia entre perspetiva
filoséfica, metodologia, métodos de recolha e analise de dados, bem como a identificagcdo de
lacunas relacionadas com reflexividade, representagdo das vozes dos participantes e rigor
ético. Os autores do JBI Manual for Evidence Synthesis reforcam que a congruéncia
metodolégica é um dos pilares da validade interpretativa e que a reflexividade constitui um
elemento essencial para compreender a influéncia do investigador no processo de produgéo
de conhecimento (Porritt et al., 2024). Ao longo desta etapa, apercebi-me da responsabilidade
inerente a avaliagao critica: cada decisdo tomada tinha impacto direto na qualidade da sintese
final, o que me levou a desenvolver maior rigor, prudéncia e consciéncia ética.

A extracdo de dados, realizada com o instrumento padronizado do JBI, exigiu precisdo
conceptual e capacidade de identificar achados relevantes, distinguindo entre resultados
inequivocos e crediveis, conforme preconizado pela metodologia. A sintese dos dados,
conduzida através da meta-agregacao, implicou interpretar significados, comparar narrativas,
identificar padroes transversais e agrupar resultados com base na semelhanca de significado,
preservando sempre a intengao original dos autores primarios. Esta abordagem esta alinhada
com o principio central defendido por Porritt et al. (2024), segundo o qual a meta-agregacao
deve produzir sinteses fiéis, pragmaticas e aplicaveis a pratica clinica. Nesta fase, senti de

forma particularmente intensa a responsabilidade de n&o distorcer a voz dos ClI,
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reconhecendo que cada achado representava vivéncias reais, carregadas de sofrimento,
ambivaléncia e amor.

A avaliacdo da confiangca nos achados através do método ConQual permitiu integrar
dimensdes de confiabilidade e credibilidade, resultando numa classificagdo transparente e
fundamentada da qualidade da sintese. Os autores do JBI destacam que o ConQual é
essencial para garantir transparéncia na avaliagdo da confianga atribuida aos achados
qualitativos, permitindo ao leitor compreender o grau de robustez e aplicabilidade dos
resultados (Porritt et al., 2024). Esta etapa consolidou competéncias analiticas, éticas e
reflexivas, reforcando a minha capacidade de produzir conhecimento rigoroso e util para a
pratica clinica.

A RSQ permitiu aprofundar a compreensao da experiéncia dos Cl na tomada de decisédo
substitutiva em CP para pessoas com deméncia avancada, revelando fenédmenos como
ambivaléncia emocional, sentimentos de culpa, sobrecarga moral, incerteza persistente e a
importancia critica da comunicagao com profissionais de saude. A meta-agregagao dos quatro
estudos incluidos resultou num achado sintetizado, com elevada confiangca ConQual, que
evidencia que o processo decisério é simultaneamente doloroso e protetor, exigindo apoio
estruturado, planeamento antecipado de cuidados e continuidade relacional. Esta
compreensao aprofundada teve impacto direto na minha pratica clinica, permitindo-me
reconhecer com maior sensibilidade o sofrimento moral dos cuidadores e ajustar a minha
intervencao de forma mais empatica, informada e intencional.

A realizacdo desta revisdo sistematica contribuiu de forma decisiva para o
desenvolvimento das competéncias de Mestre, ao integrar investigacao, reflexao critica e
pratica clinica. A analise dos estudos, a interpretacdo dos significados atribuidos pelos
cuidadores e a articulagao com teorias como a Teoria do Défice de Autocuidado e do Cuidado
Dependente de Orem permitiram aprofundar a compreensdo do sofrimento emocional
associado a deméncia avangada e reforcar a intencionalidade da minha pratica profissional.
Este percurso investigativo transformou a forma como observo, escuto e acompanho
cuidadores e familias, tornando-me mais consciente da complexidade emocional que
atravessa cada decisdo tomada em fim de vida.

A profundidade desta reflexao evidencia a necessidade de apresentar integralmente o
percurso metodoldgico e os resultados da RSQ que sustentou este trabalho. Assim, torna-se
pertinente expor de forma completa o processo de pesquisa, sele¢ao, avaliagao e sintese dos
estudos incluidos. O subcapitulo que se segue apresenta, portanto, a RSQ, permitindo
compreender de forma rigorosa os significados atribuidos pelos Cl a tomada de decisdo em
CP na deméncia avancada e clarificando a base cientifica que fundamenta as reflexdes

desenvolvidas ao longo deste relatério.
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4.3.1 RESUMO DE REVISAO SISTEMATICA QUALITATIVA
“EXPERIENCIA DOS CUIDADORES INFORMAIS NA TOMADA DE DECISAO
SOBRE CUIDADOS PARA PESSOAS COM DEMENCIA EM CUIDADOS
PALIATIVOS: UMA REVISAO SISTEMATICA QUALITATIVA”
Objetivo: Esta revisdo sistematica teve como objetivo explorar e sintetizar os significados
atribuidos por cuidadores informais a experiéncia de tomada de decisdo sobre CP para

pessoas com deméncia avangada.

Introdugao: A deméncia avancada é uma condi¢gdo neurodegenerativa irreversivel que
compromete gravemente a autonomia funcional e a capacidade de tomada de decisdo. Com
0 avanc¢o da doenga, os cuidadores informais — geralmente familiares préximos — assumem
a responsabilidade por decisbes complexas em cuidados de fim de vida, enfrentando dilemas
éticos, emocionais e clinicos. A literatura qualitativa evidencia que este processo € marcado
por ambivaléncia, sofrimento moral, ansiedade e culpa, agravados pela auséncia de
planeamento antecipado e apoio profissional estruturado. Fatores culturais, religiosos e
familiares influenciam significativamente a forma como os cuidadores vivenciam e interpretam
0 seu papel. Apesar do crescente reconhecimento da importancia da tomada de decisao
substitutiva em CP, persiste uma lacuna na compreensao dos significados atribuidos pelos

cuidadores informais a esta experiéncia.

Critérios de inclusao: Foram incluidos estudos qualitativos que exploraram a
experiéncia de cuidadores informais (familiares, amigos ndo remunerados ou pessoas
proximas) de doentes com deméncia avangada em contexto paliativo, publicados em inglés
ou portugués, com dados empiricos ricos em significado. Excluiram-se estudos com
profissionais de saude como participantes, populagdes sem deméncia ou fora do contexto

paliativo, e estudos quantitativos ou mistos com componente qualitativa insuficiente.

Metodologia: A pesquisa foi realizada nas bases CINAHL complete e MedLine complete
entre janeiro e margo de 2024. A triagem foi feita com apoio da plataforma Rayyan. A selecao,
avaliagao critica foi realizada através da aplicacdo da Critical Appraisal Checklist for
Qualitative Research da JBI e extragao de dados foram realizadas por dois revisores
independentes. A sintese seguiu uma abordagem tematica interpretativa e a confianca nas

descobertas foi avaliada segundo a metodologia ConQual.

Resultados: Esta revisdo sistematica integrou quatro estudos que exploram a

experiéncia dos Cl na tomada de decisdo, em CP, para pessoas com deméncia avangada. Os
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resultados revelam que este processo € marcado por ambivaléncia emocional, sentimentos
de culpa, incerteza persistente e sobrecarga moral. Os cuidadores descrevem decisbes
dificeis, frequentemente tomadas em contextos de sofrimento e falta de preparacgao,
acompanhadas por duvidas sobre a adequacao das escolhas realizadas. Apesar disso, alguns
relatam alivio apds decidir, associando-o a percecao de terem protegido o conforto e
bem-estar da pessoa cuidada. A relagdo com os profissionais de saude surge como elemento
central: comunicagdo clara, apoio emocional e continuidade dos cuidados aumentam a
confianca dos cuidadores. O PAC e as ferramentas de apoio a decisao sao identificados como
recursos essenciais para reduzir a incerteza, orientar escolhas e reforgar a confiangca no

processo decisorio.

Conclusodes: A tomada de decisao por cuidadores informais em CP para pessoas com
deméncia avangada constitui um processo emocionalmente exigente, influenciado por fatores
relacionais, organizacionais e éticos. A auséncia de informagéo clara, a fragmentagao dos
servigos e a imprevisibilidade da evolugdo da deméncia intensificam a incerteza e o sofrimento
moral. A comunicacao estruturada, o apoio emocional e 0 PAC emergem como estratégias
fundamentais para promover decisdes mais informadas, seguras e alinhadas com os valores
da pessoa cuidada. Os resultados reforcam a necessidade de praticas clinicas que
reconhegam o cuidador como agente central no sistema de cuidado dependente, garantindo-

Ihe suporte adequado ao longo de todo o percurso de tomada de decisao.

Keywords: Dementia; Family Caregivers; Decision Making; Advance Care Planning;

Palliative Care; End-of-Life Decisions; Qualitative Evidence Synthesis
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CONSIDERAGOES FINAIS

O percurso desenvolvido ao longo destes ensinos clinicos e da elaboracao do presente
relatorio permitiu-me atingir plenamente os objetivos inicialmente definidos, nomeadamente o
desenvolvimento e consolidagdo das competéncias comuns e especificas do Enfermeiro
Especialista em Enfermagem Médico-Cirurgica na area da Pessoa em Situacao Paliativa, bem
como das competéncias inerentes ao grau de Mestre. A pratica clinica, a reflexao critica e a
investigagao integraram-se de forma coerente e exigente, permitindo-me afirmar, com
seguranga e sentido de responsabilidade, que adquiri as competéncias necessarias ao
exercicio autébnomo, ético e especializado nesta area de cuidados.

O trabalho desenvolvido nos contextos de UCCP e EIHSCP possibilitou-me vivenciar, de
forma profunda e auténtica, a complexidade do cuidar em fim de vida. Foi neste contacto direto
com a vulnerabilidade humana que consolidei as competéncias comuns do Enfermeiro
Especialista, fortalecendo a capacidade de avaliacdo rigorosa, tomada de decisédo
fundamentada, comunicacao terapéutica e gestdo de situacbes clinicas e emocionais
exigentes. Cada interagdo com doentes, familias e equipas multidisciplinares contribuiu para
moldar a minha identidade profissional, reforcando a importancia de uma pratica sustentada
na dignidade, no respeito e na humanizagéo dos cuidados. Aprendi que a presenca, a escuta
e a intencionalidade sio tdo essenciais quanto qualquer intervengao técnica, e que o
enfermeiro especialista €, acima de tudo, um garante de seguranga, ética e humanidade.

A aquisicdo das competéncias especificas do Enfermeiro Especialista em EMC-PSP
decorreu de forma natural ao longo deste percurso. A avaliagdo holistica, o controlo
sintomatico, o apoio emocional, a comunicagao em situacdes de elevada incerteza e a tomada
de decisdo partilhada tornaram-se pilares da minha pratica. Acompanhar pessoas com
deméncia avangada e apoiar os seus cuidadores confrontou-me com a profundidade do
sofrimento moral, da ambivaléncia emocional e da fragilidade que atravessa cada decisdo em
CP. Foi neste contexto que compreendi, com maior clareza, que cuidar em fim de vida € um
exercicio de coragem: coragem para estar, para sustentar, para aliviar e para dignificar. Este
percurso permitiu-me integrar estes principios de forma consciente e intencional,
consolidando a minha identidade enquanto Enfermeira Especialista em Enfermagem Médico-
cirurgica na area da Pessoa em Situagao Paliativa.

A realizacdo da Revisao Sistematica Qualitativa constituiu um eixo estruturante na
aquisicdo das competéncias de Mestre, permitindo-me desenvolver capacidades de
investigagao, analise critica e sintese de evidéncia. A aplicacao rigorosa da metodologia JBI
exigiu autonomia, disciplina e capacidade de interpretar significados complexos, ao mesmo

tempo que me confrontou com a responsabilidade ética de representar fielmente as
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experiéncias dos cuidadores informais. Este processo aprofundou a minha compreensao
sobre a tomada de decisao substitutiva na deméncia avancgada e transformou a forma como
observo e acompanho cuidadores e familias na pratica clinica. A integracdo entre teoria,
pratica e investigacao revelou-se essencial para consolidar o pensamento critico, a reflexao
ética e a capacidade de comunicar conhecimento cientifico de forma clara e fundamentada.
Este percurso reforcou a importancia de uma pratica baseada na evidéncia, sensivel as
necessidades emocionais e relacionais das pessoas em situacdo paliativa e dos seus
cuidadores.

A nivel pessoal, este caminho foi profundamente transformador. Aprendi a reconhecer a
vulnerabilidade que atravessa cada decisdo em CP, a importancia da presenca silenciosa e
da escuta atenta, e o valor de uma intervengao intencional, compassiva e tecnicamente
competente. Cresci enquanto profissional, mas também enquanto pessoa, tornando-me mais
consciente da responsabilidade que assumo ao cuidar de quem vive momentos de fragilidade
extrema.

Concluo este relatério com a convicgdo de que o percurso realizado consolidou as bases
para uma pratica especializada, ética e reflexiva, e com o compromisso de continuar a
aprofundar conhecimentos, a investigar e a contribuir para a melhoria continua dos CP em
Portugal. Este trabalho encerra um ciclo académico, mas inaugura um novo ciclo de
responsabilidade profissional, dedicagao e crescimento continuo, sustentado pela certeza de
que cada pessoa e cada familia que acompanhei deixaram em mim uma marca que levarei

para toda a vida.
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APENDICE A

PLANO DE FORMACAO EM SERVICO- “OXIGENIO DE ALTO FLUXO E
NUTRICAO PARENTERICA EM CUIDADOS PALIATIVOS”
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9° Curso de Mestrado em Enfermagem em Associagao
Especialidade em Enfermagem Médico-Cirurgica, Enfermagem A Pessoa Em

Situacao Paliativa
Plano de Sessao

Designacao da Agao: Formacgao em Nutricdo Parentérica e Oxigénio de Alto Fluxo
em Cuidados Paliativos

Data: Dezembro 2025

Local Realizagao: Sala de Formacéao
Formador (s): Enf. Mariana Machado
Duracgao Total: 1 H

Objetivo Geral: Sensibilizar os profissionais de saude para os desafios clinicos e
éticos associados a Nutricao Parentérica [NP] e a Oxigenoterapia de Alto Fluxo
[OAF] em cuidados paliativos.

Objetivos Especificos

o Compreender os critérios clinicos para a indicagcdo de NP e OAF em contexto
paliativo.

o Reconhecer as indicagdes, limitacées e implicacdes da utilizacdo de OAF e
NP em contexto paliativo

o Refletir sobre os desafios éticos e clinicos associados a implementacao de
NP e OAF em contexto paliativo.

Temas a abordar
e Fundamentos clinicos da NP em cuidados paliativos
o OAF: indicagdes e controvérsias
o Limites terapéuticos e decisdes clinicas em fim de vida

¢ Analise de casos e dilemas éticos

Metodologias Adotadas

Métodos Afirmativos
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e Meétodo Expositivo
Métodos Interrogativos
e Técnica de Perguntas
Métodos Activos
o Estudo de Casos
e Brainstorming
Outros:
e Discussao em pequenos grupos
o Partilha de experiéncias clinicas
Recursos Técnico-Pedagdgicos
o Apresentacdo em PowerPoint (Canva)
Resultados Esperados

« Reconhecimento dos limites terapéuticos e da importancia da
proporcionalidade na implementacdo de NP e OAF,;

e Maior clareza na tomada de decis&o clinica sobre suporte nutricional e
respiratorio em cuidados paliativos;

e Integragdao da NP e OAF como parte do plano terapéutico individualizado;
+ Reflexao critica sobre dilemas éticos associados a NP e a OAF;

o Reflexao critica sobre dilemas éticos.



APENDICE B

PLANO DE CUIDADOS SR.A.G
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DIAGNOSTICO 1: CONTROLO DOS SINTOMAS, COMPROMETIDO (C()DIGO:
10025820)

O controlo dos sintomas constitui um dos pilares centrais dos CP, sendo reconhecido
como determinante para a qualidade de vida, o bem-estar psicossocial e a preservacio da
dignidade da pessoa em fim de vida. A literatura tem vindo a refor¢car que a presenca
simultanea de multiplos sintomas nao controlados — como dor, agitagao, insénia, anorexia,
febre ou mal-estar global — contribui para um sofrimento multidimensional que afeta
profundamente a experiéncia do doente e da familia. Varios autores referem que a gestéao
inadequada dos sintomas pode desencadear ansiedade, perturbagcbes do sono, sofrimento
emocional e perda de autonomia, comprometendo o conforto e a dignidade na fase final da
vida (Silva et al., 2024; Marques et al., 2023).

No caso do Sr. A.G., a coexisténcia de dor intensa a mobilizagao, agitacao psicomotora
frequente, insénia marcada, recusa alimentar persistente, xerostomia e febre refletiu um
quadro clinico de elevada complexidade, tipico de doentes com doencga crénica avangada e
fragilidade severa. A deterioragao funcional e cognitiva associada a deméncia de Alzheimer
agravou ainda mais a capacidade de comunicagcdo e expressao dos sintomas, tornando
essencial o recurso a instrumentos de avaliacdo sistematica. A utilizacdo da ESAS permitiu
quantificar a intensidade dos sintomas e monitorizar a sua evolugdo ao longo dos
internamentos, facilitando a tomada de decisao clinica e o ajustamento das intervengdes. Tal
como referido na literatura, a aplicagdo regular de escalas validadas contribui para uma
abordagem mais precisa e individualizada, sobretudo em doentes com défice cognitivo, nos
quais a expressao verbal do sofrimento pode estar comprometida.

A ESAS aplicada na admissao do primeiro internamento evidenciou niveis elevados de
dor, ansiedade, perturbagdes do sono e perda de apetite, orientando a implementagao de
medidas de controlo sintomatico. No segundo internamento, a escala revelou agravamento
significativo, com valores muito elevados em dor, cansago, ansiedade e bem-estar global,
refletindo a deterioragao rapida do estado clinico e a intensificacdo do sofrimento. Esta
evolugao é consistente com o que a literatura descreve como “cascata sintomatica”, em que
a presenca de um sintoma n&o controlado potencia o aparecimento ou agravamento de
outros, exigindo uma intervengéo integrada e continua (Vicente et al., 2022).

O enfermeiro desempenha um papel fundamental na gestao destes sintomas, assumindo

responsabilidades na avaliagdo sistematica, administracdo segura da terapéutica
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farmacologica, implementacao de intervencdes nao farmacologicas e monitorizagao rigorosa
da resposta clinica. A evidéncia destaca que estratégias como o posicionamento terapéutico,
a otimizagdo do ambiente, o suporte emocional, a hidratacido, a analgesia antecipatéria e a
comunicacao clara com a familia sdo essenciais para reduzir o sofrimento e promover o
conforto (Silva et al., 2024). No caso do Sr. A.G., estas intervengdes foram particularmente
relevantes, dada a presenga de uma UPP em agravamento, a dor associada a fratura pélvica
e a agitacao psicomotora precipitada por desconforto e desorientagao.

Contudo, a complexidade clinica do Sr. A.G., marcada por deméncia avancada, IACS,
polimedicacgao e fragilidade severa, exigiu uma vigilancia constante e ajustamentos frequentes
do plano terapéutico. A descida do PPS de 50% para 30% e o agravamento da fragilidade
(nivel 6 para nivel 7) refletiram a progressdo da doenca e a necessidade de centrar a
intervengao no alivio do sofrimento e na preservagéo da dignidade.

Assim, o diagndstico de enfermagem “Controlo dos Sintomas, Comprometido” traduz a
complexidade e a interdependéncia dos sintomas apresentados pelo Sr. A.G., exigindo uma
intervencdo holistica, individualizada e centrada na pessoa, que reconhegca o controlo

sintomatico como prioridade ética e clinica nos CP (Duarte, 2021).

RESULTADOS ESPERADOS

e Diminuigao / Controlo dos sintomas;

e Demonstrar conhecimento sobre medidas farmacoldgicas e ndo farmacoldgicas.
INTERVENGCOES:

e Avaliar controlo dos sintomas:

o Realizar avaliagdo sistematica e continua dos sintomas com recurso a ESAS,
permitindo monitorizar a sua evolugao e orientar o ajustamento terapéutico. A escala
foi aplicada na admissdo do 1.° e 2.° internamentos, revelando agravamento
progressivo do sofrimento.

o Avaliar a dor através de escalas adequadas ao défice cognitivo, como PAINAD,
complementando com a ESAS.

o Explorar verbalizagbes de angustia, perda de sentido ou medo da morte.

o lIdentificar padrdes de dor relacionados com mobilizagdo, UPP e infecdo, garantindo
registo rigoroso.

o Utilizar TPN para controlo da dor e maximizagao do conforto

e Gerir regime de medicagao:
o Assegurar administracdo segura e regular da terapéutica analgésica, ansiolitica,

antipirética e adjuvante.
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o Ajustar horarios para maximizar conforto, garantindo analgesia antecipatéria antes de

procedimentos dolorosos (ex.: pensos, mobilizagéo).
Avaliar resposta a medicagao:

o Monitorizar eficacia da terapéutica e efeitos adversos, especialmente em contexto de
polimedicacao e fragilidade severa.

o Reavaliar sintomas 30—-60 minutos apés administracdo de SOS.

o Registar alteragées na ESAS para orientar decisdes clinicas.

Implementar linhas de orientacéo para o controlo sintomatico:

o Aplicar principios das guidelines de controlo sintomatico, garantindo analgesia
escalonada, uso criterioso de psicotropicos e integragdo de medidas nao
farmacoldgicas.

o Explicar a familia a importancia da analgesia de resgate e da sua contabilizacao.

o Reduzir ruido, luz intensa.

Ensinar acerca da medicagao:

o Realizar ensinos a familia sobre objetivos terapéuticos, efeitos esperados, sinais de
alarme e importancia da adesao ao regime.

o Promover compreensao sobre o papel da medicagao no alivio do sofrimento.

Posicionar o doente:

o Garantir posicionamento terapéutico frequente, promovendo conforto, prevenindo
agravamento da UPP e reduzindo dor.

o Utilizar superficies de alivio de pressao e técnicas de mobilizagdo suave.

Ensinar acerca da doencga:

o Explorar com a familia o conhecimento sobre a evolu¢do da doencga, o progndstico e
as limitagbes funcionais.

o Ensinar estratégias de adaptagéo e medidas de conforto, reforgando o papel da familia

no apoio emocional.

DIAGNOSTICO 2- UPP (CODIGO: 10025798)

A UPP é uma das complicagdes mais prevalentes e debilitantes em doentes em CP,

especialmente em fases avancadas da doenca, com imobilidade prolongada e défice

nutricional. A literatura evidencia que estas lesdes cutaneas estao associadas a dor intensa,

risco aumentado de infecdo, sofrimento fisico e emocional, e perda de qualidade de vida,

sendo consideradas um marcador de fragilidade e vulnerabilidade clinica (Antony et al., 2023).

No caso do Sr. A.G., a presenga de uma UPP na regido sagrada, inicialmente de grau |l

e posteriormente agravada para categoria |V, refletiu a deterioracao progressiva do estado

geral e a complexidade dos cuidados exigidos. A lesdo apresentava 90% de tecido

desvitalizado, exsudado seropurulento moderado e apenas 10% de granulagdo, exigindo

intervengdo especializada da equipa de Cirurgia Plastica, com desbridamento mecénico,

aplicagao de Soluto de Dakin e posterior TPN. Esta abordagem permitiu alguma melhoria
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local, embora sem cicatrizacdo completa, o que é expectavel em contexto de doenca
avangada e imobilidade severa.

Esta intervencdo esta alinhada com as diretrizes internacionais que recomendam
cuidados especializados e centrados na pessoa, reforcando que a prevengao e o tratamento
das UPP em CP devem priorizar o conforto, a dignidade e a qualidade de vida. As estratégias
baseadas na evidéncia incluem avaliacao rigorosa da pele, posicionamento frequente,
otimizacdo da hidratagdo e nutricdo, gestao sintomatica da dor e educacao dos cuidadores
(Antony, Thelly, & Mathew, 2023).

No caso do Sr. A.G., estas medidas foram implementadas de forma continua, com apoio
da equipa de enfermagem, garantindo conforto, alivio sintomatico e respeito pela dignidade
da pessoa. A UPP, neste contexto, ndo deve ser vista apenas como uma lesdo cutidnea, mas
como uma expressao da fragilidade extrema e da necessidade de cuidados especializados,
humanizados e centrados na pessoa.

RESULTADOS ESPERADOS

e Reduc¢ao da dor e do desconforto associado a lesao.
e Prevencéo de infecdo local e sistémica.
¢ Melhoria do conforto fisico e emocional do doente.

¢ Promocao da dignidade e da qualidade de vida na fase final da vida.
Intervengées

¢ Avaliar a dor associada a lesao:
o Aplicar PAINAD antes e apés os cuidados a ferida, garantindo analgesia
antecipatoria sempre que necessario.
¢ Implementar cuidados especializados a ferida:
o Realizar pensos com Soluto de Dakin e aplicar TPN, conforme protocolo
médico, com técnica assética rigorosa.
¢ Posicionar o doente para conforto e prevencao:
o Evitar pressdo sobre a area da UPP, alternar decubito regularmente e utilizar
colchao de pressao alternada.
¢ Monitorizar sinais de infegao:
o Vigiar temperatura, odor, tipo de exsudado e estado geral.
o Comunicar alteragdes a equipa médica para ajuste terapéutico.
e Promover conforto fisico e emocional:
o Explicar cada procedimento ao doente e a familia, promovendo seguranca e

reduzindo ansiedade.
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o Criar ambiente tranquilo, respeitar o ritmo do doente e garantir presenca

familiar

DIAGNOSTICO 3- CAPACIDADE DA FAMILIA PARA GERIR O REGIME,
COMPROMETIDO

(CODIGO: 10000902)

A gestao diaria dos cuidados a uma pessoa com elevada dependéncia funcional, como é
o caso do Sr. A.G., exige da familia uma reorganizagao constante, mobilizacdo de recursos e
capacidade de adaptacéo. A literatura demonstra que o suporte adequado ao cuidador esta
associado a menor sobrecarga percebida e maior eficacia na gestao do regime terapéutico
(Juntenen et al., 2018).

No caso do Sr. A.G., a capacidade da familia para gerir o regime encontra-se
comprometida devido a rapida deterioracdo funcional, a presenca de sintomas complexos
(agitagao, dor, recusa alimentar, insonia) e a necessidade de cuidados continuos. A esposa,
Sra. M.G., assumia o papel de cuidadora principal, apesar da sua idade avancada e do
desgaste fisico e emocional acumulado. A filha médica, embora presente e participativa,
enfrentava limitagcdes devido a sua atividade profissional e ao impacto emocional associado
ao acompanhamento do pai.

A sobrecarga objetiva (excesso de tarefas, vigilancia continua, cuidados complexos) e
subjetiva (ansiedade, medo, incerteza) é evidente, refletindo a dificuldade da familia em
manter a estabilidade do regime terapéutico e em responder as necessidades crescentes do
Sr. A.G. (Palma, 2023).

Resultados Esperados

¢ Aumento da capacidade da familia para gerir o regime terapéutico do Sr. A.G.

¢ Reducgao da sobrecarga percebida pela esposa e pela filha.

Intervencgées

o Ensinar a familia acerca do regime:

o Realizar sessdes de educagdo para a saude com a esposa e a filha médica,
esclarecendo duvidas sobre controlo sintomatico, prevencdo de UPP,
posicionamentos, hidratacdo e estratégias para lidar com agitagdo e recusa
alimentar.

e Proporcionar orientagao antecipatoéria a familia:
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o Explorar com a familia possiveis cenarios de agravamento clinico,
preparando-os para reconhecer sinais de sofrimento, infe¢ao, dor ou agitacao.

o Incentivar a discussao sobre preferéncias e valores do Sr. A.G., incluindo a
possibilidade de DAV, respeitando a autonomia e dignidade do doente.

o Promover momentos de escuta ativa para expressao de receios e duvidas.

o Facilitar CF para alinhamento de expectativas e tomada de decisao partilhada.

o Apoiar a familia na compreensao da trajetéria da doenca e na preparacao para
o fim de vida.

e Promover o apoio social:

o lIdentificar lacunas no suporte familiar e articular com a equipa de cuidados

continuados e assistente social para refor¢ar recursos formais (Cl, apoio

domiciliario, equipamentos).

DIAGNOSTICO 4: STRESS DO PRESTADOR DE CUIDADOS
(CODIGO CIPE: 10000514)

O papel de Cl esta associado a elevados niveis de stress, sobretudo quando existe
dependéncia total, deterioragcio rapida e sintomas dificeis de controlar. A Sra. M.G., esposa
do Sr. A.G., enfrentava uma carga fisica e emocional significativa, agravada pela incerteza
quanto ao futuro e pelo medo de nao conseguir continuar a prestar cuidados adequados. A
literatura evidencia que o stress do cuidador resulta ndo apenas da exigéncia fisica do cuidar,
mas também da falta de apoio social, défice de conhecimentos, isolamento e auséncia de
momentos de descanso (Nasco, 2022; Silva et al., 2021).

No caso da familia do Sr. A.G., a sobrecarga emocional era intensificada pela vivéncia de
luto antecipatdrio, pela responsabilidade exclusiva da esposa nos cuidados diarios e pela
pressao emocional sentida pela filha médica, que tentava conciliar o papel profissional com o
papel de filha.

RESULTADOS ESPERADOS

e Reducao do stress da cuidadora principal.
e Diminuigdo da sobrecarga emocional e fisica.

e Maior envolvimento da rede de suporte familiar e formal.

INTERVENGOES

e Avaliar o stress do prestador de cuidados:

91



Avaliar regularmente sinais de exaustdo fisica e emocional (irritabilidade,
fadiga, insonia, dificuldade de concentragéo);

Identificar fatores que contribuem para o stress, como medo da perda,
sobrecarga de tarefas e falta de descanso.

e Apoiar o prestador de cuidados:

O

Organizar pausas regulares para a esposa, articulando com cuidadora formal
ou outros familiares;

Validar emoc¢des e normalizar sentimentos de culpa, medo e incerteza.
Incentivar a filha médica a participar na gestdo do cuidado, redistribuindo
responsabilidades;

Promover atividades de autocuidado e lazer, mesmo que breves, para reduzir
tensdo emocional.

e Proporcionar apoio emocional:

O

Disponibilizar momentos de escuta ativa, permitindo que a esposa e a filha
expressem medos, frustragdes e sentimentos de impoténcia;

Ensinar técnicas simples de relaxamento e respiracdo para momentos de maior
ansiedade;

Articular com psicologia, caso necessario, para suporte especializado.

DIAGNOSTICO 5: LUTO ANTECIPATORIO NA FAMILIA
(CODIGO CIPE: 10000726)

O Iluto antecipatério € comum em familias que acompanham doengas crénicas

progressivas e irreversiveis. No caso do Sr. A.G., a deterioragao rapida, a perda de autonomia

e a proximidade da morte desencadearam sofrimento emocional significativo na esposa e nas

duas filhas. A filha residente no estrangeiro apresentava sentimentos intensos de culpa e

impoténcia, enquanto a filha médica vivenciava um conflito entre o papel profissional e o papel

afetivo. A esposa, apesar de crente e resiliente, demonstrava medo da perda e preocupacao

com o futuro.

A literatura reforga que o apoio emocional e a preparagao antecipatéria sao fundamentais

para prevenir luto complicado (Shore et al., 2016; Wallace et al., 2020).
RESULTADOS ESPERADOS

¢ Diminuic¢ado do risco de luto complicado.

¢ Maior aceitagao e adaptacdo emocional ao processo de fim de vida.

¢ Reducgao da ansiedade e da culpa, especialmente na filha distante.

INTERVENGOES

e Avaliar o luto

O

Identificar sinais de sofrimento emocional, como tristeza intensa, ansiedade,

medo ou verbalizagdes de culpa.
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O

O

Avaliar a necessidade de apoio psicoldgico especializado.
Observar alteragbes comportamentais, como isolamento ou dificuldade em

falar sobre o futuro.

e Proporcionar apoio emocional

O

O

Facilitar o acesso a psicologia e apoio espiritual, respeitando as crengas da
familia.

Promover momentos de partilha emocional entre os membros da familia.
Incentivar a criagdo de memodrias significativas com o Sr. A.G. durante o
internamento.

Validar sentimentos de culpa e impoténcia.

e Proporcionar orientagao antecipatoéria a familia

O

Preparar a familia para as etapas finais da doenca, explicando sinais de fim de
vida de forma sensivel e clara.

Facilitar conversas sobre desejos e preferéncias do Sr. A.G., garantindo que as
decisdes respeitam a sua dignidade.

Promover momentos de comunicacao estruturada entre as filhas, incluindo a
que reside no estrangeiro, de forma a favorecer a expressao de sentimentos,

a partilha de preocupacdes e a possibilidade de reconciliagao.
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ANEXOS
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ANEXO |

Certificado Curso E-learning “Direitos das Pessoas com Deméncia” (Frente)
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CERTIFICADO DE FORMACAO PROFISSIONAL

(Mertata % 42472010 do B e Jutho)

A Alzheimer Portugal ~ Associagio Portuguesa de Familiares e Armigos de Doentes de Alzheimer, entidade formadora centificada
pela DGERT ~ Direglo Geral do Emprego @ das RetagBes do Trabalho, certifica que:

Mariana Inés Lopes Machado

Natural da Covilhil, nascida & 20.11.1997, de sexo Femining, com nacanstidade Portuguesa, portadora do Cartdio de Cidatlio N.O 15300478 vilido atd
13,10.2027 e Contribuinte N.® 262548844, condulu com aprovel a 11 de Maio de 2025, » seguinte Attvidade Formativa:

Formacéao para Cuidadores
"Direitos das Pessoas com Deméncia"

Reallzada no formato & distincla, pels Associacla Alzhelmer Portugal @ com a duragiio total de 7H30. Tendo obtide a classificacso
final de Bom (4), numa escala de Multo Insuficiente (1) a Multo Bom (5).

Ushoa, 13 de Maio de 2025 0 Coordenader do Dapartamento de Formagio
Coln T B

720 - SsOde | 380 - Direko | 768 - Servigos Sockaly

M, Ax, e Contn M, Lote 1 Lapes | 2, Gu® oty limerwvo < 1300410 Lnbes
F 2R 7 Y16 T We i 1 Aovg
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Anexo |l

CONTEUDO PROGRAMATICO, CURSO E-LEARNING “ DIREITOS DAS PESSOAS
COM DEMENCIA” (VERSO)
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CONTEUDOS PROGRAMATICOS

0S DIREITOS DAS PESSOAS COM DEMENCIA

1. Tomar conscéncis sobre 8 experiéncls de viver com
Demdénda;

2. 1dentificar o direltos das Pessoas que vivem com Deméntia;

3. Conbecér 0 goncelto de direitos humanow & os principlos
PANEL;

4. Refletir sobre o que o8 fazer para respeitar os direjtos
das Pessops com

REGIME DO MAIOR ACOMPANHADO
1, Partindo do conhedmento, respelto & promogio Direltos

day com Deméncia, conhecgr ox npssos limites como
cuidadores e identificar medidas que nos permitam atuar com
legitimitiade.

TESTAMENTO VITAL

1. Conhecer o enquesdramenta das Diretivas Antecipadas de
Vontade ¢ 8 sup pertinéncia parn as Pessoas com Deméncla;

2. 9;%3:.- Testamento Vital e ProcuracBo para Culdados do
Salide;

3, Identificar as principals caracteristicas das  Diretlvas
Antocipadas de Vontade;

4, ldentificar o que importa ponderar;

S, Saber preencher o formuidrio;

DEMENCIA: RECURSOS E APOTOS DISPONIVELS

1. Conhecer as respostas socisls da Assoclacio Alzheimer
Portugal;

2. Identificar ©s apolos soclpls e recursos existentes na
comunidede;

3, Explicar 05 oritérios de stribulgio e o procedimento pard
requerer cada um dos apolos disponivels.

CONTENGOES FISICAS E QUIMICAS NO CONTEXTO DE

CUIDADOS PARA PESSOAS IDOSAS E/OU COM DEMENCIA

1. Refetlr sobre o iImportincia do tema;

2. Distinguir os tipos de contenglies mais utilizadas;

3. 1dentificar as consequincias fisices e psicolégicas da
utifizaglio do contengles fisicas ¢ quimicas]

4. Conhecer o enquadramento legal ¢ principlos  éticos
associados & utilizaclo de contengbes;

5, Aprendar allernativas a0 uso @ lizado de contengd
flsicas e quimicas

A 58 v
I
NTINCADA
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Anexo Il

METAS INTERNACIONAIS DE SEGURANCA DO DOENTE
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[, HOSPITAL DA LUZ
JJLEARNING HEALTH

—h!n: TRAINING, RESEARCH & INNOVATION CENTER

Mariana Inés Lopes Machado

Metas Internacionais de Seguranca do Doente | Edigao 2025

E-learning | 14 de Maio de 2025 | 34.8 minutos

Codigo de cotiicado: C-48246200ch1a

Hoopital da Lus Learning Health « henpitaldaiur ptAearninghnabth
Avenids Lusiods, 100, Eiificdo €, Fieo -1 + 1900-650 Lishoa + Partugal .
T, 4351 217 104 S44 « M +351 967 072 745 « E leurnloghesiihs bospitaldakir, pt LUZ SAUDE
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Anexo IV

SEGURANCA E SAUDE NO TRABALHO
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I B3, HOSPITAL DA LUZ
LEARNING HEALTH

g_ 5T TRAINING, HRESEARCH & INNOVATION CENTER

Mariana Inés Lopes Machado

Seguranga e Saude no Trabalho | Edigdo 2025

E-learning | 13 de Maio de 2025 | 30 minutos

Caigo da cetificado: C-6823419021160

Hospital da Lo | g Health « hospitaddalux. pt/lnaminghantth
Avonida Lustada, 100, Edificlo €, P 1 « 1500650 Lisboa + Portugal
T 4351 07 104 544 « M 4351967 072 745 + E luaringhesithybospitah

dohz LUZ SAUDE
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Anexo V

CIBERSEGURANCA
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Anexo VI

PLANO DE SEGURANCA HOSPITALAR
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Eu F_ HOSPITAL DA LUZ
LEARNING HEALTH

F TRAINING, RESEASICH & INNOVATION CENTOR

Mariana Inés Lopes Machado

Plano de Seguranga Hospital da Luz Lisboa - Refresh | Edigdo 2025

E-learning | 15 de Maio de 2025 | 30 minutos

Codigo do cantificado: C-6824b23252626

Wonpital da Luz Lassning Hestth + hospitatdadar. pt/learninghastthy
Avemids Lusiads, 100, EdEck €, Fiso -1 + 1900-450 Licbos + Portugal
T, 4151717 104 544 + M 4351 967 072 145 + E. leaninghosithshospitald

ik pt LUZ SAUDE
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Anexo VI

CERTIFICADO DE PRESENCA - “DESAFIOS DO CUIDAR- AVANCOS,
EVIDENCIAS E ESTRATEGIAS EM CUIDADOS PALIATIVOS
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DESAFIOS DO
CUIDAR

Avangos . evidéncias e estrategias em

CUIDADOS PALIATIVOS

31 OUTUBRO
2025

CERTIFICADO PRESENCA

Mariana Inés Lopes Machado

PO e SOl < Desafios do Cuidar - Avancos; eviddencias &
estrateeias em Cllidados Paliativos realizado & 31 daBuieg do 2026 18

rEtituio P-:»xtugués g8 Oncologia do Porig ORES SR = O hota
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Anexo VIl

CERTIFICADO DE PRESENCA, WEBINAR: CONSTRUINDO LEGADO,
CULTIVANDO ESPERANCA: UM PROPOSITO EM CUIDADOS PALIATIVOS
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Ordem dos
Enfermeiros

Certifica-se que
MARIANA INES LOPES MACHADO

membro n° 97473 desta Ordem, participou nofa) "Webinar: Construindo Legado,
Cultivando Esperan¢a: Um Propésito em Cuidados Pallativos”, realizado no dia 22
de Outubro de 2025 com duragdo total de 2h, nols) Plataforma digital “Cisco
Webex Events”™.

Coimbra, 22 de Outubro de 2025

Presigente do Conseiho Diretivo Regional

Volen AM%

Valter Amorim
Exta - pela Owgam 0os Emermercs o abbel 033 Credios c¢a Deserelvimentd Profsscnsl
(COF) para ateites de de A g0 ¢ Cre oo de Al
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Anexo IX

CERTIFICADO DE REALIZACAO DE CURSO “CUIDADOS PALIATIVOS NA PESSOA COM
DEMENCIA”
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associag¢do Opepoomm
portugueso

de cuidados

paliativos

DECLARAGAO

Declaramos para os devidos efeitos Mariana Inés Lopes Machado, participou no Curso
"Culdados paliativos na pessoa com deméncia®, organizado pela Assoclagdo Portuguesa
de Cuidados Paliativos, com uma duragio total de 7 horas, que decorreu dia 22 de
novembro de 2025 em Lisboa.

Coimbra, 23 de janelro de 2026

Presidente da APCP

Enf? Catarina Pazes
T 064 382 923
[ 3 Huo Dr. Antdnio Bernording
1G. opouldodospaliotivos de Aimelda, 4200-072 Porto
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Anexo X

CERTIFICADO DE PRESENCA -“DEATH TALKS- DIALOGOS
SOBRE FIM DE VIDA”"
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Didlogos sobre fim de vida

Death Talks

— Certificado de Participagio

EMITIDO POR:

Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa
Av. Prof. Egas Moniz "\I
1649-028 Lishoa

NOME
Martana Machado

DOCUMENTO DE IDENTIFICAGAO CODIGO DE CERTIFICADO
15300478 C-69821ebedalid

Evento

Death Talks
25-02-2026 09:00 — 25-02-2026 18:00 - Duragao: - 9 horas

E com grande entusiasmo que a comissao organizadora anuncia o Death Talks 2026, um forum de
discussao dedicado ao fim de vida,

Bl up. ovents
Comprovativo de Emissao de Certificado Electranico

114



