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. EDITORIAL

Caros Autores, Revisores e Leitores
da Revista CUIDADQOS PALIATIVOS

al como anunciado, em 2021, no 1° Boletim da Revista CUIDADOS PALIATIVOS da Associagdo Portuguesa de Cuida-
dos Paliativos, o Corpo Editorial e a Diregdo da APCP mantém a ambicdo de que a revista possa continuar a contribuir
ativamente para o desenvolvimento dos cuidados paliativos, a nivel nacional.

Inicidmos, nessa altura, o processo de reorganizagao da revista. Adotando o lema «Exceléncia na ciéncia para uma vida com
qualidade»

Tal exigéncia requer um compromisso conjunto. Em primeiro lugar, com o corpo editorial, seguido dos autores e dos revisores.

Cada mudanga traz alguns inconvenientes, tal como o tempo de demora no processamento de artigos, desde a sua submis-
sdo, revisdo e publicagdo, nesta fase cumpre-nos pedir desculpas aos autores e agradecer a sua compreensao.

No futuro préximo e com a nova plataforma, comprometemo-nos em responder com a maior brevidade possivel. Ao mesmo
tempo, gostariamos de agradecer a todos os revisores que tém dedicado o seu tempo na revisdo dos trabalhos submetidos,
pois sdo o garante da qualidade do que é publicado.

Reforgamos o apelo a que mais autores submetam os seus artigos na nossa revista e que mais profissionais aceitem o desafio
de ser revisor.

Aumentar a produgéo cientifica e dissemina-la na comunidade contribuird, em primeira instancia, para a melhoria da quali-
dade de vida das pessoas com doenga cronica avangada e dos seus familiares/cuidadores.

Manter a maior qualidade possivel em todo o fluxo, desde o desenhar de um estudo até a sua publicagdo levara, conse-
quentemente, a realizagdo de trabalhos de investigagdo com poder de influenciar a clinica, a formagéo, as decisGes politicas
de salde e gerar investigacao futura.

Prevemos que, muito brevemente, a revista passe a funcionar exclusivamente na nova plataforma OJS, a configuragéo dos
contetdos para cada etapa estd em fase de concluséo.

O corpo editorial convida, desde ja, todos os autores e revisores a registarem-se na nova plataforma, de modo que possa-
mos continuar com todos os processos editoriais.

O registo pode ser feito aqui https://revista.apcp.com.pt/, devendo cada um registar-se conforme o perfil pretendido: autor
e/ou revisor.

Pretendemos aderir ao sistema de publicagdo em fluxo continuo (rolling pass ou ahead of print). Este sistema consiste na
publicacdo de artigos logo que eles tenham sido avaliados e aprovados pelos revisores, ndo sendo necessario esperar que
a revista lance um novo nimero para sé entéo ter o artigo publicado.

A médio prazo pretendemos reorganizar a revista consoante critérios definidos pelas orientagdes internacionais relevantes,
inclusive o trabalho preparatério para indexagdo da revista nas bases de dados internacionais.

Se estd a planear submeter um artigo para a nossa revista...Entdo registe-se na plataforma da revista https://revista.apcp.com.pt/
como autor e submeta o seu artigo.

Gratos pela VOossa compreenséo.

A Editora Chefe
Paula Sapeta
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. ARTIGO ORIGINAL

Cuidados Paliativos precoces e manutencao de funcionalidade
em pacientes oncolégicos: Um estudo retrospectivo

Early palliative care and maintenance of functionality in cancer
patients: A retrospective study

Cuidados paliativos tempranos y mantenimiento de la
funcionalidad en pacientes con cancer: Un estudio retrospectivo
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2020
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RESUMO

Objetivo: Avaliar comparativamente pacientes com diagnéstico de cancer avangado encaminhados precocemente aos cui-

dados paliativos (CP) com pacientes encaminhados tardiamente, no que tange a perfil clinico, evolugéo e fim de vida.

Metodologia: Estudo longitudinal, retrospectivo e analitico, que inclui individuos com diagnéstico de tumor sélido metasta-
tico atendidos durante o ano de 2018 em um hospital de referéncia em CP no Brasil.

Resultados: Comparou-se 107 pacientes: 32 com encaminhamento precoce e 75 com encaminhamento tardio. O tempo
médio entre diagndstico de metastase e admissdo no servico de CP foi de 4,7 semanas para encaminhamento precoce e
de 78,6 semanas para encaminhamento tardio (p<0,001). A correlagdo de Spearman revelou que, quanto maior o tempo de
acompanhamento do paciente em semanas, maior o escore da Palliative Performance Scale (PPS) na dltima consulta. Entre
os pacientes vivos, a andlise de regresséo linear univariada trouxe que o tempo de acompanhamento explicou 12,2% do
escore da PPS (p<0,001).
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Conclusées: A prevaléncia de sintomas mais intensos no grupo encaminhado tardiamente reforga a relevancia de incluir CP
no plano terapéutico desde o diagnéstico de cancer metastatico e a urgéncia em priorizar bem-estar e qualidade de vida.
O principal achado do estudo foi o PPS diretamente proporcional ao tempo de acompanhamento, que revela o potencial
dos CP em garantir independéncia e autonomia aos pacientes.

Palavras-chave: Metastase Neoplasica, Cuidados paliativos, Cuidados Paliativos na Terminalidade da Vida, Intervengao Mé-
dica Precoce, Encaminhamento e Consulta.

ABSTRACT

Objective: To comparatively evaluate patients with a diagnosis of advanced cancer referred early to palliative care (PC) with

patients referred lately, with regard to clinical profile, evolution and end of life.

Method: Longitudinal, retrospective and analytical study, which includes individuals diagnosed with solid metastatic tumor

attended during 2018 at a referral hospital in PC in Brazil.

Results: 107 patients were compared: 32 with early referral and 75 with late referral. The lag time between diagnosis of
metastasis and admission to the PC service was 4.7 weeks for early referral and 78.6 weeks for late referral (o <0.001).
Spearman’s correlation revealed that, the longer the patient’s follow-up time in weeks, higher is the Palliative Performance
Scale (PPS) score at the last visit. Among living patients, univariate linear regression analysis showed that the follow-up time
explained 12.2% of the PPS score (p <0.001).

Conclusion: The prevalence of more intense symptoms in the group referred lately reinforces the relevance of including PC in
the therapeutic plan since the diagnosis of metastatic cancer. The main finding of the study was the PPS directly proportional
to the time of follow-up, which reveals the potential of PCs in guaranteeing patients’ independence and autonomy.

Keywords: Neoplasm Metastasis, Palliative Care, Hospice Care, Early Medical Intervention, Referral and Consultation.

RESUMEN

Objetivo: Evaluar comparativamente a los pacientes con diagnéstico de cancer avanzado remitidos precozmente a cuidados

paliativos (CP) con pacientes remitidos tardiamente, en cuanto a perfil clinico, evolucién y final de vida.

Metodologia: Estudio longitudinal, retrospectivo y analitico, que incluye individuos diagnosticados de tumor sdlido metas-

tésico atendidos durante 2018 en un hospital de referencia de CP en Brasil.

Resultados: Se compararon 107 pacientes: 32 con derivacién tempranay 75 con derivacion tardia. El tiempo medio entre el
diagnéstico de metastasis y el ingreso en CP fue de 4,7 semanas para la derivacién precoz y de 78,6 semanas para la deri-
vacion tardia (p <0,001). La correlacién de Spearman revel6 que cuanto mayor es el tiempo de seguimiento del paciente en
semanas, mayor es la puntuacion de la Palliative Performance Scale (PPS) en la Gltima visita. Entre los pacientes vivos, el ana-

lisis de regresion lineal univariante mostré que el tiempo de seguimiento explicé el 12,2% de la puntuacion PPS (p <0,001).

Conclusiones: La prevalencia de sintomas mas intensos en el grupo referido tardiamente refuerza la relevancia de incluir el
CP en el plan terapéutico desde el diagndstico de cancer metastésico. El principal hallazgo del estudio fue el PPS direc-
tamente proporcional al tiempo de seguimiento, lo que revela el potencial de los CP para garantizar la independencia y

autonomia de los pacientes.

Palabras clave: Metastasis de la Neoplasia, Cuidados Paliativos, Cuidados Paliativos al Final de la Vida, Intervencién Médica

Temprana, Derivacién y Consulta.
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INTRODUCAO

Os Cuidados Paliativos (CP) sdo uma abordagem interdis-
ciplinar de cunho holistico, voltado para prevengéo e alivio
do sofrimento global, com melhora da qualidade de vida de
pacientes e familiares que convivem com condigdes graves
ou ameacadoras a vida'?34,

Nessa perspectiva, é elucidado na literatura mundial que a
referenciagdo precoce aos CP possibilita um cuidado mais
amplificado por valorizagdo do protagonismo do paciente
frente ao processo de adoecimento, alivio otimizado dos
sintomas, conforto psiquico, ampliagdo do entendimento
do prognéstico, auxilio a pessoa e a familia na tomada de
decisGes acerca de terapias, com melhora global da quali-
dade de vida?>478. Em Ultima anélise, estudos recentes indi-
cam maior sobrevida quando comparados a pacientes com
0 mesmo progndstico nao assistidos pelos CP72.

De modo a cristalizar a organizacdo dos servicos de CP e
maximizar o cuidado a pacientes oncoldgicos, a American
Society of Clinical Oncology (ASCO) estabeleceu, em 2012,
que pacientes com cancer avangado, ou seja, com doenga
metastatica, cancer limitador da vida ou prognéstico de 6 a
24 meses, devem iniciar CP ao inicio do curso da doenca,
concomitante ao tratamento oncoldgico habitual®1017.1213,
Preconiza-se exceléncia de cuidado a esses pacientes, de
forma integrada entre CP e oncologia, com diferentes pro-
porgdes ao longo da evolugdo clinica®'?'3. A dltima atuali-
zagdo da ASCO define como precoce a introdugado de CP den-
tro de 8 semanas apds o diagndstico de cancer avangado® ™.
A abordagem de CP precocemente permite de forma mais
eficaz a definicdo de metas realisticas proporcionais a luz
de valores e preferéncias a respeito de plano avangado de
cuidado, com base em compartilhamento de decisdes; a
prevengao e o controle de sintomas; e a propulsdo de qua-
lidade de vida™'. A despeito da orientagdo com base em
evidéncias recentes de beneficio, o que se observa na prati-
ca é uma dificuldade de compreender os critérios de enca-
minhamento a CP, e estes ainda sdo comumente limitados a
cuidados de fim de vida''5.

QUADRO TEORICO

Tendo em vista os impactos ocasionados pelo atraso no
encaminhamento aos CP, o objetivo deste estudo é avaliar
comparativamente pacientes com diagndstico de cancer

avangado encaminhados precocemente aos CP com aque-

CUIDAD®S PALIATIVES

les encaminhados tardiamente, no que tange a perfil clinico,

evolugdo e fim de vida.

MATERIAIS E METODOS

Trata-se de um estudo longitudinal, retrospectivo, analitico.
A amostra € definida como individuos com diagnéstico de
tumor sélido metastatico atendidos em regime de interna-
¢do ou ambulatorial em um hospital publico de referéncia
em Cuidados Paliativos no Brasil.

Os critérios de inclusdo sdo: pacientes com maioridade ci-
vil; portadores de tumores sélidos com doenga metastatica,
diagnosticados por exame anatomopatoldgico e estadiados
por Tomografia Computadorizada ou Ressonéncia Magnéti-
ca; assistidos pela unidade de CP do hospital de referéncia
da pesquisa no periodo entre dia 01 de janeiro de 2018 e o
dia 31 de dezembro de 2018. Os critérios de exclusdo sdo:
pacientes que tenham prontuérios incompletos ou ndo aten-
dam aos critérios de inclusdo.

O método consiste na obtengdo de dados secundarios pelo
prontuério eletrénico 7rakcare dos participantes da amostra,
analisando os seguintes parametros: idade, género, tipo de
céncer, unidade de saude onde foi realizado o diagnéstico,
data do diagnéstico, sintomas ao momento do diagndstico,
motivo do encaminhamento aos CP, local e data da primeira
consulta em CP, sintomas ao momento da primeira consulta
em CP, tempo entre primeira consulta em CP e dbito.
Foram considerados pacientes com cancer avangado aque-
les com diagnéstico de metéstase™. O tempo de encami-
nhamento precoce a CP foi considerado de menor ou igual
a 8 semanas do diagndstico de céncer avancado, segundo
critérios da ASCO™. Acima de 8 semanas, foi considerado
encaminhamento tardio ou cuidado habitual.

As andlises estatisticas foram processadas utilizando-se
o programa Statistical Package for Social Sciences (SPSS),
versdo 22.0. Os dados foram analisados descritivamente
utilizando medidas de tendéncia central (média e mediana)
para dados numéricos continuos e medidas de frequéncia
absoluta e percentagem para dados categodricos. A distri-
buicdo dos dados continuos foi analisada por meio do teste
Kolmogorov-Smirnov. O estudo comparativo dos dados foi
realizado pelos testes Qui-quadrado (dados categéricos),
U Mann Whitney (dados continuos ndo paramétricos) e t-s-
tudent independente (dados continuos paramétricos). Foi

realizada anélise de correlagdo de Spearman entre o tempo
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de acompanhamento (semanas) e a PPS da dltima consulta.
Foram utilizadas regressées logistica e linear univariada para
determinar associagdo entre encaminhamento precoce e va-
ridveis relacionadas. Também foi utilizada regresséo linear
univariada para determinar entre os pacientes vivos a asso-
ciagdo entre a varidvel “tempo de acompanhamento” e o
“escore da PPS na Ultima consulta”. O nivel de significancia
de 5% foi considerado.

O presente estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa da Fundagéo de Ensino e Pesquisa em Ciéncias da
Saude, com CAAE 15549019.6.0000.5553. Houve dispensa
de termo de consentimento livre e esclarecido por se tratar
de dados secundarios.

RESULTADOS

Foram considerados 168 participantes no estudo. Destes,
61 foram excluidos por ndo terem diagndstico de metastase
ao encaminhamento a CP. Portanto, a amostra final foi de
107 pacientes, sendo 32 com encaminhamento precoce e
75 com encaminhamento tardio. O delineamento do per-
fil dos pacientes comparativamente com encaminhamento
precoce e tardio estd expresso na Tabela 1.

A idade média ao diagnéstico de tumor primario foi de
62,38 + 13,50 anos para pacientes com encaminhamento
precoce e de 58,14 + 14,05 anos para pacientes com en-
caminhamento tardio (p<0,209). O céncer de pulméao foi o
tumor primério mais comum em pacientes com encaminha-
mento precoce (21,9%, n=7), ao passo que, nos pacientes
com encaminhamento tardio, prevaleceu o cancer de mama
(28%, n=21) (Tabela 2). O tempo médio entre diagndstico
de tumor primério e admisséo no servigo de CP foi de 55,02
+ 135,19 semanas para os pacientes com encaminhamento
precoce e de 164,38 = 175,39 semanas para os com encami-
nhamento tardio (p<0,001). O tempo médio entre diagnés-
tico de metéastase e admissdo no servico de CP foi de 4,71
+ 2,56 semanas para os com encaminhamento precoce e de
78,60 = 87,84 semanas para os com encaminhamento tardio
(p<0,001). O motivo de encaminhamento por diagndstico
de metastase ocorreu em 46,9% dos pacientes precoces e
em 8% dos tardios (p < 0,001). Em paralelo, progressao da
doenga foi o motivo de encaminhamento de 18,8% nos pa-
cientes precoces e de 41,3% nos tardios (p = 0,028) (Tabela
2). O tempo médio de acompanhamento no servico de CP

foi de 104,91 £ 40,82 semanas para pacientes com encami-
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nhamento precoce e de 130 = 60,92 semanas para pacien-
tes com encaminhamento tardio (p=0,283).

Da amostra total, 30% (n=32) dos pacientes encontravam-
-se em acompanhamento regular em CP ao final da coleta
de dados. A pontuagdo média na PPS da admissdo nos CP
foi de 56,36% + 14,33 dos com encaminhamento preco-
ce e de 60,98% = 15,13 dos com encaminhamento tardio
(p=0,336). A PPS da ultima consulta dos pacientes avalia-
da pelos pesquisadores foi de 51% + 17,92 para os com
encaminhamento precoce e de 56% * 14,29 para os com
encaminhamento tardio (p=0,398). Da admissdo até a ulti-
ma consulta, houve controle de sintomas em 54,4% (n=6) e
controle parcial dos sintomas em 27,3% (n=3) dos pacientes
com encaminhamento precoce; enquanto 59,1% (n=26) dos
pacientes com encaminhamento tardio obtiveram controle
dos sintomas e 34,1% (n=15) obtiveram controle parcial dos
sintomas (p=0,495). A correlagdo de Spearman revelou que,
quanto maior o tempo de acompanhamento do pacien-
te em semanas, maior o escore da PPS na Ultima consulta
(r=0,385, p<0,001). Entre os pacientes vivos, a anélise de
regressao linear univariada trouxe que o tempo de acompa-
nhamento explicou 12,2% do escore da PPS na udltima con-
sulta (p<0,001).

Da amostra total, 70% (n=75) dos pacientes evoluiram a
6bito. Os aspectos de fim de vida desses pacientes estdo
expressos na Tabela 3. O tempo médio entre admissdo no
servico de CP e ébito foi de 37,86 = 41,45 semanas para os
com encaminhamento precoce e de 44,52 + 57,91 semanas
para os com encaminhamento tardio (p=0,881). Ida aos ser-
vicos de emergéncia nos Ultimos 30 dias antes de morrer foi
de 1,05 vezes + 1,22 para os com encaminhamento precoce
e de 0,90 vezes + 0,84 para os com encaminhamento tardio
(p=0,973).

DISCUSSAO

Historicamente, os CP estavam implicados exclusivamente
aos cuidados de fim de vida, sendo considerados apenas
em fase tardia do tratamento oncolégico’. Contudo, ha
uma mudanca de paradigma nas Ultimas décadas, demons-
trando a essencialidade de CP no tratamento de pacientes
com céncer, com beneficios demonstrados e replicaveis por
diversos estudos, independente do prognoéstico ou estagio
da doenca 16. Pacientes com diagnéstico de céncer avan-

cado idealmente devem ser encaminhados a CP em 8 se-
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manas do diagndstico, complementar e integradamente aos
cuidados oncolégicos’. Desde a primeira recomendagao da
ASCO sobre encaminhamento precoce em 2012, evidéncias
cientificas endossam a orientacdo e demonstram beneficios,
como os estudos ENABLE, ENABLE Il e ENABLE III°. Essas
e outras evidéncias encontraram maior qualidade de vida,
melhor controle de sintomas, terapia menos agressiva no
fim de vida, melhora dos sintomas depressivos, diminuicédo
da carga do cuidador ou até maior sobrevida dos pacientes
com cancer avangado em CP precoces”'". Estudos discu-
tem a possibilidade de decisdes de fim de vida ndo neces-
sariamente serem exigidas de pacientes e familiares em CP
precoces no primeiro momento, havendo uma perspectiva
de cuidado em sinergismo ao plano oncolégico’. Ainda as-
sim, é importante a individualizagdo da abordagem, pois
pacientes podem iniciar CP em estado grave, o que opor-
tuniza discussGes sobre fim de vida. Para esses pacientes, é
fundamental o entendimento do prognéstico e priorizagdo
das metas'®.

Apesar da importancia, ha ainda dificuldade de se instaurar
sistematicamente CP precoces para todos os pacientes. A
exemplo dos obstaculos, um estudo australiano de 2018 ob-
servou que 59% dos pacientes com cancer tiveram acesso a
CP, ocorrendo 27 dias antes do ébito'. Este estudo eviden-
ciou que 30% dos pacientes com cancer avangado tiveram CP
precoces, com tempo de referenciagdo heterogéneo.
Existem algumas hipodteses na literatura para limitagdo de
acesso e atraso para inicio dos CP. E uma especialidade mé-
dica recente, reconhecida em 2006 pela American Board of
Medlical Specialties, com crescimento progressivo de 150%
na Ultima década e ampliagdo dos servigos''2. No Brasil,
Medicina Paliativa surge como area de atuagdo apenas em
2011. Assim, um fator dificultador ¢ a limitacdo e a superfi-
cialidade de conhecimento sobre CP e processo de fim de
vida na classe médica''¢. Outro aspecto ¢ a alta demanda
e poucos servicos, realidade ainda global. Para minimizar
isso, consideram-se critérios de elegibilidade e interagdo de
rede de cuidados para melhor atendimento & populagéo,
com organizacgéo de sistemas de satude'2. QOutro recurso é a
possibilidade de o oncologista iniciar abordagem paliativa no
inicio da evolugdo dos pacientes, com equipe multidisciplinar
e avaliagdo de sintomas fisicos, espirituais e psicossociais’.
Neste estudo, houve diferenga entre os sexos apenas para

pacientes com encaminhamento tardio, com predominio
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feminino (61,3%). Esse dado pode estar correlacionado ao
tipo de tumor dos pacientes, aspectos da terapia oncoldgica
e prognostico. Cancer de pulmé&o foi mais comum no grupo
precoce, sendo mais comuns em homens, enquanto cancer
de mama foi mais comum no grupo de encaminhamento
tardio. Ha mais estudos sobre beneficio de CP precoce a de-
pender do céncer primario, como cancer de pulmao' 2. A
exemplo, uma pesquisa estadunidense evidenciou melhoria
de qualidade de vida e de sobrevida, além de menor indice
de quimioterapia convencional, em pacientes com cancer
de pulmao estagio IV11.

No que diz respeito ao critério de indicagdo de CP, o diag-
néstico de metastase foi o motivo de encaminhamento mais
relevante para pacientes em CP precoces (p < 0,001), o
que pode denotar atengdo aos critérios estabelecidos pela
ASCO. Em contrapartida, a progressao de doenga foi mais
significativa quando CP tardios (p = 0,028). Um estudo ca-
nadense evidenciou que o principal motivo de encaminha-
mento aos CP foi controle de sintomas (57%), especialmente
controle da dor (32%); seguido de necessidade de elabora-
¢do de plano de cuidado avangado (9%) e de cuidados de
fim de vida (2%) 20. Existe discussdo ampla na literatura a
respeito das indicagdes precisas para CP precoces, princi-
palmente ambulatorialmente’. Uma das justificativas é pela
possibilidade de sobrecarregar os servigos de CP, tornando
insustentavel que o especialista paliativista seja responsavel
por todos os pacientes com condigdes graves e ameagado-
ras a vida. Isso suscita a imprescindivel necessidade de qua-
lificar competéncias em CP pelos oncologistas e médicos
generalistas para que seja garantida ao menos a abordagem
paliativa, e o especialista seria reservado a casos especifi-
cos’. Assim sendo, os oncologistas devem ser capacitados
para abordagem paliativa holistica quando necessério e ana-
lise continuada da eventual necessidade de encaminhamen-
to para servigo especializado??'. De forma global, a indica-
¢do deve se pautar nas necessidades individuais do paciente
9. Ainda ponto de discusséo na literatura, hd uma tendéncia
ao estabelecimento de critérios para que haja padroniza¢éo
e equalizagdo dos encaminhamentos’.

Os sintomas sdo muito variados e dependem do tipo e lo-
calizagdo do tumor, estagio da doenca, idade do paciente
e comorbidades'. Em geral, os sintomas tém multicausa-
lidade. Dor foi o principal sintoma a admissdo em CP, sen-

do mais significativo em pacientes em cuidados tardios
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(p=0,042). Uma revisdo sistemdtica confirma sintomas me-
nos intensos em pacientes em CP precoces'®. A dor influen-
cia globalmente vida do paciente, status funcional, sono,
apetite e adesdo a tratamento. Importante considerar que
a dor é uma experiéncia subjetiva complexa, com fatores fi-
sicos, psicoldgicos, sociais e espirituais, e exige abordagem
holistica multidisciplinar integrada’. Assim, os sintomas
devem ser sistematicamente abordados continuadamente,
com ajuste da terapéutica para otimizagdo do alivio do sofri-
mento, afinal os sintomas podem se modificar ao longo da
evolugdo da doenga. Apesar disso, o controle otimizado da
dor, por exemplo, continua um problema no cuidado a es-
ses pacientes 18. Uma metanélise demonstrou que mais de
50% dos pacientes com cancer tém dor, sendo diretamente
proporcional a carga de doenga®.

No estudo, ndo houve diferenca estatisticamente significa-
tiva entre o escore da PPS da admissdo e ao longo da evo-
lugdo dos pacientes entre os grupos de encaminhamento
precoce e tardio. Igualmente, ndo houve diferencga estatis-
ticamente significativa a respeito do controle de sintomas
entre os dois grupos. Diante desse achado, os autores en-
tendem que, independente do atraso na chegada do pa-
ciente aos CP, ha priorizagédo do controle de sintomas como
medida de urgéncia para garantir conforto e bem-estar ao
individuo, e isso espelha a qualidade da assisténcia paliativa
ao sofrimento fisico. Na literatura, é bem elucidado o bene-
ficio sobre o controle de sintomas e a melhora da qualidade
de vida??'. Ndo se encontrou outros estudos avaliando lon-
gitudinalmente a PPS. Importante considerar que, quanto
mais cedo o cuidado for integrado, maior possibilidade de
magnificar os beneficios?.

O presente estudo ndo obteve diferenca estatistica na so-
brevida dos pacientes encaminhados precocemente em
comparagdo ao grupo tardio. Os estudos ndo sdo unanimes
nessa questdo: alguns identificam maiores taxas de sobrevi-
da em individuos em CP precocemente, como o ENABLE III”
e a ASCO?’, enquanto outros ndo observam diferenca entre
os grupos'. H& uma variabilidade significativa de sobrevi-
da de acordo com os tipos de tumores de 6rgédos sélidos'".
Estudos recentes sugerem que a sobrevivéncia tem relagédo
com o controle de sintomas'’, e ndo apenas com o tempo
de acompanhamento.

O estudo do Instituto do Céncer do Estado de Sao Paulo
(ICESP), com 2985 individuos, obteve mediana de 34 dias
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ha

entre o primeiro contato com servico de CP e o ébito dos
pacientesz“, enquanto esta pesquisa obteve um tempo mé-
dio de 37 semanas para CP precoces e 44 semanas para CP
tardios. Tal achado foi interpretado pelos pesquisadores do
ICESP como atraso de encaminhamento dos pacientes, que
chegavam ao servigo de CP ja em fase final de doenca. Sob
essa perspectiva, pode-se entender que, no DF, mesmo os
pacientes encaminhados tardiamente chegaram ao servigo
em tempo hébil para serem devidamente acompanhados.
Em ambos os grupos, a enfermaria de CP foi o local de ocor-
réncia da maioria dos 6bitos. O ICESP evidenciou que 63%
dos pacientes faleceram em hospice e 18,6% em enferma-
rias hospitalares?. Alguns estudos n&o identificaram diferen-
¢a notodria nos locais de morte em pacientes que estavam
em CP precoces comparado a grupos controles”?2. Infeliz-
mente, o DF nao dispde de um hospice, o que pode expli-
car a maior proporgdo de &bitos hospitalares comparados
a outros estudos. Um estudo coorte de 238 pacientes evi-
denciou maior satisfagdo com o cuidado, menor busca por
emergéncias e redugdo do custo de cuidado em pacientes
em CP domiciliares?.

Outro aspecto avaliado no fim de vida dos pacientes foi a ida
a servicos de emergéncia nos 30 dias de vida, que néo foi
estatisticamente diferente entre os dois grupos. J& o ICESP
identificou uma frequéncia significativamente menor entre pa-
cientes encaminhamentos previamente a CP, e associaram o
achado a intervengdes precoces e eficazes em sintomas que
habitualmente levam ao pronto-socorro?. Contudo, ndo hou-
ve mudancga expressiva na quantidade de hospitalizagdo e
atendimentos de emergéncia em outros estudos avaliados?'.
De maneira geral, os pacientes foram submetidos a menos
medidas prolongadoras da vida, independentemente do seu
tempo de encaminhamento para CP, assim como os pacien-
tes de Sdo Paulo?. Outros estudos também encontraram indi-
ces baixos de terapias agressivas ou invasivas em fim de vida’
17,2829 Pode-se associar esses desfechos com discussdes so-
bre fim de vida e progndstico, valorizagdo da autonomia do
paciente e decisbes compartilhadas sobre tratamento?'.

CONCLUSAO

Ha notdrio avango na percepgao dos critérios para chegada
de pacientes oncoldgicos nos servigos CP, como o diagnés-
tico de metéstase, proposto pela ASCO. Entretanto, a equi-

vocada associagdo exclusiva entre CP e terminalidade tem
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sido motivo de atraso no encaminhamento dos pacientes.
Apesar da necessidade de CP ser um aspecto individuali-
zado para cada paciente, as evidéncias denotam beneficio
global, ndo se limitando apenas a cuidados de fim de vida.
A prevaléncia de sintomas mais intensos nos pacientes enca-
minhados tardiamente reforga, ndo sé a relevancia de incluir
CP no plano terapéutico dos pacientes desde o diagndstico
de céncer metastatico, mas também a urgéncia em priorizar
bem-estar e qualidade de vida desses individuos.

O principal achado do estudo diz respeito ao potencial
dos CP em garantir independéncia, autonomia e qualidade
de vida aos pacientes, evidenciada pela PPS mantendo-se
maior proporcionalmente ao tempo de acompanhamento.
Quanto aos aspectos de fim de vida, o estudo ndo apresen-
tou diferenca significativa na sobrevida, local de 6bito, ida
a servigos de emergéncia ou submissdo a medidas prolon-
gadoras da vida entre pacientes encaminhados precoce ou
tardiamente a CP. Apesar de dados valiosos para o entendi-
mento da estruturagdo dos CP regionalmente e consequen-
te beneficio para pacientes e familiares, o estudo apresenta
amostra limitada para demonstragdo estatisticamente rele-
vante de alguns dados, o que justifica a continuidade de
estudos semelhantes. A despeito disso, os dados mostram
que o servigo local de CP tem conseguido construir rotinei-
ramente o plano avancado para esses individuos, resultando
em menor incidéncia de medidas desproporcionais ao qua-

dro do paciente no fim da vida.
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TABELA 1

Andlise comparativa do perfil dos pacientes com encaminhamento precoce e tardio

61,3 (46)

- 50 (16) - 38,7 (29)
32 65,63 (13,10) - 75 63,79 (13,66) - 0,520
32 75 0,593
333(9) 25,8 (16)
41,7 (10) 32,3(21)
16,7 (4) 30,6 (19)
4.2(1) 11,3 (7)
4.2(1) 0,0 (0)
48,1 (13) 42,6 (26) 0,649
27 58 0,992
51,9 (14) 50,9 (29)
29,6 (8) 32,8 (19)
7.4(2) 8,6 (5)
3,7 (1) 34()
74(2) 52@3)

aVariaveis categoricas apresentadas em percentual (frequéncia absoluta). Comparagéao intergrupo por meio do teste Qui-quadrado.

c Varidveis com distribui¢do normal. Comparagéo intergrupo por meio do teste t-student independente.

TABELA 2

Anélise comparativa sobre aspectos clinicos a admissao em Cuidados Paliativos entre tempo de encaminhamento precoce e tardio
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0,309

71,9 (23) 81,3 (61)
28,19 18,7 (14)

0,645
65,6 (21) 72,0 (54)
34,4 (11) 28,0 (21)

c Variaveis categoricas apresentadas em percentual (frequéncia absoluta). Comparagéo intergrupo por meio do teste Qui-quadrado.
* p<0,05.
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TABELA 3

Comparativo dos Gltimos 30 dias de vida entre pacientes com encaminhamento precoce e tardio.

64,5 (20)

10,0 2) 29,0 9) 0,166
20,0 (4) 32 (1) 0,071
0,0 (0) 32(1) 0,417
0,0 0) 0,0 (0) -
19 29
15,8(3) 27,6 (8) 0,488
19 29
0,0 6,9 (2) 0,512
53 (1) 13,8 (4) 0,635
0,0 (0 6,9 (2) 0,512
53 (1) 6,9 (2) 0,819
53 (1) 17,2 (5) 0,381
53 (1) 0,0 0) 0,396
53 (1) 6,9 (2) 0,819
0,0 (1) 3.4 (1) 0,413
0,0 0) 3.4 (1) 0,413
0,0 0) 3.4 (1) 0,413
0,0 0) 6,9 (2) 0,512
21 30
28,6 (6) 33,3(7) 0,768
6 100,0 (6) 10 70,0 (7) 0,250
0,0 0) 30,0 (3)

¢ Varidveis categoricas apresentadas em percentual (frequéncia absoluta). Comparagao intergrupo por meio do teste Qui-quadrado.
* p<0,05.
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RESUMO

Introducéo e objetivos: A paralisia cerebral (PC) é a principal causa de incapacidade fisica crénica na infancia, associando
multiplas comorbilidades. Este estudo pretendeu determinar a prevaléncia de internamentos de criangas/adolescentes com
PC numa enfermaria de pediatria, caracteriza-los e avaliar o seu impacto ao longo de 10 anos.

Materiais e métodos: Estudo retrospetivo, analitico e observacional de caracterizagdo demogréfica e clinica dos internamen-
tos de criangas/adolescentes (<18 anos), com PC de 2006 a 2015 numa enfermaria de pediatria médica de um hospital grupo
[Il. Estudo comparativo com o niimero e duragédo de todos os internamentos/ano e identificagdo das varidveis associadas a

internamentos mais longos.

Resultados: Registaram-se 120 internamentos de doentes com PC (51 criangas/adolescentes) que representaram 0,5%-2,4%
do total de internamentos/ano. A idade mediana foi 8,8 anos (IQR=6,4), masculino:feminino 2,3:1. A duracdo mediana
destes internamentos foi significativamente superior a de todos os internamentos (8 vs 4 dias,p<0,001). O principal motivo
de internamento foi infecdo respiratéria (69% dos casos). Epilepsia, isolamento de gérmens multirresistentes, observagéo
por >2 especialidades, introdugdo de um novo dispositivo de alimentag&o artificial e o ajuste farmacolégico para domicilio

associaram-se a internamentos mais prolongados, de forma estatisticamente significativa (p<0,05).

Discussao e conclusao: Os doentes com PC tém tido um impacto importante no internamento em pediatria, seja pela preva-
léncia e duragdo, como pela necessidade gradual de dispositivos e tecnologia diferenciada. O melhor conhecimento desta
realidade é imprescindivel para a criagdo de estratégias de suporte a estes doentes e familias que permitam reduzir os seus

internamentos, com consequente redugdo de custos e morbilidade associada.

ABSTRACT

Background and objectives: Cerebral palsy (CP) is the commonest cause of lifelong physical disability in children and is asso-
ciated with multiple comorbidities. We aim to determine the prevalence of hospital admissions of children/adolescents with
CP in a paediatric ward and to understand their specific characteristics and their impact over a 10-year period.

Methods: We designed a retrospective analytic and observational study. We collected demographic and clinical variables
of all admissions of children and adolescents (< 18 years old) with CP from 2006 to 2015 at a paediatric medical ward in a
tertiary healthcare centre. We compared the number and length-of-stay (LOS) of all admissions per year and identified factors
associated with longer LOS.

Results: We identified 120 hospital admissions of patients with CP (51 children/adolescents), representing 0,5-2,4% of total
hospitalizations/year. The median age was 8.8 years old (IQR = 6.4), male:female 2.3:1. The median LOS was significantly hi-
gher than the median of all admissions (8 vs 4 days, p < 0.001). The commonest reason for admission was respiratory infection
(69% of total cases). Epilepsy, isolation of multidrug-resistant agents, multidisciplinary input of > 2 specialties, introduction of
artificial feeding devices and pharmacological adjustments were associated with statistically significant longer LOS (p < 0.05).
Discussion and conclusion: Patients with CP have an important impact in paediatric inpatient admissions, due to both their
high prevalence and LOS and their need for assistive devices and technologies. A better understanding of how CP affects
inpatient admissions is crucial in improving support for these patients and their families as it will allow a reduction in hospita-

lizations and, consequently, healthcare costs and related comorbidities.

RESUMEN

Introduccién/Objetivos: La paralisis cerebral (PC) es la principal causa de discapacidad fisica crénica en la infancia, asociando
multiples comorbilidades. Objetivo: Determinar la prevalencia hospitalaria de nifios/adolescentes con PC en una enfermaria

pediatrica, caracterizarlos y evaluar su impacto en el transcurso de 10 afios.
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Material/Métodos: Estudio retrospectivo, analitico y observacional de caracterizaciéon demogréfica y clinica de las hospita-
lizaciones de nifios/adolescentes (<18 afios) con PC del 2006 a 2015 en una enfermaria médico-pediatrica de un hospital
grupo ll. Estudio comparativo con el nimero y duracién del total de hospitalizaciones/afio e identificacion de variables

asociadas a hospitalizaciones mas largas.

Resultados: Se registraron 120 ingresos de pacientes con PC (51 nifios/adolescentes) que representaron 0,5%-2,4% del total
de hospitalizaciones/afio. La mediana de edad fue 8,8 afios (IQR=6,4), relacién nifios:nifias 2,3:1. La mediana de duracién
de estas hospitalizaciones fue significativamente mas alta que la de todas las hospitalizaciones (8 frente 4 dias, p <0,001).
El principal motivo de hospitalizacién fue la infeccién respiratoria (69% de los casos). Epilepsia, aislamiento de gérmenes
multirresistentes, observacién de >2 especialidades, introduccién de un nuevo dispositivo de alimentacién artificial y ajuste
farmacoldgico para el domicilio se asociaron a estadias hospitalarias mas prolongadas de forma estadisticamente significa-
tiva (p<0,05).

Discusién/Conclusién: Los pacientes con PC han tenido un gran impacto en la hospitalizacién pediatrica, tanto por su preva-
lencia y duracién, asi como por la necesidad paulatina de dispositivos y tecnologia diferenciados. EI mejor conocimiento de
esta realidad es fundamental para crear estrategias de apoyo a estos pacientes y familias, que permitan asi reducir hospita-

lizaciones, con la consiguiente reduccién de costos y morbilidad.

Palavras-chave: Paralisia cerebral; crianga; adolescente; hospital; comorbilidade

Keywords: Cerebral palsy; child; adolescent; inpatients; comorbidity

Palabras clave: Parélisis cerebral; nifio; adolescente; pacientes hospitalizados; comorbilidad

Abreviaturas

ESBL - extended spectrum betalactamase

GMFCS - Gross Motor Function Classification System
ICD - International Classification of Diseases

MR - multirresistentes

MRSA - methicillin-resistant Staphylococcus aureus
PC - paralisia cerebral

SU - Servico de Urgéncia

UICD - Unidade de Internamento de Curta Duracdo
VI - ventilagdo invasiva

VNI - ventilagcdo n&o invasiva
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INTRODUCAO

A paralisia cerebral (PC) é, segundo os Consensos Interna-
cionais de 2006, "um grupo de doencas permanentes do
movimento e/ou postura, causando limitagdo da atividade,
atribuivel a lesdes/anomalias ndo progressivas ocorridas du-
rante o desenvolvimento cerebral fetal ou do cérebro ima-
turo da crianga. Os défices motores da PC acompanham-se
frequentemente de alteragdes da sensagdo, percegdo, cog-
nigdo, comunicagdo e comportamento, epilepsia e proble-
mas musculo-esqueléticos secundarios” (1).

Atualmente a PC apresenta uma prevaléncia estimada de 17
milhdes de casos em todo o mundo (2), sendo a causa mais
comum de deficiéncia fisica crénica desde a infancia (2-7). A
sua etiologia é diversa, ocorrendo a maior parte dos casos
em recém-nascidos de termo (8). A prematuridade continua
a ser um fator de risco importante, especialmente a prema-
turidade extrema e/ou extremo baixo peso, grupo em que
se regista uma incidéncia de 40-100%0 nados-vivos (9).
Sellier et al (6) publicaram em 2016 um estudo que mostra
uma diminui¢do na prevaléncia global da PC na Europa, fi-
xando-se, no ano 2003, em 1,77%. nados-vivos. Em Portugal,
o relatério do Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia
Cerebral aos 5 anos de idade (10) divulgou uma taxa global
de incidéncia, entre 2001 e 2007, de 1,55%. nados-vivos,
com uma rela¢do masculino:feminino de 1,18:1.

Ao longo da sua trajetéria, as criangas/adolescentes com
PC apresentam diversas comorbilidades. Apesar do avango
tecnoldgico permitir o aumento da sua esperanga de vida,
atingindo a maioria a idade adulta, esta populagdo exige
um apoio continuo por cuidados de satide multidisciplinares
(5) e especializados (4). Além disso, os seus cuidadores prin-
cipais estdo sujeitos, de forma continua, a uma sobrecarga
emocional e fisica, que deve ser monitorizada pelas equipas
assistenciais.

O presente estudo tem como objetivo principal determinar
a prevaléncia de internamentos de criangas com PC numa
enfermaria de Pediatria Médica ao longo de 10 anos. Como
objetivos secundarios pretendemos caracterizar os interna-
mentos dos doentes com PC e identificar as principais co-
morbilidades associadas, dependéncia de dispositivos mé-
dicos, terapéutica instituida e necessidade de abordagem
multidisciplinar. Procurdmos, ainda, analisar fatores poten-

cialmente associados a internamentos mais longos.
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MATERIAIS E METODOS

Estudo retrospetivo, analitico e observacional dos interna-
mentos de doentes com PC de janeiro de 2006 a dezembro
2015 numa enfermaria de Pediatria Médica de um hospital
nivel lll. Foram considerados na amostra todas as criancgas
(<10 anos) ou adolescentes (=10 anos e <18 anos) com diag-
nostico previamente estabelecido de PC.

A colheita de dados foi realizada através da base de da-
dos clinica da enfermaria, em FileMaker Pro®, tendo sido
efetuada a pesquisa dos internamentos de doentes com o
diagnostico de PC ou com o cédigo 343.x, segundo o In-
ternational Classification of Diseases-9 (ICD-9). Depois de
selecionados todos os internamentos com o diagndstico
de PC, no periodo definido, procedemos a caracterizagéo
demogréfica (idade, sexo, institucionalizacdo) e clinica de
cada um dos internamentos, através das variaveis: duragdo
de internamento, proveniéncia e tipo de admissao, motivo
de internamento, principais diagndsticos, dependéncia de
meios de alimentacéo artificial ou dispositivos de apoio res-
piratério, principais farmacos da terapéutica de base e ajus-
tes efetuados, identificacdo de gérmens multirresistentes
(MR) em produtos bioldgicos, necessidade de antibioterapia
e necessidade de avaliagdo por diferentes especialidades /
areas diferenciadas da Pediatria. Procedemos, igualmente, ao
estudo comparativo da amostra com o niimero total de inter-
namentos por ano e o total de dias de internamento por ano.
Os grupos farmacolégicos considerados foram: (1) antie-
pilépticos, (2) neurolépticos, (3) relaxantes musculares, (4)
analgésicos opidides e (5) antibioterapia profilatica. Defi-
niu-se como ajuste farmacolégico para domicilio: o ajuste
posolégico e a introdugdo ou substituicdo de farmacos de
qualquer uma das 5 classes farmacolégicas consideradas.
Quanto aos dispositivos de apoio respiratério, foram inclui-
dos na andlise a oxigenoterapia suplementar (O2), a ventila-
¢do nao invasiva (VNI) e a ventilagdo invasiva (VI). Definiu-se
como ajuste do apoio respiratério para domicilio: o inicio de
02, o aumento da duragédo diéria da oxigenoterapia, o inicio
de VNI ou o inicio de VI.

Foram considerados como gérmens MR os microrganismos
resistentes a duas ou mais classes de antibidticos.
Ressalva-se que, nos 10 anos em andlise, existiram 2 periodos
distintos: (1) de 2006 a 2010, com admissdes apenas até aos 12
anos de idade e (2) de 2011 a 2015, com alargamento da faixa

etaria de admissdes até aos 17 anos e 364 dias, e com incre-
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mento no nimero de camas de internamento naquele servico.
A andlise descritiva dos dados, assim como os gréficos/tabelas
foram realizados em Excel®. Para anélise estatistica inferencial
foi usado software SPSS® e realizado o teste U de Mann-Whit-
ney, sendo definido significado estatistico com valor-p <0,05.
A Comissdo de Etica para a Satude do Centro Hospitalar
onde foi realizado o presente estudo emitiu, com caracter
retrospetivo, parecer favoravel ao seu desenvolvimento,
com dispensa de apresentagdo de consentimento informa-
do pelos participantes.

RESULTADOS

Total de internamentos e duragdo: Durante os 10 anos de
estudo registaram-se 120 internamentos de criangas/ado-
lescentes com PC, correspondentes a 51 doentes, razdo
masculino: feminino 2,3:1, a maioria (57,5%) com menos de
10 anos. A idade minima dos doentes internados foi de 6
meses e a maxima de 17 anos e 11 meses, tendo a idade
mediana sido de 8,8 anos (IQR (Interquartile Range) = 6,4;
IC95% (Intervalo de confianca de 95%) [8,1;9,8]). De referir
que 7,5% das criangas internadas estavam institucionaliza-
das. Verificdmos uma razdo internamentos/doentes de 2,4
(minimo 1, maximo 14, maximo anual 6).

Apresenta-se no gréfico 1 a evolugdo percentual do nimero
e duragdo dos internamentos por PC relativamente ao nu-
mero e duragdo de todos os internamentos anuais no perio-
do de 2006 a 2015. A percentagem de doentes internados
com PC variou entre 0,5% e 2,4% do total de internamentos,
enquanto os dias de internamento representaram 0,3% a
4,2% do total naquele periodo.
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Grafico 1a: Evolugao percentual do nimero (a) e dias de internamento (b) de
doentes com PC relativamente ao nimero total de internamentos/ano e dias
de internamento/ano
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Grafico 1b: Evolugao percentual do niimero (a) e dias de internamento (b) de
doentes com PC relativamente ao nimero total de internamentos/ano e dias
de internamento/ano.

A evolugdo temporal do nimero e da duragdo dos interna-
mentos de doentes com PC encontra-se representada no
gréfico 2. Na segunda metade do periodo de estudo ve-
rificou-se um aumento estatisticamente significativo do nu-
mero de internamentos de doentes com PC (p=0,016) e um
aumento dos dias de internamento, embora sem significado
estatistico (p=0,151).
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Grafico 2: Evolugdo temporal do ndimero de internamentos e nimero de dias
de internamento por ano de doentes com PC.

A dura¢do mediana de internamento dos doentes com PC foi
de 8 dias (IQR = 10,8, IC95% [9,7;15,5]), variando entre 1 e
115 dias, significativamente superior a duragdo mediana do
total de internamentos na mesma enfermaria e periodo (me-
diana 4 dias, teste de Wilcoxon para uma amostra, p<0,001).
Analisando a mediana do nimero de internamentos/ano e
dos dias de internamento/ano em cada um dos periodos ve-
rificdmos um aumento de 100,0% e 183,1% respetivamente,
na segunda metade do periodo em estudo. Em termos ab-
solutos trata-se de, pelo menos, mais 7 internamentos/ano

e de mais 108 dias de internamento/ano, aproximadamente.
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Proveniéncia e tipo de admissao: A maioria dos internamen-
tos (65,8%) foi efetuada através do Servico de Urgéncia (SU)
/ Unidade de Internamento de Curta Duracgéo (UICD). Hou-
ve 30 (25,0%) efetuados a partir de outros servigos ou pelo

Hospital de Dia. Onze (9,2%) internamentos foram eletivos.

Motivos de internamento: Os motivos de internamento,
tendo em consideracdo a faixa etaria encontram-se no gréa-
fico 3. O principal motivo de internamento foi infegdo res-
piratéria (69,2%), sendo a distribuicdo semelhante entre as
criangas e os adolescentes, seguido de outras causas res-
piratérias (10,8%), de entre as quais o inicio ou ajuste de
ventilagdo ndo invasiva. No subgrupo das criangas, as infe-
¢es respiratérias foram responsaveis por 65,2% dos interna-
mentos, seguido dos outros motivos respiratérios (13,0%) e
das convulsées (11,6%). Por outro lado, quanto aos motivos
de internamento na faixa etaria dos adolescentes, além das
infecdes respiratérias responsaveis por 74,5%, a dificuldade
de alimentacdo oral/desnutri¢do foi a segunda causa mais fre-

quente de internamento (9,8%).
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Grafico 3: Motivos de internamento dos doentes com PC, segundo o grupo
etério (criancas: <10 anos, adolescentes: =10 anos e <18 anos).
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Principais diagndsticos: A patologia mais frequente foi a
broncopneumonia (48,3%), seguida de infecédo respiratéria
inferior (19,2%). Esta Gltima designagdo é mais abrangen-
te e geralmente adotada com base na clinica, sem haver,
necessariamente, traducdo radiolégica nem identificacdo de
bactéria considerada patogénica em cultura de expetoragdo
ou lavado bronco-alveolar.

Os diagndsticos gastroenteroldgicos mais comuns foram o
refluxo gastroesofagico (20,0%) e dificuldades na alimenta-
¢do oral (10,8%). Do ponto de vista neurolégico a epilepsia
foi o diagnéstico mais comum (72,5%).

Abordagem terapéutica: A tabela 1 sintetiza a dependéncia
de dispositivos médicos e terapéutica farmacoldgica crénica
dos doentes internados com PC, previamente ao interna-
mento, assim como os ajustes realizados a data da alta.

TABELA 1
Dispositivos médicos e terapéuticas utilizadas nos doentes

internados com PC

52

Gastrostomia

(43,3%) 71
12 (10,0%)
Sonda 19 (59.2%) :
nasogastrica (15,8%)
Oxigenoterapia %
l P (25,0%)
Ventilagao 27 58 o
ndoinvasiva  (22,5%) (48,3%) A0
Ventilagdo 1
invasiva (0,8%)

Antiepiléticos e/ 110 17 (14.2%)

ou neurolépticos  (91,7%)
Antibioterapia 12
4 o
profilatica (10,0%) 1M1 o=
92,5%
Relaxantes 9 ( %) 2(1,7%
musculares (7,5%) e
0
Opidides 0,0%) 2(1,7%)
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Os antiepiléticos foram os neurofdrmacos mais frequentemente
prescritos (90,0%). Muitos doentes apresentaram necessidade
de utilizagdo de dispositivos de alimentacéo artificial (59,2%) e
de dispositivos de apoio respiratério (48,3%). A gastrostomia
foi 0 meio de alimentac3o artificial mais utilizado (43,3%). Em 2
internamentos os doentes necessitaram de nutricdo parentéri-
ca complementar a alimentagdo entérica por gastrostomia. As
duas principais formas de apoio respiratério foram a oxigenote-
rapia suplementar domicilidria, em 25,0% dos internamentos, e
a VNI em 22,5% dos casos. Em 3 internamentos sobrepds-se
a necessidade de ambos os apoios. Houve apenas 1 doente
com VI, por traqueostomia, ja colocada previamente.

Cuidados multidisciplinares e intervencdo terapéutica: Na
tabela 2 encontram-se as especialidades e subespecialida-
des/ areas diferenciadas da Pediatria envolvidas nos interna-
mentos dos doentes com PC. A Pneumologia foi a mais fre-
quentemente envolvida na avaliagdo destes doentes (86,7%),
seguida pela Gastroenterologia e Nutri¢do (35,8%) e Neuro-
logia (20,8%). Globalmente, os doentes foram observados
em média por 2 especialidades ou subespecialidades/ areas

diferenciadas durante o internamento (minimo 0, maximo 9).

TABELA 2

Especialidades e subespecialidades / areas diferenciadas

da Pediatria envolvidas nos internamentos

104 (86,7%)
43 (35,8%)
25 (20,8%)
20 (16,7%)
18 (15,0%)
10 (8,3%)
6 (5,0%)
16 (13,3%)

Relativamente as terapéuticas farmacolégicas efetuadas duran-
te o internamento, 76,7% dos doentes necessitaram de anti-
bioterapia. Nos exames culturais realizados, maioritariamente
da expetoracédo, foram isolados gérmens MR em 15,0% dos
internamentos. Houve isolamento de methicillin-resistant Sta-
phylococcus aureus (MRSA) em 10 internamentos e de bacté-
rias produtoras de extended spectrum betalactamase (ESBL)
em um internamento. A grande maioria dos gérmens MR foi
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isolada nos dois Ultimos anos do estudo. Foi iniciada antibiote-
rapia profilatica em 4 (3,3%) internamentos.

Os apoios respiratérios (oxigenoterapia, VNI, VI) foram os mais
frequentemente iniciados ou ajustados (20,0%), seguidos do
ajuste posolégico ou introdugdo de novos antiepiléticos e/
ou neurolépticos (14,2%). Dois doentes iniciaram terapéutica
com analgésicos opidides (1,7%) por dor ndo controlada.

Foi realizada estatistica inferencial de modo exploratério
com o intuito de identificar fatores com potencial de associa-
¢do com a duragdo dos internamentos (tabela 3). Os fatores
que se relacionaram com uma maior duragéo dos mesmos, de
forma estatisticamente significativa (teste U de Mann-Whitney,
p<0,05), foram: doentes com o diagndstico prévio de epilep-
sia, internamentos com necessidade de observagédo por mais
que 2 especialidades ou subespecialidades/ areas diferencia-
das da Pediatria, isolamento de gérmens MR, internamentos
com necessidade de ajuste farmacolégico para domicilio e a
introdugdo ou alteragdo de dispositivo de alimentagdo artificial.

TABELA 3
Anélise da associacdo entre duracéo de internamento e
diversas variaveis clinicas

<0,001*

16,5 7,0 0,008*
11,0 7,0 0,137
10,5 6,0 0,007*
12,0 7,0 0,036*
753 8,0 0,785

* Diferencas estatisticamente significativas. Valores-p néo corrigidos para
comparag¢des miltiplas e obtidos com o teste U de Mann-Whitney.

MR: multirresistentes; ESBL: extended spectrum betalactamase producing;
MRSA: methicillin-resistant Staphylococcus aureus
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Dos 120 internamentos, 8 (6,7%) necessitaram de admissdo
na Unidade de Cuidados Intensivos Pediatricos e 4 (3,3%)
resultaram em falecimento na enfermaria. Ndo ocorreram
Obitos no SU/UICD nem na Unidade de Cuidados Intensivos
Pediatricos.

DISCUSSAO

E escassa a literatura cientifica disponivel sobre o impacto
de doentes com PC numa enfermaria de pediatria. A data
desconhecemos a publicagdo de qualquer estudo nacional so-
bre o tema, sendo também escassos os artigos internacionais.
O conhecimento mais profundo destes doentes e seus in-
ternamentos permitir-nos-a responder melhor as suas ne-
cessidades individuais e familiares, seja nas intercorréncias
agudas, na antecipagdo de complicagdes médico-cirdrgicas
a médio e longo prazo ou no alivio da sobrecarga emocional
e fisica inerente aos cuidados prestados.

A caracterizacdo demogréfica da amostra, a semelhanca da
bibliografia publicada(8)(11)(12), mostrou uma maior preva-
|éncia do sexo masculino (70,0%), ndo sendo clara a base
cientifica desta diferenca. A predominancia de doentes com
menos de 10 anos deve ser interpretada tendo em considera-
¢ao as caracteristicas do internamento de pediatria médica que
até 2010 admitia apenas doentes até aos 12 anos inclusive.
Neste estudo, ressalva-se que o aumento do nimero de in-
ternamentos de doentes com PC podera ser justificada pela
ampliagcdo da idade de admissdo até aos 18 anos e pelo
aumento do ndimero de camas de internamento nesta en-
fermaria desde 2011. No entanto, o aumento gradual da
percentagem de internamentos e de dias de internamento
de doentes com PC nos ultimos anos do estudo apoia a per-
cecao clinica do aumento da prevaléncia dos internamentos
por doenga crénica complexa, o que estd de acordo com a
recente publicagdo de Lacerda et al (13).

O nilimero de admisses hospitalares repetidas, também ve-
rificado neste estudo, entre os doentes com patologia créni-
ca complexa ¢, cada vez mais, entendido como indicador
de qualidade em cuidados de satide(14)(15). Um estudo de
coorte retrospetivo conduzido em 37 hospitais pediatricos
norte-americanos concluiu que o grupo de doencas crénicas
complexas mais prevalente entre os doentes com =4 admis-
sdes hospitalares/ano foi o das doengas neuromusculares,
estando a paralisia cerebral entre os 3 diagnésticos mais

frequentes(14). Este estudo alerta-nos para o significado de
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internamentos repetidos enquanto fator de risco para futu-
ros internamentos e ponto de potencial intervengdo melho-
rando o apoio médico ao doente em meio ambulatério e
cuidados domiciliarios.

Analisando a duragdo dos internamentos, um dos principais
indicadores de consumo de recursos de salde, com uma
mediana de 8 dias, mas com internamentos que variaram
de um e 115 dias de duracdo, fica evidenciada a hetero-
geneidade e complexidade clinicas de cada internamento.
Por outro lado, a tendéncia de aumento na duragdo dos in-
ternamentos verificado na segunda metade do periodo em
estudo, poderd estar relacionado com o aumento da com-
plexidade e das comorbilidades com a idade.

A duragdo mediana de internamento dos doentes com PC
foi o dobro da de todos os internamentos (medianas: 8
dias versus 4 dias, p<0,001), o que é revelador do impacto
destes doentes na enfermaria, seja no tratamento das inter-
corréncias agudas/controlo sintomatico das varias comorbi-
lidades, seja na necessidade de capacitagdo do cuidador.
Estes resultados foram concordantes com os publicados em
paises como a Austrélia (4), Canada (5) e Estados Unidos da
América (11)(16). No mesmo sentido, um estudo recente-
mente realizado em Portugal continental verificou que inter-
namentos de doentes com doenca cronica foram 2,3 vezes
mais longos e 2,8 vezes mais dispendiosos (13) do que os
restantes internamentos.

Apesar de a maioria dos doentes ter sido internada a par-
tir do SU e, por isso, em provéavel contexto de agudizagao,
assinalamos a percentagem significativa proveniente de ou-
tros servicos. Relacionamos este dado com o facto de estes
doentes terem seguimento hospitalar multidisciplinar em
ambulatério, sendo momentos privilegiados de vigilancia,
avaliagdo e atuagdo clinica precoce. A patologia respiratéria
constituiu o principal motivo de internamento, tendo sido as
infe¢des respiratdrias responsaveis por mais de metade dos
casos, quer em criangas quer em adolescentes, a semelhan-
¢a da bibliografia disponivel (3)(11). Este dado remete-nos
para a necessidade de uma intervengdo assertiva com ins-
tituigdo precoce do tratamento, um baixo limiar para inicio
de antibioterapia e maximizagdo das medidas de higiene
brénquica (5)(17). As infegdes de repeticédo, tao frequentes
nestes doentes, levam a utilizagdo frequente de antibidticos,
contribuindo para o aparecimento de microrganismos MR.

Na anélise efetuada verificAmos que o isolamento de agen-

VOLUME 08 . NUMERO 01 . JANEIRO 2023



tes MR se associou de forma estatisticamente significativa
a internamentos mais longos. Embora escassa a literatura
sobre o tema, Thorburn et al (18) reportou uma elevada taxa
de portadores de bactérias anémalas e bactérias resistentes
entre criancas com PC moderada a grave.

A anélise dos restantes motivos de internamento por gru-
pos etarios (criangas versus adolescentes) revela as convul-
sdes como motivo importante no grupo das criangas. Nos
adolescentes, importa equacionar sobre se as dificuldades
na alimentagdo oral /desnutrigdo sdo um problema que sé
surge nesta faixa etéria, ou se sdo identificados tardiamente
quer pela familia quer pela equipa assistente. Um estudo
realizado em Oxford concluiu que os problemas alimentares
e nutricionais sdo subdiagnosticados (19), o que pode ter
diversas implicagdes na qualidade de vida destes doentes.
A proporgdo de internamentos eletivos na PC é pouco do-
cumentada na literatura e dificil de comparar entre estudos
e sistemas de salide. Meehan et al (4) publicou num estudo
australiano uma taxa de internamentos eletivos de 66%. A
nossa menor percentagem de internamentos eletivos (9,2%)
podera traduzir o melhor controlo das agudizagdes em am-
bulatério ou apoio domiciliario.

Apesar dos principais motivos de internamento eletivo se
terem relacionado com inicio ou ajustes de parametros ven-
tilatérios, na auséncia de outras respostas clinica e social-
mente adequadas, o internamento para descanso do cui-
dador também foi um dos motivos. Séo varios os estudos
que mostram que os pais de uma crianga com PC enfrentam
muitos desafios e estdo sujeitos a um nivel de sobrecarga
elevado, sendo fundamental o apoio sistematico por equipa
multidisciplinar que inclua intervengao psicossocial. Além do
sofrimento emocional, as restri¢des sociais e a necessidade
permanente de cuidados da crianga séo as principais dificul-
dades reportadas (20)(21).

A complexidade dos doentes da nossa amostra objetivou-
-se pelo registo de vérias comorbilidades, utilizagdo ampla
de dispositivos médicos, polimedicagdo e necessidade de
orientagdo por varias especialidades ou subespecialidades/
areas diferenciadas da Pediatria numa percentagem signifi-
cativa de casos. Apesar de grande parte destes doentes se
encontrarem polimedicados, os registos relativos a presenga
ou ndo de dor eram escassos. Nao foi avaliada a adminis-
tracdo de analgesia em esquema de resgate. E sabido que

a dor em criangas com PC é subestimada e subtratada (22)
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(23) e é uma preocupagdo frequentemente relatada pelos
pais (24). Estudos recentes em doentes com PC com Gross
Motor Function Classification System (GMFCS) IV-V reve-
laram prevaléncias de dor de quase 70%, sendo a origem
musculoesquelética a mais frequente (23)(25). Atendendo
as recomendacdes atuais no tratamento da dor moderada
a grave na PC (26), parece-nos importante a sensibilizagdo
dos profissionais para a importancia da abordagem muiltidi-
mensional da dor, ndo descurando a utilizagdo de opidides,
sempre que clinicamente justificado.

Verificdmos que os internamentos de doentes com epilep-
sia ou nos quais houve necessidade de ajuste farmacolégi-
co para o domicilio, introdugdo ou alteragdo de dispositivo
de alimentagéo artificial, ou observagdo por mais de duas
especialidades ou subespecialidades/ éareas diferenciadas
da Pediatria foram significativamente mais longos. Estamos
cientes de que estes resultados ndo devem ser extrapola-
dos imediatamente para a populagdo portuguesa, dado
tratar-se de um estudo monocéntrico, que podera néo ser
representativo. No entanto, tais achados enaltecem a com-
plexidade clinica crescente dos doentes em andlise e o seu
impacto, ndo sé pela necessidade da intervengdo de vérios
profissionais de satde especializados como de dispositivos
e/ou tecnologia altamente diferenciada, com custos diretos
e indiretos importantes (5).

O envolvimento de equipas de cuidados paliativos pedia-
tricos pode ser uma mais-valia na coordenagdo, comple-
mentaridade e continuidade dos cuidados prestados, assu-
mindo um papel importante nos processos de tomada de
decisdo e no planeamento individualizado e antecipado de
cuidados. Desta forma, é possivel evitar a polimedicagao, a
desadequacdo terapéutica e exaustdo do(s) cuidador(es). A
assisténcia destas equipas em regime domiciliario e em arti-
culagdo com as equipas de salde locais podera, do mesmo
modo, ter uma repercussao muito significativa na reducéo
do total de internamentos urgentes assim como na melhoria
da qualidade de vida de criangas e suas familias.

Este estudo apresenta como principais limitagdes: 1) Ser re-
trospetivo, estando condicionado a base de dados da en-
fermaria e as informagdes clinicas disponiveis nos processos
clinicos dos doentes; 2) Ndo categorizar os doentes de acor-
do com a GMFCS, nem o tipo de PC, podendo a amostra
ser muito heterogénea; 3) Ser referente a um periodo em

que houve mudangas nas condigdes de internamento rela-
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tivas a idade de admissdo e lotagdo do mesmo; 4) Ser mo-
nocéntrico. Para obtermos uma amostra mais representativa
da populagdo portuguesa pediatrica com PC, consideramos
que seria Util realizar um estudo prospetivo e multicéntrico,
com hospitais de diferentes niveis de atuacdo. Estes dados
robusteceriam os do Programa de Vigilancia Nacional da Pa-

ralisia Cerebral.

CONCLUSAO

Um dos principais desafios da PC em idade pediétrica de-
corre do facto de se tratarem de doentes crénicos com con-
digdes clinicas de complexidade crescente, que carecem
de uma abordagem especifica. Neste estudo demostramos
o elevado impacto da PC num internamento de pediatria
médica através de vérios achados: a maior duragdo dos in-
ternamentos, a elevada utilizagdo de dispositivos, a necessi-
dade de polimedicagdo e a necessidade frequente de uma
intervengdo multidisciplinar e especializada. Assinalamos
também a presenca de diversas comorbilidades como fator
prolongador dos internamentos.

Os cuidados de satde hospitalares, classicamente centrados
na resposta aos episddios de doenca aguda, ddo ainda pou-
co énfase a gestdo da doenga croénica, que tantos recursos
de salide consome. Uma intervengédo proativa neste ambito,
nomeadamente através da criagdo/ ampliagédo da atividade
de equipas multidisciplinares de cuidados paliativos e de
apoio domiciliario, baseados em planos de cuidados inte-
grados e individualizados pode contribuir de forma signifi-
cativa para a melhoria clinica e bem-estar destes doentes e
das suas familias, diminuindo o seu impacto nas unidades de
internamento hospitalar.

Consideramos que é necessaria mais investigagdo nesta
drea, com vista a melhor identificacdo e caracterizagdo clini-
ca desta populagdo, através de bases atualizadas de regis-
tos. Numa segunda fase, tornar-se-a possivel priorizar areas
de intervencdo, antecipar e prevenir os principais motivos
de descompensacao clinica que resultam em internamento
e determinar o impacto da criagdo de equipas intra-hospita-
lares de suporte em cuidados paliativos pediatricos no con-
sumo de recursos por estes doentes.
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RESUMO

As Diretivas Antecipadas de Vontade é uma declaragéo livre e esclarecida em que a pessoa maior de idade e capaz que
n&o se encontre interdita ou inabilitada por perturbagdo psiquica da instrugdes sobre futuros tratamentos que deseja ou nédo

receber quando n&o tiver capacidade para consentir de forma pessoal e autonomamente.
Objetivo: Descrever as atitudes dos profissionais de salide sobre as Diretivas Antecipadas de Vontade.

Metodologia: Estudo descritivo, observacional e transversal com uma abordagem quantitativa, com amostragem acidental
constituida por profissionais de satide que trabalham em Portugal inscritos na Ordem dos Enfermeiros, Médicos e Psicologos
Portugueses ou Associacdo dos Profissionais de Servigo Social que aceitaram responder ao questionério que foi difundido
por via eletrénica por parte das Ordens/Associa¢bes Profissionais.

Resultados: Os participantes tém atitudes positivas diante de cenérios complexos da execugdo das Diretivas Antecipadas
de Vontade e em relagdo ao momento da aplicagdo pratica ndo se sentem preparados para informar sobre as Diretivas
Antecipadas de Vontade e ndo sentem que os doentes crénicos estdo bem informados sobre a evolugdo da doenca para
conseguirem tomar uma deciso.

Conclusdes: Constatou-se haver inseguranca na divulgacdo de informacdo sobre a situagéo clinica do doente e as Diretivas
Antecipadas de Vontade pelos profissionais de satide. Os resultados revelam a necessidade de investir nos conhecimentos
dos profissionais de satde, através da informagao e formagéo.

Diretivas Antecipadas de Vontade, Testamento Vital, Procurador Cuidados de Saude.
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ABSTRACT

Advance Directive is a free and clear statement in which the adult and capable person who is not interdicted or disabled by
psychic disturbances gives instructions about future treatments that he or she whishes or does not receive when he or she is

unable to consent personally and independently.
Aims: To describe the attitudes of healthcare professionals regarding the Advance Directives.

Methodology: Descriptive, observational and cross-sectional study with a quantitative approach, with accidental sampling
made up of health professionals working in Portugal registered with the Portuguese Nurses, Doctors and Psychologists Order
or Associations of Social Work Professionals that accepted to answer the questionnaire that was disseminated electronically

by the Professional Orders/ Associations.

Results: The participants have positive attitudes towards complex scenarios of the implementation of Advance Directives
and in relation to the moment of practical application they do not feel prepared to inform about the Advance Directives and

didn't feel that the chronically ill are well informed about the evolution of the disease to be able to make a decision.

Conclusions: There was uncertainty in the disclosure of information about the clinical situation of the patient and the Ad-
vance Directives by healthcare professionals. The results further the need to invest in the knowledge of health professionals,
through information and training.

Advance Directives, Living Wills, Health Care Prosecutor, Healthcare Professionals.

RESUMEN

Las Directivas Anticipadas de Voluntad son una declaracién libre y clara en que la persona adulta y capaz que no esté prohi-
bida o incapacitada por una perturbacién psiquica da instrucciones sobre los futuros tratamientos que sedea o no recibe

cuando no puede dar su consentimiento personal e independientemente.
Objetivos: Describir las actitudes de los profesionales de la salud sobre las Directivas anticipadas de la voluntad.

Metodologia: Estudio descriptivo, observacional y transversal con un enfoque cuantitativo, con muestreo accidental com-
puesto por profesionales de la salud que trabajan en Portugal inscritos en las enfermeras, médicos y psicélogos portugueses
o en la Asociacién de Profesionales del Trabajo Social que aceptaron responder el cuestionario que fue difundido electréni-
camente por las Ordenes/ Asociaciones Profesionales.

Resultados: Los participantes tienen actitudes positivas hacia escenarios complejos de la implementacién de las Directivas
Anticipadas de a Voluntad y en relacién con el momento de la aplicacién préctica, no se sienten preparadas para informar
sobre las Directivas Anticipadas de la Voluntad y no sienten que los pacientes crénicos estén bien informados sobre evolu-
cién de las enfermedad para poder tomar una decision.

Conclusiones: Se encontré inseguridad en la difusién de informacién sobre la situacion clinica del paciente y las Directivas
Anticipadas de la Voluntad por parte de los profesionales de la salud. Los resultados revelan la necesidad de invertir en el

conocimiento de los profesionales de la salud, a través de informacién y capacitacion.

Directivas Anticipadas de a Voluntad, Testamento vital; Abogado de atencién
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INTRODUCAO

A pessoa maior de idade e capaz que ndo se encontre in-
terdita ou inabilitada por perturbagéo psiquica pode decidir
sobre a sua vida, tendo como base o principio da autonomia
e o respeito pela sua dignidade’.

Quando o doente ndo consegue manifestar por si mesmos
a sua escolha ou tomar decisbes podem recorrer a instru-
¢bes dadas anteriormente que sao as Diretivas Antecipadas
de Vontade (DAV). Esse instrumento facilita a deliberagéo e
permite exercer o direito a autonomia, liberdade dentro dos
limites previstos na Lei e o respeito pelos seus valores e pre-
feréncias. Essas indica¢des sdo uma forma de consentimento
prospetivo, no qual se da instrugdes sobre futuros tratamen-
tos quando a pessoa deixa de ter capacidade para consentir'.
Em 2012 é criada uma Lei em Portugal sobre as DAV, sob
a forma de Testamento Vital (TV), nomeacao de Procurador
de Cuidados de Saude (PCS) e cria o Registo Nacional de
Testamentos Vitais (RENTEV)?.

Por DAV entende um “documento unilateral e livremente
revogével a qualquer momento pelo préprio, no qual uma
pessoa maior de idade e capaz que ndo se encontre interdita
ou inabilitada por anomalia psiquica, manifesta antecipada-
mente a sua vontade consciente, livre e esclarecida, no qual
concerne aos cuidados de saide que deseja receber, ou ndo
receber, no caso de, por qualquer razdo, se encontrar inca-
paz de expressar a sua vontade pessoal e autonomamente2.
Os profissionais de satide devem agir sempre no melhor interes-
se do doente, reconhecendo a sua autonomia e liberdade pos-
sibilitando a participagdo dos doentes na toma de deciséo, ado-
tando esses um papel mais ativo no processo e planeamento
dos cuidados e tratamentos. Para tudo isso, os profissionais de
satide devem fornecer informag&o para o doente poder decidlir.
O profissional de satide tem um papel importante para que
as DAV sejam cumpridas.

METODOLOGIA

Este estudo objetiva descrever os conhecimentos dos profis-
sionais de salide, a exercer em Portugal, sobre as DAV. De for-
ma a alcangar esse objetivo optou-se por um estudo descritivo,
observacional e transversal com uma abordagem quantitativa.
A populagdo no nosso estudo foram os profissionais de
satude que trabalham em Portugal inscritos na Ordem dos
Enfermeiros, Médicos e Psicdlogos Portugueses ou Associa-
céo dos Profissionais de Servico Social. Tendo como critérios
de inclusdo: ser profissional de salde a exercer fungdes em
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Portugal inscritos na Ordem dos Enfermeiros, Médicos e Psi-
cologos ou Associagdo dos Profissionais de Servico Social.
Por o estudo ter sido difundido por via eletrénica por parte
das Ordens/Associagdes Profissionais, resultou numa amos-
tra acidental de 503 participantes.

O instrumento de colheita de dados baseou-se, com a devida
autorizagdo dos autores e posteriormente traduzido para por-
tugués, no questionario utilizado no estudo publicado no artigo
" Conocimientos y actitudes de los profesionales sanitarios en el
proceso de declaracion de las voluntades vitales anticipadas”>.
O estudo obteve o parecer positivo da Comissdo de Etica
para a Saude — Universidade Catdlica Portuguesa.

O processamento de dados foi realizado com recurso a es-

tatistica descritiva.

RESULTADOS

A amostra é constituida por profissionais do sexo feminino,
sendo a sua grande maioria enfermeiras(os) com idades que
variam entre 22 e 67 anos. Cerca de 40% dos participantes

do estudo tém a licenciatura como formacéo académica.

TABELA 1

Caracteristicas dos profissionais de satide (n =503)
Caracteristicas N° %

Idade

Media 40,1 —

Sexo

Feminino 414 82,3

Masculino 89 17,7

Profissdo

Enfermeiro 386 76,7

Médico 87 17,3

Assistente Social 22 4.4

Psicologo 8 1,6

Formac&o académica

Licenciatura 201 40,0
Mestrado 173 34,4
Pés-graduacao 120 23,9
Doutoramento 9 1,8
Formag&do em Cuidados Paliativos 292 58,1
Formacao em Bioética 257 51,1
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Sensivelmente 20% dos profissionais de salide que participaram
no estudo trabalham numa unidade/equipa de Cuidados Pa-
liativos. Aproximadamente metade dos profissionais de satide
tem formag&do em Cuidados Paliativos e em Bioética. (Tabela I)

As atitudes dos profissionais de salide no momento da apli-
cagdo pratica das DAV, obtiveram com mais de 80% das
respostas adequadas nas seguintes afirmagdes as DAV se-
rem um instrumento para simplificar a tomada de deciséo
(97,2%), os profissionais terem o dever de seguir as manifes-
tagdes expostas na declaragéo (97,2%), o profissional se ndo
quiser seguir a escolha escrita no documento deve mudar os
cuidados para outro profissional de satde (96,6%), quando
se apura que o doente pode precisar de informagdes das DAV
o profissional de salide pode fornece-la (84,3%) e as DAV séo

um documento Util quando o doente nao puder decidir (83,1%).

TABELA 2

Respostas adequadas quanto as atitudes dos

profissionais de saliide no momento da aplicacdo pratica
das DAV (n =503)

1- As DAV s3o uma ferramenta que facilita a tomada 489 97,2

de decisdo dos familiares e profissionais de satide
garantindo que os desejos dos doentes sejam respei-
tados antes do processo de morte

2- O profissional de satide tem o dever moral de se- 489 97,2
guir as manifestacées da vontade expressas nas DAV
3 - Se o profissional de satide ndo quiser seguir a 486 196,06
vontade do doente manifesta nas DAV, tem o dever
moral de transferir os cuidados para outro profissio-
nal de satde
4- O profissional de satide fornece informagdes A
sobre as DAV quando verifica que o doente pode
necessitar
5- As DAV s&o um instrumento Gtil para cuidar de um sl
doente que n&o seja capaz de decidir

390 77,5

6- Quando uma situagao clinica ndo esta contem-

plada explicitamente nas DAV respeita a decisédo do
PCS
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7- Perante uma situacdo de saide averigua se o 192 38,2
doente tem DAV

8- Sente-se preparado para informar sobre as DAV 156 3110
9- Os doentes crénicos estdao bem informados sobre 139 27,6

a evolugao da doenca sendo capazes de tomarem
uma decisdo sobre o que pretendem para si quando
se encontram em situacgao de fim de vida

As respostas com menos de 35% nas afirmagdes sobre os
profissionais de satde se sentirem preparados para informar
sobre as DAV (31,0%) e os doentes cronicos estarem bem
informados sobre a evolugdo da doencga para conseguirem
tomar uma deciséo (27,6%). (Tabela Il)

Tendo em conta as atitudes dos profissionais de satide dian-
te de cenérios complexos da aplicagdo pratica das DAV, to-
das as respostas tiveram valores de percentagem superiores
a 80%. As afirmagdes com mais de 99% das respostas, foram
que os doentes tém o direito de receber cuidados adequa-
dos para prevenir e aliviar a dor (99,8%), o profissional de
satide deve encaminhar a Comissdo de Etica da sua insti-
tuicdo nas situagdes onde subsistam duvidas da aplicagédo
das DAV (99,4%) e os profissionais de satide devem respeitar
os valores, crengas e preferéncias do doente na tomada de
decisdo sem impor as suas (99%). E obteve-se como respos-
ta com percentagem mais baixa a 90%, as DAV ocorrerem
antes do julgamento do profissional de saide (88,7%) e a
tomada de decisdo pelos profissionais de satide nao consi-

derar os valores religiosos (82,1%).

TABELA 3
Respostas adequadas quanto as atitudes dos profissionais

de satde diante de cenéarios complexos da aplicacdo
préatica das DAV (n =503)

N° %
1- Os doentes tém o direito de receber cuidados 502 998
adequados para prevenir e aliviar a dor, incluindo
a sedacao se a dor for refratéria ao tratamento
convencional
2- O profissional de satide deve considerar o enca- 500 99,4

minhamento & Comisséo de Etica da sua instituicio
nas situacdes onde subsistam duvidas quanto a
aplicagéo das DAV
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3- Os profissionais de satide envolvidos no cuidado ~ 498 99,0

ao doente tém a obrigacgao de respeitar os valores,
crencas e preferéncias do mesmo na tomada de
decisdo devendo abster-se de impor principios de
atuacdo baseados nas suas préprias crencas e con-
vicgdes pessoais, morais, religiosas ou filoséficas

4- Se um doente manifestar nas DAV nado querer ser 497 98,8

submetido a reanimacéo cardiorrespiratéria deve
ver respeitada essa decisao

5- Nos doentes crénicos recomendaria a realizacio 488 97.0

das DAV

6- Se um doente recusar um tratamento, os pro- 471 93,6

fissionais de satide que lhe prestam cuidados sao
obrigados a oferecer-lhe as intervencdes necessérias
para garantir o melhor cuidado e conforto

7- As DAV ocorrem antes do julgamento do profis- 446 88,7

sional de salde

8- Os valores religiosos do doente ndo devem ser 413 82,1
considerados na tomada de decisdes pelos profis-
sionais de satde

DISCUSSAO

As DAV s&o vistas como uma mais valia para os doentes po-
derem estabelecer a sua autonomia, liberdade e dignidade.
E os profissionais de saiide ao adotarem uma atitude positi-
va vao possibilitar os cuidados ao doente serem de excelén-
cia e de qualidade.

Os profissionais de satide devem respeitar os valores e pre-
feréncias dos doentes, sendo uma forma de respeitar a auto-
nomia deles. Préximo de 100% dos profissionais inquiridos
alegam ter obrigagdo de os respeitar, bem como as suas
crengas e preferéncias, sem impor as suas, ao passo que
cerca de 80% dos participantes ndo concorda que os valo-
res religiosos nunca devam ser considerados na tomada de
decisdo e ainda mais de 95% acredita ser dever moral seguir
as decisdes expressas nas DAV. De acordo com o estudo
realizado por Silva, Sousa, Costa & Miranda* as DAV preva-
lecerdo sobre pareceres e desejos dos familiares, estando os
dados em conformidade com o nosso estudo.

Um pouco mais de 80% dos participantes menciona as DAV
como um instrumento Util para cuidar do doente incapaz de
decidir, sendo reconhecido por vérios autores o beneficio

dessas na tomada de decisdo. Segundo Struck, Brown &
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Madison®, as DAV sdo uma mais-valia para os cuidados pres-
tados, indo ao encontro dos objetivos e preferéncias dos
doentes, protegendo a sua autonomia e dignidade.

Os profissionais de satde préximo de 100% aconselham a
concretizagdo das DAV aos doentes crénicos, o que vai ao
encontro do que defendem Neto, Ferreira, Silva, Delgado,
Tabet, Almeida & Vieira®, isto é, que se deve transmitir aos
doentes a existéncia do documento.

A discussdo das DAV deve ocorrer o mais cedo possivel na
progressdo da doenga. Todavia, pouco mais de 30% subs-
crevem que esses doentes estejam bem informados sobre a
evolugdo da doenga para decidirem sobre cuidados futuros,
situagdo que pode suceder por os profissionais de salde
ndo se sentirem a vontade para iniciarem a conversa e/ou
por ser uma situagdo que os confronta com a sua finitude.
Estes dados estdo em conformidade com o estudo efetuado
por Antolin, Ambrés, Mangirén, Alves, Sanchez & Mird” em
que, igualmente, os doentes nao se sentiam bem esclareci-
dos pelos profissionais de satide. Assim, embora seja dada
importancia a informagéo e seja consagrada como um direi-
to do doente, parece haver necessidade de maior envolvi-
mento da equipa de salde.

No estudo apurdmos que aproximadamente 85% dos parti-
cipantes concordam que os profissionais de satide fornecem
informacao sobre as DAV. No estudo de Neto, Ferreira, Silva,
Delgado, Tabet, Almeida & Vieira®, conclusdes semelhantes
foram alcangadas, sendo que préximo de 80% dos médicos
e cerca de 70% dos restantes profissionais de satde afirma-
ram que a equipa de salide tem o compromisso de inteirar o
doente sobre as DAV. Porém, s6 aproximadamente 30% dos
profissionais de saide se sentem preparados para informar
e cerca de 40% averiguam se os doentes tém DAV. Segun-
do, Neto, Ferreira, Silva, Delgado, Tabet, Almeida & Vieira®
cerca de 38% conhecem o documento. Isso pode decorrer
em virtude da atualidade do tema, havendo a primordialida-
de de ampliar o debate e as pesquisas nesta area.

Para 75% dos profissionais de satide quando ndo houver
DAV, deve-se cumprir as indicagdes dadas pelo PCS. Os re-
sultados vdo ao encontro da concegdo de Gonzélez'!, que
vé o PCS como um mandatério do doente, que fala em seu
nome, devendo as suas decisdes serem respeitadas.

No presente estudo, superior a 95% dos profissionais de
salde defendem que os cuidados ou tratamentos solicita-
dos pelos doentes que vdo contra a consciéncia dos pro-
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fissionais de salide podem ser recusados implementar por
esses, designando isso de objecéo de consciéncia.

O doente pode recusar um tratamento, desde que seja de-
tentor das suas capacidades, de forma a assegurar uma vida
digna e sem sofrimento. No estudo, préximo de 100% dos
participantes reconhece a possibilidade de recusar a reani-
magao cardiorrespiratéria.

Se o tratamento ¢ indtil e prolonga a vida sem dignidade,
deve ser suspenso e dirigir a intervengdo para o controlo
efetivo dos sintomas, para dessa forma minimizar o sofri-
mento. Para aproximadamente 95% dos participantes, cada
vez que ¢ recusado o tratamento, devem ser fornecidos cui-
dados de conforto; e quase 100% verifica que os doentes
tém o direito a cuidados de exceléncia no sentido de pre-
venir e aliviar a dor, podendo recorrer a sedagdo. Quando
inexiste uma terapéutica curativa a oferecer, Nunes® fala-nos
que podemos recorrer aos cuidados paliativos.

Por fim, no estudo préximo de 100% dos participantes con-
cordaram em remeter a comissdo de ética da instituicdo
quando houver duvidas na aplicagdo das DAV. Monge’ alega
que a comissdo de ética tem como missdo analisar os pro-
blemas éticos suscitados pela progressao cientifica.

CONCLUSAO

Constatou-se haver inseguranca na divulgacdo de informa-
¢éo sobre a situacgéo clinica do doente e as Diretivas Anteci-
padas de Vontade pelos profissionais de satide. No entanto,
ressaltam atitudes positivas perante cendrios complexos da
execugdo das DAV e no ambito do momento da aplicagdo
pratica referem dificuldade na partilha de informagéo sobre
as DAV e no fornecer informacdes aos doentes crénicos de
modo a poderem decidir sobre a sua situagdo clinica.

De forma a poder melhorar estas dificuldades, referidas pe-
los profissionais de satiide pode-se recorrer a formagéo e in-
formacéao nesta area.

O estudo tem como limitagdo o tamanho da amostra ser re-
duzida tendo em conta o nimero de profissionais de satde

a exercer fungdes em Portugal.
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RESUMO

Introducdo: Em Cuidados Paliativos a qualidade de vida é muito importante, sendo crucial o controlo sintomatico. Este

estudo pretende caracterizar os sintomas mais prevalentes na admissédo dos doentes numa Unidade de Cuidados Paliativos.

Métodos: Estudo quantitativo, retrospetivo e observacional que inclui doentes admitidos na Unidade de Cuidados Paliativos
entre janeiro e dezembro de 2018. Foram analisadas varidveis demogréficas e clinicas. Considerou-se significancia estatistica
p < 0,05.

Resultados: Amostra=141 doentes, masculino=50,4%, diagndstico de cancro=90,8%. Referenciagbes hospitalares em em
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73%. Escala Palliative Performance Scale=30% (mediana, intervalo interquartil=10) a admissdo. Duragdo do internamento=9
dias (mediana, intervalo interquartil=27). Sintomas mais prevalentes foram dor=68,1%, fadiga=44,7% e dispneia=29,8%.
A maioria dos doentes referia dor intensa (52,5%), principalmente as mulheres (p = 0,043). As referenciagdes hospitalares
versus (vs) comunidade, apresentavam maior anorexia (77,3% vs 22,7%), dispneia (73,8% vs 26,2%) e hemorragia (100% vs
0,0%); mas menor nausea (30,8% vs 69,2%) e obstipagdo (41,0% vs 59,0%) (todos p < 0,05). Correlagdes demonstradas:
doenca cardiovascular com feridas e cheiro fétido; doenga respiratéria com fadiga e dispneia; doenga neurolégica com
disfagia, perda de via oral e caquexia (todos p < 0,05). Doentes com doenca neurolégica apresentavam menor intensidade
de dor (p = 0,004). Doentes com perda de via oral, confusdo/agitagdo, caquexia e acamados, apresentaram internamentos
mais curtos na Unidade (todos p < 0,05).

Conclusédo: Na admissdo na Unidade de Cuidados Paliativos os doentes apresentam multiplos sintomas, sendo o mais pre-
valente a dor. Verifica-se uma relagdo entre os sintomas apresentados e comorbidades. Os sintomas influenciam a duragéo

dos internamentos na Unidade.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos; Avaliacdo sintomatica; Controlo da dor; Sinais e sintomas; Cuidados em fim de vida.

ABSTRACT

Introduction: Quality of life is important in palliative care. Symptom control is crucial in patients with palliative needs. This

study aims to describe the most prevalent symptoms on admission of patients to a Palliative Care Unit.

Methods: We conducted a quantitative, retrospective, observational study that included patients who were admitted to a
Palliative Care Unit from January until December 2018. Demographic and clinical variables were analyzed. Statistical signifi-

cance was p < 0,05.

Results: Sample=141 patients, male=50,4%, cancer diagnosis=90,8%. Referral sites were hospitals in 73% of admissions.
The Palliative Performance Scale=30% (median, interquartile range=10) at admission. The Palliative Care Unit length of
stay=9 days (median, interquartile range=27). The most prevalent symptoms were pain=68,1%, tiredness=44,7%, and dysp-
nea=29,8%. Most patients (52,5%) had severe pain, affecting mainly women (p = 0,043). Hospital referrals, versus (vs) com-
munity, had more appetite loss (77,3% vs 22,7%), dyspnea (73,8% vs 26,2%) and bleeding (100% vs 0%); and less nausea
(30,8% vs 69,2%) and constipation (41,0% vs 59,0%) (all p < 0,05). Correlations were found between: cardiovascular diseases
and less fetid wounds; respiratory diseases with tiredness, and dyspnea; neurological disorders with dysphagia, impaired oral
intake and cachexia (all p < 0,05). Neurological disorders had less severe pain (p = 0,004). Impaired oral intake, confusion/

agitation, cachexia and bedridden had shorter stays (all p < 0,05).

Conclusion: Upon admission to a Palliative Care Unit, patients present multiple symptoms; the most prevalent is pain. There

is a relationship between patients’ symptoms and comorbidities. Symptoms affect patients’ length of stay in the Unit.

Keywords: Palliative care; Symptom assessment; Pain management; Signs and symptoms; Terminal Care.

RESUMEN

Introduccién: En Cuidados Paliativos la calidad de vida es muy importante, siendo crucial el control de sintomas. Este estudio
pretende caracterizar los sintomas mas prevalentes en la admision de los pacientes en una Unidad de Cuidados Paliativos.;
Método: Estudio cuantitativo, retrospectivo y observacional que incluye pacientes ingresados en la Unidad de Cuidados Pa-
liativos entre Enero y Diciembre de 2018. Fueron analizadas variables demogréficas y clinicas. Se consideré estadisticamente
significativa p < 0,05.

Resultado: Muestra= 141 pacientes, masculino=50,4%, diagndstico de cédncer=90,8%. Derivados por Hospitales en un

73% de los casos. Escala Palliative Performance Scale=30% (mediana, rango intercuartil=10) en ingreso. Duracién de la
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hopitalization= 9 dias (mediana, rango intercuartil=27). Los sintomas mas relevantes fueron dolor=68,1%, fatiga=44,7% y
disnea=29,8%. La mayoria de los pacientes manifestaba dolor intenso (52,5%), principalmente las mujeres (p = 0,043). Las
derivaciones hospitalarias versus (vs) comunidad, presentaban mayor anorexia (77,3% vs 22,7%), disnea (73,8% vs 26,2%)
y hemorragia (100% vs 0,0%); pero menores néuseas (30,8% vs 69,2%) y estrefiimiento (41,0% vs 59,0%) (todos p < 0,05).
Correlaciones demostradas: enfermedades cardiovasculares con heridas y olor tétido; enfermedades respiratorias con fatiga
y disnea; enfermedades neuroldgicas con disfagia, pérdida de la via oral y caquexia (todos p < 0,05). Los enfermos con en-
fermedades neurolégicas manifestaban un dolor menos intenso (p = 0,004). Los enfermos con pérdida de via oral, confusién/

agitacion, caquexia y postrados en cama, presentaron hospitalizaciones de menor duracién en la Unidad (todos p < 0,05).

Conclusién: En la admisién de la Unidad de Cuidados Paliativos los pacientes presentan mdltiples sintomas, siendo el que
prevalece el dolor. Se verifica una relacién entre sintomas presentados y comorbilidad. Los sintomas influyen en la duracién

de la hospitalizacion en la Unidad.

Palabras-clave: Cuidados Paliativos; Valoracién sintomatica; Control del dolor; Sefiales y sintomas; Cuidados terminales.
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INTRODUCAO

Com o envelhecimento da populagéo, a prevaléncia de
doengas cronicas aumenta, assim como as mortes relacio-
nadas com a progressdo dessas doencgas. Os cuidados e o
modo com que se lida com os sintomas presentes no final de
vida tém melhorado nas Ultimas décadas devido ao crescen-
te reconhecimento dos Cuidados Paliativos (CPAL)'. O princi-
pal objetivo da intervengdo dos CPAL é reduzir o sofrimento de
pacientes e cuidadores, promovendo a melhor qualidade de
vida possivel, apesar da progresséo das suas doengas?.

Gerir os sintomas é um dos objetivos principais da equipa
CPAL?. Na presenca de doencas progressivas, irreversiveis
e incuraveis, o controlo dos sintomas pode ser muito dificil,
particularmente em abordagens CPAL comunitarias. Portan-
to, alguns pacientes podem ser internados em Unidades de
Cuidados Paliativos (UCP).

Este estudo tem como objetivo principal identificar os sinto-
mas mais frequentes na admissdo de pacientes numa UCP.
Os objetivos secundarios sdo: i) analisar as associagdes entre os
sintomas e diagndsticos principais; ii) analisar a associagdo en-
tre os sintomas a admissao e o local de proveniéncia dos doen-

tes. Estes dados foram obtidos através de registos clinicos.

METODOS

Efetuou-se um estudo retrospetivo, transversal e observacio-
nal. Os dados dos pacientes foram analisados na admisséo
na UCP, durante 2018 (1 de janeiro a 31 de dezembro). O
estudo decorreu numa UCP (10 camas), sem fins lucrativos,
localizada em Sintra, Portugal. O presente estudo foi autori-
zado pela Direcgao da UCP.

Foram recolhidos dados demogréficos (idade, sexo), diagnds-
ticos principais, sintomas a admissdo, comorbilidades (cardio-
vasculares, respiratérias e neuroldgicas), local de referenciagéo,
proveniéncia e tempo de internamento na UCP. Os sintomas
foram avaliados de acordo com a sua presenca e ndo intensida-
de, exceto a dor avaliada através da Escala Numérica da Dor. A
maioria dos sintomas foi obtida a partir dos registos do Sis-
tema de Avaliacdo de Sintomas de Edmonton (ESAS)®. Este
altimo inclui: dor, cansago, nauseas/vomitos, depressdo, ansie-
dade, sonoléncia diurna, apetite, dispneia, bem-estar, entre ou-
tros (disfagia, obstipagdo, incontinéncia, agitagdo, insénia, etc.).
Além disso, foram registadas condigdes clinicas relacionadas
com o aparecimento de alguns sintomas, como hemorragia, fe-

ridas, alteracdo da consciéncia, convulsdes, obstrugéo intestinal,
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caquexia, perda de via oral, cheiro fétido e doente acamado.
Foi também realizado uma avaliacdo da funcionalidade dos
doentes através da utilizagdo da escala Palliative Performance
Scale (PPS).

Para a andlise dos dados recorreu-se ao software Statistical
Package for Social Sciences®, da IBM, versao 23.0. As varia-
veis quantitativas sdo apresentadas como: média com desvio
padrdo (DP); mediana com intervalo interquartil (I1Q); valor mini-
mo (min) e maximo (max). Foram efetuadas correlacdes de Pear-
son para estudar associagdes entre sintomas e caracteristicas
do paciente. Os testes de qui-quadrado foram usados para
varidveis categdricas, e testes t-student para variaveis conti-
nuas. A significancia estatistica foi estabelecida em p <0,05.

RESULTADOS

Foram incluidos no estudo um total de 141 pacientes, 71
do sexo masculino (50,4%), com idades entre 26 e 97 anos
(média =72, DP = 13,0; mediana = 73, IIQ = 21). A Palliative
Prognostic Scale (PPS) foi de 30% (mediana, 11Q = 10), va-
riando de 10% (pacientes totalmente dependentes de uma
terceira pessoa) a 70% (pacientes totalmente ativos).

As caracteristicas gerais da amostra sdo apresentadas na
Tabelal.

TABELA 1

Carateristicas dos doentes a admissao na UCP (n =

Carateristicas

Sexo D
Masculino 71 (50.4)
Feminino 70 (49.6)
Proveniéncia

Hospital 103 (73)
Comunidade 38 (27)
Local de cuidados previamente & admissao

Hospital 78 (55.3)
Domicilio 63 (44.7)
Diagnéstico Principal

DONC 128 (90.8)
DNONC 13(9.2)
Comorbilidades

Cardiovascular 95 (67.4)
Respiratéria 23 (16.3)
Neuroldgica 27 (19.1)

UCP - Unidade de Cuidados Paliativos
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O hospital foi o local de referenciagdo na maioria dos casos
(73%) e também foi o local de proveniéncia (55,3%). A maio-
ria dos pacientes tinha doenga oncolégica (DONC) como
diagnéstico principal (90,8%). O local de referenciagéo e de
proveniéncia ndo diferiram entre os pacientes, de acordo
com diagnéstico principal de DONC ou doenga néo oncolé-
gica (DNONC). De entre as comorbilidades, as doencas car-
diovasculares foram as mais frequentes (67,4%). Pacientes
com DNONC vs DONC apresentavam mais comorbilidades
respiratorias (p = 0,039) e neuroldgicas (p = 0,003). Nao hou-
ve diferenca entre os pacientes com DONC ou DNONC em
relagéo as doencas cardiovasculares (p = 0,061).

A presenca de doengas cardiovasculares aumentou com a
idade (r = 0,424, p = 0,000). Além disso, as doencas cardio-
vasculares estiveram associadas a comorbilidades respirato-
rias (r = 0,184, p = 0,029) e neuroldgicas (r = 0,223, p = 0,008).
Quase 91% da amostra tinha DONC. Os tumores gastroin-
testinais ndo colorretais foram os mais frequentes, seguidos
dos tumores colorretais, da mama e toracicos, representan-
do 61% da amostra (Tabela 2).

TABELA 2

Carateristicas dos doentes & admissdo na UCP (n = 141)

Mama 16 (12.5)
Colorretal 17 (13.3)
Digestivo ndo colorretal 29 (22.7)
Torécicos (exceto mama) 16 (12.5)
Genitourinario 13(10.2)
Ginecoldgicos 7 (5.4)
Cutaneos 5(3.9)
Cabeca e Pescoco 7 (5.4)
Sistema Nervoso Central 8 (6.3)
Sarcomas 4(3.1)
Hematoldgicos 4(3.1)
Desconhecido 2(1.6)

Em relagdo as DNONC, a doenga pulmonar obstrutiva créni-
ca (DPOC) foi predominante (46,2%), seguida por deméncia
(30,7%), doenga arterial periférica grave (15,4%) e diabetes
mellitus (7,7%).

Resultados dos principais sintomas a admissdo: Na admiss&o,
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os pacientes apresentavam mediana de cinco sintomas (IIQ
= 3), variando de zero a 13 sintomas no total. Ndo houve
relagdo entre o niimero de sintomas e a pontuagdo de PPS (p
= 0,114), local de referenciagéo (p = 0,881), proveniéncia (p =
0,842) ou diagnéstico principal (DONC ou DNONC) (p = 0,900).
Os sintomas e condic¢des clinicas na admissdo na UCP, de
acordo com o local de proveniéncia, sdo apresentados na
Tabela 3.

TABELA 3
Sintomas e condigdes clinicas a admissdo de acordo com a
proveniéncia (n = 141)

Dor 96(68.1)  50(52.1) 46(479)  0.281
Fadiga 63(44.7)  39(619) 24(38.1) 0.176
Néusea/Vomitos 26 (18.4)  8(30.8)  18(69.2)  0.008*
Depressio 33(234) 17(51.5) 16(48.5)  0.691
Ansiedade 40(28.4) 18(45.0) 22(55.0) 0.136
Sonoléncia 16(11.3)  8(50.0)  8(50.0)  0.791
Anorexia 22(156) 17(77.3)  5(27)  0.034*
Dispneia 42(29.8) 31(73.8) 11(262) 0.005*
Obstipacao 39(27.7)  16(41.0) 23(59.0) 0.039*
Disfagia 17(12.1)  11(647)  6(353)  0.448
Incontinéncia  41(29.1) 21(512) 20(48.8) 0579
';Z:::E:’/ 28(19.9)  16(57.1) 12(429)  1.000
Insénia 20(142)  9(450)  11(550) 0341

Alteracdo de

bem-estar 23(16.3) 10 (43.5) 13 (56.5) 0.255
Perda de viaoral 25 (17.7) 18 (72.0) 7 (28.0) 0.078
Convulsces 1(0.7) 1(100.0) 0(0.0) 1.000
Odor fétido 8(5.7) 5(62.5) 3(37.5) 0.467
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Coma 3(2.1) 2(66.7) 1(33.3) 1.000

Caquexia 35(24.8)  23(65.7) 12(34.3) 0.174

Feridas 24(17.0) 11 (45.8) 13(54.2)  0.369

Hemorragia 7 (5.0) 7 (100.0) 0(0.0) 0.017*

Acamado 86(61.0)  51(59.3) 35(40.7)  0.298
*p<0.05

Dor (68,1%), cansaco (44,7%) e dispneia (29,8%) sao os sin-
tomas mais prevalentes. Outros sintomas foram incontinén-
cia (29,1%), obstipacédo (27,7%) e caquexia (24,8%). A maio-
ria dos pacientes estavam acamados (61%).

Aintensidade da dor foi classificada em leve (n = 43, 30,5%),
moderada (n =22, 15,6%) e intensa (n = 74, 52,5%). A dor foi
prevalente, principalmente em mulheres (75,7% vs 60,6%)
que também apresentavam maior intensidade de dor (p =
0,043). Por outro lado, os doentes com doengas neuroldgi-
cas tiveram menor intensidade de dor (r = -0,246, p = 0,004).
Resultados da relagao entre sintomas e local de proveniéncia/
comorbilidades: Os doentes provenientes de ambientes hos-
pitalares (contrariamente a doentes provenientes do domi-
cilio) apresentaram maior perda de apetite (77,3% vs 22,7%,
p = 0,034), dispneia (73,8% vs 26,2%, p = 0,005) e hemorra-
gia (100% vs 0%, p = 0,017); por outro lado, tiveram menos
nauseas/vomitos (30,8% vs 69,2%, p = 0,008) e obstipagdo
(41,0% vs 59,0%, p = 0,039).

Os sintomas e as condic¢des clinicas na admissdo da UCP néo
mostraram associagdes com o diagnoéstico principal, todos
com p> 0,05, exceto a dispneia, presente em 61,5% dos
doentes com DNONC (vs 26,6% daqueles com DONC, p =
0,009) (Tabela 4).
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TABELA 4

Sintomas e condicdes clinicas de acordo com diagnéstico

principal (n = 141)

Dor 96 (68.1) 90(703) 6(46.2) 0075
Fadiga 63(44.7) 55(429) 8(61.5  0.199
Néusea/Vomitos 26 (18.4) 24(188) 2(154)  0.766
Depressdo 33(234) 31(42) 2(154) 0474
Ansiedade 40(28.4) 34(266) 6(462)  0.135
Sonoléncia 16(11.3)  13(10.2) 3(@23.1)  0.162
Anorexia 22(15.6) 20(156) 2(154)  0.982
Dispneia 42(29.8) 34(266) 8(615)  0.009*
Obstipacio 3927.7) 36(28.1) 3(@3.1) 0498
Disfagia 17(121)  14(109) 3(3.1)  0.200
Incontinéncia 41(29.1) 37(289) 4(30.8)  0.888
gg:::ﬁif/ 28(19.9) 26(203) 2(154) 0671
Insénia 20(142) 20 (15.6) 0 0.124

Comgggmnes
:::_:‘i:rde 23(163) 22(172) 1(.7) 0377
Perdadeviaoral 25(17.7) 21(164) 4(30.8)  0.196
Convulsées 1(0.7) 1(0.8) 0 0.749
Odor fétido 857 765 107 0741
Coma 30 323 0 0.577
Caquexia 35(24.8) 34(266) 1(.7)  0.133
Feridas 24(17.0) 21(164) 3(23.1) 0542
Hemorragia 7 (5.0) 7 (5.5) 0 0.387
Acamado 86(61.0) 80(625 6462  0.250

*p<0.05
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Doentes com doengas cardiovasculares apresentaram me-
nos lesdes com odor fétido (r = -0,287, p = 0,001). Os que
apresentavam doencgas respiratdrias tinham maior cansago (r
= 0,298, p <0,001) e dispneia (r = 0,300, p <0,001). A pre-
senca de comorbilidades neuroldgicas associou-se a mais
disfagia (r = 0,207, p = 0,014), perda da via oral (r = 0,246,
p = 0,003) e caquexia (r = 0,221, p = 0,008); mas, por outro
lado, a menos dor (r = -0,246, p = 0,004).

O tempo de internamento médio foi de 23,1 dias (DP =
30,2), variando de zero a 188 dias. Metade da amostra per-
maneceu 9 dias na UCP (IIQ = 27). Os pacientes com maior
pontuagdo de PPS tiveram maior tempo de permanéncia (p
<0,001). O diagnéstico primario dos pacientes (DONC ou
DNONC) ndo apresentou associagdo com o tempo de inter-
namento (p = 0,862) ou PPS (p = 0,348).

Os internamentos mais curtos na UCP ocorreram em pacien-
tes acamados (r = 0,204, p = 0,015), que sofriam perda de via
oral (r=-0,213, p = 0,011), apresentavam confusdo/agitacdo
(r=-0,203, p = 0,016), ou caquexia (r = -0,193, p = 0,022).

DISCUSSAO

No presente estudo os sintomas mais prevalentes a admis-
sdo na UCP foram: dor, cansaco e dispneia. Os doentes
provenientes do hospital (versus domicilio) apresentavam
maior perda de apetite, dispneia e hemorragia (todos com
p <0,05); mas apresentavam menos nauseas/vomitos e obs-
tipagdo (todos p <0,05). Foram encontradas associagdes
entre doencas cardiovasculares e feridas com menor odor
fétido; doencas respiratérias e maior cansago e dispneia;
doencas neurolégicas e maior disfagia, perda de via oral e
caquexia (todos p <0,05). Os doentes com comorbilidades
neurolégicas detinham menores niveis de dor (p = 0,004).
Houve uma tendéncia a menor tempo de internamento na
UCP nos doentes acamados, com perda de via oral, confu-
sdo/agitagdo ou caquexia (todos p <0,05).

A presenga de DONC se associa a um aumento de sintomas
e contribui para a complexidade das suas necessidades pa-
liativas. Quase 91% da amostra tinha DONC. Com o aumen-
to da esperanga de vida, a incidéncia de cancro também
aumentou, em parte impulsionada pelo desenvolvimento de
terapéuticas antitumorais®. A prevaléncia de outras doengas
crénicas também aumentou e, consequentemente, o nimero
de pessoas encaminhadas para CPAL tem-se multiplicado™?.

A maior parte dos doentes deste grupo foi encaminhada
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para a UCP pelas equipas hospitalares. Em Portugal, os
doentes com doengas crénicas avangadas sdo hospitaliza-
dos por diversos motivos. Em primeiro lugar, pela dificulda-
de num controlo adequado dos sintomas em doentes que
desejam ser tratados em casa; em segundo lugar, hd uma
falta de equipas CPAL comunitérias; sendo que ndo ha apoio
suficiente para os pacientes no CPAL, fornecido por familia-
res ou recursos da comunidade, devido a restri¢cdes financei-
ras, falta de tempo, falta de pessoal, questdes de seguranga,
disponibilidade de ajuda, etc.

Em Portugal, a Lei das Bases de Cuidados Paliativos (Lei
52/2012, de 5 de setembro), propds um plano de agédo com
foco em trés areas principais: cuidados de satde primarios,
cuidados secundarios/tercidrios e cuidados continuados
integrados®. A UCP onde o estudo foi realizado, faz parte
desta rede CPAL. As trés areas propostas pela Lei 52 sdo
decisivas para garantir o controlo dos sintomas, promover
a qualidade de vida e melhorar a qualidade da morte. No
entanto, estas trés areas ainda ndo se encontram perfeita-
mente articuladas, pelo que em Portugal a hospitalizagao é
quase sempre necessaria para proporcionar cuidados ade-
quados de fim de vida.

De acordo com um estudo sobre preferéncias e locais de
morte em Portugal, em 2010, metade dos participantes in-
quiridos manifestou preferéncia por morrer em casa. O se-
guinte local preferido para morrer foi uma UCP, referido por
36% dos participantes. No total, 87% dos entrevistados pre-
ferem morrer em casa ou numa UCP’.

A maior frequéncia de tumores digestivos, de mama e to-
racicos, principalmente de pulmao, estd concordante com
a prevaléncia na populagao geral®. Nas DNONC, principal-
mente nas doengas respiratorias, a necessidade de CPAL e o
papel da medicina paliativa quando se lida com os sintomas
sdo ambos destacados, com estratégias centradas no doen-
te e na autodeterminacao’.

Neste estudo, as comorbilidades estéo relacionadas com os
sintomas. Doentes com DONC apresentavam mais doengas
respiratérias e neuroldgicas. As doencas respiratérias foram
associadas a mais fadiga e dispneia. As doencas neurolé-
gicas foram associados a perda de via oral, mais disfagia e
menor intensidade de dor. Esses resultados estdo de acordo
com a literatura. Doentes com patologias neurolégicas apre-
sentam maiores dificuldades associadas & perda funcional, ten-

dem a apresentar sintomas fisicos e grande stress emocional™.
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Nos CPAL, a dor é um dos principais sintomas relatados.
Neste estudo, 68,1% da amostra apresentou dor, que foi
intensa em mais da metade dos doentes, acometendo prin-
cipalmente as mulheres (p = 0,043). Muitos estudos relatam
dor e dispneia como os sintomas mais comuns no final da
vida''""*. Esses sintomas sdo predominantes na DONC, mas
também em DNONC. Geralmente nos CPAL, os sintomas
fisicos mais prevalentes sdo fadiga, dor, obstipagéo e disp-
neia; e os sintomas psicolégicos mais frequentes sdo de-
pressdo e ansiedade’ . Os sintomas tendem a aparecer em
clusters e, portanto, é raro um doente apresentar um Unico
sintoma. Por exemplo, nduseas/vémitos estdo associados a
fadiga, tonturas, anorexia e dispneia"’.

Os doentes com insuficiéncia cardiaca e/ou renal, DPOC, en-
tre outros, também apresentam alta prevaléncia (> 50%) de
dor, dispneia e fadiga’'®. A dispneia foi relatada por 29,8%
dos pacientes na admissdo, o que pode estar relacionado
as neoplasias do pulmao em que a dispneia é o sintoma
cardinal™, ou com alguma DNONC, pois 16,3% da amostra
apresentava comorbilidades respiratérias.

Num estudo recente, realizados nos Estados Unidos, a disfa-
gia e a incontinéncia foram predominantes nos ultimos sete
dias de vida'®. Ao contrério de outros estudos®??, a depres-
sdo e a ansiedade foram relatadas com menor frequéncia.
De um modo geral, denota-se uma tendéncia a sobrestimar
os sintomas fisicos e a subestimar os psicoldgicos. Essa di-
ferenca pode ser explicada porque alguns sintomas fisicos
- como dor ou dispneia, os mais prevalentes nesta amostra -
acrescentam varias dimensdes a sua fisiopatologia e expres-
sdo, nas quais a depressdo e a ansiedade desempenham um
papel importante? 24,

A presenca de neoplasia ndo foi um fator diferenciador dos
sintomas apresentados como um todo, o que apesar do pe-
queno nimero de pacientes com DNONC, estad de acordo
com a literatura'?52¢,

O pequeno nimero de DNONC na amostra pode ser devido
as trajetorias flutuantes da evolugdo natural dessas doencas,
o que torna mais dificil a determinagdo do momento correto
de encaminhamento a CPAL". Além disso, a inexperiéncia e
o desconhecimento de muitos médicos, entre outros mo-
tivos, também contribuem para tal. Assim, muitas vezes a
oportunidade de aceder e beneficiar dos CPAL é perdida?.
O local de proveniéncia dos doentes contribuiu para a di-

ferenca na frequéncia dos sintomas. Os doentes previa-
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ha

mente hospitalizados apresentaram com maior frequéncia
dispneia, hemorragia, perda de apetite; e menos nauseas
e obstipacéo. Isso pode significar que é dificil controlar al-
guns sintomas em casa, resultando numa maior frequéncia
de internamentos hospitalares. No entanto, vérios estudos
tém demonstrado a eficacia do controlo dos sintomas na co-
munidade, com melhoria significativa da qualidade de vida
e alivio sintomatico, incluindo de dispneia®. Neste estudo, a
diferenca encontrada quanto a prevaléncia de sintomas entre
os pacientes hospitalizados (vs domicilio) pode ser atribuida
a: encaminhamentos tardios para CPAL; um modelo triunfante
com obstinagdo terapéutica?’; escassez de equipas de CPAL
comunitarias; e baixo apoio social dirigido aos doentes®.
Verificou-se uma elevada complexidade sintomatica, com
mediana de cinco sintomas na admissdo na UCP, ainda que
menor em comparagdo com outros estudos que relataram
entre 14 e 17 sintomas na admissdo na UCP3'*2, O menor nu-
mero de sintomas neste estudo pode ser devido a: i) enca-
minhamento tardio dos pacientes para a UCP, com admissdo
de pacientes em estado terminal, podendo ja ter ocorrido
algum declinio de manifestagdo dos sintomas'??¢; i) acom-
panhamento prévio por outras equipas CPAL (hospitalares
ou comunitarias).

Neste estudo, os doentes com perda de via oral, episddios
de agitagdo (delirium), caquexia e acamados tiveram inter-
namentos mais curtos. Num estudo recente, o delirium (que
ocorre em 19,9% nesta amostra) foi associado a um pior
progndstico®. Dado o PPS apresentado, o mau prognostico
desta amostra é previsivel*. De acordo com esse indice, um
mau progndstico ocorre na presenga de: baixo PPS, perda
de via oral e presenga de delirium, dispneia e edema.

O tempo médio de internamento foi de 23,1 dias, o que
pode significar encaminhamento tardio para os CPAL®. Isto
reflete-se numa pontuagédo PPS média de 30%, o que repre-
senta uma doenca extensa e grande limitagdo funcional e,
consequentemente, pior prognostico.

LimitacSes e pontos fortes: Apesar dos resultados do presen-
te estudo, trata-se de um estudo retrospetivo e unicéntrico,
o que resulta numa certa limitagdo. Por outro lado, apesar da
escala utilizada para avaliagdo de sintomas (ESAS) se encon-
trar actualmente em validagdo para a populagdo portuguesa,
ainda nao temos os dados definitivos da mesma, no entanto é
uma escala com reconhecimento e utilizagéo na prética clinica

a nivel internacional.
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Da mesma forma, a baixa prevaléncia de DNONC torna difi-
cil estabelecer comparagdes entre os grupos.

Apesar dessas limitagdes, trata-se de um estudo com nu-
mero significativo de doentes, que expressa dados de vida
real da populagdo que nos permitem efectuar uma avaliagdo
critica das medidas e pratica clinica instituidas no momento.
No futuro poderéo ser efetuados mais estudos com o objec-
tivo de maior conhecimento das praticas clinicas atuais, bem
como desenvolvimento de planos de atuagdo e sua avalia-
¢do em estudos prospectivos.

Recomendagbes para a prética clinica, investigagao, formacao
de politica da satide: Os dados do presente estudo permi-
tem uma reflexdo da prética clinica actual, demonstrando
a crescente necessidade dos Cuidados Paliativos e da sua
proximidade mais precocemente na evolugdo das doengas,
ndo sé oncoldgicas, mas de todas as doengas progressivas e
incuraveis. Denota-se a distingdo da complexidade dos sinto-
mas geridos em contexto hospitalar vs comunitarios que nos
permitem a reflexdo das medidas necessérias a instituir para
colmatar as dificuldades encontradas na gestdo de determi-
nados sintomas.

Podera ser importante a implementagdo de planos de acgdo
e politicas facilitadoras para identificagdo de complexidade de
sintomas e de referenciagéo precoce, mediante criagdo de ins-

trumentos de avaliagdo simples e de facil implementagao clinica.

CONCLUSAO

Apesar da ampla abrangéncia dos CPAL, ainda h& predomi-
néancia do diagndstico de neoplasias nos encaminhamentos
efetuados para a UCP. A maioria dos doentes é encaminha-
da de ambientes hospitalares. Existem diferencas entre os
sintomas apresentados, de acordo com os locais de referén-
cia (hospitalar ou comunitério). Perda de apetite, dispneia
e hemorragias sdo aspetos predominantes nos encaminha-
mentos hospitalares.

Os resultados deste estudo sdo importantes e destacam as
multiplas necessidades paliativas dos doentes na admissao
na UCP. Os sintomas sdo influenciados ndo apenas pelo
diagnéstico principal, mas também pelas comorbilidades.
Tudo isso deve ser considerado no controlo dos sintomas,

um dos principais pilares da medicina paliativa.
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RESUMO

Objetivos: E necessario aumentar a conscientizacdo de que pacientes com deméncia avangada (DA) merecem uma abor-
dagem especializada com foco no conforto. O objetivo deste estudo foi avaliar as diferengas nas agdes médicas durante o
internamento de pacientes com DA, ao assumi-los com necessidade de uma abordagem conservadora com um filtro palia-
tivo (FP).

Métodos: Estudo de coorte retrospetivo. Anélise de pacientes com DA que morreram durante o ano de 2017. As variaveis

categdricas foram comparadas com o uso do teste do qui-quadrado. A significancia estatistica foi estabelecida em p<0.05.

Resultados: 137 pacientes foram incluidos. A média de idade foi de 84 anos (dp=7.55), todos com performance status, se-
gundo a escala ECOG, de 4. Quase metade dos pacientes vivia em lares (52.6%) e o restante (47.4%) morava em casa com
um cuidador a tempo inteiro. Nenhum paciente foi acompanhado previamente por equipa de cuidados paliativos. Ndo ha
registos de diretivas avangadas em nenhum momento. A assungdo do caso como paliativo pelo corpo clinico implicou alte-
ragdes nas medidas instituidas, nomeadamente diminuigdo da prescrigdo de antibidticos intravenosos (23,4% versus 52.6%,
p=0.013 e hidratag&o artificial (27.7% versus 61.3%, p<0.001) e maior preocupagdo com a prescri¢do de analgesia (35.0%
versus 20.4%, p<0.001). Nao houve alteragdo na prescrigdo de alimentagdo por sonda, algaliagdo ou no niumero de encami-

nhamentos para equipa/unidade de cuidados paliativos.

Conclusées: O pressuposto de que os pacientes com DA precisam de um FP implica mudangas significativas nas agdes mé-
dicas. A contribui¢do do FP para o manejo de pacientes com DA justifica uma exploragdo mais aprofundada.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos, Doengas crénicas, Cuidados hospitalares, Qualidade de vida, Deméncia
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ABSTRACT

Objectives: There is a need to raise awareness that advanced dementia (AD) patients are deserving of a specialized approach
focused on comfort. The purpose of this study was to assess the differences in medical actions during hospitalization of AD

patients, when assuming them in need of a palliative care approach (PCA).

Methods: Retrospective cohort study. Analysis AD patients who died over the year 2017. Categorical variables were compa-
red with the use of the chi-square test. Statistical significance was set at p<0.05.

Results: 137 patients were included. The mean age was 84 years old (SD= 7.55), all of them with performance status, accor-
ding to the ECOG scale, of 4. Almost half of patients lived at assisted living facilities (52.6%) and the remainder (47.4%) lived
at home with a full time caregiver. No patient was previously followed by a palliative care team or physician. There are no
records of advanced directives at any point. The assumption of the case as palliative by the medical staff implied changes
in the measures instituted, namely a decreased prescription of intravenous antibiotics (23.4% versus 52.6%, p=0.013) and
artificial hydration (27.7% versus 61.3%, p<0.001) and a greater concern with the prescription of analgesia (35.0% versus
20.4%, p<0.001). There were no changes in prescription of tube feeding, urinary catheterization or in the number of referrals

to a palliative care team/unit.

Conclusions: The assumption that AD patients need a PCA implies significant changes in medical actions. The contribution
of the PCA to the management of AD patients warrants further exploration.

Key-words: Supportive care, Chronic conditions, Hospital care, Quality of life, Dementia
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INTRODUCTION

Dementia is a progressive and incurable disease whose pre-
valence and associated health care costs will inevitably in-
crease in the coming decades’.

In Portugal, it is estimated to be 85.162 people suffering
from dementia according to Diagnostic and Statistical Ma-
nual of Mental Disorders criteria. This refers to people aged
65 years or older who are not institutionalized. Specific esti-
mates of Portuguese nursing home residents with dementia
are very heterogeneous, ranging from 29 to 78%.13
Assessing the prognosis and determining the course of the di-
sease is a challenge even for clinicians experienced in the field
of advanced demencia (AD), so it is only natural that it be even
more difficult for the clinical teams that admit and treat these
patients when an acute problem motivates their hospitalization.
Medical decisions regarding the treatment should ideally be
made based on the advanced directives of the patient’s own
will or, when this is not possible, it should be made based
on the opinion closest to that of the patient in question, in
this case provided by a substitute element that knew the pa-
tient’s will. Always intrinsically linked to this decision is the
notion that it must be done in the best interest of the patient.1
The patient’s approach prioritizing comfort or prolonging
lite is not mutually exclusive and palliative actions, including
aggressive symptomatic control, should be routinely offered
alongside curative measures for acute pathologies’.

The purpose of this study was to assess the differences in me-
dical interventions during hospitalization of AD patients, when

assuming them in need of a palliative care approach (PCA).

METHODS

The study took place at a district hospital with close to 500
beds, with an area of influence that covers more than 4 cou-
ncils and serves a population of over 213.000 inhabitants ac-
cording to the 2011 census. Located 40 km from the capital
(Lisbon, Portugal), it has more than 30 clinical services and a
total of 1595 professionals working, from doctors, nurses, as-
sistants and senior technicians. This was a retrospective, ob-
servational cohort studly, with descriptive and analytic analysis.
Inclusion criteria were: consecutive adult patients (>18 years
of age); diagnosed with AD (Stage 7 in the Global Deteriora-
tion Scale11 — very severe cognitive decline with no verbal,

feeding or walking abilities and incontinence); stage 4 in the
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European Cooperative Oncology Group, ECOG12 (comple-
tely disabled, not capable of any selfcare and confined to
bed); hospitalized to manage AD complications; who died in
2017 (January 1 - December 31%). The most recent hospita-
lization, prior to the day of death, was evaluated.
Exclusion criteria were: no definite dementia diagnosis; no/
incomplete clinical records; living at home without support,
despite AD diagnosis; died in the Emergency Department.
Clinical records, from hospital admissions and outpatients’
consultations, were obtained from the Hospital Electronic
Health Record (statistics and coding). The main investigator
(doctor) was the only one with acess to the records and res-
ponsible for the data collected.
Main data were on demographics (age, sex, place of resi-
dence) also obtained from electronic health records; clinical
characteristics (ECOG), the previous following by a palliative
care team, the record of patient’s advanced directives and
the decision to assume a PCA.
The assumption of the case as in need of a PCA was written
in the clinical records by doctors (“with indication for suppor-
tive therapy; in need of palliative care; without indication for
invasive measures” and/or similar) and the PCA defined in
the study encompasses the most suitable actions to care for
terminally ill patients with AD and included:

e Adequate pain control prescribing opioids on a regular
basis to reduce physical discomfort and episodic pain.
It is estimated that pain is present in up to 86% of the
population living in assisted living homes®

e Preference for hand-to-mouth feeding rather than tube
feeding, since it is not proven that the latter improves
the nutritional status of AD patients®;

e  Preference for less invasive routes of drugs administra-
tion, meaning the avoidance of IV antibiotics since it’s
route of administration doesn’t impact survival®;

e Avoidance of IV fluids since it’s prescription doesn’t im-
pact end of life quality’;

e Avoidance of urinary catheterization in the absence of
patients’ discomfort;

e Referral/transfer to palliative care (PC) specialized teams.

This study was approved by the Research Ethics Board of the

BMHC, and the Ethics Committee of the Faculty of Medicine

of the University of Lisbon, Portugal.

IBM-SPSS®© software (IBM Corp. Armonk, NY, USA), version
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21.0, was used for data analysis. Means were expressed with
standard deviations (SD). Categorical variables were expres-
sed as frequencies and percentages. Normal distribution
was verified using the Shapiro-Wilk test. The chi-square test
was used for group comparisons. Statistical significance was

set at p<0.05 for analyses.

RESULTS

The sample included 137 patients, mainly female (51.8%),
mean age=84 years (SD=7.55). All of them with ECOG 4
and approximately one third (27%) presented with decubitus
ulcers. Almost half of patients lived at assisted living facili-
ties (52.6%) and the remainder (47.4%) lived at home with a
full time caregiver. No patient was previously followed by a
palliative care team or physician. There are no records of ad-
vanced directives at any point or of questioning the families
or caregivers on the will of the patients. The decision by the
medical staff to assume the need of PCA was recorded in 50
cases (36.5%) and implied changes in the measures instituted.
The prescription of intravenous antibiotics was significantly
less in the group assumed in need of PCA (23.4% versus
52.6%, p=0.013) as was the prescription of artificial hydra-
tion (27.7% versus 61.3%, p<0.001).There was a significant
increase in suspension of antibiotics due to futility in patients
in whom the decision of need of PCA was taken (21.1% ver-
sus 10.2%, p<0.001) and a greater concern with the prescrip-
tion of analgesia (35.0% versus 20.4%, p<0.001).

There were no changes in prescription of tube feeding, uri-
nary catheterization or in the number of referrals to a pallia-

tive care team/unit. (Table 1)

DISCUSSION

In 137 AD patients, only one third of cases, 36.5% (n=50),
was documented in the clinical records the information “(...)
with indication for supportive therapy; in need of palliative
care; without indication for invasive measures” and/or simi-
lar. In spite of this, the results of the study carried out revea-
led a statistically significant change in the measures institu-
ted when assumed by the clinical staff that the patient in
question would benefit from an approach centered in com-
fort that followed a PCA.

When the decision was duly registered, a lower prescription

of antibiotics and IV fluid therapy by the clinical staff was
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observed, as well as a greater limitation in antibiotic esca-
lation or suspension because of futility issues and a greater
concern with the prescription of fixed analgesia.

Three of the five measures included in the palliative filter
described, were taken into account and adjusted according
to the patient’s clinical status. Although there is little literatu-
re to support or refute conclusions, Senderoviché’s systema-
tic review of October 2019, showed a positive trend in the
adoption of palliative measures in four domains: addressing
issues such as the advanced directives of will, symptoma-
tic control, recurrence emergency service and limiting over-
-prescription®.

There was no relationship between the assumption of pallia-
tive measures and the placement/removal of tube feeding or
catheterization, as well as the need for referral to a team spe-
cialized in PC. Similar to that found by Sampson et al7, the
search for collaboration with intra-hospital PC teams does
not seem to be a priority (n=4) and of the cases in which
collaboration was requested, this only occurred in the last
months of the patient’s life.

Patients lived in their own home with the support of full-time
caregivers or in senior residences with the same purpose but
came to past in a hospital environment. Against Mitchell SL
et al®, Portugal differs from the American reality where the
majority of people with advanced dementia institutionalized
in homes, die in the place where they live instead of the
hospital environment. Although staying assisted living like
senior residences is associated with a decrease in probability
of hospitalization in the last 30 days of life of a patient with
advanced dementia, as concluded by Miller et al’. The same
was not true of the study population. This reality may be
related to the fact that no patient included in the study was
previously accompanied by a team formed in PC. Probably
for that reason, there is no single record in relation to the
advanced guidelines of the will of the patients concerned,
this being the only modifiable factor identified associated
with the avoidance of hospitalization in patients with AD (Gi-
vens et al)'’°. The review of existing data revealed that the
main flaws in the approach to the treatment of patients with
AD are suboptimal symptomatic control due to the lack of
training and education and, to date, it is not standard of care
to involve a PC team when the patient suffers from dementia.6

Resistance to view a pathology as dementia in advanced sta-
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ge as a condition with palliative needs leads to an approach
to patients who suffer from it practically overlapping that of
the general population, disregarding their particular needs
and revealing a deep disrespect for the patient.

This study has limitations of retrospective and observational
designs. Due to the lack of clinical records or to quality bree-
ches, the number of patients included in this study was limited.
The results of the study carried out reinforce that it is imperati-
ve to constructively analyze the actions currently instituted and
practiced in order to provide a complete review of the approa-
ch of patients with AD and to start a path of paradigm shift in
the approach of this patients and their families and caregivers.

The study presented allowed for a better understanding
of the practical reality of medical interventions taken when
approaching hospitalized patients with advanced dementia.
It reveals a panorama possibly adaptable to the country’s
reality, allowing a starting point to improve the specialized
care of patients with AD.

Future studies on this topic are being developed on the im-
pact of these palliative measures on the length of hospital
stay of people with advanced dementia, as well as the im-
pact on their survival. Other studies in progress are about
the reason that motivates the decision-making of the clinical

staff and its emotional impact.

CONCLUSIONS

The assumption that AD patients need a PCA implies sig-
nificant changes in medical interventions. (decreasing the
prescription of IV antibiotics and IV fluids, increasing the
prescription of analgesia and withholding unnecessary and
futile interventions) The contribution of the PCA to the ma-

nagement of AD patients warrants further exploration.
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TABLE 1
Changes in medical actions when assuming the case as in

need of a palliative care approach (n=137)

e 0.583

Yes 38(27.2) 19(13.9
No 3(2.2) 12 (8.8)

<0.001
Yes 84 (61.3) 38(27.7)
No 46 (33.8) 34 (25.0)

0.097
Yes 40 (29.4) 19(11.8)
No 58 (43.1) 2(1.5)

<0.001
Yes 28(20.4) 48(35.0)
No 86 (62.8) 47 (34.3)

0.104
Yes 1(0.7) 3(2.2)

PCA: Palliative Care Approach
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RESUMO

As diretivas antecipadas de vontade foram primeiramente legalizadas nos Estados Unidos da América em 1976. Ao longo
dos anos este instrumento foi sendo adotado por diversos paises, tendo adquirido estatuto legal em Portugal em 2012.
Volvidos mais de oito anos desde a promulgagdo da Lei n® 25/2012, apenas 0,4% da populagéo portuguesa tem uma dire-
tiva antecipada de vontade formalizada no Registo Nacional do Testamento Vital. Esta revisdo sistematica de literatura tem
como objetivo identificar e compreender as principais barreiras e limitagdes a criagdo e aplicagdo das diretivas antecipadas
de vontade.

Foi realizada pesquisa na PubMed, conjugando os termos MeSH e as keywords associados aos dois dominios em estudo —
“diretivas antecipadas de vontade” e "barreiras e limitagbes”. Foram ainda incluidos registos adicionais de outras fontes,

totalizando 33 estudos cujos outcomes foram analisados nas perspetivas do individuo e dos profissionais.

Para o individuo as principais barreiras relacionam-se com as suas crengas e atitudes, nomeadamente incerteza sobre as suas
preferéncias, fuga ao pensamento sobre a morte, e incompatibilidade com a sua cultura, religido ou espiritualidade. Sao
também barreiras a iliteracia em satde, aspetos sociodemogréficos e a condigdo de saide. Os individuos encontram ainda
limitagdes ao nivel familiar e na relagdo médico-doente. Para os profissionais, muitas limitagdes devem-se a sua falta de co-
nhecimento sobre este instrumento e as suas atitudes e crencas face ao mesmo. Outras barreiras relacionam-se com a incer-

teza do prognéstico, divida sobre a sua responsabilidade neste processo e aspetos da relagdo com o doente e seus familiares.

Palavra-chave: Diretivas antecipadas de vontade, Testamento vital, Planeamento antecipado de cuidados.

ABSTRACT
Advance directives were initially legalized in the United States of America in 1976. Over the years, this instrument has been
adopted by several countries, having acquired legal status in Portugal in 2012. More than eight years after the enactment of

Law no. 25/2012, only 0.4% of the Portuguese population has an advance directive registered in Registo Nacional do Tes-

CUIDAD®S PALIATIV®S  VOLUME 08 . NUMERO 01 . JANEIRO 2023

N



tamento Vital (National Register of Living Wills). This systematic literature review aims to identify and understand the main

barriers and limitations to the creation and application of advance directives.

A search was conducted in PubMed, combining the MeSH terms and keywords associated with the two domains under study
- "advance directives” and “barriers and limitations”. Additional records from other sources were also included, totaling 33

studies whose outcomes were analyzed from the perspective of the individual and of the professionals.

For the individual, the main barriers are related to his/her beliefs and attitudes, namely the uncertainty about his/her pre-
ferences, escape from thinking about death, and incompatibility with culture, religion or spirituality. Health illiteracy, socio-
demographic aspects and health conditions are also barriers. Individuals also face limitations at the family level and in the
doctor-patient relationship. For professionals, many limitations are due to their lack of knowledge about this instrument and
their attitudes and beliefs towards it. Other barriers are related to the uncertainty of the prognosis, doubt about their respon-
sibility in this process and aspects of the relationship with the patient and his/her family.

Keywords: Advance directives, Living wills, Advance care planning.

RESUMEN

Las directivas anticipadas se legalizaron por primera vez en los Estados Unidos de América en 1976. A lo largo de los afios,
este instrumento ha sido adoptado por varios paises, habiendo adquirido estatus legal en Portugal en 2012. Mas de ocho
afios después de la promulgacion de la Ley num. 25/2012, solo el 0,4% de la poblacién portuguesa tiene una directiva antici-
pada inscrita en el Registo Nacional do Testamento Vital (Registro Nacional del Testamento Vital). Esta revision sistematica de
la literatura tiene como objetivo identificar y comprender las principales barreras y limitaciones para la creacién y aplicacién

de directivas anticipadas.

Se realizé una busqueda en PubMed, combinando los términos MeSH y las palabras clave asociadas con los dos dominios
en estudio: “directivas anticipadas” y “barreras y limitaciones”. También se incluyeron registros adicionales de otras fuentes,
por un total de 33 estudios. Los resultados se analizaron desde la perspectiva del individuo y de los profesionales.

Para el individuo, las principales barreras estén relacionadas con sus creencias y actitudes, a saber, la incertidumbre sobre sus
preferencias, el escape al pensar en la muerte y la incompatibilidad con la cultura, religién o espiritualidad. El analfabetismo
en salud, los aspectos sociodemograficos y las condiciones de salud también son barreras. Los individuos también enfren-
tan limitaciones a nivel familiar y en la relaciéon médico-paciente. Para los profesionales, muchas limitaciones se deben a su
desconocimiento sobre este instrumento y sus actitudes y creencias hacia él. Otras barreras estan relacionadas con la incerti-

dumbre del pronéstico, la duda sobre su responsabilidad en este proceso y aspectos de la relacién con el paciente y su familia.

Palabras clave: Directivas anticipadas, Testamento vital, Planificacién anticipada de cuidados.

CUIDAD®S PALIATIV®S ~ VOLUME 08 . NUMERO 01 . JANEIRO 2023

L4

47



48

INTRODUCAO

A primeira proposta de diretiva antecipada de vontade (DAV)

surgiu nos Estados Unidos da América (EUA), em 1967'.

Tendo por base a legislagdo que defendia que um paciente

ndo deve ser submetido a tratamento sem o seu consenti-

mento”’, Luis Kutner sugeriu, naquilo a que entre outras de-
signagdes chamou de “living will”, que o individuo indicasse
por escrito, de forma antecipada, até que ponto consentiria
um determinado tratamento’. O “living will” adquiriu estatu-
to legal em 1976 na Califérnia?, tendéncia que se propagou
por vérios estados ao longo da década seguinte’. Mais tar-
de, através da adaptagdo da ja existente figura do “durable
power of attorney”, aplicavel em matéria de gestdo de bens,
passou a ser possivel que um individuo nomeasse outro para
decidir em seu nome, quando este perdesse a capacidade

de decidir sobre si préprio em matéria de satde’. Em 1990,

a lei norte-americana impos a todos os estados a promulgacéo

de estatutos que autorizassem estas duas tipologias de DAV -

“living will” (testamento vital) e “durable power of attorney”

(procurador de cuidados de satde)®*.

No Canadd, a legalizagdo das DAV teve inicio em 19925

Atualmente a figura do procurador de cuidados de satde é

legalmente vélida em todas as regides do pais, enquanto o

testamento vital é vélido apenas em algumas regices®.

No Reino Unido, especificamente em Inglaterra e Pais de

Gales, o "Mental Capacity Act”, vigente desde 2007, per-

mite que um individuo adulto competente decida antecipa-

damente sobre tratamentos médicos através do testamento
vital. Também ao abrigo desta lei, os britanicos podem no-
mear um procurador de cuidados de satde’.

Em Portugal, apds largos anos de discusséo publica, as DAV

ganharam estatuto legal com a Lei n°® 25/2012, de 16 de

julho. Ao abrigo desta lei, as DAV concretizam-se em:

1. Testamento vital, documento através do qual o individuo
“manifesta antecipadamente a sua vontade consciente,
livre e esclarecida, no que concerne aos cuidados de sau-
de que deseja receber, ou ndo deseja receber, no caso
de, por qualquer razdo, se encontrar incapaz de expres-
sar a sua vontade pessoal e autonomamente. "8 #3728

2. Nomeacdo de procurador de cuidados de salide, com
“poderes representativos para decidir sobre os cuida-
dos de salde a receber, ou a ndo receber, pelo outor-
gante, quando este se encontre incapaz de expressar a

sua vontade pessoal e autonomamente. "8 #3727
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Associado a esfera teméatica das DAV, surge o conceito de
planeamento antecipado de cuidados (PAC). O PAC foi ori-
ginalmente conceptualizado apenas como o preenchimento
de uma DAV?, mas ao longo dos anos o seu conceito foi
englobando uma multiplicidade de comportamentos e ati-
tudes. A sua defini¢do alargada, publicada em 2017 no am-
bito de um projeto de consenso internacional, espelha um
complexo processo — O planeamento antecipado de cuida-
dos permite que os individuos com capacidade de decisdo
identifiquem os seus valores, reflitam sobre os significados
e consequéncias de cenarios de doengas graves, definam
metas e preferéncias para tratamento e cuidados médicos
futuros e discutam esses valores com a familia e os profissio-
nais de salide. Aborda as preocupagdes dos individuos nos
dominios fisico, psicoldgico, social e espiritual. Encoraja os
individuos a identificar um representante e a registar e rever
regularmente quaisquer preferéncias, de modo que essas
preferéncias possam ser levadas em consideragdo caso eles,
em algum momento, sejam incapazes de tomar suas proprias
decises.”?#=9 Ngo sendo per se uma DAV, o PAC contribui
para a elaboragdo de DAV por parte dos individuos’.

Mais de oito anos volvidos desde a promulgagdo da Lei n°
25/2012, estima-se que apenas 0,4% dos adultos residentes
em Portugal tenham uma DAV registada no Registo Nacio-
nal do Testamento Vital (RENTEV).'0"

Considerando que este niimero é revelador da falta de ade-
sdo da populagdo portuguesa, pretende-se com este traba-
lho identificar as razGes que se impdem como barreiras e
limitagdes a criagdo e aplicagcdo das DAV. A reflexdo acerca
das dificuldades sentidas pelos individuos e pelos profissionais
de salde visa contribuir para a melhoria da prética assistencial
prestada neste &mbito e, consequentemente, promover as DAV
enquanto materializagdo do principio da autonomia do doente.
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METODOLOGIA

A pergunta de investigagdo que motivou esta revisdo foi:
“Quais as principais barreiras e limitagdes a criagdo e aplica-
¢do das diretivas antecipadas de vontade?”

A pesquisa foi realizada na base de dados PubMed, tendo
por base dois dominios: 1) diretivas antecipadas de vontade
e 2) barreiras e limitagdes. Dentro de cada dominio, os termos
MeSH e as keywords identificados no quadro 1 foram separa-
dos com o operador booleano “OR”. Por fim, os dois dominios

foram conjugados utilizando o operador booleano “AND".

QUADRO 1
Termos MeSH e keywords definidos para cada dominio

e filtros aplicados na pesquisa PubMed

Advance directives (ndo foram

. . encontrados
Living wills
termos MeSH)

Advance care planning
Living will(s) Barrier(s)

Advance directive(s) Limitation(s)

Advance decision(s) Limit(s)
Anticipated directive(s) Challenge(s)
Advance care plan(s) Problem(s)
Advance care planning(s) Obstacle(s)
Difficulty(ies)

Case reports, clinical study, clinical trial,

comparative studly, controlled clinical trial,
evaluation study, multicenter studly, observa-
tional studly, pragmatic clinical trial, randomi-
zed controlled trial

English, Portuguese, Spanish, undetermined

From 2010/1/1 to 2020/12/31

CUIDAD®S PALIATIVES

No quadro 2 encontram-se compilados os critérios de inclu-

sdo e exclusdo aplicados na selegdo dos artigos.

QUADRO 2

Critérios de inclusdo e exclusdo aplicados na selecao

dos artigos

A pesquisa final na PubMed foi feita a 04 de janeiro de 2021.

01-01-2010
a 31-12-2020

Portuguesa, espanhola

e inglesa

Relatos de casos, estudos
clinicos, ensaios clinicos,
estudos comparativos,
ensaios clinicos controlados,
estudos de avaliagéo, estudos
multicéntricos, estudos ob-
servacionais, ensaios clinicos
pragméticos, ensaios clinicos
randomizados

Individuos = 18 anos

Paises onde as DAV estavam
legalmente previstas a data
de realizacdo

Estudos que incluem
"advance directive”, "living
will", " durable power of
attorney” e/ou “advance care

planning” como outcomes

Antes de 01-01-2010

e ap6s 31-12-2020

Outras linguas

Cartas ao editor,
comentarios,
manuscritos,
protocolos de
investigacao,
revisdes de literatura,
revisdes sistematicas
e meta-analises

Individuos < 18 anos

Paises onde as DAV
nao estavam
legalmente previstas

Estudos que incidem
sobre diretivas
antecipadas
psiquiatricas, cuida-
dos antecipados em
salide mental e/ou
cuidados antecipados
em pediatria

Procedeu-se a leitura dos titulos e resumos dos artigos iden-

tificados na pesquisa, fazendo-se uma pré-selegcdo com base
nos critérios de incluséo e exclusdo. Posteriormente foi feita
a leitura integral dos artigos pré-selecionados, excluindo-se
aqueles que ndo cumpriam os critérios de inclusdo ou que
tinham critérios de exclusao.

Para maximizar a recolha de informacao, foi feita a analise das
referéncias bibliograficas dos estudos selecionados. Para in-
cluir trabalhos realizados em Portugal, a 03 de fevereiro de
2021, foi conduzida uma pesquisa através do Google, utili-

noou

zando os termos “diretivas antecipadas de vontade”,

testa-
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mento vital” e “planeamento antecipado de cuidados”. Na
figura 1 encontra-se o fluxograma que retrata as diversas eta-

pas do processo.

Registos de fontes adicionais (n = 49)

Registos identificados - Resultantes da anélise das referéncias bibliogréficas (n = 42)

na PubMed (n = 231)

- Google (n =7)
Registos apés remocao de duplicados (n = 280) —> Registos excluidos (n = 197)

l

Registos cujo titulo e resumo foram avaliados (n = 280) —>

Estudos excluidos (n = 50)
- Artigo integral indisponivel (n = 9)
- Tem critérios de exclusdo (n = 13)
l - N&o cumpre critérios de inclus&o (n = 28)

Estudos integrais avaliados para elegibilidade (n = 83)

l

Estudos incluidos na sintese narrativa (n = 33)

Figura 1 Fluxograma do processo de sele¢ao dos estudos, adaptado de Preferred
Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses (PRISMA-P 2015)'2

RESULTADOS E DISCUSSAO

Nesta revisdo sistematica de literatura com sintese narrativa
foram incluidos 33 estudos, envolvendo, no total, mais de
74.800 participantes. O quadro 3 apresenta as principais ca-
racteristicas dos estudos selecionados.

QUADRO 3

Caracteristicas gerais dos estudos selecionados

Abejas, 2019  Portugal Transversal, observacional, descriptivo, n=115
L2 cuantitativo y cualitativo Detalhes: médicos
CuEsiienEe Taxa de resposta: NR/NC

Contexto: médicos que ejercen su especialidad en las diferentes
unidades del grupo José de Mello Saide, Confederacién y Unién
Faburil
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Barbosa,
2014 4

Baughman
etal, 2012 '®

Bond &
Lowton,
201116

Bradley et

al, 2010

Bullock,
20111

Burgess et

al, 20151

Capelas et
al, 2017 %

Carr, 2012 %

Carr, 2012 %

Portugal

EUA

Inglaterra

EUA

EUA

EUA

Portugal

EUA

EUA

Observacional, transversal
Questionario

Factorial experimental design
Factorial surveys with vignettes

Qualitative
Semi-structured interview

Qualitative
Interview with semi-structured question-

naire

Qualitative focus group methodology

Focus groups with semi-structured
follow-up interviews

Retrospective analysis
Survey

Observacional, transversal, analitico

Questionario

Comparative

Estimated logistic regression models
with data from a national sample in the
Knowledge Networks study

Comparative

Logistic regression models with data are
from the New Jersey End of Life study

n =200

Detalhes: estudantes de medicina

Taxa de resposta: NR/NC

Contexto: aplicagdo de questionario, por via informética, a alunos
de medicina da FMUP e do ICBAS-UP

n=182

Detalhes: community-based long-term care providers
Taxa de resposta: 63% (182 of 289)

Contexto: three regional Area Agencies on Aging

n=10
Detalhes: geriatricians, 6 consultants and 4 trainees
Taxa de resposta: NR/NC

Contexto: geriatricians working across six different clinical settings

n=10

Detalhes: physicians

Taxa de resposta: NR/NC

Contexto: physicians who care for high-risk surgical patients

n =202

Detalhes: 102 black and 100 white older adults

Taxa de resposta: NR/NC

Contexto: participants were recruited through community-based
agency and faith-based organizations

n=39

Detalhes: 27 physician providers and 12 midlevel providers
Taxa de resposta: 90,7% (39 of 43)

Contexto: professionals from skilled nursing facility

n = 1064

Detalhes: amostra representativa da populacédo portuguesa

Taxa de resposta: NR/NC

Contexto: questionario aplicado por entrevista presencial a uma

amostra representativa da populagdo portuguesa do tipo aleaté-
ria estratificada com o apoio do Centro de Estudos e Sondagens
de Opiniao da Universidade Catolica Portuguesa

n=2111

Detalhes: married and cohabiting adults
Taxa de resposta: 98,2% (2111 of 2150) ¢
Contexto: Knowledge Networks study

n =293

Detalhes: chronically ill older adults

Taxa de resposta: 27% (305 of 1146) — New Jersey End of Life
study

Contexto: two large medical centers in urban New Jersey
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Dixon & EUA, Exploratory (contextual) qualitative n=157
Knapp, Canada, interview Detalhes: senior managers, ACP leads, dedicated ACP facili-
2018 % Australia In-depth interviews tators, physicians, nurses, social workers and other clinical and
e Nova non-clinical staff
Zelandia Taxa de resposta: NR/NC
Contexto: twelve healthcare organizations aiming to offer system-
-wide ACP support in the United States, Canada, Australia and
New Zealand
Gill et al, Canada Prospective study n =280
2012 % Studly instrument applied by a team of Detalhes: individuals over the age of 70 who presented to the
nurses who specialize in assessment of emergency department
geriatric patients Taxa de resposta: 67.1% (280 of 417) ¢
Contexto: emergency department at the Vancouver General
Hospital
Greutmann Canada Cross-sectional n =248
etal, 2013 Survey Detalhes: 200 patients with congenital heart disease + 48 health
25 care providers
Taxa de resposta: health care providers = 48% (48 of 100) ¢;
patients = NR/NC
Contexto: adult congenital heart disease outpatient clinic
Gueifao, Portugal Quantitativo, descritivo, correlacional n=1024
2018 % Oursieréiie Detalhes: individuos da populagdo em geral
Taxa de resposta: 99,4% (1024 de 1030) ¢
Contexto: amostra obtida sem plano definido, sendo resultante
de circunstancias furtuitas, tendo o questionario sido divulgado
através das redes sociais, Facebook, Google e enderecos de
correio eletrénico
Gutierrez, EUA Descriptive n=24
2012 % Informal and formal interviews; review Detalhes: 14 critical care nurses, 7 attending physicians and 3
of patient medical records fellow critical care physicians
Taxa de resposta: NR/NC
Contexto: adult mediical-surgical ICU in a large community
hospital
Howard et Canada Cross-sectional n =181
al, 2018 % Survey Detalhes: family physicians (n = 117) and other health professio-
nals (n = 64)
Taxa de resposta: physicians: 72.2% (117 of 162); other health
professionals: 68.8% (64 of 93)
Contexto: primary care
Huangetal, EUA Mixed-method randomized controlled n =30
2016 % trial Detalhes: African Americans aged 45 years and older; intervention

group (n = 15); control group (n = 15)
Taxa de resposta: 62,5% (30 of 45) ¢
Contexto: community-dwelling participants; Thinking Ahead Project

Completion of pre- and postintervention
assessment; intervention sessions

vs. control group
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Kang et al,
2018 %

Ko &
Berkman,
20123

Lum et al,
2019 %2

Moorman
& Inoue,
2013 3

Mueller et al,
2010 3

Neves, 2013

35

Nouri et al,
2019 3%

Periyakoil et
al, 2014 %

Pollack et al,
20103

EUA

EUA

EUA

EUA

EUA

Portugal

EUA

EUA

EUA

Cross-sectional
Collected information on ACP in the Nur-
ses’ Health Study 2012 questionnaire

Exploratory
Individual interviews using a structured
questionnaire and focus groups

Qualitative descriptive study; randomi-
zed clinical trial

Comparative interventions; interview
following the final data collection point
at 12 months

Quantitative, cross-sectional
Survey

Cross-sectional study
Readability assessment using é validated
readability scales

Quantitativo, descritivo e correlacional

Questionario

Cross-sectional

Study of baseline data collected from
two randomized controlled trials evalua-
ting the efficacy of PREPAREForYourCa-
re.org

Cross-sectional
Survey

Cross-sectional
Survey
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n = 60,917

Detalhes: community-dwelling female nurses aged é6 to 93 years
Taxa de resposta: 98,5% (60,917 of 61,829) ¢

Contexto: Nurses’ Health Study 2012 questionnaire

n=26

Detalhes: age 65 and older and self-identified as Korean

Taxa de resposta: 60,5% (26 of 43) ¢

Contexto: volunteer sample recruited from two senior centers and
one primary care practice in New York City neighborhoods with
high concentrations of Korean Americans

n =60

Detalhes: 30 patients with Parkinson disease and 30 care partners
Taxa de resposta: 43,8% (60 of 137) ¢

Contexto: interdisciplinary outpatient neuropalliative care com-
pared to standard neurologic care for individuals with Parkinson
disease and care partners

n=2150

Detalhes: 1,075 married or cohabiting heterosexual couples
Taxa de resposta: NR/NC

Contexto: members of a nationally representative internet panel
and a convenience sample from online advertisements

n=62

Detalhes: advance directive forms

Taxa de resposta: NR/NC

Contexto: advance directive forms available online from all 50 US
states and the District of Columbia

n=139

Detalhes: enfermeiros

Taxa de resposta: NR/NC

Contexto: servicos de urgéncia, medicina, medicina intensiva,
unidade de cuidados cirtrgicos intermédios, pneumologia e infe-
ciologia do Centro Hospitalar Baixo Vouga

n = 1400

Detalhes: English- and Spanish-speaking patients
Taxa de resposta: NR/NC

Contexto: primary care clinics

n= 1081

Detalhes: mediical sub-specialists

Taxa de resposta: 94.2% (1081 of 1147)

Contexto: medical sub-specialists who care for seriously ill patients
participated at the end of the clinical training year just before
graduation

n=1195

Detalhes: adult Maryland residents

Taxa de resposta: NR/NC

Contexto: survey administered over the telephone
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Poppe et al,
2013

Robinson et
al, 2013 %

Rodrigues,
2019 4

Santos, 2019

42

Sharma et al,
2011 %

Simon et al,
2015 4

Waite et al,
2013 %

Inglaterra

Inglaterra

Portugal

Portugal

EUA

Canada

EUA

Qualitative evaluation
In-depth individual qualitative interviews

Qualitative
Focus groups and interviews

Misto, quantitativo (exploratério e descri-
tivo) e qualitativo

Questionario

Exploratério-descritivo
Entrevista semiestruturada

Qualitative research

Focus group study; brief questionnaire

Qualitative descriptive study, multicentre,
prospective study

Questionnaire

Comparative
Face-to-face structured cognitive inter-

view

Nota: Os detalhes e contexto da amostra sdo apresentados neste quadro conforme
se encontram formulados nos respetivos estudos; o desenho e metodologia sao
também apresentados conforme se encontram formulados nos respetivos estudos
ou, na auséncia de informagéo, conforme classificacgo atribuida pela PubMed.

Legenda e abreviaturas: ACP: advance care planning; Cl: consentimento in-
formado; ICU: intensive care unit; NR: ndo refere; NR/NC: nao refere e ndo
fornece dados que permitam fazer o céalculo; US: United States of America; :
taxa de resposta estimada a partir dos dados disponiveis no estudo.
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n=26

Detalhes: 12 patients, 8 carers and 6 staff members

Taxa de resposta: patients = 75% (12 of 16); carers and staff mem-
bers = NR/NC

Contexto: people with mild dementia, carers of people with mild
dementia and staff from a memory service and a community men-
tal health team

n=95

Detalhes: professionals working with dementia and palliative care
patients

Taxa de resposta: NR/NC

Contexto: participants from palliative care, primary care, demen-
tia care services, social services, the voluntary sector and legal
professionals

n =304

Detalhes: enfermeiros

Taxa de resposta: NR/NC

Contexto: servicos de cirurgia, unidade de cuidados continua-

dos integrados, medicina intensiva, medicina urgéncia, bloco
operatério, cuidados de satide primérios, lares de 3 idade e apoio
domicilirio, outros

n=15

Detalhes: 9 enfermeiros e 6 médicos

Taxa de resposta: NR/NC

Contexto: profissionais de satide de unidade de cuidados intensi-
vos e equipa intra-hospitalar de suporte em cuidados paliativos

n=23

Detalhes: 12 first-generation and 11 second- generation self-iden-
tified Asian Indians

Taxa de resposta: NR/NC

Contexto: participants recruited from the South Asian community

in the mid-Atlantic region

n =503

Detalhes: 278 patient population at high risk of dying in the next 6
months and 225 family members

Taxa de resposta: NR/NC

Contexto: 12 acute-care hospitals in Canada

n=784

Detalhes: adults who received care

Taxa de resposta: 97,6% (784 of 803)

Contexto: academic general internal medicine clinic and one of
four federally qualified health centers in Chicago
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Os resultados foram organizados por forma a demonstrar as
principais barreiras e limitagdes identificadas na perspetiva

individu issi ,qu a i ,
do individuo e do profissional, quer em relacédo a si mesmos
quer em relagdo aos demais e ao contexto envolvente. Esta

informag&o encontra-se resumida no quadro 4.

PERSPETIVAS DO INDIVIDUO
CRENCAS E ATITUDES

Algumas das razées apontadas pelas pessoas que conside-
ram desnecessario fazer um testamento vital ou nomear um
procurador de cuidados de salde sdo: ser jovem ou ter boa
salde,?'*13338 n3o ter pensado no assunto ou ndo estar certo
sobre as suas preferéncias,??24252938 gcreditar que as suas
preferéncias j& sdo conhecidas ou preferir que outros deci-
dam por Si.21'24‘31'32'44

Em alguns casos, a dificuldade acentua-se pela incerteza so-
bre o prognéstico® %44 ou pela esperanga de cura®.

Vérios participantes justificam a auséncia de DAV por ndo
quererem pensar sobre a sua morte.'8212429.3233,34

Inimeros estudos demonstram que a resisténcia do indivi-
duo face as DAV surge muitas vezes quando a reflexdo ne-
cessaria entra em conflito com a sua cultura, espiritualidade
ou desejo de se manter vivo.'8:20:2224-26:31,52,39,44

Muitos individuos afro-americanos preferem encarar a doen-
¢a sob a crenga no “poder divino”, considerando por isso
desnecessério fazer planos para o final de vida; consideram
ainda que “desistir” ou recusar tratamentos sdo atitudes in-
compativeis com os seus valores de esperanca, crenga em
milagres e sofrimento justificado.'®??

Gueifao? demonstrou que individuos portugueses que tém
uma crenga religiosa tém uma atitude menos positiva pe-
rante as DAV do que aqueles que ndo tém crenca religiosa.
Ko & Berkman3' identificaram no seu trabalho situacdes de
conflito entre o planeamento antecipado da morte e as nor-
mas culturais coreanas que incentivam o individuo a focar-se
na vida. Sharma et al*® sinalizaram também conflitos culturais
no seu estudo com individuos de origem ou com ascendén-
cia sul-asiatica residentes nos EUA.

No trabalho de Poppe et aF’, alguns profissionais inquiridos
revelaram que os seus doentes receavam que a discussdo
sobre o PAC lhes retirasse permissdo para tomar outras de-

cisdes no futuro.
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ASPETOS SOCIODEMOGRAFICOS

Alguns estudos realizados com grupos de distintas afinida-
des populacionais residentes nos EUA?'223045 constataram
que existem diferengas entre eles no que diz respeito ao
PAC. Kang et aF® e Waite et al** concluiram que os afro-ame-
ricanos tém menor probabilidade de documentar uma DAV
do que os demais grupos estudados. No estudo de Carr?’ a
diferenca entre afro-americanos e caucasianos sé emergiu
nos subgrupos com baixo estatuto socioeconémico. Nes-
se mesmo estudo?’, os latinos surgiram como o grupo com
menor probabilidade de aderir a qualquer forma de PAC,
e os asiaticos foram aqueles com maior probabilidade de
ter um testamento vital. Num outro trabalho de Carr??, apds
controlo das demais varidveis, concluiu-se também que os
caucasianos tém maior probabilidade de definir uma DAV
do que os afro-americanos e os latinos.

Uma outra barreira ao PAC, identificada por Huang et al num
estudo com individuos afro-americanos®, prende-se com a

falta de acesso aos cuidados de saude.

LITERACIA EM SAUDE

Vérios trabalhos?02427.31-33:36:3839.4445  demonstraram que os
individuos tém um conhecimento limitado sobre aspetos
fundamentais do PAC, nomeadamente sobre as DAV, seu
propdsito e processo de formalizagdo. No estudo de Polla-
ck et al®® esta foi identificada como a principal razdo para
a baixa adesao as DAV. Waite et al** demonstraram que os
participantes com baixa literacia tém menor probabilidade
de elaborar uma DAV. Neste estudo, o efeito da baixa lite-
racia mostrou-se independente da influéncia da raga, rendi-
mentos, educacgdo e idade, contudo Huang et af’ conclui-
ram que a baixa literacia é uma das principais barreiras ao
envolvimento dos afro-americanos no PAC. Ko & Berkman®'
consideram que a barreira linguistica pode contribuir para a
falta de conhecimento e, consequentemente, subutilizagdo
das DAV.

Nouri et af¢ constataram que o facto de os doentes terem ex-
periéncias prévias de PAC, incluindo a documentagdo das suas
proprias vontades, ndo significa que tenham um verdadeiro
conhecimento sobre o processo e o alcance das suas opgdes.
Além do parco conhecimento sobre as DAV, alguns estudos
demonstraram também falta de entendimento dos indivi-
duos sobre a doenca® e sobre os beneficios e riscos das

opgdes acerca das quais tomam decisdes=24¢
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Um outro aspeto prende-se com a complexidade dos for-
mularios das DAV, tema do trabalho de Mueller et al**. Estes
autores concluiram que os 62 formulérios analisados exce-
diam o nivel de legibilidade recomendado e quase todos

excediam o nivel de leitura médio dos adultos americanos.

CONDICAO DE SAUDE

O estado de satde do individuo influencia a sua capacidade
de planeamento antecipado de cuidados. No caso de pa-
cientes com Doenca de Parkinson, o declinio cognitivo, apa-
tia, e opressdo provocada pelos sintomas fisicos, dificultam
a discussdo sobre valores e preferéncias.*

Um outro cenério onde o PAC se reveste de particular difi-
culdade é o contexto de emergéncia. Simon et af** demons-
traram que a abordagem deste tema neste contexto torna a
conversa mais dificil para o paciente, quer pelas circunstancias
(ruido e falta de privacidade), quer pela auséncia dos familia-

res, quer pelo stress fisico e emocional em que se encontram.

ENVOLVIMENTO FAMILIAR

Uma barreira que emerge no seio familiar é a dificuldade
em falar sobre o final de vida. As limitacdes e dificuldades
surgem pela preocupagdo em proteger o bem-estar emocio-
nal da familia ou quando ha resisténcia de um dos lados em
abordar o assunto, sobretudo pela dificuldade em aceitar o
diagnéstico e progndstico.323

No estudo de Ko & Berkman®' metade dos participantes
consideraram que o testamento vital ndo seria necessario
porque a sua familia seria capaz de decidir por si. Contudo,
0s mesmos participantes reconheceram que as DAV pode-
riam reduzir o sofrimento emocional da familia na tomada
de decisdo, opinido partilhada por alguns dos inquiridos por
Sharma et al.®®

Por vezes, a tradigdo familiar pode entrar em divergéncia
com os desejos do doente, dificultando o PAC, como se de-
monstrou no estudo realizado por Sharma et al com indivi-
duos de origem ou com ascendéncia sul-asiatica residentes
nos EUA®: a cultura indiana determina, por exemplo, que
seja o filho mais velho a cuidar dos pais, o que pode néo
corresponder a preferéncia dos mesmos.

Uma outra dificuldade no cumprimento dos desejos do indi-
viduo surge quando a familia ndo é envolvida na gestdo da
salide do doente, desconhecendo o seu médico de familia

ou o médico responsavel pelo cuidado em fim de vida.**
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RELACAO COM O PROFISSIONAL DE SAUDE

Simon et al** identificaram mdltiplas barreiras inerentes a

relagdo com os profissionais, tendo as mesmas sido repor-

tadas pelos doentes e pelos seus familiares; algumas destas
barreiras sdo igualmente abordadas noutros trabalhos:

o falta de acesso ao médico de familia ou desconheci-
mento sobre quem abordar no hospital para falar sobre
esta matéria,**

o falta de iniciativa e disponibilidade do médico para
abordar o tema,303'38

e falhas de comunicacdo sobre opg¢des de tratamento,
sendo que muitas vezes a informacéo é transmitida de
forma pouco clara e sem oportunidade para uma dis-
cussdo mais aprofundada.*

Estes estudos®?'38 indicam que o tema ndo é abordado em
consulta, ou pelo menos ndo na extensdo que deveria. Este
facto é corroborado pelo trabalho de Capelas et a® que
concluiu que apenas 2,8% dos sujeitos obteve informagbes
sobre o testamento vital junto do seu médico.
Num estudo que comparou as perspetivas de diferentes
grupos populacionais, Bullock™ constatou que os afro-ame-
ricanos, em comparagdo com 0s caucasianos, expressavam
maior falta de confianga no seu médico e eram mais propen-
sos a acreditar que o preenchimento de uma DAV poderia
levar a suspensdo ou recusa de cuidados. Num outro estudo
com individuos afro-americanos® concluiu-se que a falta de
confianga no médico era uma barreira importante. Embora
numa baixa percentagem (2,4%), este mesmo fator foi tam-
bém identificado no estudo de Capelas et al*® como uma
das razdes para a nao realizagdo do testamento vital.
Num estudo com doentes de Parkinson®, alguns individuos
revelaram pouca crenga de que as suas preferéncias vies-
sem a ser honradas pelos médicos ou pelo sistema de sau-
de. Neste estudo®, alguns participantes descreveram uma
fraca integracdo do PAC no seu acompanhamento clinico,
sentindo falta de apoio do médico no processo, mensagens
contraditérias acerca da sua importéancia e falta de tempo
durante as visitas clinicas.

Gill et aP* também demonstraram uma fraca relagdo entre os

cuidados primérios e o PAC: dos detentores de DAV, apenas

19,2% tinha recorrido a aconselhamento do seu médico de fa-

milia e apenas 56% lhe deu conhecimento sobre as mesmas.
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PERSPETIVAS DOS PROFISSIONAIS
CRENCAS E ATITUDES

O sistema de valores e crengas do profissional influencia a
sua atuagdo no ambito das DAV. Baughman et al'® constata-
ram que essa influéncia pode condicionar mais as decisdes
do profissional do que a propria situagdo clinica do doente.
Estudos'®"7374° indicam que alguns profissionais acreditam
que as DAV colidem com os principios sob os quais foram
formados e com os conhecimentos e treino que adquiriram.
Esta constatagdo ganha particular relevancia na atuagdo dos
profissionais de emergéncia médica® e de cirurgia*". No
contexto cirlrgico surgem argumentos como a frequente
necessidade de suporte de vida nos periodos pré e pos-
-operatério®; a preocupagdo sobre o receio excessivo e
desnecessério que as discussdes sobre DAV podem trazer
ao doente, sobretudo quando sujeito a procedimentos de
baixo-moderado risco'’; e ainda o conflito de interesses que
pode ocorrer se o cirurgido tiver que advogar pela realizagdo
de um procedimento cirlirgico e simultaneamente aconse-
lhar sobre decisées de fim de vida'. Bond & Lowton' con-
cluiram que a probabilidade da DAV ser seguida depende
da mesma encaixar perfeitamente no cenério clinico e corro-
borar a visdo do médico relativamente ao plano de cuidados
a adotar. Periyakoil et al” também constataram que a auto-
nomia do doente pode ser subjugada quando as suas esco-
lhas entram em conflito com aquilo que o médico considera
ser o melhor para o doente.

Alguns profissionais defendem que as DAV se aplicam so-
mente perante comorbilidades severas, malignidades ou
uma esperanga de vida inferior a seis meses''>", sendo
que ha profissionais que acreditam que doentes com maior
esperanca de vida ndo estdo preparados para pensar sobre

o planeamento antecipado de cuidados?.

FALTA DE CONHECIMENTO

S&o vérios os estudos'>"%#*283 que demonstram o desco-
nhecimento dos profissionais sobre as DAV. Quatro traba-
lhos realizados em Portugal confrontaram os participantes
com perguntas sobre o conteldo da Lei n® 25/2012, sendo
varias as perguntas as quais mais de 50% nao soube respon-
der ou respondeu erradamente.®'*¥41 Alguns exemplos
sdo:

e "E necessério ter um Procurador de Cuidados para se

poder ter Testamento Vital?”: 65% dos inquiridos afir-
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mou que sim ou ndo soube responder.*’

e "Adisposigdo de ndo ser submetido a tratamentos que
se encontrem em fase experimental ndo é uma vontade
que possa ser expressa no documento de DAV”: 53,9%
dos participantes concordou com esta afirmagéo ou ndo
soube responder®

e "O testamento vital é vélido para toda a vida?”: 55,5%
dos inquiridos respondeu afirmativamente ou ndo sou-
be responder.™

e "Sabe o que é o RENTEV?": 86 dos 115 médicos res-
ponderam que nao."

A autopercecgdo dos profissionais corrobora a falta de co-

nhecimento constatada. No trabalho de Neves® “50,4% dos

profissionais inquiridos assumem n&do ter o conhecimento
adequado sobre as DAV para o seu exercicio profissional”;

j& Rodrigues*! constatou que 72,2% dos inquiridos ndo con-

sidera que o seu conhecimento sobre o testamento vital seja

adequado a prética profissional. Noutros estudos os profis-
sionais também assumiram a sua falta de conhecimento so-
bre o tema.'>2328

Dentro das competéncias pode também incluir-se a gestao

de tempo, sendo vérios os estudos onde a “falta de tempo”

¢ identificada como uma importante barreira.?:23:283%:40

Uma outra dificuldade sentida prende-se com saber qual o

momento ideal para introduzir o tema.'®3%4°

SISTEMA

Os profissionais demonstram bastante dificuldade em ace-
der a informacéo relativa as DAV.'%27284042 Algumas das ra-
zGes apontadas sdo as diferentes praticas de registo,’”* a
auséncia de uma localizacdo centralizada da informacéo'
ou, quando ela existe, a dificuldade no acesso atempado a
mesma — “(...) no campo da reanimagdo primeiro atuamos
e depois, na maior parte das vezes, é que vamos atras da
informacéo (...) dizemos muitas vezes se soubéssemos disto
ndo tinhamos feito nada.”#2 (137

Questionados sobre quais as principais dificuldades e impe-
dimentos, 21 dos 115 inquiridos por Abejas' assumiram ndo
saber “como o fazer do ponto de vista técnico (exemplo,

dificuldades com o site)”.
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MOTIVACAO

Considera-se ainda uma barreira ao respeito pela autono-
mia do doente, o facto de o conhecimento da existéncia de
DAV depender da motivagédo do profissional para procurar
essa informacéao'’#? Estudos revelam que ha profissionais de
cuidados intensivos e de cuidados paliativos que ndo mobi-
lizam qualquer esforco para averiguar se o doente é ou nao
detentor de uma DAV* e que alguns cirurgides tém relu-

tancia em procurar esta informagdo antes de uma cirurgia’.

AUTOPERCECAO E ATRIBUICAO

DE RESPONSABILIDADES

Em alguns contextos o PAC é assumido por profissionais ndo
médicos. Estudos revelam que os médicos tém posigdes dis-
pares relativamente a esta possibilidade: enquanto alguns
preferem que assim seja, outros médicos consideram que
esta discussdo, por requerer um conhecimento profundo
sobre a condigdo do doente e possibilidades terapéuticas,
ndo deve ser conduzida por outros profissionais.”"# Em
contrassenso com esta Ultima posicdo, estudos apontam que
muitos médicos falham na assungdo desta responsabilidade,
ndo abordando o assunto com os seus doentes.'315.19:23:40
Alguns estudos sugerem que o médico de familia é o clinico in-
dicado para colaborar com o individuo neste ambito."317:2327:40
Burgess 27 e Dixon & Knapp?® constataram que a falta
de clareza sobre onde assenta esta responsabilidade, bem
como a falta de processos institucionais instalados, dificul-
tam a responsabilizagdo dos profissionais e, acima de tudo,
comprometem a auscultagdo e reavaliagdo das preferéncias

dos doentes.

INCERTEZA

Para alguns profissionais a incerteza sobre o prognéstico li-
mita a aplicagdo das DAV."7:25:27:39.:40

Uma outra fonte de incerteza reside na percegao sobre a ca-
pacidade do individuo, sendo que muitos tém reservas em
fazer uma avaliagdo formal, capaz de influenciar a validade
de um documento juridicamente vinculativo. Este entrave
acentua-se perante situagdes de declinio cognitivo'7?%42

Os profissionais demonstram também dificuldade em inter-
pretar as preferéncias registadas nas DAV, que nao raras vezes
sdo redigidas de forma confusa e pouco especifica.’®"7#

Os profissionais encaram ainda com preocupacéo a possibi-

lidade de os doentes mudarem de opinido."354°
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PERCEQAO DO DOENTE ACERCA

DA SITUACAO CLINICA

Uma outra barreira as discusses sobre decisGes de fim de
vida prende-se com a compreensao do doente sobre a sua
condigdo. Alguns profissionais consideram que os pacientes
tém dificuldade em compreender as limitagdes e complica-
¢Bes das terapias de suporte de vida, bem como a com-
plexidade das decisdes documentadas numa DAV.'¢? Talvez
isso justifique a desconexdo entre as preferéncias manifestadas
pelo doente e a sua realidade clinica, situagdo reportada por
médicos que acompanham pacientes cirlrgicos de alto risco."”

RELACAO COM O DOENTE

A forma como os servicos de satde estdo organizados com-
promete o acompanhamento do doente em fim de vida.
Como reflete o trabalho de Howard et al?é, a interacdo entre
o médico de cuidados primarios e o doente diminui devido
a transferéncia de cuidados. Por outro lado, quem cuida do
doente em fim de vida, muitas vezes ndao o conhece verda-
deiramente.*?

No estudo de Dixon & Knapp? os médicos demonstraram
preocupagdo sobre o impacto que o envolvimento de ou-
tros profissionais nestas discussdes pode ter na relagdo de
confianca entre 0 médico e o doente. Por outro lado, outros
profissionais revelaram que alguns doentes hesitam em co-
municar ao médico as suas DAV, com receio de que estes
“atirem a toalha ao chdo demasiado cedo”.?

Um outro estudo® reportou a frustragdo que o médico sente
quando ndo consegue cumprir a vontade do doente, no-
meadamente nas situagdes em que o sistema de satde se

revela incapaz de providenciar os recursos necessarios.
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QUADRO 4

Principais barreiras e limitagées identificadas na perspetiva

do individuo e do profissional

Perspetiva do individuo
Crengas e atitudes

Aspetos sociodemograficos
Literacia em satde
Condicdo de saude

Envolvimento familiar

Perspetiva do profissional
Crengas e atitudes

Falta de conhecimento
Sistema

Motivagdo

Autopercecdo e atribuicdo de

Relagdo com o profissional de responsabilidades

saude Incerteza
Perce¢do do doente acerca
da situagdo clinica
Relagdo com o doente
LIMITACOES

O processo de selegdo dos artigos e extragdo de dados foi
realizado por um sé autor. Foi fundamentalmente utilizada
uma Unica base de dados e foram apenas incluidos artigos
redigidos em lingua portuguesa, espanhola e inglesa. Consi-
dera-se também uma limitacdo o facto de n&o ter sido reali-
zada uma avaliagéo formal da qualidade dos artigos revistos,
embora informalmente tenha sido prestada especial aten-
¢do a maioria dos parametros habitualmente considerados,
de entre os quais, por exemplo, as questes éticas. Uma
outra fonte potencial de viés reside na anélise dos dados
visto que, na maioria dos artigos, os factos ndo vém taxati-
vamente classificados como barreiras ou limitagcdes das DAV,
essa interpretagao foi assumida pelos autores, atendendo a
sua percegdo sobre os factos relatados em cada trabalho.
Por fim, a diversidade de participantes, suas condi¢des so-
cioeconémicas, aspetos culturais, nagdes envolvidas, bem
como a variabilidade de contextos em que foram realizados
os trabalhos revistos, enriqueceu a discusséo sobre o tema,
mas limitou a andlise conjunta e integrativa dos resultados,
e ndo permite explicar especificamente as razdes que fun-
damentam a baixa adesdo as DAV no contexto portugués.

CONCLUSAO

Estudos nacionais e internacionais apontam para a existén-
cia de multiplos fatores que limitam a realizagéo e aplicagéo
das DAV.

Alguns respeitam diretamente ao individuo, como o seu
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baixo nivel de literacia em satde e a sua atitude perante o
planeamento do fim de vida, fortemente condicionada pela
fuga ao pensamento sobre a morte, pela cultura, espirituali-
dade ou desejo de se manter vivo.

A familia e os cuidadores podem também constituir uma
barreira, ndo sé pela dificuldade de falar sobre o tema, mas
também pela divergéncia de opinides sobre aquilo que seria
melhor para o individuo.

Existem também limitagdes inerentes aos profissionais e
ao préprio sistema de satide, nomeadamente: falta de for-
magdo sobre a abordagem do fim de vida; falta de com-
peténcias comunicacionais; condicionantes relacionadas,
por exemplo, com a limitagdo temporal das consultas; bem
como dificuldades no acesso e partilha de informagéo sobre
as preferéncias do doente.

Uma outra limitagdo, experienciada por todos os agentes
envolvidos, prende-se com a enorme dificuldade em decidir
face a um cendrio hipotético, nunca antes experienciado.
Pelo impacto que tém sobre o individuo e sobre os profis-
sionais que dele cuidam, as barreiras identificadas compro-
metem o propodsito das DAV, fragilizando o principio da au-

tonomia que esta na sua génese.
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