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Em tempo de férias, surge sempre um espaco no fempo de lazer, para fazer uma revisdo
do ano de trabalho que passou. Salfou-me a frase "Ainda quero acreditar”. Mas entdo
em qué?

Sou por natureza uma pessoa optimista e tento ver sempre o lado positivo das coisas.
Desta vintena de anos, a que dedico muito do meu fempo, profissional e pessoal, assim
como o familiar, gosto de pensar, que comecei por conhecer os principios dos Cuidados
Paliativos, e que fez sentido abracar esta filosofia de trabalho. Quero dizer-vos, que valeu a
pena e sou uma pessoa e uma profissional realizada, pois continuo apaixonada pelo que
faco.

Mas... por vezes dou comigo a pensar, se © que aprendi desta arte de cuidar continua
a ter a mesma linha orientadora.

Em todos estes anos aprendi, sobretudo, a olhar para o outro, de uma forma diferente.
Com respeito pela sua dignidade, pela sua fragilidade, pela sua histéria, pela sua soliddo
na doenca, pelas suas fraquezas....

Mas aprendi, também, que posso ser um elemento de Esperanca. Esperanca de ter al-
guém a quem se dd amdo e o ombro. Esperanca de continuar a ser Pessoa, uma pessod
que pode ainda ter opinido e decidir o que quer para a sua “curta” vida, porque ainda
se Ihe da essa oportunidade.

E & aqui que entra a minha necessidade de acreditar.

Os Cuidados Paliativos, na sua esséncia, mantém a sua visdo: prestar cuidados activos
a todos os individuos com doencas graves, incurdveis e progressivas, cuja cura € limitada
e apresentam um grau de sofrimento significativo (quantos estdo nesta definicdo?), numa
dindmica de frabalho multidisciplinar, sendo tanto mais conseguido quanto mais grupos
profissionais estiverem envolvidos. Esta € a minha forma de pensar e vale o que vale...

Quando dou por mim a pensar, nestas férias, e chego a conclusdo que grande parte
do meu trabalho e na forma como estamos a fazer cuidados paliativos, corresponde ao
controlo de sinfomas. E a minha opinid@o e vale o que vale...

E as outras dimensdes de infervencdo, onde ficam?

Mas fazer a diferenca significa mesmo isso, FAZER A DIFERENCA. Isso ultrapassa o con-
frolo de sintomas e leva a envolvermo-nos no caminho dos doentes, na sua esperanca
de voltarem a ser PESSOAS e que o tempo de fase agdnica seja tdo curto quanto pos-
sivel. S6 assim poderd ser possivel viver em pleno até ao fim. Conseguir transformar este
processo NUMaA experiéncia viva e rica, apesar da tristeza da partida.

A todos os leitores desta revista peco, que deixem alguns minutos, do vosso longo ano
de frabalho e a todos os que pensam iniciar esta caminhada, e pensem no motivo que
vos levou a abracar esta filosofia de cuidados. Serd apenas para nNos vangloriar ou para
fazermos a diferenca para os nossos doentes? E que doentes? Onde fica a nossa res-
ponsabilidade por agqueles que Ndo conseguem chegar aos cuidados paliativos?

Continuo a acreditar nos cuidados paliativos com base no saber estar e saber fazer,
através de uma dindmica de trabalho multidisciplinar.

E a minha opini&o e vale o que vale...

Boas Férias
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Artigo original

Auto-avaliacdo da qualidade de vida
familiar em cuidados paliativos pediatricos:
um estudo exploratério

Alexandra Joni Nogueira
Licenciada em Psicologia, Faculdade de Ciéncias Humanas, Universidade Catdlica Porfuguesa

Rita Francisco
Professora Auxiliar Convidada, Faculdade de Ciéncias Humanas, Universidade Catdlica Portuguesa

Resumo

O presente estudo, de cardcter exploratério e misto, procurou compreender o impacto
do papel de familiar cuidador (mde ou pai) de uma crian¢a ou jovem com necessida-
des de cuidados paliativos pediatricos na auto-avaliacdo da sua qualidade de vida
(em termos fisicos, psicoldgicos, sociais e ambientais). Participaram no estudo 18 mdes
e pais que preencheram o questionario WHOQOL-Bref, disponibilizado online, de entre
0s quais cinco foram entrevistados individualmente. A integracdo dos resultados quan-
titativos e qualitativos mostra que todas as dimensdes da qualidade de vida sdo afec-
tadas de forma maioritariamente negativa. A nivel fisico, verifica-se uma diminuicdo
do descanso, cansaco frequente e stresse na realizacdo de actividades. Na dimen-
sGo psicoldgica, explora-se a satisfacdo perante as conquistas dos filhos, que contrasta
com o sofrimento constante e a culpabilizacdo pela falta de atencdo aos irmdaos. As
preocupacdoes mais recorrentes referem-se a prestacdo de cuidados e & antecipacdo
do futuro. A nivel das relacdes sociais, verifica-se uma privacdo de oportunidades de
lazer e de contacto com terceiros. Explora-se o desconforto perante os esteredtipos
e os juizos de valor da sociedade, enfatizando-se uma necessidade urgente de mu-
danca de pensamento da mesma. Quanto & dimensdo ambiental, a qualidade dos
servicos de salude é percepcionada como insuficiente e cara. Retiram-se implicacdes
para o acompanhamento psicoldgico dos pais cuidadores, visando as suas proéprias
necessidades, sentimentos, preocupacoes e expectativas. Recomendam-se estudos
futuros com recurso a uma amostra de maior dimensdo, que inclua outros elementos
do sistema familiar, e com uma exploracdo aprofundada dos diferentes fendbmenos
com impacto na qualidade de vida.

Abstract

This article, of exploratory and mixed nature, sought fo comprehend the impact (physi-
cal, psychological, social and environmental) of parenting a child in need of pediatric
palliative care on the self-assessment of their quality of life. The sample is composed

Palavras-chave

Cuidados paliativos pediatricos,
Criangas, Pais, Qualidade de vida,
Cuidadores.

Keywords
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Parents, Quality of life, Caregivers.
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of 18 mothers and fathers, who completed the WHOQOL-Bref questionnaire, available
online, from which five were interviewed individually. The infegration of qualitative and
quantitative results shows that all dimensions of quality of life are mainly affected in a ne-
gative way. At the physical level, there is a decrease in the relaxation time, frequent fati-
gue and stress in carrying out activities. In the psychological dimension, the satisfaction
before the achievements of their children is explored, which contrasts with the constant
suffering and blaming for the lack of attention dedicated to siblings. The most recurring
concerns are related to the provision of care and anticipation of the future. In ferms of
social relations, there is a deprivation of leisure opportunities and contact with others.
The discomfort against stereotypes and judgments of society is explored, emphasizing
an urgent need for change of thinking. As for the environmental dimension, the quality
of health services is perceived as insufficient and expensive. Implications for the psy-
chological monitoring of caregiver parents are withdrawn, aiming at their own needs,
feelings, concerns and expectations. Future studies are recommended using a larger
sample, which includes other elements of the family system, and a detailed exploration
of the various phenomena with impact on quality of life.

Resumen

El presente articulo, de cardacter exploratério y mixto, busca compreender el impacto
del rol de ser cuidador familiar (madre o padre) de un nino que necesite cuidados pa-
liativos pediatricos en la autoevaluacion de la calidad de vida (fisica, psicolégica, so-
cial y ambiental). Participaron en el estudio 18 padres y madres que rellenaron el cues-
tionario WHOQQOL-Bref, disponible online, de entre los cuales cinco fueron entrevistados
individualmente. La integracién de los resultados cuantitativos y cualitativos demostrd
que todas las dimensiones de la calidad de vida son afectadas en su mayoria de forma
negativa. Al nivel fisico, se verifica una disminucion del descanso, cansancio frecuente
y estrés en la realizacion de actividades. En la dimension psicolégica se explora la satis-
faccion en la presencia de conquitas a nivel de salud de los hijos, contfrastando con el
sufrimiento constante y la culpabilizacion por la falta de atencién a los hermanos. Las
preocupaciones mas recurrentes se refieren a la prestacion de cuidados y a la antici-
pacion del futuro. A nivel de las relaciones sociales, se verifica una privacion de oportu-
nidades de placer y de contacto con terceros. Se explora el desanimo/incomodidad
en presencia de los estereotipos y los juicios de valor de la socidad, enfatizandose una
necesidad urgente de cambio de pensamiento de la misma. En cuanto a la dimension
ambiental, la calidad de los servicios de salud es percibida como insuficiente y cara. Se
retiran implicaciones para el apoyo psicolégico de los padres cuidadores, apuntando
a sus propias necesidades, sentimientos, preocupaciones y expectativas. Se recomien-
dan estudios futuros con recurso a una muestra de mayor dimension, especialmente
ofros elementos del sistema familiar, y con una exploracion profunda de los diferentes
fendémenos con impacto en la calidad de vida.

Introducdo criangas e jovens nos seus familiares, e so-
No dmbito dos cuidados paliativos pedid-  bretudo nos pais, compreender a avalia-
fricos (CPP), a familia assume uma espe- ¢do que estes fazem da sua qualidade de
cial relevancia. Considerando o impacto  vida é fulcral. De facto, se a sua qualidade
significativo desta condicdo cronica das de vida ndo estiver assegurada, estes fami-
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liares também ndo terdo a oportunidade
de proporcionar cuidados eficazes nem
de aumentar a qualidade de vida das
criancas ou jovens que apoiam. O estu-
do aprofundado e rigoroso desta relacdo
apoiard a compreensdo das vivéncias da
familia, a par com o desenvolvimento de
um acompanhamento psicoldgico orien-
tado para as suas principais necessidades
e expectativas. E também fundamental
explorar esta drea de estudo e implemen-
tar programas de apoio junto da popula-
¢do portuguesa.

Quadro tedrico
Os CPPR reconhecidos pela Organizacdo
Mundial de Saude desde o ano de 1988,
constituem um direito humano bdsico que
deve ser reconhecido a qualguer crian¢ca
ou adolescente portador de uma doen-
ca croénica grave e gue assuma uma pos-
fura bastante limitativa da sua qualidade
e/ou esperanca de vida, assim como das
respectivas familias.? Englobam as dimen-
soes fisica, emocional, social e espiritual e
visam a melhoria da qualidade de vida e
a promocdo do gjustamento as mudan-
cas qualitativas e quantitativas inerentes
d evolucdo da doenca e a orientacdo
para uma morte digna, em que o sofri-
mento seja o menor possivel.'® A literatura
indica que os CPP se assumem como uma
necessidade do binémio crianca-familia.
A enfrada da doenca no ciclo vital fa-
miliar conduz inevitavelmente a transfor-
macdes em cada membro e na familia
como um todo.® Os familiares cuidadores
da crianc¢a, maioritariamente os pais, sdo
fundamentais, ao assumirem a responsa-
bilidade primdaria de ajudar na realizacdo
de tarefas.'? As caracteristicas das condi-
cdes cronicas das criancas ou dos ado-
lescentes, a sua gravidade e trajectéria
de evolucdo, e também a necessidade
de periodos de hospitalizacdo, a par com
os diversos fratamentos disponiveis, sdo
determinantes na capacidade adapta-

cuidados paliativos, vol. 4, n° 1 - julho 2017

fiva destes familiares & doenca.®192 pPor
sua vez, também o contfexto familiar, as
experiéncias vividas durante todo o trato-
mento e as atitudes e valores pessoais sao
mediadores deste impacto.®

Existe na literatura uma certa discor-
dancia entre os autores relativamente ao
facto desta condicdo critica conduzir a
uma maior coesdo familiar ou, pelo con-
frario, desencadear algumas disfunciona-
lidades.* Porém, sabe-se que a necessi-
dade de CPP tem impacto na qualidade
de vida dos pais, com consequéncias a
nivel cognitivo, emocional e comporta-
mental. Familiares préximos de criancas e
jovens com cancro referem sentir alguma
diminuicdo do apetite, perda de peso,
dificuldades em dormir e, consequente-
mente, dores de cabeca e fonturas.!”” Em
72% dos cuidadores, existe ansiedade e
preocupacdo constante com as infer-
vencgoes terapéuticas, o que leva a que
estes ndo descansem de forma apropria-
da.®Todavia, o maior impacto reflecte-se
nas dimensdes psicoldgica, emocional e
social. Os pais abdicam dos seus projec-
tos pessodqis e actividades sociais, dada
a constante preocupacdo na prestacdo
de cuidados.'” Alem de quererem prestar
0s melhores cuidados, sentem-se assusta-
dos, incompetentes e com varios medos
resultantes da inexperiéncia de cuidar, so-
bretudo na fase inicial. 42!

Os avancos cientificos ao nivel das tec-
nologias e dos cuidados médicos tém
permitido prolongar a vida das crian¢as
com condicdes clinicas complexas. E por
isso fundamental compreender o seu im-
pacto nos pais cuidadores permanentes
destas criancas, muitas vezes dependen-
tes de fecnologia, como & o caso das
crian¢as com paralisia cerebral profunda
ou outras patologias com necessidade de
ventilacdo mecdanica, técnicas dialiticas
de substituicdo ou alimentacdo parenté-
rica. As familias referem sentir uma dimi-
nuicdo do seu bem-estar emocional, uma



privacdo da sua rede de suporte social e,
com frequéncia, das suas dindmicas fami-
liares, podendo resultar em longos periodos
de exaustdo fisica e mental.'* Giovannetti e
colegas'' realizaram um estudo com 35 pais
cuidadores de crian¢cas em estado vege-
tativo ou com um estado de consciéncia
minima (maioritariamente mdes, casadas
e que prestavam os cuidados no domici-
lio) e concluiram que 60% tem dificuldades
financeiras e 82.9% presta os cuidados a
tempo inteiro no domicilio. Para além disso,
57.2% apresentaram niveis elevados de sin-
tomatologia de depressdo e ansiedade.

A literatura indica ainda que os pais cui-
dadores sofrem uma diminuicdo do tempo
disponivel para si proprios e para os outros
membros da familia, como os irmdos, os
quais devem partilhar o tempo, atencdo e
afecto dos seus pais.t O estudo de Ramos*
demonstra que o processo de doenca dos
filhos constitui uma barreira na relacdo es-
tfabelecida com os outros, devido & dedi-
cacdo que estes requerem. Contudo, @
presenca constante e protectora dos fami-
liares promove sentimentos de seguranca e
amparo.

Até ao momento, sdo poucos os estudos
portugueses gue se focam especificamen-
tfe no impacto sobre a qualidade de vida
familiar. Porém, os que existem estudam-no
essencialmente em familias de criancas
com neoplasia cerebral, atrofia muscular
espinhal e HIV, indicando que esta condi-
¢Ao leva a uma diminuicdo da sua quali-
dade de vida.'?'® Um estudo realizado por
Andrade (2012) mostra que os pais cuido-
dores de crian¢cas com neoplasia apresen-
tfam niveis baixos de gjustamento psicold-
gico. Domingues,’ ao explorar a qualidade
de vida dos familiares de crianc¢as e jovens
com HIV, apercebeu-se que esta revelava
um nivel médio-alto nas dimensodes fisica,
social, psicoldgica e ambiental. Estes resul-
tfados ndo seriam expectaveis nesta popu-
lacdo, o que leva o autor a hipotetizar so-
ore © maior acesso a recursos, servicos de

saude e servicos sociais. Todavia, as familias
referem sentir uma tensdo emocional cons-
tante, além de um sentimento de desvalo-
rizacdo social, advindo do estigma social
relacionada com a doenca em causa.

Assim, fendo em conta a escassez de
investigacdo realizada em Porfugal sobre
a qualidade de vida dos pais cuidadores
de criancas e jovens em CPR o presente
estudo tem como objectivo geral a com-
preensdo do impacto do papel de familiar
cuidador (md&e ou pai) de uma crian¢ca ou
jovem com necessidades de CCP na au-
to-avaliacdo da sua qualidade de vida.
Especificamente, pretende-se explorar e
compreender este impacto ao nivel dos
dominios psicolégico, fisico, ambiental e
das relacdes sociais.

Metodologia
Participantes
Participaram no estudo 18 familiares cuida-
dores (16 mdaes e 2 pais) de crian¢cas em
CPP com idades compreendidas entre 22
e 44 anos (M = 34.67 anos, DP = 6.16). To-
dos sdo de nacionalidade portuguesa,
sendo gque 13 estdo casados ou em unido
de facto e 5 estdo solteiros ou separados.
A maioria dos participantes é trabalhador
dependente ou independente (11),4 estdo
desempregados e 3 consideram-se “maes
atempo inteiro”. Definem o ambiente fami-
liar como bastante satisfatério (44.4%), mui-
to satisfatdrio (27.8%) e satisfatorio (27.8%).
Os seus filhos (11 rapazes e 7 raparigas) fém
idades compreendidas entre 1 e 9 anos (M
= 5.33, DP = 2.28). Relativamente & doenca
créonica de que sdo portadores, a maioria
das criancas (13) possui uma doenca irre-
versivel NnGo progressiva que causa incapa-
cidade grave, 4 possuem uma doenca gue
colocaem risco asua vidamas é curdvel e
1 possui uma doenga progressiva sem op-
coes terapéuticas curaveis disponiveis.

Do total dos participantes, 5 familiares (4
maes e 1 pai), com idades compreendidas
entre 26 e 35 anos, disponibilizaram-se para
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realizar uma entrevista semi-estruturada so-
bre o tfema. A situacdo profissional em que
se enconfram varia: 2 estdo actualmente
empregados, 2 desempregadas e 1 de bai-
xa médica (devido & dedicacdo exclusiva
aos filhos). Todos os participantes sGo casa-
dos e os seus filhos (3 raparigas e 2 rapa-
zes) tém idades entre 4 e 9 anos. Destas 5
criangas, 4 foram diagnosticas com para-
lisia cerebral, com algumas complicacoes
associadas, e 1 ndo possui um diagndstico
efioldgico.

Instrumentos

Questiondrio de dados sécio-demografi-
cos. Foi construido especificamente para
O presente estudo e pretende recolher al-
guns dados acerca do participante (e.g.
sexo, idade, estado civil, profissdo, agrego-
do familiar) e do seu familiar (e.g., sexo, ida-
de, doenca de que padece). Os dados re-
colhidos permitiam confirmar, por um lado,
gue as crian¢as e 0s seus cuidadores bene-
ficiavam de CPP - segundo a integracdo
nos grupos de doencas pedidtricas com
necessidades paliativasl4 -, e por outro
lado, que no momento existia um periodo
de estabilidade da doenca.

WHORQQOL-Bref (World Health Organizo-
tion Quality of Life - Bref, WHOQOL Group,
1994; versdo portuguesa de Canavarro et
al., 2007).” Esta escala, constituida por 26
itens (respondidos numa escala de Likert
de 5 pontos), integra quatro dominios da
qualidade de vida: fisico, psicoldgico, re-
lacdes sociais e ambiente. Cada dominio
€& composto por facetas da qualidade de
vida (onde se pode obter um valor total
até 100 pontos), existindo ainda um indica-
dor geral da quadlidade de vida.

Guido da enfrevista. O guido da entrevis-
ta, semi-estruturado e desenvolvido especi-
ficamente para este estudo, tinha como
objectivos a exploracdo aprofundada dos
factores e processos envolvidos nas dimen-
sdes da qualidade de vida dos pais cui-
dadores de criancas em CPR bem como
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a compreensdo das vivéncias destes fa-
miliares a nivel psicolégico, fisico, social e
ambiental. Era constituido pelos seguintes
blocos temdtficos: contextudlizacdo do
participante e do familiar, prestacdo de
cuidados, adaptacdo a doenca, dia-a-dia,
expectativas, recursos de apoio em Portu-
gal e “palavras-resumo”,

Procedimento

Apds avaliacdo das condicoes éticas do
estudo pela instituicdo de ensino superior
das autoras e a autorizacdo dos autores da
versdo portuguesa do WHOQOL-Bref para
a sua utilizacdo no presente estudo, o pro-
tocolo (questiondrio sécio-demogrdfico e
WHOQOL-Bref) foi disponibilizado online na
plataforma Google Docs, por ser conside-
rada uma populacdo de dificil acesso. Este
foi divulgado pelas redes sociais durante
dois meses, utilizando-se assim uma amos-
fra de conveniéncia ndo-probabilistica,
constituida pelo método “bola de neve”.
Todos os participantes deviom ser pais/
mades, com uma idade igual ou superior a
18 anos, de crian¢cas ou jovens porfugue-
ses em condicdo de CPRApoGs assinarem o
consentimento informado e responderem
voluntdria e anonimamente ao questio-
ndrio (duracdo de 5 a 10 minutos), 0s pais
podiam disponibilizar-se para a realizacdo
de uma entrevista presencial, fornecendo
0 seu contacto de e-mail. Apds o contac-
to de uma das investigadoras e antes da
redlizacdo da entrevista, os participantes
preencheram o consentimento informado
e autorizaram a gravacdo dudio da mes-
ma. Procedeu-se depois A transcricdo e
andlise temdatica das entrevistas,® num pro-
cesso indutivo-dedutivo, com recurso ao
software NVIVO 10.

Resultados e Discussdo

Avaliacdo quantitativa da qualidade

de vida dos pais

Os resultados nos varios dominios do nivel
de qualidade de vida dos participantes



foram comparados com os de doentes e
grupo de controlo do estudo de adapta-
¢do da escala & popula¢cdo portuguesa.’
Os resulfados da presente amostra sGo
significativamente inferiores aos valores
apresentados quer pela populacdo cli-
nica, quer pela populacdo de controlo
(Quadro 1). Apesar da literatura oferecer
expectativas de um nivel inferior nos vé-
rios dominios (e.g., Andrade, 2012), este é
ainda menor do que o encontrado entre
0s doentes estudados no processo de vali-
dac¢do da escala para Portugal, que eram
acompanhados em consultas diversas,
como psiquiatria, ginecologia, orfopedia
ou oncologia. Apesar de estes resultados
apoiarem a ideia de que a qualidade de
vida dos pais de crianc¢as e jovens em CPP
se encontra bastante deficitdria, salienta-
se que estes nGo sdo representativos da
populacdo em estudo, uma vez que A
amostra é de reduzida dimensdo.

Percepcdes dos pais acerca das
suas vivéncias e qualidade de vida
Os resultados obtidos através do questio-
ndrio de qualidade de vida reforcam a
pertinéncia de aprofundar as vivéncias
destes familiares de criancas com CPP A
andlise das entrevistas resulfou num siste-
ma hierérquico de categorias (num total
de 172 itens) com seis categorias princi-
pais, especificamente: a doenca, 0s Cui-
dados paliativos pedidtricos, o filho doen-
te, as dindmicas familiares, os cuidadores
principais e a influéncia da sociedade. De
seguida sGo explicadas as categorias e
subcategorias que emergiram da andlise
tematica e interpretadas de acordo com
a literatura, sendo acompanhadas de ci-
tacdoes dos participantes, que agjudam a
compreender o significado das mesmas.
A doenc¢a. A maioria dos participan-
tes aborda a tfrajectéria de evolucdo da
doenca da crianca, referindo-se ds inter-
vencoes e as consequéncias da mesma,
onde se incluem muitas complicacoes

associadas. Dois dos pais entrevistados re-
feriram ainda a descrenca na evolucdo
por parte dos profissionais de sadde. Os
periodos de infernamento, referidos por
tfodos os parficipantes, foram fambém
identificados como impulsionadores de
uma grande tensdo emocional. Pelchat e
colegas® consideravam esta circunstén-
cia como um dos determinantes na co-
pacidade adaptativa dos familiares.

Os cuidados paliativos pediatricos. Os
recursos de apoio em Portugal sdo o tema
mais referido, sendo apontadas a desvo-
lorizacdo do impacto da doenca na fami-
lia e a falta de apoio do Estado.

"S6 gostava que o Estado visse isto com
mais olhos de ver e que gjudasse no que
fosse preciso. EstGo os comprovativos a vis-
ta, esta o relatério médico, esta o atesta-
do, esta tudo prontinho, ok! O que é que é
preciso?” (Pai de criaon¢ca de 5 anos, sem
diagnostico etiolodgico)

Os pais enfrevistados queixam-se tam-
bém da dificuldade de acesso as infor-
magdes, confrapondo com a existéncia
de profissionais de sadde bastante com-
petentes e motivados, como descrito na
literatura.™

O filho doente. Os participantes tendem
a considerar os seus filhos como crian¢as
felizes e dependentes. Referem existir uma
dependéncia bidireccional, no senfido
em que estes precisam dos seus cuidados
para sobreviverem, mas os pais fambém
se sentfem dependentes emocionalmente
desta condicdo.

“Sabiamos que ela ndo ia andar... ndo
vé, ndo ouve, n@o faz nada praticamente.
E um vegetal, é mesmo isso. Eu tenho que
lhe dar de comer, dar a medicag¢do...
tenho que fratar dela para ela viver, se-
ndo... ela morre completamente.” (Mde
de crianca com 9 anos, com paralisia ce-
rebral e microcefalia)

*(...) os médicos dizem que ela esta ca
POr NOsSsa causa... porque ela tem a parte
de cima do pulmao esquerdo tirado, faz
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Quadro 1

WHOQOL-Bref: Dominios e diferencas de médias entre grupos

Dominio Controlo Clinico Participantes Teste t para uma amostra
Média (d.p.) | Média (d.p.) Média (d.p.)
Grupos t p.
. led -67.66 0.000
Fisico 77.49 (12.27) | 54.99 (19.50) 49.60 (12.78) 263 43.78 0.000
. P led -52.80 0.000
Psicologico 72.38 (13.50) | 64.41 (17.47) 56.94 (17.85) 2e3 45.67 0.000
Relacodes l1ed -97.28 0.000
sociais 70.42 (14.54) | 64.47 (18.11) 58.80 (20.90) 263 88.16 0.000
. le3 -40.64 0.000
Ambiente 64.89 (14.54) | 58.79 (14.37) 40.97 (14.96) 263 -35.85 0.000
Qualidade de le3d -231.99 0.000
vida geral 71.51 (13.30) | 49.09 (20.16) 47.92 (13.73) 263 15516 0.000
Legenda: 1 - grupo de controlo; 2 - grupo clinico; 3 - grupo de participantes do presente estudo

infeccoes atras de infeccdes, tem apneia
do sono e tudo, e eles nGo sabem como
elaresiste... porisso & que dizem que deve
ser por se sentir amada e por querer ficar
connosco...” (Mde de crianca de 3 anos,
com paralisia cerebral e epilepsia)

As din@micas familiares. Trés dos partici-
pantes referiram a interac¢cdo da crian¢ca
doente com os irmdos, enfatizando a re-
lacdo sauddvel entre estes, a proteccdo
e a sua falta de disponibilidade para com
estes, dada a frequéncia com que cana-
lizam a sua atencdo e energia para o fi-
lho que estd doente. Referiram também a
sobrecarga dos irmdos e o consequente
desenvolvimento precoce de competén-
cias. Segundo Carter e colegas,® os pais
estGo presentes fisicamente, mas aca-
bam por se apresentar distantes emocio-
nalmente, uma vez que se sentfem ansio-
SOs € preocupados com as necessidades
e bem-estar dos filhos doentes.

"Uma crianga desfas em casa abala
logo com a estrutura familiar, toda! Seja
marido e mulher, seja pai e fiha... E des-
gastante e isto & roubar o fempo tfodo,
é quase os trés a viver para a L.” (Pai de
crianca de 5 anos, sem diagndstico etio-
l6gico)

12 cuidados paliativos, vol. 4, n° 1 - julho 2017

"S6 que eu, como mae, muitas vezes
sinfo-me culpada porque é assim, as ve-
zes estou esgotada e eles precisavam de
mais atencdo que ndo tém, ndo tém...
tém que crescer um bocadinho mais
depressa do que era suposto.” (Mae de
crionca de 6 anos, com paralisia cerebral)

A perda dos papéis conjugais foi tam-
bém referida por trés dos familiares, o que
€ coincidente com a literatura.®

Os cuidadores principais. Os participan-
tes destacam alguns sentimentos mais re-
correntes, como o desamparo, 0o medo da
morte e da separacdo, a perda do papel
familiar e davidas existenciais, tal como
indicado na literatura.?® Os participantes
alertaram ainda para o sofrimento didrio
pelas limitacdes da crianca, embora se
mostrem satisfeitos pelas suas conquistas
didrias e pelo desempenho do seu exerci-
cio da parentalidade.

“Ela aprendeu a sorrir, a levantar os bra-
cinhos, qualgquer pequena evolucdo nela,
para noés é tudo!” (Mde de crianca de 3
anos, com paralisia cerebral e epilepsia)

"Aprendi o significado da palavra mde
sem ser "'mae”, ser mde... eu nunca ouvi
a M. dizer "'mae” nem “pai” mas cresci e
foi bom.”(Md&e de crianca de 9 anos, com



paralisia cerebral e microcefalia)

*O ano passado foi o nosso melhor ano
porque nos, pela primeira vez, levamos a L.
a praia e foi uma experiéncia muito gratifi-
cante mesmo!”(Pai de crianca de 5 anos,
sem diagnostico etioldgico)

Ramos* demonstrou que o processo de
doenca dos filhos constitui uma barreira
na relacdo estabelecida com os outros,
devido d auséncia de actividades de lo-
zer e ao isolamento social, o que é cor-
roborado pelo discurso dos participantes
neste estudo.

*O meu dia-a-dia € passado em casa, &
levantar-me &s 6h, dar a medicacdo ¢ M.
que o meu marido fica com ela durante
a noite... pbr o despertador as 6h, dar-lhe
0 medicamento, tem que ser em jejum,
esperar 1 hora, preparar o comer dela,
dar-lhe o comer, darlhe a medicacdo,
mudar-lhe a fralda, fazerlhe a higiene...”
(M&e de crianca de 9 anos, com paralisia
cerebral e microcefalia)

Como estratégias de adaptacdo, to-
dos os participantes referiram a elevada
entregjuda entre os cuidadores principais.
Todavia, as mdes costumam responsabili-
zar-se pela prestacdo principal de cuida-
dos aos filhos e o0s pais pela responsabili-
dade financeira, sendo congruente com
0s dados de outros estudos.® Estes corro-
boram também outras estratégias referi-
das pelos familiares entrevistados, como a
solidariedade social - através da organi-
zacdo de eventos e apoio financeiro -,
adaptacdo de materiais, a escrita e a par-
tilha de informacdo e experiéncias com
familias em situacdes semelhantes & sua,
sobretudo em situacdes de internamen-
t0.%* A nivel intfrapessoal, os parficipantes
destacaram a aprendizagem acerca da
doenca, a aquisicdo de competéncias
de regulacdo emocional perante os senti-
mentos persistentes de desespero, revolta,
culpa e angustia, e ainda o desenvolvi-
mento da capacidade de resolu¢cdo de
problemas.'?

A antfecipacdo do futuro & a principal
preocupacdo dos participantes, tal como
preconizado na literatura,'*® sendo a
qualidade de vida da crianca fambém
um importante factor ansiogéneo.?

"Eu tenfo ndo pensar nisso (no futuro),
sen@o acho que nem durmo & noite nem
com calmantes...” (M&e de crianca de 3
anos, com paralisia cerebral e epilepsia)

"A expectativa que eu tenho é que ela
vive muitos anos, ndo é€? Mas... sei que
ndo vai ser assim. NGo me vou conseguir
preparar para a partida dela, ndo é? Por-
que ndo se consegue preparar nem men-
talizar para a morte...” (MGe de crian¢ca
de 9 anos, com paralisia cerebral € micro-
cefalia)

A dificuldade em aceitar a condicdo
da crianca, principalmente numa fase
inicial, foi fambém referida por dois dos
familiares entrevistados. Para caracteriza-
rem as suas vivéncias com uma palavra,
0s pais escolheram palavras fundamen-
talmente positivas: “esperanca”, “expe-
riéncia”, “feliz”, “lutadora” e *cansada”.

A influéncia da sociedade. Os estered-
tipos foram referidos por dois dos partici-
pantes e o reconhecimento da doenca a
nivel social, numa perspectiva negativista,
foi referida pela maioria dos participantes.
Os juizos de valor sobre estes familiares sGo
vistos como ofensivos e como causadores
de grande angustia, como referido na li-
teratura.’

"Sao sempre os ‘coitadinhos’! O A. é
sempre o coitadinho... Somos sempre fra-
tados como uns coitadinhos, como se o
A. fosse um estorvo para nés... temos pes-
s0as que nos disseram ‘se vos levasse, era
uma sorte para vocés’, por amor de Deus!
Essas coisas assim magoam-nos muito mas
dizem isso com a maior naturalidade!”
(M&e de crian¢a de 6 anos, com paralisia
cerebral)

O estudo aprofundado das vivéncias
dos pais cuidadores de criangcas com
necessidades paliativas permite concluir
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gue a sua qualidade de vida é afectada
nos seus dominios fisico, psicoldgico, social
e ambiental.

Conclusao

Com o presente estudo, que conjugou
dados quantitativos e qualitativos, foi pos-
sivel aprofundar o conhecimento acerca
do impacto do papel de familiar cuida-
dor (maes e pais) de uma crian¢ca por-
tadora de doenca crénica, que neces-
sita de cuidados paliativos pedidtricos,
na auto-avaliocdo da sua qualidade de
vida. Relativamente a dimensdo fisica da
qualidade de vida, conclui-se que esta
condicdo faz com gue haja uma diminui-
¢do do descanso ou que este ocorra de
forma inapropriada, devido ds constantes
preocupacoes, inseguranca e ansiedade
associada sobretudo as intervencdes te-
rapéuticas a que estas estdo sujeitas. To-
davia, os pais referem sentir alguma ener-
gia para as actividades do seu dia-a-dia,
apesar do cansaco e stresse associados.
Quanto & dimensdo psicoldgica, verifica-
se a existéncia de senfimentos positivos,
como a satisfacdo perante as conquistas,
mMas sobretudo de sentimentos negativos,
como o sofrimento constante causado
maioritariomente pela percepcdo das
limitacdes dos filhos ou pela culpabilizo-
cdo pela falta de atencdo aos irmdos.
Existem ainda preocupacdes constantes,
sobretudo com o bem-estar das criancas
e com a antecipacdo do futuro, embora
tfambém sejom identificadas a falta de
fempo em familia e as tentativas de vi-
ver um dia de cada vez. A prestacdo de
cuidados é referida imensas vezes, a par
com a medicacdo, o que demonstra a
constante tensdo dos pais em relacdo a
estes dois assuntos. Relativamente ds rela-
cdes sociais, o impacto desta condicdo
tfambém é maioritariamente negativo, ja
gue a condicdo dos filhos conduz os pais
a privarem-se de oportunidades de lazer
e tfambém do contacto com outras pes-
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soas, devido & dedicacdo quase exclusiva
oo filho que estd doente. Os esteredtipos
e juizos de valor da sociedade sobre si e
a sua familia também fazem com que os
participantes se sintam desconfortaveis,
considerando que existe uma incerteza
constante subjacente a qualquer decisdo
que se tome, enfatizando-se assim uma
necessidade urgente de mudanca de
pensamento da mesma. Quanto ao am-
biente, o impacto tfambém contfinua a ser
negativo, visto que a condicdo das crian-
cas leva os pais a terem dificuldade na
procura de emprego, recorrendo maiori-
tariomente a empregos em part-time ou
por turnos, devido & constante prestacdo
de cuidados, o que conduz a familia a al-
gumas necessidades financeiras. Quanto
& qualidade dos servicos de sadde pres-
tados, estes também sdo referidos como
insuficientes e demasiado caros, sendo
que existem informagdes benéficas para
os familiares e para as criancas que sdo
de dificil acesso.

O presente estudo apresenta algumas
limitacdes. Em primeiro lugar, ndo se atin-
giu a saturacdo tedrica devido ao nu-
mero reduzido de parficipantes, 0 que se
justifica por ser uma populacdo de dificil
acesso, pelas limitacdes implicadas num
processo de divulgacdo via Internet e
pela baixa adesdo das familias, reforcan-
do-se a necessidade de sensibilizacdo
para o impacto da participacdo na inves-
figacdo cientifica. Por sua vez, também
ndo foi possivel obter-se uma distribuicdo
equiliborada da amostra por sexos, uma
vez gue o papel de cuidador principal €
maioritariaomente assumido pela mae.

Todavia, podem refirar-se algumas im-
plicagdes importantes. Em termos de in-
vestigacdo, sdo necessarios estudos com
amostras de maior dimensdo e cujos par-
ficipantes apresentem diferentes graus de
parentesco em relacdo a crianca, salien-
tando-se as relagdes na fratria. Por outro
lado, recomenda-se o aprofundamento



do estudo de outras varidveis além da
qualidade de vida, como as condicoes
socio-econdmicas e a influéncia da so-
ciedade nas rotinas e percepcdes dos
familiares. Sugere-se ainda o estudo da
relacdo entre o tfempo de evolu¢do da
doenca e a sua expressdo na qualidade
de vida dos cuidadores.

Por sua vez, o acompanhamento psico-
l6gico aos pais deveria considerar as suas
principais necessidades, preocupacoes,
sentimentos e expectativas. O impac-
to da condicdo de doenca croénica da
crianca é efectivamente preocupante e
deve ser atenuado com o apoio social e
dos profissionais de salde. Por outro lado,
aintervencado terapéutica deve ser orien-
tada para a crianca e sua familia, e ndo
tfanto para a doenca apresentada.

Face ao desconhecimento das familias
sobre 0s poucos recursos existentes, é real-
cada a necessidade de divulgacdo dos
mesmos entre estas e os profissionais, por
exemplo, através de documentos para os
cuidadores, redlizados pela Associacdo
Portuguesa de Cuidados Paliativos e pela
Sociedade Portuguesa de Pediatria, sobre
0s cuidados paliativos, ou a plataforma
cuidandojuntos.org. Enfatiza-se também
a necessidade de se desenvolverem re-
CUrsos que possibilitem proporcionar cui-
dados para o descanso do cuidador.

Para além da necessidade de uma
compreensdo aprofundada das vivén-
cias das familias e do impacto de diferen-
fes fendbmenos Nna sua qualidade de vidaq,
sugere-se ainda uma maior sensibilizacdo
da populacdo em geral para os CPP e
para o seu impacto na familia, visando-se
uma promoc¢do do seu bem-estar. @
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Resumo

E consensual que a uniformizacdo de instrumentos de avaliacdo de sinfomas em cuidados
paliativos facilita a comunicacdo e promove a melhoria dos cuidados.

Contribuindo para essa uniformizacdo em Portugal, num frabalho conjunto com outros co-
legas que tém os mesmos objetivos mas relacionados com outros sinfomas e necessidades,
pretendeu-se conhecer quais os instrumentos mais frequentemente utilizados em investi-
gacdo em cuidados paliativos no periodo de Fevereiro de 2000 a Fevereiro de 2014 para
avaliacdo da astenia/fadiga e se estes estavam validados para a populacdo portuguesa.
Método: Revisdo sistemdtica da literatura realizada em 2014 utilizando as bases de dados
elefrénicas, Pubmed e EBSCO.

Resultados: Selecionadas 49 publicacoes. Identificados 19 insfrumentos diferentes (5 unidi-
mensionais, 10 multidimensionais e 4 de qualidade de vida).

Conclusdo: A maioria dos estudos utilizou instrumentos de avaliacdo unidimensionais des-
tacando-se a Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS) e a Visual Analogue Scale
(VAS) respetivamente.,

Quanto a validacdo para Portugal dos instrumentos identificados, existia espaco para
melhoria.

Abstract

The fact that the assessment symptoms instruments’standardisation in palliative care ren-
ders the communication easier and promotes better health care is commonly agreed.
In an affempt to add fo that standardisation in Portugal, working fogether with other
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Astenia, Instrumentos de Avaliagdo,
Cuidados paliativos

Keywords
Asthenia, Assessment symptoms
instruments, Palliative Care.
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colleagues who have the same goals but related to other symptoms and needs, we
infended to identify the instruments in palliative care research the most frequently used
in the research published over the period from February 2000 to February 2014, within
the scope of the study of asthenia/fatigue and verify if those instfruments are validated
for the Portuguese population.

Method: Systematic review of the literature done in 2014, using the electronic databases
Pubmed and EBSCOQO.

Results: Selected 49 papers. 19 different instruments identified (6 unidimensional, 10 mul-
tidimensional and 4 related fo quality of life).

Conclusion: The maqjority of the studies used unidimensional assessment instruments, na-
mely the Edmonton Symptfom Assessment Scale (ESAS) and the Visual Analogue Scale
(VAS) respectively.

As for the validation of the identified instruments for Portugal, there is room for improvement.

Resumen

En general se acepta que la estandarizacion de los instrumentos de evaluacion de los
sinfomas en cuidados paliativos facilita la comunicaciéon y promueve la mejora de los
cuidados.

Contribuyendo con esta estandarizacion en Portugal, en un trabajo conjunto con otros
colegas que tienen los mismos objetivos, pero relacionado con otros sinfomas y ne-
cesidades, se tenia como objetivo identificar los instfrumentos mas utilizados en la in-
vestigacion en cuidados paliativos en el periodo Febrero 2000 a Febrero 2014 para la
evaluacion de la astenia/fatiga, y evaluar si estos estaban validados para la poblacion
portuguesa.

Método: Revision sistemdtica de la literatura realizada en 2014 utilizando las bases de
datos electronicas, PubMed y EBSCO.

Resultados: Seleccionadas 49 publicaciones. Identificados 19 instrumentos diferentes (5
unidimensionales, 10 multidimensionales y 4 de calidad de vida).

Conclusion: La mayoria de los estudios utilizo instrumentos de evaluacion unidimen-
sionales destacdndose la Escala de Evaluacion de Sintomas de Edmonton (ESAS) y la
Escala Analogica Visual (EAV) respectivamente.

Con respecto a la validaciéon para Portugal de los instrumentos identificados, existian
dreas de mejora.

Intfroducdo

Qualguer que seja a incidéncia do sin-
toma em cuidados paliativos, devem ser
criadas ferramentas para a sua avaliacdo
exaustiva, reconhecendo o seu cardc-
ter mulfidimensional, de modo a garantir
o fratamento ou o controlo sinftomatico
adequados.'?

A uniformizacdo de instrumentos de
avaliagcdo de sinfomas em investigacdo é
fundamental para uma melhor avaliagcdo
de resultados e melhoria da qualidade
dos cuidados.®*

Em Portugal, desconhecia-se quais 0s
instrumentos de avaliacdo de sinfomas e
necessidades mais frequentemente utili-
zados em investigacdo em cuidados po-
liativos e se 0s mesmos se enconfravam
validados para a populacdo portuguesa.

Com a readlizacdo desta revisdo siste-
mdtica da literatura, pretendeu-se identi-
ficar os instrumentos mais frequentemente
utilizados em investigacdo em cuidados
paliativos no periodo de Fevereiro de 2000
a Fevereiro de 2014 para avaliagcdo da
astenia/fadiga, e suas caracteristicas psi-
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cométricas; verificar quais dos anteriores
instrumentos estavam validados para a
populacdo portuguesa e por fim, descre-
ver a forma de acessibilidade aos instru-
mentos identificados e validados para a
populacdo portuguesa.

Quadro tedrico
Astenia/fadiga em doentes paliativos &
um sinfoma multidimensional®¢7# poden-
do ter um impacto significativo sobre a
qgualidade de vida do individuo 22101 A as-
tenia/fadiga pode ser considerada como
um Unico sinfoma, um conjunto de sinfo-
Mas ou Mesmo uma sindrome.®

E reconhecida a sua alta prevaléncia
em doentes terminais,>'2134 sendo o sin-
foma mais comum referido por pessoas
com cancro.'®® No cancro avancado, é
observada em 60% a 90% dos doentes,
podendo estar relacionada com o trata-
mento ou com a prépria doenca. lyer et
al., verificaram a presenca de astenia em
100% dos doentes com cancro avancado
do pulmado.' Em cuidados paliativos, &
observada também em grandes percen-
fagens em doentes com outras patolo-
gias como VIH, esclerose mdltipla, doenca
pulmonar obstrutiva crénica ou insuficién-
cia cardiaca.® Observada em 94,4% de
doentes com deméncia nos dois Ultimos
dias de vida, dos quais 94,9% tiveram fra-
queza moderada a grave.™

Em doentes paliativos, a fisiopatologia
da astenia/fadiga ndo é totalmente com-
preendida.>" Para uma abordagem siste-
matica do sinftoma, Radbruch et al., suge-
rem gue se entenda uma fadiga primdria,
muito provavelmente relacionada com
terapéutica e uma fadiga secunddria de
sindromes concomitantes e co-morbilida-
des.’ Em doentes com cancro avancado
do pulmado, por exemplo, “a astenia foi
significativamente associada ao agrava-
mento da dor e da dispneia, e outros sin-
fomas como ansiedade e depressdo”.'®
Porém, o constructo mulfidimensional des-
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te sinfora aumenta a dificuldade de en-
tendimento dos fatores determinantes.®

Tratando-se de um sinfoma dificil pela
sua complexidade fisiopatolodgica, subjeti-
vidade e o seu impacto na qualidade de
vida do doente, a abordagem farmaco-
I6gica &, embora importante, apenas um
componente no seu controlo.5?

E reconhecido beneficio para a qua-
lidode dos cuidados dos doentes com
doenca avancada que haja consenso na
avaliacdo da fadiga, usando instrumentos
devidamente validados e confiGveis.?0?!
Varios instrumentos multidimensionais e
unidimensionais sdo usados para avaliar
a astenia/fadiga em cuidados paliativos.
Porém, a qualidade do instrumento de
avaliacdo pode influenciar os dados de
resultados dos cuidados prestados e con-
sequentemente o desenvolvimento do
conhecimento.?

Metodologia
Esta revisdo sistemdtica da literatura ndo
contemplou avaliar/descrever interven-
c¢cdes ou outcomes mas sim os instrumen-
tos utilizados nos respetivos estudos, sem
incidir na andlise da qualidade das evi-
déncias/publicacdes nem no respetivo
risco de viés.
Com o objetivo de se obterem estudos
e instrumentos de avaliogcdo de sinfomas
em cuidados paliativos mais atuais, op-
tou-se por selecionar publicacdes dos
anos 2000 a 2014,
Os termos de busca das publicacdes fo-
ram determinados pelas questdes PICOD:
P - Doentes paliativos;
| - Avaliogcdo da astenia/fadiga;
O ;
O - Instrumentos de avaliacdo;
D - Tipo de estudos das expressdes de bus-
ca e estabelecidos nos critérios de inclusdo.
As publicacdes foram identificadas
nas bases de dados bibliograficas com-
putorizadas Pubmed e EBSCO (MEDLINE,
CINAHL, Academic Search Complete e



Mediclatina), no dia 16 de Maio de 2014.

Na base de dados Pubmed, foram utili-
zados o0s seguintes fermos de busca:

Search (((((C*Palliative Care” (Mesh)) OR
“Hospice Care”(Mesh)) OR “Terminal Cao-
re” (Mesh:NoExp)) OR “Terminally lllI” (Mesh))
AND ((Clinical Trial(ptyp) OR Comparative
Study(ptyp) OR Controlled Clinical Trial(p-
typ) OR Meta-Analysis(ptyp) OR Observa-
tional Study(ptyp) OR Multicenter Study (p-
typ) OR Randomized Controlled Trial (ptyp)
OR Review(ptyp) OR systematic(sb)) AND
hasabstract(text) AND “last 10 years” (PDat)
AND Humans(Mesh) AND (English(lang) OR
French(lang) OR Portuguese (lang) OR Spo-
nish(lang)) AND adult(MeSH)))) AND (as-
thenia or fatigue).

Nas bases de dados EBSCO foram ufili-
zadas as seguintes expressdes de busca e
limitadores respetivamente:

Palliative care OR terminal care OR hos-
pice care OR terminally ill AND (asthenia or
fatigue).

Limitadores - Data de publicacdo:
20000201-20140231; Resumo disponivel;
Humano; Idioma: English, French, Porfugue-
se, Spanish; Tipo de publicacdo: Absfract,
Clinical Trial, Meta Analysis, Meta Synthesis,
Randomized Controlled Trial, Review, Syste-
matic Review; Faixas etdrias: Adult: 19-44
years, Middle Aged: 45-64 years, Aged.: 65+
years, Aged, 80 and over, Resumo dispo-
nivel; Humano; Relacionado & idade: All
Adult: 19+ years; Tipo de publicacdo: Clini-
cal Trial, Comparative Study, Controlled Cli-
nical Trial, Meta-Analysis, Multicenter Study,
Randomized Controlled Trial, Review; |dio-
ma: English, French, Portuguese, Spanish;
Tipo de documento: Absfract; Idioma: En-
glish, French, Portuguese, Spanish.

Modos de pesquisa - Booleano/Frase

Foi também efetuada uma busca ma-
nual a repositdrios de universidades (Fa-
culdade de Medicina da Universidade
de Lisboa e do Porto), publicacdes ndo
indexadas, em especial em portugués de

Portugal, atas de congressos cientificos na
areq, fext books e sitios na internet de As-
sociacoes e organizacdes cientificas, sem
sucesso uma vez que ndo foram encontro-
das publicacdes com critérios de inclusdo.
Assim, O resultado das buscas resumiu-se
ao conseguido nas bases de dados ele-
frénicas supracitadas.

Foram definidos os seguintes critérios de

inclusdo na selecdo das publicacdes:

¢ Qualqguer tipo de estudo cientifico nas
linguas: portuguesa, espanhola, france-
sa e inglesq;

* Publicacdes resultantes de investigo-
c¢do cientifica em cuidados paliativos;

* Oinstrumento de avaliacdo estar clara-
mente identificado;

* Participantes dos estudos/publicacoes
serem adultos.

Como critérios de exclusdo foram defini-
das os seguintes tipos de publicacoes:

* Arfigos de opinido

¢ Cartas ao editor/diretor;

e Comentarios;

¢ Andlises de artigo;

e Estudos de caso.

Selecdo de publicacoes

O processo de selecdo comecou com
uma leitura do titulo e resumo de todas as
publicacoes das duas bases de dados ele-
fronicas (Pubmed e EBSCO). Esse primeiro
processo de selecdo foi simultaneamente
feito por outro investigador/revisor, apds o
qgual foram aferidas entre os dois, pontuais
diferencas de opinido na inclusdo de al-
guns estudos. Ndo houve dificuldade no
acordo entre o investigador e o seu revisor.
Apds a primeira selecdo das publicacoes,
seguiu-se a leitura completa de todos os
estudos selecionados com excecdo de
alguns ndo disponiveis gratuitamente. Po-
rém, os resumos desses estudos permitiram
identificar os critérios de inclusdo e exclu-
s@o definidos. Feita a avaliacdo critica dos
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Figura 1

Fluxograma da busca bibliografica na EBSCO referente d astenia/fadiga

128 excluidas

182 publicacdes identificadas
(avaliagcdo de fitulo e resumo)
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54 publicacdes aceites
(para leitura total)

>

(instrumentos sem itens
especificos do sinftoma)

v

48 publicacdes selecionadas

estudos, algumas ddvidas pontuais foram
esclarecidas apods a andlise do orientador
da investigacdo com uma terceira leitura.

Resultados
Busca bibliografica efetuada

Base de dados EBSCO

Um total de 195 publicac¢des foi identifica-
do nesta base de dados; apenas 48 reu-
niam os critérios de incluséo.

Base de dados Pubmed

Um total de 54 publicacdes foi identifico-
do nesta base de dados; somente 13 reu-
niam os critérios de inclusdo.

Dessas 13 publicacdes, apenas uma
ndo foi encontrada no conjunto de publi-
cacgdes selecionadas da EBSCO.

Nas duas bases de dados bibliograficos
EBSCO e Pubmed, foram selecionadas
para a revisdo sistemdatica da literatura 49
publicagoes.

Publicacdes selecionadas
A maioria dos estudos selecionados foi
realizada a partir de doentes com cancro

cuidados paliativos, vol. 4, n° 1 - julho 2017

(86%). A astenia/fadiga relacionada com
outras patologias foi estudada em 12 %
das publicagdes. Os restantes 2 % dos es-
tudos foram desenvolvidos com familiares,
sendo sempre a avaliagdo do sinftoma de
doentes o aspeto determinante.

Instrumentos identificados

Em 49 publica¢cdes selecionadas, foram
identificados 19 instrumentos diferentes.
Cinco instrumentos unidimensionais de
avaliagdo de sinfomas, dez instrumentos
multidimensionais e quatro de qualidade
de vida.

No que respeita & tipologia de instru-
mentos de avaliacdo utilizados, em 37 pu-
blicacdes (75,5%) foram identificados ins-
tfrumentos unidimensionais para avaliar a
astenia/fadiga, em 26 (63,1%) instrumentos
multidimensionais, e instrumentos de qua-
lidade de vida em 8 das 49 publicacoes
(16,3%). Verificou-se ainda que 16 publico-
¢oes ufilizaram dois ou mais instrumentos
diferentes. Desses, em 10 os autores opta-
ram por usar simulfaneamente instrumen-
tos unidimensionais e multidimensionais,
em 2 instrumentos unidimensionais e de



Figura 2

Fluxograma da busca bibliografica na Pubmed referente ¢ astenia/fadiga

41 excluidas
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qualidade de vida e outros 2 diferentes
instrumentos unidimensionais. Dois estudos
optaram por utilizar os trés tipos de instru-
mentos, unidimensionais, multidimensio-
nais e de qualidade de vida.

Quanto & especificidade dos instru-
mentos para a astenia/fadiga, foi obser-
vado gue 25 publicacdes (61%) optaram
por utilizar instrumentos especificos de
avaliacdo do sinfoma.

Neste estudo optou-se por se identificar
0s cinco instrumentos mais frequentemen-
te utilizados nas investigacdes publicadas,
para avaliar a astenia/fadiga.

Caracteristicas psicométricas

dos instrumentos

Edmonton Symptom Assessment Scale
(ESAS)

A sensibilidade e a especificidade do Ed-
monton Symptom Assessment Scale (ESAS)
ndo sdo apresentadas na literatura. No en-
tanto, em 2006 numa comparacdo com
o Hospital Anxiety and Depression Scale
(HADS) foi-lhe reconhecida uma sensibi-
lidade 77% para a depressdo € de 86%
para a ansiedade.? A confiabilidade e a

validade foram-lhe conferidas num estudo
realizado com 240 doentes oncoldgicos
(em regimes ambulatdrio e infernamento
hospitalar) em Nova Jérsia.?* Numa com-
paracdo com outros instrumentos (Mulfidi-
mensional Symptom Assessment Instrument
(MSAS) e Functional Assessment of Cancer
Therapy (FACT)), a consisténcia inferna
do Edmonton Symptom Assessment Scale
(ESAS) é de alfa de Cronbach =0.79.2* A es-
tabilidade teste-reteste (em 2 dias) de (r =
0.86) e validade convergente de (r = 0.72)
em comparacdo com o Multidimensional
Symptom Assessment Instrument (MSAS).%

Visual Analogue Scale (VAS)

N&o foram encontradas na literatura a sua
sensibilidade e especificidade. No entan-
to, outras propriedades psicométricas da
Visual Analogue Scale foram testadas por
alguns autores (exemplo).?227 Um estudo
realizado com doentes com dor crénica
e outfro de voluntdrios sauddveis, permitiu
verificar a validade convergente com (r
= 0.97) e validade discriminante com (r =
0.70).% A sua confiabilidade foi confirma-
da em doentes com cancro, na correla-
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Grdfico 1

Populacdo das publicacdes selecionadas referentes a astenia/fadiga, % de publi-

cacoes (n =49).

2%

B Neoplosias
Outras Patologias

Familiares de doentes
em cuidados paliativos

cdo com dois instrumentos diferentes, o
Medical Outcomes Study Short Form-20
(MOS SF-20) (r = 0.70 a 0.72) e o Roftter
dam Symptom Check-List (RSCL) (r = 0.70),
tal como a estabilidade teste-reteste (r =
0.87).% Boonstra et al., testaram a sua con-
fiabilidade (r s = 0.60 a 0.77) num estudo
realizado com dois grupos de doentes,
um com dor mudsculo-esquelética cronica
ndo maligna e outro de doentes com dor
crénica ndo especifica.?

Functional Assessment of Chronic lliness
Therapy-Fatigue (FACIT-F)
Foi-Ihe reconhecida uma forte consisténcia
inferna (coeficiente alfa de Cronbach 0,93
a 0,95), confiabilidade com teste-reteste de
(r=0.90), boa validade convergente na cor-
relacdo com a Piper Fatigue Scale (0.75).2
A especificidade e sensibilidade do
Assessment of Chronic lliness Therapy-Fa-
tigue Scale (FACIT-F) foram conferidas
pelos autores.® Os altos niveis de confiabi-
lidade e validade da (FACIT-F) foram tam-
bém confirmados (consisténcia interna
alfa de Cronbach = 0.96 e alta confiabi-
lidade teste-reteste).?” Foram verificadas
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as suas confiabilidade e sensibilidade a
alteragcdes dos doentes com variedade
de condicdes cronicas de sadde, com a
populacdo em geral e populacdes es-
peciais, como 0s idosos e residentes em
areqs rurais.?

A sua confiabilidade e validade foram
também testadas num estudo com doen-
tes com doenca intestinal inflamatéric;
verificada uma consisténcia interna com
alfa de Cronbach de 0.94, estabilidade
teste-reteste de 0.81.%°

Um estudo multicéntrico prospetivo
observacional, efetuado nos EUA com
2.107 doentes com DPOC gue examinou
estruturalmente os 13 itens da Functional
Assessment of Chronic lliness Therapy-Fati-
gue Scale (FACIT-F), permitiu concluir que
tanto o original quanto a sua versdo mo-
dificada foram confiGveis e validos na me-
dicdo eficiente da fadiga.®

Brief Fatigue Inventory (BFI)

A sensibilidade e a especificidade do Brief
Fatigue Inventory ndo foram encontradas
na literatura porém, as suas validade e
confiabilidade foram conferidas pelos au-



Tabela 1

Tipologia de instrumentos identificados nas publicacdes referentes & astenia/fadiga

Instrumentos Total / Publicagées
Instrumentos unidimensionais
Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS) 23
Numeric scale (0-10) 7
Visual Analogue Scale (VAS) 4
Visual Analogue Fatigue Scale 2
Kurihara'’s Face Scale 1
Instrumentos multidimensionais

Functional Assessment of Chronic lliness Therapy-Fatigue (FACIT-F) 8
Brief fatigue inventory (BFl) 4
Cancer Fatigue Scale (CFS) 3
Multidimensional Fatigue Inventory - (MFI-20) 3
Dimensdo fisica, cognitiva e emocional
Functional Assessment of Cancer Therapy - Fatigue 2
Piper Fatigue Scale 2
Dimensoes temporal, intensidade, cognitiva, afetiva e sensorial
Fatigue subscale of the Funcional Assessment of Cancer Terapy-Anemia

1
(FACT-An)
Fatigue Questionnaire - Dimensdes fisica e mental 1
Symptom Scales Fatigue - Dimensoes fisica e mental 1
Modified Fatigue Impact Scale 1
(fatigue in terms of physical, cognitive, and psychosocial functioning)

tores que constataram que doentes com
cancro relataram maior nivel de fadiga em
comparacdo com o grupo controlo.® Um
estudo efetuado com 305 doentes com
cancro internados e em ambulatério e 290
individuos sauddveis permitiu-lhes confe-
rir ao Brief Fatigue Inventory uma elevada
consisténcia interna com alfa de Cronbach
com valores entre 0.89 e 0.96.% Esses va-
lores foram igualmente confirmados por
Okuyama et al,, (2003) e por Radbruch et
al., (2003).3334

A sua confiabilidade teste-reteste variou

entre (r=0.79) a (r =0.90).%

Mendoza et al., atfribuiram-lhe boa vali-
dade convergente em correlacdo com o
FACT (anemia subcales),®? confirmada nas
correlacdes com Cancer Fatigue Scale e
com EORTC QLQ-C30 subescala fadiga
com valoresde (r=0.64a00.76) e r=0.59 a
0.72) respetivamente

European Organization for Research and

Treatment of Cancer Quality of Life Ques-

tionnaire-C30 (EORTC QLQ-C30)

A sensibilidade e a especificidade do EOR-

cuidados paliativos, vol. 4, n° 1 - julho 2017

23 B



;s 24

Grdfico 2

Cinco instrumentos mais frequentemente utilizados para avaliar a astenia/fadiga.

Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS)

Visual Analogue Scale (VAS)

Functional Assessment of Chronic lliness therapy
Fatigue (FACIT-F)

Brief fatigue inventory (BFI)

European Organization for Research and
Treatment of Cancer Quality of Life
Questionnaire-C30 (EORTCQLG-C30

23
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TC QLQ-C30 ndo foram encontradas na
literatura. Contudo, outras propriedades
psicométricas foram testadas, conferindo-
lhe uma confiabiidade com coeficien-
te alfa de Cronbach = a 0.70 e validade
numa correlacdo moderada com the Eas-
tem Cooperative Oncology Group perfor-
mance status scale.®® Também foi testada
a confiabilidade da sua 3° versdo, com o
resulfado de alfa de Cronbach = 0.73 @
0.87.3¢ Os mesmos autores atribuiram-lhe
uma validade de constructo com (r=40a
69) para alguns itens, com todos os outros
a apresentarem valores superiores € uma
validade discriminante com (r = 0.70).%Foi
ainda verificada uma estabilidade teste-
-reteste com (r = 0.90).%

Dos cinco instrumentos mais frequente-
mente utilizados nas investigacdes publi-
cadas, estavam validados para Portugal:
* Functional Assessment of Cancer The-
rapy-General (FACT-G) (versdo 4), va-
lidada em 2010 por Filomena Moreira
Pinto Pereira, Professora coordenado-
ra da Escola Superior de Enfermagem
do Porto, Doutoranda em Ciéncias de
Enfermagem da Universidade Catoli-
ca Portuguesa (fpinto@esenf.pt) e por
Célia Samarina Vilaca de Brito Santos,
Doutorada em Psicologia da Saude
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e Ciéncias da Educacdo e Professora
Coordenadora da Escola Superior de
Enfermagem do Porto (celiasantos@
esenf.pt).®

e European Organization for Research
and Treatment of Cancer Quality of Life
Questionnaire-C30 (EORTC QLQ-C30)
V.3, validado em 2008 por J. Pais-Ribeiro,
C. Pinto e C. Santos da Escola Superior
de Enfermagem - |.Politécnico do Porto
- Porto University.®?

Discussdo

Limitagcdes e possiveis vieses

As duas primeiras limitacdes prenderam-
se com o processo de identificacdo de
publicacdes.

A primeira referiu-se ao nimero e diver-
sidade de bases de dados consultadas, e
ao facto do estudo estar dependente da
existéncia de publicacdes e/ou presen-
ca em repositdrio aberto. Apesar de ser
considerdvel a abrangéncia das bases
de dados utilizadas, ficou a davida sobre
o0 alcance de publicacdes com critérios
de inclusdo ter sido suficientemente alar-
gado.

A segunda prendeu-se com a abran-
géncia de publicacdes ao panorama
nacional uma vez que ndo foram identi-
ficados estudos efetuados em Portugal



com critérios de inclusdo. Tal permitiria o
conhecimento das opc¢des dos investiga-
dores nacionais quanto aos instrumentos
de avaliacdo de sinftomas em cuidados
paliativos. Porém, o recente desenvolvi-
mento dos cuidados paliativos em Portu-
gal, pode explicar a inexisténcia de publi-
cacdes nacionais.

A lingua poderd, também, constituir
uma possivel limitacdo, uma vez que um
dos critérios de inclusdo de publicacoes,
foi a restricdo aos idiomas inglés, franceés,
portugués e espanhol.

Revisdo sistemdtica da literatura

Olhando para o conjunto de publicacdes
selecionadas, verificou-se que a maioria
dos estudos foi realizada por grupos de
frabalho de diferentes paises. Este facto
revela o inferesse pelo desenvolvimento
dos cuidados paliativos em diferentes cul-
turas e contextos.

No que respeita & populacdo-alvo das
publicacoes, verificou-se que foi diversifi-
cada. Foram selecionadas publicacdes
de estudos efetuados a partir de doentes
com doenca avancada, em fase terminal
em geral, em fase final de vida, com dife-
rentes patologias e familiares de doentes.
No entanto, constatou-se que as neopla-
sias em geral predominaram nas investi-
gacdes selecionadas.

Apesar do predominio da neoplasia,
esta diversidade de populacdo-alvo refle-
te a necessidade de desenvolvimento de
cuidados paliativos considerando fundao-
mentalmente a complexidade da situa-
¢cdo global dos doentes. Desse modo, 0s
cuidados paliativos sdo dirigidos a todos
0s que deles necessitam.

Os estudos publicados refletem de
modo geral a procura de recursos que
visem melhoria do controlo sinfomdatico
tanto quanto & complexidade da doen-
ca como As consequéncias dos respetivos
tfratamentos. Varios estudos destinaram-se
especificamente a avaliar efeitos de al-

guns cuidados de salde na qualidade de
vida dos doentes com elevada complexi-
dade e suas familias.

Os locais onde foram efetuados os es-
tudos foram igualmente diversificados.
Participaram nos estudos doentes em cui-
dados paliativos no domicilio, em servicos
de internamento hospitalar, ambulatério
e outros servicos de infernamento nGo es-
pecificos. Algumas publicacdes ndo iden-
tificaram o local onde decorreu o estudo.

Toda esta diversidade de contextos,
diferentes paises e culturas, populacdo-
-alvo, e locais onde foram desenvolvidos
os estudos conferiu mais abrangéncia ao
conjunto de publicacoes selecionadas. A
maioria das publicagdes tfeve como popu-
lacdo-alvo doentes com neoplasias a luz
do que foi o inicio dos cuidados paliativos.
Porém, a procura do melhor controlo sin-
tomdtico em doentes com outras patolo-
gias revela o reconhecimento pela comu-
nidade cientifica da prevaléncia de cada
sinfoma e o sofrimento que o acompanha
noutras populacdes. O Mesmo pPassa-se
com as diferentes localizacdes onde se
encontram os doentes com essas necessi-
dades. Pode-se considerar que toda essa
diversidade traduz o fundamento dos cui-
dados paliativos onde a preocupacdo &
responder Aos problemas/necessidades
dos doentes em situacdo critica e suas
familias independentemente do seu prog-
néSﬂCO_AO,AH,AQ

Por outro lado, as publicacdes selecio-
nadas de modo geral, afravés das suas
fundamentacdes, reforcam o conheci-
mento sobre a presenca de “complexos
multissinfomaticos” que caracterizam os
doentes em cuidados paliativos,434445

Analisando o conjunto de instrumentos
de avaliacdo de sinftomas utilizados nos
estudos selecionados para avaliar as ne-
cessidades dos doentfes ou familia com
astenia/fadiga, observa-se uma diversi-
dade de opcodes feitas pelos autores. Essa
diversidade de instrumentos manifesta-se

cuidados paliativos, vol. 4, n° 1 - julho 2017

25 B



fambém gquanto & dimensdo do sinfoma
gue é medido (unidimensionais, multidi-
mensionais ou instrumentos de qualidade
de vida). Porém, verifica-se também uma
diversidade de instrumentos para avalio-
cdo especifica deste sinfoma. Conside-
rando a multiplicidade de avaliacdo exis-
tente para a astenia/fadiga, parece-nos
gue cada grupo de trabalho utiliza o ou
0s instrumentos que entende correspon-
der melhor ao objetivo do seu estudo.

A maioria dos estudos selecionados uti-
lizou instrumentos unidimensionais de ava-
lia¢do de sintomas (37 estudos, correspon-
dendo a 75,5%). Apesar da sua limitacdo
na avalia¢cdo do impacto dos sinfomas na
qualidade de vida dos doentes, limitando-
se a avdliar apenas a sua intensidade, os
instrumentos unidimensionais foram os mais
frequentemente utilizados em investigo-
¢do em cuidados paliativos. A decisdo dos
autores deve fer tido em conta para além
dos objetivos dos estudos, a robustez das
suas caracteristicas psicométricas e a faci-
lidade de aplicacdo desses instrumentos.

Porém, em cuidados paliativos a avalia-
cdo unidimensional da astenia/fadiga e
todos 0s outros sinfomas apenas do ponto
de vista da sua intensidade, ndo permite
um conhecimento adequado das neces-
sidades/problemas do doente pelas suas
caracteristicas multissinfomatica e multidi-
mensional.>%2

Considerando arelacdo complexa e di-
reta entre a intensidade de cada sintoma
e 0s problemas/necessidades inerentes
as outras dimensdes do doente, qualquer
medida dirigida exclusivamente a dimen-
sdo fisica ficard aguém dos objetivos es-
senciais dos cuidados paliativos,'-20:4041.42
Porém, a inexisténcia de instrumentos que
permitam avaliar todas as dimensdes de
diversos sinfomas em cuidados paliativos
deixa espaco para que necessariomente
haja consenso na escolha dos instrumen-
tos de avaliacdo de sinftomas a utilizar em
investigacdo.’
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Alguns autores dos estudos seleciona-
dos optaram por ufilizar simulfaneamente
instrumentos unidimensionais e multidi-
mensionais ou instfrumentos unidimensio-
nais e de qualidade de vida. Porém, esta
metodologia implicando seguramente
nMais recursos para a investigacdo, ndo é
verificada tdo frequentemente.

E reconhecida a necessidade de se uti-
lizarem instrumentos de avaliacdo de sin-
tomas que sejom de facil utilizacdo.?447
Contudo, se se investiga um sinfoma espe-
cifico, considera-se relevante que se ufilize
um instfrumento de avaliacdo especifico,
permitindo por isso, melhor conhecimen-
to das suas caracteristicas. Por outro lado,
em cuidados de saldde em geral e em
particular em cuidados paliativos, ao se-
rem identificados os sinfomas mais signifi-
cativos para o doente, faz tfodo o sentido
conhecer melhor as dimensdes de cada
um, utilizando para isso, instrumentos de
avaliacdo especificos. Essa metodologia
de avaliacdo de sinfomas serd determi-
nante para uma prestacdo de cuidados
de salde de excelénciaq,> 204

A multidimensionalidade dos inUmeros
sinfomas do doente paliativo requer mais
esforcos para serem encontradas solu-
cdes para questdes metodoldgicas que
se prendem com a avalia¢cdo adequada
de cada sintoma. Dizemos isso porque a
falta de uniformizacdo de instrumentos de
avaliacdo de sinftomas em cuidados po-
liativos pode representar um blogueio ao
desenvolvimento do conhecimento nesta
area de cuidados de salde. 4

Para a astenia/fadiga, existem instru-
mentos especificos de avaliacdo mul-
fidimensional do sinfoma em cuidados
paliativos, onde se destaca a Functional
Assessment of Chronic lliness Therapy-Fa-
tigue (FACIT-F) que pela sua robustez psi-
cométrica, oferece seguramente maior
garantia de uma medida adequada das
necessidades do doente em cuidados
paliativos.282?



Na andlise das caracteristicas psico-
métricas dos instrumentos mais frequen-
temente utilizados para avaliocdo da
astenia/fadiga, verificou-se a auséncia
de referéncia das suas sensibilidades e es-
pecificidades com excecdo da FACIT-F o
gue é aceitavel. A sensibilidade e especi-
ficidade de um instrumento de avaliacdo
permitem identificar a presenca ou ndo
do sinfoma ou patologia. Sabendo que o
sinfoma ja existe, 0 que se considera fun-
damental é reconhecer no instrumento a
sua confiabilidade e validade. Nesta pers-
petiva, e de modo geral, sdo verificadas
medidas psicométricas sélidas no conjun-
to de instrumentos mais frequentemente
utilizados.

Quanto & validacdo para Portugal dos
instrumentos identificados como 0s mais
frequentemente utilizados para avaliagcdo
da astenia/fadiga em cuidados paliativos,
constatou-se que ndo estavam validados
insfrumentos com elevada frequéncia de
utilizacdo. Desses destacam-se a Edmon-
ton Symptom Assessment Scale (ESAS) e a
Visual Analogue Scale (VAS).

Perante esses dados aceitGveis tendo
em conta o recente desenvolvimento dos
cuidados paliativos em Portugal, estamos
perante uma forte possibilidade de me-
lhoria.

Conclusoes

O desenvolvimento deste estudo permitiu
preencher algumas lacunas do conheci-
mento em Portugal sobre os instrumentos
de avaliacdo mais frequentemente utilizo-
dos para avaliar a astenia/fadiga em cui-
dados paliativos.

A diversidade de instrumentos identi-
ficados na totalidade das publicacdes
permitiu concluir que é evidente a inexis-
téncia de uniformizacdo de metodologia
na avaliacdo de sinftomas na investigacdo
em cuidados paliativos. Esse facto merece
necessariamente uma reflexdo dos peritos
em cuidados paliativos para um consenso

nacional e internacional nesta matéria.

Ficou claro que a maioria dos estudos
recorreu aos instrumentos de avaliacdo
unidimensionais com destaque para a Ea-
monton Symptom Assessment Scale (ESAS)
que, avaliando diferentes sinfomas, permi-
te apenas a quantificacdo da dimensdo
infensidade de cada um, e a Visual Analo-
gue Scale (VAS) respetivamente, em con-
fradicdo com a mulfidimensionalidade
que caracteriza os sinfomas em cuidados
paliativos.

As caracteristicas psicométricas dos ins-
frumentos acima referidos, de modo geral
sdo robustas.

Ficou conhecido o panorama nacional
no dominio da validacdo para Portugal
dos instrumentos identificados, havendo
espaco para melhoria com o desenvolvi-
mento de validacdes em falta. @
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Resumo

O aumento da prevaléncia das doencas crénicas progressivas, o sofrimento a elas as-
sociado e a impossibilidade de as curar, levou a ampliar o dmbito dos Cuidados Po-
liativos (CP) a estes doentes. A doenca renal cronica (DRC) é uma destas doencas. O
Servico de Nefrologia do Centro Hospitalar de Setdbal estruturou um programa de cui-
dados paliativos para DRC. Neste artigo é apresentada a fundamentacdo, a estrutura
e 0s resultados dos primeiros 18 meses de trabalho desta consulta.

Abstract

The increase in the prevalence of progressive chronic diseases, the associated suffering
and the impossibility to cure these diseases, led to the extension of the scope of Palliati-
ve Care (PC) to chronic ilinesses patients. Chronic kidney disease (CKD) is one of these
diseases. The Nephrology Department of Centro Hospitalar de Setdbal has structured a
palliative care program for CKD. This article presents the rationale, structure and results
of the first 18 months of this consultation.

Resumen

El aumento de la prevalencia de las enfermedades crénicas progresivas, el sufrimiento
asociado y la imposibilidad de curacion ha llevado a ampliar el alcance de Cuidados
Paliativos (CP) a estos pacientes. La enfermedad renal cronica (ERC) es una de estas
enfermedades. El Servicio de Nefrologia del Centro Hospitalar de Setdbal estructurd un
programa de cuidados paliativos para el ERC. En este trabajo se presenta la justifica-
cion, la estructura y los resultados de los primeros 18 meses de trabajo en esta consulta.

Palavras-chave
Cuidados padliativos, Doenca renal
crénica, Tratamento conservador.

Keywords
Palliative care, Chronic kidney disease,
Conservative freatment.

Palabras-llave
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nal crénica, Tatamiento conservador.
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Introducao

Os cuidados padliativos (CP) nasceram
de uma necessidade de dar resposta ao
doente oncolégico, mas com o envelhe-
cimento da populacdo e aumento da
prevaléncia das doencas crénicas, o0 am-
bito dos CP tem-se estendido para dar res-
posta ao sofrimento de outros doentes. A
doencarenal crénica (DRC) € uma destas
doencas que pode beneficiar de cuido-
dos paliativos. Apesar da disponibilidade
da didlise, uma terapéutica de substitui-
c¢do parcial que permite prolongar a vida
numa situagcdo que, de outra forma seria
fatal, esta faz-se a custa de uma técnica
por vezes agressiva com perda de quali-
dade de vida e sem controlo de alguns
sinfomas associados ¢ doenca.

A DRC é uma patologia com elevada
prevaléncia estimada na populacdo por-
tuguesa.! Segundo o Gabinete de Registo
da Sociedade Portuguesa de Nefrologia,
a prevaléncia de doentes em terapéuti-
ca de substituicdo da funcdo renal (TSFR)
tfem aumentado ao longo dos anos. Este
Registo documenta ainda um aumento
da idade média dos doentes que indu-
zem didlise e uma elevada mortalidade
nestes mesmos doentes.? Quando com-
parada com a maioria das neoplasias
malignas, a mortalidade nos doenfes em
didlise chega mesmo a ser mais eleva-
da.® As causas sdo muiltifatoriais, mas em
muito contribuird o envelhecimento des-
ta populacdo e o elevado ndmero de
comorbilidades associadas. Alguns estu-
dos na ultima década mostraram que a
vantagem de sobrevida dos doentes em
TSFR se pode perder em individuos mais
idosos e com mais comorbilidades.*” HA
ainda associada uma perda significativa
de estado funcional®'® A qualidade de
vida e sinfomas também ndo parecem
beneficiar as TSFR, uma vez que o ndmero
e “peso” destes sinfomas sdo semelhantes
em doentes em cuidados paliativos ou
em didlise (independentemente da ida-
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de e comorbilidades). Quando compara-
dos com o peso dos sinfomas de doentes
oncoldgicos terminais, a importéncia dos
sinfomas na DRC é também semelhante,
O que sugere gque estes doentes possam
ser igualmente candidatos a abordagens
paliativas com potenciais beneficios. Nes-
te sentido, vdrias Sociedades e Associo-
¢cdes em Nefrologia consagraram reco-
mendacdes que visam a instituicdo de
programas de fratamento paliativo (de-
nominado Tratamento Conservador) nas
Unidades que cuidem de doentes renais
cronicos, numa abordagem multidiscipli-
nar baseada nos principios da Medicina
Paliativa.’'® Em Portugal, a Direccdo Ge-
ral de Saude (DGS) publicouem 2011 uma
norma de orientacdo clinica a preconizar
a implementacdo de acoes paliativas a
que se chamou Tratamento Conservador
Médico da Insuficiéncia Renal Crénica Es-
tadio 5.7

O presente artigo pretende descrever
o programa de Tratamento Conservador
para os doentes renais cronicos em es-
tadio 5 implementado no Servico de Ne-
frologia do Centro Hospitalar de Setubal
(CHS) e os resultados dos primeiros 18 me-
ses de funcionamento.

Metodologia

Constituicdo da Consulta de Tratamento
Conservador

Em Julho de 2015, foi criada uma Consul-
ta de Tratamento Conservador (CTC) na
DRC composta por uma equipa multidis-
ciplinar (nefrologista, enfermeiro, psico-
logo e assistente social e quando neces-
sario nufricionista) com ligacdo & equipa
infra-hospitalar de cuidados paliativos. O
programa pressupde fambém o acompa-
nhamento & familia e apoio no luto.Em res-
peito pelas diretivas da DGS definidas no
Plano Nacional de Cuidados Paliativos®
e as recomendacdes da Associacdo Por-
tuguesa de Cuidados Paliativos (APCP),?!
as pessoas envolvidas nos programas de



Tabela 1

Causas de dor especificamente associadas a doenca renal cronica

Comorbilidades

Neuropatia diabética
Doenca arterial periférica
Ulceras pressdo

Litiase
Doenca renal

Doenca renal poliquistica autossémica dominante (DRPAD)

Complicag¢des da doenca renal o
Calcifilaxia

Amiloidose

Osteodistrofia renal
Artropatia gotosa

Trato urindrio

Infecdo Peritonite

Espondilodiscite

Cdaimbras
Cefaleias

Decorrentes do tfratamento

Dor abdominal

Sindrome de roubo
Mudltiplas pun¢des do acesso vascular

Procedimentos cirdrgicos para revisdo do acesso

cuidados paliativos devem ter, pelo me-
nos, formacdo bdasica nesta drea. Dada
a especificidade da doenca renal, com
necessidades de ajustes terapéuticos e
eviccdo de farmacos, o médico respon-
savel pela equipa é um Nefrologista com
formacdo em Cuidados Paliativos. No que
se refere d equipa de enfermagem, esta
tem fambém simultaneamente formagdo
em Nefrologia e Cuidados Paliativos. De
acordo com a classificacdo proposta no
Plano Nacional de Cuidados Paliativos,?
esta equipa presta acdes paliativas arti-
culando-se com equipas de nivel | a lll, se-
gundo as necessidades e complexidade
dos casos pontuais. Assim, a equipa enca-
deia-se com a Equipa Intra-Hospitalar de
Cuidados Paliativos para os doentes com
caréncia de cuidados mais diferenciados
ou de referenciacdo ¢ Rede Nacional de
Cuidados Continuados Integrados (RNC-
Cl), conforme o circuito legal em vigor. A
nivel da comunidade, a articulacdo faz-
se com as equipas de cuidados paliativos

comunitdrios das dreas de referenciacdo
do Servico de Nefrologia do CHS.

Selecdo de doentes

A selecdo de pacientes centrou-se em

duas situacdes:

1. O doente enviado & Consulta Multidis-
ciplinar de Tratamento da Doenca Re-
nal Cronica do Servico de Nefrologia
do CHS que, apds esclarecimento das
op¢oes terapéuticas de que dispde e
opta por tratamento conservador (TC);

2. O doente sem capacidade de esco-
Iha, e que ndo dispde de diretiva an-
tecipada da vontade ou de procura-
dor, nos termos legais, que é sinalizado
pelo Nefrologista assistente para ser
acompanhado na Consulta de Trato-
mento Conservador.

O método de selecdo neste Ulfimo é
guiado por critérios validados em varios
estudos no dmbito da DRC.2> A “pergun-
ta surpresa” - Ficaria surpreendido se este
doente falecesse no prazo de 1 ano? é o
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Figura 1

Escolha de farmacos opidides em DRC

¢ Codeina ¢ Fentanil (Durogesic)
* Morfina * Alfentanil

* Meperidina ¢ (Metadona)

¢ Oxicodine

¢ Tramadol até 50mg bid
* Buprenorfina (Transtec)
¢ Hidromorfona (Jurnista)

primeiro dos critérios para rastrear situa-
¢coes que podem beneficiar desta consul-
ta. A pergunta foi validada em 2008 para
doentes renais cronicos, sendo preditiva
de mortalidade quando a resposta é ne-
gativa. Outros critérios adoptados foram:
* |dade > 80 anos

* Doente institucionalizado

e Albumina plasmatica <3g/dL

e Deméncia

também validados em doentes renais
cronicos em estadio 5.

O objetivo é seleccionar os doentes o
mais precocemente possivel, de forma a
serem avaliados e acompanhados desde
que se identifiguem necessidades paliati-
vas. Isto implica o seguimento de preferén-
cia desde o estadio 4 da DRC. Sdo ainda
alvos da consulta os doentes em estadio
5 em didlise, sempre que se perspetive
gue ndo beneficiem mais de terapéutica
de substituicdo da funcdo renal porque a
sua condicdo clinica se alterou ou porque
esta é a sua vontade.

As familias poderdio e deverdo ser ou-
vidas e envolvidas nos processos de sele-
cdo e decisdo, e acompanhadas.

Depois de optarem por tratamento
conservador ou sinalizados os doentes
propostos pelo Nefrologista assistente, a
abordagem dos doentes na CTC passa
por:

1. Avalio¢cdo individual do doente e da
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familic;

2. Esclarecimento de dlvidas e encami-
nhamento do doente e familia segun-
do as necessidades reconhecidas na
entrevista com a equipa multidisciplinar;

3. Apoio ao doente e & familia, permi-
tfindo uma disponibilidade e acessibili-
dade mais faceis destes doentes com
necessidades especificas;

4. Acompanhamento dos sintomas e
gualidade de vida em consultas regu-
lares de TC;

5. Articulacdo com outras equipas palio-
tivas, sempre que se justifique;

6. Apoio & familia no luto, apds a morte
do doente.

Avalia¢cdo do doente

A avaliacdo do doente pressupde 3 pontos:
* Avadliacdo do estado funcional

* Avadliagcdo de comorbilidades

* Avadliagcdo de sinfomas

A avdliacdo do estado funcional do
doente é feita pela Escala de Karnofski ,
validada para DRC.

A avaliagdo do grau de comorbilidade
é feita pelo Indice de Charlson Modifica-
do.

A avaliagcdo dos sinfomas é feita pelo
sistemna POS-sRenal (palliative outcome
score symptoms renal), desenvolvido es-
pecificamente para a DRC.



Tabela 2

Farmacos usados no controlo de sinfomas comuns em DRC

Agitacdo delirio

¢ Haloperidol 1Tmg 12/12h (qualquer via)
¢ Midazolam 1,25 a2,5mg IV ou SC

Anorexia

* Megestrol 400mg/dia po
¢ Prednisolona 10mg/dia po

Dispneia

e Fentanil 12,5mg SC ou IV 2/2h
* Morfina 5mg po/SL sempre que necessdrio se morte iminente

Distirbio do sono

* Benzodiazepinas po
¢ Zolpidem 5mg/noite po

¢ Fluxetina 20mg/dia po

Fadiga
¢ Serfralina 50mg/dia po
¢ Haloperidol 0.5mg 8/8h po
Nduseas e vomitos ¢ Levomepromazina 3mg 12/12h po
¢ Ondasetrom 4mg 8/8h
* Hidroxizina 25mg 6/6h po
Prurido ¢ Ondasetrom 4mg 8/8h

* Naltrexona 50mg/dia po

Controlo de Sintomas

O controlo de sinfomas € um ponto pecu-

liar nos doentes nefrolégicos uma vez que

a insuficiéncia de 6rgdo se associa a es-

pecificidades que é preciso dominar. De

resto, a abordagem e confrolo dos sinto-

MAs assenta Nos Mesmaos pressupostos de

toda a Medicina Paliativa:

¢ Devem ser excluidas causas reversiveis
dos sinfomas;

e A tergpéutica ndo farmacoldgica
pode tomar igual relev@ncia neste
objetivo;

e Os farmacos devem ser escolhidos
com conhecimento das suas toxicido-
des e especificidades;

¢ Devem suspender-se fGrmacos como
estatinas, alopurinol, antiplaguetdrios,
entre outros que ndo visam controlo
de sinfomas mas prevencdo de even-
fos que ndo sdo esperados nestes
doentes com expetativa de vida infe-
rior & populacdo equiparada;

¢ Farmacos para tratamento da anemia
como ferro ou estimuladores da eritro-
poiese ou para controlo do metabo-

lismo fosfo-cdicico apenas devem ser
usados para controlo sinfomdtico.

Controlo da dor

A semelhanca de outros doentes sob cui-
dados paliativos, o controlo da dor pres-
supde a avaliacdo da existéncia de dor
usando escalas analégicas de dor e cao-
raterizando o tipo de dor (aguda ou créni-
ca; nociceptiva ou neuropdtica) porque
destas nocdes depende a instituicdo de
terapéutica adequada.

Deve ainda tentar ser estabelecida a
causa da dor / fazer diagndstico etiologi-
co da mesma uma vez gue nos DRC exis-
tem vdarios fatores que podem contribuir
para a mesma? (Quadro 1).

No que diz respeito aos fGrmacos usa-
dos para controlo da dor, estes devem
respeitar a escada analgésica definida
pela OMS com as devidas adaptacoes
as especificidades da DRC. Assim, devem
evitar.se anti-inflamatdrios ndo esteroides
(AINEs) e quanto & escolha dos opidides,?”
fambém existem algumas particularida-
des. Devem privilegiar-se farmacos que
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Tabela 3

Dados dos doentes acompanhados na CTC

Género e Maculino: 14 (70%) doentes
Idade e Média 78.7 (67-94) anos
Tempo de seguimento e 5-163 dias

Consulta Nefro prévia * 9 (45%) doentes

Origem da referenciacdo

* Internamento: 17 (85%) doentes;
¢ Clinica Hemodidlise: 3 (15%) doentes

¢ 8 doentes em hemodidlise
e 4 suspenderam

Tipo doente ) o )
* 4 mantiveram HD com prescricdo personalizada
¢ 12 doentes DRC estadio 5 (sem didllise)
e <20%: 11 (65%) doentes;
indice de Karnofski * 20 e 50%: 8 (40%) doentes;

e >50%: 1 (5%) doente

indice de Charlson Modificado .

Média 11.5 (8-15)

Apoio da EIHCP

e 7 (35%) doentes
* 4 para referenciagcdo a unidades de CP e
¢ 3 em seguimento prévio (patologia oncoldgica de base)
* 2 doentes: sinfomas refratdrios
¢ 3 doentes: sedacdo paliativa

ndo fenham excrecdo renal (do principio
activo ou de metabolitos) para evitar a
sua acumulacdo. Alguns opidides ainda
ndo tém estudos que determinem a sua
seguranca na DRC pelo que a sua utilizo-
cdo deve ser sempre muito bem ponde-
rada (Figura 1). Seja qual for o opidide es-
colhido, deve comecar-se nas doses mais
baixas e com maior intervalo de tempo,
avaliando regularmente a presenca de
efeitos secunddrios e necessidade de
agjuste ou aumento das doses. Deve ainda
fer-se em conta se o doente estd ou ndo
sob didlise, uma vez que alguns farmacos
sdo dialisaveis e, como tfal, removidos de
circulacdo. Isto implica que possam ndo
fazer o efeito pretendido, que o seu hord-
rio tfenha que ser gjustado ao da didlise
OU que a dose tenha que ser gjustada de
acordo com as propriedades farmaco-
cinéticas e farmaco-dindmicas.
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Controlo de outros sinftomas

Como descrito acima, o peso dos sinto-
mas na DRC é elevado e como tal exis-
fem multiplos sinfomas que exigem acom-
panhamento e medicacdo. No entanto,
nestas situacdes, as terapéuticas habi-
tfualmente usadas em Medicina Paliativa
em doentes sem DRC tem sido aplicadas
aos DRC uma vez que hd poucos estudos
gue suportem qjustes terapéuticos nesta
sub-populacdo. A quadro 2 ilustra alguns
exemplos de sinfomas frequentes e respe-
fivos tratamentos® embora uma aborda-
gem mais complexa esteja fora do objeti-
vo deste artigo.

Apoio no luto a familia

Segundo a definicdo da OMS de Cuidados
Paliativos, o apoio & familia no luto faz tam-
bém parte de uma estratégia infegrada de
acompanhamento de doentes incurdveis.



Figura 2
Etiologias da DRC dos doentes em CTC

Outra
10%
Vasculites
10% N

Diabética
10%

Indet
30%

Neoplasica
40%

Este apoio tem por base a experiéncia
da Equipa Intra-Hospitalar de Cuidados
Paliativos do CHS bem como a de outros
programas definidos noutfros paises com
experiéncia no foro nefroldgico.? No nos-
so protocolo constam:
¢ Um telefonema para apresentar con-

doléncias e averiguar necessidade de
apoio a familia;

* Notificar a morte na instituicdo de se-
guimento (ou outro ritual de significan-
cia);

e Contacto com o assistente social
(questdes sociais e financeiras);

¢ Contacto com psicdlogo (luto patold-
gico);

¢ Telefonema anual ou com outra perio-
dicidade consoante as necessidades.

Auditoria de Resultados e Critérios de
Qualidade

Como projecto idéneo que se pretende
afirmar, € na procura de servir os doen-
tes com qualidade, este programa pre-
tende cumprir os Critérios de Qualidade
definidos pela APCP para prestacdo de
Cuidados Paliativos?'? e auditar os seus
resulfados de acordo com o definido no
documento em questdo.

Resultados
Entre julho de 2015 e dezembro de 2016
(18 meses), foram acompanhados 20
doentes, com média de idade de 78.7
(67-94) anos, 70% (n=14) do sexo mascu-
lino (Quadro 3). Em 8 casos, a etiologia
da DRC foi neopldsica (6 do aparelho
urindrio, 3 mielomas multiplos), em 6 cao-
sos a efiologia foi indeterminada e nos
restantes foram variadas (Figura 2). Menos
de metade dos doentes (N=9, 45%) tinha
acompanhamento prévio em Nefrologia.
A maioria dos doentes (n=17, 856%) foi re-
ferenciada pelo infernamento de Nefro-
logia mas trés foram referenciados dire-
tamente de clinicas de hemodidlise para
serem acompanhados em consulta. Oito
doentes estavam em programa regular
de didlise quando iniciaram acompanha-
mento na CTC. Dentro deste grupo, 4 sus-
penderam didlise por ndo apresentarem
condi¢des para continuar e 4 mantiveram
didlise em ambiente hospitalar mas com
tempo reduzido/personalizado (em duro-
cdo e frequéncia de sessdes) para con-
trolo de sinfomas que de outra forma ndo
seriam viaveis.

No que se refere qos critérios que moti-
varam a vinda para a consulta (Figura 3),
além da gravidade do diagnbstico princi-
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Figura 3

Critérios para CTC

20,100%

8,40%

20,100%

8,40%

Opc¢do Perg. >80 anos

surpresa

Instituc. alb<3g/dL Demencia

pal, em 100% dos casos a resposta ndo a
pergunta surpresa e albuminémia <3g/dL
foram motivo de referencia¢do. Em 40%
(n=8) dos doentes, contribuiram ainda
0s critérios de idade >80 anos, institucio-
nalizacdo e/ou deméncia. Apenas em 3
doentes, a opcdo de ndo fazer didlise foi
do préprio doente, previamente expressa.

No que diz respeito a avaliacdo destes
doentes, 11 apresentavam um indice de
karnofski inferior ou igual a 20%, 8 entre 20
e 50% e apenas um com maior funciono-
lidade (> 50%). Relativamente ds comor-
bilidades, estes doentes apresentaram um
indice de charlson modificado em média
de 11.5(8-15).

Quanto aos sinfomas mais frequente-
mente apresentados (Figura 4), a fraqueza
foi o mais importante (75%, n=15 doentes)
e a anorexia (65%, 13 doentes) em se-
gundo lugar, e com elevado impacto na
qualidade de vida.Em 65% dos doentes, a
fraqueza era descrita como afetando se-
veramente o doente, e nos restantes, afe-
tando de forma moderada (classificacdo
POS-sRenal). J& a anorexia afetava 50%
dos doentes de forma moderada, 30% de
forma ligeira e 20% de forma grave. A dor
foi um sintoma de preocupacdo (para o
doente ou para o cuidador) em apenas

cuidados paliativos, vol. 4, n° 1 - julho 2017

4 doentes (20%), metade deles catego-
rizando este sinfoma como afetando a
qualidade de vida de forma moderadaq,
classificando a dor em escala numérica
de 0 a 10 como 5/6.

Foi necessdrio recorrer ao apoio da
equipa intra-hospitalar de CP em 7 (35%)
casos, dos quais 4 para referenciacdo a
unidades de cuidados paliativos e 3 por
j&@ serem seguidos previamente pela pa-
tologia oncolégica de base.Em 2 doentes
esse apoio passou pelo controlo dos sinto-
mas refratdrios e em 3 houve necessidade
de fazer sedacdo paliativa em interna-
mento.

Finalmente, no que diz respeito ao tem-
po de seguimento nesta consulta, ele vo-
riou entre os 5 e os 163 dias, sendo maior
nos doentes que se mantiveram em didlise.

Discussdo

Esta & a primeira casuistica de um progra-
ma de cuidados paliativos em Nefrologia
em Portugal, do que é do conhecimento
dos autores. Os N0ssos numeros sdo ainda
insuficientes para se firarem conclusées,
mas algumas inferéncias ja se podem fti-
rar. A idade cronoldgica destes doentes é
muito varidvel, ainda que 40% tenha mais
de 80 anos. Nos critérios de referenciacdo



Figura 4

Sinftomas dos doentes seguidos em CTC
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Dispneia

pesam muito mais os diagndsticos etiold-
gicos de base (neoplasias, por exemplo)
que a prépria doenca renal cronica. So-
lienta-se alids, que a etiologia dos doentes
em CTC ndo reflete as principais causas
de DRC em Portugal, de acordo com 0s
dados do Gabinete de Registo da Socie-
dade Portuguesa de Nefrologia,? cha-
mando a atencdo para a importéncia
das doencas oncoldgicas nos DRC a con-
tribuir para o aumento das comorbilida-
des e diminuicdo da funcionalidade. Isso
tfraduz-se em indices charlson muito eleva-
dos e indices de karnofski muito baixos. E
também neste contexto de muilti-comor-
bilidades, sobretudo, associadas a doen-
cas oncolbégicas que a “pergunta surpre-
sa” e a albumina (enquanto marcador de
inflamacdo/malnutricGo e consequente-
mente de mau progndstico) sdo achados
em todos os doentes referenciados & CTC
e 0s principais critérios para esta mesma
referenciacdo. Relativamente ao baixo
ndmero de doentes que foram seguidos
em CTC por opcdo prdpria, isto poderd
refletir a falta de informacdo prévia ou a

incapacidade para a decisdo, nomea-
damente com ndmeros tGo elevados de
doentes com deméncia.

No que diz respeito aos sinftomas, a dor
foi menos frequente nos nossos doentes
que noufros estudos,? mas a fraqueza
foi o sinfoma mais prevalente d seme-
lhanca do descrito em outras situagoes.
Estes resulfados sugerem que os doentes
chegaram numa fase muito tardia & nos-
sa consulta facto fambém demonstrado
pelo tempo de seguimento em CTC. Nes-
te aspeto, poder-se-ia ainda afirmar que o
desconhecimento destas ac¢des paliati-
vas e a sua complementaridade ds tera-
péuticas curativas leva a que os doentes
apenas sejam referenciados quando as
intervencdes ja ndo sdo atempadas ou
sdo demasiado tardias. ..

Conclusao

Em 2002, a Organizacdo Mundial de Sau-
de (OMS) definiu cuidados paliativos
como 0s “cuidados que melhoram a quo-
lidade de vida dos doentes afectados por
problemas de sadde que ameacam A
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vida, e sua familia, através da prevencdo

e adlivio do sofrimento pela compreensdo

e identificacdo precoce, avaliacdo e

controlo da dor e outros problemas fisicos,

psicoldgicos, sociais e espirituais” .3

O presente projeto tem por objetivo
prestar estes cuidados holisticos, por uma
equipa multidisciplinar, ao doente que
opte por ndo escolher didlise, que ndo
reina condicdes ou que ndo beneficie
de uma terapéutica de substituicdo da
funcdo renal. Alicerca-se nos principios de
gue um programa de tratamento conser-
vador:

« £ umimperativo ético, legal e clinico;

¢ Recusa a futilidade terapéutica;

e Tem por intuito minorar o sofrimento
do doente, encarando a morte como
processo natural, sem o atrasar ou an-
tecipar;

¢ Permite um acompanhamento do
doente com base no conhecimento
da sua vontade.

Estudos mostram que os cuidados palia-
tivos em doentes oncoldgicos diminuem a
sinfornatologia, aumentam a satisfacdo e
a congruéncia entfre o desejo do doen-
te e cuidados prestados. Este € também
o0 objetivo deste programa. Também se
prevé que isto se fraduza em beneficios
econdmicos para o Servico Nacional de
Saude, a avaliar em futuras andlises. A
evolucdo deste projeto e/ou outros seme-
lhantes serd importante para finalizar es-
tas conclusdes. @
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Resumo

Infrodugdo: Dada a complexidade das situagdes de sadde/doenca das pessoas, O
aumento da longevidade da populacdo e o conseguente incremento das doencas
incuraveis, progressivas e de cardter avancado, a realidade do Servico de Urgéncia
(SU) é-nos apresentada com um aumento de utentes com doenca cronica, incurdvel
e progressiva. O servico de urgéncia estd infrinsecamente ligado a situacdes criticas
preconizadas por atitudes curativas, devemo-nos dedicar de uma forma igualmente
crescente & valorizacdo da necessidade de prestar cuidados de indole ndo exclusiva-
mente curativa emerge assim a questdo que deu o ponto de partida para a realizacdo
desta investigacdo - Que intervencdes paliativas sdo realizadas pelos enfermeiros num
servico de urgéncia?

Obijetivo: Identificar as intervencdes paliativas realizadas pelos profissionais que exer-
cem funcdes em SU.

Metodologia: Estudo qualitativo, de natureza exploratéria e descritiva, apresentando
como populacdo alvo todos os enfermeiros que exerciam funcdes No servico de ur-
géncia hd mais de dois anos e que Ndo pertencessem a outros servicos e/ou que por
rotatividade fossem deslocados para o mesmo. O método de colheita de dados foi
realizado através da andlise documental das notas de enfermagem, afravés da técni-
ca de andlise de confeldo de Bardin, definindo & priori os utentes em que iriam incidir
a andlise dos registos, aplicado com a triangulacdo dos resultados obtidos pela apli-
cacdo de um Questiondrio Sociodemografico e Guido de Entrevista Semiestruturada.

Resultados: Foram analisados 53 registos de enfermagem, respeitantes a 17 utentes que
acorreram ao SU durante o periodo de um més e 18 enfermeiros que aceitaram parti-
cipar no estudo. Os resultados obtidos através da triangulacdo dos dados permitiram
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identificar as intervencoes/acdes paliativas realizadas pelos enfermeiros, aos utentes
com doenca crénica, incurdvel e progressiva.

Conclusoes: |dentificou-se que o controlo sinftomdatico respeitante & dor, medidas de
conforto e a mencdo de apoio & familia sdo referidas pelos enfermeiros, embora que
em termos de registos esta Ultima ndo se verifique.

Abstract

Introduction: Given the complexity of people’s health / iliness situations, the increase in
population longevity and the consequent increase in incurable, progressive and advan-
ced diseases, the redlity of the Emergency Room (ER) is presented to us with an increase
in patients with chronic, incurable and progressive disease. The emergency service is in-
trinsically linked to critical situations advocated by curative attitudes, we must dedicate
equally to the valuation of the need to provide care of a non-exclusively curative nature
thus emerge the question that gave the starting point for the realization of this Research
- What palliative interventions are performed by nurses in an ER?

Objective: To identify the palliative interventions carried out by professionals working in ER.
Methodology: qualitative study, exploratory and descripfive in nature, presentfing as a
target population all the nurses who worked in the emergency department

For more than two years and that they did not belong to other services and / or that by
rotation they were displaced for the same. The data collection method was performed
through the documentary analysis of the nursing notes, using the Bardin content analy-
sis technique, defining a priori the users that would focus the analysis of the records,
applied with the friangulation of the results obtained by the application Of a Sociode-
mographic Questionnaire and a Semistructured Interview Guide.

Results: A total of 53 nursing records were analyzed, related to 17 users who came to
the ER During the period of one month and 18 nurses who agreed to participate in the
study. The results obtained through the triangulation of the data allowed fo identify the
palliative interventions / actions performed by the nurses, the users with chronic, incura-
ble and progressive disease.

Conclusions: It was identified that the symptom conftrol regarding pain, comfort measu-
res and mention of support to the family are mentioned by the nurses, although in terms
of records the latter is not verified.

Resumen

Introduccién: Dada la complejidad de las condiciones de salud / enfermedad de las
personas, el aumento de la longevidad de la poblacién y el consiguiente aumento de
las enfermedades incurables, caracter progresista y avanzada, la realidad de S.U. Se
presenta en un aumento de los usuarios con la enfermedad crénica, incurable, pro-
gresiva. El servicio de urgencias esta intrinsecamente ligada a situaciones criticas re-
comendados por las actitudes de curacion, debemos dedicarnos a una igualmente
cada vez mas a la apreciacion de la necesidad de proporcionar no sélo la atencion
curativa, por lo que surge la pregunta que dio el punto de partida para la realizaciéon
de este la investigacion - ¢ Qué intervenciones paliativos son realizadas por las enferme-
ras en el servicio de urgencias?

Objetivo: Identificar las intervenciones paliativas por los profesionales que desempenan
funciones en S.U.

Metodologia: estudio cualitativo de caracter exploratorio y descriptivo, con la pobla-
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cion objetivo a todas las enfermeras que tenian funciones en la sala de emergencias
durante mads de dos anos y que no pertenecen a otros servicios y / o ser movido por la
rotacion de la misma. El método de recogida de datos se realizd6 mediante el andlisis de
documentos de notas de enfermeria mediante la técnica de andlisis de contenido de
Bardin, que define un usuarios a priori, que centre el andlisis de los registros aplicados a
la triangulacion de los resultados obtenidos mediante la aplicacién de un cuestionario
sociodemografico y guion de la entrevista semi-estructurada.

Resultados: Se analizaron 53 registros de enfermeria relacionados con 17 usuarios que
acudieron a S.U. durante el periodo de un mes y 18 enfermeras que aceptaron partici-
par en el estudio. Los resultados obtenidos mediante la friangulacién de datos identifi-
cados intervenciones / acciones correctivas adoptadas por las enfermeras a los usua-
rios con enfermedad cronica, incurable y progresiva.

Conclusiones: Se encontré que el control sinfomatico relacionado con el dolor, medi-
das para la comodidad y la mencién de apoyo a la familia son referidos por los enfer-

meros, aunque en términos de registros de estos dltimos no se produce.

Infroducdo

As previsdes apontam que Portugal, em
2050, seja o quarto pais com maior percen-
tagem de idosos a nivel da Unido Europeia
(Eurostat, INE, 2003), traduzindo-se num Au-
mento das doencas cronicas, com 0s con-
sequentes efeitos a nivel da capacidade e
dependéncia. A redlidade que se vive no
Nosso pais, demonstra que os cuidados de
saude ndo se encontram devidamente or-
ganizados, de forma a darem resposta as
caraferisticas da populacdo envelhecida
e com situacdes de dependéncia, assim
como aos seus familiares. No documen-
fo que define as normas e padrdes para
0s cuidados pdliativos na Europa, a Euro-
pean Association of Palliative Care (EAPC)
considera essencial a prdatica de acdes/
cuidados paliativos por parte dos profis-
sionais com responsabilidades no cuidado
a doentes em final de vida, como sdo 0s
profissionais dos Servicos de Urgéncia que
lidam diariamente com estas siftuacdes de
dependéncia. Perante a reorganizacdo e
revisdo que se tem vindo a fazer relativa-
mente aos cuidados de sadde, a existéncia
de recursos financeiros € humanos con-
dicionados, a caréncia real de colaboro-
dores com formacdo nas dreas-chave de
intervencdo - nomeadamente, de cuido-
dos pdaliativos e a excessiva burocracia

que dificulta a atuacdo com qualidade
dos profissionais, constituem a realidade. A
fransferéncia dos cuidados curativos para
0s cuidados pdliativos torna-se um mo-
mento complexo de entendimento sobre
O percurso de doenca e a desmistificacdo
necessaria de que estes sdo para “quem
vai morrer” e para “quem ja ndo ha mais
nada a fazer”. Perante esta realidade, os
doentes que se encontram em fase fermi-
nal e final de vida, poderdo ndo ter outra
alternativa sendo a de recorrer sucessiva-
mente ao Servico de Urgéncia (S.U.), onde
s@0 submetidos muitas vezes a tratamentos
futeis que diminuem a sua qualidade de
vida. O S.U. estd infrinsecamente ligado a si-
fuacdes criticas, preconizadas por atitudes
curativas, embora se deva dedicar de uma
forma igualmente crescente d valorizacdo
da necessidade de prestar cuidados de
indole ndo exclusivamente curativa, dada
a complexidade das situacdes de sadde/
doenca, o aumento da longevidade da
populacdo e o conseguente incremento
das doencas incurdveis, progressivas e de
carater avancado. Adjacente d problema-
fica apresentada e também & inexistén-
cia de investigacdo cientifica, justifica-se a
necessidade deste estudo pelo - o direito
que os utentes com doenca crénica, incu-
rGvel e progressiva tém ao acesso a cuida-
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dos de saude de qualidade, ajustados ao
processo de doenca gque vivem, que por
incapacidade das instituicoes e/ou servi-
cos especificos de se adaptarem & filoso-
fia dos cuidados paliativos, a necessidade
de clarificacdo da realidade vivenciada e
praticada pelos enfermeiros de um S.U. sob
as intervencdes paliativas que realizam no
ato das suas funcdes, a necessidade de
reforcar o entendimento de que a oferta
de cuidados paliafivos exige em servicos
especializados .

Do ponto de vista das administracdes

hospitalares contribui para a percecdo
destes cargos a importé@ncia da valorizo-
cdo da componente humana dliada a
componente tecnicista e de gestdo dos
recursos existentes, em que ndo precisa-
mos de diminuir cuidados mas sim tornd-
-los melhores, com menos custos e mais
eficientes, sem ferir os principios éticos da
dignidade humana. A falta de respostas e
0s condicionalismos decorrentes da crise,
leva muitos dos utentes com doencas incu-
rQveis, progressivas e de carater avancado,
aos hospitais dai que seja pertinente que
se identifique as intervencdes que dai de-
correm, emergindo a questdo que deu o
ponto de partida para a readlizacdo desta
investigacdo: Que Intervencdes Paliativas
sGo readlizadas pelos Enfermeiros num Servi-
co de Urgéncia aos utentes com doenca
cronica, incuravel e progressiva?
Objetivo: Identificar as intervencodes palio-
fivas redlizadas pelos enfermeiros em con-
texto de urgéncia aos utentes com doen-
ca cronica, incuravel e progressiva.,

Enquadramento Teérico

O aumento da longevidade e o incremen-
to das doencas crénicas e progressivas,
bem como as alteracdes na rede familiar,
tém um impacto crescente na organizo-
c@o dos sistemas de salde e nos recur
sos destinados aos doentes crénicos. Este
aumento e dos aspetos a ela inerentes,
fazem do fendbmeno do envelhecimento
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uma qguestdo que merece uma reflexdo
e introspecdo do ponto de vista da sad-
de. A existéncia e o aumento de doencas
crénicas, avancadas, progressivas e inca-
pacitantes geradoras de sofrimento sdo
indicadores da importéncia e necessidade
dos cuidados paliativos. A medicina paliati-
va mudou a posicdo histérica limitada aos
doentes oncoldgicos para uma visGo mais
geral, abarcando pacientes com doencas
avancadas, ndo malignas como a escle-
rose multipla, doencas do neurdnio motor,
SIDA, insuficiéncias avancadas de orgdos
(cardiaca, renal, hepdtica, respiratdria) ou
deméncias. O acesso destes doentes aos
cuidados paliativos deve constituir uma
prioridade das politicas de salde, pois es-
fima-se que para 60% dos doentes com
cancro, 40% com outras patologias neces-
sitariam destes cuidados.! De acordo com
0s dados do Instituto Nacional de Estafisti-
ca? em Portugal, no ano 2014 acorreram ao
servico de urgéncia por doenca 6 946 648
pessoas, sendo que o nUimero de dbitos foi
108 511. Cabe ressaltar que a maioria dos
6bitos € por doencas cronicas, de cardter
progressivo € que ndo apresentam curg,
como é apresentado também em dados
cedidos pelo INE.

De acordo com Fliss et al¥, que determi-
NnAa a necessidade das pessoas em cuida-
dos paliativos, em 69% a 82% dos falecidos,
podemos dizer que em Porfugal, segundo o
modelo de Murtagh et al, tendo em conta
a estimativa de 71183 - 84594 doentes com
necessidades de cuidados paliativos neste
ano. Constata-se que apenas 1,9-2,2% dos
doentes que foram referenciados e que
apenas foram admifidos 1,4-1,7% dos que
necessitavam efetivamente de cuidados
paliativos (CP).2"Tenho direito a ser tratado
como pessoa até ao momento da minha
morte” & um dos direitos inscritos na carta
dos direitos do doente em fim de vida, que
nos alerta para o facto de que a incapaci-
dade de travar a morte ndo pode, de algu-
ma forma, colocar em causa os cuidados



de sadde que visem minimizar o sofrimento
e a dignidade do ser humano.®

Acdes Paliativas no Servico de Urgéncia
Sabe-se que em Portugal, o sistema pudbli-
co tem uma forte componente hospitalar,
existindo 3,5 camas/1000 habitantes das
quais 2,9 sdo destinadas a tratamentos de
situacdes agudas.t A EAPC recomenda,
para uma cobertura adequada, 1 ECS-
CP/10 habitantes, 1T EIHSCO/Hospital ou no
minimo por cada hospital com pelo me-
nos 250 camas, e 80-100 camas/habitantes
cosiderando-se que apenas 30% destas
devem estar alocadas em instituicoes de
fipologia de agudos. Deste modo, com
base em dados do INE seriam necessdrias
98 ECSCPR 787 a 983 (236-295) em institui-
coes de agudos e 98 EIHSCR? A realidade
em cuidados paliativos estd longe de ser o
pretendido,” existe um nimero demasiado
baixo de doentes referenciados e conse-
quentemente com acessibilidade aos CR
cerca de 20% dos doentes referenciados
ndo & admitido nos servicos, pressupondo-
se gque falecem antes de a ele acederem
e sendo que pds-admissdo o fempo de so-
brevivéncia é baixo.2 A medicina moderna,
por se apresentar desprovida de preparo-
¢do e aceitacdo do ato de morrer, subes-
fimou o conforto do ufente que sofre de
doenca cronica, incur@vel e progressiva,
impondo a estes uma longa e sofrida ago-
nia, adiando a sua morte a custa do insen-
sato e prolongado sofrimento, praticando
encarnicamento terapéutico. Perante este
facto, os hospitais de agudos sdo fundo-
mentais para o desenvolvimento dos cui-
dados paliativos na medida em que nem
tfodos 0s doentes que procuram oS servicos
de urgéncia necessitam de abordagem
curativa ou de intervencdo de suporte de
vida. Muitos apresentam-se com doenca
cronica terminal ou com patologia aguda
incompativel com a vida, para os quais a
abordagem paliativa &€ mais benéfica tan-
to para eles proprios como para a familia.

Acodes Pdliativas, de acordo com a Lei
de Bases dos Cuidados Paliativos publica-
da em Didrio da Republica 19 Série, N° 172
de 5 de novembro de 2012, sdo "medidas
terapéuticas sem intuito curativo, isoladas
e praticadas por profissionais sem prepa-
racdo especifica, que visam minorar, em
internamento ou no domicilio, as repercus-
sbes negativas da doenca sobre o bem-es-
tar global do doente, nomeadamente em
situacdo de doenca incuravel ou grave,
em fase avancada e progressiva”.® E impor-
tante focar que os cuidados paliativos ndo
sdo cuidados menores no Servico Nacional
de saude, ndo se resumem a uma infencdo
caritativa e bem-intencionada, ndo se des-
finam a um grupo reduzido de situacoes,
ndo se restringem a moribundos nos Ultimos
dias de vida e pelas suas especificidades,
diferenciom-se dos cuidados continua-
dos. A eficiéncia destes cuidados depen-
de contudo da inferacdo entre doentes/
familia e de todos os profissionais da éarea
da saude. Todos sdo imprescindiveis, na
especificidade de cada um e na comple-
mentaridade de todos que se encontram
através do dialogo, da partiha e da coo-
peracdo, gerando uma rede que assenta
no rigor técnico e em conhecimentos cien-
fificos aprofundados. Através da pesquisa
bibliografica podemos constatar que fem
havido um esforco para encontrar solucoes
para os problemas atuais, sendo exemplo
disso alguns estudos nacionais que ddo es-
pecial enfoque ds barreiras e dificuldades
para a pratica de acdes/cuidados palia-
tivos sentidos pelos profissionais a exercer
funcdes neste servico. Em particular, dé-se
evidéncia ao estudo realizado por Sape-
ta et al'® que consiste numa revisdo siste-
mdatica da literatura que incluiraom dez ar-
figos de investigacdo durante o periodo
temporal de 2007-2012. Capelas refere
"apesar de se ter dado maior aten¢do aos
cuidados em final de vida, muitos estudos
Qo longo dos tempos e mais recentemen-
te escreveram dificuldades nesta fase da

cuidados paliativos, vol. 4,n° 1 - julho 2017 43



Grdfico 1

Patologias de Base/Entidades Clinicas

18,00% 17.60%

16,00%
14,00%
12,00%
10,00%
8,00%
6,00%
4,00%
2,00%
0,00%

11.80%

5,90% 5,90%

O e o

e}
9 o
e ©
» »\@Q \Oo ®<\ Q\

Entidades Clinicas

11,80%

5,90% 5,90%

O

o ] ]
Q d\\o p (‘\\O & QO
SRS N & & & o o © O\OO
< & Q AR &
& R . & g
o2 < & © A
N v S o O
® x va Q‘:}
,OC’O OO Q\@
o‘é\ OQ <

11,80%

5,90% 5,90% 5,90% 5,90%

v ¢

vida, nomeadamente, na acessibilidade a
servicos especificos, falta de recursos extra-
-hospitalares, inadequado controlo sinto-
mdtico, inadequada satisfacdo das neces-
sidades dos doentes e familia, subcarga de
cuidadores, cuidados dessincronizados das
preferéncias do doente/familia e inapro-
priada utilizagdo de recursos”."" Na maioria
dos artigos € dado o enfase aos obstdculos
e dificuldades enfrentados pelos enfermei-
ros, existindo pouca referéncia a prestacdo
de cuidados ao doente em fim de vida no
servico de urgéncia. Barroso'? refere que
€ importante sublinhar que o conceito de
“acdo paliativa” surge como decorren-
te da realidade nacional. Este refere ain-
da que “apesar desta convergéncia de
opinides quanto a definicdo do que sGo
as acoes paliativas existe um grande des-
conhecimento e ambiguidade ao modo
como elas sdo reconhecidas na pratica e
como decorre a sua operacionalizacdo”.
Dias' refere “que os cuidados paliativos nGo
devem ser associados somente a doentes
em fase terminal e agdnica, devendo existir
uma permanente colaboracdo e articulo-
¢Ao entre as infervenc¢des curativas e po-
liativas”. A nivel internacional, a investiga-
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c¢cdo dé enfoque & boa morte ou ao fipo
de morte que ¢€ vivenciada em servico de
urgéncia, mas ndo ao tipo de infervencdes
realizadas pelos seus profissionais. No caso
do Servico de urgéncia torna-se importan-
te, sendo um imperativo, criar condicoes
bdsicas para dar resposta a realidade que
hoje se vive.

Metodologia

O estudo desenvolvido foi de origem quali-
tativa, de natureza exploratéria e descritiva,
realizado num hospital de uma capital de
distrito, nomeadamente num servi¢co de ur-
géncia geral. Apresentou como populacdo
alvo todos os enfermeiros que respeitassem
0s seguintes critérios de inclusdo: exerces-
sem funcdes no S.U. hd pelo menos dois
anos e de exclusdo: pertencessem a outros
servicos e que por rotatividade de servicos
fossem deslocados ao S.U. O conjunto de
participantes em questdo foi selecionado
pela intencionalidade, sendo seleciono-
dos 18 enfermeiros que correspondiam o
perfil pretendido, nGdo tendo sido cedido
O numero total dos enfermeiros com mais
de dois anos de funcdes no servico, cabe
ressaltar as questdes de representatividade



do conjunto de participantes que ndo se
colocaram pois Ndo era pretensdo exira-
polar, mas sim compreender, as vivéncias
dos individuos no contexto em estudo.

O estudo dividiu-se em duas fases: revi-
s@o da literatura e aplicagcdo de instrumen-
tos para obtencdo de dados (questiondrio
sociodemogrdafico, entrevista semiestrutura-
da aos enfermeiros e andlise documental
das notas de enfermagem dos utentes).
Definimos & priori quem seriam os utentes
alvos da redlizacdo da andlise de regis-
tos, sendo elegiveis para o estudo pes-
soas com doenca crénica progressiva, tal
como doenca vascular periférica, neo-
plasia, insuficiéncia renal ou hepdatica, aci-
dente vascular cerebral com significativa
incapacidade funcional, doenca neu-
rodegenerativa e deméncia e pessoas
seriamente doentes ou em fase terminal
(deméncia em estadio final, cancro ter-
minal, acidente vascular gravemente in-
capacitante) que ndo tem possibilidade
de recuperacdo ou estabilizacdo e, para
0s quais os cuidados paliativos intensivos
sdo o objetivo predominante dos cuida-
dos no tempo de vida remanescente, que
se mantivessem no servico de urgéncia no
maximo de setfe dias.

Os dados referentes & andlise docu-
mental foram recolhidos através da con-
sulta do programa instituido - programa
Alert(R), durante o tempo predefinido
(setembro a outubro de 2015), foi possivel
obter 17 utentes com as caracteristicas
definidas & partida, tendo sido analisadas
53 notas de enfermagem respeitantes &
friagem e aos trés turnos de frabalho dos
enfermeiros. O fratfamento dos dados ob-
fidos a partir da analise documental e
das entrevistas foram realizadas segundo
a anadlise de contelddo - técnica de Bar-
din. Salientamos que durante a consulta
dos registos de enfermagem dos utentes
que foram selecionados de acordo com
os critérios pré-estabelecidos, bem como
aos enfermeiros que realizaram os registos

das suas intervencoes, foram respeitados
o direito & confidencialidade garantindo
o anonimato, sendo apenas recolhidos
0s dados inerentes ao estudo. Ao longo
do trabalho de investigacdo ndo foram
referidos quaisquer aspetos que possam
revelar ou possibilitar a identificacdo dos
participantes, a unidade local de saude
envolvida e também dos utentes cujo
perfil foi fundamental para a realizacdo
da analise documental das notas de en-
fermagem.

Resultados

Caracterizacdo dos Participantes
(utentes)

Para a caracterizacdo dos utentes, além
do que foi definido anteriormente, po-
demos afirmar que a sua idade em mé-
dia é de 73,06+13,84, a mediana é de 71,
sendo que a idade minima & de 48 e a
maxima de 91 anos. Relativamente neste
servico em particular, os utentes ficaram
em média 15,60+12,90 horas em periodo
de atendimento, sendo que a mediana é
de 12,50. Podemos também conferir que
a frequéncia com que, em média, estes
utentes acorrem ao S.U. é de 1,53+1,00,
durante um més. Quanto as entidades cli-
nicas podemos visualizar no grafico 1 que
doencas como as deméncias (17.6%),
as doencas neopldsicas (11,8%), DPOC
(11,8%) e epilepsia (11,8%) assumem maior
expressividade como patologia de base
dos utentes. Quanto ao motivo de ida ao
servico de urgéncia registado pelos enfer-
meiros, como se pode observar, no grafi-
Co 2, assume significativa expressividode a
dispneia (35,3%). episddios convulsivos em
17,6% e a dor e prostracdo em 11,8%.

Caracterizacdo dos participantes
(Enfermeiros)

Foi fido em conta os seguintes aspetos
para caracterizar os enfermeiros que qui-
seram participar no estudo em questdo:
idade, género, fempo de exercicio profis-
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Grdfico 2

Motivos de ida & urgéncia

40,00%
35,00%
30,00%
25,00%
20,00%
15,00%
10,00%

5,00%

0,00%

35,30%

17,60%

11,80%

Motivo de Ida ao Servigo de Urgéncia

5,90%

O o 0O PRe) ~O
@ © S @ & O & &
Ie) Q S S « Y
o‘\c’-’ o(\ Q\ @ 60 oc;\‘\ & >
@) 0 o «® <C @
e, P & &
> N
o S ¢
" &
5 N s
@ Q"-’O
& X

5,90% 5,90%

sional, tempo de exercicio de fun¢des no
Servico de urgéncia, o servico no qual tro-
balhavam anteriormente, categoria pro-
fissional e se finham ou ndo formacdo em
cuidados paliativos. A média da idade
(anos) dos enfermeiros que participaram
no estudo & de 42,11+9,99, com mediana
de 44.61,1% dos enfermeiros eram do gé-
nero masculino sendo que 38,9% represen-
fam os enfermeiros do género feminino.
No que é de referir ao tempo de exercicio
profissional global (anos) em média estes
apresentam 18,05+10,06, com mediana
de 16. Quanto ao exercicio de funcdes no
servico de urgéncia faziam-no, em média,
a 12,78+9,99 anos, sendo a mediana de 8.
Relativamente aos servicos onde os parti-
cipantes exerciam funcoes anteriormente
as atuais, podemos aferir que 61,1% vém
do servico de medicinag, 16,7% referem vir
de outras tipologias de servicos, 11,1% vém
do servico de especialidades cirlrgicas e
fambém de unidades de cuidados conti-
nuados. 50% sdo enfermeiros graduados,
27,8% s@o enfermeiros generalistas e 22,2%
sdo enfermeiros especialistas. Apenas trés
afirmam ter participado em workshops e
formacdes bdsicas de cuidados paliativos.
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Analise documental das notas de enfer-
magem versus Entrevista semiestruturada
Todos os utentes que foram alvo da analise
de confeldo das notas de enfermagem
finham a avaliacdo da friagem realizada,
uma vez que é um procedimento obriga-
tério para a sua admissdo No Servico de
urgéncia, de acordo com a triagem de
Manchester. Definindo assim o motivo da
admissdo, avaliacdo inicial, entidades cli-
nicas associadas e ainda permitindo a vi-
suadlizac@o do percurso do utente durante
o periodo de atendimento. No que se re-
fere aos registos de seguimento dos enfer-
meiros, que definem o periodo de frabalho
dos enfermeiros, onde estes devem regis-
tar as acdes encetadas ao utente, pode-
mos afirmar que nem todos tem registo do
que lhes é realizado sobre o periodo total
de permanéncia. Cabe ressaltar que em
muitas das admissdes apenas existiom ela-
borados os registos respeitantes a primeira
avaliacdo (friagem), sendo que depois de
varias idas ao mesmo servico e respetiva
deciscdo médica de se ser esclarecido o
mMotivo de agravamento de sintomatologia
é registado pelo enfermeiro responsdvel do
utente informagdes sobre atitudes médicas



ou redlizacdo de exames complementares
de diagnostico. No que confere aos atos
auténomos dos enfermeiros, foi possivel ob-
servar descrito medidas de conforto, tais
como posicionamento, avalia¢cdo de sinais
vitais como a dor, redlizacdo de medidas
de higiene e conforto. Foi visivel que os en-
fermeiros ficam apenas pela validacdo de
atitudes relacionadas com a acdo médi-
cq, sendo visivel o ndo preenchimento dos
campos de aplicagcdo designados para os
registos de enfermagem.

Quando auscultados sobre se realizam
ou NGo agdes paliativas estes referiram que
redlizoam acdes paliativas, estando estas
identificadas na tabela I. Apenas dois dos
enfermeiros referiram que ndo realizavam
intervencoes pdaliativas uma vez que o S.U.
estd “mais virado para atos médicos”

Discussdo

A investigacdo profissional € uma atitude
de abertura e de inferrogacdo sobre o que
se descobre e sobre 0 que se pode fazer
com isso, no dmbito da sua prdtica. Toda
a pessoa que presta cuidados estd apta
a desenvolver esta atitude e a aprender a
servir-se dela.” Foi assim que entfendemos o
caminho fragado para a realizagcdo da in-
vestigacdo sobre as intervencdes paliativas
praticadas pelos enfermeiros aos utentes
com doenca cronica, incurdvel e progres-
siva, num SU. Para tal foi utilizada a triangu-
lacdo dos resultados obtidos com os instru-
mentos de recolha de dados, tendo sido
aplicada andlise documental das notas de
enfermagem com as enfrevistas realizadas
aos enfermeiros que frabalham em servi-
co de urgéncia. Os registos sdo a base de
toda a filosofia e metodologia do trabalho
em enfermagem, revestindo-se, por isso, de
grande importdncia, pelo que devem ser
rigorosos, completos e redlizados correta-
mente. SAo o testemunho escrito da prética
da Enfermagem, tfraduzindo-se como fonte
de informacdes assistenciais que permitem
a comunicacdo entre profissionais de salde

para além de assegurar a continuidade dos
cuidados. Quando readlizada a andlise das
notas de enfermagem e dos resultados das
entrevistas aos enfermeiros podemos aferir
que todos os utentes tinham a avaliacdo da
friagem realizada, uma vez que € um pro-
cedimento obrigatfério para a sua admissGo
no Servico de urgéncia.No que se refere aos
registos de seguimento dos enfermeiros, que
definem o periodo de frabalho dos mes-
mos, onde estes devem registar as acdes
encetadas ao utente, podemos afirmar que
nem todos tem registo do que Ihes é readliza-
do sobre o periodo total de permanéncia.
Cabe ressaltar que em muitas das admis-
sdes apenas existiam elaborados os registos
respeitantes & primeira avaliacdo (friagem),
sendo gque depois de vdarias idas ao mesmo
servico e respetiva decisdo médica de se
ser esclarecido o motivo de agravamento
de sinfomatologia é registado pelo enfer-
meiro responsavel do utente informacdes
sobre afifudes médicas ou realizacdo de
exames complementares de diagndstico.
No que confere aos atos autdbnomos dos
enfermeiros, foi possivel observar descrito
medidas de conforto, tais como posicio-
namento, avaliacdo de sinais vitais como
a dor, readlizacdo de medidas de higiene e
conforto. Foi percetivel que os enfermeiros
ficam apenas pela validacdo de atitudes
relacionadas com a acdo médica, sendo
visivel o nGo preenchimento dos campos
de aplicacdo designados para os registos
de enfermagem.

Quando auscultados sobre se realizam
ou ndo a¢des paliativas estes referiram que
realizam ac¢des paliativas, estando estas
identificadas na fabela I. Apenas dois dos
enfermeiros referiram que ndo realizavam
intervencoes paliativas uma vez que o S.U.
estd “mais virado para atos médicos”. Ao
refletirmos sobre a pratica assistencial dos
enfermeiros neste contexto, concordamos
reiteradamente com Leal® que "os registos
nem sempre reflefem os cuidados presta-
dos”, desta forma & luz dos resultados olbo-
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Tabela 1

Acoes paliativas praticadas em SU

Subcategorias

Entidades de resposta

Controlo Sinftomatico: Dor

E2, E4,E9,E11,E13,E14,E15,E16,E17,E18

Controlo sinfomdatico (ndo especificado)

E5 E6

Medidas nd&o farmacoldgicas (ambiente e controlo
da dor)

E4

creme hidratante, entre outras)

Medidas de conforto (posicionamento, aplicacdo de

E2,E4,E5 E6,E7,E8, E13,E14,E15,E17

Apoio a familia

E2,E6,E7,E8,E13,E14,E15

Faz mas ndo refere o que realiza e/ou refere que
adverte o médico prescritor

E10,E12

Encaminhamento para
a equipa de cuidados paliativos

ET17

fidos de que ndo é possivel identificar as
acodes paliativas uma vez que ndo foram
registadas pelos enfermeiros durante o pe-
riodo temporal do estudo, sendo apenas
percetivel as acdes por eles identificadas
nas entrevistas, como & mencionado varias
vezes Nas entrevistas de que realizam pres-
tacdo de apoio & familia, apoio psicolégi-
co, encaminhamento para unidades ou
até mesmo referenciacdo para a equipa
infrahospitalar de cuidados paliativos no
entanto rigorosamente analisados os regis-
tos de enfermagem ndo se encontraram
descritos quaisquer atos que validem o que
é referido, indo ao encontro do que refere
Davis'® de que os registos realizados pelos
enfermeiros eram pobres e a intervencdo
de enfermagem era pouco detalhada,
particularmente nos aspetos psicoldgicos e
sociais. A praficabilidade destas acoes em
ambientes de cardter curativo e intensivis-
ta, & considerada como assistencialista ao
invés afitude paliativa. Perante estes resulta-
dos posso afirmar que foi possivel fazer uma
extracdo de ensinamentos para a promo-
c¢cdo das acdes paliativas nomeadamente
ao nivel das estratégias para a mudanca
das organizacdes. Citando Conflcio, “vocé
ndao pode mudar o vento, mas pode ajustar
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as velas do barco para chegar onde quer”,
parto deste principio realizando uma ana-
logia em que NnGo podemos mudar a Nossa
redlidade, mas podemos “gjustar as velas”
para progredir e modificar a nossa pratica
em prol do bem dos utentes a quem dirigi-
mos a prestacAo dos Nossos cuidados. As
acdes pdliativas podem servir para reforcar
a consciéncia dos profissionais de sadde
para a necessidade de uma alteracdo das
suas atitudes e pratficas em relagcdo aos
utentes com doenca crdénica, Incurdvel e
progressiva, que acabam por recorrer aos
servicos de urgéncia, desta forma deverdo
ser rigorosas na sua pratica nomeadamen-
te nos registos de enfermagem. E preciso
investir na criacdo de estruturas proprias,
como dotar foda a rede do sistfema nacio-
nal de saldde para que de futuro os doentes
com doenca crénica, incurdvel e progressi-
va ndo sejam vistos como falsas urgéncias
e possam usufruir de uma rede estrutura-
da de cuidados paliativos, sem que hagja
necessidade de recorrer aos servicos que
se encontram destinados para situacdes
agudas. Falar em cuidados paliativos nos
servicos de urgéncia, serd sempre um tema
qgue suscitard dlvidas e incompreensdes
sobre a sua exequibiidade em servigcos



estritamente tecnicistas, a sociedade terd
ainda de evoluir para que a compreensdo
de que estes cuidados sdo inerentes des-
de que a pessoa nasce até que morre e
prolongando-se no lufo, terd que ser uma
barreira a ser quebrada. Ndo existe secto-
rizacdo da pessoa que nos é apresentada
quando cuidamos, existe cuidados que
podem ser combinados para uma me-
lhor abordagem ao doente com doenca
crénica, incurdvel e progressiva nos servicos
de urgéncia a nivel nacional.

Conclusdo

Falar em cuidados paliativos nos servicos de
urgéncia, serd sempre um tema que susci-
tard davidas e incompreensdes sobre a sua
exequibiidade em servicos estritamente
tecnicistas. A sociedade terd ainda de evo-
luir para que a compreensdo de que estes
cuidados sdo inerentes desde que a pessoa
nasce até que morre e prolongando-se No
luto, terd que ser uma barreira a ser quebro-
da. Ndo existe sectorizacdo da pessoa que
nos € apresentada quando cuidamos, exis-
te cuidados que podem ser combinados
para uma melhor abordagem ao doente
com doenca crdnica, incuravel e progressi-
va Nos servicos de urgéncia a nivel nacional.

As acdes padliativas tem importdncia no
servico de urgéncia dada a escassez/ine-
xisténcia dos recursos do SNS, incapacida-
de dos familiares/cuidadores/instituicoes
de encarar a doenca crénica, incurdvel e
progressiva e as suas crises, tentando pro-
curar uma melhor resposta acreditando
que no Servico de urgéncia existe uma
avalia¢do clinica dos utentes sendo assim
uma forma de iniciar, referenciar ou até
perpetuar os cuidados paliativos.

No entanto & luz dos resultados olbtidos
pudemos verificar que situacdes como
apoio psicoldgico, social e encaminha-
mento/referenciacdo para locais onde ha-
jam cuidados paliativos sdo mencionados
apenas em entrevista e ndo se consegui-
ram verificar em termos registos a sua vera-

cidade. Quando auscultados sobre o fipo
de intervencoes paliativas eram realizadas
no decorrer da sua prdatica as respostas in-
cidiram no controlo sinfomatico e prdaticas
assistencialistas.

Considera-se que este artigo € pertinente
uma vez que é reconhecido gque o Servico
de urgéncia &€ um recurso de atendimento
ndo programado frequentemente utilizado
pelos doentes com doenca crénica, incu-
rAvel e progressiva, em situacdo de crise e
que ndo é o local mais propicio para prestar
cuidados paliativos. No entanto, atendendo
a situacdo nacional de cada vez mais es-
tes utentes acorrerem aos S.U. ferd de haver
uma adequacdo da prestacdo de cuido-
dos, nomeadamente, a integracdo de en-
fermeiros formados em cuidados pdliativos
funcionando como elo com a equipa in-
frahospitalar da unidade e gjuste dos seus
registos para a melhoria/articulacdo dos
servicos de urgéncia com oufras unidades
qgue envolvam cuidados pdliativos. @
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Resumo

A uniformizacdo de instrumentos de avalia¢cdo de sinfomas em cuidados paliativos fa-
cilita a comunicacdo e promove a melhoria dos cuidados.

Contribuindo para essa uniformizacdo em Portugal, pretendeu-se conhecer quais os
instrumentos mais frequentemente utilizados em investigacdo em cuidados paliativos
no periodo de Fevereiro de 2000 a Fevereiro de 2014 para avaliacdo da dispneia e da
tosse, e se estes estavam validados para a populacdo portuguesa.

Método: Revisdo sistemdtica da literatura realizada em 2014 utilizando as bases de da-
dos eletrénicas, Pubmed e EBSCO.

Resultados: Selecionadas 31 publicacdes relativas & dispneia. Identificados 8 instrumen-
tos diferentes (3 unidimensionais, 2 multidimensionais e 3 de qualidade de vida).
Selecionadas 4 publicacdes relatfivas d tosse. Identificados 3 instrumentos diferentes; 2
multidimensionais e 1 de qualidade de vida.

Conclusdo: Relativamente & dispneia a maioria dos estudos utilizou instrumentos de
avaliacdo unidimensionais destacando-se a Edmonton Sympfom Assessment Scale
(ESAS) e a Visual Analogue Scale (VAS).

O total de publicacdes relativas & tosse Nndo permitiu com evidéncia garantir tais con-
clusdes.

Quanto a validacdo para Portugal dos instfrumentos identificados, existe espaco para
melhoria.

Abstract
The assessment symptoms instruments’ standardisation in palliative care renders the
communication easier and promotes better health care is commonly agreed.

Palavras-chave
Dispneiq, Tosse, Instrumentos de
avalia¢cdo, Cuidados paliativos

Keywords
Dyspnea, Gough, Assessment symp-
toms instruments, Palliative Care.

Palabras-llave
Disneaq, Instrumentos de evaluacion
de sintomas, Cuidados paliativos.
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In an attempt to add to that standardisation in Porfugal, we infended fo identify the
instruments in palliative care research the most frequently used over the period from
February 2000 to February 2014, within the scope of the study of dyspnoea and cough,
and verify if those instruments are validated for the Portuguese population.

Method: Systematic review of the literature done in 2014, using the electronic databases
Pubmed and EBSCO.

Results: Selected 31 papers on dyspnoea. 8 different instruments identified (3 unidimen-
sional, 2 multidimensional and 3 on quality of life).

Selected 4 papers on cough. 3 different instruments identified (2 multidimensional and
1 on quality of life).

Conclusion: As to dyspnoeaq, the majority of the studies used unidimensional assessment
instfruments, namely the Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS) and the Visual
Analogue Scale (VAS).

The whole amount of literature pieces on the cough did not unequivocally allow us to
draw the same conclusions.

As for the validation of the identified instruments for Portugal, there is room for improvement,

Resumen

La estandarizaciéon de los instrumentos de evaluacion de los sinfomas en cuidados pa-
liativos facilita la comunicacion y promueve la mejora de los cuidados.

Contribuyendo con esta estandarizacion en Portugal, se tenia como objetivo identificar
los instrumentos mas utilizados en la investigacion en cuidados paliativos en el periodo
Febrero 2000 a Febrero 2014 para la evaluacion de la dispneia y de la tos, y evaluar si
estos estaban validados para la poblacién portuguesa.

Método: Revision sistematica de la literatura realizada en 2014 utilizando las bases de
datos electrénicas, PubMed y EBSCO.

Resultados: Seleccionadas 31 publicaciones relativas a la dispneia. Identificados 8 ins-
frumentos diferentes (3 unidimensionales, 2 multidimensionales y 3 de calidad de vida).
Seleccionadas 4 publicaciones relativas a la tos. Identificados 3 instrumentos diferentes;
2 multidimensionales y 1 de calidad de vida.

Conclusién: Con respecto a la dispneia, la mayoria de los estudios utilizaron instrumen-
fos de evaluacion unidimensionales destacandose la Escala de Evaluacion de Sinto-
mas de Edmonton (ESAS) y la Escala Analdgica Visual (EAV).

El total de las publicaciones relativas a la tos no permitié con total certeza asegurar
dichas conclusiones.

Con respecto a la validacion para Portugal de los instrumentos identificados, existen
dareas de mejora.

Infroducdo avaliacdo de sinftomas em investigacdo é
Em cuidados paliativos, qualquer que seja  fundamental para uma melhor avaliagdo
a incidéncia do sinfoma, devem ser cria- de resultados e melhoria da qualidade
das ferramentas para a sua avaliacdo dos cuidados.®
exaustiva, reconhecendo o seu cardc- Em Portugal, desconhecia-se quais 0s
ter multidimensional, de modo a garantir  instrumentos de avaliacdo de sinfomas e
o tratamento ou o controlo sinfomdatico necessidades mais frequentemente utili-
adequado.’? zados em investigacdo em cuidados po-
A uniformizacdo de instrumentos de liativos e se 0os mesmos se encontravam
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validados para a populagcdo portuguesa.

Com a redlizacdo desta revisdo siste-
mdtica da literatura, pretendeu-se identi-
ficar os instrumentos mais frequentemente
utilizados em investigacdo em cuidados
paliativos no periodo de Fevereiro de 2000
a Fevereiro de 2014 para avaliacdo da
dispneia e da tosse, e suas caracteristicas
psicométricas; verificar quais dos anterio-
res instrumentos estavam validados para
a populagcdo portuguesa e por fim, des-
crever a forma de acessibilidade aos ins-
frumentos identificados e validados para
a populacdo portuguesa.

Quadro tedrico

Descrita como uma sensacdo subjetiva
de falta de ar, Peel e Burns consideram
gue a dispneia resulta de uma sintese
complexa de sinais aferentes para o cére-
bro, influenciado por fatores psicoldgicos
e emocionais e inferpretada inconscien-
femente com base em registos de expe-
riencias anteriores.® Considerado um dos
sinfomas mais frequentes e angustiantes
em doencas malignas e ndo malignas
avancadas.$’8

Sendo um sinfoma  multidimensional
complexo, tem um impacto significativo
na vida do doente e efeitos devastado-
res sobre os cuidadores.’ A luz do modelo
de dor total, um novo paradigma do con-
ceito de dispneia, a dispneia total que
descrevendo de forma multidimensional
a experiencia do doente, explica uma
abordagem igualmente ampla na gestdo
do sinftoma.™®

A American Thoracic Society também
atribui um cardcter multidimensional a
dispneia, definindo-a como;'"1?

*(...) subjective experience of brea-
thing discomfort that consists of qualitati-
vely distinct sensations that vary in intensity.
The experience derives from inferactions
among multiple physiological, psychologi-
cal, social, and environmental factors, and
may induce secondary physiological and
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behavioral responses”.!1®3%22

Dada a reconhecida multidimensio-
nalidade da dispneia, os instrumentos de
avaliacdo do sinfoma devem contemplar
dominios da experiencia sensoério-perceti-
vo, angustia afetiva e o seu impacto na
vida do doente,'?

A dispneia atinge 90% dos doentes com
cancro® e 95% de pessoas com doenca
pulmonar obstrutiva crénica (DPOC),”
agravando com a progressdo da doenca,
especialmente em doentes com cancro
do pulma@o.'3

Peel e Burns referem que sdo muitas as
causas de dispneiq, fanto a aguda como
a cronica.® Podem estar relacionadas
principalmente com doenca respiratdria
subjacente, patologia cardiaca, razdes
psicolégicas ou outras patologias. Contu-
do, alguns autores admitem que a com-
preensdo da dispneia na doenca avan-
cada ainda ¢ limitada.'®

Uma adequada avaliacdo da dispneia,
conhecendo a sua causa subjacente, é
seguida de medidas para reverter o pro-
cesso se possivel e controlar o sinfoma. As
estratégias de controlo sinfomdtico da
dispneia combinam uma abordagem far-
macoldgica, ndo farmacoldgica e oxige-
noterapia.’ Porém, tem sido investigada a
eficacia do oxigénio no controlo da disp-
neiq,'¢17181 com resulfados que ndo indi-
cam beneficios sinfomdaticos em doentes
nAo hipoxémicos. Assim sendo, atualmen-
te a administracdo de oxigénio sé é indi-
cada em situacdes de hipoxia.?

Em cuidados paliativos, a atencdo é
focalizada na avaliaocdo da dispneia e
no desenvolvimento de estratégias de
gestdo e controlo, atribuindo menos im-
porténcia ds anomalias funcionais e das
frocas gasosas.?'

Como sinftoma multifatorial que &, a sua
avdliocdo tem de necessariamente ser
multidimensional influenciada pela expe-
riencia emocional e sensorial bem como
pelos mecanismos bioldgicos responsdveis.



Figura 1

Fluxograma da busca bibliografica na EBSCO referente a dispneia

126 excluidas

->

188 publicacdes identificadas
(avalia¢cdo de fitulo e resumo)

(repetidas, sem critérios
de selecdo)

3 excluidas

h 4

32 publicacdes aceites
(para leitura total)

-~

(instrumentos sem itens
especificos do sinftoma)

v

29 publicacdes selecionadas

Pela sua subjetividade, a medida de
gravidade mais precisa da dispneia é
aguela que o doente diz que sente.* A
complexidade do sinfoma indica a utilizo-
cdo de ferramentas que permitam medir
as varias dimensdes envolvidas.

Por outro lado, a tosse € definida como
um mecanismo fisiolégico reflexo, impor-
tante na defesa das vias aéreas.?? Porém,
quando a tosse € muito intensa ou persis-
tente, pode assumir-se como um sinfoma
fisicamente desgastante, angustiante e
perturbador para o bem-estar do doente
e familia.??

Morice et al., descrevem a que consi-
deram ser “a mais apropriada definicdo
clinica de tosse”:

"Cough is a forced expulsive manoeu-
vre, usually against a closed gloftis and
which is associated with a characteristic
soun d 723(Pi5)

Classificam a tosse como aguda se a
sua duracdo for inferior a trés semanas e
como crénica se a sua duracdo for supe-
rior a oito semanas.?

A tfosse infensa e prolongada pode ser
nociva para o estado geral do doente,

podendo causar agravamento de outros
sinfomas como a dispneia, dor, vémitos, in-
continéncia urindria entre outros, com con-
comitante agravamento da ansiedade.

Walsh et al., e Muers e Round., referem
que no cancro avancado, a tosse é obser-
vada em 38% de todos os doentes e em
60% dos doentes com cancro do pulmdo
dos quais 80% ferdo tosse antes da morte. o

Considerado um sinftoma multifatorial,
as suas causas podem estar relacionadas
com o efeito diretfo da doenca de base
ou com o seu tratamento.?2 Em doentes
com doencas avancadas, pela presenca
de asteniq, fraqueza muscular e alteracdo
fisiopatologica geral o reflexo da tosse
pode ser estimulada por tentativa de ex-
petorar secrecdes acumuladas.

Tal como para a dispneia ou qualgquer
outro sinftoma, o fratamento da tosse deve
dirigir-se fundamentalmente das causas
susceptiveis de correcdo e ao seu ade-
quado controlo se a causa é irreversivel 2
Deve ser fomado em conta o impacto
gue a tosse fem na qualidade de vida do
doente com uma abordagem mulfidisci-
plinar adequada.
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Figura 2

Fluxograma da busca bibliografica na Pubmed referente a dispneia

56 excluidas

70 publicacdes identificadas
(avaliagdo de titulo e resumo)

'

(repetidas, sem critérios
de selecdo)

A 4

14 publicacdes aceites
(para leitura total)

v

14 publicacdes selecionadas
(apenas duas ndo se
repetiram na EBSCO)

Sendo um sinfoma de causa multifato-
rial, & reconhecidamente multidimensio-
nal. Medidas simples ndo farmacoldgicas
que possam proporcionar sensacdo de
conforto e seguranca ao doente devem
ser consideradas numa fase inicial. Porém,
0 seu adequado controlo pode implicar
uma abordagem farmacoldégica com
uso de supressores da tosse numa primei-
ra linha, associando numa segunda linha,
broncodilatadores e corticosteroides.?

Deste modo, entende-se que em cuida-
dos paliativos a adequada avaliagcdo da
tosse implica o seu entendimento numa
vis@o multidimensional.

Metodologia
A avaliacdo da qualidade metodoldgica
das evidéncias/publicacdes ndo foi efe-
tuada, assim como o risco de viés, por ndo
se pretender com este estudo avaliar/
descrever infervencdes ou outcomes mas
sim o instrumento utilizado para atingir os
seus objetivos.

Pretendendo obter estudos e instfrumen-
tos de avaliacdo de sinfomas em cuidados
paliativos mais atuais, optou-se por selecio-
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nar publicacdes dos anos 2000 a 2014,

Os termos de busca de publicacdes fo-

ram determinados pelo PICOD:

P - Doentes paliativos;

| - Avaliocdo da dispneia e da tosse;

C- y

O - Instrumen tos de avaliacdo;

D -Tipo de estudos das expressodes de bus-
ca e estabelecidos nos critérios de inclu-
sdo.

A identificacdo das publicacdes foi
efetuada através de buscas nas bases
de dados bibliograficas computorizadas
Pubmed no dia 21 de Mar¢co de 2014 e na
EBSCO (MEDLINE, CINAHL, Academic Sear-
ch Complete e MediclLatina), no dia 24 de
Abril de 2014.

Na base de dados Pubmed, foram utili-
zados 0s seguintes tfermos de busca:

Search  (((((C'Palliative Care”(Mesh))
OR “Hospice Care”(Mesh)) OR “Terminal
Care”(Mesh:NoExp)) OR “Terminally [lI”(-
Mesh)) AND ((Clinical Trial(ptyp) OR Com-
parative Study(ptyp) OR Controlled Clini-
cal Trial(ptyp) OR Meta-Analysis(ptyp) OR
Observational Study(ptyp) OR Multicenter
Study(ptyp) OR Randomized Controlled



Grdfico 1

Populacdo das publicacoes selecionadas referentes & dispneia, % de publicacdes

(n=30N.

W Doentes oncoldgicos

Doentes ndo oncoldgicos

Trial(ptyp) OR Review (ptyp) OR systema-
tic(sb)) AND hasabstract(text) AND “last
10 years” (PDat) AND Humans(Mesh) AND
(English(lang) OR French(lang) OR Por-
tuguese(lang) OR Spanish(lang)) AND
adult(MeSH)))) AND (dyspnea or cough).

Nas bases de dados EBSCO foram utili-
zadas as seguintes expressdes de busca e
limitadores respetivamente:

Palliative care OR terminal care OR hos-
pice care OR terminally ill AND (dyspnea
or cough).

Limitadores - Data de publicacdo:
20000201-20140231; Resumo disponivel;
Humano; Idioma: English, French, Portu-
guese, Spanish, Tipo de publicagcdo: Abs-
tract, Clinical Trial, Meta Analysis, Meta
Synthesis, Randomized Controlled Trial,
Review, Systematic Review, Faixas etd-
rias: Adult: 19-44 years, Middle Aged.: 45-
64 years, Aged: 65+ years, Aged, 80 and
over, Resumo disponivel; Humano; Re-
lacionado & idade: All Adult: 19+ years;
Tipo de publicacdo: Clinical Trial, Com-
parative Study, Conftrolled Clinical Trial,
Meta-Analysis, Multicenter Study, Rando-
mized Confrolled Trial, Review, |dioma:
English, French, Portuguese, Spanish, Tipo

de documento: Abstract; Idioma: English,
French, Portuguese, Spanish

Modos de pesquisa - Booleano/Frase

Foi também efetuada uma busca mao-
nual a repositdérios de universidades (Fa-
culdade de Medicina da Universidade
de Lisboa e do Porto), publicacdes ndo
indexadas, em especial em portfugués de
Portugal, atas de congressos cientificos
na dareq, fext books e sitios na internet de
Associacdes e organizacdes cientificas,
sem sucesso uma vez que ndo foram en-
confradas publicacdes com critérios de
inclusdo. Assim, o resultado das buscas
resumiu-se ao conseguido nas bases de
dados eletrénicas supracitadas.

Foram definidos os seguintes critérios de

inclus@o na selecdo das publicacdes:

* Estudos cientificos nas linguas: portu-
guesa, espanhola, francesa e inglesa;

* Publicacdes resultantes de investiga-
cdo cientifica em cuidados paliativos;

* O instrumento de avaliacdo estar clo-
ramente identificado;

* Participantes dos estudos/publicacoes
serem adultos.
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Tabela 1

Tipologia de instrumentos identificados nas publicacdes referentes a dispneia

Instrumentos

Total / Publicagoes

Instrumentos unidimensionais

Visual Analogue Scale (VAS)

Numerical rating scale (0-10) (NRS)

Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS)

Instrumentos multidimensionais

Chronic Respiratory Disease Questionnaire (CRQ)

Medical Research Council (MRC) dyspnea
(avalia o impacto que resulta da dispneia)

Instrumentos de qualidade de vida

of Life Questionnaire-C30 (EORTC QLQ-C30)

European Organization for Reseah and Treatment of Cancer Quality

MD Anderson Symptom Inventory (MDAS)

New York Heart Association (NYHA)

TOTAL=8

Como critérios de exclusdo foram defini-
das os seguintes tipos de publicacoes:

* Arfigos de opinido

e Cartas ao editor/diretor;

* Comentdarios;

* Andlises de artigo;

e Estudos de caso.

Selecdo de publicacoes

O processo de selecdo comegou com
uma leitura do titulo e resumo de todas as
publicacdes das duas bases de dados ele-
frénicas (Pubmed e EBSCO). Esse primeiro
processo de selecdo foi simultaneamente
feito por outro investigador/revisor, apds o
qual foram aferidas entre os dois, pontuais
diferencas de opinido na inclusdo de al-
guns estudos. NGo houve dificuldade no
acordo enftre o investigador e o seu revisor.
Apds a primeira selecdo das publicacoes,
seguiu-se a leitura completa de todos os
estudos selecionados com excecdo de
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alguns ndo disponiveis gratuitamente. Po-
rém, os resumos desses estudos permitiram
identificar os critérios de inclusdo e exclu-
s@o definidos. Feita a avaliacdo critica dos
estudos, algumas davidas pontuais foram
esclarecidas apds a andlise do orientador
da investigacdo com uma terceira leitura.

Resultados referentes a dispneia
Busca bibliografica efetuada

Base de dados EBSCO

Um total de 158 publicacdes foi identifi-
cado nesta base de dados e apenas 29
reuniam os critérios de inclusdo.

Base de dados Pubmed

Um total de 70 publicacdes foi identificado
nesta base de dados; somente 14 reuniam
os critérios de inclusdo. Dessas 14, apenas
duas ndo foram encontfradas no conjunto
de publicacdes selecionadas da EBSCO



Grdfico 2

Quatro instrumentos mais frequentemente utilizados para avaliar a dispneia.

Visual Analogue Scale (VAS)

Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS)

European Organization for Research
and Treatment of Cancer Quality of
Life Questionnaire-C30 (EORTC QLQ-C30)

Medical Research Council (MRC) dyspnea

(nUmero de publicagdes)

Nas duas bases de dados bibliograficos
EBSCO e Pubmed, foram selecionadas
para a revisdo sistemdatica da literatura 31
publicacoes.

Publicacdes selecionadas

A maioria dos estudos selecionados (71%) foi
redlizada a partir de doentes com cancro.
Os restantes estudos foram realizados com
doentes com dispneia ndo oncoldgica.

Instrumentos identificados

Em 31 publicacdes selecionadas, foram
identificados 8 instrumentos diferentes.
Trés instrumentos unidimensionais de ava-
liacdo de sinftomas, dois multidimensionais
e frés de qualidade de vida. A Visual Ana-
logue Scale (VAS) foi largamente utilizada
num fotal de 14 publicacdes, 6 dos quais
utilizaram mais especificamente a Numeri-
cal Rating Scale (0-10) (NRS), 8 estudos uti-
lizaram a Edmontfon Symptom Assessment
Scale (ESAS), o European Organization for
Research and Treatment of Cancer Qua-
lity of Life Questionnaire-C30 (EORTC QL-
Q-C30) utilizado em 4 estudos, Medical
Research Council (MRC) dyspnea em 3
estudos, seguindo-se o Chronic Respira-
tory Disease Questionnaire (CRQ)., o M.D.
Anderson Symptom Inventory (MDAS) e o
New York Heart Association (NYHA) com 1

estudo cada respetivamente.

Em 22 publicacdes (71%) foram identi-
ficados instrumentos unidimensionais, em
4 (12,9%) instrumentos multidimensionais
e instrumentos de qualidade de vida em
6 publicacodes (19,4%). Um estudo utilizou
simultaneamente um instrumento multidi-
mensional e outro de qualidade de vida.

Apenas 3 publicacdes optaram por
utilizar instrumentos especificos de avalia-
cdo do sinfoma.

Atendendo ao facto de vdrios instru-
mentos se situarem em quinto lugar em
frequéncia de ufilizacdo com apenas
um estudo cada, optou-se por identificar
0s quatro mais frequentemente utilizados
nos estudos publicados.

Resultados referentes & tosse
Busca bibliografica efetuada

Base de dados EBSCO

Um total de 29 publicac¢des foi identifico-
do nesta base de dados; apenas 4 reu-
niam os critérios de inclusdo.

Base de dados Pubmed

Um total de 7 publicacdes foi identificado
nesta base de dados; 1 reunia os critérios
de selecdo e encontrava-se no conjunto
das publicacdes selecionadas da EBSCO.
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Figura 3

Fluxograma da busca bibliografica na EBSCO referente & fosse

25 excluidas

->

29 publica¢oes identificadas
(avalia¢cdo de fitulo e resumo)

(repetidas, sem critérios
de selecdo)

h 4

4 publicacdes aceites
(para leitura total)

v

4 publicacdes selecionadas

Desse modo, as duas bases de dados
bibliograficos EBSCO e Pubmed, foram se-
lecionadas para a revisdo sistemdatica da
literatura apenas 4 publicacdes.

Dessas, trés estudos foram efetuadas a
partir de doentes com neoplasias e um
com doentes infetados com VIH.

Instrumentos identificados

Foram identificados dois insfrumentos mul-
tidimensionais e um de qualidade de vida.
Verificou-se ainda que um dos estudos uti-
lizou 2 instrumentos multidimensionais dife-
rentes e outro utilizou simultaneamente o
instrumento de qualidade de vida e uma
das suas subescalas.

Atendendo ao nUmero reduzido de pu-
blicacdes, optou-se por identificar os ins-
tfrumentos utilizados nos 4 estudos.

N&o foi utilizado qualguer instrumento
de avaliacdo especifico para a tosse.

Caracteristicas psicométricas

dos instrumentos

Visual Analogue Scale (VAS)

Na&o foram encontradas na literatura a sua
sensibilidade e especificidade. No entan-
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to, outras propriedades psicométricas da
Visual Analogue Scale foram testadas por
alguns autores (exemplo).?%2? Um estudo
realizado com doentes com dor crénica
e voluntdarios sauddaveis, permitiu verificar
a validade convergente com (r = 0.97) e
validade discriminante com (r = 0.70).%” Por
outro estudo foi testada a sua confiabili-
dade (rs=0.60a0.77).%

Edmonton Symptom Assessment Scale
(ESAS)

A sensibilidade e a especificidade do
Edmonton Symptfom Assessment Scale
(ESAS) ndo sGo apresentadas na literatu-
ra.® Foram-lhe conferidas confiabilidade
e validade.® Numa compara¢cdo com
oufros instrumentos  (Mulfidimensional
Symptom Assessment Instrument (MSAS) e
Functional Assessment of Cancer Therapy
(FACT)), a consisténcia interna do Edmon-
ton Symptom Assessment Scale (ESAS) é
de alfa de Cronbach = 0.79.3" A estabili-
dade teste-reteste (em 2 dias) de (r = 0.86)
e validade convergente de (r = 0.72) em
comparagcdo com o Mulfidimensional
Symptom Assessment Instrument (MSAS).®!



Figura 4

Fluxograma da busca bibliografica na Pubmed referente a tosse

6 excluidas

7 publicagdes identificadas
(avaliagcdo de fitulo e resumo)

->

(repetidas, sem critérios
de selecdo)

h 4

1 publicacdo aceite
(para leitura total)

v

1 publicagdo selecionada
(repetida na EBSCO)

European Organization for Research and
Treatment of Cancer Quality of Life Ques-
tionnaire-C30 (EORTC QLQ-C30)

A sensibilidade e a especificidade do
EORTC QLQ-C30 ndo foram encontradas
na literatura. Outras propriedades psico-
métricas foram testadas, conferindo-lhe
uma confiabilidade com coeficiente alfa
de Cronbach = a 0.70.%2Também foi testa-
da a confiabilidade da sua 3° versdo, com
o resultado de alfa de Cronbach =0.73 a
0.87.3 Os mesmos autores atribuiram-lhe
uma validade de constructo com (r=40a
69) para alguns itens, com todos 0s outros
a apresentarem valores superiores € uma
validade discriminante com (r = 0.70).% Foi
ainda verificada uma estabilidade teste-
-reteste com (r = 0.90).3

Medical Research Council (MRC) dyspnea
Trata-se de um instrumento de avaliacdo
da dispneia que ndo permite quantificar
a sua intensidade mas sim a incapacida-
de que dela resulta. Bestall et al. conside-
ram-no um “método simples e valido para
categorizar os doentes em termos da sua
deficiéncia devida a DPOC” %

Kovelis et al., a partir de um grupo de
doentes com DPOC, compararam o Me-
dical Research Council (MRC) dyspnea
com Pulmonary Functional Status and
Dyspnea Questionnaire - Modified version
(PFSDQ-M), e concluiram existir confiabili-
dade com teste-reteste (r = 0.83) e valido-
de convergente (0.49 < r < 0.80).%

Memorial Symptom Assessment Scale
short from (MSAS-SF)

Foi testada a sua confiabilidade, e a sua
consisténcia interna foi de coeficiente alfa
de Cronbach (r=0.88; 0.83 € 0.58) para os
principais sinfomas: psicolégicos, fisicos de
alta prevaléncia e fisicos de baixa preva-
IEéncia respetivamente).¥”

A sensibilidade e a especificidade da
Memorial Symptom Assessment Scale
Short Form (MSAS-SF) ndo foram encon-
tfradas na literatura. No entanto, outras
propriedades psicométricas foram descri-
tas.® Comparadas a MSAS-SF e a Functio-
nal Assessment Cancer Terapy (FACT-G),
0s autores do estudo conferiram-lhe uma
consisténcia interna com alfa de Cronba-
ch (r = 0.76 a 0.87), teste-reteste coefi-
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Tabela 2

Tipologia de instrumentos identificados nas publicacdes referentes & tosse

Instrumentos

Total / Publicacdes

Instrumentos multidimensionais

Memorial Symptom Assessment Scale short from (MSAS-SF) 2

Palliative Care Outcome Sclae (POS)

Instrumentos de qualidade de vida

of Life Questionnaire-C30 (EORTC QLQ-C30)

European Organization for Research and Treatment of Cancer Quality

of Life Questionnaire-LC 13 (EORTC QLQ-LC13)

European Organization for Reseah and Treatment of Cancer Quality

TOTAL=4

ciente de correlacdo para as subescalas
MSAS-SF (r = 0.86 a 0.94 em um dia) e (r =
0.40 a 0.84 em uma semana) e validade
convergente com FACT subscales (coefi-
ciente de correlacdo r= 0.68 a 0.74).%

Palliafive Care Outcome Scale (POS)
Hearn and Higginson observaram sensibi-
lidode da Palliative Care Outcome Scale
(POS) & mudanca ao longo do tempo
mas sem significado estatistico.®” A con-
sisténcia inferna (versdo para doentes) e
(vers@o para profissionais) foi de alfa de
Cronbach (r = 0.65) e (r = 0.70) respeti-
vamente. O feste-reteste foi “aceitdvel”.
A validade de constructo teve um coefi-
ciente de Speaman de 0.43 a 0.80.%

Observado acordo entre a versdo do
doente e a versdo dos profissionais, uma
correlacdo com coeficiente de Spear-
man > 0.70. Os resultados da consisténcia
inferna com alfa de Cronbach (r = 0.68
-0.69) e (r =0.66 - 0.73) para o Palliative
Care Outcome Scale (POS) dos doentes
e dos profissionais respetivamente. Por fim,
a sua confiabilidade teste-reteste revelou-
se elevada com (coeficiente de correlo-
¢do > 0.80).%

Informacdes precisas sobre a sensibili-
dade e especificidade ndo foram encon-
fradas na literatura.
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Dos instrumentos de avaliacdo mais fre-
quentemente utilizados, verificou-se que
estavam validados para a populagcdo
portuguesa:

e European Organization for Research
and Treatment of Cancer Quality of
Life Questionnaire-C30 (EORTC QLQ-
-C30) V.3, validado em 2008 por J. Pais-
-Ribeiro, C. Pinto e C. Santos da Escola
Superior de Enfermagem - |.Politécni-
co do Porto - Porto University*'

Palliative Care Outcome Scale (POS) foi
validado em 2008, por Pedro Lopes Ferrei-
ra e Ana Barros Pinto do Centro de Estudos

e Investigacdo em Saldde - Faculdade de

Economia Universidade de Coimbra e do

Departamento de Bioética - Faculdade

de Medicina da Universidade de Lisboaq,

respetivamente,*

Discussdo

Limitagcdes e possiveis vieses

A primeira limitagdo refere-se ao ndmero
e diversidade de bases de dados consul-
tadas, e ao facto do estudo estar depen-
dente da existéncia de publicacdes e/ou
presenca em repositério aberto. Embo-
ra seja considerdvel a abrangéncia das
bases de dados utilizadas, fica a dlvida
sobre o alcance de publicacdes com cri-



Grdfico 3

Total de instrumentos utilizados para avaliar a tosse

Memorial Symptom Assessment Scale short
from (MSAS-SF)

European Organization for Research and Treatment
of Cancer Quality of Life
Questionnaire-C30 (EORTC QLQ-C30)

Palliative Care Outcome Scale (POS)

European Organization for Research and Treatment
of Cancer Quality of Life Questionnaire-LC13
(EORTC QLQ-LC13)

0

(nUmero de publicacdes)

térios de inclusdo ter sido suficientfemente
alargado.

A segunda prende-se com a abran-
géncia de publicacdes ao panorama
nacional uma vez que ndo foram identi-
ficados estudos efetuados em Portugal
com critérios de inclusdo. Tal permitiria o
conhecimento das op¢des dos investiga-
dores nacionais quanto aos instrumentos
de avaliacdo de sintomas em cuidados
paliativos. Porém, o recente desenvolvi-
mento dos cuidados paliativos em Portu-
gal, pode explicar a inexisténcia de publi-
cacdes nacionais.

A lingua poderd, também, constituir
uma possivel limitacdo, uma vez que um
dos critérios de inclusdo de publicacdes,
foi a restricdo aos idiomas inglés, francés,
portugués e espanhol.

Revisdo sistematica da literatura
O conjunfo de publicacdes selecionadas
permitiu verificar que a maioria dos estu-
dos foi realizada em diversos paises e po-
pulacdo-alvo. Este facto revela o interesse
pelo desenvolvimento dos cuidados pa-
liativos em diferentes culturas e contextos.
Os estudos publicados refletem de
modo geral a procura de recursos que
visemm melhoria do controlo sinftomatico
tanto quanto & complexidade da doen-

cacomo As consegquéncias dos respetivos
fratfamentos. Vdarios estudos destinam-se
especificamente a avaliar efeitos de al-
guns cuidados de sadde na qualidade de
vida dos doentes com elevada complexi-
dade e suas familias.

Participaram nos estudos doentes em
cuidados paliativos no domicilio, em ser-
vicos de internamento hospitalar, ambu-
latério e outros servicos de internamento
ndo especificos. Algumas publicacoes
ndo identificaram o local onde decorreu
0 estudo.

Toda esta diversidade de contextos,
diferentes paises e culturas, populacdo-
-alvo, e locais onde foram desenvolvidos
os estudos conferiu mais abrangéncia ao
conjunto de publicagcdes selecionadas.
Apesar do dominio das neoplasias na po-
pulacdo-alvo & luz do que foi o inicio dos
cuidados paliativos, a procura do melhor
controlo sinftomdatico em doentes com ou-
fras patologias revela o reconhecimento
pela comunidade cientifica da prevalén-
cia de cada sinfoma e o sofrimento que o
acompanha noutras populagcdes. O mes-
Mo passa-se com as diferentes localiza-
¢cdes onde se encontram os doentes com
essas necessidades. Pode-se considerar
que toda essa diversidade traduz o fun-
damento dos cuidados paliativos onde
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a preocupacdo é responder aos proble-
mas/necessidades dos doentes em situa-
¢do critica e suas familias independente-
mente do seu prognostico. 434445

Por outro lado, as publicacdes selecio-
nadas de modo geral, através das suas
fundamentacdes, reforcam o conheci-
mento sobre a presenca de “complexos
multissinfomaticos” que caracterizam os
doentes em cuidados paliativo.?

Analisando o conjunto de instrumentos
de avdliacdo de sinfomas utfilizados nos
estudos selecionados observam-se uma
diversidade de opc¢des feitas pelos auto-
res. Essa diversidade de instrumentos ma-
nifesta-se também quanto a dimensdo do
sinfoma que & medido (unidimensionais,
mulfidimensionais ou instrumentos de quao-
lidade de vida). Considerando a multiplici-
dade de avaliacdo existente, parece-nos
gue cada grupo de trabalho utiliza o ou
0s instrumentos que entende correspon-
der melhor ao objetivo do seu estudo.

A maioria dos estudos selecionados
utilizou instrumentos unidimensionaqis de
avaliacdo de sinfomas. Apesar da sua li-
mita¢cdo na avaliagdo do impacto dos
sinfomas na qualidade de vida dos doen-
tes, limitando-se a avaliar apenas a sua
intensidade, os instrumentos unidimensio-
nais sGo os mais frequentemente utilizados
em investigacdo em cuidados paliativos.
A decisGo dos autores deve ter em con-
ta para além dos objetivos dos estudos, a
robustez das suas caracteristicas psicomé-
tricas e a facilidade de aplicacdo desses
instrumentos.

Em cuidados paliativos a avaliagcdo
unidimensional da dispneia, da tosse e to-
dos 0s outros sinfomas apenas do ponto
de vista da sua infensidade, nGo permite
um conhecimento adequado das neces-
sidades/problemas do doente pelas suas
caracteristicas multissinfomatica e multidi-
mensional,>10.1246

Considerando arelacdo complexa e di-
reta entre a intensidade de cada sinfoma
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e 0s problemas/necessidades inerentes
as outras dimensdes do doente, qualquer
medida dirigida exclusivamente & dimen-
sdo fisica ficard agquém dos objetivos es-
senciais dos cuidados paliativos. 434445
Porém, a inexisténcia de instrumentos que
permitam avaliar todas as dimensdes de
diversos sinfomas em cuidados paliativos
deixa espaco para gue necessariamente
haja consenso na escolha dos instrumen-
tos de avaliagdo de sintomas a utilizar em
investigacdo.®®

E reconhecida a necessidade de se
utilizarem instrumentos de avaliagcdo de
sinfomas que sejam de facil utilizacdo.*?
Contudo, se se investiga um sinfoma espe-
cifico, considera-se relevante que se utilize
um instrumento de avaliacdo especifico,
permitindo por isso, melhor conhecimen-
to das suas caracteristicas. Por outro lado,
em cuidados de saldde em geral e em
particular em cuidados paliativos, ao se-
rem identificados os sinfomas mais signifi-
cativos para o doente, faz todo o sentido
conhecer melhor as dimensdes de cada
um, utilizando para isso, oportunamente,
instrumentos de avaliogcdo especificos.
Essa metodologia de avaliacdo de sinto-
mas serd determinante para uma presta-
cdo de cuidados de salde de excelén-
CiQ.3'4'37

A multidimensionalidade dos indmeros
sinfomas do doente paliativo requer es-
forcos para serem encontradas solucdes
para questdoes metodoldgicas de avalia-
¢cdo adequada de cada sinfoma. Dize-
Mos isso porque a falta de uniformizacdo
de instrumentos de avalia¢cdo de sinfomas
em cuidados paliativos pode representar
um blogueio ao desenvolvimento do co-
nhecimento nesta drea de cuidados de
sadde 4%

De modo geral, sGo verificadas medidas
psicométricas sélidas no conjunto de instru-
mentos mais frequentemente utilizados.

Constatou-se que ndo estavam valida-
dos para Portugal instrumentos com elevo-



da frequéncia de utilizacdo. Desses desta-
cam-se a Edmonton Symptom Assessment
Scale (ESAS) e a Visual Analogue Scale
(VAS). Perante esses dados aceitdveis ten-
do em conta o recente desenvolvimento
dos cuidados paliativos em Portugal, esta-
mos perante uma forte possibilidade de
melhoria.

Conclusoes

O desenvolvimento deste estudo permitiu
preencher algumas lacunas do conheci-
mento em Portugal sobre os instrumentos
de avaliacdo mais frequentemente utili-
zados para avaliar a dispneia e tosse em
cuidados paliativos.

A diversidade de instrumentos identi-
ficados permitiu concluir que é evidente
a inexisténcia de uniformizacdo de me-
todologia na avaliagcdo de sinfomas na
investigacdo em cuidados paliativos. Esse
facto merece necessariamente uma re-
flexdo dos peritos em cuidados paliativos
para um consenso nacional e internacio-
nal nesta matéria.

Ficou claro que a maioria dos estudos
recorre Aos instrumentos de avaliacdo
unidimensionais com destaque para a Ed-
monton Symptom Assessment Scale (ESAS)
que, avaliando diferentes sinfomas, permi-
te apenas a quantificacdo da dimensdo
infensidade de cada um e a Visual Analo-
gue Scale (VAS) respetivamente, em con-
tfradicdo com a multidimensionalidade
que caracteriza os sinfomas em cuidados
paliativos.

As caracteristicas psicométricas dos ins-
frumentos acima referidos, de modo geral
sdo robustas.

Ficou conhecido o panorama nacional
no dominio da validacdo para Portugal
dos instrumentos identificados, havendo
espaco para melhoria com o desenvolvi-
mento de validacdes em falta. @
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Resumo

Objetivos: adaptar linguistica e culturalmente ambas as versdes ‘doente’ e ‘clinico’
criando um questiondrio fiGivel e valido em Portugués a partir do original Integrated
Palliative care Oufcome Scale (IPOS), que permita medir as necessidades paliativas
dos doentes portugueses em fases avancadas da sua doenca.

Metodologia: estudo multicéntrico observacional com dois momentos de avaliagcdo.
Foi usada uma amostra de conveniéncia. Critérios de inclusdo: 18 ou mais anos de
idade, com diagnéstico de doenca avancada (oncoldgica ou ndo-oncoldgica) sem
possibilidade de cura, com capacidade para dar consentimento informado escrito
para participar no estudo, com fungdes cognitivas intactas, avaliadas como tal pelo
profissional de sadde participante, conseguir ler e compreender Portugués. Critérios de
exclusdo: idade inferior a 18 anos, em soffimento, avaliados como tal pelo profissional
de saude participante, com deterioracdo cognitiva impeditiva de participar no estudo,
incapazes de compreender Portugués. Foi distribuido um manual de procedimentos a
tfodos os centros participantes na pessoa responsavel ou facilitador/a que lidera o estu-
do localmente. Para descrever os dados demograficos e clinicos utilizaremos medidas
de estafistica descritiva. Para testar as propriedades psicométricas seguiremos a che-
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cklist COSMIN. Esperamos receber aprovacdo ética de todos os centros participantes e
fodos o0s doentes que parficiparem no estudo assinardo um consentimento informado.
Resultados: 9 centros concordaram em participar no estudo. Foram recebidas as 9
aprovacoes éticas.

Conclusdes: apds o desenvolvimento das versdes em portugués, as medidas estardo
prontas para serem testadas quanto a validade de conteldo, aceitabilidade, aplica-
bilidade clinica, fiabilidade, consisténcia interna, validade de construto e sensibilidade
a mudancga.

Abstract

Aim: To franslate and cultural adapt the original English Infegrated Palliative care Out-
come Scale “patient” and “clinician” versions info Porfuguese. To test their psychometric
properties, namely reliability, validity, interpretability and sensifivity to change.

Methods: multi-centred observational study with 2 assessment points. Convenience sam-
pling was used. All patients atfending the participant services will be screened for eligibi-
lity. Inclusion criteria: =18 years, mentally fit to give consent, diagnosed with an incurable,
potentially life-threatening illness, read, write and understand Portuguese. Exclusion cri-
teria: patient in distress, cognitively impaired. A standard operating procedures manual
was developed and distributed to all cenfres in the person of the facilitator/champion
leading the study locally. Descriptive statfistics will be used fo summarise demographics
and clinical data. For psychometric testing the COSMIN checklist will be followed. Ethical
approval will be expected from all Ethics Committees and all participants will sign an
informed consent.

Results: 9 centres agreed to participate in the study. We received all 9 ethics approvals.
Conclusions: After developing a Portuguese version of the IPOS the measures will then
be ready to be fested regarding content validity, acceptability, clinical applicability,
reliability, internal consistency, construct validity and sensitivity to change.

Resumen

Objetivos: adaptar lingdistica y culturalmente ambas versiones “paciente” y “clinico”,
creando un cuestionario fiable y valido en Portugués a partir del original “Integrated Pallia-
five care Outcome Scale” (IPOS) que permita medir las necesidades paliativas de los en-
fermos portugueses en fases avanzadas de su enfermedad.

Metodologia: estudio multicéntrico observacional con dos momentos de evaluacion. Fue
usada una muestra de conveniencia. Criterios de inclusion: 18 o mas anos de edad, con
diagnostico de enfermedad avanzada (oncolégica o no-oncoldgica) sin posibilidad de
cura, con capacidad para dar consentimiento informado escrito para participar en el
estudio, con funciones cognitivas infactas, evaluadas como tal, por el profesional de salud
participante, saber leer y escribir Portugués. Criterios de exclusion: edad inferior a 18 anos,
en sufrimiento, evaluados como tal, por el profesional de salud participante, con deterio-
ro cognitivo impeditiva de participar en el estudio, incapaces de percibir Portugués. Fue
distribuido un manual de procedimientos a todos los centros participantes en la persona
responsable o faciliftador/a que lidera el estudio localmente. Para describir los datos de-
mograficos y clinicos utilizaremos medidas de estadistica descriptiva.

Resultados: 9 centros concordaron en participar en el estudio. Fueron recibidas las 9
aprobaciones éticas.

Conclusién: después del desarrollo de las versiones en portugués, las medidas estaran lis-
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tas para ser probadas en cuanto a la validez de contenido, aceptabilidad, aplicabilidade
clinica, confiabilidad, consistencia inferna, validez de construto y sensibilidad al cambio.

Introducdo

A medicdo gera evidéncia clinica e infor-
macdo necessdrias d tomada de decisdo
nos cuidados aos doentes.! A recolha sis-
temdtica de informacdo através de medi-
das de resultados captadas diretamente
do doente (as denominadas, em inglés,
PROM - Patient Reported Outcomes Mea-
sures) tem o potencial de beneficiar a
pratica clinica paliativa a nivel individual
e populacional.'? Além disto (i) facilita a
identificacdo e a triagem de necessido-
des fisicas, psicoldgicas, espirituais e sociais
que de outra forma poderiam ser descu-
radas, (i) proporciona informacdo da
progressdo da doenca e do impacto do
tfratamento, e (iii) facilita a comunicacdo
entre clinicos, doente e familiares, estabe-
lecendo prioridades e gerindo expectati-
vas quanto aos resulfados do tratamento
e progressdo da doenca. Permite ainda
agregar e investigar dados recolhidos em
diversos niveis.®

Quadro tedrico
A escala Palliative care Outcome Scale
(POS) foi desenvolvida com base numa
revisdo sistemdtica de medidas de re-
sulfados em salde usadas em cuidados
paliativos, vindo a colmatar a falta de
questiondrios clinicos que avaliassem, de
forma compreensiva, as necessidades
paliativas, do ponto de vista individual do
doente.* Existem versdes independentes
para preenchimento por parte do doen-
te e por parte dos clinicos. Para além da
POS, que capta necessidades paliativas
gerais, existe um modulo de sinfomas
Palliative care Oufcome Scale-Symptoms
(POS-S) que capta o impacto de diferen-
fes sinfomas paliativos.>¢ A POS e a POS-S
estdo adaptadas e culturalmente valida-
das para a populacdo portuguesa.®?
Apds varios pedidos de profissionais de

sadde para unir a POS e a POS-S, integra-
ram-se as duas medidas e foi criada uma
Unica medida, desenhada para a pratica
clinica, a Integrated Palliative care Out-
come Scale (IPOS).'"° A IPOS resolve repe-
ticdo de itens, clarifica algumas questdes,
simplifica as respostas (cinco opg¢des de
resposta em escala de Likert) e coloca a
pergunta aberta como primeiro item. Es-
tas alteracoes tiveram como base a opi-
nido de especialistas com experiéncia na
utilizagdo das medidas POS e POS-S em
contexto clinico e de investigacdo. Estas
alteracdes estdo presentes em ambas as
versdes da IPOS (reportada pelo doente
e reportada pelo clinico em relagcdo ao
doente). A IPOS-doente termina com um
item sobre como completou o questiond-
rio (frés opcoes de resposta em escala de
Likert).”?

O objetivo deste estudo foi criar um
questiondario fiGvel e vdlido em Portugués
a partir do original IPOS, que permita me-
dir a qualidade de vida e os sinfomas
dos doentes em fases avancadas da sua
doenca. Para tal, adaptou-se linguistica
e culturalmente ambas as versdes ‘doen-
fe’ e ‘clinico’ do IPOS; e avaliar-se-G a sua
fiabilidade, validade, interpretabilidade,
aceitacdo e sensibilidade & mudanca.
Neste artigo apresentamos o protocolo
completo, mas apenas os resultados e dis-
cussdo referentes & adaptacdo linguistica
e cultural. Num futuro artigo serdo publi-
cados os resultados da validacdo, tam-
bém conhecida por avaliagcdo das pro-
priedades psicométricas.

Métodos

Procedimentos

Contactamos 14 equipas/servicos de cui-
dados paliativos ao longo do ano 2014,
para visitar (durante uma semana) e
apresentar o estudo IPOS. No total foram
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Figura 1

Fluxograma do processo de fraducao, retroversdo, revisdes e entrevistas cognitivas. (n=12)
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v

‘ Propriedades Psicométricas ‘

Fase 3

visitadas nove equipas nas Regides Norte,
Centro e Sul do pais, para conhecer a rea-
lidade portuguesa, ter uma melhor com-
preensdo do funcionamento de cada
uma das equipas, assim como inquirir so-
bre a disponibilidade de participacdo no
estudo.

Apds o contacto prévio com os autores
da versdo original e seu consentimento
para se redlizar a versdo portuguesa, pas-
sou-se pelos seguintes passos: dois tfradu-
fores porfugueses, um clinico e um ndo
clinico, ambos “cegos” quanto d medida
original, criaram de forma independente
duas versdes portuguesas; foi desenvolvi-
da uma versdo portuguesa de consenso
por dois revisores portugueses que tinham
conhecimento da medida original; esta
versdo de consenso foi enviada a outro
fradutor inglés também “cego” quanto &
medida original que fraduziram a versdo
de consenso, de forma independente, de
novo para inglés; uma segunda versdo de
consenso foi desenvolvida pelos mesmos
revisores; seguiram-se frés revisdes: um mé-
dico portugués especialista em cuidados
paliativos, uma enfermeira portuguesa de
cuidados padliativos e uma investigado-

cuidados paliativos, vol. 4, n° 1 - julho 2017

ra ndo-clinica de cuidados paliativos. Foi
criada uma versdo final portuguesa; esta
versado foi utilizada para realizar as entre-
vistas cognitivas com 12 doentes de cui-
dados paliativos e 9 profissionais de salde
de cuidados paliativos.

Este estudo respeitou a metodolo-
gia definida internacionalmente para a
adaptacdo cultural linguistica de medi-
das de resultados, ufilizando a COSMIN
checklist.”" Seguiu fambém o protocolo
desenhado e as normas desenvolvidas
pelo POS Development Team disponivel
em pos-pal.org.'?

O estudo passou assim por quatro fases
(os resultados e discussdo das fases lll e IV
nAo sdo apresentados neste artigo):

Fase I: Criacdo da versdo portuguesa. Foi
respeitado o procedimento de fraducdo/
refroversdo, englobando a elaboracdo
de duas traducdes independentes rea-
lizadas por dois fradutores portugueses,
seguidas por uma versdo de consenso e
por uma retfrovers@o readlizada por dois
fradutores portugueses “cegos” quanto &
medida original que tfraduziram a versdo
de consenso, de forma independente, de



Tabela 1

Dados demogrdaficos dos doentes que realizaram entrevista cognitiva

ldade (anos) M?dio + Dgsyio padrdo 66 +12,3
Minimo - M&ximo 49-90

Género Masculino N (%) 8 (66,7%)
Doenca oncoldgica N (%) 11 (91.7%)
Preencheu a questdo aberta 1 N (%) 10 (83,3%)
Preencheu a questdo aberta 2 N (%) 3 (25.0%)
Tempo de preenchimento Média = Desvio padrdo 51+25
(minutos) Minimo - Méximo 1.56-91
Preenchimento sem agjuda N (%) 5(41,7%)

novo para inglés. Foram entdo realizadas
entrevistas cognitivas com doentes e com
clinicos. No fim desta fase, a versdo por-
tfuguesa do instrumento de medi¢cdo IPOS
estava em condicdes para ser validada. A
validade de conteudo foi testada através
das enftrevistas cognitivas aos doentes e
aos clinicos. O tempo de preenchimento
foi também medido como parte do teste
de aceitabilidade.

Fase II: Selecdo das unidades. Para a in-
corporacdo das unidades em que o es-
tudo de validacdo foi implementado fi-
zeram-se varios contactos com diversos
profissionais de sadde em diferentes insti-
tuicoes de sadde.

Fase lll: Recolha de dados. A recolha de
dados serd efetuada em dois momentos
distintfos. A IPOS vai ser aplicada junta-
mente com outras medidas j& validadas
para a populacdo portuguesa: EuroQOL
five dimensions questionnaire (EQ-5D-
3L)"*8; European Organization for Resear-
ch and Treatment of Cancer Quality of
Life Questionnaire - Core 30 items (EORTC
QLQ-C30)'%1” e Hospital Anxiety & Depres-
sion Scale (HADS).'®

EQ-5D: instrumento genérico de medicdo

da qualidade de vida relacionada com
a salde que permite gerar um indice de
valores de utilidade basados em preferén-
cias, representando o valor do estado de
salde de um individuo. Este indice é ba-
seado num sistema de classificacdo que
descreve a sadde em cinco dimensoes;
mobilidade, cuidados pessoais, ativida-
des habituais, dor/mal-estar e ansiedade/
depressdo. Cada uma destas dimensoes
tem trés niveis de intensidade associados:
sem problemas (nivel 1), alguns problemas
(nivel 2) e problemas extremos (nivel 3) vi-
vidos ou sentidos pelo individuo.

EORTC QLQ-C30: destinado a ser usado
numa vasta gama de populacdes on-
colbégicas. Concebido para ser comple-
mentado por mddulos mais especificos,
nenhum deles estd diretfamente orienta-
do para os cuidados paliativos. O questio-
ndrio central com 30 perguntas engloba
uma dimensdo global de estado de sad-
de ou qualidade de vida e duas dimen-
sdes funcionais e de sinfomas.

HADS: constituida por 14 itens, divididos
em duas subescalas - ansiedade (HADS-
-a) e depressdo (HADS-d) - cada constitui-
da por sete itens. Cada item é respondido
numa escala ordinal tipo Likert de quatro
pontos (0 - inexistente a 3 - muito grave).
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Tabela 2

Dados demograficos e principais comentdarios dos profissionais de salide que
realizaram entrevista cognitiva (n=9)

ldade (anos) Média + Desvio padrdo 42,6 £ 104
Minimo - Maximo 28 - 56

Género Masculino N (%) 2 (22,2%)

4 Médicos/as
Profissdo N 2 Enfermewos/os

2 Psicologos/as

1 Assistente social
Formagdo avancada em CP N (%) 7 (77.8%)
Preencheu a questdo aberta 1 N (%) 9 (100,0%)
Preencheu a questdo aberta 2 N (%) 6 (66,7%)

Principais comentdarios/opinides

dadores

* Nd&o houve dificuldades quanto das instru¢cdes

* Objetivo, rGpido de preencher, aborda questdes importantes, Util

* Na&o consideraram que faltassem perguntas, visto as Questdes
Abertas permitirem acrescentar informagdo relevante

* Talvez devesse haver mais um ou dois itens sobre familia/cui-

¢ Ifem “pouco apetite” levantou algumas preocupacdes quanto
a possibilidade de interpretacdo invertida

Valores Superiores ou iguais a 11 pontos
em cada subescala indicam sinfomas de
ansiedade e depressdo clinicamente sig-
nificativos.

Serd também recolhida Informacdo
sociodemogrdfica (e.g., género e idade),
assim como informacdo clinica sobre a
fase, ufilizando o sistema australiono de
classificacdo dos doentes de acordo com
o bem-estar geral: est@vel, instavel, a de-
teriorar e terminal.

Visto que este estudo & multicéntrico e
0s centros colaboradores incluem servicos
especializados de cuidados paliativos, ser-
vicos hospitalares ndo especializados de
cuidados paliativos e servicos de salude
primarios, & esperada variacdo quanto a:.
espaco fisico, populacdo atendida, nu-
mero e tipo de clinicos, integracdo com
outros servicos de saude, recursos huma-
nos, apoio da instituicdo a que pertence,
organizacdo de valéncias de cuidados
prestados, entre outros fatores. Assim, € ne-
cessdrio assegurar uma recolha de dados
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o mais padronizada possivel, pelo que, foi
elaborado um Manual de Procedimentos,
que serd enviado para os centros colabo-
radores (ver anexo no final do artigo).

Fase IV: Andlise e disseminacdo. Nesta
fase ser@do analisados os dados e testadas
hipdteses com o objetivo de demonstrar
a validade e outras caracteristicas psico-
métricas da versdo portuguesa da IPOS
(resultados e discussdo serdo apresenta-
dos num artigo futuro).

A validade de construcdo (convergen-
te e divergente) serd testada através de
hipdteses sobre a correlacdo esperada
entre os itens individuais da IPOS-PT e da-
dos sociodemogrdficos e clinicos. Quanto
a validacdo de critério serd testada atfra-
vés da correlacdo entre a IPOS-PT e os dos
restantes instrumentos de medicdo de es-
tado de sadde ou de qualidade de vida.

A fiabilidade teste-reteste irG ser testa-
da usando o coeficiente de correlacdo
infraclasse, considerado significativo se o



Tabela 3

Comentdarios completos dos doentes que realizaram entrevista cognitiva

ID Sexo | Idade Profissao Comentarios
Sucinto e objetivo. Ndo se perde tempo.
1 M 62 Reformado. N&o ha repeticdo. Ndo fem coisas a mais.
Foi oficial de justica Tem o que é necessario. Sem dificuldades
quanto as instrucoes.
Reformada pc‘: para exprimir a sua ideia e o seu estado.
2 F 74 : L E pratico. As perguntas sdo importantes.
Foi modista e - ~
Sem dificuldades quanto s insfrucoes.
Reformado. Devia chegar a alguém a informacdo
3 M 60 o :
Foi vidraceiro destas perguntas.
4 M 90 Reformado. SAo boas as perguntas. Acho g estd bem
Foi vendedor & perg ' g '
5 F 52 Comercial Descreve o que se passa na consulta.
Eu acho que o questiondrio estd bem. As perguntas
Reformada. - - X
6 F 79 : ) sdo importantes. Todas elas tém sentido. Acho que
Foi empalhadeira -
ndo falta nenhuma pergunta.
Muito preciso. Perguntas muito razodveis.
Reformado. Percebi fodas as perguntas e fodas sdo
7 M 75 e L P oo
Foi taxista necessarias. Acho que estd o principal.
E de facil compreensdo.
Reformado. Acho bem que fagcam estas coisas para as pessoas
8 M 73 Foi operdrio em serem informadas. Ndo achei que tivesse muitas per-
fabrica de pneus guntas. NGo sei se falta alguma pergunta ou ndo.
E um bom questiondrio que ajuda a ver alguns
problemas que as pessoas podem ter. Ndo & muito
Reformado. comprido. N&o me recordo de nenhuma pergunta
9 M 49 Atualmente que esteja a faltar e devesse estar ai. SGo todas im-
agricultor e criador portantes, eu ndo tirava nenhuma. As instrucoes sdo
faceis de perceber. O entendimento das perguntas
e palavras é facil.
Fala daquilo que queremos. Ndo é comprido. Todas
10 M 63 Construcdo civil as perguntas sdo importantes.
Acho que ndo faltam perguntas.
Acho bem o questiondrio. Acho certo. NGo é com-
1 = 62 Doméstica prido. As pergun’ros so importantes.
Acho que ndo foITom’pergun‘ros.
Todas valem a pena. E de facil compreensdo.
Estd razodvel. NGo é comprido. Acho que todas
12 M 53 Construcdo civil pe~rgun’ros devem es’ro.r no questiondrio.
Nd&o faltam perguntas importantes.
Todas razodveis. E de facil compreens@o.

valor entre os dois momentos de medi¢cdo
for superior ou igual a 0,7." A coeréncia
interna serd testada usando o indicador a
de Cronbach e considerada significativa
quando atingir, pelo menos, o valor 0,7.19

Para avaliar a sensibilidade & mudanca

serdo comparadas as pontuacdes em T1
e em T2 com a magnitude do efeito ou

do quociente Guyatt de responsividade.

Esperamos que as pontuacdes se mante-
nham semelhantes para doentes em fase
est@vel e diferentes nos doentes em fase
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instGvel, mostrando assim a sensibilidade
da IPOS Portugués & mudanca de estado
clinico do doente.

Foi efetuado o teste Shapiro-Wilk para
testar a normalidade da distribuicdo das
vari@veis continuas.

Aspetos éticos

Para cada centro potencialmente colo-
borador foi requerida autorizacdo & res-
petiva Comissdo de Etica da instituicdo.
Toda ainformacdo pessoal serd gerida de
acordo com a Legislacdo de Protecdo de
Dados de 1998.2° Os consentimentos infor-
mados assinados e os questiondrios preen-
chidos pelos participantes serdo guar-
dados e mantidos em locais separados
e seguros, apds terem sido devidamente
numerados. Nunca nenhum questiondrio
poderd identificar um participante.

Resultados e discussdo

Entre 14 e 21 de Abril de 2015, para am-

bas as versdes ‘doente’ e ‘clinico’, proce-

deu-se & fraducdo da versdo em inglés
do IPOS para portugués. Nesta fase, segui-

ram-se os seguintes passos (Figura 1):

1. Dois tradutores porfugueses, um clinico
e um ndo clinico, ambos “cegos” em
relacdo & medida original, criarom de
forma independente duas versdes por-
fuguesas.

2. Foi desenvolvida uma versdo portugue-
sa de consenso por dois revisores por-
tfugueses que tinham conhecimento da
medida original.

3. Esta versdo de consenso foi enviada a
outros dois tfradutores portugueses “ce-
gos” quanto & medida original que tro-
duziram a versdo de consenso, de for-
ma independente, de novo para inglés.

4, Uma segunda versdo de consenso foi
desenvolvida pelos mesmos revisores.

5. Seguiram-se frés revisdes: um médico
portugués especialista em cuidados
paliativos, uma enfermeira portuguesa
de cuidados paliativos € uma investigo-
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dora ndo-clinica de cuidados paliativos.

Foi criada uma versdo final portuguesa.
6. Esta versdo foi utilizada para realizar as

entrevistas cognitivas com 12 doentes

de cuidados paliativos e 9 profissionais
de salde de cuidados paliativos.

Com o processo de fraducdo/retrover-
sG0, a equivaléncia linguistica da versdo
portuguesa ficou assim garantida. As di-
ferencas gramaticais e de confeldo do
texto dos itens, das perguntas e das co-
tegorias de resposta foram resolvidas por
discussdo. As diferencas da retroversdo,
nomeadamente os tempos verbais e o
uso de sindbnimos em vez de utilizacdo de
fraducdo direta de palavras, foram tam-
bém resolvidas por discussdo.

As revisdes clinicas garantiram também
a equivaléncia cultural. Houve trés dife-
rencas de tempos verbais encontradas
em 1rés itens. Estas foram discutidas e fize-
ram-se alteracées ao questiondrio para
criar a versao final.

A validade de conteudo foi testada em
enfrevistas cognitivas. Foram assim con-
duzidas em dois servicos hospitalares de
cuidados paliativos da Regido Norte do
pais. As enfrevistas com os doentes foram
individuais e as entrevistas com os profis-
sionais ocorreram em dois grupos distintos.
Foi pedido a todos os partficipantes que
fizessem uma apreciacdo global da me-
dida (0 que acha deste questiondrio), o
que acharam de cada item, se havia de-
masiados itens, se algum item era susce-
fivel a dificuldades de compreensdo, se
havia itens que considerassem irrelevan-
tes e se gostariam de acrescentar algum
comentdrio ou apreciacdo. As respostas
foram escritas.??? Os dados demograficos
dos parficipantes estdo descritos nas To-
belas 1 e 2. As varidveis continuas (idade
e tempo de preenchimento) apresentam
distribuicdo normal.

Na tabela 3 podem ler-se as respostas
de cada um dos doentes que realizou en-
frevista cognitiva.



Apds as entrevistas cognitivas os mes-
Mos revisores discutiram os resultados obti-
dos para finalizar a versdo portuguesa do
IPOS utilizada para a recolha de dados
nos centros colaboradores.

Desta discussdo (1) removeram-se 0s
ndmeros indicativos das pontuacdes dos
diferentes itens em cada quadrado, dei-
xando-o0s apenas ao lado de cada res-
posta possivel; (2) alteraram-se as instru-
cdes no guestiondrio do profissional de
saude para explicitar que a Ultima coluna
deveria ser usada quando a resposta ao
item & “ndo aplicAvel”, assim como, “des-
conhecido”; (3) alteraram-se as instrucoes
no questiondrio do doente para evitar re-
peticdo do pedido de escolha da melhor
resposta e marca-la com um X no quadro-
do apropriado; acrescentar espaco entre
0s grupos de questdes na pagina 2 e por
essa razdo acrescentar também “Durante
a Ultima semana” em cada grupo de per-
guntas/itens.

Conclusao

A Escala Integrada de Necessidades Po-
liativas (IPOS Portuguesa) estd agora pron-
ta para continuar a ser testada, quanto ds
suas propriedades psicométricas, nomea-
damente, fiabilidade, consisténcia interna,
validade de consfructo e sensibilidade &
mudanca.
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Contexto

A medicdo gera evidéncia clinica e informagdo necessdria a tomada de decisdao nos cuidados do doente. A
recolha sistematica de informagdo através de medidas de resultados captadas diretamente do doente tem o
potencial de beneficiar a pratica clinica paliativa, a nivel individual e populacional: facilita identificagdo e triagem
de necessidades fisicas, psicoldgicas, espirituais e sociais que de outra forma poderiam ser descuradas;
proporciona informagdo da progressdao da doenga e impacto do tratamento, facilita a comunicagdo entre
clinicos, doente e familiares, estabelecendo prioridades e gerindo expectativas quanto aos resultados do
tratamento e progressdo da doenga. Permite ainda agregar e investigar dados recolhidos em diversos niveis. A
escala de sintomas em cuidados paliativos (POS) foi desenvolvida com base numa revisdo sistematica de
medidas de resultados (outcomes) usadas em cuidados paliativos, que demonstrou a falta de questiondrios
clinicos que avaliassem, de forma compreensiva, necessidades paliativas (1). A POS oferece essa avaliacdo
compreensiva de preocupacdes individuais em populagdes paliativas. Existem versGes independentes para
preenchimento por parte do doente e por parte dos clinicos. Para além da POS, que capta necessidades
paliativas gerais, existe um maédulo de sintomas que capta o impacto de diferentes sintomas paliativos (2,3). A
POS e a POS-S estdo adaptadas e culturalmente validadas para a populagdo portuguesa (4,5).

Ap0s varios pedidos de profissionais de saude para unir a POS e a POS-S, integraram-se as duas medidas e foi
criada uma Unica medida, desenhada para a pratica clinica, a Escala Integrada de Necessidades Paliativas (IPOS).
A IPOS resolve repeticdo de itens, clarifica algumas questdes, simplifica as respostas (5 opg¢des de resposta em
escala de Likert) e coloca a pergunta aberta como primeiro item. Estas alteragGes tiveram como base a opinido
de especialistas com experiéncia na utilizagdo das medidas POS e POS-S em contexto clinico e de investigagao.
Estas alteragGes estdo presentes em ambas IPOS (reportada pelo doente e reportada pelo clinico em relagdo ao
doente). A IPOS reportada pelo doente termina com um item sobre como completou o questionario (3 opgdes
de resposta em escala de Likert).

Objetivos deste estudo

Criar dois questionarios fiaveis e validos em Portugués (um reportado pelo doente e um pelo clinico em relagdo
ao doente) a partir do original “Integrated Palliative care Outcome Scale” (IPOS), que permitam medir
necessidades paliativas e sintomas dos doentes em fases avanc¢adas da sua doenga.

Para tal pretendemos

(1) Adaptar linguistica e culturalmente ambas as versGes ‘doente’ e ‘clinico’ do IPOS

(2) Avaliar fiabilidade, validade, interpretabilidade, aceitagcdo e sensibilidade a mudanga.

Resumo do protocolo:

Este estudo é multicéntrico e multifasico:

FASE |: Tradugdo da versdo em inglés do IPOS para portugués.

FASE II: Sele¢do das unidades

FASE lll: Recolha de dados efetuada em dois momentos distintos (T1 e T2) nas diferentes valéncias de prestagao
de cuidados das unidades/servigos de cuidados paliativos, servicos hospitalares ndo especializados em
cuidados paliativos e servigos de satide primarios. O IPOS sera aplicado juntamente com outras medidas ja
validadas para a populagao portuguesa.

FASE IV: Andlise e disseminagdo

Este documento refere-se apenas aos procedimentos relativos a Fase lll.
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Objetivo deste documento:

Este estudo é multicéntrico e os centros colaboradores incluem servigos especializados de cuidados paliativos,
servigos hospitalares ndo especializados de cuidados paliativos e servigos de saude primarios. A variagdo quanto
a espaco fisico, populagdo atendida, numero e tipo de clinicos, integracgdo com outros servicos de saude,
recursos humanos, apoio da instituicdo a que pertence, organizacdo de valéncias de cuidados prestados, entre
outros fatores, implica que a fase de recolha de dados seja 0o mais estandardizada possivel. Serve o presente
Manual de Procedimentos para assegurar essa estandardizagdo, apresentando uma descricdo dos
procedimentos relevantes para os centros colaboradores na Fase Il deste estudo.

Como utilizar este documento:

Na pagina seguinte encontra-se um fluxograma resumindo os principais procedimentos da Fase Il deste estudo.
Cada retangulo azul representa um processo, correspondente a um procedimento (P). Cada losangulo vermelho
corresponde a uma decisdo/acdo. Os retangulos verdes indicam os documentos referentes a cada passo.

Nas paginas seguintes estdo descritos os procedimentos de forma pormenorizada.

No caso de surgirem duvidas durante esta Fase do estudo, pede-se aos colaboradores que primeiro revejam este
Manual de Procedimentos. Se as duvidas persistirem, por favor contactar Barbara Antunes:

barbara.antunes@kcl.ac.uk ou
919921744
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Fluxograma de procedimentos

Profissional de Satde ndo
participa no estudo

Profissional de Saude

NAO aceita participar?

lSIM
P1

1. Atribuigdo de nimero Unico de identificagdo
2. Preenchimento e assinatura Declaracdo de Participacdo

P2 v

[ Triagem e contacto com Doentes elegiveis ]

-

Doente elegivel cumpre

Preencher Folha de

ndo participagdo

critérios de inclusdo?

lsm

Doente elegivel
aceita participar?

SIM
P4

1. Preenchimento e assinatura consentimento informado
2. Atribuicdo de ndmero Unico de identificacdo

Dar entrada na Lista de Registo

Atualizar a Lista de Registo

P5 v

Preenchimento e verificagdo dos questionarios do Doente
Participante e do Profissional de Satde participante

emTleT2
P8 v
[ Gestdo e Seguranga dos dados recolhidos ]
P9 \ 4

Transferéncia de documentos do centro colaborador para
a equipa de investigacdo

IPOS Fase Ill — Fluxograma

DECLARACAO DE PARTICIPACAQ assinado por Profissional
de saude participante
- 1 Cépia para o Profissional de Satde participante
- Original arquivado em armario fechado

- Dar entrada na Lista de Registo

CONSENTIMENTO INFORMADO assinado pelo Doente
participante e Profissional de Satde participante
- 1 Cdpia para o Doente participante
- Original arquivado em armario fechado

Atribuicdo do numero Unico de identificacdo no
Questiondrio do Doente

Preenchimento do Questiondrio do Profissional de Saude

participante em relacdo ao Doente Participante

Preenchimento do Questiondrio do Doente Participante e
verificacdo

ParaTle T2

D =PROCESSO

= DECISAO

=DOCUMENTO(S)
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P1: Declaracao de Participaciao do Profissional de Satide e atribuicao
de numeros de identificacao

Acoes efetuadas por membro da equipa de
investigacdo e Profissionais de Saude

Contexto
E necessaria a obteng3do de uma Declaragdo de Participacdo devidamente assinada e datada pelo Profissional de
Saude participante, para efeitos de documentagao do estudo.

Procedimento
1. O Profissional de Saude participante pode colocar quaisquer questdes que serao respondidas pela equipa de
investigacdo.

2. O Profissional de Saude concorda em participar e ser-lhe-a atribuido um numero unico de identifica¢do. Este
numero é composto por seis digitos. Cada centro onde os Profissionais de Saude trabalham sera identificado
pelos dois primeiros digitos (01 XX XX, 02 XX XX, 03 XX XX etc.), seguido de dois digitos que indicam o tipo de
servico onde o Profissional de Salde trabalha (XX 01 XX, XX 02 XX) e os ultimos dois digitos referem-se ao
Profissional de Saude (XX XX 01, XX XX 02, XX XX 03 etc.). Um exemplo de um ndmero Unico de identificacdo de
um Profissional de Salde participante no estudo seria 02 01 03 (centro 02, tipo de servigo 01, nimero do
Profissional de saide 03). Os Questionarios ja tém atribuidos os nimeros referentes aos centros e tipos de
servigo. E necessario completar apenas o niimero referente ao Profissional de Satde participante.

3. Assim que o numero Unico de identificacdo for atribuido, o Profissional de Saude participante tera de assinar
e datar a declaragdo de participagdo.

4. Todos os Profissionais de Saude participantes ficardo com uma copia da sua declaragdo de participagao.

5. As declaragbes de Participagdo assinadas serdo arquivadas num local seguro, com fechadura, separado do
processo do estudo, visto o documento conter informacgao de podera identificar os participantes.

IPOS Fase Il MP para centros — P1: Consentimento Informado para membros da equipa clinica e atribuicdo de nimeros
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P2: Triagem e contacto com Doentes elegiveis

Acoes efetuadas por Profissionais de
Saude participantes

Contexto

Este estudo adota uma abordagem de recolha de dados de amostra consecutiva. Isto significa que todos os
individuos da populagdo de cada centro colaborador tém de ser triados e considerados para participar no estudo.
Na pratica, isto significa todos os doentes que estdo ao cuidado dos Profissionais de Saude participantes,
independentemente da valéncia da prestagdo de cuidados.

Procedimento

1. Todos os Doentes tém de ser triados pelos Profissionais de Saude participantes, preferencialmente no
primeiro contacto com o doente, a partir do momento em que se inicia o periodo de recolha de dados (se ndo
houver essa possibilidade, podera ser feito em contactos posteriores). No caso de o primeiro contacto coincidir
com uma primeira consulta, (e o doente ndo for conhecido do Profissional de Saude participante) ficara ao
critério do Profissional de Salde participante fazer a triagem nesse momento, ou, esperar por um segundo
contacto.

2. Os Doentes devem ser triados em relagdo aos seguintes critérios de inclusdo e exclusdo:

Critérios de inclusdo
e 18 anos ou idade superior
e Com diagnodstico de doenca avangada (oncoldgica ou ndo-oncoldgica) sem possibilidade de cura
e Ao cuidado do servigo onde o Profissional de Saude participante trabalha
e Capacidade para dar consentimento informado escrito para participar no estudo
e Com fungdes cognitivas intactas, avaliadas como tal, pelo Profissional de Saude participante

e Saber ler e escrever Portugués

Critérios de exclusdo

e Doentes com idade inferior a 18 anos

e Doentes em sofrimento (incapazes de manter uma conversa durante um periodo de tempo), com
sintomas fisicos ou emocionais descontrolados, avaliados como tal, pelo Profissional de Saude
participante

e Doentes com deterioragdo cognitiva impeditiva de participar no estudo, avaliados como tal, pelo
Profissional de Saude participante

e Doentes incapazes de perceber Portugués

3. Se o doente for considerado inelegivel, tera de ser completada uma Folha de ndo participagdo. Esta folha nao
contém quaisquer dados identificativos (ver P3). Antes dos doentes inelegiveis serem abordados, os
Profissionais de Saude participantes precisam de confirmar de que esta abordagem é a correta para cada doente
(ver P2.6).

4. Se o doente for considerado elegivel, ser-lhe-a entregue a folha informativa do estudo e a oportunidade de

discutir o estudo e fazer perguntas. Se o doente concordar em participar apds as suas questdes serem
respondidas, segue-se o processo de consentimento (ver P4).
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5. Se um doente elegivel declinar participar, é necessario preencher uma Folha de ndo participagdo (ver P3).

6. E necessario criar uma Lista de Registo para manter os detalhes de todos os doentes que vio sendo triados
e/ou abordados para participar, assim como a resposta a solicitagio de participagdo (inelegivel/
declinou/concordou) e a valéncia de prestagdo de cuidados onde se encontrava. Desta forma evitar-se-a abordar
duas ou mais vezes o mesmo Doente.

7. Se o Doente for considerado elegivel para participar no estudo, antes de abordar o doente, o Profissional de

Saude participante deve confirmar na Lista de Registo que o doente ainda ndo foi abordado e que declinou
participacdo no estudo. (ver P2.6).
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P3: Preenchimento da Folha de nao-participacao

AcOes efetuadas por Profissionais de
Saude participantes

Contexto
A amostra do estudo nunca sera completamente representativa de toda a populagdo de doentes com
necessidades paliativas. E necessario perceber como é que a amostra difere da populagdo a que pertence. Para
tal, é necessario recolher alguns dados demograficos sobre os individuos que ndo vdo participar no estudo. Estes
incluem os que sao triados como inelegiveis (ndo cumprem com os critérios de inclusdo) e os que recusam em
participar.

Procedimento
1. E necessario preencher uma Folha de néo participagdo para cada Doente triado como inelegivel (ndo cumpre
com os critérios de inclusdo), assim como para cada doente que recusa participar no estudo.

2. A Folha de ndo participagéo é completada de forma andnima, sem informagdao que potencialmente possa
identificar o Doente e sem nimero Unico de identificagdo.

3. Depois de uma Folha de néo participag¢do ser preenchida para um Doente, este ndo poderad voltar a ser triado
e ndo podera nunca participar no estudo (mesmo que tenha evolugdo clinica favordvel, e, consequentemente
se torne elegivel). Para tal, é necessdrio manter a Lista de Registo sempre atualizada, pois a Folha de ndo
participagéo ndao contém dados identificativos do Doente.

4. O ponto 1 da Folha de ndo participagdo refere-se a razao pela qual o doente foi considerado inelegivel ou por
que declinou participar.

5. Os pontos 2 e 3 da Folha de ndo participacdo referem-se a informagdo demografica e clinica, nomeadamente,
idade, género, habilitagGes literarias, diagndstico e esperanca de vida.

6. As Folhas de ndo participagéo devem ser guardadas em local seguro com fechadura e mais tarde devolvidas
a equipa de investigacgdo (ver P9).
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P4: Consentimento Informado para o Doente participante e atribuicao
de numero de identificacao tinico

Acgoes efetuadas por Profissionais de
Salde participantes em Tl e T2

Contexto
E necesséria a obtengdo do Consentimento informado devidamente assinado e datado pelo Doente participante,
em concordancia com as Boas Praticas de Investigacdo e a Declaragdo de Helsinquia.

Procedimento
1. O Doente elegivel - potencial participante - deve ler a Folha de Informagdo para o Doente e colocar quaisquer
questbes que serdo respondidas pelo Profissional de Saude Participante.

2. O Doente elegivel terd pelo menos 24 horas para decidir se quer ou ndo participar no estudo.

3. O Doente elegivel pode ver o questiondrio, como parte do processo de consentimento, com a oportunidade
de fazer questdes.

4. Assim que o Doente elegivel concordar em participar, ser-lhe-a atribuido um nidmero tnico de identificagdo.
Este nimero é composto por 9 digitos. Cada centro onde o Doente participante é atendido sera identificado
pelos dois primeiros digitos (01 XX XX XXX, 02 XX XX XXX, 03 XX XX XXX etc.), seguido de dois digitos que indicam
o tipo de servigo onde o Doente é atendido (XX 01 XX XXX, XX 02 XX XXX), seguem-se depois dois digitos
referentes as valéncias de presta¢do dos cuidados (XX XX 04 XXX) e finalmente os uUltimos trés digitos referem-
se ao Doente participante (XX XX XX 001, XX XX XX 002, XX XX XX 003 etc.). Um exemplo de um nimero unico
de identificagdo de um Doente participante no estudo seria 05 03 01 011 (centro 05, tipo de servigo 03, valéncia
de prestagdo dos cuidados 01, nimero do Doente 011). Os Questiondrios ja tém atribuidos os numeros
referentes aos centros e tipos de servigo. Sera necessario completar a referéncia que diz respeito a valéncia de
prestacdo dos cuidados prestados ao Doente Participante e o numero referente ao Doente participante. As
referéncias que devem ser utilizadas para identificar a valéncia de prestacdo de cuidados sdo:

01 - Consulta externa

02 — Consultadoria intra-hospitalar

03 — Internamento

04 — Domicilio

05 — Hospital de dia

06 — Outra (por favor especificar)

5. Assim que o numero Unico de identificagdo for atribuido, o Doente participante terd de completar, assinar e
datar o consentimento informado — original e cdpia - que serdo assinados também por um Profissional de Saude
participante. Os consentimentos informados seréo assinados por ambas as partes em pessoa.

6. Todos os Doentes participantes ficardo com uma cdpia do seu consentimento informado assinado.

7. Os consentimentos informados assinados originais serdo arquivados num local seguro, com fechadura,
separado do processo do estudo, visto o documento conter informacgdo de podera identificar os participantes.

Sera compilada uma Lista de Registo com os nomes de todos os Doentes participantes (ver P2.6).

8. Os consentimentos informados assinados originais serdo mais tarde devolvidos a equipa de investigacdo (ver
P9).
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P5: Preenchimento & verificacao dos questionarios em T1 e T2

Acgoes efetuadas por Profissionais de Saude
participantesem T1 e T2

Contexto

E importante fazer uma recolha de dados o mais completa possivel, evitando dados omissos. O ideal é que todos
os itens de todos os questionarios sejam preenchidos. Os Doentes participantes devem sentir-se confortaveis e
ter o tempo necessario para o preenchimento dos questionarios.

Procedimento
1. Devera ser oferecido aos Doentes participantes tempo suficiente e um espago confortavel para dar
consentimento e para completar o questionario.

2. Os questiondrios serdo impressos e enviados para os centros colaboradores.

3. O Profissional de Saude participante deverd atribuir os nimeros de identificacdo Unicos do estudo a cada par
de questionarios antes do preenchimento.

4. No questionario do Profissional de Saude haverd um espaco para colocar o nimero de identificagdo do Doente
participante ao qual o questionario do Profissional de Saude se refere. S6 assim poderdo ser identificados os
pares de questionarios (Doente e Profissional de Salude) para cada Doente participante. O nome do Doente
participante nunca aparece nos questiondrios.

4. E preferivel que o Doente participante complete o questionario sozinho. Se for necessario, alguém, mas nunca
o Profissional de Saude participante, pode ajudar. S6 assim sera possivel diminuir o risco de enviesamento dos
resultados do questionario para o Profissional de Salide em relagdo ao Doente participante. Podera, por
exemplo, ser outro Profissional de Saude participante que ndo ird preencher o questionario em relagdo aquele
Doente participante em particular.

5. Se for necessario um ajudante ler os itens e possiveis respostas, € extremamente importante que o faga sem
alterar qualquer palavra ou ordem de itens. Alterar as palavras — conteddo — ou a ordem dos itens ird
comprometer o processo de validagao.

6. Se o Doente participante ficar emocionalmente perturbado enquanto completa o questionario, serd
necessario ativar o Protocolo de Stress e Perturbagdo Emocional (ver P6).

7. Assim que um questionario é preenchido é necessario verificar imediatamente se ha indica¢do de algum
problema ou exacerbacdo de sintomas que necessitem alteracdo nos cuidados prestados e/ou ativacdo do
protocolo de Stress e Perturbagdo Emocional (ver P6). Esta verificagdo deve ser feita pelo Profissional de Saude
participante depois de preencher o Questionario do Profissional de Salide em relagdo ao Doente. S6 assim sera
possivel diminuir o risco de enviesamento dos resultados. Poderd, por exemplo, ser outro Profissional de Saude
participante que nado ird preencher o questiondrio em relagdo aquele Doente participante em particular.

8. Os itens que ndo tenham sido respondidos devem ser explorados com o Doente participante e, se possivel,
completados. Os Doentes participantes tém sempre a escolha de ndo querer responder a qualquer item se se
sentirem desconfortaveis. Se tal acontecer, deve fazer-se uma nota para que fique registado.

IPOS Fase Ill MP para centros — P5 Preenchimento e triagem de questionarios em T1 e T2
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9. Quaisquer outras situagdes em relagdo ao questionario (problemas sistematicos de preenchimento ou de
outra natureza) devem ser comunicadas a equipa de investiga¢do para barbara.antunes@kcl.ac.uk

10. O segundo momento de preenchimento (T2) dos questiondrios deve ocorrer preferencialmente 3 a 5 dias
depois do primeiro preenchimento (T1). No entanto, para Doentes que estejam estaveis e cuja consulta seguinte
seja num momento posterior a 5 dias, entdo a recolha de dados de T2 devera ser feita na consulta seguinte.

Por exemplo: a) Doente estd internado ou em domicilio e serd visitado mais do que uma vez numa
semana. O intervalo entre T1 e T2 deverd ser 3 a 5 dias.
b) Doente foi visto em consulta externa e foram preenchidos os questionarios para T1.
Doente esta estavel e a consulta seguinte esta marcada para dali a dois meses. Os
questionarios referentes a T2 serdo preenchidos nessa consulta seguinte, com um
intervalo de 2 meses.

11. Nos questionarios preenchidos em T2, o unico algarismo do numero de identificagdo unica do estudo que
podera ser alterado é o que corresponde a valéncia de prestacdo de servigos. Todos os restantes algarismos
serdo os mesmos de T1 para cada Profissional de Saude participante e Doente participante.

12. Todos os questiondrios originais devem ser enviados para a equipa de investigacdo (ver P9).
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P6: Protocolo de stress e perturbacao emocional

AcOes efetuadas por Profissionais de
Saude participantesem Tle T2

Contexto

E improvavel mas possivel que um Doente participante se sinta emocionalmente perturbado ou mencione
assuntos considerados preocupantes para a sua seguran¢a ou seguranga de outras pessoas durante a
participagdo neste estudo. Esta sec¢do descreve o que fazer nestas situagdes.

Procedimento

1. Encorajamos todos os Centros colaboradores a desenvolver um protocolo de stress e perturbagdo emocional,
visto a maioria, se ndo todos os centros colaboradores, terem acesso a profissionais de saide mental (psicologia
e/ou psiquiatria). Este protocolo passara por:

- Informar o Profissional de Saude mental da participagdo do centro colaborador no estudo de
investigagao

- Informar da possibilidade de um Doente participante se sentir emocionalmente perturbado

- Pedir disponibilidade ao Profissional de Saude mental durante a participagao no estudo

- Pedir colaboragdo imediata ao Profissional de Saude mental quando um Doente participante for
identificado como estando emocionalmente perturbado

2. Se um Doente participante se mostrar emocionalmente perturbado ou mencionar assuntos considerados
preocupantes pelo Profissional de Saude para a sua seguranga ou seguranga de outras pessoas (por exemplo
automutilagdo ou ideagdo suicida ou homicida) deve ser considerado um assunto urgente para o qual se deve
procurar resolugdo rdpida.

3. O protocolo de stress e perturbagdo do centro colaborador deve ser ativado de imediato. Ndo é ético deixar
o Doente participante em perturbagcdo emocional.

4. Assim que possivel, pedimos que a razdo da ativacdo do protocolo de stress e perturbagdo emocional seja
comunicada para barbara.antunes@kcl.ac.uk juntamente com a a¢do tomada e o resultado dessa agdo.

Nenhuma Informagdo passivel de identificagdo do Doente participante deve ser enviada nesta comunicagao.

IPOS Fase Ill MP para centros — P6 Protocolo de stress e perturbacdo emocional 14|29



P7: Desisténcia de participa¢ao no estudo

Acoes efetuadas por Profissionais de
Salde participantesem Tl e T2

Contexto

Os participantes deste estudo podem desistir de participar em qualguer momento. Compreender os motivos de
desisténcia poderd ajudar-nos a desenhar melhores estudos no futuro. E importante registar as razdes de
desisténcia, mas nunca identificar quem o fez.

Podera ser necessario retirar Doentes participantes se a sua situagdo clinica se alterar abrutamente ou se ja ndo
cumprirem com os critérios de inclusao.

Procedimento

1 Os participantes deste estudo podem decidir desistir de participar em qualquer momento. N3o é obrigatdrio
dar uma justificacdo, mas a partilha deve ser encorajada, desde que o Doente participante desistente se sinta
confortavel em fazé-lo.

2. Se a situagdo clinica de um Doente participante mudar depois de ter dado consentimento mas antes do
preenchimento dos questionarios em T1, entdo o Doente participante deve ser novamente avaliado em relagao
aos critérios de inclusdo e exclusdo.

3. Se o Doente participante ja ndo cumprir com os critérios de inclusdo depois de dar consentimento, deve ser
excluido do estudo. Por exemplo, se o Doente participante apresentar sintomas descontrolados ou perder
capacidade de consentir participacdo. A Lista de Registo deve ser atualizada de imediato. Se os questionarios
em T1 ja tiverem sido preenchidos mas em T2 ndo, os questionarios em T1 devem ser devolvidos a equipa de
investigacdo (P9).

4. E importante registar as razdes de desisténcia e comunica-las & equipa de investigacio para
barbara.antunes@kcl.ac.uk mas nunca identificar o Doente participante desistente.
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P8: Gestao e seguranca dos dados recolhidos

Acgoes efetuadas por Profissionais de
Saude participantesem Tl e T2

Contexto

Os questionarios incluidos neste estudo de validagdo incluem perguntas sobre questdes fisicas, psicoldgicas e
sociais. Esta informacgdo é de cariz pessoal e deve ser considerada como confidencial em todos os momentos. A
gestdo desta informagdo deve ser sempre feita com cuidado para evitar causar maleficéncia aos Doentes
participantes.

Procedimento
1. Toda a informagdo deve ser recolhida, armazenada e gerida em estrito acordo com o Ato de Protegdo de
Dados de 1998:

a) Toda a informacao recolhida durante este estudo deve ser considerada confidencial.

b) Os questionarios completados pelo Doente Participante e Profissional de Saude Participante devem ser
anonimizados pelo uso do numero tnico de identificagdo.

¢) O Unico documento onde aparece o nome do participante e o numero tnico de identificacdo do estudo é a
Lista de Registo.

d). A Lista de Registo deve ser guardada num local com fechadura e separado de toda a restante documentagdo
do estudo.
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P9: Transferéncia de documentos do centro colaborador para a
equipa de investigacao

AcGes efetuadas por Profissionais de
Saude participantes apos T2

Contexto

Este estudo requer que os dados recolhidos nos Centros colaboradores sejam devolvidos a equipa de
investigacdo. A informacdo recolhida é considerada sensivel e a sua gestdo deve ser feita com sempre com
cuidado para evitar que se percam questionarios e se cause maleficéncia aos Doentes participantes.

Procedimento
1. Pede-se aos Centros colaboradores para enviar os consentimentos informados assinados para a equipa de
investigacdo. Pede-se também que enviem os questionarios preenchidos originais.

2. Os centros colaboradores podem optar por enviar os documentos por correio (sera enviada a morada) ou em
maos (a combinar).

3. Pedimos aos colaboradores que esperem pelo contacto da equipa de investigagdo antes de enviar quaisquer
documentos.

4. A Lista de Registo nunca podera ser enviada no formato original. Os nomes terdo de ser retirados da folha
(por ex. cortar a folha de modo a que a lista de nomes seja excluida ou tirar uma copia de forma a que a lista de

nomes nao seja incluida na copia)

5. A equipa de investigacdo dard sempre a conhecer a rece¢do de quaisquer documentos enviados por cada
centro colaborador.
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P10: Informacao dos resultados do estudo aos participantes

Acodes efetuadas por membros da equipa de
investigacdo e Profissionais de Salde participantes

Contexto

Alguns Doentes participantes estardo interessados em saber os resultados do estudo. A comunica¢do dos
resultados aos participantes é uma parte importante da relagdo entre todos os participantes (Doentes e
Profissionais de Salde) e ajuda a melhorar o recrutamento de estudos futuros. Serd pedido aos Doentes
participantes para indicarem no consentimento informado, se gostariam de ser informados dos resultados do
estudo.

Procedimento
1. Na Lista de Registo estara a informacao indicada no consentimento informado do Doente participante, quanto
ao interesse em saber os resultados do estudo.

2. Assim que o estudo estiver fechado, serdo compilados relatérios, um dos quais em linguagem simples para
ser disseminado pelos centros colaboradores. Isto poderd levar alguns meses.

3. Serd da responsabilidade dos centros colaboradores disseminar o relatério de resultados a todos os
participantes que indicaram estar interessados. A equipa de investigacdo nunca podera fazé-lo por quebra de
anonimidade dos Doentes Participantes.

4. Antes de enviar o relatdrio de resultados aos participantes, cada centro colaborador terd de confirmar que os
Doentes participantes ndo faleceram. O relatério de resultados deve ser enviado apenas para os Doentes
participantes que estejam vivos no momento em que os centros colaboradores receberem o relatério de
resultados, e nunca para as moradas de Doentes participantes falecidos, de forma a evitar transtorno emocional
aos seus familiares.

IPOS Fase Ill MP para centros — P10: Informac&o dos resultados do estudo aos participantes 18|29



Fase Piloto

Contexto

Este estudo é multicéntrico e os centros colaboradores incluem servigos especializados de cuidados paliativos,
servigos hospitalares ndo especializados de cuidados paliativos e servigos de salde primarios. A variagdo quanto
a espaco fisico, populacdo atendida, numero e tipo de clinicos, integracdo com outros servicos de saude,
recursos humanos, apoio da instituicdo a que pertence, organizacdo de valéncias de cuidados prestados, entre
outros fatores, implica que a fase de recolha de dados seja o mais estandardizada possivel. Serve o presente
Manual de Procedimentos para assegurar essa estandardizagdo.

Procedimento

1. Cada centro participante terd autonomia para gerir os procedimentos e logistica do estudo no dia-a-dia.

2.Nas primeiras 2 semanas do periodo de recolha de dados pedimos a cada centro colaborador que considere
estas e outras questdes que considerem pertinentes:

- Quem verifica elegibilidade dos doentes e quem aborda os Doentes elegiveis

- Momento em que os Doentes elegiveis sdo abordados (por ex. antes ou depois de uma consulta)

- Espaco fisico onde os Doentes elegiveis sdo abordados (por ex. sala de espera)

- O Doente elegivel vem acompanhado? (por vezes os familiares querem tratar de tudo, talvez seja melhor o
doente estar sozinho quando abordado para participar no estudo)

- Quais os locais para guardar a Lista de Registo, os consentimentos assinados e os questiondrios preenchidos
(tém de ser separados e ter chave), assim como a restante documentagao do estudo

- Quem preenche a documentac¢do do estudo

- Quando se preenche a documentagao do estudo

- Onde e quando se pede ao Doente participante para preencher os questionarios (o Doente estd sozinho ou
acompanhado?)

- Centros participantes com estagidrios podem considerar envolvé-los para |lhes dar oportunidade de ter
experiéncia em colaborar num estudo de investigacao.

- Qutras situagdes que os centros participantes considerem pertinentes, tendo em conta a sua realidade

3. As questdes logisticas mencionadas acima devem ser decididas/resolvidas durante a fase piloto para que o
periodo de recolha de dados seja o mais estandardizado possivel em cada centro colaborador.
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Folha de informagdo ao Doente elegivel

Lista de Registo dos Doentes

Folha de Nao-participagao

Consentimento informado do Doente Participante
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Cronograma

Os questionarios do Doente Participante e os questiondrios do Profissional de Salde participante em relagdo
ao Doente Participante serdo enviados para cada centro colaborador em formato de papel.
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DECLARACAO DE PARTICIPACAO do Profissional
de Saude

Este estudo pretende traduzir e validar um questiondrio de necessidades paliativas para a
populacdo portuguesa. Com estes conhecimentos, poderemos identificar mais rapidamente
pessoas que tenham essas necessidades e prestar um melhor servico. Para tal, pedimos a sua
participacdo que consistird em responder a um questionario IPOS, em relacdo ao Doente
Participante.

Nao existem respostas certas nem erradas. Todos os dados recolhidos sdo confidenciais.

Se concordar em participar neste estudo, por favor assine no espac¢o abaixo indicado e
obrigado por aceitar dar a sua importante contribuicdo para este estudo.

Eu, (nome completo) tomei

conhecimento do objetivo do estudo e do que tenho de fazer para participar no estudo.
Assim, declaro que aceito participar neste estudo de investigagao.

Assinatura data / /
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Estudo de validagao e adaptacao cultural do
guestionario IPOS para a populag¢ao Portuguesa

Folha de Informagdo ao Doente

UMA MEDIDA PARA MELHOR IDENTIFICAR E PERCEBER SINTOMAS,
PREOCUPACOES E NECESSIDADES EM DOENGA AVANGADA

Gostariamos de convida-lo/a a participar no nosso estudo de
investigacao. Antes de decidir gostariamos de explicar por que é
que esta investigacdo esta a ser desenvolvida e o que |he iremos
pedir que faca. Se tiver quaisquer questdes, ndo hesite em coloca-
las a pessoa que lhe entregou esta folha.

Objetivo do estudo

Pessoas com doenca avangada podem ter uma série de sintomas,
assim como preocupagdes. Muitas vezes os Profissionais de Saude
reconhecem estes sintomas e preocupacgdes e oferecem ajuda, mas
por vezes, podem nao identifica-los.

Uma das melhores formas de nos certificarmos de que sintomas e
preocupacdes sdo identificados é através do uso de um
questionario. Nos estamos neste momento a tentar perceber quais
sao as melhores perguntas para identificar sintomas e problemas e
testar essas perguntas.
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Por que é que fui convidado/a a participar?
Todos os adultos inscritos neste servigo estao a ser convidados
a participar neste estudo.

Tenho de participar?

A decisao de participar neste estudo é inteiramente sua. Se
concordar em participar, ser-lhe-a pedido que assine uma
folha de consentimento informado. Pode desistir do estudo a
qualguer momento, apds ter assinado o consentimento sem
ter que dar explicagdes da sua desisténcia. Isto ndo ird afetar
de maneira nenhuma os Cuidados que ird receber.

O que acontecera se eu participar?

Vamos pedir que preencha um questionario em duas ocasides
diferentes, com um intervalo de alguns dias. O questionario
tem perguntas acerca da sua saude e preocupagdes
relacionadas com a sua doenga. O questionario demora cerca
de 20 minutos a ser preenchido. Iremos pedir também a um
dos seus Profissionais de Saude que preencha algumas
perguntas do questiondrio em relacdo a si. Se houver algumas
perguntas que nao quer preencher, ndo faz mal, pode deixa-
las em branco. Se, durante o estudo quiser desistir, ndao
voltaremos a fazer-lhe mais perguntas, mas usaremos a
informacgdo que ja nos deu anteriormente.
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Quais sao os possiveis beneficios da minha participa¢ao?

N3o podemos garantir que o estudo o/a ira beneficiar diretamente,
mas a informacdo e o conhecimento que vamos ter deste estudo
ajudar-nos-a a melhorar a forma como identificamos e tratamos
sintomas e preocupagdes de pessoas com doenga avangada.

A minha participagao sera mantida confidencial?

Sim. Toda a informacgado que nos facultar sera mantida confidencial e
em local seguro pelos colaboradores do estudo. Se nos disser algo
qgue nos deixe preocupados com a sua segurang¢a ou a segurancga de
outras pessoas, iremos informar um membro da equipa de
psicologia.

E se houver algum problema?

Se tem alguma preocupacao acerca de qualquer aspeto deste
estudo, deve falar com quem lhe deu esta folha. Se essa pessoa nao
souber responder a sua pergunta, ira falar com um membro da
equipa de investigacdao que fara todo o possivel para responder as
suas questoes.

O que é que acontece aos resultados do estudo?

Os resultados serdo disponibilizados a outros servicos e Profissionais
de Saude através de artigos cientificos publicados, apresentacdes em
conferéncias e relatérios para varias entidades de saude em
Portugal. Nenhum participante sera identificado em nenhum destes
documentos. Se quiser ter uma copia de algum destes
documentos, por favor informe-nos.

IPOS Fase Ill MP para centros — Documentos — Folha de informagdo ao Doente elegivel
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O que é que fago agora?

Esta folha de informacgdo foi-lhe fornecida para que possa refletir
sobre a possibilidade de participar neste estudo de investigacao.
Nao tem de responder imediatamente e se preferir pode levar esta
folha para casa e falar com alguém ou anotar algumas perguntas
que ainda tenha. Por favor informe a pessoa que Ihe deu esta folha
se esta interessado/a em participar. Se quiser participar, um dos
seus Profissionais de Saude deste servico ird explicar tudo o que tem
de fazer e responder as suas questdes. Se preferir ndao participar,
entdo ficaremos com essa informagdo para que ndo voltemos a
perguntar-lhe.

Por ultimo....

Obrigada pelo seu tempo e por considerar participar neste estudo
de investigacao. N6s entendemos que lidar com uma doenca nao é
facil e ter que falar acerca disso ou responder a questdes extra ird
ocupar um pouco mais do seu tempo e energia. No entanto, sem a
realizacdo deste trabalho, ndo avangcaremos com uma forma mais
normalizada de identificar sintomas e outras preocupacoes.
Esperamos que os resultados deste estudo ajudem a melhorar
significativamente a forma como os sintomas e preocupacdes sdo
identificados por este e outros servigos de saude em Portugal.

A equipa de investigacdo do Centro de Estudos e Investigacdo em
Saude da Universidade de Coimbra.
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Lista de Registo

Este documento tem por objetivo manter os detalhes de todos os Doentes que vdo sendo triados para participar, assim como a resposta a solicitagdo de participagdo
(Concordou/Inelegivel/Declinou) e a valéncia de prestag¢do de cuidados aquando do contacto (1 - Consulta Externa/ 2 - Consultadoria intra-hospitalar/ 3 - Internamento/ 4 - Domicilio/ 5 -
Hospital de dia/ 5 - Outra (por favor especificar). Ver P2.6 e P3.3 do Manual de Procedimentos. Por favor manter este documento sempre atualizado.

Resposta a solicitagdo Valéncia de
Nome . . restacao de Observagoes
Concordou | Inelegivel Declinou P 9 ¢
servigos
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FOLHA DE NAO PARTICIPACAO

A ser preenchida pelo Profissional de Saude participante. Por favor mantenha a Lista de Registo sempre
atualizada.

1. RAZAO DA NAO PARTICIPACAO

L1 Doente Inelegivel
[] Doente <18 anos
[1 Doente em sofrimento
[] Deterioracdo Cognitiva
[J Ndo compreende Portugués
[ Outra razdo:

[] Doente era elegivel mas declinou participar. Razdo:

2. DADOS DEMOGRAFICOS

Idade anos
Sexo: [ Feminino ] Masculino

HabilitacBes: [] N3o sabe ler nem escrever
[1 S6 sabe ler e escrever
[] 12 ciclo do Ensino Basico (12 - 42 ano) / Antiga 42 classe
[1 29 ciclo do Ensino Basico (52 - 62 ano) / Antiga 62 classe / Ciclo Preparatdrio
] 32 ciclo do Ensino Basico (72 - 92 ano) / Curso Geral dos Liceus
[] Ensino Secundario (102 - 122 ano) / Curso Complementar dos Liceus
1 Ensino Médio
L1 Ensino Superior (Politécnico ou Universitario)

Area Geografica de Residéncia: [ Norte ] Centro [ Sul

3. DADOS CLINICOS

Data de admissdo no Servico: /]

Diagnéstico de admissao (ICD-9)

Esperanca de vida: [ Menos de 6 meses [l De 6 mesesa1ano ] Maisde 1 ano

Fase doenca (virar folha para definicdes): [1 Estavel [ Instavel [ A deteorar [ Terminal [ Luto

DATA:__ /. /
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INiCIO DA FASE

FIM DA FASE

ESTAVEL

ESTAVEL

Os sintomas e problemas do doente estdo
controlados de forma adequada através de um
plano de cuidados e

- intervencdes futuras estdo planeadas para
manter o controlo dos sintomas da qualidade
devidae

- a situagdo familiar/dos cuidadores informais é
relativamente estdvel e ndo parece haver novas
questdes/situacdes.

As necessidades do doente e/ou
familia/cuidador informal aumentam, havendo
necessidade de fazer alteracdes ao atual plano
de cuidados.

INSTAVEL

INSTAVEL

E necessdria uma alteracdo urgente ao plano
atual de cuidados porque:

- o doente apresenta um novo problema que
nao foi antecipado no plano de cuidados
existente, e/ou

- o doente apresenta um aumento rapido da
severidade de um problema atual, e/ou

- as circunstancias dos familiares/cuidadores
informais mudaram subitamente, tendo tido
impacto nos cuidados ao doente

- O novo plano de cuidados esta estabelecido,
foi revisto e ndo é necessario fazer quaisquer
alteracdes. Isto ndo significa necessariamente
que o sintoma/crise foi completamente
resolvido, mas ha um claro diagnédstico e plano
de cuidados (ou seja, o doente esta estdvel ou a
deteriorar) e/ou

- E provével que a morte ocorra dentro de dias
(ou seja, o doente estd em fase terminal)

EM DETEREORAGAO

EM DETEREORACAO

O plano de cuidados prevé necessidades
futuras antecipadamente mas necessita revisao
periddica porque

- a funcdo geral do doente estd a declinar e

- o doente tem um agravamento gradual de um
problema existente e/ou

- o doente tem um problema novo que ja tinha
sido antecipado e/ou

- a familia/cuidador informal esta em
sofrimento emocional gradual, o que tem
impacto nos cuidados ao doente

- a condicdo do doente estabiliza (ou seja, o
doente entra em fase estavel) ou

- é necessario tratamento de emergéncia ou
uma alteragdo urgente ao plano de cuidados
e/ou

- a situacdo da familia/cuidadores informais
muda abruptamente, o que tem impacto nos
cuidados ao doente, e é necessaria uma
intervencdo urgente (ou seja, o doente esta
instavel) ou

- E provével que a morte ocorra dentro de dias
(ou seja, o doente estd em fase terminal)

TERMINAL

TERMINAL

E provdvel que a morte ocorra dentro de dias

- O doente morreu ou

- a condicdo do doente mudou e ndo é provavel
gue a morte ocorra nos proximos dias (ou seja,
o doente estd estavel ou a deteriorar)

LUTO — SUPORTE POS-MORTE

LUTO — SUPORTE POS-MORTE

- O doente morreu

- 0 acompanhamento de luto oferecido a
familia/cuidadores informais é documentado
no processo clinico do doente

- O caso estd encerrado

NOTA: se algum familiar estd a receber apoio
psicoldgico/psiquiatrico, torna-se ele mesmo
um doente/cliente.

IPOS Fase Ill MP para centros — Documentos — Folha de Ndo-Participagdo

27|29



ING'S

.’/ : FCL/{?.g?JCSﬁ? Estudo de Validagao e Adi\ptagéo Cultural do @) “,{;”)I{f{
LT GULBENKIAN IPOS para a Populagdo Portuguesa e

o Lty o Ll e L pmies

CONSENTIMENTO INFORMADO

Este estudo pretende traduzir e validar um questiondrio de necessidades para a
populacdo portuguesa. Consideramos esta investigacdo importante, pois com estes
conhecimentos, poderemos contribuir para identificar mais rapidamente essas
necessidades e prestar um melhor servico a pessoas que tenham essas necessidades.
Para tal, pedimos a sua participacdo que consistird em responder a um questionario em
dois momentos distintos.

Nao existem respostas certas nem erradas. Todos os dados recolhidos sdo confidenciais.
Se decidir ndo participar ou desistir a meio, ndo havera qualquer problema, tendo toda
a liberdade para fazé-lo.

Se concordar em participar neste estudo, por favor assine no espaco abaixo indicado.
Deve pedir e guardar uma cépia deste documento para si.

Obrigado por aceitar dar a sua importante contribuicao para este estudo.

Eu, (nome completo)

tomei conhecimento do objetivo do estudo e do que tenho de fazer para participar no
estudo. Fui esclarecido(a) sobre todos os aspetos que considero importantes e as
perguntas que coloquei foram respondidas. Fuiinformado(a) que tenho direito a recusar
participar e que a minha recusa em fazé-lo ndo terd consequéncias para mim. Assim,
declaro que aceito participar na investigacao.

Por favor indique se gostaria de saber os resultados do estudo. SIM NAO

Assinatura

Entrevistador/a

Data (dd)/ (mm)/ (aaaa)
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SESSAO PLENARIA |

Filipa Tavares

Unidade de Medicina Paliativa - Centro Hos-
pitalar Lisboa Norte, EPE NUcleo de Cuidados
Paliativos - Centro de Bioética, Faculdade de
Medicina de Lisboa

Tema: Instrumentos de avaliagdo e de medida
Introdugdo: A NECPAL CCOMS-ICQOS, ferramen-
ta desenvolvida para promover a identifica-
cdo precoce de necessidades paliativas tera
ainda, segundo os autores, uma elevada sen-
sibilidade e valor preditivo negativo na morta-
lidade aos 12 e 24 meses. NGo estando esta
dimensdo progndstica suficientemente estu-
dada e implicando o reconhecimento de ne-
cessidades a alocacdo de recursos, importara
analisar como se comporta a NECPAL face a
outros indicadores como o local de morte ou a
necessidade de intfernamento em unidade de
Cuidados Paliativos (UCP).

Obijetivo: Explorar o valor preditivo da NECPAL
quanto ao local de morte e necessidade de
infernamento em UCR

Métodos: Coorte prospetivo, incluindo todos os
novos doentes avaliados por uma equipa intra-
-hospitalar de suporte ao longo de 6 meses. Os
itens da NECPAL versco 3.0 foram classificados
pelo mesmo médico apds a consulta inicial,
registando-se dados demogrdficos e clinicos
complementares. De forma retrospetiva, e a
partir das bases Portal da Sadde e da instituicdo,
anotaram-se, local e data do ébito (ou Ultimo
contacto) bem como os pedidos de fransferén-
cia para UCP na plataforma da Rede Nacional
de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI).

Resultados: Excluiram-se 15 (8%) parficipantes
(NECPAL negativos). Nos restantes 165 (52% ho-
mens, mediana de idade 70 anos, 10% inferna-
dos & data, 2% ndo oncoldgicos, 42% vivos No
final do estudo) foi pontuada a pergunta sur
presa e uma mediana de 6 outros itens (P25-P75

5-7) na avaliacdo inicial. Dos 96 dbitos 55% acon-
teceram no hospital. A probabilidade de ai fa-
lecer foi 4,2 vezes maior nos doentes ndo pon-
fuando no item declinio cognifivo (o = 0.001),
sendo este o Unico fator NECPAL associado a
6bito no hospital. Quando o modelo é gjustado
para a existéncia de referenciacdo a RNCCI o
item declinio cognitivo perde valor progndstico.
Foraom pedidas 60 integracdes em UCP (36%
dos NECPAL +). Dos dois itens com correlacdo
estatistica com referenciacdo a UCP - declinio
cognitivo e vulnerabilidade social (riscos, respe-
tivamente 2,1 (p = 0.028) e 2,3 (p = 0,034)) ape-
nas esta dlifima manteve significado estatistico
guando o modelo é gjustado ¢ idade.
Conclusoes: O item declinio cognitivo da NE-
CPAL mostrou valor preditivo quanto ao local do
obito (menor risco de vir a falecer no hospital). O
risco social detetado pelo médico pontuando
vulnerabilidade a este nivel teve valor prognds-
fico quanto & necessidade de referenciacdo a
internamento em UCR Os resulfados devem ser
encarados como um estimulo a explorar novas
potfencialidades da NECPAL enquanto instru-
mento prognostico.

Sandra Martins Pereira’; Pablo Herndandez-Marrero!
Em nome do Projeto InPalin: Integracdo de
Cuidados Paliativos e Intensivos

Instituto de Bioética, Universidade Catdlica
Portuguesa, Porto e UNESCO Chair in

Bioethics, Instituto de Bioética, Universidade
Catdlica Portuguesa, Porto, Portugal. Telefone:
226196216 (Ext. 142)

Tema: Metodologia de Investigacdo
Infroducdo: A andlise secunddria de dados
envolve a reufilizacdo e reandlise de dados
primarios disponiveis, previamente recolhidos,
para investigar novas questdes de investigo-
cdo. Este tfipo de abordagem otimiza o po-
tfencial destes dados, justificando-se, do ponto
de vista ético e metodoldgico, pelo facto de
evitar a intrusdo, sobrecarga e cansaco dos
participantes em investigacdo. Em Cuidados
Paliativos, a andlise secunddria de dados qua-
litativos tem vindo a crescer, provavelmente
como resulfado da necessidade de investigar
situacdes complexas em populacoes vulnerd-
veis. Ndo obstante, a existéncia de recomen-
dacodes especificas acerca desta abordagem
metodolégica escasseia.

cuidados paliativos, vol. 4, n° 1 - julho 2017
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Objetivos: (1) Identificar e descrever os estudos
realizados em Cuidados Paliativos com recurso
a andlise secunddria de dados qualitativos. (2)
Identificar, descrever e sistematizar os procedi-
mentos ético-metodoldgicos implementados
nestes estudos.

Material e métodos: Revisdo integrativa da
literatura, com recurso a uma abordagem
sistemdtica, nas seguintes bases de dados:
PubMed, Web of Science, CINHAHL Complete,
Medline e EBSCO Host. Termos de pesquisa: Se-
condary analysis AND qualitative AND pallia-
tive care no (Title/Abstract). Critérios de inclu-
s@o: Artigos de andlise secunddria de dados
qualitativos, em lingua inglesa, texto comple-
to e referéncias disponiveis. Critério de exclu-
s@o: arfigos com andlise secundaria de dados
quantitativos. NGo foi estabelecido limite fem-
poral, de modo ser possivel aferir a evolucdo
do uso desta abordagem no tempo. A selecdo
e andlise de artigos foi feita, de modo indepen-
dente, pelos dois investigadores deste estudo.

Resultados: Um total de 26 artigos foi identifica-
do, dos quais 12 foram eliminados por razdes
diversas. O corpus de andlise & composto por
16 arfigos. A maioria destes provém dos Esta-
dos Unidos da América e Reino Unido, assistin-
do-se a um acréscimo de publicacdes com
esta abordagem metodoldgica desde 2013.
Procedimentos étficos dos estudos de andlise
secunddria de dados qualitativos em Cuida-
dos Paliafivos. Em 10 dos 16 artigos incluidos
para a andlise, os autores fazem referéncia ao
facto de a andlise secunddria de dados qua-
litativos ter sido aprovada pela comissdo de
ética da instituicdo correspondente, a maioria
do tipo académico. Todos os estudos mencio-
nam a aprovacdo ética do estudo primdrio.
Alguns estudos fazem ainda referéncia ds se-
guinfes salvaguardas éticas: Anonimizacdo e
confidencialidade dos dados (2 estudos), ar-
mazenamento de dados (1 estudo), consenti-
mento adicional dos participantes do estudo
primdario para a andlise secunddria (1 estudo),
e descricdo sucinta dos procedimentos étficos
implementados no estudo primario (2 estudos).
Procedimentos metodoldgicos dos estudos de
andlise secunddria de dados qualitativos em
Cuidados Paliativos. A maioria (12) dos estudos
incluidos para andlise inclui a descricdo deta-
Ihada da metodologia do estudo primario e a
definicdo das novas questdes e/ou objetivos
de investigacdo. Somente quatro (4) estudos
explicitam a robustez metodolégica da andlise
secunddria de dados qualitativos, incluindo a

cuidados paliativos, vol. 4, n° 1 - julho 2017

consisténcia desta com os objetivos do estu-
do primdrio. Em 5 estudos as carateristicas da
andlise secunddria surgem discutidas nas limi-
tacdes, particularmente no que concerne ao
facto de os participantes do estudo primdario
ndo terem sido contactados para dar o seu
consentimento para a andlise secunddria (1
estudo).

Conclusoes: A andlise secunddria de dados
qualitativos em Cuidados Paliativos tfem vindo
a assumir crescente relevancia no panorama
infernacional. Esta abordagem requer proce-
dimentos ético-metodolégicos que salvaguar-
dem a qualidade e rigor cientificos, sobretudo
em termos de fiabilidade e validade dos resul-
tados. A partir deste estudo denota-se que é
primordial desenvolver recomendacdes espe-
cificas para a realizagdo de estudos com re-
curso a este tipo de abordagem metodologi-
ca em Cuidados Paliativos.

Agradecimentos: Fundacdo Granenthal e Fun-
dacdo Merck, Sharpe and Dohme.

SESSAO PLENARIA II

Rita Santos Silva; Ana Filipa Guedes; Ana Luisa
Goncalves
Hospital da Luz

Tema: Esperanca em Cuidados Paliativos
Introdugdo: Na nossa prdtica clinica numa Uni-
dade de Cuidados Paliativos, muitas vezes de-
paramo-nos com doentes em fim de vida que
se encontram em sofrimento existencial, como
consequéncia inevitavel da doenca e do seu
fratamento, sendo a interven¢gdo nos mesmos
por vezes dificil.

Assim sendo, tornou-se fundamental a elabora-
c¢cdo de um projeto de intervencdo no sofrimen-
to existencial, com vista a dar resposta a proble-
mas ndo so fisicos, mas também psicoldgicos,
sociais e espirituais. Os profissionais de salde,
intervindo de forma ativa junto destes doentes e
suas familias, devem estar despertos para intervir
no sofrimento existencial.

Conhecer o doente e sua familia mais profun-
damente, saber os seus gostos, valores, forcas
interiores, anseios, preocupacdes e foccus
de esperancga, torna-se fulcral para uma in-
tervencdo global no soffimento. Deste modo,
consideramos que infervir na esperan¢a dos



doentes paliativos, de forma a promové-la
com infervencdes adequadas e direcionadas,
tforna-se essencial e uma necessidade emer-
gente nos cuidados aos doentes vulneraveis e
em fim de vida.

Objetivos: Determinar o nivel de esperanca
dos doentfes infernados numa unidade de
Cuidados Pdaliativos, intervindo no sofrimento
existencial, de forma a enumerar e aplicar in-
fervencdes que promovam a esperanca ao
longo do infernamento.

Material e métodos: O projeto implica a apli-
cacdo da escala (HHI-PT). Esta escala € aplica-
da a todos os doentes paliativos, conscientes
e orientados, oncolégicos € ndo oncoldgicos,
internados numa Unidade de Cuidados Palio-
tivos, e que aceitem a aplicacdo da mesma.
A escala é aplicada no 3° dig, 10° dia de inter-
namento e momento da alta. Através da apli-
cacdo desta escala, os profissionais intfervém
no doente de forma global, tendo em conta
os seus foccus e aftributos de esperanca, enu-
merando e infervindo de forma a promover a
esperanca.

Resultados: Num semestre, houve um total de
236 doentes paliativos, oncoldgicos e ndo-on-
coldgicos admitidos na Unidade, de entre os
quais 31 doentes foram aplicadas escala de
esperanca ao 3° dia de infernamento.

De entre os doentes com aplica¢cdo de escala
de esperanca, em 17 desses doentes a escala
foi reaplicada ao 10° dia e 8 doentes tiveram
aplicagdo também no dia da alta, perfazen-
do um total de 8 doentes cuja aplicacdo da
escala cumpriu todos 0s momentos enuncia-
dos no projeto. De entre estes 8 doentes com
aplicacdo em todos os momentos, em 7 doen-
tes houve aumento da pontuacdo desde a 1°
aplicac@o comparativamente & aplicacdo da
alta, o que se traduz num aumento do nivel de
esperanca, pressupondo possivelmente uma
eficaz intervencdo na promo¢do da mesma e
conseguentemente no sofrimento existencial.
Conclusoes: Apds a andlise destes dados, con-
seguimos antever a importante necessidade
da sua realizagcdo e manuten¢do, de forma
a que a abordagem do doente paliativo seja
redlizada em todas as suas dimensdes, para
uma prestacdo de cuidados holisticos, perso-
nalizados e adequados a cada um. Isso permi-
te ao profissional de salde elaborar interven-
coes de forma autbnoma, com o intuito de dar
visibilidade & abordagem no sofrimento exis-
tencial, e espelhar o trabalho interdisciplinar
em cuidados paliativos.

Com este projeto pretende-se aumentar o
nivel de esperan¢ca dos doentes paliativos in-
ternados numa Unidade de Cuidados Paliati-
vos, inserindo na nossa prdtica de cuidados a
promoc¢do da esperanca, de forma a reduzir o
sofrimento existencial e visando uma melhoria
na qualidade de vida e bem-estar do doente
e familia.

Consideramos que a formag¢do da equipa nes-
ta drea deverd continuar a existir, sensibilizan-
do cada vez mais a importéncia da interven-
¢do no doente na sua globalidade.

Rita Santos Silva'; Silvia Caldeira?

'Enfermeira- Unidade de Cuidados Conti-
nuados e Pdliativos, Hospital da Luz. Aluna

de Mestrado de Cuidados Paliativos, Instituto
de Ciéncias da Saude, Universidade Catoli-
ca Porfuguesa, Lisboa, Portugal; 2Enfermeira,
Mestrado em Bioética, Doutoramento em
enfermagem - Professora Auxiliar Convidada,
Universidade Catdlica Portuguesq, Instituto de
Ciéncias da Saude, Lisboa, Portugal

Tema: Espiritualidade

Intfrodugdo: De acordo com a Organizacdo
Mundial de Saude (OMS), os Cuidados Palio-
tivos (CP) proporcionam uma abordagem sis-
temdtica e humanistica para melhorar a qua-
lidade de vida dos doentes e suas familias que
enfrentam doencas incurdveis e/ou graves, e
com prognostico limitado. Esta abordagem
deve incluir a espiritualidade, que € particular-
mente evidente nestas circunst@ncias de sad-
de. A espirifualidade tem sido definida como
uma dimensdo relacionada com a busca de
sentido na vida, fundamental em confexto de
paliativos. As necessidades espirituais incluem
a necessidade de perddo e os doentes e fami-
lias que enfrentam uma doenca grave, muitas
vezes, expressam pesar sobre eventos da vida
gue querem ver resolvidos com vista d sereni-
dade ou bem estar global. As caracteristicas
e a proximidade da relacdo em Cuidados Po-
liativos, particularmente a relacdo enfermeiro-
paciente, podem facilitar a oportunidade de
promover o perddo, que € uma intervencdo
de enfermagem ndo farmacoldgica, ja inclui-
da naos classificagcdes de enfermagem, mas
que carece de investigacdo e evidéncia sobre
a sua implementacdo e eficacia.

Obijetivos: Explorar o conceito de perddo em
CP; Explorar a intervencdo de enfermagem
promoc¢do do perddo no contexto da espiri-
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fualidade e da qualidade de vida em CP e os
ganhos em saude relacionados.

Material e métodos: Revisdo da literatura, ba-
seada em pesquisa bases de dados interna-
cionais: PubMed, Medline, Mediclatina, EBSCO,
CINAHL, PsycINFO, Cochrane central, Cochao-
ne date of Systematic Review, Scielo, Google
Académico, e Repositdrio Cientifico de Acesso
Aberto de Portugal (RCAAP). Pesquisa realiza-
da com os termos e estratégia: (Palliative Care
OR End of Life Care OR Terminal Care) AND
Forgiveness OR Guilt OR Forgive OR Regret Or
Pardon OR Reconciliation OR Absolution OR
acquittal OR Remission OR Dispensation OR Re-
prieve OR justification OR amnesty OR respite.
A pesquisa foi realizada em junho de 2016 € os
resultados foram analisados por dois investigo-
dores de acordo com o0s objetivos da revisdo.
Resultados: O perddo é descrito como um
processo ou jornada cujo objetivo € liberar ou
reduzir a amargura. A necessidade de perddo
& também descrita como anfecedente do
sofrimento em pacientes com cancro. Alguns
ganhos em salde tém sido relacionados co
perddo, como a satisfagcdo com a vida, dimi-
nuicdo da pressdo arterial, sadde mental posi-
fiva, bem-estar fisico e relacional, e influencia os
niveis mais baixos de depressdo e ansiedade.
Além disso, o perddo € importante para reduzir
o sentimento de culpa, que foi sugerido como
um indicador clinico de angustia espiritual em
pacientes com doenca crénica. Perdoar tam-
bém estd associado a um maior nivel de espe-
ranca e otimismo no futuro, e a disposicdo para
perdoar parece aliviar a auto-estima negativa.
O perddo pode entdo estar associado a uma
melhor salde espiritual.

Conclusdes: A infervencdo de enfermagem
na lingua inglesa € denominada forgiveness
facilitation, que poderd abrir a discussdo sobre
facilitar o perddo ou promover o perddo, com
os devidos desafios e limites éticos na equipa
multidisciplinar. Considerando que o objetivo
central dos Cuidados Paliativos é reduzir o sofri-
mento dos pacientes e suas familias, a interven-
¢do “promover o perdd@o” poderd representar
uma resposta valiosa como uma intervencdo
multidisciplinar e ndo farmacolégica a ser im-
plementada de um modo sistematizado. A in-
formacdo sobre a promocdo do perddo em
Cuidados Paliativos parece ainda dispersa e
nenhuma revisdo sistematica foi identificada
sobre o uso da promocdo do perddo como
uma intervencdo na literatura de Cuidados Pa-
liativos, nem nenhum modelo de intervencdo
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multidisciplinar ou apenas de enfermagem.
N&o obstante, a intfervencdo esta classificada
na Nursing Interventions Classification. Esta pa-
rece ser uma darea de estudo e intervencdo de
intferesse na implementacdo e cuidados holisti-
cosem CP

Barbara Antunes'? Pedro Pereira Rodrigues?
Pedro Lopes Ferreira’

'Centro de Estudos e Investigacdo em Salde
da Universidade de Coimbra, Portugal; ?Centro
de Investigacdo em Tecnologias e Servicos de
Saude

Tema: Instrumentos de avaliogcdo e de medida
Introducdo: A recolha sistemdtica de informa-
¢do afravés de medidas de resulfados capta-
das diretfamente do doente tem o potencial
de beneficiar a pratica clinica paliativa, a nivel
individual e populacional, pois, facilita identifi-
cacdo e friagem de necessidades fisicas, psi-
cologicas, espirituais e sociais.

Objetivos: Descrever as necessidades paliativas
de doentes com diagndstico de doenca avan-
¢ada sem possibilidade de cura.

Material e métodos: Estudo multicéntrico com
amostragem de conveniéncia. Foram incluidos
doentes com, pelo menos, 18 anos de idade,
diagndstico de doenca avancada (oncologi-
ca ou ndo-oncolbdgica) sem possibilidade de
cura, capacidade para dar consentimento in-
formado escrito, fun¢cdes cognitivas intfactaos e,
saber ler e escrever Portugués. Foram excluidos
doentes com idade inferior a 18 anos, em so-
frimento, com sinfomas fisicos ou emocionais
descontrolados, deterioracdo cognitiva e inco-
pazes de perceber portugués. A escala integra-
da de sinfomas em Cuidados Paliativos (IPOS)
foi utilizada. Ambas as versdes (reportada pelo
doente e reportada pelo clinico em relagdo
ao doente) est@o adaptadas e culturalmen-
te validadas para a populagcdo portuguesa. A
pontuacdo assenta numa escala de Likert en-
fre zero (sem problema) até 4 (o pior possivel/
insuportavel). Em cada unidade foi requerida
autorizacdo & respetiva Comissdo de Etica.
Resultados: Os dados foram recolhidos em 9
instituicbes e foram triados 1703 utentes. 984
(67.8%) eram mulheres e a média de idades
foi de 55.3 anos (DP = 21.6). 16% dos dados fo-
ram recolhidos na zona Norte. Cumpriram com
os critérios de inclusdo 135 doentes (7.9%) e



outfros 18 também eram elegiveis, mas decli-
naram participacdo. 135 utentes cumpriram
com todos os critérios de inclus@o e nenhum
de exclusdo. 58 (43%) eram mulheres e a média
de idades foi de 66.8 anos (DP = 12.7). A maio-
ria dos doentes incluidos, 82 (60.7%) veio de
instituicoes especializadas em CP e 28 doen-
tes (20.7%) de instituicdes de salde primdrias.
Os restantes 25 (18.5%) vieram de um servico
hospitalar ndo especializado em CP Quanto a
valéncia de prestacdo de cuidados, a maio-
ria, 72.6% estava em consulta externa, 13.3%
em intfernamento hospitalar, 11.1% em domi-
cilio e 3% em consultoria hospitalar. A maio-
ria (564.8%) tinha o 1° ciclo do ensino bdasico e
5.2% tinham terminado o ensino superior. 109
doentes (80.7%) tinham doenca oncolbgica
e apenas 27.4% da amostra tinha esperanca
de vida superior a um ano. 63 doentes (46.7%)
estavam estaveis, 22 (16.3%) estavam instaveis
e 43 (31.9%) estavam em fase de deterioracdo.
Apenas 31.1% dos inquiridos foi capaz de res-
ponder ao questiondrio sem ajuda. Os proble-
mas que apresentaram maior prevaléncia de
pontuacdo maxima foram: Algum dos seus fa-
miliares ou amigos se sentiu ansioso/a ou preo-
cupado/a consigo? com 36.3%, Sentiu-se an-
sioso/a ou preocupado/a com a sua doenca
ou com o tratamento? 13.3%, Falta de ar 8.1%,
Sentir-se em paz e sentir-se deprimido apresen-
tfaram a mesma prevaléncia de 9.6%, Foi ca-
paz de partilhar, tanto quanto queria, com a
sua familia ou amigos, a forma como se tem
sentido? 8,9%, Sentiu dor? 7.4%. Os problemas
que apresentaram maior prevaléncia de pon-
tuacdo minima foram: Vémitos 77%, Falta de ar
67.4%, Nausea 65.0%, Teve toda a informacdo
que queria? 60.7%, Os problemas praticos re-
sultantes da sua doenca (tais como financeiros
ou pessoais) foram resolvidos? 45.2% e PrisGo
de ventre 43%.

Conclusoes: As 6 principais necessidades pa-
liativas com pontuagcdo mdaxima foram, na sua
maioria, psicolégicas e familiares e apenas 2
foram sinfomas fisicos. O contrdrio observou-
se nos problemas que apresentaram maior
prevaléncia de pontuacdo minima, ou seja, 4
eram sinfomas fisicos. O IPOS possibilitou o le-
vantamento e identificacdo de necessidades
paliativas de forma sistematica.
Financiamento: Fundacdo Calouste Gul-
benkian e Fundagcdo para a Ciéncia e Tecno-
logia - PD/0003/2013 e PD/BD/113664/2015

SESSAO PLENARIA Il

Rosdéria Rodrigues'; InésTiago? Ana Mouta?;
Eliane Afonso®; Teresa Gomes®; Domingos
Fernandes*

'Nuftricionista e Diretora do Servico de
Nutricdo e Alimentac¢do; Unidade Local de
Saude do Nordeste, E.RE.; 2Estagidria de Lic.
em Ciéncias da Nutricdo da Un. Catdlica do
Porto; *Nutricionista; Unidade Local de Saude
do Nordeste, E.RE.; “Médico Intensivista e
Director Clinico dos Cuidados Hospitalares da
Unidade Local de Saude do Nordeste, E.RE.

Tema: Controlo e melhoria de qualidade dos
cuidados

Infroducdo: A prevaléncia de desnutricdo &
muito elevada nos doentes internados, pelo
que a procura de marcadores nutricionais e de
métodos quantitativos, além de sinfomas clini-
cos ja instalados, que possam sinalizar os doen-
tes em risco nutricional e que permitam intervir
atempadamente de modo a evitar as compli-
cacdes da desnutfricdo proteico-energética
permanece um tema de grande relevancia
hoje em dia. A avaliacdo da composicdo cor-
poral & de grande importdncia na avaliagcdo
do estado nutricional, consistindo na medicdo
de componentes individuais tais como agua,
gordura, 0sso e musculos. A Bioimpeddncia
(BIA) tem sido um método amplamente ufili-
zado para estimar a composi¢cdo corporal e o
estado nutricional em diversas populacdes de
doentes. A desnutricdo € caracterizada pela
diminuicdo da massa celular e alguns estudos
relatam que nos doentes desnutridos apresen-
tam diminuicdo da massa celular e do dngulo
de fase. O dngulo de fase (AF) € uma medida
direta da estabilizacdo das células e reflete a
contribuicdo de fluidos e membranas celulares
do corpo humano e é interpretado como indi-
cador de integridade da membrana e preditor
de massa celular corporal. Em estudos de revi-
sdo recentes, acerca da utilizagdo do dngulo
de fase na pratica clinica, pode constatar-se
que existem evidéncias quanto & sua confian-
¢a e relevé@ncia clinica bem como & sua im-
portdncia como indicador de progndstico, de
sobrevivéncia e marcador nutricional em di-
versas situacdes clinicas, nomeadamente em
doentes hospitalizados, criticos, HIV, neoplasias,
insuficiéncia renal crénica, doenca pulmonar
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obstrutiva crénica, cirrose hepdtica e sépsis.
Objetivo: Avaliagcdo do AF, afravés da BIA, na
admissdo hospitalar, de doentes intfernados e
estudar este marcador nutricional como predi-
tor de morbilidade (duragcdo do infernamento
e reinfernamento em 30 dias) e mortalidade
(em 6 meses apds a admissdo hospitalar).
Metodologia: Estudo de investigacdo de card-
ter analitico, observacional e transversal reali-
zado em novembro de 2015. Foram seleciona-
dos, aleatoriamente 107 doentes internados
nos servicos de medicing, ortopedia e cirurgia.
Foi avaliado o AF através da aplicacdo do BIA,
a quando da admissdo dos doentes. Passados
6 meses do inicio do estudo foram ainda re-
colhidos os dados retrospetivamente relativos
a readmissdo a 30 dias na unidade hospitalar
(em dias) e tempo até ao dbito (em meses).
Resultados: O estudo inclui 107 doentes (66
homens e 41 mulheres), com uma média de
idades de 72 + 12,2 anos, encontrando-se in-
ternados: 38,3% na medicing, 29% na cirurgia e
32,7% na ortopedia. Cerca de 21,5% dos doen-
tes eram diabéticos. A média do AF foi de 5,59
+ 1,78 (Homem: 5,42 + 1,56; Mulheres: 5,11 +
1.71).Cerca de 17,8% (19 doentes; 10H e 9 M)
dos doentes apresentavam AF < 4°. A amostra
foi dividida em tercis de AF, verificando-se que
0s doentes com AF mais baixo foram os que
fiveram internamentos mais prolongados (AF <
4,5:24,7 + 9,7 vs. AF 4,5-5,8:16,4 + 15,4 vs. AF >
5,9:13,1 + 12,7; dias infernamento p < 0,05) e
onde se verificou maior nimero de 6bitos (AF <
4,5:11 vs. AF 4,5-5,8:1 vs. AF > 5,9; 1; n de 6bitos;
p < 0,01). Ndo foram encontradas diferencas
significativas no que respeita & readmissdo em
30 dias. O AF correlaciona-se negativamente
com o tempo de intfernamento hospitalar (r =
-0,38; p < 0,01). De acordo com a andlise de
Mantel-Haenszel, o &dngulo de fase inferior a 4°
foi considerado um preditor de mortalidade
nesta amostra (HR:6,0; 95%CI 0,054 a 0,65; p <
0.05).

Conclusao: Neste estudo confirmou-se a rele-
vancia do dngulo de fase como fator preditivo
de sobrevivéncia e como bom indicador de
progndstico em doentes internados. Assim, o
AF podera ter um papel importante para ava-
liar sinais clinicos e monitorizar a progressdo da
doenca de doentes internados e ainda no se-
guimento de doentes com doencas progres-
sivas, de forma a uma melhoria da qualidade
dos cuidados.
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'Rui Vilaca; 2Graca Terroso; 3Silvia Patricia
Coelho

'Enfermeiro no Servico de cardiologia do
Hospital de Braga; 2Enfermeira no Servico

de Cuidados Paliativos do Hospital da CUF

- Porto; Docente do Instituto de Ciéncias

da Saude da Universidade Catdlica
Porfuguesa do Porto, Centro de Investigacdo
Interdisciplinar em Salde, do Instituto de
Ciéncias da Saude da Universidade Catdlica
Porfuguesa do Porto

Tema: Cuidados Paliativos em doentes ndo on-
coldgicos

Introducdo: Os Cuidados Paliativos desempe-
nham um papel crucial no cuidado da pessoa
com deméncia avancada e no apoio aos seus
familiares e cuidadores. Tém como objetivo o
alivio do sofrimento fisico, psicolégico, social e
espiritual, proporcionando a melhor qualidade
de vida possivel. A incapacidade funcional,
vulnerabilidade e co-morbilidades que acom-
panham a evolucdo da deméncia, sdo as prin-
Cipais causas que levam, estes doentes, a re-
correrem Ao servico de urgéncia. Em Portugal,
as deméncias sdo uma das principais razdes
da afluéncia, aos servicos de urgéncia de pes-
soas com mais de 64 anos. Assim, & emergente
a referenciacdo destes doentes para equipas
de Cuidados Paliativos, proporcionando cui-
dados holisticos e especializados, possibilitan-
do um plano de cuidados direcionado ds ne-
cessidades e desejos dos doentes portadores
de deméncia. Os Cuidados Paliativos devem
estar presentes desde o momento do diagnds-
fico, ou quando surgem os primeiros sinfomas
ou necessidades, e na prevencdo e antecipo-
¢cdo de problemas previsiveis. Também pode-
rdo ser a melhor resposta ao longo de todo o
processo, sendo que as medidas curativas e
paliativas devem coexistir em parceria, poden-
do as intervencdes paliativas intensificarem-se,
acompanhando a degradag¢do e avango da
deméncia. A propor¢cdo e a fransicdo, exclusi-
vamente para Cuidados Paliativos devera ser
gradual e individualizada.

Obijetivo: Identificar as barreiras & referencio-
c¢cdo dos doentes com deméncia avancada
que recorrem ao Servico de Urgéncia (SU),
para acompanhamento em equipas de Cui-
dados Paliativos.

Material e métodos: Revisdo bibliogréfica atra-



vés da pesquisa realizada na base de dados “B-
on”, durante o més de dezembro de 2016, com
as palavras-chaves palliative care, referral, bar-
riers, advanced dementia, emergency room.
De um total de 91 artigos foram selecionados 7.
Critérios de Inclusdo: Artigos com limite tempo-
ral de 5 anos, em texto integral e revisto por es-
pecialistas. Critérios de exclusdo: Documentos
repetidos e auséncia de adequag¢do do resu-
Mo, ao tema da pesquisa.

Resultados: Apenas um artigo aborda espe-
cificamente as barreiras d articulacdo entre
servico de urgéncia e Cuidados Paliatfivos, do
doente com deméncia avancada. Este estu-
do evidencia que segundo a maioria dos mé-
dicos inquiridos, os Cuidados Paliativos ndo sdo
apropriados para os doentes com deméncia
avangada. As atitudes, conhecimentos e cren-
¢as, dos médicos do SU, sdo apontadas como
grandes influenciadoras da ndo referenciacdo
destes doentes. Um ndmero reduzido de médi-
cos salientou ainda, a falta de tempo para ini-
ciar a referenciacdo assim como, para a con-
versa que deverd anteceder este processo.
Outros estudos apontam indiretamente, razdes
como: a crenca de que os Cuidados Paliativos
devem ser planeados em doentes em contex-
to de internamento; a subvalorizacdo e ndo
referenciacdo de casos que ndo tenham pa-
fologia oncoldgica de base, e a confusdo que
existe muitas vezes, entre Cuidados Paliativos
e cuidados terminais. Outros artigos abordam
de uma forma generalista, a articulagcdo de
doentes com doencas cronicas no SU, com os
Cuidados Pdliativos. As principais razdes apon-
tadas para a ndo referenciacdo sdo: A falta
de fempo e de privacidade do SU, que se re-
lacionam com a falta de condigdes logisticas
para a articulacdo (estruturais e funcionais); a
ndo existéncia de uma relacdo terapéutica
sélida; a falta de uma histéria clinica comple-
tfa do doente que recorre ao SU; a diferenca
de mentalidades entre medicina de urgéncia/
emergéncia e medicina paliativa associada
com a falta de sensibilidade dos profissionais
do SU para os Cuidados Paliativos.

Conclusao: A maioria dos doentes com de-
méncia avancada que recorrem oS Servicos
de urgéncia, ndo sdo precocemente referen-
ciados para acompanhamento por Cuidados
Paliativos. A percecdo de que estes doentes
ndo se enquadram na filosofia dos Cuidados
Paliativos, € a principal razdo apontada nos
estudos analisados. Apesar de existirem evi-
déncias consideraveis em relacdo aos Cuida-

dos Paliativos, € necessdria mais investigacdo
sobre a gestdo destes cuidados, nas pessoas
com deméncia avancada e de mais estudos,
que aprofundem melhor a tematica da doen-
¢ca mental e a sua associacdo com Cuidados
Paliativos. A aplica¢cdo de ferramentas que au-
xiliem os profissionais, dos servigcos de urgéncia,
na referenciacdo podera ser facilitador para a
referenciacdo precoce, dos doentes com de-
méncia avancada para equipas de Cuidados
Paliativos.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos, referen-
ciacdo, barreiras, deméncia avang¢ada, servi-
co de urgéncia.

Sandra Martins Pereira’; Patricia Joana de

S& Branddo?'; Joana Araujo’; Ana Sofia
Carvalho'; Pablo Herndndez-Marrero!

Em nome do Projeto InPalin: Integracdo de
Cuidados Paliativos e Infensivos

'Instituto de Bioética, Universidade Catdlica
Portuguesa, Porto e UNESCO Chair in Bioethics,
Instituto de Bioética, Universidade Catdlica
Portuguesa, Porto, Portugal; 2Advance
Pharmacy, Dublin, Irlanda.

Tema: Etica/Bioética

Introducdo: O uso de antibidticos em Cuido-
dos Paliativos (CP) levanta questdes éticas em
torno da intencionalidade da sua prescricdo
e administracdo e dos potenciais riscos/do-
nos que podem provocar a doentes em fim
de vida. Diversos estudos tém caraterizado e
descrito o uso de antibidticos em CR contudo,
carecem reflexdes, empirica e eticamente sus-
tentadas e robustas, quanto ds questdes éticas
que emergem neste dominio.

Obijetivos: (1) Identificar e caraterizar artigos
especificamente focalizados ao fema do uso
de antibidticos em CR (2) Rever e analisar cri-
ficamente o enquadramento ético do uso de
antibiéticos em CPR

Material e métodos: Revisdo sistemdtica de
literatura, cf. recomendacdes PRISMA 2009,
nas seguintes bases de dados: PubMed, Web
of Science, CINAHL Complete, MEDLINE Com-
plete, Nursing & Allied Health Collection: Com-
prehensive, Database of Abstracts of Reviews
of Effects, Cochrane Database of Systematic
Reviews, Cochrane Methodology Register,
MedicLatina, Health Technology Assessments,
NHS Economic Evaluation Database e EBSCO.

cuidados paliativos, vol. 4, n° 1 - julho 2017

100 G



@ 110

Termos de pesquisa: Antibiotic AND Palliative
Care AND ethics no (Title/Abstract). Critérios
de inclusdo: artigos que versassem aspetos éfi-
cos do uso de antibiéticos em CP em lingua
inglesa, com texto completo e referéncias dis-
poniveis. A selecdo e andlise de artigos foi feitq,
de modo independente, por dois membros da
equipa de investigacdo deste estudo.
Resultados: Dos 38 artigos encontrados a par-
tir dos termos de pesquisa, somente 5 reuniam
os critérios de inclusdo e foram considerados
para andlise. Carateristicas destes artigos: Dos
5 artigos incluidos para andlise, 2 tratavam-se
de estudos observacionais de cariz quantita-
fivo (1 com recurso a andlise retrospetiva de
processos clinicos e 1 mediante aplicacdo de
um questionario junto de médicos de lares de
idosos), 1 consistiu na andlise documental de
reqistos farmaceéuticos; 1 referia-se a uma revi-
s@o de literatura sobre o tema, e 1 consistiu na
descricdo dum caso clinico. Quanto & origem
dos artigos, a maioria (3) foi realizada nos Esta-
dos Unidos da América; os restantes 2 arfigos
foram desenvolvidos na Europa (Holanda:T;
Alemanha:1). Em fermos de anos de publico-
cdo, 1 artigo foi publicado em 2002, 2 em 2009,
1 em 2010 e 1 em 2016. Enquadramento ético
do uso de antibidticos em CP: A partir da revi-
sdo dos 5 artigos incluidos para andlise, verifi-
ca-se uma preponderdncia do principialismo
(principios éticos de autonomia, beneficénciaq,
ndo-maleficéncia e justica) na reflexdo e dis-
cussdo ética do tema. A maior preocupagdo
ética parece ser a falta de tempo para refletir
e deliberar em torno de medidas que prolon-
guem a vida e a administracdo de antibiotero-
pia separadamente. A capacidade de prog-
nosticar parece assumir um particular relevo
No processo de tomada de decisdo.
Discuss@o: A prescricdo e administracdo de
antibiéticos em CPR particularmente quando
perante doentes em processo de fim de vida,
coloca desafios e questdes éticos. Estes tém so-
bretudo a ver com a infencionalidade do ato
(prolongar a vida versus promover conforto) e/
ou com o facto de a administracdo servir um
propdsito distinto daquele para o qual o anti-
bidtico foi criado. Ndo obstante, e pese embo-
ra a crescente literatura sobre o uso de antibié-
ficos nesta drea de cuidados, a reflexdo ética
sobre o tema parece reduzir-se Ao principialis-
mo (autonomiaq, beneficéncia, ndo-maleficén-
cia e justica). O tempo inerente ao processo
de deliberacdo/decisdo e a capacidade de
definir um progndstico correto parecem cons-
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fituir-se como preocupacdes centrais.
Conclusoes: O uso de antibidticos em CR par-
ficularmente na fase final de vida, levanta
questoes éficas e parece ser enformado, na
atualidade, pelo principialismo. Face ao ex-
posto, denota-se preméncia de desenvolver
investigacdo bioética e empirica sobre este
tema, de modo a melhorar o processo de de-
liberacdo e decisdo ética relativo ao uso de
antibiéticos em CR

Agradecimentos: Fundacdo Grinenthal e Fun-
dacdo Merck, Sharpe and Dohme.
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CUIDADOS PALIATIVOS EM CRIANGAS E
ADOLESCENTES/CUIDADOS PALIATIVOS
EM DOENTES NAO ONCOLOGICOS

Prestacao de cuidados paliativos pediatricos
no interior norte de portugal:
Dois casos clinicos

Claudia Alves; Ana Gongcalves; Sara Regente
Unidade Domiciliéria Cuidados Paliativos Terra
Fria

Intfroducdo: Existem caréncios no qpoio aos
doentes e familias, caso desejem regressar ao
domicilio, sobretudo nas regides rurais do interior
do pais. Esta situacdo é ainda mais complexa
em doentes pedidtricos, sendo solicitadas as
Equipas Comunitérias de Suporte em Cuidados
Paliativos (ECSCP) de adultos para prestar apoio.
Assim, consideramos oportuno partilhar a expe-
riéncia com 2 casos assistidos pela nossa ECSCP
de forma a alertar e informar outros profissionais
de Cuidados Paliativos (CP).

Objetivo: Descricdo de dois casos clinicos pe-
didtricos em contexto de Cuidados Paliativos
domicilidrios.

Método: Descricdo e discussdo narrativa.
Resultados: Caso clinico 1: A., sexo mascu-
lino de 8 anos, diagndstico de Astrocitoma
Anapldsico do fronco cerebral com metastiza-
¢do supratentorial, antecedentes irrelevantes.
Referenciado para a ECSCP para regresso ao
domicilio em fase paliativa. Historia de doenca
atual: 2 infernamentos em cuidados intensivos
perfazendo 50 dias. Fez 8 ciclos de quimiote-
rapia oral com temozolamida e 5 sessdes de
radioterapia. Na admissdo: ECOG 4, PPS 20.
Neurologicamente, prostrado, com tetrapare-
sia e espasticidade dos membros superiores
e inferiores com mioclonias. Reativo a estimu-
los verbais e dolorosos. Sinftomas: Secrec¢des,
astenia e anorexia. Intervencdes efetuadas:
Gestdo regime terapéutico, aspiracdo de se-
crec¢oes, cuidados com sonda nasogastrica. A
nivel psicolégico: Situagdo complexa por luto
devido a falecimento da mde nos meses pré-
vios, irmda de 12 anos e recusa por parte do pai

em receber acompanhamento. Estabeleceu-
se arficulagdo com o servico de internamento
de Pediatria em situacdo de dltimos dias, vindo
a falecer co 3° dia de infernamento e 9 dias
apds referenciagdo & ECSCP Caso clinico 2:
S., sexo masculino de 17 anos, diagndstico de
tumor indiferenciado do fronco cerebral, sem
antecedentes relevantes. Apds 128 dias de
internamento, foi referenciado para a ECSCP
para acompanhamento no domicilio. Realizou
8 ciclos de quimioterapia oral com temozola-
mida e 30 sessdes radioterapia. Realizada con-
feréncia familiar presencial com os pais, prévia
a fransferéncia. Na admissdo: ECOG 3, PPS 30.
Neurologicamente, tetraparesia ficida, atingi-
mento dos pares cranianos, sequelas motoras
oculares e da lingua. Insuficiéncia respiratéria
com necessidade de fragqueostomia, ventila-
¢do ndo invasiva e PEG. Sinfomas: secrecdes,
dor, astenia, nistagmo e humor depressivo. In-
tervencdo da equipa multidisciplinar: cuida-
dos médicos e de enfermagem, acompanha-
mento psicoldgico, apoio social e fisioterapia.
Atualmente: estudos imagioldgicos demons-
fram estabilizacdo da doenca e melhoria gra-
dual da PPS.

Discussdo: Segundo temos conhecimento,
esta é a primeira descricdo de CP Pedidtricos
prestados por uma ECSCP de adultos, numa
regido rural no interior norte de Portugal. Como
desafios, identificdmos a falta de formagdo
dos profissionais da ECSCP em CP pedidtricos,
a referenciacdo tardia no primeiro caso, ndo
permitindo a gestdo antecipada das situo-
coes complexas. Outro desafio identificado é
a complexidade da situacdo familiar, a nivel
psicolégico caraterizado por processos de luto
antecipado e gestdo de expetativas. Importa
realcar a necessidade de existirem ferramen-
tas de reducdo de desgaste emocional para
os profissionadis de sadde. Identificémos a re-
lacdo entre os servicos de infernamento e os
servicos de apoio domiciliGrio como uma mais
valia, permitindo o apoio em momentos de
agudizagdo clinica. A realizagdo da reunido
familiar no segundo caso, poderd ter contribui-
do para o gjuste de objetivos e expectativas
entre a familia, o doente e da ECSCP
Conclusoes: A experiéncia e competéncias
adqguiridas no seguimento destes casos bem
como a arficulagdo eficaz entre servigos foram
pontos fortes. Entendemos necessdrios mais es-
tudos em CP pedidtricos de forma a colmatar
os desafios de formacdo de profissionais e da
complexidade pedidtrica.
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Cuidados paliativos na doenca pulmonar
terminal: Desafio ou oportunidade?
Descricao de caso clinico

Maria Eduarda Afonso Figueira; Maria José
Santos Gomes; Maria de Lurdes Rodrigues
Pradinhos; Zélia Maria Lopes; Paula Jodo
Matos; Teresa Alzira Ramos Alves

Unidade Local de Saude do Nordeste -
Unidade de Cuidados Paliativos de Macedo
de Cavaleiros

Introducdo: Os crescentes acessos aos Cuida-
dos Paliativos (CP) por parte de doentes ndo
oncoldgicos, leva os servicos a depararem-se
com novos desafios: Desde o confrolo sinto-
matico a abordagem psico-socio-espiritual. As
doencas pulmonares terminais sdo complexas,
dificulfando a abordagem clinica, o acesso
Qos servicos e ao progndstico. Estas dificulda-
des resulfam num descontrolo sinftomatolégico
e numa utilizacdo de recursos de saude desa-
dequados.

Objetivos: Descrever o caso clinico de doen-
te com patologia pulmonar terminal; Reflexdo
critica, de forma a melhorar e a fortalecer no-
vas abordagens.

Métodos: Caso clinico.

Resultados: Feminino de 77 anos de idade,
dependente parcial, a residir com o marido e
filha. Diagndstico de Fibrose Pulmonar Idiopdati-
ca em Estadio Terminal. Antecedentes patold-
gicos de hipertensdo arterial, diabetes mellitus
Il insuficiéncia cardiaca, doenca renal cronica
estadio CKD3, obesidade, dislipidemia, fratura
cominutiva de LT com tratamento conservo-
dor e sindrome ansiedade/depressivo. Historia
de mdltiplas admissdes em infernamentos no
hospital de agudos, devido ao agravamen-
to da dispneia, (8 recorréncias em 2011, 6 em
2012, 11 em 2013 e 6 em 2014), nos Ultimos dois
anos fez 5 ciclos de antibioterapia, até & re-
ferenciac@o na equipa intra-hospitalar de su-
porte em CP (EIHSCP). Apds a referenciacdo,
em 12/07/2014, na primeira reunido familiar
com equipa e a Medicina Interna, foi aborda-
do o diagnéstico, progndstico, progressdo da
doenca, identificadas necessidades de apoio
sinftomatolégico, psico/socio/espiritual a doen-
te e cuidadores, planeamento de cuidados e
identificado o domicilio como local de mor-
te preferido. Acompanhamento didrio nos 14
dias de infernamento, com tfransferéncia para
a Equipa Comunitaria de Suporte dos C. R (do-
micilio) onde permaneceu 43 dias. Foi admiti-
da a 09/09/2014 na Unidade de CP apds exa-
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cerbacdo sinftomatica, onde permaneceu 38
dias, com readequacdo terapéutica e apoio
psicolégico e posterior transferéncia para a
unidade de cuidados continuados integrados
de longa duracdo. Sem novos episddios de
urgéncia, faleceu em junho de 2015, um ano
apds a apresentacdo aos servicos de CR
Discussdo: As doencas pulmonares terminais
colocam desafios complexos: o controlo da
dispneia, a gestdo da ansiedade, a adequo-
¢cdo de intervencdes e planeamento de cui-
dados. Neste caso clinico, a ufilizagcdo recor-
rente do SU e internamento resultou em 242
dias (22,1%) de internamento hospitalar entre
maio/2011 e julho/2014 (N = 1098 dias), com
controlo sinfomdtico, psicolégico e socio-espi-
ritual aguém do esperado. Foi com a interven-
¢do inicial da EIHSCP e posterior referenciacdo
a ECSCP e UCP que se atingiu o controlo sinto-
matico, a estabilidade psico-socio-espiritual e
a utilizacdo mais adequada dos servicos, ten-
do em conta o estddio avancado da doenca,
registaram-se zero dias de infernamento em
hospital de agudos e zero recorréncias ao SU
apds intervencdo de CP Ndo foi possivel fazer
coincidir o local de morte da preferéncia com
o local do falecimento (ULDM), reconhecemos
que os CP poderdo ter contribuido para po-
tenciar o n° de dias passados fora de hospital
de agudos, outcome cada vez mais reconhe-
cido como Util na avaliacdo da gualidade
dos servicos de saude. Contudo, entendemos
pertinente, estudar qual o impacto efetivo das
intfervencdes realizadas por CP e analisar o im-
pacto econdmico comparando o antes e o
aposs a referenciacdo aos CR

Conclusdo: As doencas pulmonares, apresen-
tam desafios complexos, decorrentes da sinto-
matologia, do progndstico e da imprevisibilido-
de de agudizacodes. A indole holistica dos CP
poderd contribuir para minimizar o sofrimento,
readaptar a utilizacdo de servicos de salde e
incrementar o nimero de dias de permanén-
cia no domicilio. Contudo, mais estudos acer-
ca do verdadeiro impacto clinico e econdmi-
€0 sG0 necessaArios.



Cuidados paliativos no contexto de pé
diabético: Enquadramento e urgéncia!

Joana Rigor; Sara Pinto; Daniela Martins-
Mendes, Consulta Multidisciplinar de Pé
Diabético do CHVNG/Espinho EPE; Matilde
Monteiro-Soares

Cenftro Hospitalar de Vila Nova de Gaia/
Espinho EPE CINTESIS - Faculdade de Medicina
da Universidade do Porto

Introduc¢do: Os Cuidados Paliativos sdo cuida-
dos prestados a doentes em situacdo de so-
frimento decorrente de doenca incurdvel ou
grave, em fase avancada e progressiva, assim
como as suas familias. Tém como principal ob-
jetivo a promog¢do do seu bem-estar e da sua
qualidade de vida (QV), através da prevencdo
e dlivio do sofrimento fisico, psicoldgico, social
e espiritual, com base na identificacdo preco-
ce e do fratamento rigoroso da dor e outros
problemas fisicos, mas também psicossociais e
espirituais.

O tratamento de Uiceras podoldgicas em su-
jeitos com Diabetes mellitus (DM) representa
elevados custos para o SNS assim como uma
importante diminuicdo na QV do individuo e
familiares, devido a um conjunto de situacdes
frequentemente associadas com esta patolo-
gia como a dor persistente, mobilidade redu-
zida, limitagdo nas atividades sociais e rela-
cionamentos. No entanto, & considerado que
existem necessidades paliativas que poderdo
estar a ser descuradas no contexto de Pé Dia-
bético em sujeitos com Udicera podoldgica
(UPD) ativa e que a evidéncia que existe sobre
o tépico é escassa.

Objetivos: Este estudo tem como objetivo des-
crever e salientar a urgente necessidade de
Cuidados Paliativos estruturados nas consultas
multidisciplinares de Pé Diabético.

Material e métodos: Foi realizada uma revisdo
da literatura produzida por ou em gque uma
consulta mulfidisciplinar de Pé Diabético te-
nha participado, extraindo informacdo perti-
nente para a caracterizacdo da populacdo
e da necessidade de Cuidados Paliativos (n =
7). A informacdo recolhida focou-se no ndme-
ro de consultas, caracteristicas demograficas
e sociais da populacdo, propor¢cdo de casos
com UPD, tempo até cicatrizacdo, proporcdo
de amputacdes minor e major, mortalidade e
qualidade de vida.

Resultados: A consulta multidisciplinar em es-
tudo realizou 950 primeiras consultas num pe-
riodo de 3 anos. Em 606 casos (64%) o motivo

de referenciacdo foi a presenca de UPD.Em 41
casos (7%) hospitalizacdo imediata foi neces-
saria. Em 105 casos (17%) a UPD cicatrizou em
< 3 consultas. Os restantes casos (65%) cicatri-
zaram apds uma mediana de 120 dias.

Os diversos estudos descrevem uma popula-
cdo idosa (idade média = 65 anos), maiorita-
riamente com DM tipo 2 e baixa escolaridade
(80% com educacdo de nivel primario ou infe-
rior). Mais de um quarto da populacdo apre-
senta limitacdes fisicas e/ou visuais.

Um estudo de coorte retrospetivo incluindo
644 sujeitos sem UPD ativa verificou que, apds
3 anos de seguimento, 27% desenvolveu UPD,
3% necessitou de amputacdo minor, 3% ampu-
tacdo major e 14% morreram. Este estudo con-
cluiu gue a histéria de UPD prévia aumenta o
risco de mortalidade, ajustando para a idade
e numero de complicacdes clinicas relacionao-
das com a DM. Noutro estudo, incluindo 293
sujeitos com UPD ativa a mortalidade a 3 anos
aumentou para 30%. As causas mais frequen-
tes de mortalidade foram por doenca cardio-
vascular, infecdo e neoplasia.

Um estudo multicéntrico incluindo 108 utentes
com DM tipo 2 que realizaram cirurgia para
amputacdo de algum segmento do membro
inferior, 103 primeiras amputacdes e 72 com
histéria de amputacdo prévia, concluiu que
houve uma diminuicdo da QV relacionada
com a saude entre 0 momento antes e depois
da cirurgia no que concerne do campo fisico,
mesmo quando agjustado para varidveis sdécio-
demogrdaficas e clinicas.

Conclusoes: O contexto de consulta multidis-
ciplinar Pé Diabético é caracterizado por uma
populacdo idosa e vulnerdvel, em alto risco
de desenvolver UPD. O aparecimento de UPD
deve ser considerado como uma condicdo em
fase avancada e progressiva, com tendéncia
& cronicidade, que afeta a QV e a esperanca
média de vida. Contudo, as componentes psi-
coldgica, social e espiritual que compdem a
definicdo de Saude tém sido negligenciadas.
E urgente alertar para esta situacdo e para a
criacdo de colaboragdes com os Servicos de
Cuidados Pdliativos de forma a modificar este
paradigma.

Matilde Monteiro-Soares financiada pela Fun-
dacdo para a Ciéncia e Tecnologia (FCT)-S-
FRH/BD/86201/2.
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SESSAO PARALELA I
EPIDEMIOLOGIA/METODOLOGIA
DE INVESTIGACAO

Uso de dados de mortalidade para melhorar
os cuidados em fim de vida

Barbara Gomes; Maja de Brito; Vera Sarmen-
to; Ana Lacerda; Maria J. Pinheiro; Rodrigo
Liberal; Marilia Dourado; Edna Goncalves;
Pedro L. Ferreira; Irene J. Higginson

Universidade de Coimbra, Faculdade de Me-
dicina King’s College London, Cicely Saunders
Institute Hospital do Espirito Santo de Evora,
Servico de Medicina 2 Instituto Portugués de
Oncologia de Lisboa, Servico de Pediatria
Universidade NOVA de Lisboaq, Escola Nacio-
nal de Saude Publica King’s College London,
Institute of Liver Studies Centro Hospitalar SGo
Jodo, Departamento de Gastroenterologia
e Hepatologia Centro Hospitalar Sdo Jodo,
Servico de Cuidados Paliativos Universidade
de Coimbra, Faculdade de Economia Centro
de Estudos e Investigacdo em Sadde da Uni-
versidade de Coimbra (CEISUC)

Introdug¢do: Os cuidados em fim de vida sdo
uma prioridade em salde sobre a qual existe
pouca investigacdo. A ufilizacdo de estafis-
ticas vitais & uma forma eficiente de maximi-
zacdo de informagdo disponivel sobre toda
a populacdo. Permite saber mais sobre as ne-
cessidades e circunst@ncias dos cuidados em
fim de vida, sem implicar sobrecarga adicional
para doentes e familias.

Objetivo: Demonstrar como os dados de mor-
talidade podem ser utilizados em investigacdo
com o infuito de melhorar os cuidados em fim
de vida.

Material e métodos: Apresentamos varios es-
tudos populacionais realizados nos Ultimos seis
anos em Portugal. Discutimos o valor, limitacdes
e consideragdes pratficas do uso de dados ofi-
ciais de mortalidade (derivados de certifica-
dos de 6bito) para estudar tendéncias tempo-
rais, diferencas regionais, fatores associados a
varidveis de inferesse e sub-grupos de doentes.
Resultados: No total, os nossos estudos incluem
mais de 2,6 milhdes de pessoas falecidas entre
1987 e 2013. A andlise de tendéncias e proje-
cdes alertou para o marcado envelhecimento
da populacdo e crescente morte hospitalar,
tanto em adultos como em criancgas. Estima-
mos a prevaléncia de necessidades paliativas
no pais (70,7% da mortalidade adulta, 27,2%
da mortalidade pediatrica), aplicando méto-
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dos infernacionalmente aceites. [dentificédmos
fatores associados a morte no hospital ou no
domicilio, sendo a idade, causa de morte e
regido os mais importantes. Os dados possibi-
litaram ainda estudos de varios sub-grupos de
doentes falecidos por doengas respiratorias,
doencas do figado, esclerose lateral amiotrd-
fica, cancros hematoldgicos e orais. O desco-
nhecimento da causa de morte em cerca de
10% dos casos, a crescente comorbilidade e
a restrita classificacdo de local de morte sdo
limitacdes a considerar.

Conclusodes: Os dados de mortalidade tém
grande valor para a melhoria dos cuidados
em fim de vida mas a sua utilizacdo requer
cuidado e rigor cientifico. Fazemos 10 reco-
mendagoes prdticas para estudos futuros, in-
cluindo consideracdo da relevancia clinica,
organizativa e estatistica na selecdo de gru-
pos de inferesse e andlise; a quantificacdo dos
dados omissos e andlise de eventual impacto
nos resultados; e consideracdo das mudancas
na classificacdo de local de morte apds a in-
froducdo do SICO (Sistema de Informacdo dos
Certificados de Obito), obrigatéria a partir de
1 de janeiro 2014.

Methodological lessons from a randomized
controlled trial on exercise in a palliative
population with cancer

Catarina Ribeiro'?; Rui Santos?®; Barbara Gomes!

'Department of Palliative Care, Policy &
Rehabilitation, Cicely Saunders Institute , King's
College of London, United Kingdom; 2Servico
de Oncologia médica, Centro Hospitalar de
Lisboa Central, Portugal; *Servico de Medicina
Fisica e de Reabilitacdo, Centro Hospitalar de
Lisooa Central, Portfugal

Background: There is the need for new inter-
ventions to be explored as therapeutic wea-
pons or supportive care strategies in palliative
care. Randomized controlled trials (RCTs) are
usually considered the best study design fo de-
termine the effectiveness of complex interven-
tions, as supported by the Medical Research
Council (MRC). However, there are several par-
ticularities in designing and conducting RCTs
with padlliative patients. With this work, we ai-
med to describe the challenges faced during
the planning and implementation of a RCT in
a Portuguese palliative population with advan-
ced cancer, and discuss implications for future
research.

Methods: Our study was a three arm RCT tes-



ting the feasibility of home vs. hospital based
supervised resistance ftfraining (RT) compared
with standard care in adults with advanced
cancer. RT was similar in both intervention arms
and consisted in sessions of 60°, 3 weekly, 12
weeks. Patients were recruited on the first on-
cology appointment, with a proposed sample
size of 15 and a follow up/intervention period of
3 months. The RCT was conducted in a general
hospital in Lisbon, in 2016. We hereby report the
recruitment rates, attrition, adherence (propor-
tion of sessions completed), acceptability (oro-
portion of exercises done within each session)
and safety (number of adverse events) of the
intervention.

Results: A fotal of 68 patients were screened
of which 15 (22.1%) were included and rando-
mized info one of the 3 study arms. Of the 53
patients considered ineligible, 37 did not meet
the inclusion criteria, 4 declined participation, 6
were physically incapable of participating on
the intervention, 3 were considered to be af
high cardiovascular risk, 1 had bone metastasis
in risk of fracture and 1 had done chemothe-
rapy due fo another cancer on the previous
month.

The median age was 68 (45-76) and 46.7% were
females. All patients had metastatic lesions
and all received anticancer systemic therapy
during the study period.

Af the end of the study period (3 months affer
enrolment for each patient), an attrition rate
of 63.3% (8/15 participants) was reported (1
patient died, 4 dropped out due to symptoms
aggravation in relation to disease progression
and 2 due to symptoms in relation to chemo-
therapy foxicities). The adherence rates fo the
total number of RT sessions proposed for the
study was 49.0% at home vs. 8.8% on the hospi-
tal (o < 0.001). In regards to acceptability, 93%
(1650/1767) of exercises within sessions were
completed at home, compared to 95% at hos-
pital (398/418,p = 0.179).

No adverse events were registered.

Discussion: In this RCT, the tested RT program
was considered acceptable and safe for ad-
vanced cancer patients, but with significantly
better adherence when conducted at home.
However, adherence to the RT program was
low in both groups. The recruitment rate was
22% and attrition rate was 53.5% on a 3-month
period.

This is, o the best of our knowledge, the first RCT
conducted in Portugal with exercise interven-
tions in a palliative population. It was also the

first RCT to compare the feasibility of RTin home
vs. hospital in advanced cancer, which is parti-
cularly relevant as most similar interventions are
conducted in hospitals whereas home is the
preferred place of care for palliative patients.
Some limitations of the study include the high
attrition, which may reflect the vulnerable
health state of the population with advanced
cancer. This may lead to bias due tfo differential
dropouts, limiting the internal validity study. Also,
the low adherence observed contrasts with hi-
gher rates reported in literature in patients with
comparable diagnosis and disease stages. A
factor that may have contributed is the lack
of awareness and exercise habits of the Portu-
guese population.

Conclusion: RT was safe and more feasible
when conducted at home. However, the adhe-
rence tfo RT was low and attrition rates were
high, which needs fo be taken info account
when planning future research.
ClinicalTrials.gov NCT02930876

SESSAO PARALELA Il
ORGANIZACAO/GESTAO DE SERVICOS/
SINTOMAS: DOR E OUTROS SINTOMAS

Microrganismos multirresistentes numa
unidade de cuidados paliativos no interior
norte portugués: Que realidade? Descrigao
de casuistica e abordagem critica de
resultados

Cristina Nunes; Natdlia Ledesma; Sandra
Linhares; Vera Preto; Irene Barros; Prudéncia Vaz

Unidade Local de Saude do Nordeste

Introdu¢do: Com a criagdo do Programa No-
cional de Prevencdo e Controlo de Infecgcdes
e de Resisténcia a Antimicrobianos (PPCIRA),
a formagdo, sensibilizacdo e vigildncia epide-
miolégica de microrganismos multirresistentes
(MMR) é uma preocupagdo crescente em
Portugal. Contudo, a evidéncia entre os pro-
gramas de vigil@ncia microbioldgica e as uni-
dades de internamento de CP permanece
escassa. Assim, consideramos pertinente des-
crever a caosuistica de MOMR numa unidade
de CP no interior norte de Portugal, de forma a
alertar informar outros profissionais em funcoes
semelhantes.

Objetivos: O objetivo principal & descrever a
casuistica de doentes colonizados ou infeta-
dos por microrganismos multirresistentes numa
unidade de CP Secundariamente, pretende-
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mos abordar criticamente os resultados.
Métodos: Estudo observacional retrospetivo.
Resultados: Enfre 06/2014 e 12/2016, foram
identificados N = 15 episddios de internamento
associados a microrganismos multirresistentes,
num total de 13 doentes com idade média de
78.2 anos (min 46, max. 90, mediana 82, desvio
padrdo 14.5), sendo 8 masculinos e 5 femininos.
Relativamente & proveniéncia: Internamento
Medicina Interna n = 7; Servico de Urgéncia n
= 1, Cirurgia Geral n = 2, Ortopedia n = 1, Ou-
tros hospitais SNS = 2, domicilio = 1, Lar = 1. Em
qguanto ao ndmero de internamentos prévios
nos Ulfimos 12 meses, em 4 episddios identifi-
caram-se 3 infernamentos prévios, em 5 episd-
dios identificaram-se 2 infernamentos prévios,
em 3 episddios identificou-se um internamento
prévio e em 3 episdédios ndo existiam interna-
mentos prévios. Quanto aos microorganismos
identificados e existéncia ou ndo de infeccado:
Em 8 episddios identificou-se colonizacdo por
Staphylococcus Aureus resistente d meticilina
em zaragatoa nasal (colonizacdo). Das infec-
coes (n = 7/15); Em 3 episddios identificadas
como associadas aos cuidados de sadde, em
2 episddios como nosocomiais e em 2 episd-
dios como provenientes da comunidade. No
subgrupo com infeccdes, os MOMR isolados
foram Acinectobacter Baumanii (CVC); Kleb-
siella pneumoniae, Pseudomonas aeruginosa,
Enterobacter cloacae spp cloacae e Esche-
richia coli (pele e fecidos moles), Klebsiella
pneumoniae (urindrio). Dos quadros sépticos, n
= 4 foram identificados como sepsis; N = 2 sepsis
grave e n = 1 choque séptico.

Discussdo: O numero de doentes com isola-
mento de MOMR parece baixo. Tal podera se
explicado pela bordagem menos interventiva
por parte de CR apostada em intervir sobre-
fudo no controlo sinftomdatico e psico-socio-es-
piritual. O ndmero de episddios com coloniza-
¢Go, sem evidéncia de infec¢cdo é relevante (n
= 8/15), sendo o MRSA o organismo mais iden-
tificado. Tal pode ser interpretado ante o alto
numero de internamentos hospitalares prévios
(n = 12/15, 80%, tinham pelo menos 1 episdédio
de internamento nos dltimos 12 meses). Como
consequéncia, do subgrupo de infecdes con-
firmadas, n = 3/7 associadas aos cuidados de
salde, n = 2/7 nosocomiais € apenas n = 2/7
foram provenientes da comunidade. A neces-
sidade de colocar doentes portadores/infec-
tados em isolamento pode ter um impacto
relevante no contacto entre os familiares e
doentes, exigindo formacdo e sensibilizacdo
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permanentes em contexto de UCR
Conclusdes: Segundo temos conhecimento,
esta & das primeiras casuisticas a abordar a
interface PPCIRA e uma unidade de CPR As-
sim, serd necessdria mais evidéncia de forma
a sensibilizar, formar e criar ferramentas que
possa simulfaneamente garantir o controlo de
MOMR e garantir a dignidade, o conforto e a
qualidade de vida em doentes em contexto
paliativo.

Home palliative care works — but how?
A meta-ethnography of the experiences of
patients and family caregivers

Vera R Sarmento; Marjolein Gysels; Irene J.
Higginson; Barbara Gomes

King’s College London, Cicely Saunders
Institute, Department of Palliative Care,
Policy and Rehabilitation, London, United
Kingdom:; Hospital do Espirito Santo de Evora,
Department of Medicine, Evora, Portugal;
Centre for Social Science and Global

Health, University of Amsterdam, Amsterdam,
Netherlands

Infroduction: Home is where patients with ad-
vanced life-limiting diseases spend most of their
last months of life and where most would prefer
to die. Home padalliative care services provide
an effective infervention, doubling the odds
for death at home and decreasing sympfom
burden. Nonetheless, evidence on how these
services work is lacking.

Objective: To understand patients and family
caregivers’ experiences with home padlliative
care services, in order fo identify, explore and
integrate the key components of care that
shape the experiences of service users.
Methods: We performed a meta-ethnogra-
phy of qualitative evidence following PRISMA
recommendations for reporting systematic re-
views. The studies were retrieved in five electro-
nic databases (Medline, EMBASE, Psycinfo, BNI,
CINAHL) using three terms and its equivalents
(‘Palliative’, ‘Home care’, ‘Qualitative resear-
ch’) combined with 'AND’, complemented
with other search strategies. We included ori-
ginal qualitative studies exploring experiences
of adult patients and/or their family caregivers
(=18 y.0.) facing life-limiting diseases with pallia-
tive care needs, being cared for at home by
specialist or intermediate home palliative care
services.

Results: Twenty-eight papers reporting 19 stu-
dies were included, with an overall 814 parti-



cipants. Of these, 765 were family caregivers
and 90% were affected by advanced cancer.
According to participants’ accounts, there are
two overarching components of home palliati-
ve care: presence (24/7 availability and home
visits) and competence (effective symptom
control and skilful communication), contribu-
ting to meet the core need for security. Feeling
secure is central to the benefits experienced
with each component, allowing patients and
family caregivers fo focus on the dual process
of living life and preparing death at home.
Conclusions: Home palliative care teams im-
prove patients and caregivers experience
of security when facing life-limiting illnesses
at home, by providing competent care and
being present. These teams should therefore
be widely available and empowered with the
resources to be present and provide compe-
tent care.

Abordagem da encefalopatia em cuidados
paliativos: Descri¢cao de caso clinico
Maria Jodo Rego de Castro; Rita Silva;

Ana Rita Alves Lopes; Diana Pires Fernandes;
Miriam Blanco; Eugénia Madureira

ULSNE

Introducdo: Com a crescente acessibilidade
de Cuidados Paliativos (CP) a patologias ndo
oncoldgicas, sdo cada vez mais os doentes
que se apresenfam ou vém a desenvolver
encefalopatia. Designa-se de encefalopo-
fia fodas as condi¢cdes que afetam a fungcdo
cerebral. Sendo inUmeras as causas de en-
cefalopatia (hipoxica, metabdlica, estrutural,
iatrogénica, entre outras), sobretudo na fase
avancada da doenca, colocao-se ao clinico
de CP o desafio de as identificar, revertendo
as trataveis e paliando as irreversiveis. Assim,
entendemos pertinente descrever um caso
clinico, abordando as diferentes causas de en-
cefalopatia presentes.

Objetivo: Descricdo de caso clinico e andlise
narrativa & abordagem de encefalopatia em CR
Métodos: Descricdo de caso clinico.
Resultados: Caso clinico: Masculino, 61 anos,
previamente auténomo. Admitido em UCP a
23/06/16. Historia regressa: Diagndstico de lin-
foma T em 07/14, realizou CHOR MINE, ESHASR
gencitabina/dexametazona e alemtfuzumab.
Resposta ndo adequada a doenca, reati-
vagdes de CMV com tratamento antiviral e
hipogamaglobulinemia, com alteragcdes de
comportamento frequentes. Suspeita ndo con-

firmada de invasdo tfumoral SNC. Seguido por
psiquiatria por dependéncia etilica, perturba-
¢oes do sono e quadro depressivo com delirio
de ruina. Complicagdes varias, nomeadamen-
te sépsis com foco respiratdrio, Hipocalcemia,
hipomagnesemia, manifestacdes extrapirami-
dais decorrentes de medicacdo antipsicotica.
Outros diagndsticos: SAOS sob CPAR hipertiroi-
dismo. Neurologicamente: Alectuado, desper-
tavel, lentificado, repetindo respostas simples.
Acentuada rigidez e tremor grosseiro dos MS.
Realizou RMN cerebral que despistou invasdo
tfumoral SNC. Apds correccdo hipoxia, hipo-
magnesemia e Hipocalcemia, com reqjuste te-
rapéutico de antipiscoticos, melhoria progres-
siva com controlo motor e reducdo do fremor,
alta com ECOG 2 a 19/07/16.

Discuss@o: A abordagem da encefalopatia
€& desafiante em CR Na fase avancada da
doenca, sdo indmeras as causas que podem
afetar a atividade do SNC. Neste caso, consi-
deraram-se causas estruturais (invasdo tumo-
ral), metabdlicas, hipoxia, infeciosa, iatrogéni-
ca e decorrentes das prdprias patologias de
base. Paralelamente, a encefalopatia tém um
impacto negativo relevante na abordagem
de outros profissionais de CPR impossibilitando
frequentemente reabilitacdo, discussdo de
diagndstico/progndstico, apoio  psico-socio-
-espiritual e criondo grande ansiedade o
cuidador. Uma avaliacdo clinica sistematizada
é fundamental, identificando causas trataveis
e ndo frataveis, de forma a estabelecer uma
abordagem coerente e progressiva. O acesso
a MCTDs &, nestes casos, fundamental, limitan-
do as intervencdes em contexto domicilidrio.
Conclusao: A abordagem da encefalopatia
em CP é complexa, cabendo ao clinico uma
abordagem sistematizada e progressiva na
tentativa de identificar ou excluir causas pro-
tencialmente tratdveis. Tem ainda um impacto
negativo na abordagem de outros profissionais
de CRImporta estudar de que formas pode ser
abordada, de forma a mitigar o sofrimento e
promover autonomia.
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SESSAO PARALELA IV
SINTOMAS: DOR E OUTROS SINTOMAS

Hemorragia digestiva em contexto
domiciliario: Uma realidade inabordavel?
— Descrigao de caso clinico

Joana Martins; Liseta Gomes; Joana Freire;
Daniela Coelho; Manuel Goncalves; Diana
Fernandes; Raquel Gil; Carmen Valdivieso;
Eugénia Madureira

ULSNE

Introducdo: Com a crescente acessibilidade a
Cuidados Paliativos (CP) domiciliérios (ECSCP)
em Portugal, os profissionais de CP deparam-
se com novas situacoes, muitas das quais de-
safiantes. O controlo sinfomatolégico urgente,
nomeadamente de hemorragias altas e bai-
xas de grande volume é frequentemente uma
siftuacdo complexa, que pode requerer admis-
s@o hospitalar. Assim, importa descrever o caso
clinico numa ECSR discutindo o seu impacto no
local de morte e de permanéncia nos Ultimos
meses de vida.

Objetivo: Pretende-se descrever um caso cli-
nico, abordando criticamente o controlo de
sifuacdes agudas, o seu impacto no local de
morte e local de prestacdo de CR

Métodos: Descricdo narrativa de caso clinico.
Resultados: Caso clinico: Masculino, 61 anos,
previamente autdnomo, a residir no domicilio
com a esposa. Antecedentes patoldgicos de
fransplante cardiaco em 2011, displasia arrit-
mogénica do ventriculo direito, hipocoagu-
lado e infecdo por virus da hepatite B croni-
ca. Como diagndstico principal, apresentava
adenocarcinoma da prostata T3NTMX, subme-
tido a prostatectomia radical retropdbica e
linfadenectomia pélvica bilateral, assim como
varios ciclos de guimioterapia e radioterapia.
A RMN abdominal e pélvica de seguimento
apds 12 meses revelou progressdo significativa
da doenca, com cintigrafia dssea a eviden-
ciar doenca dssea metastatica disseminada.
Proposto a ECSCP a 31/03/16 para controlo
de dor 6ssea, com componente neuropdtico,
astenia e anorexia, para além de quadro de
dispneia em crescendo em contexto de pro-
gressdo da doenca. No decorrer do seguimen-
to domicilidrio, destaque para controlo da dor
com doses altas de opidides, atingindo doses
equianalgésicas > 400mg/dia de morfina por
via oral. Necessidade de apoio psico-socio-
-espiritual frequente, que se cumpriu durante
8 meses, 26 consultas multidisciplinares e 56
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contatos de enfermagem. A 12/10/16, tomada
decisdo em reunido de grupo de suspender
terapéutica dirigida. Durante o acompanha-
mento, realizadas reunides familiares para plo-
neamento avancado de cuidados, discutida
possibilidade de surgimento de sinfomas de
forma aguda, nomeadamente dispneia inten-
sa e hemorragia digestiva alta/baixa (HDA/
HDB) catastrofica. Primeiros sinais de HDA e
HDB a surgir cerca de 2 meses prévios ao fa-
lecimento, instituidas terapéuticas considera-
das adequadas e realizadas transfusdes, assim
como discutida possibilidade de suspender hi-
pocoagulacdo, rejeitada pelos antecedentes
cardiovasculares. A 24/10/16, surgimento de
HDA e HDB de grande volume: tomada deci-
sGo de encaminhar a unidade hospital (UH)
pelos limites de acdo terapéutica no domicilio
e ansiedade provocada no entorno. Termina
por falecer apds 24 horas de admissdo na UH,
em ambiente de servico de urgéncia.
Discussdo: Sendo o local de permanéncia um
aspeto relevante na prestacdo de CRonde se
tenta garantir que os doentes permanecam
no local de escolha o maior tempo possivel,
existem situacdes em que este ndo coincide
com o local de morte, por razdes clinicas ina-
borddaveis em contexto domiciliério. Assim, im-
porta avaliar a qualidade de prestacdo de CP
primariamente com base em critérios clinicos
(controlo da dor e outros sinfomas, apoio psi-
co-socio-espiritual), assim como com base no
outcome de “dias passados no domicilio nos
Ultimos meses de vida”, aspeto crescentemen-
te reconhecido como ferramenta dtil na ava-
liacGo de prestacdo de cuidados de salde, in-
cluindo CPR Neste caso, foi nas Ultimas 48 horas
de vida que surgiu a situacdo mais complexa
e a decisdo de transferéncia para o hospital
foi fomada, sendo que o paciente veio a fale-
cer em meio hospitalar apenas 24 horas apds
a admissdo.

Conclusao: Ainda que o local de permanéncia
e morte sejam reconhecidos como importan-
tes na prestacdo de CR existem casos em que
fazer coincidir os dois ndo é possivel. Assim, im-
porta avaliar a qualidade dos cuidados presta-
dos também com base noutros outcomes.



Utilizacao de opidides na doenca avancada/
terminal no &mbito dos cuidados de satide
primarios na sub-regiao de saude de
braganca

Francisco Luis Centeno Pascuall

Santa Casa da Misericordia Miranda do Douro

Tema: Sinfomas: Dor e oufros sinfomas
Infrodugdo: Em termos generais os esquemas
de fratamento da dor maligna devem ter em
conta algumas consideracdes como identifi-
car a causa da dor (uma percentagem mui-
to elevada de doentes referem mais de uma
localizagdo e mais de uma causa); a anal-
gesia deve ser feita de forma regular e indi-
vidualizando as doses em cada doente; hd
gue pensar sempre nos possiveis efeitos secun-
ddrios dos medicamentos e anteciparmos a
sua aparicdo e ter em conta outros possiveis
condicionantes da dor (aspectos emocionais,
psicossociais..); propormos objectivos realistas,
utilizando de maneira escalonada os farmao-
cos; monitorizar sempre e rever de forma siste-
mdatica e regular os tfratamentos propostos.
Obijetivo: Conhecer a utilizacdo, pelos médi-
cos de cuidados primdrios de sadde da Sub-
-Regido de Sadde de Braganca, para alivio da
dor nas doencas avancadas e/ou terminais
daqueles farmacos que constituem a eleicdo
segundo as recomendacdes da OMS, e das
associacdes internacionais para a luta contra
a dor e os Cuidados Paliativos.

Metodologia: Trata-se de um estudo descriti-
vO observacional de tipo transversal realizado
mediante uma pesquisa de opinido através
de um questiondrio, desenvolvido por o pré-
prio autor do estudo em consondncia com a
informacdo recolhida na literatura e provada
a factibilidade numa sub-amostra de 20 médi-
cos de medicina geral e familiar da sub-regido
de salde de Braganca.

Resultados: De um total de 105 questiondrios
enviados ou entregados na prdpria pessoa
foram respondidos 57, 0 que corresponde Ao
59,85% do total de médicos da Sub-Regido.
Do total de médicos que tém respondido, um
84,2% contam com mais 10 anos de experién-
cia profissional, um 10,56% entre 5 e 10 anos e
um 5,3% menos de cinco.

Um 49,1% tém recebido pelo menos uma for-
macdo acreditada especifica da dor, um
10,56% duas formacdes, um 14,0% mais de 2
formagdes e um 26,3% ndo tem recebido ne-
nhuma.

Deles um 17,5% tém formacdo bdsica (menos
de 6 horas), e perto dum 9% formacdo avan-
¢cada (mais de 20 horas) no tratamento da dor.
Respeito dos casos de pessoas em situacdo
terminal, atendidos pelos profissionais duran-
te o ultimo ano, temos que a grande maioria
(71,9%) teve menos de 5 doentes, e somente
um 7% teve mais de 10.

Em quanto a frequéncia de apresentacdo de
sinfomas nestes doentes, encontramos que a
dor representa o sinfoma mais detetado (43,9%
bastante frequéncia; 38,6% muita frequéncia)
perante a outros como dispneia (14,4% bas-
tante frequéncia; 7,0% muita frequéncia).

A dor é avaliada mediante escalas num 26,3%
dos médicos perante a um 21,1% que ndo utili-
zam. A Escala Verbal € a mais utilizada.

Os farmacos opidides foram utilizados por
54,4% dos médicos dos quais o 93% faz a pres-
cricdo de forma pautada.

No que respeita a via de eleicdo um 66,7% uti-
liza a via oral perante a 12,3% que utiliza a via
fransdérmica. Um 8,8% utiliza a via endoveno-
sa e somente um 1,8% utiliza a via subcut@nea
como alternativa a oral. Um 78,9% dos médicos
prescreve doses em SOS mas s& um 3,5% utiliza
o mesmo farmaco pautado.

Um 87,7% dos médicos prescreve medicacdo
para os efeitos secunddrios ou pelo menos fala
com a familia/doente dessa possibilidade.

No que respeita a prescricdo de opiddes pe-
rante a um doente concreto um 22,8% inicia
tfratamento com penso de fentanilo, um 50,9%
morfina de libertacdo retardada, um 14% mor-
fina de libertagdo répida e 3,5% envia o doen-
te para médico oncologista.

Conclusées: Uma percentagem baixa dos
médicos respondedores acreditam formacdo
avancada na dor crénica maligna.

Chama a atencdo que estando a dor como
sinfoma mais prevalente somente a metade
dos médicos que responderam ao inquérito
utilizem opidides. Além disso & importante refe-
rir que iniciam o tfratamento com morfina retar-
dada ou com penso de fentanilo na maioria
dos casos, pelo que os critérios alejam-se dos
propostos pelos expertos (morfina répida para
a titulacdo da dor).

E importante sublinhar a avaliac&o da dor me-
diante escalas como forma de monitorar a dor
num percentfagem moderado, j& que grande
maioria ndo estd a utilizar ou ndo tem respon-
dido.

Por outra parte, parecem escassos 0s casos de
doentes em situacdo ferminal atendidos pelos
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médicos dos CSP dado que ndo coincide com
a redlidade, o que faz supor que hd um ndmero
elevado de doentes que ndo estdo a ser segui-
dos ou que ndo sdo detetados.

E significativo que uma percentagem muito bai-
xa dos médicos utiliza o mesmo medicamento
pautado para realizar as doses em SOS, 0 que a
estd@ a confradizer as recomendagcdes dos exper-
fos.

Para finalizar praticamente todos os médicos pes-
quisados acha que seria bom fazer cursos de for-
macdo nesta drea para um melhor atendimento
dos doentes, 0 que concorda de pleno com as
repostas no referente & utiizacdo de opidides,
doses e medicamentos em SOS, prevencdo dos
efeitos secunddrios.

Dor numa equipa intra-hospitalar de suporte
em cuidados paliativos: Avaliacao, registo e
resultados

Rodrigo Moraes; Maria Ferreira; Elga Freire; JUlia
Alves; Isabel Barbedo; Sara Silva; Joana Mirra;
Margarida Santos

Centro Hospitalar do Porto

Infrodugdo: A dor é o sinforna mais femido pe-
los doentes, reduzindo significativamente a sua
qualidade de vida. A Associacdo Internacional
para Estudo da Dor (IASP) constatou que 90% dos
doentes paliativos experimentam dor em algum
momento da evolugcdo da doenca, constituindo
um problema de proporcoes epidémicas. Cerca
de 40% dos doentes hospitalizados em fase ter-
minal tfém dor moderada a severa nos Uifimos 3
dias de vida. A dor,embora constitua um sinfoma
francamente debilitante, limitador da qualidade
de vida e causador de sofrimento, continua a ser
subvalorizado pelos profissionais de saldde. Num
estudo europeu realizado em 2009, afravés de
um inquérito a doentes oncoldgicos, 33% consi-
deraram que os médicos assistentes ndo finham
fempo suficiente para abordar a dor e que 38%
preferiom tratar a doenca em vez da dor. Sendo
a dor uma combinacdo de elementos fisicos, psi-
coldgicos, sociais e espirituais, 0 seu frafamento
constitui um desafio.

Objetivos: Avaliar a dor dos doentes referencia-
dos a uma Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em
Cuidados Paliativos (EIHSCP) & data da referen-
ciacdo e apds a infervengdo pela EIHSCR Gs 48h.
Materiais e métodos: Através da andlise dos re-
gistos especificos da EIHSCP nos processos clini-
cos, de todos o0s doentes referenciados nos anos
de 2015 e 2016, foram selecionados 0s que man-
finham dor de acordo com a Escala Numérica
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(EN) (pontuacdo superior ou igual a 1), apesar da
terapéutica em curso. Nesse grupo de doentes
foi avaliado o grau de dor, segundo a EN, & pri-
meira observacdo pela EIHSCP e ao fim de 48h,
apbds ofimizagcdo dos cuidados e terapéutica.
Resultados: Dos 552 doentes referenciados &
EIHSCP nos anos de 2015 e 2016, 161 mantinham
dor & data da referenciacdo. Desses, 9 ndo fo-
ram incluidos no estudo uma vez que ndo foi
possivel redlizar a re-avaliagdo da dor &s 48h (6
por ndo colaboracdo, 2 por dbito e 1 por estado
agodnico). Em 14 dos restantes doentes (9.2%) ve-
rificou-se agravamento da dor, seja por evolucdo
natfural da doenca ou por insuficiéncia da tero-
péutica instituida. Destaca-se ainda a auséncia
de melhoria em 26 doentes, nos quais a mediana
da dor era de 2 & primeira avaliagcdo, o que se
considera dor contfrolada (EN inferior a 4). Relo-
fivamente & primeira avaliacdo objetiva-se uma
mediana de 5 pontos na escala numérica (mé-
dia de 4.4) e na segunda avaliagcdo uma me-
diana de 0 (média 1,36). A segunda avaliacdo
93 doentes (83%) ficaram com dor confrolada e
apenas 2 (1,8%) se mantiveram com dor severa
(EN superior ou igual a 7).

Conclusdes: Constata-se que a percentagem
de doentes que mantinha dor & data da refe-
renciacdo d EIHSCP (29,2%) ndo é tdo elevada
como a descrita na literatura. A formacdo e sen-
sibilizacao dos profissionais por parte da EIHSCRa
existéncia de uma consulta de dor crénica onde
alguns destes doentes j& sdo acompanhados e
a referenciacdo a Cuidados Paliafivos (CP) por
outros motivos sdo fatores que poderdo explicar
estes ndmeros.

Este estudo revela eficcia na reducdo da dor
por parte da EIHSCP em apenas 48h, pretenden-
do demonstrar que tal é possivel e que estd ao
alcance de todas as especialidades médicas e
cirdrgicas. Existem casos em que a sinfomatolo-
gia é demasiado complexa e persistente, e nes-
sas situacdes o recurso aos CP & uma enorme
mais-valia, mas na maioria das siftuacoes € pos-
sivel melhorar (e muito) os cuidados, de forma a
minimizar o desconforto dos doentes.

Sendo o controlo eficaz da dor um dever dos
profissionais de saudde, um direito dos doentes
€ um passo essencial para a humanizacdo
dos cuidados de salde, é fundamental alertar
para este problema e investir nesta area. Este
investimento ndo € apenas financeiro mas re-
quer a formacdo e sensibilizacdo de todos os
profissionais de sadde.
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CONTROLO E MELHORIA DE QUALIDADE
DOS CUIDADOS/CUIDADOSEM FIM DE
VIDA (ULTIMOS DIAS E HORAS DE VIDA)/
CUIDADOS PALIATIVOS EM DOENTES NAO
ONCOLOGICOS/ORGANIZACAO/GESTAO
DE SERVICOS

Prevaléncia e incidéncia das ulceras
por pressao numa unidade de cuidados
paliativos

Nélia Gouveia Trindade; Cristina Conceicdo
Moreira

Hospital da Luz Lisboa - Unidade de Cuidados
Paliativos

Introducdo: As Ulceras por pressdo sdo lesdes
localizadas na pele e/ou tecido ou estrutura
subjacente geralmente sobre uma proeminén-
cia 6sseq, em resultado de pressdo isolada ou
combinada com fricgcdo e/ou cisalhamento'.

Nos doentes em situacdo de doenca paliativa,
as Ulceras por pressdo podem ser comuns, de-
vido a alteracdes relacionadas com a idade,
faléncia da pele, diminuicdo da capacidade
cicatricial, caquexia, desidratacdo e perio-
dos de inatividade ou mobilidade limitada?,
Da pesquisada efetuada sobre as Ulceras por
pressdo nos doentes paliativos, verificou-se no
estudo retrospetivo, realizado em Itdlia, que a
prevaléncia foi de 22,9% e a incidéncia foi de
6,7%3.

Objetivos: Este estudo pretende analisar ainci-
déncia e prevaléncia das Ulceras por pressdo
numa unidade de Cuidados Paliativos. I[dentifi-
car as medidas implementadas para prevenir
as Ulceras por pressdo e perceber o estado da
Ulcera no momento da alta.

Material e métodos: Trata-se de um estudo
refrospetivo com recurso a andlise estatistica
dos relatos das Ulceras por pressdo, notificadas
durante o ano de 2016 numa unidade de Cui-
dados Paliativos.

Resultados: Durante o ano 2016 a unidade
atendeu 470 doentes paliativos dos quais 51
doentes apresentaram ulceras por pressdo,
num total de 75 Ulceras por pressdo. A faixa

etaria mais frequente nestes doentes foi entre
0s 80 e 0s 90 anos, com 35% dos doentes. Das
75 Ulceras por pressdo, 45 eram prévias ao in-
ternamento e 30 foram adquiridas na unidade.
Significa entdo que a prevaléncia das Ulceras
por pressdo nesta unidade foi de 10,9% e a in-
cidéncia foi de 5,3%. Este registo estd abaixo
das incidéncias e prevaléncias evidenciadas
em alguns estudos, em que a incidéncia foi de
10%%, e a prevaléncia oscilou entre 14% e 28%?°.
Quanto ao risco de desenvolver Ulceras por
pressdo, verificamos que 76% dos doenfes com
Ulceras adquiridas na unidade, apresentava
alto risco de desenvolver Ulceras por pressdo.
Esta andlise veio comprovar a necessidade de
implementar medidas preventivas. Destas me-
didas, 80% dos doentes tinham colchdo antfies-
caras, 48% tinha almofada antiescaras, a 82%
dos doentes eram realizados alternéncias de
decubitos, 27% realizavam levante didrio e a
14% dos doentes foram colocados apdsitos hi-
drocelulares. Verificamos tfambém que 33% das
Ulceras por pressdo surgem nos primeiros 10 dias
de infernamento, 23% entre os 11 e os 20 dias,
20% entre 0s 21 e os 30 dias, 3% entre os 31 e 0s
41 dias, 17% entre 0s 41 e os 50 dias e 3% depois
dos 50 dias de intfernamento. Quanto a locali-
zacdo anatémica das Ulceras por pressdo ad-
quiridas na unidade, 37% eram localizadas na
regido sagrada, seguida do pavilhdo auricular
com 30% e restantes noutras localizacoes.
Relafivamente ao encerramento das Ulceras
por pressdo adquiridas na unidade, constato-
mos que 40% foram encerradas por alta clinica
do doente, 33% por dbito e 27% por cicatriza-
¢do da dicera por pressdo. Quanto a evolucdo
destas Ulceras por pressdo, 43% mantinham o
mesmo estado, 43% estavam melhoradas e 13%
agravaram o seu estado.

Conclusoes: A implementacdo das medidas
preventivas aos doentes infernados numa uni-
dade de cuidados paliativos, reduzem a in-
cidéncia de Ulceras por pressdo, no entanto,
haverd sempre uma percentagem de doentes
que desenvolvem Ulceras por pressdo, relacio-
nadas com a sua situacdo clinica e idade.

A andlise pormenorizada dos doentes com Ul-
ceras por pressdo, prévias ou adquiridas numa
unidade de cuidados paliativos, permitiu con-
cluir que aincidéncia e prevaléncia de ulceras
por pressdo nesta unidade revelaram melhores
indicadores comparativamente com os dados
evidenciados nos estudos consultados.
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Abordagem de cuidados paliativos na
doenca pulmonar obstrutiva cronica:
0 eterno desafio. Descrigao de caso clinico

Nilza Ferreira; Duarte Soares; Ana Goncalves
Unidade Domiciliéria de Cuidados Paliativos -
Terra Fria

Infrodugdo: A abordagem da doenca pulmo-
nar obstrutiva créonica (DPOC) terminal (estadio
GOLD D) permanece para os profissionais de
Cuidados Paliativos (CP) como um dos maio-
res desafios, independentemente do contexto
(ECSCRUCREIHSCP). A dispneia, a astenia, ano-
rexia e as secrecdes podem ser sinfomas de
dificil controlo, mesmo com uma abordagem
precoce, atempada e multidisciplinar. Assim,
partihamos caso clinico de um departamento
de CP no interior norte portugués, com o ob-
jetivo de informar e alertar outros profissionais
que se deparem com situacdes semelhantes.
Obijetivo: Descrever caso clinico de doente
com DPOC estadio GOLD De discutir critica-
mente os seus desafios.

Métodos: Descricdo de caso clinico.
Resultados: Caso clinico - Masculino, 64 anos,
autébnomo, a residir com a familia. Diagndsti-
co principal de DPOC com predominio enfi-
sematoso, estadio GOLD D, abordado com
ferapéutica corticoide e broncodilatadora
maxima, benzodiazepinas e doses crescentes
de opidides, via transdérmica, oral e subcutd-
nea. Insuficiéncia respiratdria tipo Il severa com
acidemia, com necessidade de suplemento
02 permanente e componente de SAOS com
recurso a VNI noturno. Até a data de referen-
ciacdo a ECSCR destague para n = 18 episo-
dios de urgéncia (SU) dos quais resultaram 11
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infernamentos, contabilizando-se 163 dias em
hospital de agudos, num periodo compreen-
dido entre out 2015 e agosto 2016 (334 dias).
Referenciado a ECSCPa 12/08/2016, realizada
reunido familiar inicial com adequag¢do de ob-
jetivos e expectativas terapéuticas, feita rea-
bilitacdo e feitas diligéncias de preparacdo
para o luto. Desde a referenciacdo, registo
para apenas 2 novos episddios de urgéncia
por exacerbacdo infeciosa da patologia de
base. Infternamento a UCP a 15/09/2016 com
posterior falecimento a 17/10/2016.

Discuss@o: A evidéncia sobre infervencdes
que visem a mitigacdo dos sinfomas decorren-
tes da DPOC terminal permanece escassa. Na
dispneia, as intervencoes farmacolégicas sdo
limitadas, sobretudo apds tratamento das cau-
sas potencialmente reversiveis. Assim, importa
aprofundar novas intervencdes farmacologi-
cas, ndo descurando igualmente intfervencoes
ndo farmacolégicas como é o caso de ven-
toinhas portateis e da psicoterapia, incluin-
do técnicas de relaxamento que possam ser
aplicadas em contexto clinico. Consequente-
mente, o elevado ndmero de recorréncias ao
SU (sendo este subgrupo identificado como
utilizador frequente do SU) e o baixo ndmero
de referenciacdes a CP devem ser motivos de
preocupacdo para os decisores politicos e ins-
fitucionais. Intervencdes especificas para este
subgrupo de pacientes devem ser estudadas,
incluindo o recurso a tecnologia de telemoni-
torizacdo a distancia. O impacto psicolégico e
espiritual para o doente e cuidadores devem
ser igualmente valorizados.

Conclusdes: Os doentes com DPOC terminal
sdo desafiantes, tanto do ponto de vista clini-
CO Como psico-socio-espiritual, assim como em
termos de utilizacdo de recursos de sadde. Mais
investigacdo sobre intervencdes clinicas e ndo-
clinicas sdo urgentes para este subgrupo de
pacientes. Os CP podem apresentarse como
servicos diferenciadores na sua abordagem.



Abordagem de patologia médico—cirtrgica
em Cuidados Paliativos: A propdsito de um
caso clinico

Ana Rita Alves Lopes'; Rita Silva'; Maria Jodo
Rego de Castro’;

Cristiana Batouxas?; Liseta Gomes®; Eugénia
Madureira?

'Inferno de formacdo especifica do Servico
de Medicina Interna da ULSNE - UH Braganca;
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Interna da ULSNE - UH Braganca; *Assistente
Hospitalar Graduada do Servico de Cirurgia
Geral da ULSNE com Competéncia em
Medicina Paliativa; “Diretora do Servico de
Medicina Inferna da ULSNE

Introdug¢do: Quando se fala em Cuidados Pa-
liativos(CP) a associagdo com doenc¢a onco-
l6gica € inevitdvel, embora por definicdo, vi-
sem oferecer a mdaxima qualidade de vida ao
individuo com doenca avancada, incurdvel e
progressiva, independentemente da sua etio-
logia. Os avangos técnico-cientificos da Medi-
cina, e a melhoria das condicdes socio-eco-
némicas, fraduziram-se nos Ulfimos anos numa
diminuicdo da mortalidade por doencas in-
feciosas, N0 aumento da esperanca média
de vida, no envelhecimento demogrdfico e,
portanto, numa maior expressdo de doencas
croénicas. Os CP pela sua multidisciplinaridade,
assumem especial importdncia nos doentes
com insuficiéncia terminal de érgdo, ndo ape-
nas a nivel do controlo de sinfomas, mas fam-
bém pela abordagem de outfros problemas
fisicos, psicossociais e espirituais, do doente e
seus familiares/cuidadores.

Objetivo: Descricdo de caso clinico e andlise
das diferentes dreas de abordagem dos CR
Métodos: Descricdo de caso clinico.
Resultados: Mulher de 79 anos, com anteceden-
tes de Diabetes Mellitus (DM), com atfingimento
de 6rgdo alvo(nefropatia diabética e doenca
renal crénica estadiod). Seguida em consulta
externa(CE) pré-transplante hepatico(TH), por
Doenca Hepdtica Créonica(DHC)/Cirrose a virus
C., sem indicacdo para o fratamento disponi-
vel naquela altura(PEG-IFN+Ribavirina),tendo
fido alta a 5/2013, por ndo ter indicacdo para
TH(OHC Child-Pugh A e idade). Em7/2013 sub-
metida a colecistectomia por colecistite agu-
da, sem intercorréncias, mas com nevralgia
sequelar. Admitida em CE de Hepatologia, em
programa de screening de Hepatocarcinoma.
Em1/2015 por referir dor no hipocédndrio direito
(D), redlizou tomografia e posteriormente resso-

nd&ncia abdominal(ABD) que revelou “2 ndédulos
no segmento VI do figado, 1.5 e1.4cm, hipointen-
sos em T1 e discretamente hipertintensos em T2,
sem hipersinal em difusdo, dificeis de caracteri-
zar; lesdo no flanco D, entre a por¢cdo profunda
da parede ABD lateral e a parede adjacente
de ansa ABD, provavelmente o dngulo hepdatico
do cdlon, localmente infilfrativa, com cerca de
6*5*3.5cm, que contacta com o bordo inferior
do lobo D do figado, ao qual estd aderente e
colecdo extra-intestinal de dificil determinacdo,
com drea quistica central, que poderd corres-
ponder a abcesso/neoformacdo necrosada.
"Redlizado estudo complementar, que permi-
fiu excluir patologia neopldsica (hepdtica e do
aparelho digestivo), a favor de complicacdo
infeciosa-abcesso intra-ABD. Desde entdo, des-
compensacdo da DHC com vdrios infernamen-
tos por encefalopatia hepdtica(EH), descom-
pensacdo ascite-edematosa, evolui com ascite
refrataria(AR) e fistulizacdo do trajeto de colo-
cacdo de dreno pig-tail, com drenagem per-
manente. Referenciada para CP Domicilidrios
em 5/2015 por se tratar de uma doenc¢a avan-
cada, progressiva e incurdvel, com necessidade
de confrolo dos sinfomas, cuidados de penso,
nutricdo e apoio/organiza¢do da estrutura fo-
miliar (o Unico cuidador era o filho que sofria de
patologia psiquidtrica grave confrolada com
medicac¢do). Em 3/2016, admitida na Unidade
de CPR com quadro de EH grau lll, AR ao frato-
mento médico e agravamento da fungdo renal,
acabando por falecer apds 14 dias.

Discussdo: A infervencdo dos CP centrou-se na
gestdo do quadro clinico (DHC descompensa-
da e complicada por EH portossistémica, AR;
sindrome hepatorrenal fipo 2 e DM descom-
pensada); cuidados de penso (fistula no hipo-
condrio D que mantinha drenagem purulenta e
Ulceras de decubito); cuidados de nutfricdo; na
vertente psicossocial e de apoio ao cuidador,
inicialmente em nivel domiciliario, mas com o
avango progressivo da doenga sem controlo do
foco de descompensacdo, houve necessidade
de infernamento, para uma melhor gestdo dos
varios problemas.

Conclusao: Apesar dos avancos e da rapida
evolugdo da medicina, ainda ndo é possivel
“curar” todas as doencas. Quando a interven-
¢do curatfiva ndo € opgdo, os CR assumem-se
Nno apoio e na abordagem multidisciplinar e
organizada, dos doentes com doenca incu-
rGvel, avancada e progressiva, oncoldégica ou
ndo-oncolégica.
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Utilizadores frequentes do servico de
urgéncia. Uma realidade que importa aos
cuidados paliativos? Estudo observacional
retrospectivo

Ana Gongalves; Lino André Olmo

Unidade Local de Saude do Nordeste

Introdu¢cdo: Em 2016, Portugal permanece
como O pais com mais episddios de Servigco
de Urgéncia (SU) (70 episddios/ 100 habitantes)
dentro da OCDE. Uma percentagem relevante
destas visitas (21% a 28%) causada por um pe-
queno grupo (4.5% a 8%) de todos os pacien-
tfes que recorrem ao SU. Para este subgrupo,
importa avaliar se os Cuidados Paliativos (CP),
sobretudo domicilidrios (Equipa Comunitaria
de Suporte em Cuidados Paliativos - ECSCP)
poderdo ser uma solu¢cdo alternativa, contri-
buido para a reducdo de utilizacdo dos SU.
Assim, pretendemos avadliar quantos destes
doentes tém critérios para seguimento por CR
Obijetivo: O objetivo principal é identificar, den-
fro do subgrupo de doentes com mais de 20
recorréncias ao SU em 2016, quantos tém cri-
térios para CR

Métodos: Estudo observacional retrospetivo.
Dados colhidos de 1 janeiro a 31 dezembro
2016. Considerada amostra de pacientes com
n° de episddios igual a superior a 20. Critério
exclusdo: Doentes com idade inferior a 18
anos. Como critérios para referenciagcdo a CR
usamos os critérios utilizados anteriormente por
Beynon et. al.: Cancro, doenca pulmonar obs-
frutiva crénica, insuficiéncia cardiaca, hepd-
tica ou renal, doenca neurolégica (esclerose
multipla, Parkinson, deméncia, doenca neuro-
nio motor) e > 2 comorbilidades no indice de
Charlson.

Resultados: No periodo selecionado, foram
identificados N = 31 doentes com 20 ou mais
episddios de SU, tendo sido excluidos n =3 com
idade inferior a 18 anos. Os 28 doentes inclui-
dos, tinham idade média 53.7 anos (min. 23,
max. 85, mediana 58.5, desvio padrdo 19.2), 15
do género masculino e 17 do género femini-
no. O ndmero total de visitas foi N = 791 (min.
20, max. 57, média 28, desvio padrdo 10.4).
Relativamente aos diagndsticos principais: 12
doentes tinham diagndsticos do foro de sadde
mental, incluido Sindrome ansioso/depressivo
(n = 3/12), bipolar (n = 3/12) e oligofrenia (n =
3/12), entre outros. Dos restantes (n = 16): Insu-
ficiéncia hepdtica (n = 4), DPOC (n = 2), Insu-
ficiéncia Cardiaca (n = 1), Insuficiéncia Renal
(n = 1), neoplasia maligna da mama (n = 1),

cuidados paliativos, vol. 4, n° 1 - julho 2017

neoplasia maligna da laringe (n = 1), Sindrome
Sjorgen (n = 1) e Trissomia 21 (n = 1). 1 caso re-
correu n = 47 vezes ao SU para administracdo
de injetd@vel. 13 doentes (46.4%) tinham critérios
para ser seguidos por CP segundo a definicdo
usada, tendo sido incluido também o Sindro-
me Sjorgen e Trissomia 21 pelas comorbilidades
apresentadas.

Discuss@o: A média de idades deste subgrupo
de pacientes & surpreendentemente baixa.
Tal pode sugerir gue uma parte relevante das
admissdes NAo se correlacione com eventuais
patologias cronicas progressivas e incurdveis.
O elevado ndmero de diagnésticos do foro
mental sugere necessidade de serem estudao-
das intervencoes especificas nesta area. Qua-
se metade (n = 13/28, 46.4%) dos pacientes ob-
servados finham critérios para seguimento por
CPR o que pode sugerir a necessidade de refor-
¢ar as respostas de CPR assim como mecanis-
mos de alerta e referenciacdo mais eficazes.
Conclusoes: Um ndmero relevante dos utiliza-
dores frequentes de SU (> 20 episddios) analisa-
dos tém critérios para referenciacdo a CROutro
subgrupo interessante sdo os pacientes com
patologias do foro mental. Tais dados podem
sugerir necessidade de estudar respostas espe-
cificas.

COMUNICAGOES LIVRES I

FAMILIA E CUIDADORES/FORMAGAO/
ORGANIZACAO/GESTAO DE SERVICOS/
ETICA/BIOETICA/VULNERABILIDADE EM
CUIDADOS PALIATIVOS

Da alimentacao oral a nutricéo artificial em
Cuidados Paliativos domiciliarios: Estudo de
caso qualitativo

Cintia Pinho-Reis'; Silvia Patricia Coelho?3;
Manuel Luis Capelas®#

'Nutricionista, Hospital-Escola da Universidade
Fernando Pessoa, Gondomar; 2instituto de
Ciéncias da Saude da Universidade Catdlica
Portuguesa, Porto; 3Centro Interdisciplinar

de Investigacdo em Saude da Universidade
Catdlica Portuguesa; “Instituto de Ciéncias da
Salde da Universidade Catélica Portuguesa,
Lisboa

Introducdo: Devido & evolu¢gdo da doenca e
aos tfratamentos realizados a alimentacdo do
doente paliativo sofre diversas alteracdes. O
suporte alimentar e nutricional torna-se uma
componente de extrema importdncia, uma



vez que, deve acompanhar a pessoa doente e
suas familias desde o diagndstico até a morte.
A alteracdo na alimenta¢cdo que mais impac-
to fraz para a vida do doente e do seu cuida-
dor é a altera¢do da via de alimentagdo.
Objetivo: Descrever o fendbmeno da passagem
da alimentacdo oral para a nutfricdo artificial
em contfexto de Cuidados Paliativos domicilia-
ros.

Material e método: Estudo de caso de nature-
za qualitativa sobre uma filha de 60 anos que
se tornou cuidadora informal da sua mde de
89 anos. A sua mde foi diagnosticada com de-
méncia no inicio de 2014 e desde entdo que
se encontra a receber Cuidados Paliativos no
domicilio. Os sinfomas emergentes relaciono-
dos com a alimentac¢do foram inicialmente a
perda de apetite e a recusa alimentar e, por
fim, a disfagia, a perda de peso, a desnutricdo
e o aparecimento de Ulceras de pressdo. Estas
situacdes foram motivo de preocupacdo, pelo
que, a pessoa doente foi enfubada para ali-
mentacdo e hidratacdo. A recolha de dados
foi realizada através da observacdo direta no
domicilio e de uma enftrevista semiestruturada.
Ao nivel da Etica, foi obtido o consentimento
da cuidadora informal.

Resultados: Com base nos dados recolhidos,
para a cuidadora informal as alteragdes na ali-
mentacdo e hidratacdo foram sentidas como
um processo de luto. Por vezes, a alimentacdo
foi conotada negativamente por terem ocor-
rido perdas ao nivel social e familiar. Por outro
lado, a alimentacdo e hidratacdo artificiais
mantiveram a sensa¢do na cuidadora informal
de que a mde permanecia ligada & vida con-
tfudo, fambém significava a evolucdo da doen-
¢a e a aproximacdo da morte. Nesse sentido,
foram identificados sentimentos de raiva, triste-
za, desespero, angustia, fardo e preocupacdo.
Conclusdo: Os cuidadores informais podem
percecionar a alteracdo da via de alimen-
tacdo como a mudan¢ca mais profunda nas
suas vidas, com impacto ao nivel social, uma
vez que, se torna sua responsabilidade a pre-
paracdo e administracdo da alimentacdo de
forma adaptada d&s necessidades de cada
pessoa doente.

Formacao pré-graduada em Cuidados
Paliativos, formar para desmistificar
Cdatia Ferreira; Margarida Alvarenga
CHSJ IPO-Porto

Os Cuidados Paliativos (CP) sGo uma necessi-
dade premente no sistema nacional de salde.
Os enfermeiros assumem um papel importante
na prestacdo de cuidados que promovam o
respeito pela dignidade da pessoa e que go-
rantam a melhor qualidade de vida possivel.
A qualidade dos cuidados prestados tem por
base conhecimentos fécnicos e cientificos
atualizados, que permitam resolver os proble-
mas/ necessidades dos doentes e suas fami-
lios/cuidadores.

No panorama nacional atual a formag¢do, es-
pecifica em CPR pré graduada, ainda estéd mui-
to aquém das necessidades.

Na sequéncia da realizagcdo de um workshop
(WS) sobre CP para estudantes de enfermao-
gem, foi elaborado um guestiondrio de forma
a caraterizar os alunos de enfermagem que
voluntariomente se inscreveram no mMesmo.
Desta avaliacdo constou a caraterizacdo dos
estudantes, a avaliagdo dos conhecimentos
sobre CP e avdliar a eficdcia imediata do WS
nos estudantes.

Objetivos: - Avaliar se os alunos inscritos finham
Nos seus curricula escolares uma unidade cur-
ricular sobre CP

- Perceber qual a motivagcdo dos estudantes
de enfermagem para se inscreverem num WS
sobre CP

- Inquirir que mitos sobre Cuidados Paliativos
tem os estudantes de enfermagem que parti-
cipam num WS sobre CR

- Avaliar a eficacia deste WS, dirigido essencial-
mente para a clarificacdo dos mitos sobre CR
Material e métodos: No &mbito da realizacdo
de 2 WS formativos sobre CP para estudantes
de enfermagem, foi realizado um questiondrio
constituido por trés partes:

- A primeira entregue no inicio da formacdo
sobre mitos dos CP;

- A segunda para caracterizacdo dos parti-
cipantes relativamente & formacdo de base
que cada um teve durante o curso de licen-
ciatura, o modelo formativo associado e do-
dos biogrdaficos;- E a Ultima enfregue no final
do WS para avaliacdo do mesmo.

E a andlise das respostas relativa a primeira e
segunda parte desse questiondrio que apre-
sentamos neste trabalho. Os 48 alunos que
frequentaram os dois workshops eram maio-
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ritariamente do sexo feminino (88%), tem na
sua maioria uma idade compreendida entre
0s 19 e 0s 22 anos e residem maioritariamente
nos distritos de Lisboa e Porto. 45,8% frequento-
vam uma escola superior de enfermagem em
Lisboa, 27% no Porto, 12,5% no distrito de San-
tarém, seguido de 4,2% alunos das escolas no
Funchal, Setdbal e Castelo Branco e 2,1% aluno
frequentava uma escola em Coimbra. Apenas
4% dos alunos frequentam o ensino privado e
relativamente ao ano de frequéncia do curso
a maioria dos estudantes frequentam o 2° ano,
seguidos de um grupo consideravel do 4° ano.
Na nossa populacdo 85% ndo tem a Unidade
Curricular de CP no seu curso de Licenciatu-
ra. A raz&o para a frequéncia deste WS foi na
sua maioria (93,7%) por necessidade, seguido
do facto de terem tido contacto com doentes
com doenca avancada e progressiva. 96% dos
jovens considera importante haver uma Unida-
de Curricular sobre CP no Curso de Licenciatu-
ra em Enfermagem, apontando a preparacdo
profissional para dar resposta a estas situacdes
de sofrimento acrescido como um aspeto de
suma importéncia. De salientar que estes estu-
dantes ainda tem muitos mitos relativamente
& CPR tendo-se verificado 35 respostas erradas
qguanto aos factos e mitos sobre CPR sendo o
mito relativo ao acesso, aquele que obteve
maior ndmero de respostas erradas.
Conclusoes: A readlizacdo deste tfrabalho de
caracter exploratério de uma populacdo es-
pecifica permitiu constatar que a formagdo
pré-graduada sobre CP no dmbito da licen-
ciatura em enfermagem & ainda escassa em
Portugal. Apesar de se poder considerar que a
populacdo é reduzida, pensamos ser relevante
a constatacdo de que os alunos inscritos de-
monstraram de forma esponté&nea motivacdo
para a temdatica sendo a necessidade o factor
motivador da inscricdo no WS. Ndo obstante
prevalecem muitos mitos sobre esta filosofia do
cuidar. Existe ainda um longo caminho a per-
correr na desmistificacdo desta drea de atuo-
¢do conforme concluem os resultados deste
estudo.

cuidados paliativos, vol. 4, n° 1 - julho 2017

Referenciacao tardia para cuidados
paliativos num hospital de agudos —
A proposito da casuistica de doentes
observados pela eihscp

LGcia Marinho; Zulmira Peixoto; Anténia
Rodrigues; Evangelina Dias; Luis Milheiro da
Costa; Francisca Cunha; Eunice Schacht;
Paula Silva

Centro Hospitalar Pbvoa de Varzim/Vila do
Conde - EPE

Infroducdo: A literatura intfernacional apresen-
ta varios estudos onde se constata que apesar
do desenvolvimento dos recursos em termos
de Cuidados Paliativos, a referencia¢cdo con-
finua a ser tardia e a utilizacdo dos mesmos
confinua a ser inadequada. Tal deve-se ao
facto de a referencia¢cdo para Cuidados Pa-
liativos ser encarada como o reconhecimento
da perda da esperanca, apesar de se saber
que basear a esperan¢ca apenas Na sobrevi-
véncia s6 aumentard o sofrimento e a prépria
desesperanca numa vida plena. Para além
disso, existe uma certa confusdo terminoldgica
em torno dos Cuidados Paliativos, que ndo de-
vem ser considerados, estritamente, cuidados
terminais, mas antes os especializados e com-
petentes no sentido da qualidade de vida,
controlo de sinfomas, autonomia do doente,
comunicacdo e continuidade de cuidados
multidisciplinares integrados.

A referenciacdo para Cuidados Paliativos
apresenta também beneficios para os siste-
mas de salde, nomeadamente no dmbito da
reducdo significativa do nimero de dias de
internamento, na reducdo do ndmero de tro-
tfamentos e exames auxiliares de diagndstico
que, sobretudo no confexto de doen¢a avan-
cada e irreversivel, se podem considerar indteis
ou que, embora Uteis, possam ser despropor-
cionalmente incbmodos e onerosos para o re-
sultado esperado, reducdo da taxa de morta-
lidade hospitalar e consequente aumento da
taxa de ébitos ocorridos fora do hospital.
Objetivo: Caracterizar a referenciocdo de
doentes para EIHSCR num hospital de agudos.
Material e métodos: Estudo retrospetivo me-
diante registos clinicos dos doentes referencia-
dos e observados pela EIHSCP nos seus primei-
ros 6 meses de atividade. A colheita de dados
foi efetuada na primeira semana de janeiro de
2017.

Foram analisadas as seguintes variaveis: Sexo;
idade; data de referenciacdo; tempo entre
a admissdo e a referenciacdo; servico de in-



tfernamento de origem; diagndstico principal;
estado funcional na 1¢ consulta (PPS e ECOG);
sinfoma principal; fempo de permanéncia na
equipa até & alta; destino a alta; prestador de
cuidados; consultas de luto. A andlise de da-
dos foi feita em Microsoft Excel.

Resultados: Dos 78 doentes referenciados para
a EIHSCR 4 morreram sem serem observados
pela equipa pelo que ndo constam desta co-
suistica. Dos 74 doentes observados 44 (59%)
eram do sexo masculino e 30 (41%) do sexo fe-
minino; a idade média foi de 74 anos (max 96
e min 40); o tempo médio entre a admissdo e
a referenciacdo para a equipa foi de 7,2 dias
(max 26 e min 0); 44 doentes (59%) foram refe-
renciados pelo servico de medicing, 29 (39%)
pelo servico de cirurgia e 1 (1,4%) pelo servico
de ortopedia; 54 (73%) dos doentes eram do
foro oncolégico e 20 (27%) ndo oncoldgico; 23
(31%) doentes apresentavam uma PPS de 40%
e 12 (16%) uma PPS < 20%; 59 (80%) apresen-
tava ECOG 4 e 15 (20%) ECOG 3; os principais
sinfomas que motivaram a referenciacdo do
doente foram: Dor em 38 (61%) dos doentes
dispneia em 21 (28%), anorexia/caquexia em 8
(11%), vomitos em 5 (7%) e confusdo em 2 (3%);
o tempo médio aos cuidados da equipa foi de
7,7 dias (mdx 55 e min 0); & data da colheita
de dados 9 (12%) dos doentes referenciados
ainda estavam vivos sendo que dos falecidos,
apenas 2 (3%) sobreviveram mais de 15 dias, 5
(7%) faleceram no dia da 1° observacdo e 7
(9%) no 2° dia; relativamente ao motivo/des-
fino na alta: 40 (64%) faleceram no hospital
e 34 (46%) tiveram alta, dos que tiveram altag,
22 (30%) foram para o domicilio, sendo que 8
(11%) foram com apoio de ECCI e 4 (6%) foram
orientados para ULMD; no que diz respeito ao
prestador de cuidados em 23 (31%) dos casos
foi a esposa, em 17 (23 %) os filhos e em 4 (6%)
o marido; os familiares de 17 (23%) doentes ne-
cessitaram de apoio psicoldgico no luto.
Conclusoes: Face aos resultados obtidos no
que se refere d percentagem de doentes vivos
(12%) e & baixa percentagem (3%) de doentes
que sobreviveram mais de 15 dias podemos in-
ferir que, tal como descrito nos estudos inferna-
cionais, também no nosso hospital, a referen-
ciacdo para Cuidados Paliativos é tardia.

Referenciacao aos Cuidados Paliativos em
Medicina Geral e Familiar, em que ponto
estamos?

Joana Freire; Manuel André Goncalves;
Daniela Coelho; Ana Catarina Pires

UCSP - Santa Maria, Braganca

Infroducdo: A andlise casuistica de uma uni-
dade de infernamento no interior norte portu-
Qués revela que as referenciacdes originadas
por medicina geral e familiar (MGF) sGo escas-
sas se comparadas com as originadas nos hos-
pitais. Muitas vezes o médico de familia (MF) é
o primeiro contacto do doente com os diver-
SOs servicos de saude, e poderd ter um papel
fundamental na identificacdo, avaliagcdo e re-
ferenciacdo dos doentes.

Objetivos: Conhecer o estado atual da refe-
renciac@o por parte dos MF de frés UCSP; se-
cundariamente saber quais as maiores dificul-
dades na referenciacdo e necessidades em
termos de formacdo.

Métodos: O inquérito por questiondrio foi di-
vulgado junto dos médicos de familia pessoal-
mente pelos autores do trabalho.

O periodo de resposta decorreu entre 20 de
dezembro de 2016 e 17 de janeiro de 2017 e
resultou na obtencdo de 20 respostas.

Os dados recolhidos foram fratados com auxi-
lio do EXCEL.

Caracterizacdo dos participantes: Foram ape-
nas abordados os especialistas em MGFE
Resultados: Em termos de relev@ncia e repre-
senfatividade da amostra, regista-se a partici-
pacdo de aproximadamente 76,9% dos mé-
dicos de familia das trés unidades (20 de 26
médicos no total). As 20 respostas recolhidas
permitem obter uma panorémica das dificul-
dades na referenciacdo sentidas pelos médi-
COs.

No ano de 2016, quantas referenciagdes fez
aos CP?

Obtivemos resposta de 20 médicos e 30% (n
= 7) dos médicos ndo fez qualquer referencia-
¢do, 60% (n = 12) fizeram entre uma a cinco e
apenas 5% (n = 1) fez entre 6-10.

Qual o diagnéstico principal?

Responderam 13 médicos, seis referenciaram
por causa oncoldgica, cinco por oncoldgicas
e ndo oncoldgicas e dois apenas por causas
ndo oncolbgicas.

Qual o motivo da referencia¢cdo?

Obtivemos 13 respostas, quatro referenciaram
por um motivo, sete por dois motivos e dois por
trés motivos. Dois colegas marcaram “outros” e
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na justificacdo referiram que um doente ndo
tinha apoio familiar e outro que o cuidador se
ausentou. Quanto aos motivos 46,1% dos cole-
gas marcaram descontrolo de sinftomas (N = 6),
92,3% estadio da doenca (n = 12), 30,8% des-
canso do cuidador e 15,4% outros.

Sabe quais sdo os critérios de referencia¢cdo?
Responderam 20 médicos, 14 afirmaram co-
nhecer os critérios de referenciacdo e 6 ofir-
maram que ndo.

Sabe como referenciar?

Obtivemos 20 respostas e 16 sabem como re-
ferenciar e 4 ndo.

Sugestdes para melhorar a referenciagcdo?
Responderam 19, apenas um NAo marcou ne-
nhuma opc¢do. 15 acha que é necessdria mais
formagdo, 8 folnetos informativos e trés marcao-
ram a op¢do “outros”. Esses trés médicos suge-
riram: “Simplificar o processo”, “Menos burocrao-
cia” e "Contacto direto com a equipa de CP a
fim de a conhecer e trocar ideias”.

Discussdo: O desenvolvimento do presente es-
tudo permitiu obter dados para conhecer as
principais dificuldades sentidas pelos médicos
de familia na referenciacdo dos doentes aos
CP Os dados obtidos podem contribuir para
aumentar o conhecimento dos principais olbs-
taculos, facilitfando intervencdes para a me-
lhoria que resultaria fundamentalmente em
beneficio para os doentes com critérios para
CP

Nas referenciacoes, a maioria (60%) fez entre
uma a cinco, 30% dos médicos n&o fez qual-
quer referenciacdo e apenas 5% fez entre 6-10,
nUmeros que considerados insuficientes se ti-
vermos em conta que o médico de familia é
na maioria das vezes o primeiro contacto do
doente com os servigcos de saude. Uma possivel
explicacdo pode ser o desconhecimento, quer
da gravidade da situacdo do doente, quer dos
critérios.

Respeito & patologia que levou a mais referen-
ciagdes, as causas oncolégicas confribuem
para a maioria, o que pode ser explicado pelo
facto se ainda haver uma associacdo entre
CP e doente com neoplasia terminal.
Conclusao: O numero de referenciacoes por
parte dos CSP € baixo, particularmente para
doentes ndo oncolégicos. Mais formagdo e
melhor conhecimento dos servicos poderdo
contribuir para melhorar.

H& ainda um longo caminho a percorrer e bas-
tfante margem para melhorar a relacdo entre
0s CSP e os CR
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Diretivas antecipadas de vontade
em fim de vida

Alice Aurora Machado Teixeira Flores; Angela
Maria Fernandes da Silva; Margarida Isabel
Ferro Broco; Maria de Lurdes Rodrigues
Pradinhos; Rosdria de Fatima Fernandes Pires

ULSNE- Unidade de Macedo de Cavaleiros/
Unidade de Cuidados Paliativos

Intfrodugdo: O Testamento Vital ou Diretiva An-
tecipada de Vontade (DAV) € um documento
feito por iniciativa do cidaddo, de maior idade,
que salvaguarda a sua vontade, e expressa 0s
cuidados clinicos que pretende receber quan-
do mentalmente incapacitado. Pessoas em fim
de vida podem assim antecipadamente mani-
festar vontade de recusar cuidados de sadde
fateis, com recurso as DAV. O médico assistente
pode consultar o Testamento Vital, através do
Portal do Profissional garantindo que a vonto-
de do doente serd respeitada.

Objetivo: Efetuar um levantamento de estudos
que demonstrem o conhecimento e utilizacdo
das DAV. Sensibilizar os profissionais de salde,
doentes e familiares, para a importéncia das
DAV no fratamento de doentes em fim de vida.
Metodologia: Efetuamos uma pesquisa na
base de dados PubMed e ISI Web of Know-
ledge, B.on, Repositério Cientifico de Acesso
Aberto de Portugal e Scielo. Usando como
estratégia de pesquisa as seguintes palavras-
chave para extracdo dos abstracts e selecdo
dos estudos: Diretivas Antecipadas de Vonta-
de, Testamento Vital, Cuidados em Fim de Vida
e Autonomia. Foram extraidos 180 estudos e se-
lecionados 6 para andlise final, que cumpriam
0s seguintes critérios de inclusdo: Estudos publi-
cados, num intervalo temporal de 2012 a 2017,
publicados em texto completo, escritos em in-
glés ou portugués inserido no dmbito do tema.
Resultados: Num dos estudos analisados, com
base em entrevistas, a 753 doentes com can-
cro, verificou-se que havia pouco conheci-
mento sobre as DAV nenhum participante as
tinha realizado e que era necessario discutir e
divulgar a sua importéncia. Noutro estudo rea-
lizado, com 112 Idosos mostrou que a maioria
ndo concordou com as DAVS. E que as con-
dutas e atitudes a serem tomadas devem ter
em consideracdo a dignidade da pessoa hu-
mana, evitar o prolongamento do sofrimento e
proporcionar qualidade de vida ao tempo que
resta. Outro estudo efetuado, a 193 doentes se-
guidos em Hospital de Dia com cancro avan-
cado, mostrou que diferentes fatores podem



influenciar a realizacdo das DAV antes e apds
o diagndstico de cancro. Num estudo realiza-
do, em 219 Hospitais EUA, sugeriu a entrega do
formulario de preenchimento das DAV a todos
0s pacientes na admissdo e as comissdes de
ética devem ter um papel proativo. Outro es-
tudo, a 8 Enfermeiros 7 Médicos 7 Cuidadores
familiares através de entrevistas mostrou que é
necessario reforcar e frabalhar essa tematica
no intuito de corrigir conhecimentos errdneos
para que, as diretivas sejam realizadas de ma-
neira voluntariq, isentas de interferéncias exter-
nas ao doente, refletindo o desejo de respeitar
a sua autonomia em situacdes de incapaci-
dade e de final de vida. Realcaram ainda que
€ necessario um novo olhar acerca da morte.
O dltimo estudo, a 238 estudantes de Medi-
cina no Brasil, estes mostraram baixo nivel de
conhecimento em relacdo as DAV, havendo
necessidade premente de discutir este tema,
possibilitando assim a construcdo de ideias e
capacitacdo dos alunos no atendimento de
doentes em fim de vida.

Conclusao: Apesar da escassez dos estudos
no dmbito das DAV, destacam-se 6 estudos,
onde ficou evidente a necessidade de maior
reflexdo e debate sobre as questdes éticas das
DAV nomeadamente: promocdo da autono-
mia do doente e informagdes a prestar, cuidar
em situacdes de vulnerabilidade, decisdes de
equipq, infegridade ética em fim de vida. A
vontade do doente é ser respeitada e man-
ter a dignidade e qualidade de vida. Por isso,
as DAV sdo um instrumento fundamental na
tfomada de decisdo. Verificou-se a existéncia
de pouca informa¢cdo a cerca do tema. Quer
o doente quer os profissionais de salde ndo o
abordam ou por desconhecimento ou por re-
ceio.

Palavras-chave: Diretivas antecipadas de von-
tade (DAV), testamento vital, cuidados em fim
de vida, tomada de decisdo, autonomia.

0 papel da reabilitacao em Cuidados
Paliativos, uma area multidimensional:
Revisdo integrativa da literatura

Sofia Neves!; Graca Terroso? Simone Torres®;
Patricia Coelho*

'Aluna do 4° ano da Licenciatura de
Enfermagem na Universidade Catdlica
Portuguesa, Instituto de Ciéncias da Saude,
Porto, Portugal; 2Enfermeira servico Cuidados
Paliativos, Hospital CUF Porto; *Médica de
Geriatria, Médica Assistente do Nucleo de
Cuidados Paliativos do Hospital das Clinicas da
Faculdade de Medicina da Universidade de
Saéo Paulo, e Coordenadora da Preceptoria
da Residéncia Médica de Cuidados Paliativos;
“Docente da Universidade Catdlica Portuguesa,
Instituto de Ciéncias da Saude, Porto, Portugal.
Centro

de Investigacdo Inferdisciplinar em Sadde,
Portugal

Infroducdo: A reabilitacdo nos Cuidados Po-
liativos € fundamental para garantir a qualido-
de de cuidados aos pacientes com doenca
avancada e em fim de vida. Um dos desejos
frequentes expressos pelos pacientes & perma-
necer fisicamente independente até ao final
de vida. H& um crescente nimero de evidén-
cias de que as infervencdes de reabilitacdo
melhoram o estado funcional, a qualidade de
vida e o controlo de sinftomas caracteristicos
das doencas crénicas. A equipa multidiscipli-
nar e interdisciplinar de Cuidados Paliativos
tem como objetivo o alivio do sofrimento, para
tal &€ fundamental uma intervencdo holistica, e
consequentemente a nivel fisico e psicologico
(entre outras), portanto, & importante salientar
o0 papel dos enfermeiros com formagcdo em
reabilitacdo, fisioterapeutas, terapeutas ocu-
pacionais e terapeutas da fala.

Objetivo: Analisar a literatura existente sobre
o papel das varias dimensdes da reabilitacdo
nos Cuidados Paliativos em pacientes com
doenca avancada e em fim da vida.
Metodologia: Revisdo Integrativa da Literatu-
ra mediante pesquisa sistemdatica nas bases
de dados: B-On e ISI Web of knowledge. As
Palavras-chave utilizadas foram as seguintes:
palliative care, rehabilitation nursing, adulfs.
Critérios de inclusdo: publicagdes em lingua
inglesa, entre 2010-2017, com texto integral, re-
feréncias disponiveis e analisados por especia-
listas. Critérios de exclusdo: artigos da drea de
pediatria e sem relev@ncia para o tema.
Resultados: De 157 artigos identificados, foram
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analisados 14 por preencherem os critérios de
inclusdo. Da andlise efetuada, verificou-se que
a atuacdo deverd ser multidimensional. Peran-
te a bibliografia analisada é possivel elencar
que, existe evidéncia cientifica, dos beneficios
na érea da psicologia, psiquiatria e reabilita-
¢do fisica. Na drea da terapia da fala, terapia
ocupacional e o impacto socioecondmico
da reabilitfacdo em Cuidados Paliativos reve-
lam que s@o necessdrios mais estudos. Embo-
ra a reabilitagdo em Cuidados Paliativos ndo
elimine os danos causados pelas doencas,
pode atenud-los e tornar o paciente mais in-
dependente nas atividades de vida didria,
aumentando o seu bem-estar e qualidade de
vida. A combinacdo da reabilitacdo paliativa
focalizada e praticada dentro das limitacdes
clinicas de cada paciente, tanto psicologicas
como fisicas, permite ndo sé6 a manutencdo
da capacidade funcional como o da autoes-
fima, dignidade e personalidade do paciente.
Os exercicios fisicos, terapia de relaxamento e
freinos respiratorios foram os métodos, mais fre-
quentemente utilizados.

Conclusoes: O papel da reabilitacdo paliativa
na preservacdo das capacidades funcionais
do paciente ndo pode ser subestimado e faz
parte do cuidado holistico destes pacientes.
Os profissionais que integram a equipa de Cui-
dados Paliativos devem ter um corpo de co-
nhecimentos adequados sobre reabilitacdo,
para assim manter uma prestacdo de cuido-
dos de exceléncia em pacientes paliativos.
Para tal, ainda sdo necessdrios mais estudos
para se perceber, efetivamente, a eficacia da
reabilifacdo e em que dreas de intervencdo,
se deve aprofundar, para potenciar criativa-
mente e eficazmente, o conforto e bem-estar
mais.

Palavras-chave: Paliafive care; rehabilitation
nursing; adults.
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INTERVENCAO NUTRICIONAL EM
CUIDADOS DOMICILIARIOS

Ana Mouta; Daniela Santos; Eliane Afonso;
Eunice Rodrigues; Ligia Afonso; Eunice
Rodrigues

Unidade Local de Salde do Nordeste

Infroducdo: Os cuidados de saude primdrios,
enquanto unidades de assisténcia privilegia-
da devem assegurar a prestacdo de cuidados
ao utente dependente no domicilio, verifican-
do-se em algumas situacdes a referenciacdo
para a Equipa de Cuidados Continuados Inte-
grados. Constata-se que apds alta hospitalar
os individuos regressam a casa em pior esta-
do nutricional e mais vulneraveis & doenca e
recidivas. O nutricionista integra a equipa de
cuidados domiciliérios no sentfido de promover
um estado nutricional adequado, prevenindo
a desnutricdo e a desidratacdo e demais co-
morbilidades, instituindo medidas retificativas
para uma melhoria do estado geral do utente.
Objetivo: Caraterizar a populacdo que fre-
quenta a consulta de nutricdo domiciliar, entre
1 de janeiro a 31 de dezembro de 2016
Material e métodos: Estudo observacional re-
frospetivo, com base na andlise de processos
de utentes da consulta de nutricdo domiciliar.
Os utentes sGo encaminhados para a consulta
pelo médico/enfermeiro de familia e equipa
de cuidados continuados integrados. Sempre
que o utente é referenciado é avaliado segun-
do protocolo especifico, o qual inclui recolha
de dados clinicos, antropométricos, estado
nutricional e histéria alimentar. Apds avaliagdo,
é redlizado plano alimentar apropriado que
responde as necessidades individuais e cuido-
dosamente explicado ao cuidador. A periodi-
cidade da avaliacdo é baseada nas condi-
coes do utente e deve ocorrer na sequéncia
de eventos especificos que possam alterar o
estado nutricional do individuo.

Resultados: Realizadas 68 avaliagcdes ao longo
do ano de 2016. Avaliados 49 utentes, 25 do
sexo masculino e 24 do sexo feminino. A mé-
dia de idades é de 83 anos, sendo o maximo
de 97 anos de idade e o minimo de 18 anos
de idade. Dos utentes avaliados 45% apresen-
tfavam desnutricdo, sendo que 29% dos en-
caminhamentos apresentou esse motivo de
referenciacdo e 31% Ulceras cronicas de pele.
As patologias mais frequentes foram diabetes
mellitus 2, hipertensdo arterial e neoplasia. A
maioria dos utentes alimenta-se por via oral e
10% por via artificial. Foi realizada suplementa-
¢do a 51% dos utentes avaliados e verificou-se
evolucdo positiva em 53% dos utentes. Sempre
que possivel, os utentes em consulta domicilié-
ria s@o reavaliados e verificou-se recuperacdo
positiva em 53%.

Conclusoes: A intervencdo nutricional preco-
ce no domicilio &€ fundamental para prevenir e
fratar a desnutricdo e complicacdes associa-
das, além de integrar o utente no seu nucleo
familiar, favorecendo a sua qualidade de vida.
Reforca-se a necessidade de referenciacdo
atempada e de vigilancia do estado nuftricio-
nal de todos os utentes em cuidados domici-
liGrios, devido d idade avancada e d elevada
prevaléncia de utentes desnutridos e malnutri-
dos.

INTERVENCAO DO NUTRICIONISTA NUMA
UNIDADE DE PALIATIVOS

Teresa Gomes'; Rosdria Rodrigues?, Duarte
Soares?®

"Nutricionista, Unidade de Paliativos da
UHMC; Unidade Local de Sadde do Nordeste,
E.PE.; 2Nutricionista e Diretora do Servico de
Nutricdo e Alimentac¢do; Unidade Local de
Saude do Nordeste, E.PE.; 3Médico de Medina
Inferna na Un. Paliativos da UHMC; Unidade
Local de Saude do Nordeste, E.PE.

Infrodugdo: Na fase paliativa da doenca, e
com o declinio das funcdes vitais, 0 papel cen-
fral que a alimentacdo tem na vida dos indivi-
duos assume elevada importdncia e problemas
como o emagrecimento acentuado, malnutri-
c¢do, impossibilidade de participar no convivio
familiar & mesa, infoler@ncia a alimentos antes
preferidos e a alteracdo do padrdo alimentar
familiar podem relacionarse com sentimentos
de culpa no doente e ter um impacto profundo
na qualidade de vida. Assim, os problemas nutri-
cionais véo muito para além do ato de alimen-
tar-se e o nutricionista (Nuf) com os seus conhe-
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cimentos e sensibilidade nesta drea especifica
€ um elemento diferenciador para a resolucdo
de necessidades. A intervencdo nutricional (IN)
em Cuidados Paliativos (CP) estd na maior par-
tfe das situagdes direcionada para o confrolo
de sinfomas, com a personalizacdo da dieta:
alteracdes da consisténcia dos alimentos, fra-
cionamento alimentar, reducdo da dose de ali-
mentos servidos, considerando as preferéncias/
aversdes e tolerGncias alimentares manifesta-
das pelo doente e ainda as suas necessidades
especificas. A IN pode requerer a utilizacdo de
multiplas estratégias para o mesmo doente, pri-
vilegiando a alimentag¢do oral (AO) e o confor-
to/prazer em relagcdo as refeicdes.

Objetivo: Avaliar a afividade, no dmbito da IN,
numa Unidade de Paliativos (UP), durante 1 ano.
Metodologia: Estudo de investigacdo retros-
petivo da IN numa UR durante 1 ano. Foi feito
um levantamento no ndmero de consultas de
nutricdo (CN) e da terapéutica nutricional (TN)
implementada.

Resultados: Durante o ano de 2016, foram reo-
lizadas 293 CN a 116 doentes (dos quais: 39 M
e 77 H; com 72,8 £ 13,3 anos, min.18, max.95
anos) infernados numa UR O ndmero de 6bi-
tos foi de 50 (43,1%). A média de consulta de
nutricdo/doente foide 2,6 £ 1,7 (min. 1; max 9;
mediana 2 consultas; p25: 1; pb0: 2; p75: 3,75
consultas). No que respeita ao diagndstico,
80,2% dos doentes apresentavam diagndstico
oncolégico (23,7% Colo-retal; 15,1% Estdmago;
10,8% Préstata; 11,8% Pulmdo; 8,6% cabeca/
pescoco; 4,3% mama; 4,3% pancreas e 18,3%
outros). A maior percentagem de doentes
(35,3%) foram internados para cuidados de
suporte ou confinuacdo de cuidados; 14,7%
(17 doentes) para controlo dor e sint. Gl; 11,2%
(13 doentes) para controlo da dor; 5,2% (6)
para contfrolo da dor e por anorexia/recusa
alimentar/desnutricdo/caquexia; 5,2% para
controlo da dor e dispneia; 5,2% por recusa ali-
mentar/ anorexia/desnutricdo/caquexia; 4,3%
por dispneia; 3,4% para cuidados de feridas/
up/feridas pds-op; 2,6% para controlo de mu-
cosite; 2,6% por dificuldade/incapacidade de
degluticdo e/ou disfagia; 2,6% para controlo
de sint.Gl; 2,6% para descanso do cuidador e
5,2% por outros motivos. No que respeita a TN
instituida, a maioria dos doentes tiveram uma
dieta personalizada pela Nut. (70,6%, dos quais
33 doentes com a adicdo de um suplemento
nutricional), a 27,6% dos doentes foi-lhe prescri-
ta dieta hospitalar (DH) e 2 doentes (1,7%) esti-
veram com nutricdo entérica total. Os doentes
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com tumor da prdostata (60%), pdncreas (560%)
e pulmdo (36%) foram aqueles a quem Ihes foi
prescrita mais frequentemente a DH, ou seja os
que necessitaram de menos IN especializada.
Pelo contrdrio, os doentes com tumores gine-
coldgicos (100%), colo-retal (86,4%), estdbmago
(85.7%), cabeca-pescoco (75%) e mama (75%)
foram os que necessitaram de mais IN. Dos
doentes que tfiveram alta (66 doentes), 25,7%
foi-lhe prescrito um plano alimentar para am-
bulatério.

Conclusdo: A necessidade de IN em CP surge,
com frequéncia, para controlo de sinfomas Gl.
Esta IN faz-se com privilégio pela AO e, sobre-
tudo afravés da adaptacdo da DH s prefe-
réncias e hdbitos alimentares do doente e seus
familiares/cuidadores, o que implica a perso-
nalizagcdo frequente da DH e uma articulacdo
privilegiada com o servico de alimentacdo, e
resulta ndo s6 no melhor controlo da sinftoma-
tologia apresentada, como do bem-estar e
qualidade de vida do doente/familia.

SATISFACAO DOS DOENTES E CUIDADORES
EM RELACAO AOS CUIDADOS DE SAUDE
PRESTADOS PELA UNIDADE DOMICILIARIA
DE CUIDADOS PALIATIVOS DE ALFANDEGA
DA FE

Paula de Faria; Célia Figueiredo; Telma
Figueiredo; Ana Azevedo

Liga dos Amigos do Centro de Saldde de
Alféndega da Fé

Infroducdo: Os Cuidados Paliativos Domici-
ligrios poderdo contribuir para a melhoria da
qualidade de vida de doentes com doenca
incuravel e progressiva e das suas familias, pro-
movendo cuidados personalizados e conti-
nuos No seu domicilio.

E primordial, avaliar as necessidades de cada
doente e familias, mas fambém avaliar o nivel
de satisfacdo desses mesmos doentes e fami-
lios em rela¢cdo aos cuidados prestados.

Esta avaliacdo permite aos profissionais de
saude percecionar melhor o seu trabalho e im-
plementar novas técnicas de atuagdo domici-
lidrias, permitindo assim, uma maior confianca
por parte de todos os intervenientes no cuidar
ao doente com caracteristicas paliativas.

A UDCP-AF iniciou em janeiro de 2015 a assis-
téncia a doentes com critérios para Cuidados
Paliativos no conselho de Alféndega da Fé
apoiando até ao momento mais de 40 familias.
A equipa interdisciplinar & constituida por 1
médico, 2 Enfermeiros, 1 Psicdloga, 1 Terapeuta



de Reabilitacdo e 1 assistente social que ddo
resposta continua 24 horas por dia incluindo
fins-de-semana e feriados, o que garante uma
resposta mais personalizada e préxima do
doente e da familia.

Obijetivos: - Avaliar o desempenho da equipa
durante os 2 anos de funcionamento, do ponto
de vista dos doentes ou cuidadores;

- Perspetivar a melhoria dos cuidados de saude
prestados pela UDCP-AF

Métodos: Foi avaliada quantitativamente a
satisfacdo dos utentes da UDCP-AF através da
aplicacdo de um questiondrio, este & consti-
tuido por 31 itens avaliados com uma escala
entre “"Muito Satisfeito” e “Muito Insatisfeito”,
com o acréscimo de um item “Ndo se apli-
ca”, guando o doente ou cuidador ndo che-
garam a necessitar de intervencdo por parte
de algum elemento da equipa. Este método
de recolha de dados avalia a satisfacdo dos
doentes ou cuidadores relativamente ao aco-
Ihimento na unidade; quanto & humanidade;
simpatia e profissionalismo de cada técnico;
quanto a informagdo/prestagcdo de cuidados
relativamente a vdarios pardmetros (i.e. alivio
da dor, informacdo acerca do diagndstico,
efeitos secundarios possiveis e rapidez dos pro-
fissionais no controlo de sinfomas); quanto & in-
formacdo facultada sobre o estado de saude
em varios momentos; existéncia de reclama-
coes; e por Ultimo se recomendaria este servi-
¢o a um familiar ou amigo.

Este questionario foi aplicado entre julho e de-
zembro de 2016 aos doentes ou cuidadores
informais no seu domicilio por um elemento
externo & equipa para prevenir enviesamento
dos resultados.

Nenhum dos questiondrios foi aplicado no
momento de admissdo, alta/ dbito, 29 foram
aplicados durante a intervencdo da equipa a
doentes ou cuidadores e 9 aos cuidadores al-
gum tempo apbs a alta/dbito do doente.
Caracterizacdo da amostra:

A amostra foi selecionada com base nos se-
guintes critérios:

Inclusdo

- Ser um doente acompanhado pela UDCP-AF;
- Ser o cuidador informal de um doente que
foi ou estd a ser acompanhado pela UDCP-AF.
Exclus@o

- Tempo insuficiente de permanéncia na UD-
CP-AF. (inferior a 3 dias)

No momento da avaliagcdo a equipa possuia
41 processos sendo que apenas foram aplica-
dos 39 questiondrios, e excluidos 2 de acordo

com o critério acima.

Resultados: Até ao momento foram acompa-
nhados 41 doentes, 15 do sexo feminino e 26
do sexo masculino, com idades compreendi-
das entre os 20 e 0s 102 anos, perfazendo uma
média de idades de 75 anos.

Os diagndsticos com maior prevaléncia nesta
unidade diz respeito a doencas oncoldgicas,
neuro degenerativas, cardiovasculares, respira-
torias e renais.

Dos 39 questiondrios, 17 foram aplicados aos
proprios doentes e 22 aos cuidadores informais,
9 deles por alta/ébito do doente e 13 por in-
capacidade de resposta por parte do doente.
Para uma melhor compreensdo dos resulta-
dos foram eliminados dos graficos duas esca-
las, “Insatisfeito” e “Muito Insatisfeito” por ndo
possuirem cotacdo numérica em nenhum dos
itens de avalia¢cdo.

No grdafico 1 tanto na avaliagdo dos profissio-
nais como no acolhimento na unidade verifi-
camos que existe um grau de satisfacdo entre
“Muito Satisfeito” e “Satisfeito”.

Quando algum elemento da equipa ndo inter-
vém num determinado doente ou familia con-
sideramos que “Nd&o se aplica”. Esta avaliacdo
tem em vista 3 caracteristicas fundamentais:
humanidade, simpatia e profissionalismo.

No grdfico 2 avaliamos a satfisfacdo em relo-
¢do d informagdo dada e & prestacdo de cui-
dados relativamente a varios parémetros.
Destaca-se com maior satfisfacdo (33 doentes/
cuidadores) a informa¢cdo dada a cerca do
progndstico do doente e a resposta atempa-
da dos profissionais (34 doentes/cuidadores),
sendo que, fodos os outros par@metros t€ém co-
notacdo positiva.

Constata-se que existe uma percentagem mé-
dia de 33% de doentes/cuidadores que referi-
ram que “N&o se aplica” na maior parte dos
par@dmetros, com maior destaque o alivio da
dor, rapidez no tfratamento de sinfomas, infor-
macdo sobre os efeitos secunddarios, informa-
¢do sobre a gestdo da dor do doente e inclu-
s@o da familia no tratamento.

Em relacdo a informagdo do estado de salde
do doente tanto no momento da admissdo,
como durante a intervencdo da equipa, como
na alta/ébito denota-se uma avaliacdo posi-
fiva sendo que o ndmero de “Ndo se aplica”
na alta/dbito refere-se a doentes e cuidadores
que se mantém acompanhados pela UDCP-
-AF.

Discussdo: A safisfacdo em relacdo aos pro-
fissionais de salde foi um resultado esperado
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pela equipa tendo em conta a populagcdo
alvo, o facto de ser um concelho muito enve-
Ihecido, disperso e com dificuldade de aces-
SO Qos servicos de saude. Este servigo torna-se
uma mais-valia para os doentes e cuidadores
pelo facto de terem acesso a cuidados de
saude diferenciados no seu domicilio.

Na avaliagcdo dos profissionais temos inicial-
mente a avaliacdo médica e de enfermagem
que abrange toda a amostra, visto que, no ato
de admissdo do doente na unidade é feita
uma avaliacdo médica e de enfermagem e
posteriormente avaliada a necessidade de
inferven¢do dos outros elementos da equipa.
Assim temos uma avaliacdo de 100% da amos-
fra para a equipa médica e de Enfermagem,
53% para a Psicologia, 39% para assisténcia so-
cial e 55% para intervencdo em Reabilitacdo.
Os doentes ou cuidadores onde estes 3 Ultimos
técnicos ndo intervieram classificaram como
*N&o se aplica”. No momento da admissdo
é comunicado a familia a constituicdo da
equipa, ou seja, cerca de 50% dos doentes e
cuidadores sabem que existe uma equipa in-
terdisciplinar mesmo que ndo tenha havido
necessidade de intervencdo por parte de to-
dos os elementos da equipa.

Todos os profissionais de sadde receberam uma
conotacdo positiva na avaliacdo, apenas exis-
firam 3 avaliogcdes onde os doentes ou cuida-
dores referiram um grau de satisfacdo de “Nem
Satisfeito, nem Insatisfeito”, 2 para a avaliagcdo
médica e 1 para a avaliacdo da Psicologa, este
facto, deve-se  curta permanéncia dos doen-
fes na unidade o que ndo possibilitou um NU-
mero significativo de intervencdes e devido ao
facto do questiondrio ter sido aplicado muito
tfempo apds a intervencdo da equipa.

No item “Alivio da dor” os doentes e cuidado-
res que classificaram como “Ndo se aplica” sig-
nifica que em fermos de avaliagcdo por escalas
da dor o resultado foi sempre de "0, neste sen-
fido, podemos concluir que o item “Informa-
¢do sobre a gestdo da dor do doente” € igual-
mente influencidvel em funcdo do primeiro.
Relativamente ao par@metro “Informacdo so-
bre o progndstico do doente” a equipa teve
uma prestacdo positiva na medida em que
esta informacdo é dada no afo de admissdo
ou nas infervencdes posteriores se o doente e
cuidadores mostrarem interesse em saber.

Tal como o pardmetro anterior também o
paré@metro “resposta atempada dos profissio-
nais” mostra o impacto positivo, o que significa
que a equipa deu resposta ds solicitacdes dos
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doentes ou cuidadores com a maior brevida-
de possivel de acordo com as necessidades.
Verifica-se que nos itens “Informagdo sobre os
efeitos secunddrios” e “Rapidez no tratamento
de sinfomas” existe uma elevada percentagem
de respostas “Ndo se aplica” o que significa
que grande parte dos doentes/cuidadores, por
inexisténcia de alteracdes de terapéutica, pres-
cricdo de opidides ou descontrolo de sinfomas
n&o o poderiam avaliar.

Por fim, nos itens *Conferéncias familiares” e “In-
clusdo da familia no tfratamento” mostram que
existe um défice de intervencdes com as fami-
lias, o que significa que futuramente serd ne-
cessdrio uma maior inferven¢do familiar, com
a implementacdo de conferéncias familiares
frequentes permitindo & familia colaborar de
forma mais ativa no tratamento do doente,
confribuindo assim, para a melhoria do servigo.
Devido & idade avancada dos doentfes e dos
seus cuidadores, bem como o baixo grau de
escolaridade estes resultados podem ser envie-
sados.

Detetamos algumas lacunas neste inquérito, e
neste sentido pretendemos, melhord-lo e apli-
cd-lo em varios momentos de forma a obter
resulfados mais concretos.

Durante estes 2 anos ndo existiram reclama-
¢des e todos os doentes ou cuidadores ques-
tfionados recomendariam este servico a um
familiar, amigo ou conhecido.

Conclusao: Esta unidade de Cuidados Paliati-
vos domicilidrios, € uma unidade recente, mas
que tem vindo a melhorar a sua infervencdo,
no entanto, ainda existe um grande caminho a
percorrer, tendo sempre em conta a melhoria
da prestacdo de cuidados aos doentes e cui-
dadores.

No geral a UDCP-AF tem sido uma resposta
fundamental quer para os doentes e seus cui-
dadores quer para o concelho em geral.



SATISFACAO DOS FAMILIARES EM CUIDADOS
PALIATIVOS: UMA REVISAO SISTEMATICA

Ana Sofia Ramos de Sousa Aroso Luoro; Maria
de Lurdes Rodrigues Pradinhos

Academia dos Santos Martires, Unidade Local
de Salde do Nordeste (Servico de Cuidados
Paliativos de Macedo de Cavaleiros)

Introducdo: Para a satisfacdo dos familiares
nos Cuidados Paliativos (CP) é essencial pro-
porcionar qualidade de vida & pessoa em fim
de vida e respetiva familia. Esta € um dos pila-
res fundamentais no conforto da pessoa, nesse
sentfido, & fundamental a sua inclusdo no cui-
dado integral do doente. Conhecer e avaliar a
satisfacdo dos familiares, € um importante indi-
cador da qualidade dos cuidados prestados.
Objetivo: Conhecer o nivel de satisfacdo dos
familiares em Cuidados Paliativos.
Metodologia: Efetuamos uma pesquisa na base
de dados do Repositdrio Cientifico de Acesso
Aberto de Portugal e ISI Web of Knowledge,
usando como estratégia de pesquisa as seguin-
tes palavras-chave para extragcdo dos «abstrac-
ts» e selecdo dos estudos: Familias, Satisfacdo,
CR Foram extraidos 488 estudos e selecionados
5 para andlise final, que cumpriam os critérios
de inclusdo: Estudos publicados num intervalo
temporal de 2008 e 2017, publicados em tex-
tfo completo, escritos em lingua inglesa e por-
fuguesa e serem pertinentes com o objeto de
estudo.

Resultados: Os resulfados dos estudos anali-
sados revelaram uma elevada satisfacdo dos
familiares em Cuidados Paliativos, dois deles
avaliados atfravés da aplicacdo da escala
FAMCARE (escala concebida pela professora
(Kristjianson 1993) e validada para o contexto
portugués por (Aimeida 2012), mede a satisfa-
c¢cdo dos familiares do doente em CR é consti-
tuida por 20 itens, a resposta a cada um destes
itens é feita através de uma escala de Lickert
com scores de 1 a5, onde 1 indica elevado ni-
vel de satisfacdo e 5 indica baixo nivel de satis-
facdo. Um, numa andlise retrospetiva avaliava
o contelddo das cartas de agradecimento, es-
critas de forma voluntdria e espont@nea a um
servico de infernamento em CR manifestando
gratiddo e satisfacdo pelos cuidados presta-
dos por foda a equipa aos doentes e familia.
Dois outros, revelaram um adequado controlo
de sinfomas (doentes em domicilio, seguidos
por um grupo de apoio ao doente ferminal,
foi efefuado um inquérito com perguntas fe-

chadas por entrevista pessoal e telefénica) e
um bom nivel de conforto (doentes em fim de
vida, infernados num hospital de agudos, onde
foi aplicado o Holistic Confort Questionnaire-
Family, concebida por (Apdstolo & Kolcabaq,
2009), e validada para o contexto portugués
por (Matos J.F. 2012) que avalia o conforto (fi-
sico, ambiental, sociocultural e psico/espiritual)
constituido por 49 afirmagcdes com respostas
em escala do tipo Likert, com scores de 1 a 6,
onde 1 significa discordo totalmente e 6 signi-
fica concordo totalmente). Como a manuten-
cdo do conforto e o controlo sinftomdatico sdo
elementares para o doente em fim de vida,
pressupde-se assim que a familia se encontre
safisfeita pelos cuidados prestados.
Conclusao: Os resultados dos estudos obtidos
embora escassos sdo um importante contri-
buto para o conhecimento da satisfacdo dos
familiares em CR Podemos afirmar que a pres-
tacdo de CP em diversos contextos pode con-
fribuir para a satisfacdo da familia relativamen-
te aos cuidados de salde prestados.
Palavras-chave: Satisfacdo, familia, cuidados
paliativos.

CUIDADOS PALIATIVOS NA DEMENCIA
TERMINAL

Helena Mauricio; Ana Teresa Goncalves; Catia
Pereira; Carla Madureira Pinto; Rui Alexandre
Terras; Andrei Gradinaru; Raquel Gil; Tania
Afonso; Rita Silva; Miguel Alves; Joana Martins;
Maria Jodo Castro; Diana Pires Fernandes;
Ana Rita Lopes; Margarida Coelho; Carlos
Abel Pereira; Eugénia Parreira Madureira
Servico de Medicina Interna da Unidade
Local de Saude do Nordeste - Unidade de
Braganca

Infrodugédo: Os Cuidados Paliativos (CP) tém
uma drea de atuacdo especifica mas simul-
faneamente abrangente. TEém como principio
universal proporcionar alivio dos sinfomas ge-
radores de sofrimento, ajudando o doente e
a familia do mesmo, com o objectivo de me-
Ihorar a qualidade de vida. Deméncia terminal
define-se pela presenca de confusdo, deso-
rientacdo, deterioracdo da comunicacdo, al-
teracdes comportamentais, incapacidade de
aufo-cuidado, inconfinéncia fecal e urindria,
atrofias musculares, infecdes recorrentes, Ulce-
ras de decubito.
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Objetivos: Avaliar a importdncia dos CP numa
mulher de 82 anos de idade, professora refor-
mada, institucionalizada, com diagndstico de
Deméncia terminal.

Material e métodos: Acompanhamento da
evolucdo clinica através dos registos clinicos da
doente referida, seguida pela equipa de CP
Resultados: Antecedentes de fratura bilateral
do colo fémur, hipotiroidismo, seguida desde os
79 anos por Neurologia por quadro demencial,
inicialmente ainda com capacidade para
realizacdo das atividades domésticas bdsicas,
mas com deterioracdo cognitiva grave que
levou & institucionalizagdo. Em 4/2016 solicita-
da pelo médico assistente observacdo pela
Unidade de Cuidados Paliativos por Ulcera de
pressdo sacrococcigea. Nessa observacdo a
doente apresentava-se emagrecida, pdlida,
ndo colaborante, ndo responsiva apresentan-
do a Ulcera fundo necrdticoexsudativo, com
0550 Visivel. Procedeu-se a colocacdo de algd-
lia e SNG, tendo sido feita necrosectomia da
Ulcera, antibioterapia empirica e iniciados cui-
dados de penso (com morfina 5mg antes do
inicio), bem como fisioterapia adequada. Me-
dicada com IBR levotiroxina, mirtazapina 15mg
id, buprenorfina 35ug fransdérmica 72/72h,
rivastigmina 13.3mg/24h transdérmica. Apods
reaccdo cut@nea d medicacdo fransdérmica,
feito dessname progressivo, com agjuste para
medicacdo oral. Apresentou ainda uma in-
tercorréncia infecciosa por infecgcdo urindria,
fratada com bdlus de gantamicina e ciclo de
amoxicilina + dcido clavuldncico, juntamente
com substituicdo da algdlia. Com a evolugdo
e tratamentos progressivos, verificou-se um au-
mento ponderal, resolucdo total da Ulcera e
uma melhoria a nivel comportamental, tendo
a doente passado a responder correctamente
a perguntas simples, e tornando-se mais fala-
dora e comunicativa (apesar de manter de-
sorientacdo temporo-espacial), fendo mesmo
passado a fazer as refeicdes no refeitério.
Conclusao: Com uma abordagem multidis-
ciplinar (Cirurgia geral, Neurologia, Medicina
Geral e Familiar, Fisioterapia, Nutricionista),
com consequentes ajustes terapéuticos ne-
cessdrios, embora sem possibilidade reverter o
quadro de deméncia avancada, neste caso
verificou-se uma melhoria do quadro de ca-
quexia e apds resolugcdo da Ulcera de pres-
s@o, observou-se uma melhoria significativa da
qualidade de vida da doente, bem como dos
seus cuidadores.
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SINDROME DE DESMORALIZACION COMO
DIAGNOSTICO DIFERENCIAL DE DEPRESION

EN PACIENTES DE CUIDADOS PALIATIVOS

Nuria Garcia Martinez, Natalia Martin Rivera;
Andrea Taboada Lépez; Ana Bermejo Arruz

SACYL

Objetivos: Revision de las caracteristicas del
sindrome de desmoralizacion analizando las
diferencias respecto a los cuadros depresivos
en una paciente atendida por el equipo domi-
ciliario de Cuidados Paliativos.

Métodologia: Andiisis de caso Unico. Mujer de
83 anos, diagnosticada de ADC Gastrico en
estadio IV. Conoce el diagnéstico, el prondsti-
co, tiene conciencia de enfermedad y desea
ser informada de todos los detalles de su evo-
lucién y del tratamiento. Existe sufrimiento emo-
cional principalmente por la pérdida de auto-
nomia y por el temor a una muerte proxima.
No hay conspiraciéon del silencio dentro de la
familia. Los sinftomas iniciales que presenta son:
anorexia, ascitis, astenia, dolor en zona lumbar,
edemas, Ictericia, Insomnio de conciliacion y
mantenimiento, hipotimia, labilidad emocional,
tendencia al aislamiento social, percepcion
intensa de amenaza vital, rumiaciones y pen-
samientos intrusivos relacionados con la enfer-
medad, capacidad heddnica mantenida.
Resultados: Se realiza un diagnéstico diferen-
cial con las siguientes patologias:

- Depresion Mayor

- Trastorno depresivo persistente (distimia)

- Trastorno depresivo inducido por sustancias

- Trastorno depresivo debido a ofra afeccion
médica

- Trastorno adaptativo con estado de animo
deprimido

- Sindrome de desmoralizaciéon: definido por
Kissane y Kelly (2002) y que se caracteriza prin-
cipalmente por sinfomas afectivos de angustia
existencial, desesperanza o pérdida del senti-
do de la vida, actitudes cognitivas de pesimis-
mo, impotencia y sentimientos sobre un futuro
incierto.

Conclusiones: Algunas de las diferencias que
se establecen con el concepto de depresion
son:

- La desmoralizacion se caracteriza por senti-
mientos de incompetencia subjetiva e impo-
tencia (no saber que hacer) mientras que la
depresion se caracteriza por anhedonia (no



tener ganas de a hacer)

- Capacidad heddnica conservada en la per-
sona desmoralizada pero no en el paciente
deprimido

- El paciente desmoralizado puede sonretir, reir
y expresar un rango amplio de afectos apro-
piados al contexto

- Los sintomas somaticos son tan importantes
como los cognitivos en la depresion. En la des-
moralizacion los sintomas principales son los
emocionales ya que los fisicos tienen una fuerte
base organica (no cognitiva)

Palabras clave: Desmoralizacion, depresion,
Cuidados Paliativos, diagndstico diferencial.

ESPERANCA EM CUIDADOS PALIATIVOS:
DESCRICAO DE CASO CLINICO

Miguel Alexandre Alves; Liseta Goncalves;
Teresa Ramos; Eugénia Madureira

Unidade Local de Salude do Nordeste

Intfrodugdo: A doenca terminal fem repercus-
sdes ao nivel biopsicossocial e espiritual no
ser humano. Lidar com a doenca e com as
incertezas do futuro torna-se uma tarefa mais
facil quando existe esperanca. Manter a espe-
ranca é vital. A sua importéncia adota maior
relevo em Cuidados Paliativos, cujos objetivos
residem na promoc¢do do conforto e dlivio
de sinfomatologia com intuito de preservar a
dignidade humana. Tem um efeito positivo na
salde do doente, j@ que confribui para supe-
rar melhor situacdes de crise e a qualidade de
vida. A esperanc¢a, por si s6, constitui um recur-
SO que ajuda os cuidadores a enfrentar o dio-
-a-dia e a manter significado nas suas vidas e
nas adversidades do cuidar, para gue a morte
constitua um momento de aprendizagem e
ndo de sofrimento.

Objetivo: Caracterizar a esperanca do doente
relacionando-a com o estado clinico; Determi-
nar a relagcdo entre esperanca e conforto.
Metodologia: Estudo de caso e andlise retros-
pectiva do processo.

Caso clinico: Mulher de 40 anos, previamente
autébnoma, vive com o marido e dois filhos me-
nores, com optimo suporte familiar. Apresenta
anftecedentes de fibroadenoma com posterior
exérese Aos 21 anos. Em 2015 foi-lhe diagnos-
ticado neoplasia da mama esquerda estadio
IV com metastizacdo ganglionar. Realizou qui-
mioterapia, radioterapia e hormonoterapia.

Em fevereiro de 2016 é submetida a mastecto-
mia radical esquerda. Apds 8 meses diagnosti-
cam-lhe metastases cerebrais e 6sseas. Iniciou
lapatinib 250 e capecitabina 500. Com o inicio
da quimioterapia desencadeia um quadro de
nduseas e vomitos. Em novembro é referencia-
da e seguida por uma equipa domiciliéria em
Cuidados Paliativos. Apresentava um Easfern
Cooperative Oncology Group (ECOG) de 3 na
primeira visita domicilidria. Nas sucessivas visitas
observou-se um declinio répido do seu estado
geral, com vémitos, diarreia e prostracdo, em
fase de negacdo da doenca, com corte rela-
cional com os filhos e o marido. Foi intfegrada
numa unidade de intfernamento em Cuidados
Paliativos. A admissdo apresentava um fragil
estado clinico com uma hiponatrémia hipotd-
nica hipovolémica severa e agravamento da
funcdo renal com uma hipocaliémia grave.
Concomitantemente apresentava-se letdrgi-
ca, com severa debilidade das suas capaci-
dades fisicas e intelectuais, sem forcas perante
a adversidade. Com a instituicGo de medidas
ferapéuticas, a doente paulatinamente foi
evoluindo favoravelmente, com recuperacdo
da vitalidade e melhoria do estado geral, re-
cuperando as for¢cas e a vontade de viver. In-
ternada durante 46 dias, feve alta com a atitu-
de de agarrar a vida e reviver cada momento.
Mantém apoio domicilidrio da Unidade de
Cuidados Paliativos e a esperanca de um dia
a dia de qualidade.

Discussdo: O Homem pode encontrar sentido
para a vida quando confronfado com uma
sifuacdo de desesperanca, ou seja, quando
enfrenta uma fatalidade que ndo pode ser
alterada. Torna-se essencial identificar os pro-
blemas e dificuldades dos doentes em fase
tferminal e gjudd-los a recuperar e a reabilitar
quer ao nivel biolégico, psicoemocional e/ou
social, sempre numa atitude culturalmente
sensivel. Uma avaliacdo sistemdatica dos sinais
e sinfomas é crucial para o auxilio da equipa
multiprofissional na definicdo de prioridades
para cada doente, bem como para a gjuda
na interacdo da dindmica familiar para que
0s objetivos terapéuticos sejam alcancados. E
nessa sensibilidade e apoio sustentado que os
doentes podem encontrar caminhos e evoluir
numa reacdo mais ou menos adaptativa. Ou
seja, & essencial gjudd-los a mobilizar motiva-
¢do, recursos cognitivos, comportamentos e
sentimentos de autoeficdcia, necessdrios para
exercer um controlo sobre os acontecimentos
sobre a sua doenca e sobre a sua vida.
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Conclusao: A esperanc¢a de reencontrar o ca-
minho com o apoio incondicional dos Cuida-
dos Pdliativos para manter um dia a dia com
a qualidade e dignidade que qualguer ser hu-
mano tem direito.

Trabalho retirado.

E QUANDO TODA A FAMILIA ADOECE?

Diana Pires Fernandes; Maria Jodo Castro;
Helena Mauricio; Andrés Carrascal; Eugénia
Madureira

ULSNE- Braganca

Infrodugdo: Desde sempre se reconheceu
que a familia € um dos pilares essenciais na
formagdo da identidade do ser humano. Esta
é parte atfiva no seu desenvolvimento e repre-
senta uma rede de apoio social, emocional e
econdmica para os individuos. Assim se com-
preende que a familia seja considerada uma
unidade bdsica da sociedade, dentro da qual
0s seus elementos se influenciam e colaboram
para um bem-estar comum.

Tendo em conta as nocdes bdsicas de Cuida-
dos Primdrios, cada vez mais se reconhece que
o agregado familiar & o suporte dos cuidados
desenvolvidos na comunidade e, portanto, da
fomentacdo de comportamentos sauddaveis
e conseqguente prevencdo de doencas. Pois
bem, apesar de nos Cuidados Paliativos a ne-
cessidade de cuidar ter um proposito diferen-
te, 0 meio pelo qual o fazemos deve ser similar.
Objetivo: Reconhecimento da necessidade de
atuacdo sobre o bindmio individuo-familia na
prestacdo de cuidados a doentes em fim de
vida.

Material e métodos: Foi feita uma revisdo bi-
bliografica no sentido de perceber em que
medida os Cuidados Paliativos podem inter-
ferir na rotina familiar e na gestdo de necessi-
dades inerentes ao acompanhamento de um
doente em fase terminal.

Resultados: Partindo do principio que “os com-
portamentos de sadde e doenga sdo apren-
didos no contexto familiar e que esta unida-
de é afetada quando um ou mais dos seus
membros tem problemas de sadde” (Hanson
& Boyd, 1996), torna-se essencial perceber a
complexidade das relacdes interpessoais e o
nivel de funcionalidade de cada agregado.
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Cabe & equipa de Cuidados Paliativos a fun-
¢&o de desmistificar todas as mudancas e du-
vidas que surgem ao longo desta caminhada.
Para tal, € essencial o incentivo & comunico-
¢do pois s&6 assim se consegue anfever ne-
cessidades (socias, emocionais ou materiais)
e atuar em conformidade com o reqgjuste de
inferacdes e rofinas.

Conclusdo: A sobrecarga familiar associo-se a
altos niveis de depressdo, ansiedade e stress,
que podem ser prevenidos se houver uma
gestdo e distribuicdo eficaz das tarefas entre
cuidadores profissionais e informais. A comuni-
cacdo exata sobre a evolu¢cdo do doente e
o ponto de situacdo face a um desfecho ine-
vitével, & essencial para que o ndcleo familiar
possa estabelecer metas redlistas e possa pre-
para-se para tal acontecimento.

DESFAZER NOS PARA CONSTRUIR O N()_S:
O LUGAR DA NARRATIVA NA FORMACAO
DOS PROFISSIONAIS DE SAUDE

Susana Vasconcelos Teixeira Magalhdes;
Carlos Costa Gomes

Instituto de Bioética da Universidade Catdlica
Portuguesa Universidade Fernando Pessoa

A nossa histéria € sempre mais do que uma
narrativa individual, € um verbo, um evento
plural, co-autoral que depende de leitores e
de ouvintes. Para construirmos um Nos & ne-
cessario promovermos a fransformacdo do es-
paco neutro, andnimo, sem rosto (que frequen-
temente encontramos em diferentes contextos
dos cuidados de salde) num lugar identitario,
histérico, relacional. Um dos obstaculos a im-
plementacdo de uma verdadeira intersub-
jectividade na pratica médica a resisténcia &
invasdo da privacidade, ndo s pelos doentes,
mas também pelos médicos: os doentes autori-
zam os profissionais de sadde a invadirem a sua
privacidade face & ameaga da doenca e da
morte, e salvaguardados pele dever do sigilo
médico; os médicos ndo se permitem conhe-
cer 0 doente, porque tal conhecimento seria
um sinal da fragilidade da sua prépria privaci-
dade. A semelhanca do olhar que se esconde
da morte alheia para ndo ter que se confrontar
com a sua prépria morte, o olhar que feima em
ndo ver o doente, fixando-se exclusivamente
na doenca, sé6 pode ser resgatado por uma
mudanc¢a de perspetiva.

A diversidade de discursos no corpo doente e



as diferentes linguagens faladas pelos interve-
nientes nos cuidados de salde exigem que se
valorize novamente o papel da Testemunha.
Tornamo-nos doentes na presenca do Outro:
O qgue testemunha a nossa fransformacdo, o
que cuida de nds, 0 gue nos reconhece como
pessoas que Ndo o deixam de ser por estarem
doentes. A falha na visibilidade da pessoa em
detrimento do doente e da doenca tem um
correlato na visibilidade excessiva do profissio-
nal em detrimento da pessoa que se fransfor-
ma e cresce No exercicio da pratica médica.
Pela escrita e pela leitura, pela escuta, infer-
pretacdo, representacdo e imaginacdo, pro-
pomos um programa de formacdo para médi-
cos e infernos de especialidade de Oncologia
e Cuidados Intensivos baseado na Medicina
Narrativa como um instrumento para a cons-
frucdo da relacdo doente/cuidador, para um
alargamento e aprofundamento do conheci-
mento de si mesmo, para fins de investigacdo
qualitiva e quantitativa cujos dados permitam
melhorar a qualidade dos cuidados prestados.
A Medicina Narrativa ndo se reduz a estraté-
gias de comunicagd@o, nem é exclusivamente
centrada no doente. Trata-se de uma drea do
conhecimento dentro da Medicina que explo-
ra, investiga e promove a intersubjetividade
nos cuidados de saude, construindo um modo
de olhar, atfitudes e praticas centradas na re-
lacdo através do desenvolvimento de capa-
cidades narrativas. O foco ndo & apenas o
doente, mas sim o médico e outros profissionais
de saude em didlogo entre si, com o doente,
com a familia, com os gestores das instituicdes
de saude e com os decisores politicos. H& hoje
frés principais desafios que se perfilam no hori-
zonte dos profissionais de saldde, dos doentes,
e seus familiares e das diversas comunidades
em geral: A gestdo do fempo, a comunicacdo
e a tomada de decisdo partihada, numa era
digital, num mundo aparentemente globali-
zado, e no paradigma da medicina baseada
na evidéncia. O nosso programa de formacdo
Near my Patient (NMP) insere-se no &dmbito do
projeto de investigacdo em curso intitulado
N&s: narrar, ouvir e saber: Histérias que conto-
giam, co-financiado pela Fundacdo Calouste
Gulbenkian (https://gulbenkian.pt/iniciativas/
inovar-em-saude?/humanizacao-em-saude/)
e em parceria com a Fundazione ISTUD (http://
www.medicinanarrativa.eu/projects). Near My
Patient tfem duas grandes dreas: Narrativa e
Comunicacdo e Deliberacdo e Tomada de
Deciséo Etica. Os materiais de formacdo sdo

narrativas literdrias, cinematogrdaficas, videos,
pinfuras e outras formas de expressdo artistica,
bem como histérias contadas pelos proprios
profissionais, cujo registo escrito é recolhido e
analisado atravrés de software de andlise se-
mantica, apds obtencdo do consentimento in-
formado para o efeito. A partir das categorias
que se destacam nesta andlise, pretende-se
promover a reflexdo sobre as atitides e perspe-
tivas dos profissionais face & sua relagcdo com
os doentes e familiares, com as suas equipas e
com a comunidade em geral; e face as dificul-
dades na deliberacdo e fomada de decisdo
em situacdes que envolvem conflitos éticos. Ao
longo da formagdo pretende-se desfazer estes
nos, fransformando-os em oportunidades para
a construcdo de um verdadeiro No&s.

FORMAGAO EM CUIDADOS PALIATIVOS
- ATIVIDADE DO NORDESTE TRANSMONTANO

Ana Catfarina Pires; Teresa Ramos; Liseta
Goncalves; Jacinta Fernandes; Duarte Soares;
Clara Jorge; Joana Freire; Guilherme Carita

ULSNE - Braganca

Introducdo: A evolucdo da medicina nos Ulti-
mMos anos trouxe além de melhorias em sadde a
necessidade de desenvolvimento de uma me-
dicina de acompanhamento em fim de vida.
Como nova area do conhecimento, os Cuida-
dos Paliativos, apresentavam-se como uma la-
cuna na formacdo dos profissionais de sadde.
A implementacdo de Equipas Multidisciplinares
nesta drea exigiu atfividade formativa intensa,
pAra gue, NoVos Recursos HumManos com capo-
cidade técnica pudessem surgir.

Objetivos: Pretendeu-se avaliar quantitativa e
qualitativamente a atividade formativa reali-
zada no Nordeste Transmontano desde o ano
de 2008 até & presente data.

Material e métodos: Foram recolhidos dados
de todas as entidades formativas da regido,
na drea da saude, através de consulta retros-
petiva dos ficheiros das diferentes enfidades e
compilagcdo dos mesmos em base de dados
Excel®. Os dados foram posteriormente cate-
gorizados e estudados descritivamente.
Resultados: Apds a andlise dos dados verificou-
se que a grande maioria dos cursos se dirige
a Equipa Multidisciplinar, havendo predomi-
nio de médicos e enfermeiros Nos grupos for-
mados. No universo de formandos em causaq,
verifica-se uma boa adequacdo da carga ho-
raria. Observou-se que a grande maioria das
formagdes foram lecionadas por formadores
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internos das instituicdes. Relativamente ao nivel
de formacdo em Cuidados Paliativos, na sua
maioria identificaram-se as Pos-Graduacdes e
0s Cursos Basicos de Cuidados Paliativos.
Conclusoes: Com este estudo pudemos con-
cluir que existe na regido estudada, para os
Recursos Humanos em atividade na drea dos
Cuidados Paliativos, uma carga hordria forma-
fiva relevante. Reconheceram-se alguns vazios
formativos nomeadamente na formacdo da
comunidade, familia e cuidadores formais e in-
formais. Concluiu-se ainda que a grande maio-
ria das formacoes foi realizada por formadores
infernos, possivelmente relacionado com a dis-
t@ncia geografica da mesma. No global, fez-
se fratou-se de uma formacgdo pré-formatada.
Salienta-se o grande esforco quantitativo das
entidades formadoras, na unifica¢cdo da equi-
pa em torno de um saber, motivando os profis-
sionais em torno de uma pratica humanizada
da medicina.

QUE NiVEL DE FORMAGCAO EM CUIDADOS
PALIATIVOS POSSUEM OS MEDICOS INTER-
NOS?

Manuel André Gongcalves; Joana Freire;
Daniela Coelho; Jodo Rebelo Sousa; Ana
Catarina Pires

UCSP- Santa Maria, Braganca

Introducdo: A formacdo em Cuidados Palia-
fivos (CP) é reconhecida como um elemento
essencial e determinante para a sua pratica.
Todos os profissionais de sadde, nomeadamen-
te médicos, enfermeiros, psicélogos e assisten-
tes sociais, deveriam ter formacdo bdsica em
Cuidados Paliativos, que idealmente iniciar-se-
-ia a nivel pré-graduado. Um estudo realizado
em Portugal, verificou que a inclusdo de uma
unidade curricular, dedicada aos CP nos plo-
nos de estudo conducentes ao exercicio de
profissdes na drea da salde era pobre. Ao ni-
vel de formacdo pods-graduada, esta depende
do interesse e investimento individual de cada
profissional. Tendo em conta estes dados, im-
porta conhecer o nivel de formacdo dos infer-
nos numa regido do interior do pais.

Objetivos: Conhecer a formacdo pré e pods
graduada dos médicos infernos; secundario-
mente saber quais as necessidades em termos
de formacdo.

Métodos: O inquérito por questiondrio foi divul-
gado junto dos intfernos através de mensagem
de correio eletrénico enviada pelos autores do
tfrabalho. O questiondrio andénimo, composto
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por seis perguntas, foi respondido via web com
recurso & plataforma Google Forms.

O periodo de resposta decorreu entre 18 de
dezembro de 2016 e 20 de janeiro de 2017 e
resulfou na obtencdo de 26 respostas.

Os dados recolhidos foram armazenados
numa tabela Unica e examinados com recur-
so ao EXCEL.

Caracterizacdo dos participantes: Foram defi-
nidas frés categorias para obter a caracterizo-
¢&o dos participantes neste inquérito por ques-
fiondrio: categoria profissional, universidade e
ano de licenciatura/mestrado.

Categoria profissional: 42,3% (n = 11) internos
de formacdo especifica, 53,9% (n = 14) infernos
de ano comum e 3,8% outros (n = 1).
Universidade: maior ndmero de respostas de
médicos formados no ICBAS (26,9%, n = 7).
Ano de licenciatura/mestrado: variom entre
2012 e 2016, com o maior nimero de resposta
aserde 2014 (n = 10).

Populacdo em estudo: Médicos infernos de
ano comum e de formacdo especifica.
Limitagdes: Taxa de resposta baixa.
Resultados: Teve formagcdo em CP durante o
Curso universitario?

26 respostas, apenas 4 afirmaram que sim e 22
que ndo.

Se respondeu sim na anterior, que tipo de for-
macdo?

Obtivemos quatro respostas a esta pergunta,
frés responderam disciplina opcional (dois de
Santiago de Compostela e um de Coimbra) e
um “outro”- curso extracurricular.

Teve formacdo apds o curso?

Responderam 26 colegas, apenas 6 tiveram
algum tipo de formagdo pds-graduada e 20
afirmaram ndo ter.

Que tipo de formacdo em CP tem?
Obtivemos 26 respostas, 17 colegas marcaram
nenhuma, 6 fem cursos com dura¢cdo inferior a
30 horas e 3 tem cursos com duracdo superior
a 30 horas.

Acha que seria Ufil ter mais formacdo em CP?
Responderam os 26 colegas e a resposta foi
unanime, sim.

Sugestdes para melhoria:

Nesta pergunta aberta, obtivemos 5 respostas
que versam mais ou menos sobre o Mmesmo,
mais formacdo: “Mais formacdo”, “Integrar
CP na formac¢do pré graduada”, “realizagcdo
de um curso de formacdo avancada em
CP”, “apostar em formag¢do pré-graduada” e
“formacdo obrigatdria em especialidades da
area”.



Discussdo: O desenvolvimento do presente
estudo permitiu obter dados para conhecer
a formagdo em CP dos médicos internos. Os
dados obtidos ajudam a perceber os princi-
pais obstdculos, facilitando infervenc¢des para
a melhoria da prestacdo de cuidados.
Quanto a formagdo pré-graduada com bases
nos resultados mais faculdades deveriam se-
guir o caminho da FMUL, criando uma discipli-
na de CP obrigatéria.

Em relacdo & formacdo pods-graduada seria
atil disponibilizar cursos mais acessiveis e apos-
tar em estagios obrigatérios em CR
Conclusdo: A formacdo pré e pds graduada
dos médicos internos € ainda parca, apesar
do interesse e disponibilidade destes em obter
mais formacdo. Podemos concluir que hd um
longo caminho a percorrer.

FATORES DE VULNERABILIDADE DE LUTO
COMPLICADO EM FAMILIARES DE DOENTES
PALIATIVOS

Sara da Veiga Fernandes

Unidade Domiciliéria de Cuidados Paliativos
da Terra Fria

Introdug¢do: Em 2015 foram registados em Por-
fugal 108 511 6bitos, dos quais, se estima que
69 a 82% se devam a doencas progressivas e
incur@veis. A Organizacdo Mundial de Saude
refere que os Cuidados Paliativos sdo cuida-
dos de salde especializados que assistem o
doente e a familia nas suas necessidades, na
doenca e no luto. Desta forma, o acompa-
nhamento psicoldégico € um dominio de inter-
vencdo importante em Cuidados Paliativos.
Os familiares de doentes com necessidades
paliativas encontram-se em risco de desen-
volver luto complicado, que pode afetar 10 a
20% dos enlutados. Conhecer os fatores de vul-
nerabilidade poderd contribuir para melhorar
a qualidade da afuagcdo do psicdlogo neste
contexto e permitir a elaboracdo de um luto
mais saudavel.

Obijetivos: Verificar que fatores de vulnerabili-
dade sdo descritos, para que os familiares de
doentes com necessidades paliativas com
acompanhamento psicoldgico desenvolvam
luto complicado.

Métodos: Metodologia qualitativa e descritiva.
Foram considerados casos de uma Unidade
Domiciliéria de Cuidados Paliativos (UDCP) em
que foi prestado apoio psicoldgico aos fami-

liares (n = 40) antes do 6bito dos doentes, du-
rante 9 meses. Posteriormente, 11 familiares (9
do sexo feminino e 2 do sexo masculino) pros-
seguiram para consulta de luto. Com base na
revisdo da literatura, acerca do luto e dos seus
fatores de vulnerabilidade, procedeu-se  veri-
ficacdo e comparacdo dos fatores encontra-
dos na amostra acompanhada.

Resultados: Os fatores de vulnerabilidade iden-
fificados para o luto complicado foram:

1) A deterioracdo e exaustdo quando o perio-
do de doenca é longo: Este fator foi observa-
do em 39 familiares seguidos antes do ébito do
doente e em 10 que transitaram para a con-
sulta de luto;

2) Natureza da relagcdo com o falecido: Fami-
liares que perderam o cénjuge (n = 6, dos quais
5 eram esposas e 1 marido); Familiares que
perderam uma figura parental (n = 2, ambos
0s elementos perderam o pai) € 0s que per-
deram o avd (n = 2, 1 neta e 1 neto). Houve
necessidade de acompanhar, também, uma
mae defilhada;

3) Natureza do vinculo com o falecido: Na
consulta de luto foram identificados vinculos
de dependéncia com o falecido (n = 7), rela-
¢do ambivalente e confliftuosa (n = 1) e vincu-
lacdo segura (N = 3).

4) Funcionamento familiar: Membros de fami-
lias funcionais (n = 8) e disfuncionais (n = 3).

5) Recordacdes dolorosas do fim de vida. Os
11 familiares descreveram o momento como
fraumdtico.

6) Obito do doente até 6 meses apds o diag-
ndstico. Na consulta de luto ndo se encontra-
ram familiares de doentes com obito até esse
periodo apds diagnostico.

Discuss@o: O acompanhamento psicoldgico
prestado aos familiares, anteriormente ao 6bi-
tfo do doente, feve um impacto positivo pois
apenas 11 prosseguiram para a consulta de
luto.

A consulta de luto é frequentada predomi-
nantemente por elementos da familia nuclear,
do sexo feminino, em que havia sobrecarga
do cuidador e cuja perda foi descrita como
uma experiéncia fraumatica. Alguns enlutados
apresentavam relacdes de dependéncia, am-
bivalentes e conflitos com o falecido, enquan-
to outros apresentavam vinculos positivos, que
os reforcavam emocionalmente. Esta variagcdo
do tipo de vinculo e funcionamento familiar
pode ser interpretada através da visdo rela-
cional do lutfo.

O fator de vulnerabilidade relacionado com o
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obito até 6 meses apds o diagndstico ndo se
constatou, devido ao facto de os familiares re-
sidirem em dareas geogrdaficas ndo abrangidas
pela UDCR S6 se realizou acompanhamento
psicoldgico aos familiares que se deslocaram
para a érea de residéncia do doente, enquan-
to este se manteve com vida.

Tendo em conta os fatores de vulnerabilidade
encontrados, pode observar-se que a consulta
de lufo é frequentada por um grupo de risco,
qgue poderd desenvolver um quadro de luto
complicado.

Conclusdes: O acompanhamento psicoldégico
em Cuidados Paliativos pode ser um fator pro-
tetor e facilitar a resolucdo do processo e luto.

QUESTIONARIO PARA AVALIAR RECURSOS
EM CUIDADOS PALIATIVOS: ESTRATEGIAS
PARA AUMENTAR A TAXA DE RESPOSTA E A
VALIDADE DOS DADOS RECOLHIDOS

Martins-Branco, D."2; Feio, M.2; Ferraz Gongalves,
J.3; Soares, D.% Lopes, S.5 Gomes, B.'®

'King’s College of London, Cicely Saunders
Institute, Department of Palliative Care, Policy
and Rehabilitation, London, United Kingdom;
?Instituto Portugués de Oncologia de Lisboa,
Francisco Gentil, EPE; 3Instituto Portugués

de Oncologia do Porto, Francisco Gentil,

EPE; “Unidade Local de Salde do Nordeste,
EPE; S5Escola Nacional de Saude Publica,
Universidade Nova de Lisboa; 6Universidade
de Coimbra, Faculdade de Medicina

Introducdo: Os Cuidados Paliativos (CP) em
Portugal tém vindo a desenvolver-se de forma
iregular desde o final do século 20. Tém sido
implementadas medidas no sentido de am-
pliar e uniformizar esses recursos pelo que é
importante avaliar a sua evolugdo.

Objetivo: Analisar a utilizacdo de um ques-
tiondrio postal/electronico para recolha de
dados relativos & evolugdo, distribuicdo e ca-
racteristicas dos recursos de CP em instituicdes
publicas de Portugal continental: Hospitais, uni-
dades de CP (UCP) e equipas comunitarias de
suporte em CP (ECSCP).

Metodologia: Enfre set. e dez. de 2016, realiza-
mos um inquérito postal/eletronico nacional
recolhendo dados sobre a evolucdo de re-
cursos em CP entre 31/01/08 e 30/01/15. Com
base nesta experiéncia, identificédmos e discu-
fimos 8 aspetos a ter em conta no desenho e
implementacdo de um inquérito.

cuidados paliativos, vol. 4, n° 1 - julho 2017

Resultados: A taxa global de resposta foi de
70% (44 respostas/63 elegiveis). Apenas 27%
(12/44) foram devolvidos por via postal; os res-
tantes foram enviados via correio eletrénico.
A taxa de resposta das instituicdes hospitala-
res foi de 63% (29/46). Das UCP da RNCCI, 80%
(8/10) responderam ao questiondrio. Todas as
ECSCP responderam (7/7). Foi registado um
aumento de equipas de CP nas 3 tipologias
ao longo do periodo do estudo. Os seguintes
aspetos foram identificados: 1) Fundamento-
c¢cdo do método de recolha de dados: Devido
a restricdo de fempo e ao nimero de institui-
coes envolvidas, foi escolhido um questiondrio
semi-estruturado; 2) Forma de envio: para ofi-
mizar a taxa de recec¢do e resposta, cada ins-
fituicdo recebeu o questiondario por via postal
e por correio eletrénico dirigido ao presidente
do conselho de administracdo e/ou diretor cli-
nico da instituicdo/equipa de CP; 3) Material
de apoio: juntamente com o questiondrio foi
enviada uma carta convite, um folheto infor-
mativo com um resumo do estudo em que se
insere o questiondrio e um envelope de respos-
ta sem franquia; 4) Formatacdo: O questiond-
rio e o material de apoio foram desenvolvidos
de forma a serem apelativos, claros e conci-
sos de forma a potenciar a taxa de resposta,
com base na revisdo da Cochrane - Edwards
et al 2009; 5) Validade e fiabilidade: o questio-
ndrio foi discutido entre um painel de peritos,
composto por médicos especialistas e investi-
gadores com experiéncia em CP; 6) Lembre-
tes e seguimento de taxa de respostas: foram
enviados emails e realizados contactos (email
e/ou telefone) para confirmar a rececdo dos
documentos, esclarecer dlvidas e apurar di-
ficuldades no preenchimento; 7) Recolha de
dados: os dados foram armazenados numa
base de dados em ficheiro Excel protegido e
a confidencialidade foi assegurada; 8) Andlise
da validade da informagdo recolhida e dados
omissos: durante e apds a recolha de dados foi
analisada a heterogeneidade e a distribuicdo
de respostas em cada item - a determinacdo
de categorias para quantificar as casuisticas
dos diferentes servicos constituiu um desafio
tendo em conta a variabilidade do volume de
doentes; adotdmos alguns pressupostos para
minimizar dados omissos.

Conclusao: A utilizagdo do método de inqué-
rito postal/eletrénico permite uma recolha de
dados quantitativos com perguntas fechadas
de uma forma rdpida, barata e vdlida. Contu-
do a taxa de resposta podera ser inferior com-



parada com outros métodos, requerendo um
grande ndmero de contactos adicionais para
obter resposta. Este estudo obteve dados im-
portantes que permitem uma melhor definicdo
destas categorias no futuro, bem como estima-
tivas de taxas de recrutamento. A duracdo do
preenchimento do questiondrio foi reportada
Como Mais longa do que o previsto em alguns
casos. Para corrigir aspectos ao nivel da vali-
dade e reprodutibilidade do questionario, des-
taca-se a importéncia de validar previamente
o questiondrio de forma mais ampla.

“ARE WE THERE YET?” ACHIEVING DATA
SATURATION IN A QUALITATIVE STUDY OF
FAMILY CARERS’ EXPERIENCES WITH HOME
PALLIATIVE CARE

Maja de Brito; Lucy Selman?; Vera Sarmento’;
Duarte Soares®; Jacinta Fernandes?; Bruno
Fonseca®; Liseta Gomes®; Edna Gongalves’;
Barbara Gomes'#

'King’s College London, Cicely Saunders
Institute, Department of Palliative Care, Policy
and Rehabilitation, London, United Kingdom
2University of Bristol, School of Social and
Community Medicine, Bristol, United Kingdom
SUnidade Local de Saude do Nordeste -
ULSNE, Hospital de Braganca, Departamento
de Cuidados Paliativos, Braganc¢a, Portugal
4Unidade Local de Saude do Nordeste -
ULSNE, Unidade Domicilidria de Cuidados
Paliativos - Planalto Mirandés, Miranda do
Douro, Portugal SUnidade Local de Salude
de Matosinhos - ULSM, Equipa de Cuidados
Paliativos, Matosinhos, Portugal

*Unidade Local de Salde do Nordeste -
ULSNE, Unidade Domicilidria de Cuidados
Paliativos - Terra Fria, Portugal ’Centro
Hospitalar Sdo Jodo, Servico de Cuidados
Paliativos, Porto, Portugal 8University of
Coimbra, Faculty of Medicine, Coimbra,
Portugal

Introduction. Family carers are af the frontline
of practical, emotional, and social support for
patients in home-based palliative care. Unders-
tanding their experiences can help in planning
support inferventions and improving home
palliative care services. Qualitative research
helps reveal the unique and complex nature of
the caregiving experience. However, fo deve-
lop a comprehensive understanding of these
experiences, data saturation (i.e. a point where
no new themes emerge and there is a recur-

rence of responses) should be achieved.
Objective: To analyse the process of achieving
saturation with the infent to inform the deve-
looment of a model of experiences of home
palliative care in family carers.

Methods: Secondary analysis of qualitative
data from a cross-sectional survey, including
face-to-face interviews with a purposive sam-
ple of adult family carers of patients from four
home palliative care services in the North of
Portugal. We used thematic analysis to exami-
ne responses fo two open-ended questions,
spontaneously occurring comments, and inter-
viewers’ field notes. Saturation was defined as
the point in data analysis when no additional
issues emerge from the datfa. This was analy-
sed on the level of code (code saturation) and
meaning within the code (meaning saturation).
Results: We included twelve carers who fook
part in interviews with content relevant fo the
aim of the secondary analysis. Their median
age was 55 (of the patients, 77) and 2 were
men. Carers’ relationship to the patients diffe-
red: 6 were spouses, 5 were adult children, and
I was a sibling. Three main themes related fo
the experience of carers with palliative care at
home emerged from the analysis: (1) being a
carer, (2) interacting with the home palliative
care team, and (3) the process of caregiving.
A preliminary model of the home caregiving
experience was developed from these the-
mes. The coding frame stabilised after the 5th
interview (code saturation). Nevertheless, the
meaning of some of the most important co-
des within the 3 main themes has not finished
developing even affer the 12th interview. The
analysis will continue until meaning saturation
is achieved.

Conclusions: This study shows the imporfance
of defining data saturation beyond the level of
a code, taking into consideration the develop-
ment of the meaning within codes, with a view
to achieve objectives of a qualitative study.
Although the main themes stabilised and the
main traits of a preliminary model of the carers’
experiences with home palliative care can be
seen, some aspects that are crucial for a com-
prehensive understanding of this phenomenon
remain unknown. We will purposively increa-
se the sample and continue the analysis until
meaning saturation is achieved to enhance
the validity of recommendations for interven-
tions and service organisation.

Funding: Calouste Gulbenkian Foundation
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INTERAGAO ENTRE UMA UNIDADE DE
CUIDADOS PALIATIVOS E SERVICO DE
FISIATRIA NO INTERIOR NORTE PORTUGUES:
CASUISTICA DE ATIVIDADE

Hdlia Seixas Cunha; Alice Aurora Machado
Teixeira Rodrigues Flores

ULSNE Unidade Hospitalar de Macedo
Cavaleiros

Introducdo: Com a melhoria da acessibilidade
de Cuidados Paliativos (CP) no pais, sdo cada
vez mais os doentes admitidos em fases mais
precoces da doenca e maior autonomia. Isto
permite que os profissionais de reabilitacdo in-
fervenham e contribuam decisivamente para
mais capacidade de escolha, independéncia
de terceiros e qualidade de vida. Contudo, a
evidéncia sobre a interface entre estas duas
areas permanece reduzida.

Objetivo: Descrever a casuistica de doentes
infernados em UCP e referenciados para a fi-
siatria.

Métodos: Estudo observacional retrospetivo.
Dados colhidos entre 01/01/2016 e 01/12/2016.
Critério exclusdo: Doentes referenciados ape-
nas para avaliagcdo pré fransferéncia a outfra
unidade RNCCI.

Resultados: Num periodo de 11 meses, foram
referenciados para a Fisiatria 36 (N) doentes, 14
masculinos e 22 femininos, com idade média de
71,6 anos (min. 18 max. 91). Como diagndsticos
principais destacam-se 28 neoplasias; Puimdo
(n = 6); gastrico (n = 4); colon (n = 4); préstata
(h =4), mama (n = 2); cerebral (n = 2); outros
(n = 6) e 8 ndo oncoldgicos: Acidente vascular
cerebral (n = 2); DPOC (n = 2); insuf. Cardiaca
(n =2); outros (n = 2). Como sinais/sinfomas mais
frequentes, destacam-se a dor (n = 19) nomea-
damente 6sseq, secrecdes (N = 14), dispneia
(n = 8), astenia (n = 7) e anorexia (n = 5), entre
outros. Apods referenciacdo, somam-se um fotal
de N = 688 intervencdes de reabilitacdo (min.
0, doente que faleceu antes de iniciar sessdes
de cinesioterapia para alivio de secrecdes e
max. 70), destacando-se a cinesioterapia (n =
244 intervencdes), o fortalecimento muscular (n
= 184) e o treino de equiliorio e marcha (n = 97)
como as mais frequentes.

Discuss@o: Esta casuistica contribui para de-
monstrar a pertinéncia de intervencdes de
reabilitacdo em contexto de UCR nomeadao-
mente cinesioterapia, fortalecimento muscular
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e o tfreino de equilibrio e marcha. Contudo,
NO Nosso enfender, o nUmero de doentes re-
ferenciados a Fisiatria & ainda baixo. Tal pode
ser explicado em parte, pelo ainda baixo grau
de autonomia mas fambém por existir acesso
a enfermeiros de reabilitagdo na prépria uni-
dade, o que pode ser Util evitando desloca-
¢oes desnecessarias dos doentes. Finalmente,
entendemos que a saida da RNCCI, contem-
plada no plano nacional de CPR poderd liber-
tar recursos, anteriormente adstritos a questoes
processuais, como o caso de fisiatria, para in-
tfervencdes com maior impacto clinico. Sinfo-
mMas coMo a astenia e anorexia podem estar a
ser subvalorizados pelo baixo nimero de regis-
tos observados, fendo um impacto relevante
na gualidade de vida. Serdo necessarios mais
estudos, em Portugal, com o objetivo de enten-
der a interface entre estas duas dreas clinicas.
Conclusoes: O conhecimento sobre o impacto
da reabilitacdo no seio de CP é ainda escasso.
No entanto, a experiéncia clinica demonstra-
se promissora. Doentes referenciados mais pre-
cocemente, mais recursos humanos e reapre-
ciacdo da astenia e anorexia como sinfomas
relevantes, podem ser pontos-chave a consi-
derar no futuro.

UNIDADE DE CUIDADOS PALIATIVOS NUMA
REGIAO DO INTERIOR NORTE DE PORTU-
GAL: ANALISE CASUISTICA

Manuel André Goncalves; Joana Freire;
Daniela Coelho; Joana Martins; André Reis

UCSP- Santa Maria, Braganca, ULSNE -
Braganca

Introducdo: Os Cuidados Paliativos (CP) sdo cui-
dados de salde especidlizados para pessoas
com doenc¢as graves e/ou avangadas e pro-
gressivas, qualquer que seja a sua idade, diag-
ndstico ou estadio da doencga. Assim, importa
observar a atividade de uma UCP no interior
norte Portugués.

Objetivos: Caracterizar os doenfes admitidos
na UCP de Macedo de Cavaleiros e observar
a evolucdo.

Métodos: Estudo observacional retrospetivo
descritivo. Periodo de estudo de 1 de janeiro a
30 de setembro de 2016. Foram usados os pro-
cessos clinicos informatizados, SClinico. A and-
lise foi feita com recurso ao SPSS (versdo 23) e
foram estudadas as varidveis sexo, idade, es-
tado civil, agregado familiar, cuidadores, local
de residéncia, tempo de permanéncia na UCR
falecimento e local de falecimento, alta, pro-



fissional/servico de referenciacdo, motivo de
referenciacdo, ECOG, tipo de doenca oncold-
gica, necessidade de controlo de sinfomas e
existéncia de outras patologias associadas.
Resultados: No periodo em estudo foram admi-
fidos na unidade 156 utentes, dos quais 35,3%
(n = 55) do sexo feminino e 64,7% (n = 101) do
sexo masculino. Os utentes apresentavam uma
idade média de 74,76 anos com desvio pa-
drdo de 12,22 anos, a partir do minimo de 23
anos e mdéximo de 99 anos.

A maioria dos utentes admitidos era casada
(49,4%; n = 77). Verificou-se que 35,9% (n = 56)
moravam com o conjuge e 34,6% (n = 54) mo-
ravam com pelo menos dois familiares.

O tempo de internamento variou entre o mini-
mo de 1 dia e méximo de 117 dias, valor médio
de 25,5 dics.

72% dos doentes (n = 113) foram referenciado
pelos cuidados de salde hospitalar, 21% pelos
cuidados de saude primdrios e 7% por servicos
externos.

Na data de admissdo na UCP 7,7% (n = 12) dos
utentes apresentavam ECOG 1, 17,9% (n = 28)
finham ECOG 2, 32,1% (n = 50) apresentavam
ECOG 3 € 42,3% (n = 66) ECOG 4.

A maioria dos motivos de referenciacdo (84%; n
= 131) era de natureza oncoldgica.

Dentro do grupo de neoplasias, as que mais se
destacam sdo as gastrointestinais (Gl) (n = 56) e
urolégicas (n = 21).

Dos sinfomas ndo controlados destaca-se a dor
(21,1%; n = 81), a anorexia (12%; n = 46), sintomas
decorrentes da falha de mdlfiplos érgdos (12%;
n = 46) e os sinfomas psicoldgicos/psiquidtricos
(10,9%: n = 42).

Os utentes em andllise apresentavam outras pa-
tologias associadas. Destaca-se a HTA (presen-
te em 20,1% dos doente; n = 67).

Dos 156 utentes 71,8% (n =112) faleceram e des-
tes 41 eram mulheres € 71 homens. O local do
Obito foi em 92% (103) dos casos a UCR4 utentes
faleceram numa unidade hospitalar e os restan-
tes no domicilio/lar.

Verificou-se que 31,4% (n = 49) dos utentes fi-
veram alta, 21 regressaram ao domicilio e 28 &
instituicGo onde residiam, a maioria com apoio
da equipa de paliativos domiciliérios.
Discussdo: Quanto d idade, podemos observar
gue em geral os utentes sGo idosos com uma
idade média de 74,76 anos, o que € expecta-
vel dada esperanca média de vida da popu-
lacdo portuguesa que é de 80,4 anos.

Com base nos resulfados podemos perceber
gue a maioria tinha um suporte familiar com

pelo menos um familiar, o que possibilitou em
alguns casos a alta.

O tempo de infernamento pode ser conside-
rado prolongado, sobretudo quando com-
parado com outras unidades (do pais ou da
europa) e sdo diversos os fatores que podem
contribuir como referenciagcdes tardias, mais
co-morbilidades, menos autonomia, mais sinto-
mas, menos apoio do domicilio, menos integra-
¢Ao com outros servicos.

Analisando o ECOG, constatamos que 74,4%
apresentava um valor maior a 3, o que indi-
ca um grau de dependéncia muito elevado,
0 que pode estar relacionado com uma refe-
renciacao mais tardia e um estadio mais avan-
¢ado da doenca, o que apoia o facto de a
maioria dos dbitos terem ocorrido na UCR
Conclusao: O numero de referenciacdes dos
cuidados de salde primdrios subiram mas ha
ainda margem para melhorar.

Muitas referenciacdes sdo efetuadas tardio-
mente, devendo tentar alterar, algo que pode
ter impacto na qualidade de vida do doente.

TERAPEUTICA FARMACOLOGICA EM
CONTEXTO DE INTERNAMENTO DE_
PALIATIVOS, ONDE ESTAMOS? ANALISE
DESCRITIVA

Joana Freire; Manuel André Goncalves;
Daniela Coelho; Joana Martins

UCSP- Santa Maria, Braganca, ULSNE -
Braganca

Introdugcdo: As intervencdes farmacoldgicas
sdo ferramentas chaves para o controlo sin-
tomatico em CP Frequentemente, os doentes
sofrem sinfomatologia mdltipla, requerendo
prescricdo de vdarios grupos farmacoldgicos,
nomeadamente laxante, depressora do SNC
e opidide. Paralelamente, na fase avangada
da doenca o risco associado a certas medi-
cagdes cronicas pode ultrapassar o beneficio,
advogando uma andlise cuidadosa da sua
pertinéncia terapéutica em contexto de Cui-
dados Paliativos.

Objetivos: Objetivo principal: Analisar a tera-
péutica individual & admissdo, para verificar
se os doentes em fase terminal estavam poli-
medicados e que tipo de medicacdo faziam.
Secundariamente identificar os farmacos mais
utilizados no intfernamento de uma UCR no-
meadamente terapéutica opidide, laxante e
benzodiazepinas.

Métodos: Estudo observacional retrospetivo,
periodo de estudo: 1 de janeiro a 30 de se-
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tembro de 2016, com base no processo clinico
Unico de cada doente (SClinico). Critérios de
exclusdo: Doentes admitidos na UCP antes de
janeiro de 2016 e depois de 30 de setembro
de 2016.

Resultados: Medicacdo & admissdo: 53,8% (N
= 84) dos utentes estavam polimedicados e 18
utentes ndo tinham prescricdo de farmacos.
Destacam-se: IBPs (prescritos em 49,36% dos
doentes, n = 77), analgésicos opidides (47,44%;
n = 74) e anthipertensores (39,74%; n = 62).
Medicac¢do utilizada na UCR em média, cada
utente tinha prescrito 5,65 fGrmacos. Desta-
cam-se 0s analgésicos ndo opidides (utilizados
em 77,6% dos doentes (n = 121); analgésicos
opidides em 80,1% (n = 125); laxantes em 53,2%
(n = 83) e corticoides em 52,6% (N=82).
Benzodiazepinas, destaca-se o lorazepam
(66,3%; n = 49), midazolam (13,8%; n = 12) e al-
prazolam (10,3%; n = 9).

Laxantes: Estavam prescritos 158, em média
cada utente utilizava 1,01 laxante. Destaca-se
picossulfato (31,0%; n = 49), lactulose (29,7%; n
= 47) e parafina (18,4%; n = 29).

Opidides: Estavam prescritos 186 opidides, em
média cada utente utilizava 1,20 opidides. Des-
taca-se morfina utilizada em 50,0% dos doentes
com opidides prescritos (n = 93) e fentanilo em
41,9% (n =78).

Na via preferencial de administracdo salienta-
se a via oral utilizada em 92,9% dos doentes
(n = 145); subcutdnea (sc) em 53,8% (n = 84) e
fransdérmica em 53,8% (n = 84).

Discuss@o: Medicacdo antihipertensora, anti-
diabéticos, estatinas, IBPs ou suplementos sdo
medicamentos que poderdo eventualmente
ser removidos em contexto de CR se clinico-
mente possivel, uma vez que em termos sinfo-
maticos, o beneficio & negligenciavel. Ainda
assim mais de 50% dos doentes do estudo es-
tdo polimedicados, valor elevado tendo em
conta o potencial risco de interacdes.

Quanto & medicacdo mais utilizada é expec-
t&vel que sejam os opidides, laxantes e benzo-
diazepinas, considerados essenciais, uma vez
que permitem o controlo sinfomdatico e propor-
cionam bem-estar.

As benzodiazepinas tem um papel importan-
te no fratfamento da ansiedade e insdnias que
muitas vezes acompanham este tipo de doen-
te. Destaca-se o uso lorazepam dado que é
relativamente seguro e facil de administrar
por via oral. Também devemos ter em conta o
midazolam, acdo répida e curta duragdo, Util
para sedacdo terminal.
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Os laxantes sdo farmacos essenciais para
fratar a obstipacdo, complicacdo frequente
tanto pela patologia como pela medicacdo
opidide. Permitem um grande alivio sinfomati-
Co, proporcionado mais qualidade de vida.
Os opidides sdo uma ferramenta fundamental
nos paliativos, uma vez que a dor € um dos sin-
tfomas mais prevalentes. A dor & muito incapa-
citante e uma das melhores atitudes médicas
€ tentar minimiza-la ao méximo.

E importante manter a via oral sempre que
possivel porque tem menos efeitos adversos,
ajuda o transito intestinal e consideramos que
aporta beneficios psicoldgicos para o doente.
Conclusao: Apesar de ser um estudo limito-
do, concluimos que é necessdria uma andlise
cuidadosa & medicacdo essencial e futil para
maximizar o beneficio. No entanto, ndo devem
suspender-se abruptamente e para isso & es-
sencial um esforco multidisciplinar.

EXPERIENCIA DE UMA EQUIPA INTRA
HOSPITALAR DE SUPORTE EM CUIDADOS
PALIATIVOS

Rui Manuel Peredo Ricardo; Alice Aurora
Machado Teixeira Rodrigues Flores; Maria

de Lurdes Rodrigues Pradinhos; Maria Teresa
Coutfinho Aroso Ramos; Sara Maria Fernandes
Costa Henriques dos Santos Costa; Silvia Vera
Morais Aleixo Asseiro

ULSNE- Equipa Intra Hospitalar de Suporte em
Cuidados Paliativos - Unidade de Macedo de
Cavaleiros

Intfrodugdo: Os Cuidados Paliativos (CP) carac-
terizam-se por serem cuidados individualizados
e diferenciados focados no bem-estar da pes-
soa com necessidades paliativas, promoven-
do a sua dignidade e maximizando, dentro
do possivel, a sua qualidade de vida. Quando
a equipa intervém precocemente junto dos
doentes, estes e suas familias beneficiam, dimi-
nuindo a carga sinfomdatica e aumentando o
bem-estar.

Objetivos: Descrever a infervencdo da Equipa
Infra Hospitalar de Suporte em Cuidados Palio-
tivos (EIHSCP) durante seis meses, numa unida-
de hospitalar.

Material e métodos: Consulta retrospetiva
dos registos clinicos informdticos dos doen-
tes observados pela EIHSCP (foram excluidos
0s doentes que s@o internados ao cuidado
da equipa) durante 6 meses no ano de 2016.
Dados recolhidos: Género; idade; provenién-



cia; data de admissdo; data de sinalizacdo;
diagndstico principal; conhecimento do diag-
nostico; sinfomas reconhecidos na primeira
avaliacdo da equipa na escala de avaliacdo
ESAS (Edmonfon Symptom Assessment Scale);
ndmero de avaliagcdes médicas; nimero de
avaliacdes de enfermagem; intervencdes da
assistente social, psicéloga, nutricionista, fisiote-
rapeuta e capeldo; destino; Estado funcional
mediante a avaliacdo da PPS (Palliative Perfor-
mance Scale); Indicacdo sobre a ocorréncia
de reunido familiar com pelo menos um ele-
mento da equipe presente; uso de opidides e
episddios de urgéncia apds a alta.

Resultados: Entre 01/07/2016 a 31/12/2016 a
EIHSCP prestou cuidados a 63 doentes repar-
fidos por trés Unidades Hospitalares, 38 eram
do género masculino e 25 do género feminino,
com média de idades de 79 anos, o doente
mais novo tinha 55 anos e o mais velho 110
anos. Os servicos com maior ndmero de refe-
renciacoes foram a Medicina Interna, com 43
doentes e a Cirurgia com 16 doentes. O tempo
médio decorrido entre a admissdo e a sinalizo-
¢&o foi 7 dias, méximo 51 e minimo no prdprio
dia. Os diagnoésticos mais frequentes: Neopla-
sia do Colon/Reto (19%), Estébmago e Puimdo
(11%), e as doencas ndo oncoldgicas (20,8%).
A maioria ndo conhecia o diagndstico na pri-
meira avalia¢gdo. Na avaliagcdo da EIHSCP os
doentes na sua maioria eram totalmente aca-
mados com um PPS de 20 e 30%. Na escala de
avaliagcdo ESAS, que vaide 1 a 10 valores, a dor
foi o sinfoma que apresentou um valor médio
de 4 na primeira avaliagcdo, assim 45 doentes
usavam opidides (morfina, fentanil, framadol).
Também se verificou que o valor médio do
cansaco foi 5 e o bem-estar mostrava o valor
6, sendo este o maior valor médio, significando
que 0s doentes exibiam baixo bem-estar, pro-
vavelmente devido a dor e ao cansago. Todos
0s doentes seguidos pela equipa tiveram ava-
liacdo médica 2 vezes 11 doentes e 1 vez 52
doentes, com a responsabilidade de sugerir a
orientacdo para as reavaliagcdes necessarias
dos restantes elementos da equipa, a avalia-
cdo de enfermagem 2 vezes 2 doentes e 1 vez
em 55 doentes, a assistente social fambém se
verificou 1 vez em 53 doentes e 2 vezes em 3
doentes, a avalia¢cdo da psicdloga com 3 ava-
liogcdes e a nutricionista com 1, fisioterapeuta e
o assistente espiritual ndo foi necessaria a sua
intfervencdo. A todos os doentes foi realizada
reunido familiar, com pelo menos um dos ele-
mentos presentes. Faleceram no internamento

Hospitalar 12 doentes (19%). 41 foram admiti-
dos na Unidade CP (65,1%) e 10 tiveram alta
para o domicilio (15,9%) com apoio das Equi-
pas Domiciliarias em Cuidados Paliativos. Dos
10 doentes que tiveram alta apenas 3 recorre-
ram Qo servico de urgéncia.

Conclusao: Durante os seis meses de avalia-
¢do a equipa teve resultados positivos na po-
pulacdo alvo, demonstrando a abordagem
holistica que promove. Existiu um maior con-
frolo de sinftomas, manutencdo da qualidade
de vida e um melhor acompanhamento dos
doentes e familiares duranfe o internamento.
Requer-se, uma atitude interventiva e precoce
da equipa para que deste modo também os
doentes/cuidadores/familiares reconhecam o
beneficio.

CUIDADOS PALIATIVOS DOMICILIARIOS -
CASUISTICA DE 12 MESES DE ATIVIDADE

Ana Goncalves; Claudia Alves; Sara Regente
ULSNE

Infrodugdo: A prestacdo de Cuidados Paliati-
vos (CP) preconiza a existéncia de equipas do-
micilidrias (Equipa Comunitéria de Suporte em
Cuidados Paliativos - ECSCP) que respondam
as caracteristicas e necessidades da popula-
¢@o contudo, em Portugal é evidente a escas-
sez deste tipo de recursos. As ECSCP poderdo
contribuir para diminuir © recurso aos servicos
de urgéncia/infernamentos em hospitais de
agudos, reduzir custos no sector da salde e, si-
multaneamente aumentar o ndmero de obitos
no domicilio (local de morte de preferéncia de
50% da populacdo portuguesa).

Objetivos: Descrever a atividade desenvol-
vida por uma unidade domicilidria de CP de
01/01/2016 a 31/12/2016.

Material e métodos: Estudo observacional des-
critivo retrospetivo. Dados colhidos de 1 janeiro
a 31 dezembro 2016.

Resultados: No periodo em andlise, a unidade
domiciliéria de CP acompanhou 206 utentes
(n =108 género masculino e n = 98 género fe-
minino), dos quais 148 correspondem a NOvos
utentes, 49 utentes antigos em seguimento e 9
sdo utentes antigos readmitidos. A média de
idades & de 76,9 anos (idade minima = 18 anos,
idade mdaxima = 102 anos), a maioria dos uten-
tes sdo casados 63,6% (n = 131), 56,8% com
diagndstico oncoldgico e 43,2% diagndstico
ndo oncolbégico. No total foram realizadas 5160
visitas domiciliérias pela equipa multidisciplinar
(ndmero médio de visitas/utente - 18,5) e 4183
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contactos telefénicos (87,3% em periodos Util
e 12,7% em periodo ndo Util). Dos 206 utentes,
145 foram visitados no domicilio e 61 em lar/
familia de acolhimento (FA) ou Unidade de
Cuidados Continuados (UCC). Para os novos
utentes (n = 148) a média de dias desde a refe-
rencia¢cdo & primeira avaliagcdo foi de 3,4 dias,
o nivel de dor referida pelos utentes na admis-
sdo foi em média 2,1, 1,5 uma semana apds a
admissdo e 1,1 duas semanas apds a admis-
s@o. Faleceram 91 utentes, sendo a média de
dias desde a primeira avaliacdo até ao dbito
de 118,3, 35 utentes faleceram em casa, 20 em
unidade de paliativos (UP), 18 em lar/FA/UCC
e 18 no hospital. Os utentes com ébito foram
acompanhados pela referida equipa no total
10546 dias, dos quais 7528 dias permaneceram
em casq, 2445 dias em lar/FA/UCC e 573 dias
em hospital/UR No total §7 utentes tiveram alta
da referida equipa.

Discussdo: De um modo geral, verifica-se que
a procura desta tipologia de CP ocorre quer
por utentes oncoldgicos quer por utentes ndo
oncoldgicos. O acompanhamento pela uni-
dade domicilidria de CP (visitas domiciliarias
da equipa multidisciplinar e/ou contactos te-
lefébnicos) parece conftribuir para aumentar a
probabilidade de permanecer e falecer do
domicilio (casa, lar, FA ou UCC). Verifica-se que
o nivel da dor referida pelos utentes diminui
apds intervencdo da equipa.

Conclusao: Em Portugal existe pouca evidén-
cia de Cuidados Paliativos domicilirios con-
tudo, 0 aumento da procura e os resulfados
obtidos sugerem existir uma real necessidade
desta tipologia de cuidados. Real¢ca-se tam-
bém a importdncia/contributo que este tipo
de equipas parece apresentar no que se re-
fere ao aumento da probabilidade de perma-
necer no domicilio e, inclusivamente de faleci-
mento No mesmo.
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ACTIVIDADE DE FISIOTERAPIA EM CONTEX-
TO DE CUIDADOS PALIATIVOS DOMICILIA-
RIOS: UM ESTUDO OBSERVACIONAL

Nilza Ferreira
Unidade Domiciliéria da Terra Fria

Introducdo: O envelhecimento demogrdfico
da populagcdo portuguesa resulfa num Au-
mento exponencial de necessidade de servi-
¢os de Cuidados Paliativos (CP) ao domicilio,
incluindo cuidados de reabilitacdo. A reabili-
tacdo funcional em CP permite otimizar a au-
tfonomia, independéncia de ferceiros, capa-
cidade de escolha e dignidade. Confudo, a
evidéncia sobre a atividade de fisioterapeutas
a nivel de CP domiciliGrios em Portugal perma-
nece escassal.

Objetivo: Descrever a atividade desenvolvida
pelo fisioterapeuta de uma unidade domicilia-
ria de CP de 01/01/2016 a 30/06/2016.
Métodos: Estudo observacional descritivo.
Resultados: No periodo em andlise, foram
acompanhados 32 utentes (n = 11 masculinos
e n = 21 femininos), a idade variou entre os 68
e 99 anos, numa média de 2,3 visitas semanais/
doente (min. 1, méx. 5, desvio padrdo 0,8), per-
fazendo um total de 424 visitas domicilidrias
(17,7%, N = 2393), sendo N = 2393 o ndmero
total de visitas realizadas pela equipa multidis-
ciplinar (N = 140 doentes). Dos 32 utentes refe-
renciados, n = 22 ndo finham avaliacdo pré-
via da funcionalidade, medida pelas escalas
de Barthel, Indice de Katz. Vinte e trés utentes
foram referenciados para o alivio de dor ou
aliviar outros sinfomas comuns em doencas
oncolbgicas (fraqueza muscular, rigidez, fibro-
se, linfo-edema e fadiga). Quatro doentes fo-
ram referenciados exclusivamente para cine-
sioterapia respiratéria. Dos 32 doentes, n = 14
melhoraram a sua capacidade funcional, n
= 3 doentes mantiveram e n = 15 pioraram a
sua capacidade funcional (Barthel e Katz). A
totalidade dos doentes e familiares foi aconse-
Ihada sobre posicionamento e alivio de pon-
tos de press@o e de relaxamento, assim como
técnicas de levante do leito ou transferéncia.
A cessacdo de apoio por fisioterapia deveu-se
a: n = 14 por ébito, n = 11 por atingir objetivos,
n= 5 tiveram alta da equipa e n = 2 continuam
a ter seguimento.

Discussdo: O apoio por fisioterapeuta em con-
texto de CP domiciliérios revela-se desafiante.
A complexidade e variedade das situacoes
clinicas, a incerteza do prognoéstico, a impre-



visibilidade de agudiza¢des e a gestdo do so-
frimento, foram identificados como os maiores
desafios, exigindo uma preparagdo sélida e di-
ferenciada. Outros desafios identificados inclui-
ram: Fragilidade global dos doentes, existéncia
de comorbilidades multiplas, ECOG avancado,
dependéncia, falta de colabora¢cdo (doen-
¢as neuroldgicas degenerativas, astenia, ano-
rexia).Outros desafios a confornar incluem: As
acessibilidades, nomeadamente as distGncias
a percorrer exigem uma planificacdo rigorosa
de forma a rentabilizar os recursos humanos e
fisicos; escassez de recursos humanos, nomea-
damente a existéncia de mais fisioterapeutas
e de uma terapeuta ocupacional. A fisiotera-
pia centra-se na identificacdo e na maximi-
za¢cdo da qualidade de vida e potencial de
movimento dentro das esferas da promog¢do,
prevencdo, intervencdo e habilitacdo. Contu-
do, a abordagem multidisciplinar € fundamen-
fal neste contexto de atuacdo.

Conclusoes: Os resultados parecem apoiar o
potencial da reabilitacdo para melhorar o es-
tado funcional, a qualidade de vida e contro-
lo da dor nestes utentes. Contudo, os desafios
impostos pela doenca, pela logistica e pelos
recursos humanos deve ser fido em considero-
¢do. SAo necessarios mais estudos sobre o real
impacto clinico e econdmico de intervencoes
semelhantes.

GLIOBLASTOMA MULTIFORME:
A PROPOSITO DE UM CASO CLINICO

Silvia Stepu; Eduarda Soares
Unidade de Cuidados Continuados de Vila Flor

Introducdo: O glioblastoma multiforme é a
neoplasia cerebral primdria mais frequente na
idade adulta, representando cerca de 40% dos
fumores primitivos do Sisterna Nervoso Central.
A probabilidade de disseminagcdo metastdtica
deste tipo de tumor é reduzida, mas apresenta
um potencial extremamente infiltrativo, tfendo
um prognoéstico muito reservado com impacto
no doente e familia.

Descricdo do caso: Doente de sexo masculino,
com 69 anos, reformado (construcdo civil), co-
sado. Familia nuclear esposa e filho portadores
de patologia psiquiatrica.

Antecedentes pessoais: Psoriase, hipertriglice-
ridemia, ansiedade e protese total do joelho
direito desde os 59 anos. Medicacdo crénica:
metotrexato, lorazepam e fenofibrato.

Recorreu ao Servico de Urgéncia (SU) a
05/07/2015 por alteracdo da fala com 2-3 dias
de evolucdo. Ao exame objetivo apresentava
paresia facial central esquerda e disartria, sem
outras alteracdes ao exame neuroldgico.

A TAC cerebral revelou “lesdo frontal direita
subcortical, hipodensa com aparente drea
capsular periférica grosseira e hiperdensa, sem
evidéncia de edema vasogénico envolvente”.
As andllises realizadas ndo apresentavam alte-
racoes relevantes (glicose 132 mg/dl, ureia 46
mg/dl, creatinina 1,6 mg/dl, creatina quinase
225 U/L e proteina C reativa de 1,2 mg/dL).
Referenciado para Neurocirurgia, foi submeti-
do a exérese completa da lesdo frontal direita
em 14/07/2015. O exame andtomo-patolodgico
revelou glioblastoma multiforme grau IV. Enco-
minhado & Oncologia Médica para quimiote-
rapia (QT).

Em fevereiro de 2016, a Ressondncia Magnéti-
ca (RMN) evidenciou recorréncia da doenca
oncoldgica. A 14/03/2016 foi novamente ope-
rado e a 18/05/2016 reiniciou QT, que interrom-
peu por agravamento do estado geral e fadi-
ga intensa.

De 27 de junho a 11 de julho esteve internado
no Servico de Oncologia Médica, onde reo-
lizou mais um ciclo de QT, ndo apresentando
sinais de recidiva.

A 28/09/2016 surgiu hemiparesia esquerda, re-
petiu a RMN, que revelou recorréncia da doen-
¢a.Foi decidida em reunido de grupo a opcdo
por tratamento paliativo.

A 30/09/2016 foi admitido em Unidade de Cui-
dados Paliativos pela evolu¢cdo da doenca e
por incapacidade familiar de prestar o suporte
adeqguado nesta fase.

A data da entrada: Consciente e colaboran-
te com periodos curtos de desorientacdo e
discurso incoerente, hemiplegia esquerda, PPS
60%. Evolucdo sem cefaleias, vomitos, convul-
sdes ou agravamento dos défices neurologi-
cos. Realizada Reunido Familiar e pedida a
tfransferéncia para uma Unidade de Cuidados
Continuados préxima da érea de residéncia,
onde acabaria por falecer cerca de um més
e meio mais tarde (18 meses apods o diagnds-
fico).

Discussdo: O tratamento deste tipo de neopla-
sias é cirdrgico, com grande probabilidade de
recidiva local.

A sobrevida média destes doentes, quando
tfratados com terapia convencional é de cer-
ca de um ano apds o diagndstico, variando
em funcdo do PPS, da idade do utente agquan-
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do dos primeiros sinfomas (pior progndstico
guando surgem apbds os 60 anos), estado geral
antes da cirurgia, da exérese tumoral efetuada
e da dose de radiagdo instituida.

O cuidado destes doentes levanta desafios
a familia e aos profissionais: Convulsdes, alte-
racdes da linguagem e comportamentais,
défices motores limitantes, ansiedade sobre o
progndstico, imobilidade, dificuldade de de-
gluticGo e suas consequéncias (Ulceras de
pressdo e pneumonia de aspiracdo).

As necessidades do todo doente/familia po-
dem encontrar resposta no acompanhamen-
fo de equipas de Cuidados Paliativos desde o
domicilio ao infernamento em Unidades.

O facto de o doente ter sido fransferido para
uma Unidade mais proxima da sua residén-
cia acabou, por ter um papel positivo para o
doente, jG que Ihe proporcionou um melhor
acompanhamento por parte da sua familia e
amigos, que puderam estar presentes até ao
altimo momento.

Conclusao: Para uma doenca perturbadora
do equilibrio individual e familiar & possivel de-
senhar uma resposta.

SINDROME DE COMPRESSAO MEDULAR
NUMA EQUIPA INTRA-HOSPITALAR DE SU-
PORTE EM CUIDADOS PALIATIVOS (EIHSCP)
NO INTERIOR NORTE PORTUGUES: DESAFIO
APENAS CLINICO?

Jodo Sousa; Manuel Gongalves
ULSNE

Introdugdo: Com a crescente disponibilidade
de servicos em Cuidados Paliativos (CP) em
Portugal, nomeadamente EIHSCR os profissio-
nais de CP deparam-se com desafios com-
plexos. As urgéncias em CR nomeadamente o
sindrome de compressdo medular, requer uma
avaliagdo precoce e orientacdo céleres, que
pode muitas vezes ser dificultada por limita-
¢oes inerentes & falta de Meios Complementa-
res de diagnostico e terapéutica (MCDT’s), no-
meadamente resson&ncia magnética nuclear
(RMN). Assim, importa partilhar um caso clinico
de forma a alertar e informar profissionais em
situacdes semelhantes.

Objetivo: Descrever um caso clinico, abordan-
do criticamente os desafios colocados & abor-
dagem clinica.

Métodos: Descricdo de caso clinico.
Resultados: Caso clinico: Masculino, 53 anos,
previamente sauddavel. Antecedentes de hdbi-
tos etilicos (44 gr/dia) e tabdgicos pesados (34
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UMA). Admitido no SU a 18/09/2016 por dorso
lombalgia aguda, sem compromisso neurold-
gico: TC dorsal revelou “lesdo osteolitica corpo
D8”, tendo sido admitido a internamento para
estratificacdo. As 24 horas admissdo, quadro de
retencdo urindria aguda + distesia em ambos
0s membros inferiores, colocando-se hipotese
de um sindrome de compressdo medular. Fo-
ram feitos varios contatos para realizacdo de
RMN dorsolombar em tempo Util, sem sucesso,
tendo sido transferido no mesmo dia a Neuro-
rirurgia do Centro Hospitalar do Porto (CHP),
onde realiza RMN de urgéncia que confirma
“lesGo metastdtica com compromisso medu-
lar D7/D8”. Foi submetido a laminectomia de
urgéncia e biopsia a confirmar carcinoma
hepatocelular. Regressa @ Unidade Hospitalar
de origem a 13/10/2016, para continuacdo de
cuidados sob apoio de EIHSCR A 16/10/2016,
reinicia quadro de incapacidade de deam-
bular sdbita com dor lombar direita e hiposte-
sia abaixo da cinftura. Colocada novamente
hipbtese de compressdo medular, colocadas
as mesmas dificuldades garantir nova RMN em
tempo Ufil, nova transferéncia urgente a CHP
para RMN confirmando-se recidiva de metds-
tase em D7/D8 e submetido a reintervencdo
de urgéncia. A data de alta, melhoria neurold-
gica progressiva com crescente capacidade
para deambulagdo, controlo da dor e orien-
tado para Radioterapia (RT) dorsal na drea
residéncia.

Discussdo: O sindrome compressdo medular
em CP revela-se clinicamente desafiante, exi-
gindo elevada suspei¢cdo clinica, sobretudo
em doentes jovens e sem diagnostico oncol6-
gico prévio. Contudo, mesmo apds suspeicdo
clinica e alto grau de certeza de diagndstico,
existem por vezes dificuldades na execucdo
de MCDTs confirmatdrios em tempo Util (< 12h).
N&o existindo acesso a servico publico de RMN
no interior norte de Portugal, os profissionais de
saude dependem muitas vezes de intervenien-
tes do sector privado para realizacdo de RMN,
que poderdo estar pouco sensibilizadas para a
urgéncia de investigacdo de certos sinais/sin-
tomas, que a se confirmarem podem conduzir
a danos irrepardveis se ndo tratados atempa-
damente. Neste caso, foi o pronto auxilio dos
Colegas de Neurocirurgia do CHP que se re-
solveu por duas vezes a situacdo clinica, sem
compromisso neurolégico irrecuperdvel pela
célere intervencado cirlrgica.

Conclusoes: Nas urgéncias em CP como é o
sindrome de compressdo medular, a elevada



suspeicdo clinica revela-se fundamente para
abordagem cirdrgica (laminectomia) ou mé-
dica (RT) imediata. Contudo, a dificuldade no
acesso a MCDT's relevantes, neste caso a RMN,
pode atrasar a intervencdo dirigida, com gro-
ve risco de dano neuroldgico permanente.

CUIDADOS PALIATIVOS EM DOENTE
JOVEM: QUE DESAFIOS? DESCRICAO
DE CASO CLINICO

Alice Aurora Machado Teixeira Rodrigues
Flores; Angela Maria Fernandes da Silva; Maria
de Lurdes Rodrigues Pradinhos; Margarida
Isabel Ferro Broco; Rosdria de Fatima
Fernandes Pires

ULSNE Nordeste Unidade Hospitalar de
Macedo de Cavaleiros (Unidade de Cuidados
Paliativos)

Intfrodugcdo: A gradual sensibilizacdo e forma-
¢do no dmbito de Cuidados Paliativos (CP), a
cada vez maior acessibilidade a estes servicos,
permitem aos profissionais prestar cuidados a
doentes mais jovens. As referenciacdes preco-
ces possibilitam uma melhor gestdo antecipa-
da das necessidades identificadas, gerir pro-
blemas complexos em doentes jovens pode
ter maior impacto fisico, emocional e espiritual
para as equipas. Enfendemos relevante par-
filhar um caso clinico, doente jovem seguida
pelos CP de uma regido do interior norte de
Portugal desde o diagndstico, discutir os desao-
flos e experiéncias, assim como pontos positi-
vos que importa fortalecer. Outros profissionais
envolvidos em situacdes semelhantes poderdo
beneficiar desta experiéncia.

Objetivos: O objetivo principal € descrever o
caso clinico ocorrido em doente jovem tanto
em dmbito de equipa comunitéria de suporte
em CP (ECSCP) como em dmbito de unidade
de CPR O objetivo secunddario, & discutir critica-
mente a experiéncia vivida, identificando os
pontos fortes e outros alvo de melhorias futuras.
Métodos: Descricdo de caso clinico.
Resultados: Feminino, 22 anos, autdnoma a ni-
vel cognitivo e motor, solteira, residia com os
pais, estudante do 1°ano educacdo socidal,
antecedentes patoldgicos de Epilepsia, apen-
dicectomia-2008 e teratoma do ovdario-2009.
Admitida no Servico de Medicina Interna de
unidade hospitalar de agudos a 30/03/2015,
quadro 1 més de evolucdo de massa cervical
esquerda, sem outros sinfomas. Estudo comple-
mentar, Ecografia Cervical descreve “formao-
¢do nodular volumosa regido para vertebral

esquerda, com provavel filiagcdo muscular” e
Ressondncia Magnética Nuclear revelou “vo-
lumosa lesdo expansiva sélida, heterogénica,
com 6.4cmx4cmx2.9cm, componente inframe-
dular, foraminal e pré vertebral, sugere infilfra-
cdo da medula bssea dos corpos vertebrais,
com extensdo tumoral contra-lateral”. Transfe-
rida para Instituto Portugués de Oncologia Por-
t0-01/04/2015, a biopsia revelou Sarcoma de
tecidos moles. Fez 6 ciclos de Quimioterapia
nas semanas seguintes, referenciada a ECS-
CP apés o primeiro ciclo para abordagem de
sinfomas. Apds ciclos: 4 episddios sepsis neu-
fropénica. Fez 12 sessdes de radioterapia (RT)
anfidlgica, término a 15/04/2016. Avang¢o da
doenca com metastizacdo pulmonar, hepd-
fica e peritoneal. A 10/05/2016, intfernamento
em UCP em contexto de hemotérax volumo-
so, drenagem de 2.200 ml, hematémeses, dor
ndo confrolada, e dispneia em confexto multi-
fatorial. No §°dia de infernamento, sepsis com
ponto de partida respiratdrio, evolucdo para
coagulacdo infravascular disseminada e fale-
cimento a 29/05/2016.

Discuss@o: Como desafios, identificamos: Trans-
missGo de mds noticias, inclui diagndstico e
prognoéstico desde admissdo, em dmbito de
equipa intfra hospitalar de suporte em CP (EIHS-
CP); Adequacdo de terapéutica e expecta-
fivas;, Gestdo de intercorréncias, dos efeitos
secunddrios de RT e QT e infernamentos; Ges-
t@do do luto, perda de expectativas e papel
social; Abordagem logistica e impacto fisico
na doente e familia decorrente das mdltiplas
sessdes QT e RT; Cumprimento de vontades ex-
pressos desde o diagnoéstico até a morte; Ne-
cessidade de intervencdo pela complexidade
clinica e terapéutica; Apoio psico-sdcio-espiri-
fual & familia, na doenga e luto; Prevencdo e
mitigacdo de situacdes tfraumdticas - doente,
cuidadores e profissionais. Em sentido contrd-
rio, os pontos fortes: Entregjuda e facilidade de
comunicacdo entre equipas de CP do nosso
departamento (EIHSCR ECSCR UCP), garante
continuidade de cuidados; Facil infegracdo
com o0s servicos de Oncologia e CP do IPO
Porto.

Conclusao: Cuidar jovens adultos em CRinde-
pendente do dmbito (EIHSCP ECSCR UCP) re-
vela-se complexa, hd pouca evidéncia sobre
o impacto e melhores ferramentas para atuar
neste contexto. SGo vdarios os desafios, importa
investigar, identificar e mitigar situacdes com-
plexas, de forma a preparar as equipas para a
prestacdo de cuidados.
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REVISAO SOBRE SUPORTE TRANSFUSIONAL
DE ERITROCITOS EM DOENTES EM CUIDA-
DOS PALIATIVOS: A PROPOSITO DE UM
CASO CLINICO

Ana Lopes Gongcalves; Helena Mauricio; Maria
Jodo Castro; Miriam Blanco; Eugénia Parreira

ULSNE

Apesar dos estudos realizados sobre a pre-
valéncia e causas da anemia em grupos de
doentes bem definidos, a informag¢do sobre
os doentes em Cuidados Paliativos € limitada.
Comparativamente com os pacientes oncolé-
gicos, para os quais o tratfamento da anemia
demonstrou impacto na qualidade de vida e
alivio sinfomatico, os resultados do tratamen-
fo em pacientes em Cuidados Paliativos sdo
limitados. O conhecimento da extensdo e das
causas da anemia nestes doentes & necessa-
rio, uma vez que a correcdo da anemia, pode
potencialmente melhorar o seu condiciono-
mento fisico, emocional e cognitivo.

Os autores apresentam uma revisdo relati-
va ao suporte transfusional de eritrocitos em
doentes em Cuidados Paliativos a partir de um
caso clinico.

Homem de 58 anos, diagnosticado de neoplo-
sia gastrica inoperdvel, que recorre Ao servico
de urgéncia por asteniq, tonturas e dispneia.
Apresentava-se hipotenso, hipocorado, com
sinais de dificuldade respiratoéria.
Andaliticamente com valor de Hemoglobina de
5,4g/dL, sem alteracdo de outras séries hema-
ticas. Internado para suporte transfusional e
controlo sintoméatico. Boa resposta a transfusdo
de eritrocitos, com recuperacdo de hemoglo-
bina para valor basal de 9g/dL, melhoria de
estado funcional e maior autonomia nas ativi-
dades da vida didria. A data de alta, o doente
manteve follow-up em regime de hospital dia
para manutencdo de suporte fransfusional de
eritrocitos.

Atualmente, a tfransfusdo de eritrécitos e outros
produtos sdo pratica comum em doentes pa-
liativos, apesar dos seus beneficios neste grupo
de doentes ser pouco estudado. O sangue é
um recurso escasso e dispendioso, ndo isento
de intercorréncias, motivo pelo qual o seu uso
deve ser ponderado.

A decis@o de suportar os doentes deve englo-
bar sinfomas, progndstico da doenca e a con-
centracdo de hemoglobina. Hoje em dia, de
acordo com as diretrizes infernacionais, foi ins-
fituida uma politica restritiva (para valores de
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hemoglobina entre 7-8g/dL), que até a data,
demonstrou menor taxa de complicacdes, en-
curtamento no tfempo de infernamento e per-
manéncia em unidades de sadde e isencdo
de impacto na morbi-mortalidade, associadas
a transfus@o de produtos hematoloégicos em
doentes paliativos.

Trabalho retirado

OCUPAGAO DE TEMPOS LIVRES NUMA
UNIDADE DE CUIDADOS PALIATIVOS NO
INTERIOR NORTE PORTUGUES: PROMOCAO
DE AUTONOMIA, QUALIDADE DE VIDA

E DIGNIDADE? DESCRICAO DE ATIVIDADES
E ANALISE NARRATIVA

Cristiana Pereira
UDCP-Terra Fria

Introdu¢do: Com o crescente acesso de doen-
tes a Cuidados Paliativos (CP) de intfernamento
em fases mais precoces da doenca e estadios
de maior autonomia (ECOG e PPS mais bai-
X0s), as unidades de CP (UCP) tfornaram-se em
anos recentes locais de onde o convivio e a
partiha de experiéncias toma cada vez maior
relevancia, exponenciando a qualidade de
vida (QdV) abandonando a ideia tradicional
de identificar as UCP apenas como local de
morte. A UCP de uma regido no interior norte
portugués tem promovido diversas atividades
gue visam promover a ocupacdo de tempos li-
vres, na tentativa de alterar o foco da atencdo
da doenca para as atividodes do dia-a-dia.
Importa assim partilhar estas experiéncias com
outros profissionais de CP que possam partici-
par em iniciativas semelhantes.

Objetivo: O objetivo principal € descrever
as atividades de ocupacdo de tempos livres
numa UCP do interior norte portugués. Secun-
dariamente, discutiremos criticamente os seus
pontos fortes e desafios.

Métodos: Descricdo narrativa.

Resultados: Desde janeiro de 2015, a UCP tem
promovido diversas acdes de dinamizacdo de
tempos livres para os doentes da UCP e EIHS-
CP da unidade hospitalar (UH), com uma taxa
de recrutamento de e participacdo de 36% (n
= 66/183) em 2015, entre as quais destacamos:
1- Promocdo de celebracdes religiosas catd-



licas semanais, tanto na capela da UH como
na UCP 2- Sessdes de musicoterapia, nomea-
damente com o coro infantil da cidade, com a
associacdo juvenil local e com o departamento
musical do instituto politécnico da regido. 3- Ses-
sdes de cinema, com equipamento situado na
propria UCP com a oferta de cinema classico
portugués e documentdrios regionais/nacio-
nais. 4- Videoconferéncias familiares nacionais e
internacionais, semanais, com familiares distan-
fes. 5- Sessdes de culindria com chefs convida-
dos, em que o resultado das demonstracdes &
oferecido a doentes e familiares. 6- Sessdes de
leitura, expressdo plastica e jogos, diariamente.
7- Satisfacdo, dentro do possivel, dos desejos e
vontades expressas pelos utentes.

Discussdo: A aposta em atividades que visam
a ocupacdo de tempos livres, autonomia e li-
berdade de escolha, as rofinas da UCP alte-
raram-se de forma relevante. Como pontos
fortes, destacamos: A crescente esfimulacdo
cognitiva de todos os doentes recrutados, in-
dependentemente do seu grau de autonomia.
O contato com familiares distantes, promoven-
do revisitas e reconciliagdes. A contribuicdo
para a estimulacdo fisica, utilizando todo o
espaco Uufil da UCP em detrimento do espaco
confinado aos quartos e refeitério. A retoma
de atividades bdsicas da vida didria (ABVD)
frequentemente abandonadas com o avan-
car da doenca, favorecendo o convivio entre
pacientes. A partficipacdo de outras entidades
sociais, forfalecendo a colaborag¢do inter insti-
tucional. Como maiores desafios identificamos:
O baixo recrutamento, que poderd resultar da
referenciacdo ainda tardia de grande parte
dos doentes; A abordagem de doentes com
incapacidade  cognitiva, nomeadamente
doencas neuroldgicas ou sindromes demen-
ciais; O desafio de envolver alguns cuidado-
res/familiares, pela existéncia de ideias pré
concebidas relativamente ao processo de
doenca e morte.

Conclusdo: O projeto de dinamizacdo de tem-
pos livres contribuiu para promover a autono-
mia, a capacidade de escolha, o convivio, o
contacto com familiares e a retoma de ABVD
perdidas com o avang¢ar da doenca. Contudo,
0 baixo recrutamento e dificuldades na abor-
dagem de pacientes com limitacdes cognitivas
sdo desdfios importantes. E necessdrio maior
conhecimento destas iniciativas e avaliacdo do
seu impacto efetivo.

EM CASA ATE AO FIM?

Rui Miguel Soares Liberal; Liseta da Conceicdo
Pereira Gomes Goncalves

Unidade Local de Salude do Nordeste

Infrodugdo: Em 2015 faleceram 108.511 pes-
soas em Portugal, o que corresponde a uma
tfaxa bruta de mortalidade de aproximadao-
mente 10,56%. Aos 65 anos de idade, a esperan-
¢a média de vida em Portugal é de 19,3 anos
(Pordata, 2017). Em 1999 o conselho da Europa
estipulou que a “obrigacdo de respeitar e pre-
servar a dignidade da pessoa com doenga ter-
minal ou em agonia deriva da inviolabilidade
da dignidade humana em todos os estadios
de vida. Este respeito e protecdo encontra a
sua expressdo na criogdo de um adequado
ambiente que proporcione ao doente morrer
com dignidade” (ANCR 2006). Dados recentes
comprovam que a morte moderna reflete uma
morte institucionalizada (Geraldo & Aradjo,
2014). Gomes e seus colaboradores (2010) pu-
blicaram um estudo que refere que cerca de
50% das pessoas prefere falecer na sua proépria
casa e 36% numa unidade de cuidados palia-
fivos.

Obijetivos: Avaliar o local de ébito dos pacien-
tes referenciados numa Unidade Domicilidria
de Cuidados Paliativos durante o ano de 2016.
Material e métodos: Foi feita uma andlise re-
frospetiva a base de dados desta Unidade Do-
miciliégria de Cuidados Paliafivos dos doentes
referenciados durante o ano de 2016, no que
diz respeito ao sexo, idade, local de residéncia,
més e local de dbito.

Resultados: Ao longo do ano de 2016 a Uni-
dade Domiciligria de Cuidados Paliativos teve
referenciados 203 pacientes, 106 do sexo mas-
culino (65,2%) e 97 do sexo feminino (47,8%),
maioritariamente do concelho (126 doentes
a que corresponde a percentagem de 62,1%)
com uma média de idades de 78,03 (14,41)
anos. Dos 203 pacientes referenciados 61 (30%)
estavam em residéncias para ldosos e os res-
tantes 70% (142) residiam em casa. Durante o
ano de 2016 faleceram 91 pacientes (44,8%)
sendo que 0s meses em que se registou maior
mortalidade foram abril (15 ébitos), maio (10
6bitos) e junho (10 dbitos). Quando analisado
o local de ébito percebemos que se verifica
uma dispersdo muito grande com 38,5% a fo-
lecer em casa, 22% a falecer no internamento
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da unidade de Cuidados Paliativos, 19,8% a
falecer em internamento hospitalar e 19,8% a
falecer no Lar ou Familia de Acolhimento. Res-
salva-se dos dados que 19,78% dos doentes
referenciados faleceram em ambiente hospi-
talar de agudos e 80,22% faleceram com outro
fipo de respostas (domicilio habitual ou inter-
namento de unidade de Cuidados Paliativos).
Discussdo: Constata-se que a referenciacdo
dos pacientes foi relativamente homogénea
em termos de género e com uma idade mé-
dia préxima dos 80 anos e que cerca de 45%
dos doentes referenciados faleceram durante
0 ano de 2016. O trabalho desenvolvido pela
Unidade Domicilidria de Cuidados Paliativos
fez com que se observasse uma percentagem
média de dbitos em ambiente de hospital de
agudos de 20%, bem abaixo do referido pela
literatura que aponta para uma percentagem
de cerca de 60% na populacdo geral. Por sua
vez cerca de 80% faleceram no seu domicilio
habitual ou em internamento de Cuidados
Paliativos, contrastando com os 30% referidos
pela literatura.

Conclusao: Embora trabalhando uma amos-
fra relafivamente pequena, é significativa a
reducdo do ndmero de 6bitos em hospital de
agudos, quando as situagdes de terminalido-
de sdo acompanhadas pelas Unidades de
Cuidados Paliativos.
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