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. EDITORIAL

Duarte Soares
Assistente Hospitalar de Medicina Interna, Servigo de Cuidados Paliativos, Unidade Hospitalar de Macedo de Cavaleiros,
Unidade Local de Saude do Nordeste

Estimado(a) sdcio(a),

a qualidade de Presidente da Associagédo Portuguesa de Cuidados Paliativos e, por ineréncia, da Revista da Associagdo

Portuguesa de Cuidados Paliativos, permita-me, em primeiro lugar, dirigir uma palavra de aprego a todos aqueles que

fazem parte da histéria desta Revista. A todos, sem excep¢édo, 0 nosso sincero agradecimento por todo o empenho,
dedicagéo e inconformismo que fizeram da Revista o canal de comunicagdo da APCP reconhecido que ¢ hoje.

Entramos agora numa nova etapa. Com o reforgo da coordenagéo cientifica, do corpo de revisores e sobretudo com a criagdo
de nova plataforma digital para a Revista, que estara disponivel muito brevemente, esperamos honrar os Profissionais, facilitan-
do e valorizando o trabalho de todos os que queiram confiar os seus contributos a esta Revista.

Com mais este objectivo cumprido, olhemos para o futuro dos cuidados paliativos em Portugal com resiliéncia, mas otimismo,
com diferencas, mas com sentido de unido. Sé com o contributo de todos, a Revista e a APCP chegardo mais longe na defesa
dos nossos Doentes, Cuidadores e respectivas Familias. @

Saudacgdes Paliativistas,

%u(ﬂ

Duarte Soares

Em nome dos Corpos Gerentes
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. ARTIGO DE REVISAO

Deméncia avancada nos Servicos de Urgéncia
Barreiras a referenciacao para Cuidados Paliativos

Rui Alexandre Matos de Araujo Vilaga
Enfermeiro no Servigo de Cardiologia do Hospital de Braga, Mestrando em Enfermagem, Médico Cirtrgica no ICS da
Universidade Catdlica Portuguesa.

Silvia Patricia Fernandes Coelho
Professora Assistente no ICS da Universidade Catélica Portuguesa do Porto, Mestre em Enfermagem Médico Cirargica
pelo ICS da UCP

Maria Graca Terroso
Enfermeira no Servigo de Cuidados Paliativos do Hospital CUF - Porto

RESUMO

Objetivo: Identificar as barreiras a referenciagdo das pessoas com Deméncia Avangada (DA) que recorrem ao Servigo de Urgéncia

(SV), para acompanhamento em Cuidados Paliativos (CP).

Metodologia: Revisdo bibliografica através da pesquisa realizada na base de dados “B-on”, durante o més de dezembro de 2016.
Palavras-chave: “palliative care”, “referral”, “barriers”, “advanced dementia”, “emergency room”. De um total de 91 artigos
foram selecionados 7. Critérios de Inclusdo: limite temporal de 5 anos, texto integral e revisdo por especialistas. Critérios de exclu-

sdo: documentos repetidos e auséncia de adequagdo do resumo ao tema da pesquisa.

Resultados: Os CP n3o sdo apropriados para os doentes com DA, segundo os médicos inquiridos; a falta de tempo para a re-
ferenciagéo e a conversa que a antecede, sdo também identificadas. As atitudes, conhecimentos e crengas dos médicos do SU,
sdo apontadas como grandes influenciadoras da n&o referenciagdo destes doentes. Outros estudos identificam razdes como: a
crenga de que os CP devem ser planeados em regime de internamento; a subvalorizagdo de casos ndo oncoldgicos, e a confuséo
existente entre CP e cuidados em fim de vida. Outros artigos acrescentam ainda: a falta de privacidade; falta de condigdes logis-
ticas; inexisténcia de uma relagdo terapéutica sélida; falta de uma histéria de satiide completa e a diferenga de mentalidades entre

medicina de emergéncia e medicina paliativa.

Conclusdes: Os doentes com DA observados nos SU, néo sdo precocemente referenciados para acompanhamento por CP, exis-

tindo razdes diretas e indiretas na base da néo referenciagio.

Palavras-Chave: Cuidados paliativos, deméncia, servico de urgéncia, barreiras.

ABSTRACT
Objective: To identify the barriers to the referral of people with Advanced Dementia (AD) who use the Emergency Department
(ED) for follow-up in Palliative Care (PC).

Methodology: bibliographic review through the research carried out in the database “B-on” during the month of December 2016.
Keywords: “palliative care”, “referral”, “barriers”, “advanced dementia”, “emergency” Room “. 7 articles were selected, from a
total of 91. Inclusion Criteria: 5-year time limit, full text and expert review. Exclusion criteria: repeated documents and lack of ade-

quacy of the abstract to the research theme.

/
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Results: PC are not appropriate for patients with AD, according to the doctors interviewed; lack of time for the referral and the
conversation that precedes it, are also identified. The attitudes, knowledge and beliefs of ED physicians are pointed as major in-
fluencers of non-referral of these patients. Other studies identify reasons such as: the belief that PC should be planned for inpatient
care; the undervaluation of non-cancer cases, and the confusion between PC and end-of-life care. Other articles also add: lack of
privacy; lack of logistic conditions; lack of a solid therapeutic relationship; lack of a complete health history and the difference of
mentalities between emergency medicine and palliative medicine.

Conclusions: patients with AD observed in the ED are not precociously referred for PC follow-up, and there are direct and indirect

reasons on the basis of non-referral.

Keywords: Palliative care, dementia, emergency service, barriers.

RESUMEN

Objetivo: Identificar las barreras a la referencia de las personas con Demencia Avanzada (DA) que recurren al Servicio de Urgencia

(SU), para acomparfiamiento en Cuidados Paliativos (CP).

Metodologia: Revision bibliogréfica a través de la encuesta en la base de datos “B-on, durante el mes de diciembre de 2016, con

1

las palabras clave “palliative care”,

"o

referral”, "barreras”,

"o

advanced dementia”, “emergency room”. De un total de 91 articulos
fueron seleccionados 7. Criterios de inclusion: limite temporal de 5 afios en texto completo y revisado por especialistas. Criterios

de exclusion: documentos repetidos y ausencia de adecuacion del resumen al tema de la investigacion.

Resultados: Los CP no son apropiados para los pacientes con DA, segtin los médicos encuestados; la falta de tiempo para iniciar
la referencia y la conversacion que antecede, fue también sefialada. Las actitudes, conocimientos y creencias de los médicos del
SU, son sefialadas como grandes influyentes de la no referencia de estos pacientes. Otros estudios apuntan razones como: la
creencia de que los CP deben ser planeados en pacientes en contexto de internamiento; la subvaloracién y no referencia de casos
no oncolégicos, y la confusién que existe muchas veces entre CP y cuidados al final de la vida. En otros articulos las razones apun-
tadas para la no referencia son: la falta de privacidad; la falta de condiciones logisticas; la no existencia de una relacién terapéutica
sélida; la falta de una historia de salud completa del paciente que recurre al SU; la diferencia de mentalidades entre medicina de

emergencia y medicina paliativa.

Conclusiones: Los pacientes con DA observados en los servicios de urgencia no son precozmente referenciados para acomparia-

miento por CP.

Palabras clave: Cuidados paliativos, demencia, servicio de urgéncia, barreras.

géncia € mais uma vez tema central nas condicionantes de

INTRODUCAO

O presente artigo visa identificar as condicionantes que es- salide do nosso pals, serd importante perceber as razdes

tao na base da ndo referenciacio nos servicos de urgéncia, ~ GUe €stdo na base da nao referenciacdo precoce dos doen-

dos doentes com deméncia avancada, para o acompanha-  tes com deméncia avancada para cuidados paliativos, visan-

mento por equipas especializadas de cuidados paliativos,
tendo em vista o controlo sintomético, responsavel por re-

correntes agudizagdes.

Na realidade atual dos servicos de urgéncia, os enfermeiros
deparam-se diariamente com doentes e familiares afetados
por esta patologia, com fortes limitages psiquicas e fisicas,

levando a situagdes de sofrimento e incapacidade.

Num momento em que a sobrelotagdo dos servicos de ur-

\
\ CUIDAD®S PALIATIVOS

do evitar agudizagdes futuras, e consequentemente, mais

recorréncias ao SU.

O facto de os cuidados paliativos serem ainda associados,
predominantemente, ao controle de sintomas e promogao
de conforto a pessoas portadoras de doengas fisicas incapa-
citantes, realga importancia da sensibilizagdo para aspetos
relacionados com a doenga mental avancada e suas conse-

quéncias.

VOLUME 05 . NUMERO 01 . JULHO 2018



A metodologia que ird orientar este documento é uma me-
todologia descritiva, que pretende dar resposta aos seguin-
tes objetivos:

¢ Abordar os conceitos centrais do tema proposto;

¢ |dentificar a metodologia utilizada para dar resposta a
questado de investigacdo;

e Identificar as principais barreiras a referenciagdo dos
doentes com deméncia avangada, para acompanhamen-

to pelos cuidados paliativos.

A estrutura deste documento assenta em trés partes: numa
primeira, sera feito um enquadramento conceptual dos prin-
Cipais conceitos inseridos na questado de investigacdo; na
segunda serd identificada a metodologia utilizada para dar
resposta a mesma e na terceira, e Ultima parte, serdo discu-
tidos os resultados obtidos através da pesquisa de artigos,

envolvendo as palavras-chave anteriormente identificadas.

ENQUADRAMENTO CONCEPTUAL

Inicialmente, serdo abordados os conceitos centrais da ques-
tdo de investigagdo, procurando atribuir-lhes um significado
e, dessa forma, permitir uma compreensdo mais direcionada

do intuito do trabalho e seus objetivos.

DEMENCIA

Segundo o “Manual de Diagndstico e Estatistica dos Trans-

"

tornos Mentais”’ (2013), deméncia passa a ser classificado
como Transtorno neuro-cognitivo, procurando evitar a ha-
bitual conotagdo de patologia associada a pessoas mais ve-
Ihas e abarcando também transtornos relacionados com ida-
des mais jovens. Transtorno neuro-cognitivo maior, quando
a afecdo nos vérios dominios da doenca, nomeadamente:
atencao complexa, funcdo executiva, aprendizagem e me-
méria, linguagem, atividade propriocetiva/motora e cogni-
¢do social, estdo fortemente afetados, conduzindo natural-
mente a situagdo de enorme dependéncia.’

Assumindo deméncia avangada como transtorno neuro-cog-
nitivo maior, o mesmo manual define como critérios de diag-
néstico™:

¢ Evidéncias de declinio cognitivo importante;

o Défices cognitivos que interferem na independéncia em

atividades da vida diéria;

CUIDAD®S PALIATIVES

o Défices cognitivos ndo ocorrem exclusivamente no con-

texto de delirium;

o Défices cognitivos que ndo sdo bem explicados por
outro transtorno mental (p. ex., transtorno depressivo
maior, esquizofrenia).

Segundo a Organizagdo Mundial de Saude (2016), a demén-

cia tem uma natureza crénica e progressiva, na qual existe

uma deterioracdo da fun¢do cognitiva mais acentuada do
que aquela decorrente do envelhecimento.? A meméria,
pensamento, orientagdo, compreensdo, capacidades de
aprendizagem, linguagem entre outras, sdo afetadas pela

doenga, sendo uma das maiores causas de dependéncia e

incapacidade entre a populagdo mais idosa a nivel mundial.

A mesma organizagao alerta também para o sofrimento dos

familiares da pessoa que sofre de deméncia e realga a falta

de sensibilidade e de compreenséo acerca da doenca, le-
vando a criagdo de preconceitos e barreiras ao diagnédstico

e tratamento.?

CUIDADOS PALIATIVOS

Estes cuidados tém como principal objetivo melhorar a qua-
lidade de vida dos doentes e seus familiares, através do con-
trolo de sintomas e identificagdo precoce de complicagdes,
em todas as dimensdes humanas, perante cenarios de doen-

¢a grave e/ou incuravel, com progndstico reservado.?

A Direcdo Geral da Sadde (2004), carateriza-os como uma
resposta as necessidades dos doentes em final de vida,
abordando vertentes como tratamento, cuidado e apoio, no
sentido de lhes proporcionar a melhor qualidade de vida,

envolvendo também a sua familia.*

Como principios orientadores deste tipo de cuidados, sdo
identificados: o alivio de sintomas; o apoio espiritual, psico-
l6gico e emocional ao utente e familia; o suporte durante o
luto e o recurso a interdisciplinaridade para cuidados abran-
gentes. Coordenados e globais, sdo cuidados que devem
ser prestados por equipas e unidades especializadas nos
mesmos, quer em regime de internamento quer no domi-

cilio.*

SERVICO DE URGENCIA

Dividem-se por varios niveis de acolhimento, desde os Ser-

VOLUME 05 . NUMERO 01 . JULHO 2018 /
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PESQUISA BOOLEANA

Fase 1 — Pesquisa isolada de conceitos ou seus descritores.

Palliative Care OR Emergency room OR geferrlal QR
Palliative Therapy OR Emergency department onsultation
Palliative Treatment OR Emergency Unit (6,341,824 resultados)
(649,790 resultados) (1,593,012 resultados)
Advanced Dementia Barriers
(22,805 resultados) (12,200,133 resultados)

Fase 2 — Pesquisa em conjunto dos conceitos ou descritores.

(Advanced Dementia) AND
(Emergency room OR Emargency departments OR Emergency Units) AND
(Referral OR Consultation) AND
(Palliative Care OR Palliative Therapy OR Palliative Treatment) AND
(Barries)

1501 resultados

Fase 3 — Aplicagdo de critérios.

Texto Integral
+
Revisto por Especialistas
+
Limite temporal de 5 anos (2011-2016)
+
Exclusdo de documentos repetidos

91 resultados
+
Adequagéo do titulo e resumo

7 RESULTADOS

Figura 1: Pesquisa Booleana.
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vicos de Urgéncia Basicos (SUB), os Servicos de Urgéncia
Médico-Cirtrgicos (SUMC), até aos Servicos de Urgéncia
Polivalentes (SUP), com diferentes e progressivos niveis de
diferenciagdo de cuidados. Apresentam como missdo o
atendimento e tratamento a situa¢des de urgéncia, que ndo

encontram resposta nos Cuidados de salde primérios.?

Evoluem desde a resposta a situagdes mais simples e co-
muns, nos SUB, para cuidados altamente diferenciados en-
volvendo as mais variadas especialidades, isoladas ou em
atuagao conjunta, em SUMC e SUP, que visam uma resposta
préxima e célere a populagdo que abrangem. Acrescenta-se
a existéncia de centros de referéncia para trauma e/ou ou-
tras situagdes especificas, no sentido de centralizar cuidados

e gerir recursos.®

Relativamente ao conceito de urgéncia/emergéncia, pode
definir-se como uma situagéo clinica de instalagcdo subita ou
ndo, na qual, poderéa existir o risco de compromisso ou fa-

[éncia de uma ou mais fungdes vitais.®

METODOLOGIA

A questdo de investigagdo que esteve na base da revisdo
da literatura foi: “Quais as barreiras a referenciagéo para cui-
dados paliativos, dos doentes com deméncia avangada que

recorrem aos servicos de urgéncia”.

Aplicando o método PI(C)O a questdo identificada, os doen-
tes com deméncia avangada que recorrem aos servigos de
urgéncia sdo a populagdo, a intervengdo é a sua referencia-
¢do e os resultados séo as barreiras a mesma.

A pesquisa foi realizada por dois dos trés autores ao lon-
go do més de dezembro de 2016, procurando aumentar a
abrangéncia de resultados. Posteriormente um terceiro au-
tor analisou a aplicagdo de critérios definida e resultados
obtidos, procurando resolver as diferengas entre os investi-

gadores e obter o méximo de concordancia na amostra final.

De forma a orientar a pesquisa para a resposta mais direcio-
nada a questdo de investigagdo, foram adotados processos

que serdo seguidamente apresentados.

DESCRITORES

Utilizagdo da plataforma MeSH para encontrar os descritores

para palavras-chave da questdo de investigagdo.

CUIDAD®S PALIATIVES

Palliative Care — Palliative Therapy/ Palliative Treatment
Emergency Department — Emergency Room/ Emergency Units
Referral — Consultation

Os restantes conceitos como Dementia e Barriers, apresen-
tam descritores que ndo tornam a pesquisa mais abrangen-

te, ou ndo correspondem ao tema do trabalho.

DISCUSSAO DE RESULTADOS

Apenas um artigo® procura especificamente identificar as
principais causas, do ponto de vista da equipa médica, para
a nao referenciagdo de doentes que cumprem critérios de
deméncia avangada, para acompanhamento em cuidados

paliativos.

Apesar de ser um pequeno estudo, a percentagem de mé-
dicos que refere que estes doentes nédo se enquadram no
acompanhamento por equipas de cuidados paliativos, é
significativo (83%).® Este é um forte indicador de como os
cuidados paliativos, sdo ainda hoje, muito relacionados com
doentes com forte componente mediatica, dlgica e incapaci-
tante (neoplasias, insuficiéncia, cardiaca, estados de incons-
ciéncia irreversiveis, entre outros), negligenciando o fato da
deméncia avancada, poder também ter forte impacto a ni-
vel emocional, psicolégico, fisico e espiritual, ndo apenas no

utente, mas na familia.’

A aplicagdo de instrumentos’ que permitam a avaliagao des-
tes doentes reveste-se, portanto, de uma importancia fulcral
no sentido de perceber em que medida a referenciagéo para

cuidados paliativos, pode constituir um beneficio.’

A doenga mental é ainda subvalorizada, perante doengas
com apresentagdo tendencialmente mais fisica e, portanto,
“visivel”.® A falta de conhecimentos acerca da filosofia dos
cuidados paliativos, ambito de atuagdo e estruturas é tam-
bém apontada neste estudo e corroborada por parte signi-
ficativa dos outros documentos analisados na revisdo.®%%4
Um dos estudos identifica areas a desenvolver pelos clinicos
do SU relacionados com cuidados paliativos, nomeadamen-
te: controlo da dor e de outros sintomas; capacidade de
transmitir mas noticias e a sensibilidade para ajudar os doen-
tes e a sua familia a tomarem decisdes dificeis relacionadas

com o tratamento, em situages de pressao.’

Em 5 dos 7 artigos selecionados para esta revisdo é apon-
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2. RESULTADOS E DISCUSSAO

Nas tabelas seguintes estdo representados os resultados que dao resposta a questao de investigagao, retirados da revisao

realizada.

Estudo

1 - Initiating Palliative Care
Consults for Advanced
Dementia Patients in the
Emergency Department
(2014)

Estudo

2 - Applying palliative care
principles and practice to
emergency medicine (2015)

Estudo

3 - Content Validation of
a Novel Screening Tool
to Identify Emergency
Department Patients With
Significant Palliative Care
Needs (2015)

Estudo

4 - Cost savings and pallia-
tive care referrals from the
emergency department
(2016)

Estudo

5 - Effects of Initiating Pallia-
tive Care Consultation in
the Emergency Department
on Inpatient Length of Stay
(2013)

CUIDAD®S PALIATIVOS

Intervencao

Identificacdo de doentes com critérios
de Deméncia Avancada no servico de ur-
géncia, através de ferramenta especifica a
aplicar pela equipa médica. Posterior apli-
cagdo de questiondrio a equipa médica,
acerca das barreiras a referenciagdo dos
doentes que se enquadravam nos critérios
da doenga, para acompanhamento em cui-
dados paliativos.

Intervencao

Identificagdo por parte das equipas dos
SU, de barreiras a discussdo com doentes e
familiares, sobre a necessidade da introdu-
cdo de cuidados paliativos na abordagem
ao doente que visita o SU.

Intervencao

Identificagdo de barreiras a observagao por
cuidados paliativos de doentes que visitam
o SuU.

Intervencao

Levantamento de entraves as conversas re-
lacionadas com o fim de vida em doentes
no SU.

Intervencao

Identificagdo de pontos que reconhecida-
mente constituem barreiras a iniciagédo de
cuidados paliativos nos SU.
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Resultados

A maioria dos elementos da equipa médica que respon-
deu aos questionérios, considerou que o seguimento em
cuidados paliativos ndo era apropriado para os doentes.
A falta de tempo para iniciar a referenciagdo e a conver-
sa que antecede, foi apontada por um niimero menor de
médicos. Um dos médicos referiu que optou por néo refe-
renciar, uma vez que ndo queria ir contra as expetativas da
familia. As atitudes (protelar referenciagéo para aquando
do internamento, ficando a cargo de outro médico), co-
nhecimentos (défice acerca da patologia de base, filoso-
fia e instalagbes especializadas em cuidados paliativos) e
crengas (doentes com deméncia ndo sdo doentes termi-
nais/ cuidados paliativos aplicam-se a doentes terminais),
dos médicos sdo apontadas como grandes influenciado-
ras na nao referenciacdo dos utentes.

Resultados

S&o apontadas como principais razdes: a falta de tempo,
privacidade e de uma relagdo terapéutica sélida.

Resultados

Identificados fatores como: falta de privacidade, a neces-
sidade de tomar decisGes rapidas por parte de clinicos
com pouca experiéncia, a auséncia de uma histéria de
salide do cliente completa e a propria cultura do servico
de urgéncia que prioriza terapias agressivas de tratamen-
to da doenga de base e o tratamento baseado nos proble-
mas que o doente apresenta no momento.

Resultados

Tradicionalmente os clinicos do SU associam os cuidados
paliativos a doentes que se encontram internados. Acres-
centa-se ainda: a falta de tempo, a falta de uma relagao
de confianga com a familia, o desconforto e a pouca sen-
sibilidade dos clinicos do SU para esse tipo de discussdes.

Resultados

Questdes como: diferencas culturais a nivel da medicina
de emergéncia e da paliativa, falta de experiéncia dos cli-
nicos do SU na érea de paliativos e barreiras logisticas, sdo
identificados como barreiras a implementagdo de cuida-
dos paliativos a doentes do SU.

Continua na pagina seguinte

. JULHO 2018



Continuagdo

Estudo Intervengdo

6 - Palliative Care Education
in Emergency Medicine Re-
sidency Training: A Survey of

Program Directors, Associate  nos SU.
Program Directors, and Assis-

tant Program Directors (2016)

Estudo Intervengdo

7 - Staff perceptions of pallia-
tive care in a public Austra-
lian, metropolitan emergen-
cy department (2015)

tada a falta de tempo como um dos fatores essenciais para
a nao referenciacdo dos utentes.®’#?1° Quando analisamos
um estudo de 2012, relacionado com os ultimos meses de
vida dos idosos acima de 65 anos, somos confrontados com
uma realidade que indica que 75% destes recorre ao SU nos
dltimos 6 meses de vida e 51% no ultimo més de vida."
A dudvida que se coloca ¢ se esta percentagem, ndo seria
substancialmente inferior, se existisse uma precoce anélise e
referenciagdo dos casos passiveis de serem acompanhados
por cuidados paliativos. Obtendo-se o controlo sintomatico
e patamares mais elevados de qualidade de vida, eventual-
mente o nimero destes doentes que recorrem ao SU seria
inferior e consequentemente o tempo disponivel no SU, su-
perior?® Desta forma e atendendo a realidade portuguesa,
poder-se-ia responder com mais eficicia ao desejo da maio-
ria da populagdo de permanecer no domicilio, no processo

de final de vida."™

Outros fatores sdo identificados com menor frequéncia, tais
como: a falta de privacidade, a auséncia de uma relagdo te-
rapéutica sélida ou a mentalidade interventiva dos SU, mui-
tas vezes contraria aos principios de controlo sintomatico e

promogao do conforto dos cuidados paliativos.8'01213

Os resultados obtidos nesta revisdo, vem reforcar a necessi-

CUIDAD®S PALIATIVOS

Levantamento das principais barreiras a
implementagéo de cuidados paliativos em
doentes com doengas cronicas e terminais

Estudo que visa estudar a percecdo da
equipa do servico de urgéncia, sobre os
cuidados paliativos naquele contexto.

Resultados

A falta de tempo e de conhecimentos, por parte dos cli-
nicos do SU, relacionados com cuidados paliativos, sédo
referidos como desafios a implementagdo destes cuida-
dos. Acrescenta-se o défice de especialistas na area de
medicina paliativa que acrescentem suporte.

Resultados

As atitudes e a falta de conhecimento relacionada com
cuidados paliativos poderdo constituir entraves a sua
implementacdo. No estudo realizado 66% das enfermei-
ras refere que o seu conhecimento na érea é limitado. A
equipa do SU tende a confundir cuidados paliativos com
cuidados em estados avancados de fim de vida, perdendo
oportunidade de referenciar casos que ndo se apresentem
nesta condi¢do. Os casos ndo relacionados com cancro
tendem a ser subvalorizados, ndo sendo tdo frequente-
mente referenciados para cuidados paliativos. A escolha
entre “salvar vidas” e cuidados paliativos é por vezes uma
mentalidade dificil de adaptar.

dade imperativa de formagéo por parte dos profissionais de
saude na area dos cuidados paliativos, evidenciada ja em
2003 pelo Conselho da Europa. A formagéo de profissio-
nais, seja de nivel bésico para profissionais de satde na ge-
neralidade, seja avangada para prestadores especializados
em cuidados paliativos, é um fator critico para o sucesso dos

mesmos.'®

A abordagem paliativa, neste caso relativa aos doentes
com deméncia avancada, deve ser transversal a todos os
profissionais de saude, pretendendo-se integrar métodos e
procedimentos relativos aos cuidados paliativos, no acom-
panhamento de doentes e familias em todas as estruturas
ndo especializadas nestes cuidados, tais como servigos de
urgéncia.'®

Julgamos ainda, ser importante para o futuro, melhorar os
meios de comunicagdo preconizados para a articulagdo en-
tre as diferentes estruturas do Servico Nacional de Salde,
especialmente em casos “urgentes”, de modo a garantir
uma eficaz resposta aos utentes e suas necessidades.'

LIMITACOES

Apesar de terem sido selecionados sete artigos, apenas um

artigo responde diretamente a questdo previamente defini-
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da para esta revisdo da literatura, o que torna os resultados
naturalmente vulneraveis. A area da satide mental nos cuida-
dos paliativos é ainda pouco explorada, pelo que seria impor-
tante a realizagdo de mais estudos no contexto que permitis-
sem uma melhor compreensdo do fenémeno da deméncia

avancgada e sua referenciagédo para os cuidados paliativos.

CONCLUSAO

A maioria doentes com deméncia avancada observados nos
servicos de urgéncia, ndo sdo precocemente referenciados

para acompanhamento por cuidados paliativos.

As principais razdes apontadas pelos clinicos do estudo ana-
lisado, sdo a ndo adequagédo deste tipo de doentes para a
consulta de cuidados paliativos; a falta de tempo para a refe-
renciagdo e a falta de conhecimentos e experiéncia na érea
por parte das equipas do SU.

A doenga mental, apesar de neste caso, apresentar muitas
vezes fortes implicagdes fisicas concomitantes, continua a
ser relegada para segundo plano, no que a referenciagéo
precoce para cuidados paliativos diz respeito, quando com-
parada com outras patologias.

O défice de conhecimento relativo a deméncia avancada,
as entidades prestadoras de cuidados paliativos e a filoso-
fia dos mesmos, sdo os principais pontos identificados para

que esta referenciagdo ndo aconteca.

A formagédo dos profissionais de saide em cuidados palia-
tivos, seja basica ou avangada, parece constituir a principal
fonte de resposta aos problemas identificados, sensibilizan-
do os profissionais para a filosofia, pressupostos e &mbito de

atuacdo destes cuidados.

Através deste trabalho foi possivel atingir os objetivos pro-
postos para o mesmo, reconhecendo que o défice de do-
cumentos encontrados relativamente a tematica em causa,
impossibilita que se retirem conclusées fidedignas que res-
pondam a questdo de investigagdo. Urge, nesse seguimen-
to, a necessidade de se realizarem mais estudos na érea e
aprofundar melhor a temética da doenga mental e sua rela-

¢do com cuidados paliativos. @

\
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A morte e a vida. Sdo os conceitos mais cruelmente afastados que o ser humano ¢ capaz de testemunhar. Aqui, os Cuidados Palia-
tivos permitem uma nova perspetiva, através da desmistificagdo dos mitos, valorizando as prioridades e acompanhando sempre,
tanto a pessoa como a sua familia.

Objetivos: Identificar e descrever as dificuldades inerentes ao lidar com o processo da morte enquanto profissional de satde.

Metodologia: A realizacdo desta reflexdo teve como base a leitura de duas obras: A morte de Ivan llitch, de Liev Tolstoi e As Tercas
com Morrie, de Mitch Albom. Foram ainda tidas em conta outras obras de referéncia, assim como a reflexdo critica da experiéncia

clinica da autora.

Resultados: A morte é entendida como algo desconhecido e temido, que deve ser adiada e por si s6 rejeitada, vista entdo como

um fracasso entre os profissionais de satide e como um sofrimento desumano perante a sociedade.

Conclusdes: O facto de a morte ainda ser vista como um tabu num pais desenvolvido como o nosso, ser escondida por entre
cortinas e tratada como se um monstro ao qual todos deviamos escapar significa o quanto necessitamos, de forma emergente, de

uma educagéo para a salide a nivel da sociedade.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos; Sentido da Vida; Cuidar; Enfermagem; Morte.

Death and life. These are the concepts more cruelly disconnected that the human being is able to witness. Therefore, Palliative
Care allows a new perspective, through the demystification of myths, valuing priorities and always accompanying both the person

and the family.
Objectives: To identify and describe the difficulties inherent in dealing with the death process as a health professional.

Methodology: The formulation of this reflection was based on the reading of two works: The Death of Ivan llitch, by Liev Télstoi
and Tuesdays with Morrie, by Mitch Albom. Other reference works were also taken into account, as well as the critical reflection of

the author’s clinical experience.

Results: Death is understood as something unknown and feared, which must be postponed and rejected on its own, seen as a

failure among health professionals and as an inhuman suffering before society.

Conclusions: The fact that death is still seen as a taboo in a developed country like ours, hidden behind the curtains and treated as

if a monster to which we all should escape means how much we need, in an emergent way, an education for the society.

Keywords: Palliative Care; Sense of life; Take care; Nursing; Death.
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La muerte y la vida. Son conceptos mas cruelmente alejados que el ser humano es capaz de testimoniar. Aqui, los Cuidados Pa-
liativos permiten una nueva perspectiva, a través de la desmistificacién de los mitos, valorizando las prioridades y acomparando

siempre a la persona ya su familia.

Objetivos: Identificar y describir las dificultades inherentes al manejo del proceso de la muerte como profesional de la salud.
Metodologia: La realizacién de esta reflexién tuvo como base la lectura de dos obras: La muerte de Ivan llich, de Liev Télstoi y
de las Teres con Morrie, de Mitch Albom. Se han tenido en cuenta otras obras de referencia, asi como la reflexién critica de la
experiencia clinica de la autora.

Resultados: La muerte es entendida como algo desconocido y temido, que debe ser pospuesto y por si solo rechazado, visto
entonces como un fracaso entre los profesionales de la salud y como un sufrimiento inhumano ante la sociedad.

Conclusiones: El hecho de que la muerte todavia se vea como un tabt en un pais desarrollado como el nuestro, ser escondido
entre cortinas y tratadas como si un monstruo al que todos deberiamos escapar significa lo que necesitamos, de forma emergente,

de una educacion para la educacién salud a nivel de la sociedad.

Pallabras clave: Cuidados Paliativos; Significado de la vida; cuidado; enfermeria; Muerte.

Refletir acerca da morte, acerca de dificuldades, medos e re-
ceios remete-me a uma exteriorizagdo de mim mesma, como
que um espelho, a ter consciéncia sobrehumana do que me
compde. Somando estes conceitos, surge uma questao clas-
sica e utdpica: O que se segue? O que héa depois? Havera, a
meu ver, uma maior preocupagdo com o desconhecido que
com o quotidiano. Querendo assim dizer que o desconhe-
cido gera, por si sé, medo. E se doer? Sentirdo a minha fal-
ta? Uma pandplia de duvidas, de perguntas, que com mais
OU Menos nNexo, ocupam um espago consideravel na nossa
mente. Parece-me essencial, existir uma equipa multidisci-
plinar preparada e capaz de auxiliar, de orientar e ao virar
da esquina, para que quando o desconhecido bata a porta,
ndo doa, ndo fiquem palavras por dizer e atitudes por tomar.
Para que nada seja em véo, as despedidas possam ser feitas,
os abragos dados, os sorrisos partilhados e as lagrimas divi-
didas. E o meu maior receio: nao fazer o suficiente, ndo ser
o suficiente, ndo saber o suficiente. E tdo importante direcio-
nar os cuidados de volta para a pessoa e ndo para a patolo-
gia, é tdo importante escutar os seus medos e prioridades.
Acredito, piamente, que cuidar nesta fase da vida é uma
aprendizagem para além da veia profissional, é um caminho
de uma vida que nos molda, limpa as lentes embaciadas
dos 6culos e nos permite visualizar o horizonte de uma for-

ma bela e Unica, e que devia estar disponivel a todo o ser
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humano. Todos deviamos ter o direito e a oportunidade de

limpar as lentes embaciadas.

No prefacio de Eutanasia? Cuidados Paliativos Testemunhos,
de Isabel Galrica Neto, Marcelo Rebelo de Sousa enumera dez
pontos relativamente aos Cuidados Paliativos. Transcrevo dois

que julgo serem um ligeiro resumo que enfatiza o fulcral:’

“Em “tempo de vacas magras” é cémodo sacrificar a cabega
os Cuidados Paliativos, com a razdo redutora de que os doen-
tes em fim de vida contardo sempre menos — até para efeitos
sociais e eleitorais — do que os aparentemente ainda vivos por
mais algum tempo. E uma ilusdo. O modo como se trata dos
chamados “terminais” determina, mais do que se pensa, a for-
ma como os “ainda vivos por mais algum tempo” encarardo
os que procederam desta forma. (...) a atengdo aos Cuidados
Paliativos é um teste a forca efectiva de um Estado de Direito
Democratico e a honestidade da proclamagéo dos direitos fun-

damentais da Pessoa.”

Para complementar, menciono ainda, o terceiro artigo da De-
claragdo Universal dos Direitos Humanos (2) que afirma: “todo
o individuo tem direito a vida”. Dado que a vida e a morte
estdo intimamente ligadas, para se completar de forma ple-
na o direito a vida ndo é necessario disponibilizar o direito a
uma morte digna? Para todos? Sem excluir a populagdo com
posses monetarias reduzidas e/ou limitadas, em que téo fre-
quentemente se referem a pessoas caracterizadas por vidas re-

cheadas de obstaculos e impedimentos... ndo merecem uma
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morte digna? Que tipo de sociedade ¢ esta que despreza os
oprimidos, despreza os necessitados e todos aqueles que, por
falta de bergo de ouro e de objetivos claros, ndo preenchem
a fama e a ribalta, reduzindo-se a meros desejos e a invejosos
olhares do que ndo tém, mas anseiam por ter. Quando atingi-
mos as portas do desconhecido, o fim da vida, somos todos
iguais. Somos todos de carne e osso, em que a alma nos difere
em termos de atitudes, caracteristicas, sentimentos e pensa-
mentos. E todos temos desejos comuns: que no fim, esteja a
paz. Parece-me irénico, como no inicio da vida todos somos
similares na forma como chegamos ao mundo e no fim dela,
igualmente similares na forma como partimos. Assim sendo,
que atos egoistas, irracionais e discriminatérios tém sido reali-
zados, j& que nem todos tém acesso aos seus direitos? Assim
que iniciamos o periodo pré-escolar, os Professores — e mui-
to bem — apressam-nos a ensinar: somos todos iguais, somos
todos seres humanos, independentemente da cor, tamanho e
etnia; ndo deves maltratar; trata aos outros como gostavas que
te tratassem a ti. E assim crescemos, na juventude lutamos por
ideais que tdo fielmente juramos nunca desacreditar. Se todos
temos um inicio de vida similar, se todos passamos pelo perio-
do pré-escolar, porque é que, enquanto adultos ndo se tomam
as atitudes que aprendemos enquanto criangas? Esquecimen-
to? Ganancia? Qual a motivagdo para descriminar e determinar

quem tem o direito a vida e o direito a uma morte digna?

Direito é de todos. E para todos.

A Organizagdo Mundial de Saude (2002) definiu os Cuidados
Paliativos como:

“uma abordagem que visa melhorar a qualidade de vida dos
doentes — e suas familias — que enfrentam problemas decor-
rentes de uma doenca incuravel e/ou grave e com prognéstico
limitado, através da prevengdo e alivio do sofrimento, com re-
curso a identificagdo precoce e tratamento rigoroso dos pro-
blemas n&o sé fisicos, como a dor, mas também dos psicosso-
ciais e espirituais.”

Trocando por mitidos, trata-se de uma abordagem humanista,
centrada na pessoa — em todas as valéncias que a compdem
— e nas suas prioridades, tendo em vista a qualidade de vida,
extensivel a familia, que aceita “a morte como um processo na-

tural, pelo que ndo pretendem provocé-la ou atrasé-la, através
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da eutanasia ou de uma “obstinagdo terapéutica” desadequa-

da”.? Os Cuidados Paliativos respeitam, assim, o ciclo da vida.

Enquadrado, como que num puzzle, no livro As Tergas com
Morrie, de Mitch

Albom, Morrie diz: "N&o te deixes ir depressa demais, mas
ndo te agarres demasiado tempo”.* Serenidade foi a palavra
utilizada. N&o antecipar, nem prolongar a morte. Seré quando
for. Esta mania egoista do ser humano, ao querer manipular a
morte para quando |he for melhor conveniente, ndo s6 é de-
sumano como discriminatério. Porém, penso que esta manipu-
lagdo é uma forma que o ser humano tem de querer tomar as
rédeas e controlar a situagdo, escapar ao desconhecido e ao
temido sofrimento. Parece-me que é necessaria uma clarifica-
¢&o de conceitos, por forma a que a sociedade entenda o que
realmente significa a morte, o que sdo os Cuidados Paliativos
na sua esséncia e quais os seus objetivos. Para além da socie-
dade civil, esta clarificacdo e consciencializacdo tem de partir
dos profissionais de satide. Desmistificar os mitos, para que
o acesso a melhores cuidados seja garantido de forma trans-
versal, como o direito que representa e nao uma barreira ndo

ultrapassavel.

“Eram-lhes indiferentes as palavras vida ou morte, mas a furia
na minha voz podia entrar-lhes corpo adentro como uma bala
ou um arpdo.”® A importancia da comunicagdo, tdo frequente-
mente menosprezada e negligenciada. O ser humano é um ser
sociavel, distinto dos demais, porém, deveria ser educado a
comunicar para além do abecedario. Aos profissionais de sau-
de, gente que cuida de gente, essa tarefa acresce de respon-
sabilidade. N&o sé as palavras magoam, mas sim o tom com
as quais sdo evocadas. Por vezes, j& ndo nos lembramos do
que nos disseram, mas fica sempre connosco a forma como
nos fizeram sentir. A auséncia de comunicagdo, quando seria

estritamente necessaria, € uma outra dificuldade identificada.

Nos livros As Tergas com Morrie e A Morte de Ivan llitch, po-
de-se observar com clareza o impacto que a comunicagdo tem,
de forma prematura. Ou seja, desde o momento do diagnds-
tico da doenga. No caso de Morrie, 0 médico informou-os do
processo de doenga e respondeu a todas as questdes e divi-
das que Morrie e Charlotte tinham. Quando questionou 0 mé-

dico de forma direta se ia morrer, o médico ndo omitiu, nem

I
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mentiu nem rodopiou Morrie com desculpas. Respondeu com
igual frontalidade, que ia morrer sim. Comunicagéo terapéuti-
ca e eficaz, fulcral para a confianga entre a triade profissional,
familia e doente. J& para Ivan llitch, o diagnéstico era segmen-
tado. N&o era visto o lvan, uma pessoa completa com valores,
principios e receios, mas sim o rim ou o intestino. O importante
era o triunfo para o médico, que enchia de brilho o seu con-
sultério com medidas despropositadas e respostas mal dadas
a duvidas existenciais. Por sinal, Ivan llitch ousou questionar:
“Nos os doentes talvez fagamos muitas perguntas inconve-
nientes. Todavia, aventuro-me a perguntar se o que tenho é
grave ou ndo?"¢, ao invés de uma resposta obteve um aceno,
em sinal de despedida. Entristece-me a quantidade de acenos
que s&o distribuidos, fomentando a dor, a incerteza e a revolta
interior. A comunicagdo é fundamental para o processo de apa-
ziguamento da dor emocional e psicolégica, permitindo que o
doente resolva os seus conflitos interiores. Porém, para isso, é
necessario que o doente saiba — se assim o entender — da sua

doenga, por forma a que possa viver, literalmente.

A comunicagdo, verbal e ndo verbal, é uma responsabilidade
tdo elevada, pronunciar as palavras certas no momento certo.
Ou por vezes nada dizer, em palavras, mas deixar a comunica-
¢do nao verbal reinar — embora a linguagem n&o verbal esteja
sempre presente. Perante o doente, a verdade e o respeito
predominam e penso ser a orientagdo para uma comunicagao
terapéutica e eficaz. Perante a familia, particularmente em fa-
milias disfuncionais e complexas, com papéis desorganizados e
membros conflituosos, pode ser dificil a assertividade. A minha
procura de conhecimento nessa area foi um dos motivos que

me conduziu a ingressar uma formac&o avancada.

De acordo com Valter Hugo Méae:® “Ensinavam os peixes pe-
quenos a esperar a altura de morder. Era como dizer que lhes
ensinavam a altura de morrer.” Os pequenos ndo devem mor-
rer, é lhes esperada a vida. A morte, apenas aos velhos cabe.
Foi assim que fomos educados, que fomos criados. A lamentar
a morte, a chorar por nos roubar alguém que nos pertencia e
n3o a ela. A morte, tudo tira. Enraizado na sociedade, com rai-
zes mais profundas em tamanho que os Himalaias, a morte tem
uma conotagado mais negra que o negro em si, é vista como um
alvo a abater, algo que temos de fugir a todo o custo, que nos

vai roubar de nés mesmos. Ainda hoje, no século XXI, moder-
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no, a medicina curativa é vista como Zeus, o Deus dos Deuses,
e a medicina paliativa como um Deus em plena ascensdo, mas

s as vezes, quando convém.

Consciencializagdo precisa-se. Presenciei uma situagdo, em
que um filho de uma utente com noventa e um anos, com
um processo demencial, dirigiu-se a mim de forma rispida e,
apds uma série de questdes de enfiada, diz-me: “espero que
estejam a fazer de tudo para prolongar a vida da minha mae."”
Acrescentou, ainda, pedindo: “eu s6 quero saber se ainda ha
alguma coisa a fazer ou se ja esta na fase em que ndo hd nada a
fazer”. Foi-me possivel detetar a ansiedade, medo e frustragéo
nas suas palavras. Era, de certa forma, uma falsa agressividade.
Ora, para além de toda a complexidade da situagdo, “prolon-
gar” e "ndo ha nada a fazer” ficaram a ecoar dentro da minha
cabega como que um disco que apenas toca uma musica e
pelo que lhe respondi, que a nossa prioridade, enquanto equi-
pa de profissionais de satde, é a qualidade de vida de sua
mée. Ndo me pareceu que o tivesse tranquilizado, nem que ele
tivesse entendido a minha mensagem, ao contrério da sua irma
— que concordou comigo - é uma prioridade. Durante os dias
que se seguiram, revia a conversa na minha memaéria como
um playback e as dividas imperavam: teria tomado a atitude
certa? Esclareci as duvidas? Pretendo auxiliar estas familias que
nos abordam como ledes e esperam que respondamos como
cordeiros. Poder desmitificar os seus receios e, definitivamen-
te, minimizar os “ses”. Temo ndo o conseguir fazer, por mil e
umas ideias que me tomam por ingénua. Ouvir: se tivéssemos
ido a um outro médico, porque é que durante uma década
escondeu o cancro da mée? Porqué das idas fustigantes para a
didlise se, no fim, os médicos afirmaram que néo teve qualquer
beneficio? Porqué do sofrimento desmedido a que foi sujeita?
A mae sofreu muito, foi sempre muito forte. Hoje, quando pen-
so na minha avo, revejo uma forga inabalavel da Mae Natureza,
que encarava a vida de frente, assim como encarou a morte.

Temo que o passado se repita, em outras familias.

E necesséario, mais que nunca, mudar as mentalidades e edu-
car precocemente para a morte, terminar com o tabu. Sempre
julguei curioso as diferentes tradigdes que rondam a morte. No
nosso pais patriota é vulgar o preto, o lamento e as lagrimas.
Em algumas culturas africanas vestem-se vestes brancas, or
ganizam-se festas, danca-se a luz da lua e come-se como se
ndo houvesse amanha, a morte é por elas entendida como
um ritual de passagem, finitude do corpo, mas ndo da alma,
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essa vive. Talvez devéssemos comegar a aprender uns com os
outros. Se assim o fizéssemos, éramos capazes de compreen-
der a esséncia da vida. Tal como Morrie diz: “A cultura que
temos nao faz as pessoas sentirem-se bem consigo mesmas.
E tu tens que ter a forga suficiente para dizer que, se a cultura
ndo funciona, ndo a compras.”* Porém, esta é uma dificuldade
coletiva, arriscaria a dizer. Suponho que, primeiramente, ha a
necessidade de consciencializar a nossa prépria mente, ensi-
na-la a decidir juntamente com o coragdo, sem jogos de quem
tem mais poder, e sb apos, consciencializar aqueles que nos
rodeiam. Afinal, humanizar é um conceito que transcende o
sinénimo de boa prética, independentemente do espago onde
é praticado. Portanto, por que ndo comegar a consciencializar
as nossas pessoas? Os que nos rodeiam, a nossa comunidade.

Todos precisamos de alguém. Precisamos uns dos outros.

“Enquanto nos pudermos amar uns aos outros, e recordar o
sentimento de amor que tivemos, podemos morrer sem partir
de facto. Todo o amor que tiveres criado estara ainda ali. Todas
as memorias ainda estardo ali. Continuas a viver, nos coracdes
de toda a gente que tiveres tocado e acarinhado enquanto
aqui estiveste.”* Afinal, recapitulo: ndo precisamos sé de ser
educados para a morte, mas também para a vida. No oposto,
Ivan llitch representa uma vida sem amor, vazia no coragdo dos
que o rodeiam. “Eu ndo conseguiria dormir, por causa da dor...
// E desculpa esfarrapada. Mas, do jeito que vocé vai, uma coi-
sa eu digo: assim nao ficard bom e sempre nos dara aborreci-
mentos”.® A esposa preocupada com os seus afazeres, com as
suas ocupagdes e preocupagdes, lvan llitch, ndo era uma delas.
Morrie, enfatizou: “Uma vez que aprendas a morrer, aprendes
a viver."* Julgo que seja pela perspetiva que difere, tal como a
lente que se desembacia. De repente, olhamos o mundo com
outros olhos, como os das criangas, humildes e puros, e vemos
o que verdadeiramente importa: os momentos, as pessoas e o
amor. Porque menosprezamos o amor? De onde vem o cuidar,
se ndo da demonstracdo de um carinho e afeto baseados na
evidéncia mais atual, por forma a transmitir apenas o que de

benéfico for para o individuo?

“Acordei e pensei que nao fazia sentido nenhum que a morte
doesse.”® E talvez ndo faga mesmo, parece-me que a minha
tenra idade ndo me permite usufruir de palavras caras quan-

to a descri¢do da morte, porém, o contacto precoce com ela
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com certeza me moldou enquanto pessoa. Na educagéo for-
temente catdlica que tive, os meus pais ndo me esconderam
dos funerais nem me iludiram com histérias roméanticas como
viagens sUbitas para o outro lado do mundo, ou a cléssica fra-
se do “quando fores mais velha explicamos-te”. Sempre lhes
agradeci por isso. Ter a oportunidade de lidar com a morte e
com a perda de entes queridos desde cedo, sempre me le-
vou a valorizar mais e mais a vida. Talvez por isso ndo tenha,
comummente, atitudes que desaprovem a mesma. Aprendi a
despedir-me, aprendi a valorizar mais o olhar que as palavras
— e os olhos dizem tanto... as palavras sdo inlteis comparando
ao que os olhos nos dizem, s6 dizem a verdade — aprendi, e
penso que esta é a que mais gosto, a lembrar-me das pessoas
pelas memorias boas, de momentos felizes e Unicos, rechea-

dos nada mais, nada menos, que com amor.

Valter Hugo Mae aborda a aceitagdo da morte: “Eu sabia bem
que aceitar a morte da minha irma era um egoismo e contra-
ia.”> A dificuldade da aceitacdo da

dizia muito a minha fami
morte, como parte constituinte da vida. Particularmente, quan-
do a sociedade nos incute os trajes pretos, a lamentar ndo a
perda da vida daquela pessoa, mas a perda que se sente e
que magoa, como um ato de puro egoismo em querer manter
vivo o corpo, porque a alma néo é passivel de toque, ao invés
de abranger o coragdo, como o amor. A forma como Morrie
aceitou o processo da morte, e realizou o seu préprio funeral
é um verdadeiro quebra tabus. O funeral ao vivo de Morrie
foi, provavelmente, um dos melhores ensinamentos que retirei
desta leitura. Nao deixar nada por dizer, podemos néo ter outra
oportunidade. A oportunidade de dizer o que sentimos, mas
que raramente dizemos. Relembra-me ao carpe diem. J& o de
Ivan llitch, foi desumano e desprovido de palavras sentidas. A
preocupacdo major da esposa era o dinheiro. A dos amigos o
lugar vago que ficou por preencher. A conversa de circunstan-
cia encenada apenas com a finalidade de alimentar um jogo
de aparéncias ali instituidas, onde o foco era tudo, menos Ivan
llitch.

Um funeral negro, de cor e de sentimentos.

"Talvez ndo entendamos o que é belo neste preciso momen-
to. Podemos estar absolutamente enganados acerca de tudo
quanto gostamos.”® A beleza que o carpe diem, incutido nos
Cuidados Paliativos, ensina. Neste campo, Morrie foi indis-
cutivelmente mais que um Professor pois todos os seus ensi-

namentos ultrapassardo a margem de tempo que lhe estava
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destinada, tdo reduzidamente. Eu, de forma egoista, afirmaria
com todas as certezas que me fossem possiveis que, de facto,
nada entendemos mesmo. Gostamos do materialismo, do fal-
so prazer, do consumismo - e a enumeragdo continua — e do
que nos esquecemos? De viver e do que a vida compde, tal
como lvan llitch. Sempre me questionei o motivo pelo qual leva
as pessoas a mudar tdo drasticamente quando estdo em fim
de vida, o querer resolver todos os assuntos pendentes, o ndo
deixar nada por dizer, as prioridades e, claro, a pureza do amor.
Na&o seria tdo mais gratificante se estas atitudes pertencessem
ao nosso quotidiano? Afinal, nem todos temos oportunidade
de nos despedir. Mitch realca ainda “Aprender a prestar aten-
¢do?",* talvez mais uma grande aprendizagem que tenha reti-
rado do livro. Estar no momento, plenamente. E ndo a pensar
no amanha, no ontem, e na quantidade de itens vulgares que

podem estar a passar na ideia, supérfluos.

No prazo de seis meses, faleceram duas pessoas com um pa-
pel importante na minha vida. Ambos, com necessidades pa-
liativas: ela, com um processo demencial agravado e ele, tumor
da boca ja com metastizagdo pulmonar e no eséfago. Ambos,
deixaram filhos e netos, recheados de saudades. Gosto de
pensar que ambos se despediram. Ele teve acompanhamen-
to de uma Equipa de Cuidados Paliativos, ela ndo. Foi com
estas duas grandes pessoas que presenciei, em primeiro pla-
no, o impacto que os cuidados paliativos tém na qualidade de
vida do individuo e sua familia. Ela faleceu no lar, numa noite,
desprovida de cuidados gritantes que necessitava, entre as
agitagbes psicomotoras e a escuriddo do quarto onde esta-
va. A familia foi visitd-la uma semana antes — ndo conseguia
ir com a frequéncia desejada, ja que ficava longe da area de
residéncia — onde, através da linguagem corporal e algumas
palavras - escassas — percetiveis, foi possivel, espantosamente,
uma comunicagdo entre ambas as partes. Uma meméria feliz,
mas com o sentimento que sofreu demasiado, que néo teve
o acompanhamento que |he era necesséario. Com uma Sonda
Naso Géstrica e pulsos presos as grades da cama — devido a
espasticidade motora, o Parkinson vencia, e venceu. Ao lado
da cama estava uma folha A4, com o titulo: Hidratagdo, com
as horas exatas que as auxiliares deviam de inserir 4gua pela
Sonda Naso Gastrica. Perdi a conta as vezes que ela exteriori-

zou a sonda. Ele, por outro lado, faleceu em casa, na sua cama,
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junto da esposa — sua cuidadora — como era seu desejo. Umas
semanas antes, tinha estado internado para descanso da cui-
dadora e ajuste da terapéutica — a dispneia estava a acentuar, e
ja raramente saia de casa. O funeral foi em casa, e procedeu-se
exatamente da forma como ele tinha pedido. Foi tdo calmo,
tdo tranquilo. Houve tristeza, mas ndo houve revolta nem se
clamou por justica. Somente se lamentou a perda, mas ja havia
um trabalho feito na consciencializagdo deste momento. Apds,
a esposa era contactada varias vezes, para aferirem o processo
de luto. Destes seis meses, houve algo muito claro para mim:
era necessario atuar, de forma emergente, para que o acesso
seja transversal e garantido a este tipo de cuidados. Os Cuida-
dos Paliativos s&o fulcrais para uma morte digna e para preve-
nir um luto patoldgico. Ou seja, uma morte com o sofrimento
atenuado, em paz. Acredito que ambos nao tinham dor fisica,

mas apenas ele tinha a dor da alma apaziguada.

Refletir sobre o sentido da vida, dificuldades no meu quoti-
diano enquanto profissional, medos e sobre a morte em si
permite-me terminar esta reflexdo com uma perspetiva mais
moldada e de certa forma, madura, acerca da vida. Houve di-
ficuldades inerentes, é certo. N&o ¢, de todo, simples exterio-
rizar o que nos vai na alma e no coragdo quando nos depara-
mos com situagdes que nos remetem a questionar de forma
tdo profunda quanto a prépria vida é. Acredito que, por muito
ingénua parega, ao sermos melhores pessoas estamos a ser
melhores profissionais, mas nem sempre ser melhor profissio-
nal significa ser melhor pessoa. Sinto-me grata por esta apren-
dizagem que ainda agora iniciou o seu caminho, um caminho
conduzido pelo amor, pela compaixao, pelo cuidar e pelo rigor

cientifico que lhe esta incumbido.

Se néo for por amor, que viveremos para amar.
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RESUMO

Objetivos: O presente estudo teve como objetivo principal identificar individuos, sem patologia oncolégica, que beneficia-
riam de seguimento por Cuidados Paliativos (CP). Procurou-se ainda identificar registos clinicos indicativos da abordagem
do diagnéstico/prognéstico; informagdo sobre necessidades e apoio social recebido pelos doentes e familias; aspetos a

melhorar pelos profissionais de satde para diminuir barreiras no acesso aos CP.

Metodologia: Estudo observacional retrospetivo baseado na populagdo seguida no dmbito das consultas hospitalares de
Cardiologia (CHC), Nefrologia (CHN), Pneumologia (CHP) e Hepatologia (CHH), entre 1 de janeiro e 31 de agosto de 2015.

Resultados: Dos 2893 doentes obtidos, 967 foram estudados e, destes, 8 foram excluidos por terem patologia oncolégica.
Eram do sexo masculino 558 doentes (58.2%) e a mediana de idades foi 74.0 anos na CHC, 69.0 anos na CHP, 75.0 anos na
CHN e 42.0 anos na CHH. Nao foi encontrado registo de informacéo acerca do agregado familiar em 585 casos (61.0%) e
das necessidades sociais em 625 casos (65.2%). Cento e dezanove doentes (12.4%) apresentavam performance funcional
segundo o Eastern Cooperative Oncology Group = 3. Tinham algum critério de referenciagdo para CP 224 doentes (23.4%)

e nenhum destes foi referenciado. Durante o estudo, ocorreram 17 ébitos.

Conclusdes: O nimero de doentes com critérios para CP foi elevado, mas o nimero de referenciagdes foi reduzido. Tal fato

pode dever-se a desconhecimento da existéncia das equipas e do impacto positivo que a referenciagéo precoce para CP
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podera ter nos doentes e familias. Tornou-se evidente a necessidade de formar os profissionais de salide nesta area.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos, doengas ndo oncoldgicas, acesso a servigos, necessidades, referenciagéo.

ABSTRACT

Aim: This study’s main aim was identify patients without oncological diseases that would benefit from Palliative Care (PC) follow up.
Addiitionally, we wanted to identify clinical records about diagnosis/prognosis; patients and their families’ social needs and support;

and things that the health care providers could improve in order to decrease barriers to PC access.

Methods: Observational and retrospective study performed between 1st January and 31st August 2015 based on the population
recruited from Cardiology (CHC), Pneumology (CHP), Nephrology (CHN) and Hepathology (CHH) outpatients’ lists.

Results: From the 2893 patients obtained, 967 were studied and from these 8 were excluded due to have an oncological disease.
58.2% (n=558) were men and the median age was 74.0 years in CHC, 69.0 years in CHF, 75.0 years in CHN and 42.0 years in CHH.
We found no information on family support in 585 (61.0%) and social support in 625 (65.2%) cases. Regarding functional status
according with the Eastern Cooperative Oncology Group (ECOG), 119 (12.4%) patients had =3. Two hundred twenty four patients
(23.4%) had criteria for PC referral and none was referred. During the study period, 17 patients died.

Conclusions: The patients’ number with CP criteria was high, but the number of referrals was reduced. This could be explained by
unawareness of PC services and the positive effect that the early referral to PC can have for the patient and his family. It became

clear the need of formation to health care providers on this area.

Keywords: Palliative Care, non-oncological diseases, service assessment, needs, referral.

RESUMEN

Objetivos: El estudio tuvo como objetivo principal identificar individuos, sin patologia oncoldgica, que potencialmente benefi-
ciarian de seguimiento por Cuidados Paliativos (CP). Se intenté identificar registros del abordaje por el médico del diagnéstico/
prondstico; informacién sobre necesidades y apoyo social recibido por los enfermos y familias; y aspectos a mejorar por los pro-
fesionales de salud para disminuir barreras en el acceso a CP.

Metodologia: Estudio observacional retrospectivo basado en la poblacién seguida en consulta de Cardiologia, Nefrologia, Neu-

mologia y Hepatologia, entre el 1 de Enero y el 31 de Agosto del 2015.

Resultados: De 2893 enfermos, 967 fueron estudiados y de estos, 8 fueron excluidos por tener patologia neoplasica. Del sexo
masculino eran 558 (58.2%) enfermos e la edad mediana fue 74.0 afios en cardiologia, 69.0 afios en neumologia, 75.0 afios en ne-
frologia y 42.0 afios en hepatologia. No se encontré registro de informacion del entorno familiar del enfermo en 585 casos (61.0%)
y de las necesidades sociales en 625 casos (65.2%). Ciento y diecinueve enfermos (12.4%) tenian Eastern Cooperative Oncology
Group Performance Status (ECOG) =3. Tenian algn criterio de referencia para CP 224 enfermos (23.4%) y ninguno de ellos se hizo
referencia. Durante el estudio, 17 murieron.

Conclusiones: El nimero de enfermos con criterios para CP es elevado, pero el nimero de envios a CP fue reducido, o que puede
deberse al desconocimiento de la existencia de equipos e impacto positivo del envio precoce que los CP podran tener en los

enfermos y sus familias. Ha quedado clara la necesidad de ensefiar a los profesionales de salud en este tema.

Palabras clave: Cuidados Paliativos, enfermedades no oncoldgicas, acesso a servicios, necesidades, referencia.

\
\ CUIDAD®S PALIATIV®S  VOLUME 05 . NUMERO 01 . JULHO 2018



INTRODUCAO

A semelhanca do que tem vindo a acontecer noutros paises
desenvolvidos, a demografia portuguesa caminha para a
inversdo da pirdmide etaria, verificando-se um aumento da
populagdo idosa e de dbitos esperados.’ Apesar do aumento
de servicos de Cuidados Paliativos (CP)?, o acesso dos doen-
tes a estes cuidados permanece escasso, particularmente
se padecerem de doengas ndo oncoldgicas.>*** A maioria
dos profissionais de satide considera que os CP se destinam
exclusivamente a doentes oncoldgicos, esquecendo o seu
beneficio comprovado nas doengas ndo oncoldgicas,*’# que
sdo, atualmente, responsaveis por um ndmero elevado de

doentes com critérios de referenciagdo para CP.?

Na visdo holistica do doente, assume particular relevo o
seu bem-estar global, sendo fundamental compreender as
necessidades emocionais, espirituais, sociais, entre outras.
Numa fase critica para o ser humano e respetiva familia e
amigos como é o fim de vida, é importante compreender que
relevancia é dada a esta fase pelos profissionais de satde e

como as questdes de fim de vida sdo abordadas.

De acordo com dados da Organizagdo Mundial de Saude
(2014), apenas 14% dos doentes com necessidades em
CP sédo realmente acompanhados por estes cuidados.’® O
reconhecimento de critérios que auxiliem a identificagéo da
necessidade deste apoio podera contribuir para uma refe-
renciagdo mais precoce, prevenindo sofrimento ao doente e

aos seus entes queridos.

O presente estudo teve como objetivo principal identificar
individuos que potencialmente beneficiariam de seguimento
em CP. Como objetivos secundarios, procurou-se identificar
registos clinicos indicativos da abordagem de questdes rela-
cionadas com diagnéstico/prognéstico e informagao relativa
as necessidades e apoio social recebido pelos doentes e fami-
lias. Além disso, este trabalho pretendeu contribuir para evi-
denciar aspetos que poderao ser modificados e melhorados
nas atitudes dos profissionais de satide a fim de possibilitar
0 acesso precoce aos CP por um maior nimero de doentes

que deles beneficiariam.

METODOLOGIA

Foi realizado um estudo observacional retrospetivo da popula-

¢éo seguida em consultas hospitalares de Cardiologia (CHC),
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de Nefrologia (CHN), de Pneumologia (CHP) e de Hepatologia
(CHH) de um hospital da regido do nordeste portugués, no
periodo de 1 de janeiro a 31 de agosto de 2015. Da listagem
de doentes obtida, foi selecionado o primeiro de cada trés
doentes, tendo-se posteriormente procedido a analise dos
respetivos processos clinicos eletrénicos.

Foram avaliadas as varidveis demograficas (género, idade,
agregado familiar, dbito e local de 6bito), dados clinicos
(diagnédstico, sintomas, resultados laboratoriais), performance
funcional segundo o Eastern Cooperative Oncology Group
Performance Status (ECOG),"" referenciagéo para CP (sim/n&o)
de acordo com a National Hospice Organization (NHO)'? e
recurso ao Servigo de Urgéncia (SU) (nimero de idas durante
o periodo do estudo). Foi também analisada a existéncia ou
ndo de registo em processo clinico de informacgéo relativa a
apoio e necessidades sociais, assim como do conhecimento
e abordagem de questdes sobre o diagndstico/progndstico
clinico e decisées de fim de vida.

Um critério de excluséo foi a existéncia de doencga oncoldgica
previamente conhecida. A normalidade da amostra foi testada
através dos métodos de Kolmogorov-Smirnov e de Shapiro-
-Wilk com grau de confianca de 95% (nivel de significancia (p)
de 5%), tendo-se rejeitado a hipdtese nula que correspondia a
normalidade. A idade é apresentada sob a forma de mediana
(percentil 25 e 75) e amplitude interquartil. Os dados foram
analisados no SPSS® verséo 23.0.

Este estudo teve a aprovagdo da Comissdo de Etica para a
Saude do Hospital onde foi conduzido.

RESULTADOS

Obteve-se um total de 2893 doentes com agendamento para

QUADRO 1

Mediana da idade nas diferentes consultas hospitalares

. Mediana em anos (percentil 25;
Consulta Hospitalar » . . .
percentil 75); amplitude interquartis

Cardiologia 74.0 (64.0; 80.0); 16

Pneumologia 69.0 (59.0; 77.0); 18

Nefrologia 75.0 (66.0; 81.0); 15

Hepatologia 42.0 (36.5; 53.0); 18
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QUADRO 2

QUADRO 3

Diagnésticos e sintomas mais frequentes na CHC

Diagnéstico % n
Insuficiéncia cardiaca (independente de causa) 8.3 80
\C/;\l\ét:;zg)atia (sem menc&o de insuficiéncia 54 52
Fibrilhagdo auricular 2.5 24
Blogueio auriculoventricular 1.7 16
Aneurisma da aorta 0.7 7
Sintomas % n
Angor (tratamento anti-isquémico otimizado) 3.5 34
Palpitacoes 3.5 34
Astenia 2.9 28
Dispneia 1.3 12
Tonturas 1.1 11

as consultas externas supracitadas que, apds a aplicagdo do
método de amostragem, conduziu a 967 doentes. Destes,
8 foram excluidos por terem como diagnéstico principal
uma patologia oncolégica. Dos 959 doentes incluidos no
estudo, 271 provieram da CHC, 435 da CHP, 218 da CHN e
35 da CHH. Cerca de sessenta por cento (58.2%; n=558) dos
doentes estudados eram do género masculino e a mediana
de idades foi de 74.0 (64.0; 80.0) anos na CHC, 69.0 (59.0;
77.0) anos na CHP, 75.0 (66.0; 81.0) anos na CHN e 42.0 (36.5;
53.0) anos na CHH (Quadro 1).

De acordo com os critérios propostos pela NHO', 224 (23.4%)
doentes tinham critérios de referenciagéo para CP, no entanto,
apenas um doente foi referenciado (de acordo com critérios
clinicos, ndo pela NHO).™

Os cinco diagnésticos mais frequentes foram: insuficiéncia
cardiaca, valvulopatia, fibrilhagdo auricular, sindrome de ap-
neia do sono e doenga pulmonar obstrutiva crénica. Os cinco
sintomas mais frequentemente registados foram: toracalgia,
palpitagdes, dispneia, astenia e tosse. Nos quadros 2 a 5 estdo

detalhados os diagndsticos e sinais/sintomas mais frequentes
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Diagnésticos e sintomas mais frequentes na CHP

Diagnéstico % n

Sindrome de apneia obstrutiva do sono 229 220
Doenga pulmonar obstrutiva crénica 104 100
Asma 3.4 33
Fibrose pulmonar 1.3 12
Silicose 0.6 6
Sarcoidose 0.6 6
Sintomas % n
Astenia 3.2 31
Sonoléncia 3.0 29
Tosse produtiva 2.8 27
Tosse nédo produtiva 2.6 25
Dispneia 2.6 25

em cada consulta hospitalar.

Quanto ao estadio funcional, 119 (12.4%) doentes apresenta-
vam uma pontuagdo =3 na escala de performance funcional
do ECOG."

Durante o periodo do estudo, 626 (65.3%) doentes recorre-
ram ao SU, sendo que 330 (52.7%) doentes fizeram-no pelo
menos duas vezes. Registaram-se 1511 episédios de urgéncia
(minimo 1, maximo 28 episédios por doente).

N&o havia registos do agregado familiar em 585 (61.0%) casos
e do apoio social em 625 (65.2%) casos. Em 249 casos (26.0%)
foram encontrados registos acerca das informagdes prestadas
ao doente e familia sobre o diagnéstico e prognéstico. Fale-

ceram 17 doentes, 13 (86.7%) dos quais em meio hospitalar.
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QUADRO 4
Diagnésticos e sinais/sintomas mais frequentes na CHN

Diagnéstico % n
Doenca renal crénica multifatorial 8.2 79
Nefropatia diabética 5.4 52
Doenga renal crénica hipertensiva 1.9 18
Nefropatia isquémica 0.9 9
Rim Unico funcionante 0.6 6
Doenga renal poliquistica 0.6 6
Sinais/Sintomas % n
Dispneia 7.6 73
Edemas 7.6 73
Parestesias 3.8 36
Dor 1.9 18
Astenia 1.9 18
Diminui¢cdo da acuidade visual 1.9 18

Particularizando a anélise aos doentes que apresentavam
critérios de referenciagdo para CP segundo a NHO" (n=224,
23.4%), 212 eram seguidos em CHP e 12 em CHN. Cento e
cinquenta e oito (70.5%) eram do género masculino. A me-
diana de idade foi de 70.0 (61.0; 77.0) anos com amplitude
interquartis de 16 nos doentes seguidos em CHP e de 79.0
(74.5; 82.0) anos com amplitude interquartis 8.25 nos doentes
seguidos em CHN. Os diagnésticos mais frequentes foram:
sindrome de apneia obstrutiva do sono (n=107; 47.8%), doen-
¢a pulmonar obstrutiva crénica (n= 49; 21.9%), asma (n=16;
7.1%), nefropatia diabética (n=8; 3.6%), fibrose pulmonar
(n=6; 2.7%) e doenca renal cronica multifatorial (n=4; 1.8%).
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QUADRO 5

Diagnésticos e sinais/sintomas mais frequentes na CHH

Diagnéstico % n
Hepatite B 1.6 15
Hepatite C 1.5 14
Hepatopatia alcodlica 0.2 2
Hepatite Be C 0.1 1
Esteatohepatite ndo alcodlica 0.1 1
Sinais/Sintomas % n
Ascite 0.2 2
Dispneia 0.1 1
Tonturas 0.1 1
Ansiedade 0.1 1
Edemas 0.1 1

Os sinais e sintomas mais frequentemente encontrados foram:
astenia (n=16; 7.1%), dispneia (n=14; 6.3%), sonoléncia (n=14;
6.3%), tosse produtiva (n=13; 5.8%), edemas (n=4; 1.8%) e
parestesias (n=2; 0.9%). Relativamente ao estadio funcional,
35(15.6%) doentes apresentavam uma performance funcional
na escala do ECOG'" =3. Durante o periodo do estudo, mais
de metade dos doentes com critérios de referenciagéo para
CP (n=134; 59.8%) recorreram ao SU e 86 (64.2%) recorreram
duas ou mais vezes. Registaram-se 370 episédios de urgéncia

(minimo 1, méaximo 28 episddios por doente).

Foram encontrados registos relativos ao agregado familiar em
94 (42.0%) casos e aos apoios sociais em 79 (35.3%) casos
(Quadro 6).

Nenhum dos 224 casos encontrados foi referenciado as

equipas de CP. Em 130 (58.0%) casos foram encontrados
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QUADRO 6

Informac&o registada do agregado familiar e apoio
social dos doentes com critérios de referenciacdo a CP

Agregado familiar % n
Desconhecido 58.0 130
Reside sozinho 5.8 13
Reside com 1 familiar 24.6 55
Reside com =2 famliares 11.6 26
Apoio social % n
Desconhecido 64.7 145
Residente em lar 3.6 8
Domicilio com apoio 1.3 3
Domicilio sem apoio 30.4 68

registos quanto a informagéao prestada acerca do diagnéstico,
contudo, este nimero passou para 60 (26.8%) quando foi
pesquisada a existéncia de registos relativos a informagéo

prestada sobre o prognéstico e decisdes de fim de vida.

Dos 17 obitos registados, 6 (35.3%) ocorreram na populagéo
que possuia algum critério de referenciagédo para CP. De
salientar que destes 6 ébitos, 5 foram em meio hospitalar e

num caso nao foi possivel identificar o local de morte.

DISCUSSAO

Este estudo é dos primeiros, em Portugal, que analisa, de
entre os doentes seguidos em regime de ambulatério, quais

os que poderiam beneficiar da sua referenciagéo para CP.

Encontramos 224 (23.4%) doentes que preenchiam algum
dos critérios propostos pela NHO' de referenciagdo para
CP. Contudo, apenas 1 doente foi referenciado e ndo per-
tencia a este grupo. Este fato pode estar relacionado com a

trajetéria mais imprevisivel das doengas crénicas por faléncia

CUIDAD®S PALIATIVOS

de érgdo quando comparadas com a das doengas oncolégi-
cas.” As doencas crénicas ndo oncoldgicas caracterizam-se
por exacerbagdes periddicas, potencialmente fatais, com
diminuicdo funcional gradual sem retorno ao estado prévio
a exacerbagdo, tornando o seu prognéstico mais ambiguo.
Esta realidade podera ter como consequéncia a referenciagédo

mais tardia destes doentes para CP.'*'

Existem, ainda, outras potenciais barreiras a referenciagédo
para CP ja identificadas noutros estudos e que podem con-
tribuir para explicar esta baixa taxa de referenciagdo. Séo
exemplos o desconhecimento dos servigos de CP e da sua
forma de atuagdo,'®'” a relutancia ao seguimento por CP por
parte do doente e familia,® a falta de conhecimento acerca
dos beneficios dos CP de urgéncia (n=1511), sendo que 370
episédios ocorreram no grupo de doentes com critérios de
referenciagdo para CP segundo a NHO.? Se estes doentes
fossem acompanhados por equipas de CP, talvez este nimero
pudesse ser menor, a semelhanga do que se tem verificado

noutros estudos.?3%

Como limitagbes, refere-se a utilizagdo exclusiva dos critérios
propostos pela NHO."? Por um lado, a sua utilizagdo pode ter
gerado um viés nos resultados, sobrediagnosticando doentes
como tendo critério no caso, por exemplo, da populagdo com
distdrbios do sono e necessidade de ventilagdo mecénica ndo
invasiva e oxigenoterapia durante as agudizagdes. Por outro
lado, os critérios ponderados pela NHO' sdo bem definidos
e estritos em relacdo a algumas caracteristicas das doencas, o
que se podera traduzir num subdiagnéstico de doentes com
critérios para referenciacdo para CP (muitos outros critérios s&o
tidos em conta na pratica clinica diaria, entre os quais o diagnds-

tico, o estadio funcional e a existéncia/controlo de sintomas).

CONCLUSAO

Verificou-se um elevado nimero de doentes que preenchia al-
gum critério de referenciagéo para CP, contudo nenhum destes
doentes foi sinalizado as equipas. Este estudo sugere a existén-
cia de barreiras a referenciagdo dos doentes ndo oncoldgicos
seguidos em ambulatério para CP. Para esta realidade pode
contribuir o baixo nimero de discussdes acerca do diagnédstico
e prognostico dos doentes e, consequentemente, acerca das de-
cisdes de fim de vida. Além disso, a auséncia de registos acerca

do agregado familiar e apoio social revelam a pouca importancia
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dada a este tema durante as consultas. Torna-se evidente a

necessidade de formagdo na area dos CP dos profissionais de

satde que contatam com estes doentes. S50 necessérios mais

estudos para perceber o impacto que o apoio das equipas de

CP (intra-hospitalares e domiciliarios) poderia ter na vida destes

doentes identificados e das suas familias. ®
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RESUMO

Introdugdo: Em Pediatria, uma forma pratica de identificar doentes com necessidades paliativas é a “pergunta surpresa”
(PS): o profissional de satide deve colocar-se a questdo “ficaria surpreendido se esta crianga ndo sobrevivesse até ao seu 18°
aniversario?”. Se “nao”, provavelmente tratar-se-4 de uma crianga com necessidades paliativas. Desenvolveu-se um estudo
com o objetivo de caracterizar o grupo de doentes internados no servigo de Pediatria de um hospital de nivel Il que pode-

riam beneficiar de uma abordagem paliativa.

Metodologia: Foram analisados os relatérios de alta de todos os doentes internados no servico de Pediatria em 2015. Foi
colocada a PS a dois Pediatras do servigo relativamente a todos os doentes internados. Foram selecionados para integrar a

amostra todos os casos para os quais ambos os Pediatras responderam de forma negativa a PS.

Resultados: Em 2015, houve 770 admissées ao Internamento de Pediatria, dos quais 28 obtiveram uma resposta negativa
a pergunta surpresa. A amostra final foi constituida por 22 criangas (5 tiveram mais que uma admisséo). Os diagnédsticos de
base mais frequentes foram paralisia cerebral, encefalopatia epilética, doenga metabdlica e doenga neuromuscular. Os diag-

nésticos agudos mais frequentes foram infecdo respiratéria, infecdo do trato urinério e gastroenterite aguda.

Discussao: Apesar de ndo representarem a atividade principal dos profissionais de satide dos hospitais de nivel I, os doentes
com necessidades paliativas representam uma parte ndo desprezivel do seu trabalho. Os resultados reforgam a necessidade

de investir na formagdo em cuidados paliativos de todos os profissionais de satide que lidam diariamente com criangas.

Palavras-Chave: Cuidados Paliativos, Medicina Paliativa, Pediatria.
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ABSTRACT

Background: Paediatric palliative care (PPC) should begin at diagnosis and continue alongside cure directed treatment. Therefo-
re, for patients eligible for PPC, a generic PPC approach could be beneficial even during hospital admissions for acute events. A
practical way of identifying patients who could benefit from a PPC approach is by obtaining a negative answer to the “surprise
question” (SQ): “would you be surprised if the patient did not live to adulthood?”. The aim of this study was to characterize the
patients who could benefit from a PPC approach in a secondary hospital (SH) paediatric ward.

Methods: Data was collected from hospital discharge records (HDR) of all admissions to the paediatric ward in 2015. Based on the
information available on the HDR, two of the ward paediatricians were asked the SQ regarding all admissions. Patients for whom
there was a negative answer by both clinicians were selected.

Results: In 2015, there were 770 admissions to the paediatric ward, of which 28 obtained a negative answer to the SQ. The final
sample comprised 22 patients (5 had more than one admission). The most common baseline diagnoses were cerebral palsy, epi-
leptic encephalopathy, metabolic and neuromuscular diseases. The most frequent acute diagnoses were respiratory infections,

urinary tract infections and acute gastroenteritis.

Discussion: Although not representing the main activity of SH paediatricians, patients with complex serious illnesses represent a
considerable part of admissions. These results stress the need for the development of PPC educational strategies for clinicians

working in SH paediatric wards.

Key Words: Palliative Care, Palliative Medicine, Pediatrics.

RESUMEN

Introduccién: En Pediatria, una forma practica de identificar a los pacientes con necesidades paliativas es la “cuestion sorpresa”
(CS): el clinico debe poner-se la pregunta “;le sorprenderia que este nifio no sobreviviese hasta los 18 afios?”. Si “no”, proba-
blemente sera un nifio con necesidades paliativas. Hemos desarrollado un estudio con el objetivo de caracterizar el grupo de

pacientes ingresados en el servicio de pediatria de un hospital de nivel Il que podrian beneficiarse de un enfoque paliativo.

Metodologia: Fueron analizados los registros de los informes de alta de todos los pacientes ingresados en el servicio de pediatria
en 2015. Para todos los pacientes hospitalizados, se colocé la CS a dos pediatras del servicio. Fueron seleccionados para la mues-
tra todos los casos en los que ambos pediatras respondieron “no” a la CS.

Resultados: En 2015, hubo 770 admisiones en pediatria, de los cuales 28 obtuvieron la respuesta “no” a la CS. La muestra final
consistié en 22 nifios (5 tenian mas de un ingreso). Los diagnésticos mas frecuentes fueron parélisis cerebral, encefalopatia epilép-
tica, enfermedades metabdlicas y enfermedades neuromusculares. Los diagndsticos de ingreso mas frecuentes fueron infeccidn
respiratoria aguda, infeccién del tracto urinario y gastroenteritis aguda.

Discusién: A pesar de no representar la principal actividad de los profesionales de los hospitales de nivel ll, los pacientes con ne-
cesidades paliativos representan una proporcion significativa de su trabajo. Los resultados refuerzan la necesidad de investir en la

formacién en cuidados paliativos de todos los profesionales que tratan a diario con los nifios.

Palabras clave: Cuidados Paliativos, Medicina Paliativa, Pediatria.

|NTRODU§AO familia. Devem comecar quando a doenga é diagnosticada
Segundo a Organizacio Mundial de Satde (OMS), os cuida-  © continuar ao longo da sua trajetéria, independentemente
dos paliativos pediatricos correspondem aos cuidados ati- de a crianca receber ou néo tratamento dirigido & doenca."
vos totais do corpo, mente e espirito das criancas com doen- A definicdo da populagdo pediatrica com necessidades pa-

cas ameagadoras da vida, envolvendo também o suporte a  liativas ndo tem reunido consenso.? Em termos globais, a
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grande maioria dos diagnésticos pediatricos com necessida-
des paliativas enquadram-se no conceito de “doenga crénica
complexa”, definida como “qualquer situagdo médica para
que seja razoavel esperar uma duragéo de pelo menos 12
meses (exceto em caso de morte) e que atinja varios diferen-
tes sistemas ou um 4rgdo de forma suficientemente grave,
requerendo cuidados pediatricos especializados e provavel-
mente algum periodo de internamento num centro médico
terciario”.® Os diagnésticos que mais frequentemente se inse-
rem nesta definigdo sdo anomalias congénitas (incluindo pa-
tologia cardiovascular e outros diagnésticos genéticos/condi-
¢Oes perinatais) e patologia do foro oncolégico, neurolégico,
hematoldgico, respiratério, genito-urinario e metabdlico.*

Na pratica clinica, a identificagdo das criangas que poderao
beneficiar de cuidados paliativos representa um verdadeiro
desafio para os profissionais de satide. Uma forma prética
e simples de o fazer corresponde a utilizagdo da “pergunta
surpresa”: o profissional de saide deve colocar a si mesmo
a questdo “ficaria surpreendido se esta crianga ndo sobrevi-
vesse até ao seu 18° aniversario?”. Se a resposta for “ndo”,
provavelmente estar-se-4 na presenca de uma crianga com

necessidades paliativas.?

De acordo com as recomendagdes orientadoras da prestagado
de cuidados paliativos pediatricos de qualidade da Academia
Americana de Pediatria, estes devem ser prestados de forma
integrada e interdisciplinar, envolvendo todas as instituigbes
que participam no dia a dia da crianga, e todos os profissio-
nais de satde envolvidos em cuidados pediatricos devem re-

ceber formag&o basica sobre cuidados paliativos pediatricos.®

Diante do exposto, foi estabelecido como objetivo caracte-
rizar o grupo de doentes internados no servigo de Pediatria
de um hospital de nivel Il que poderiam beneficiar de uma

abordagem paliativa.

METODOLOGIA

Trata-se de um estudo retrospetivo, observacional e descriti-
vo. A colheita de dados foi realizada através da consulta dos
relatérios de alta e processos clinicos eletronicos de todos os
doentes internados no servico de Pediatria de um hospital
de nivel Il entre 1 de Janeiro e 31 de Dezembro de 2015.
O Servigo de Pediatria tem uma capacidade de 24 camas/

bercos e admite criancas e adolescentes entre os zero e os 18

CUIDAD®S PALIATIVOS

QUADRO 1

Caracteristicas das criancas e adolescentes estudados

Caracteristicas n %
Sexo
Masculino 14 64%
Feminino 8 36%

Idade (anos)

0-12 meses 4 18%
1-4 anos 7 32%
5-10 anos 3 14%
11-18 anos 8 36%
Total de criancas e adolescentes 22 100%

anos de idade. O servigo dispde de uma unidade de cuidados
intensivos/intermédios neonatais (admitindo apenas recém-
-nascidos), ndo dispondo de unidades de cuidados intensi-
vos/intermédios pediatricos. A maioria dos doentes admiti-
dos séo provenientes do Servigo de Urgéncia, que funciona

diariamente, 24 horas por dia.

Tendo como base a informagdo disponivel nos documentos
consultados (dados relacionados com o diagndstico principal
e outros antecedentes patoldgicos — hospitalizagdes prévias,
problemas associados, medicacdo diaria, tratamentos efetua-
dos), foi colocada a “pergunta surpresa” a dois assistentes
hospitalares de Pediatria do servigo (com cerca de 15 anos
de servigo, sem formagdo especifica em CPP) relativamente
a todos os doentes internados durante o periodo do estudo.
Foram selecionados para integrar a amostra todos os casos
para os quais ambos os clinicos responderam de forma nega-
tiva a “pergunta surpresa”, isto é, aqueles relativamente aos
quais no ficariam surpreendidos caso ndo sobrevivessem até

ao 18° aniversério.

Foi entdo colhida informagdo relacionada com o género, ida-
de, diagnéstico principal, motivo de admissdo, e duragdo do
internamento de todas as criancas e adolescentes selecionados.
A colheita de dados foi feita de modo confidencial. Os dados
colhidos foram codificados e armazenados de forma anéni-
ma numa base de dados do programa de analise estatistica
PASW® Statistics 20. Foi realizada a analise dos dados obti-

dos, utilizando métodos de estatistica descritiva.

A realizagdo do estudo foi autorizada pela Comissao de Etica

para a Salde.
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QUADRO 2

Diagnésticos mais frequentes

Diagnésticos n %

Diagnésticos de base

Paralisia cerebral 8 28,6%
Encefalopatia epilética 5 17.8%
Doenga metabdlica 3 10,7%
Doenga neuromuscular 3 10,7%
Outros 9 32,2%
Diagnésticos agudos
Infecdo respiratéria 16 57,1%
Infecdo do trato urinério 3 10,7%
Gastroenterite aguda 3 10,7%
Outros 9 32,2%
Total de internamentos 28 100%
RESULTADOS

Durante o periodo de estudo, houve 770 admissdes ao Inter-
namento de Pediatria, das quais 28 obtiveram uma resposta
negativa a pergunta surpresa. A amostra final (Quadro 1) foi
constituida por 22 criangas e adolescentes, das quais cinco ti-
veram duas ou mais admissdes; 64% eram do sexo masculino,
com idades compreendidas entre zero e 17 anos (mediana de

5,5 anos; intervalo interquartil de 11).

Os diagndsticos de base mais frequentes (Quadro 2) eram do
foro neuromuscular, com destaque para a paralisia cerebral,
representando mais de 50% dos casos. Os diagndsticos agu-

dos mais frequentes (Quadro 2) foram infecciosos.

Durante o periodo de estudo ocorreu apenas um obito, de
uma crianga de 8 anos com uma neoplasia do sistema ner-

voso central que foi admitida para cuidados de fim de vida.

A duragdo média de internamento foi de 9 dias (mediana 8,
intervalo interquartil 5). A maioria das admissdes ocorreu du-

rante os meses de Outono/Inverno (57% dos casos).

DISCUSSAO

Apesar de se tratar de uma amostra de doentes pequena e
heterogénea, o presente estudo proporcionou um conhe-
cimento mais detalhado sobre o perfil das criangas com si-
tuagdes clinicas complexas, potencialmente limitantes e/ou
ameagadoras de vida e com necessidades paliativas, interna-

das no servigo de Pediatria de um hospital de nivel Il. Como
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diagnéstico de base predominaram os do foro neurolégico,
sendo que a agudizagdo mais comum que motivou o inter-

namento foram as infecgdes, em particular as respiratérias.

Para que estas criangas e as suas familias possam receber cui-
dados de qualidade é fundamental que os profissionais de
salide que lidam com estes doentes, independentemente do
contexto em que este contacto ocorra, estejam familiarizados
com as suas necessidades habituais (necessidades essas que
vdo muito além de necessidades fisicas, mas que englobam
necessidades emocionais, espirituais, sociais, entre outras) e
com a forma mais adequada de as abordar, que implica ne-
cessariamente uma perspetiva holistica e transdisciplinar.®

A educagdo e treino dos profissionais é assim fundamental a
concretizagdo do objectivo de proporcionar cuidados paliati-
vos pediatricos de qualidade e a sua escassez tem sido apon-
tada como uma das principais barreiras a criagdo e implemen-

tagdo de programas de cuidados paliativos pediatricos.>

CONCLUSAO

Os resultados deste estudo revelam que, apesar de ndo cons-
tituirem o alvo mais frequente de cuidados dos profissionais
de salide a exercer fungdes em hospitais de nivel Il, os doen-
tes com necessidades paliativas representam uma parte nao

desprezivel do trabalho destes profissionais.

Estes resultados reforgam a importéncia de investir na for-
magdo em cuidados paliativos de todos os profissionais de
salde que lidam diariamente com criangas, inclusivamente
aqueles que exercem a sua atividade em hospitais de nivel
I, de forma a melhorar os cuidados prestados aos doentes e
suas familias. ®
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RESUMO

Resumo: O desenvolvimento cientifico e tecnolégico, em consonancia com a melhoria e uniformizagdo na prestagdo de
cuidados de satide, tem evidenciado a necessidade de investimento e aplicagdo de recursos em tecnologias de informacéo.
Torna-se oportuno refletir e avaliar em que medida os enfermeiros se socorrerem destas ferramentas para a sua pratica assis-
tencial. Este artigo tem como objetivos centrais identificar que tecnologias de informagéo séo usadas pelos enfermeiros na

prestacdo de Cuidados Paliativos e de que forma as mesmas s&o operacionalizadas no seu contexto de trabalho.

Método: Revisdo sistematica da literatura realizada em 2017, utilizando as bases de dados eletrénicas I1SI Web of Knowled-
geTM, EBSCO e SCOPUS. Definidos critérios de inclusdo para que se evidenciem os artigos de investigagdo que abordam
a otimizagéo dos cuidados de Enfermagem em Cuidados Paliativos, com recurso a tecnologias de informacao. Excluidos os
documentos que ndo identificam claramente a vantagem destes recursos na prestagdo de cuidados.

Resultados: Foram gerados 31 documentos, dos quais 4 foram selecionados para a leitura integral e anédlise. Nestes artigos
depreende-se o potencial do recurso a tecnologias de informagdo para simplificar a realizagdo e comunicagdo de registos
clinicos, bem como o tratamento documental, permitindo a transversalidade de acesso a informagdo dos utentes pelos di-
ferentes profissionais de salde.

Conclusgo: A associagdo das tecnologias de informagdo aos cuidados de enfermagem parece aprimorar o potencial dos
Cuidados Paliativos, permitindo ganhos para os profissionais de satide, utentes e respetivos cuidadores. No entanto, nao

existem publicagbes referentes ao contexto portugués, o que sugere a possibilidade de melhoria.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos, tecnologias de informagdo em saide e Enfermagem.

ABSTRACT

Abstract: The scientific and technological development, in agreement with the improvement and standardization in health care,
has evidenced the need for investment and application in information technologies. In this context, it is vital to reflect and evaluate
the extent to which nurses can use these tools for their care practice. The main goal of this article is to identify which and how

information technology is used by nurses while practising Palliative care.

Method: Systematic review of the literature conducted in 2017, using the ISI Web of Knowledge ™, EBSCO and SCOPUS electro-
nic databases. It was defined inclusion criteria to research articles related to improve nurses intervention in Palliative care, using

information technologies. Documents showing no clear identified benefits were excluded.

Results: 31 documents were generated, of which 4 were selected for the integral reading and analysis. In these articles it is possible

CUIDAD®S PALIATIV®S  VOLUME 05 . NUMERO 01 . JULHO 2018



to recognize the potential of using information technologies to facilitate the creation and sharing of clinical information. Also, the

treatment of this information was improved, making it accessible to the health care professionals’ team.

Conclusion: The association of information technologies seems to enhance the potential of palliative care, allowing gains for health
professionals, users and their caregivers. However, there are no publications regarding the Portuguese context, which suggests the

possibility of improvement.

Key words: Palliative care, health information technology and Nursing.

RESUMEN

Resumen: El desarrollo cientifico y tecnoldgico, en consonancia con la mejora y uniformidad en la prestacién de atencion de sa-
lud, ha evidenciado la necesidad de inversién y aplicacién de recursos en las tecnologias de informacién. Hace falta reflexionar y
evaluar en qué medida los enfermeros pueden utilizar estas herramientas en su préctica asistencial. El objetivo de este articulo es
identificar qué tecnologias de informacién son utilizadas por los enfermeros en la prestacién de cuidados paliativos y de qué forma

las mismas son movilizadas en su contexto de trabajo.

Método: Se hizo una revisién sistematica de la literatura realizada en 2017, utilizando las bases de datos electrénicas ISI Web of
Knowledge™, EBSCO y SCOPUS. Fueron definidos criterios de inclusién que evidencian los articulos de investigacién que toman
en cuenta la optimizacion de los cuidados de Enfermeria en Cuidados Paliativos, con recurso a tecnologias de informacion. Asi-

mismo, fueron excluidos los documentos que no identifican claramente la ventaja de estos recursos en la prestacién de cuidados.

Resultados: Se generaron 31 documentos, de los cuales fueron seleccionados 4 para su lectura integral y andlisis. Estos articulos
dan cuenta del potencial del recurso a tecnologias de informacion para simplificar la realizacién y comunicacion de registros
clinicos, incluso del tratamiento documental, permitiendo la transversalidad de acceso a la informacién de los usuarios por los

diferentes profesionales de la salud.

Conclusién: La asociacion de las tecnologias de informacién a los cuidados de enfermeria parece mejorar el potencial de los
cuidados paliativos, permitiendo beneficios para los profesionales de salud, usuarios y sus cuidadores. Sin embargo, no existen

publicaciones referentes al contexto portugués, lo que sugiere la posibilidad de mejora.

Palabras clave: Cuidados Paliativos, tecnologias de informacién en salud y Enfermeria.

garantam e monitorizem a qualidade dos cuidados presta-

INTRODUCAO

) .. . . . , dos, de forma a contribuir para a uniformizagéo das praticas
A configuragdo técnica e cientifica que se vivencia no século

. . . . . , assistenciais nestes cuidados. E manifesta a necessidade de
XXI, e na qual se inclui a atividade dos profissionais de sau-

. . ) riaca idelin ntacdo cientifica nas si &
de, nomeadamente dos enfermeiros, constitui um desafio criago de guidelines e sustentagdo cientifica nas situagoes
S . - . de fim de vida®, embora se percecione um hiato de desen-
acrescido aquilo que é a sua prética profissional, a qual deve . o o o
o . . volvimento entre a pratica clinica e a produgdo cientifica
sustentar-se numa abordagem sistémica e sistematica. Ca-
, , . . nesta area.* Porém, atualmente, mais do quem qualquer
bera, também, a estes profissionais incorporar, no ambito ) ) )
B ) L outro momento na histéria da humanidade, testemunha-se
das suas atividades, os resultados de investigacao cientifica, B o o
o . o ) a evolucdo dos modelos organizacionais tradicionais e de
recorrendo a evidéncia empirica, objetivando uma orienta- o } ) B
B _ . suporte administrativo, para a implementagado de tecnolo-
¢éo para a melhoria continua.’ ] ) 3 o )
gias de informag&o. Estas sdo implementadas com vista a

melhorias da eficacia e eficiéncia na prestacdo dos servigos

QUADRO TEORICO

Na dtica da Associagdo Portuguesa de Cuidados Paliativos?,

é central a necessidade de se estabelecerem critérios que
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clinicos e no atendimento ao cidad3o.®

Conjetura-se, entdo, o momento propicio a reflexdo critica

sobre a forma como os enfermeiros utilizam as tecnologias
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QUADRO 1

Critérios de inclusdo e exclusdo aplicados aos artigos encontrados para a revisdo sistemética da literatura

Critérios de selecdo

Participantes

Critérios de inclusao

Critérios de Exclusdo

e Documentos relativos a e Documentos referentes a enfer-
enfermeiros e tecnologias de
informacgao.

meiros que trabalham fora do

contexto dos cuidados paliativos;
e Documentos com participagéo de

diferentes profissionais de satde.

Intervencao e Apresentagéo de contributos
das tecnologias de informagdo -
na pratica profissional.
Comparagdes - -
Resultados e Melhoria do desempenho dos
enfermeiros.
Desenho do estudo e Estudos de investigacdo com e Revisdes sistematicas da literatura;

uma abordagem quantitativa e/ @ Comunicagdes livres;

ou qualitativa.

de informagdo numa éarea tdo especifica como a dos Cui-
dados Paliativos, sendo que nela se destaca a envolvéncia
relacional e empética, dirigida a satisfagdo das necessidades
efetivas de cada individuo.

METODOLOGIA

De forma a reunir e sistematizar o conhecimento ja existente
neste ambito e obter uma resposta a questdo de investiga-
¢do, procedeu-se a uma Revisdo Sistematica da Literatura.
Para formular a questéo de investigagdo que a orienta, definir
os critérios de selegdo e, consequentemente, a composigdo
da amostra que integra esta analise, o investigador socorreu-
-se do método PI[C]OD: participantes, intervengéo, compara-
cdo (ndo existente neste caso), outcomes e desenhos.®

O ponto de partida é a seguinte questdo de investigagdo:
De que forma estdo os enfermeiros que prestam Cuidados
Paliativos a socorrer-se das tecnologias de informagdo com
vista a melhoria dos cuidados prestados?

Com a pretenséo de operacionalizar a pesquisa, foram definidos

os critérios de inclusdo e exclusdo apresentados no Quadro 1.

Os termos de investigacdo utilizados foram “Palliative
Care”, “Health information Technology” e “nursing”, para-
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e Trabalhos apresentados na forma
de comunicagédo cientifica ou
artigos de opinido.

lelamente com os termos em tradugdo para portugués, no
limite temporal desde o ano 2007 até 30 de junho de 2017.
A selecdo dos termos teve em consideracdo o facto de
constituirem descritores de assuntos, nomeadamente MeSH
(Mediical Subject Headings). Optou-se pela pesquisa em ba-
ses de dados que compilam a atividade cientifica, tentando
contribuir para a assertividade deste trabalho. Utilizaram-se

os seguintes motores de busca e respetivas bases de dados:

a) ISI Web of Knowledge™ (com a Principal Cole¢édo do
Web of Science™, Current Contents Connect®, Derwent
Innovations Index™, Inspec®, KC| — Base de dados de
periédicos coreanos, MEDLINE®, Russian Science Cita-
tion Index e SciELO Citation Index);

b) EBSCO (EBSCOhost Web [integrando a Academic Sear-
ch Complete, Applied Science & Technology Index (H.W.
Wilson), CINAHL Plus with Full Text, Education Source,
Fonte Acadé&mica, MediclLatina, MEDLINE® with Full
Text, Sociology Source Ultimate, American Doctoral Dis-
sertations e MEDLINE®));

c) SCOPUS (na sua total amplitude de bases de dados, com
selecdo tematica de Life Sciences, Health Sciences, Phy-

sical Sciences e Social Sciences & Humanities).
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QUADRO 2

Resultados gerados pela pesquisa nas bases de dados

Base de dados Documentos gerados

ISI 10

EBSCO 7

SCOPUS 14

Total 31
RESULTADOS

Como se apresenta esquematizado no Quadro 2, os do-
cumentos gerados com estes procedimentos foram sub-
metidos a aplicagdo dos critérios j& apresentados e, numa
primeira seriagdo, procedeu-se a leitura do titulo e resumo,
eliminando documentos repetidos (anélise 1) e posterior lei-
tura integral (anélise 2), sendo esta a fase final de selecédo

dos documentos que integram esta investigagao.

A andlise de contelido dos documentos selecionados en-
contra-se esquematizada no Quadro 3. Note-se o facto de
ndo existirem documentos referentes a Portugal, sendo as
investigacdes em andlise referentes ao Canada, Austrdlia e
Reino Unido, que constituem referéncias no movimento mo-

derno dos Cuidados Paliativos.

Os resultados apresentados incidem predominantemente
nos cuidados prestados em contexto domiciliario, onde o
recurso ao contacto telefénico podera facilitar o contacto
com a equipa prestadora de cuidados de enfermagem, con-
tribuindo para a clarificagdo de duvidas, procedimentos e
evitando o recurso indevido aos servigos de urgéncia. Além
disso, a digitalizagdo dos registos clinicos é apresentada
como solugdo para que todos os profissionais tenham aces-
so a informagao clinica referente a cada utente e possam dar
seguimento a orientagdo do tratamento aconselhado pela

equipa de Cuidados Paliativos.

Também a disponibilizacdo de informagdo acessivel pela in-
ternet parece revestir-se de grande importancia, facilitando ao
utente ou familiar a clarificagdo de ddvidas, sejam elas referen-
tes a cuidados especificos ou aos efeitos, dosagem e posolo-
gia de terapéutica medicamentos e ndo medicamentosa. De

igual forma, pode-se facilitar o acesso a informagées pertinen-
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Documentos apds a 1* andlise ~ Documentos apés a 2° anélise

4 1
2 1
4 2
10 4

tes referentes a evolugdo sintomética e progressao de diferen-
tes patologias, bem como permitir a troca de mensagens com

outros cuidadores, sendo eles formais ou informais.

A monitorizagdo do utente no domicilio, com transmissdo em
direto para as equipas de enfermagem, é igualmente referi-
da como uma potencial utilizagdo das tecnologias de infor-
macao. Pela observacdo das imagens do utente no domicilio,
seria facilitada a clarificagdo de dividas dos familiares, no que
respeita a evolugdo dos utentes que, por exemplo, iniciam o
seu estado agodnico em casa. Existe, aparentemente, um gran-
dioso potencial para minimizar a afluéncia destes utentes aos
servigos de urgéncia, tranquilizando e apoiando os seus cuida-
dores, bem como fazendo-se cumprir aquele que é o desejo
de vivenciar a sua terminalidade no domicilio. Ndo obstante
todo potencial apresentado para esta valéncia tecnoldgica,
seria oportuno a existéncia de mais investigacdo, nomeada-

mente sobre a sua aplicabilidade em Portugal.

DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Depreende-se, pela andlise apresentada, que os enfermei-
ros reconhecem o grande potencial das tecnologias de in-

formagdo como auxilio no desempenho das suas fungdes.

Contudo, é pertinente refletir que a temética central parece
relacionar-se com os registos clinicos, facilitando a docu-
mentacdo e tratamento estatistico do trabalho desenvolvi-
do, numa ética de melhoria continua.! Por outro lado, a re-
feréncia a transmissao de informagao clinica parece assumir
particular relevancia na prestagdo de Cuidados Paliativos,
pelo envolvimento de diversos profissionais de satde, e aos
quais esta informagdo deve chegar de forma adequada e

fidedigna. Situagdo que potencia a discussdo de casos clini-
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QUADRO 3

Anélise dos documentos selecionados na revisao sistematica da literatura

Autores Titulo

Roberts, D. et al. 2007 Telenursing in hospice

palliative care’

Larsen, A. 2011
ve care nursing as legal relations®

Arris, S. et al. 2015

study’

Rawlings, D., Tieman, J. 2015

from palliative care™

s e identifica a solugdo adequada as necessidades de cada
utente,’? bem como a sinalizagdo precoce da necessidade
destes cuidados, nomeadamente em situagdes ndo oncold-
gicas." Por outro lado, as tecnologias de informacéo surgem
como aliadas para a prestagdo dos cuidados, porque a sua
utilizagdo permite a construgdo de pontes para comunicagao
entre a comunidade, os hospitais e os servigos especializa-
dos, particularmente em éreas remotas, podendo, inclusiva-
mente, conduzir a redugdo das admissdes hospitalares™ e,
por conseguinte, assegurar que se cumpra a premissa dos
utentes vivenciarem a sua terminalidade no contexto domi-

cilidrio.” Além disso, com o mesmo objetivo, prevé-se que,
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Trappings of technology: casting palliati-

Moving towards an enhanced commu-
nity palliative support service (EnCom-
PaSS): protocol for a mixed method

Patiente and carer information: can they
read and understand it? An example

Principais reflexdes e conclusces

Com recurso a um sistema de apoio telefénico personalizado,
durante a noite, potenciou-se uma parceria de cuidados entre
a equipa de salide e os doentes/familiares/cuidadores. As de-
cisdes realizadas neste contexto, durante o trabalho de investi-
gagao, foram efetivas e adequadas as necessidades referidas.

Em tom de sintese, “through partnership and maximizing com-
munication and information technology, we can enhance care
delivery systems to improve access to care in a way that is sus-
tainable in the future” Roberts, D. et al., 2007

A abordagem as tecnologias na area da saide determina uma
reflexdo emergente acerca das questdes éticas e legais sobre a
informac&o clinica ao nivel oral, escrito e eletrénico. O relacio-
namento dos enfermeiros com os seus clientes deve, mais do
que nunca, pautar-se pelas responsabilidades adicionais ine-
rentes a precisdo dos registos.

Com recurso a novas tecnologias de informagdo e comunica-
¢80, que suportam os servicos comunitarios, esta investigagédo
pretende avaliar a melhoria da experiéncia dos utentes, no-
meadamente o aumento da eficiéncia e eficacia do atendimen-
to dos enfermeiros.

Observa-se, de facto, uma clara mudanga no padréo dos cuida-
dos prestados, em que o fluxo da informagéo clinica em siste-
mas de informagdo permite a adequagdo dos cuidados presta-
dos em contexto de internamento e/ou domicilidrio.

Os investigadores incidem a sua atencdo na literacia em cuida-
dos paliativos e nos obstaculos que os utentes e os cuidado-
res enfrentam na rececéo de informagdo. As novas tecnologias
permitem inovar na transmissdo de informagdo, embora seja
fundamental que os profissionais responsaveis tenham em con-
sideragdo os pontos essenciais relativos a forma como estes
contelidos sdo publicados, nomeadamente na forma de lhes
aceder, o contelido e o aspeto visual geral.

futuramente, possam ser utilizados equipamentos de moni-
torizagdo no domicilio, permitindo a interagdo ao vivo com
profissionais de satde, que poderdo emitir um feedback em
tempo real, ajustado a situagdo clinica e ao contexto de cada

utente/cuidador.”

Além de, potencialmente, constituirem um aliado aos cuida-
dores, o desenvolvimento das tecnologias de informacéo,
na vertente dos Cuidados Paliativos, assume-se como um
processo complexo, mas com um enorme potencial de me-
lhorar/manter a qualidade de vida dos utentes e dos seus
familiares,'® bem como assumir um papel facilitador na pres-

tagdo de cuidados como foi mencionado previamente.'

VOLUME 05 . NUMERO 01 . JULHO 2018



O volume de documentos encontrado sugere que, pelo me-
nos em termos de publicages cientificas, os enfermeiros
ndo utilizam de forma distinta e inovadora as tecnologias
de informagdo em Cuidados Paliativos. Ndo obstante, sdo
apresentadas utilizagdes pertinentes que contribuem para e
melhoria do desempenho profissional, perspetivando-se um
longo caminho a percorrer, com a aplicagdo de novos con-
ceitos e até, potencialmente, a mobilizagdo de ideias aplica-

das noutras areas para os Cuidados Paliativos.

CONCLUSAO

E crescente o significado que as tecnologias de informacéo
assumem no contexto da salde, nomeadamente em Cui-
dados Paliativos, proporcionando ganhos em satde e na
qualidade de vida dos utentes e dos seus cuidadores/ fa-
miliares. Manifesta-se oportuno explorar o potencial destas
ferramentas, mobilizando-o em prol dos Cuidados Paliativos
e da qualidade dos cuidados de Enfermagem. Ainda assim,
Kuziemsky, C. et al.?®alerta que esta evolugdo devera ser ob-
servada atentamente para que decorra de forma sustenta-
da, assegurando que sdo consideradas as inimeras barreiras
socio-tecnoldgicas associadas a implementagdo de tecnolo-
gias de informag&o. Estas dificuldades poderédo centrar-se
tanto no lado do utente/cuidador, como dos profissionais
de saude, por ndo disporem de equipamentos adequados/
apropriados ou conhecimentos sobre a sua utilizagdo. E
igualmente oportuno referir a necessidade de obter consen-
timento informado e esclarecido, pelos utentes, para que

estas tecnologias possam ser utilizadas.

A identificagdo precoce e o desenvolvimento de estratégias
que permitam superar e assegurar a manutencgao da qualidade

dos cuidados de enfermagem deverao ser prioridades fulcrais.

Da anélise realizada destaca-se o recurso aos contactos tele-
fénicos, a internet, e a troca de mensagens por esta via, de
forma a tranquilizar a vivéncia domiciliaria do utente em Cui-
dados Paliativos, minimizando o recurso aos servicos de ur-
géncia e o transtorno claro que traria para a pessoa e os seus
familiares. Também o registo clinico em suporte informatico
parece oportuno, permitindo um acesso a informagao clinica
de forma transversal, evitando situagcdes de obstinagdo tera-
péutica, por vezes promotoras de sofrimento para o utente

e seus familiares, quando os objetivos clinicos para a pessoa
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nao estdo bem clarificados ou ndo sdo de conhecimento de

todos os profissionais de satde.

Parece, por conseguinte, oportuno e adequado, tendo em
consideragdo as caracteristicas do contexto de trabalho dos
enfermeiros e o contexto domicilidrio dos utentes, que se
faca um esforgo na tentativa de incluir as tecnologias de in-
formacdo no contexto de Cuidados Paliativos. Ao assumir
esta postura, assegura-se o contributo para ganhos em sau-

de e melhoria na qualidade dos cuidados prestados. ®
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RESUMO

Objetivo: Pesquisar, na literatura brasileira e internacional, evidéncias cientificas disponiveis acerca da assisténcia paliativa
de enfermagem na dor oncoldgica.

Método: Revisdo integrativa que incluiu estudos escritos em portugués, inglés e espanhol, de pesquisa original, reviséo e
reflexdo, gratuitos, disponiveis na integra publicados entre 2013 e 2017, indexados nas bases de dados LILACS, MEDLINE/
PubMed, e SciELO. Foram excluidos capitulos de livros, editoriais, relatos de experiéncias, estudos de caso, casos clinicos,
teses, dissertagdes e monografias que ndo tinham artigos publicados em periédicos, e repetidos nas bases de dados.
Resultados: Foram encontrados 210 artigos, dos quais 20 selecionados, evidenciando a abordagem assistencial paliativa do
enfermeiro na dor oncoldgica, realizados predominantemente no Brasil (9), Alemanha (2) e ndia (2). As barreiras na assis-
téncia do enfermeiro incluem incipientes politicas sobre cuidados paliativos; escassez de debates académicos, e evidéncias
anedotais sobre a abordagem da dor, para a qual existe caréncia de sistematizacdo das a¢des de enfermagem, com impacto
direto sobre sua avaliagdo e controle.

Concluséo: é necesséria maior integragdo de esforgos multimodais e interdisciplinares na dor oncolégica e diretrizes que

instrumentalizem as acdes de enfermagem.

Palavras-chave: Enfermagem; Cuidados Paliativos; Dor; Enfermagem Oncolégica; Dor Crénica.

ABSTRACT

Objective: To search within the Brazilian and international literature for available scientific evidence on palliative nursing care
in cancer pain.

Method: Integrative review that included articles published in Portuguese, English and Spanish, of original research, review
and reflection, available in full text published between 2013 and 2017, indexed in the LILACS, MEDLINE / PubMed, and SciE-
LO databases. Chapters of books, editorials, case reports, case studies, clinical cases, theses, dissertations and monographs
that had no articles published in journals and repeated in the databases were excluded.

Results: 210 articles were found, of which 20 were selected, evidencing the palliative care approach of nurses in cancer pain,

performed predominantly in Brazil (9), Germany (2) and India (2). Nursing care barriers include emerging policies on palliative
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care; lack of academic debates, and anecdotal evidence about pain approach, for which there is a lack of systematization of

nursing actions with a direct impact on their evaluation and control.

Conclusion: greater integration of multimodal and interdisciplinary efforts in cancer pain and guidelines that instrumentalize

nursing actions are needed.

Keywords: Nursing, Palliative Care, Pain, Oncology Nursing, Chronic Pain. Palliative nursing care on oncological pain: inte-

grative review.

RESUMEN

Objetivo: Buscar en la literatura brasilefia e internacional, evidencias cientificas disponibles sobre la asistencia paliativa de

enfermeria en el dolor oncoldgico.

Método: Revision integrativa que incluye los estudios escritos en portugués, inglés y espafiol, originales, de revisién y re-
flexion, gratis, disponible en su totalidad publicados entre 2013 y 2017, indexados en las bases de datos LILACS, MEDLINE
/ PubMed y SciELO. Se excluyeron capitulos de libros, editoriales, relatos de experiencias, estudios de caso, casos clinicos,

tesis, disertaciones y monografias que no tenian articulos publicados en periédicos, y repetidos en las bases de datos.

Resultados: Se encontraron 210 articulos, de los cuales 20 seleccionados, evidenciando el abordaje asistencial paliativo del
enfermero en el dolor oncoldgico, realizados predominantemente en Brasil (9), Alemania (2) e India (2). Las barreras en la
asistencia del enfermero incluyen incipientes politicas sobre cuidados paliativos; la escasez de debates académicos, y evi-
dencias anecdotales sobre el abordaje del dolor, para la cual existe carencia de sistematizacién de las acciones de enferme-

ria, con impacto directo sobre su evaluacién y control.

Conclusién: es necesaria una mayor integracién de esfuerzos multimodales e interdisciplinarios en el dolor oncolégico y

directrices que instrumentalizen las acciones de enfermeria.

Palabras clave: Enfermeria, Cuidados Paliativos, Dolor, Enfermeria Oncoldgica, Dolor Crénico. Asistencia paliativa de enfer-

meria en el dolor oncolégico: revisién integrativa.

ta a realizacdo de atividades de vida diéria, interferindo na

INTRODUCAO

" . . . . qualidade de vida.® Quando relacionada a doengas crénicas
A palavra anglo-saxénica pain (dor) advém do latim poena
- N o . . como o cancer, ambos os componentes da dor, o somatico
e do grego poiné, que significam castigo”’, e foi conceitua- " oléa i i b
) . ) sensorial e o psicoldgico, se imbricam, exigindo uma abor-
da pela International Association of the Study of Pain (IASP) i P S
B o ] ) . dagem multimodal e multidisciplinar no curso da doenga
como uma “experiéncia sensorial e emocional desagradavel ) ) )
) o ) ) ] e tratamento, para o sucesso da integralidade do cuidado
associada a lesdo tecidual real ou potencial, ou descrita em s
proposto.*
termos desta lesdo”.? A dor oportuniza a deterioragdo da ) ]
. . . . Para a Organizacdo Mundial da Saude (OMS),® a cada ano
capacidade funcional e o comprometimento da qualidade , o o ) A
. . . mais de 14 milhdes de pessoas sao diagnosticadas com cén-
de vida diante do sofrimento humano causado, para o qual o ) ] o ]
) o o cer, sendo a maioria residente de paises de média e baixa
seu controle ainda parece ineficaz por parte dos profissio- o B
) _ o renda, e seu significado abarca “um grupo de doencas hete-
nais de saude, que divergem sobre sua adequada avaliagdo, R
rogéneas que podem afetar quase qualquer parte do corpo,
mensuragcdo e manejo.2 - . o
e possui diversos subtipos anatémicos e moleculares, que

"

Pesquisas sobre a dor permanecem em ascenséo na litera- requerem estratégias especificas de diagnostico e manejo”.

tura cientifica, e foi a partir de 1996 que a American Pain
Society introduziu-a como o quinto sinal vital,? valorizando a

necessidade de abordagem a essa queixa, uma vez que afe-
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Ademais, a abordagem do céncer consiste da “prevencgéo,
diagnéstico precoce, acolhimento, tratamento, cuidado pa-

liativo e de sobrevivéncia” que devem estar inclusos nas po-
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liticas nacionais de controle do cancer.®

O controle e alivio da dor sdo considerados direitos huma-
nos, e a sua abordagem é essencial no controle do céncer,
referente ao cuidado paliativo e de apoio, além de referi-lo
como uma obrigacdo legal internacional.”® Ainda, na déca-
da de 60 do século XX o conceito de “Dor Total”, desen-
volvido por Cicely Saunders,? condiz com o que hoje se en-
tende por filosofia dos cuidados paliativos, que para a OMS
configurou-se como uma abordagem que objetiva:

[...] promover a qualidade de vida das pessoas e seus fami-
liares que enfrentam juntos os problemas associados com
doengas, que pdem em risco a vida, por meio da prevengdo e
alivio do sofrimento, por intermédio de identificagdo precoce,
avaliagdo correta e tratamento da dor e de outros problemas

de ordem fisica, psicossocial, emocional e espiritual.’

A avaliagdo da dor e alivio do sofrimento sdo umas das res-
ponsabilidades da enfermagem. Dessa forma, a questdo de
pesquisa foi: como tem sido abordada, na literatura nacio-
nal e internacional, a assisténcia paliativa de enfermagem
na dor oncolégica? Este estudo teve como objetivo realizar
uma revisdo integrativa da literatura nacional e internacional,
buscando evidéncias cientificas disponiveis acerca da assis-
téncia paliativa de enfermagem na dor oncolégica.

METODOLOGIA

Estudo caracterizado por uma revisdo integrativa da literatu-
ra, que se refere a busca, sele¢do e analise de publica¢bes
sobre determinado tema com prevalente sintese de estudos
acerca do fenémeno investigado.'> Optou-se por compilar
de maneira sisteméatica e metodologicamente rigorosa os
diversos achados que possam agregar valor tedrico-pratico
a assisténcia de enfermagem, sobre a temética estudada. O
rigor metodoldgico é garantido mediante resposta a ques-
tdo de pesquisa, o envolvimento de dois avaliadores, e a

descri¢do detalhada do passo a passo de sua construgdo.'

Sendo assim, a revisdo integrativa da literatura caracteri-
zou-se por seis etapas, nas quais amplifica-se a anélise do
conhecimento sobre os estudos anteriormente produzidos,
evidenciando recomendagdes, propostas, inovagdes e limi-
tagdes do ja produzido.”®' A primeira etapa compreendeu
a identificagdo do tema, surgimento da hipdtese ou proble-

ma de pesquisa, estratégias de busca metodolégica e defi-

\
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nicdo dos descritores. A segunda, sintetizou os critérios de
inclusdo e exclusdo do estudo, e as bases de dados onde
foram pesquisadas as produgdes. Na terceira etapa foi rea-
lizada a identificagdo dos estudos pré-selecionados através
da leitura dos resumos e sua consequente organizagdo. Na
quarta etapa categorizaram-se as informagdes de acordo
com o conteldo selecionado. A quinta etapa obedeceu a
anélise e interpretagdo dos resultados, e a sexta e Ultima

atendeu a apresentagdo da revisdo integrativa.’>"

O rigor metodolégico repercute sobre a qualidade da as-
sisténcia, uma vez que a literatura cientifica revela que as
melhores préticas em salide sdo aquelas fundamentadas em
evidéncias cientificas, que no caso da Enfermagem Baseada
em Evidéncias (EBE), consiste na aplicagdo de informagdes
validas e contundentes obtidas em pesquisas cientificas con-
fidveis que permitam tragar uma adequada terapéutica nos

cuidados de saude.

Destarte, a busca dos artigos teve como critérios de inclu-
sdo estudos escritos em portugués, inglés e espanhol, de
pesquisa original, revisdo e reflexdo, gratuitos, disponiveis
na integra, e que abordassem a temética estabelecida entre
janeiro de 2013 e marco de 2017. Os critérios de exclusdo
foram: estudos como capitulos de livros, editoriais, relatos
de experiéncias, estudos de caso, casos clinicos, teses, dis-
sertagdes e monografias que ndo tinham artigos publicados

em periddicos, e artigos repetidos nas bases de dados.

A busca dos artigos se deu nas bases de dados da Biblioteca
Virtual em Saude (BVS), que compreende a base LILACS (Li-
teratura Latino-americana e do Caribe em Ciéncias da Sau-
de), SciELO (ScientificElectronic Library Online), e MEDLI-
NE/PubMed (Medical LiteratureAnalysisandRetrieval System
Online), com o propésito de se investigar como esta sendo
abordada a dor oncolégica na assisténcia paliativa de en-
fermagem, visto que, para a OMS,? a dor, em suas diversas
manifestagdes, é um dos objetivos dos cuidados paliativos
no que tange a prevengdo e alivio do sofrimento, para os
quais a assisténcia de enfermagem se faz presente de forma
ininterrupta.

Os descritores utilizados foram selecionados de acordo com
o tema proposto, em inglés e portugués, condizentes com a
pergunta de pesquisa: como tem sido abordada, na literatu-
ra brasileira e internacional, a assisténcia paliativa de enfer-

magem na dor oncoldgica? Para a estratégia de busca foram
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QUADRO 1

Estratégia PICo qualitativa. Rio de Janeiro, RJ, Brasil, 2017

Sigla Descricao Conteldo
P Populagéo Enfermagem

Fenémeno de Interesse Cuidados paliativos e dor
Co Contexto Oncologia

Descritores

enfermagem, enfermagem oncolégica, dor, dor crénica, cuida-
dos paliativos, enfermagem de cuidados paliativos, enferma-
gem em centros de cuidados paliativos, cuidados paliativos na
terminalidade da vida, enfermagem de cuidados paliativos na
terminalidade da vida, oncolégica, crénica.

A associagdo das frases booleanas compostas pelos descritores em suas diversas combinagdes nas bases de dados indexa-

das segue no Quadro 2:

QUADRO 2

Base de Dados e frase booleana selecionadas como estratégia de busca. Rio de Janeiro, RJ, Brasil, 2017

((((("Nursing”[Mesh] OR “Hospice and Palliative Care Nursing”[Mesh]) OR “Oncology Nur-

sing”[Mesh]) AND “Pain”[Mesh]) OR “Cancer Pain”[Mesh]) OR “Chronic Pain”[Mesh]) AND

("ENFERMAGEM"” ) OR “"ENFERMAGEM ONCOLOGICA" [Descritor de assunto] AND
“DOR"” OR “DOR cronica” [Descritor de assunto] AND “CUIDADOS PALIATIVOS” OR

“enfermagem de CUIDADOS PALIATIVOS” OR “enfermagem em centros de CUIDADOS

PALIATIVOS” OR “CUIDADOS PALIATIVOS na terminalidade da vida” OR “enfermagem de
CUIDADOS PALIATIVOS na terminalidade da vida” [Descritor de assunto]

Base de Dados Frase Booleana
PubMed

“Palliative Care”[Mesh]
LILACS
SciELO

utilizados os operadores booleanos AND e OR em combina-
¢cdo com os Descritores em Ciéncias da Saude (DECS): enfer-
magem, enfermagem oncoldgica, dor, dor crénica, cuidados
paliativos, enfermagem de cuidados paliativos, enfermagem
em centros de cuidados paliativos, cuidados paliativos na
terminalidade da vida, enfermagem de cuidados paliativos
na terminalidade da vida, oncolégica, crénica; e do Medi-
cal Subject Heading (MESH): nursing, hospice and palliative
care nursing, oncology nursing, pain, cdncer pain, chronic

pain, palliative care.

Frisa-se que na redagdo deste texto, cuidados paliativos e
assisténcia paliativa foram considerados sinénimos, assim
como observado em consulta ao DECS, da BVS. Essa pla-
taforma de consulta também abrange o termo tratamento

paliativo como sinénimo aos dois citados anteriormente.

Como critério de selegdo, os autores procederam a leitu-
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enfermagem AND cuidados paliativos AND dor AND oncolégica OR crénica

ra dos artigos elegiveis, utilizando os critérios de incluséo e
exclusdo na obtengdo da amostra final de artigos selecio-
nados. Para anélise das obras selecionadas, utilizou-se um
instrumento, criado pelos autores, com o objetivo de extrair
os dados de maneira padronizada, designado Instrumento
de coleta de dados sobre os estudos selecionados, com os
seguintes tépicos abordados: 1) Estudo (identificagdo do es-
tudo pela letra “E” seguida de niimeros arabicos em ordem
crescente de acordo com o numero de artigos seleciona-
dos); 2) Autor(es); 3) Ano de publicagdo; 4) Pais de publica-
¢do; 5) Base de dados; 6) Tipo de estudo; e 7) Resultados.

O estudo resultou em 210 artigos potencialmente relevan-
tes. Foram excluidos dois estudos encontrados na base LI-
LACS irrelevantes a temética central, j& que evidenciavam
apenas o papel do médico e do farmacéutico na dor on-

colégica, e quatro por ndo estarem disponiveis na integra
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Pergunta de pesquisa: como tem sido abordada, na literatura bra-
sileira e internacional, a assisténcia paliativa de enfermagem na dor

oncolégica?

Descritores utilizados: enfermagem, enfermagem oncolégica, dor,
dor crénica, cuidados paliativos, enfermagem de cuidados paliati-
vos, enfermagem em centros de cuidados paliativos, cuidados pa-
liativos na terminalidade da vida, enfermagem de cuidados paliati-
vos na terminalidade da vida, oncolégica, crénica

.

Estudos potencialmente relevantes identificados pelas
buscas eletrénicas iniciais: 210

/ : \

PUBMED: 176 LILACS: 9 SCIELO: 25

\, ! /

Critérios de inclusdo: estudos em portugués, inglés e espanhol,
de pesquisa original, revisdo e reflexdo, gratuitos, na integra, que
respondessem como tem sido abordada a assisténcia paliativa de
enfermagem na dor oncolégica, publicados entre 2013 e 2017.

Critérios de exclusdo: estudos como capitulos de livros, editoriais,
relatos de experiéncias, estudos de caso, casos clinicos, teses, dis-
sertagbes e monografias que ndo tinham artigos publicados em pe-
riddicos, e artigos repetidos nas bases de dados.

!

Estudos excluidos: 190

A i s

Duplicados: 2 Exceto publicados entre 2013-2017 e Estudos irrelevantes a tematica
indisponiveis na integra: 177 central: 11

!

Estudos selecionados: 20

AFigura 1 representa o fluxograma do processo de sele¢do dos artigos segundo os critérios de inclusdo e exclusao aplicados

em sua analise.

Figura 1: Fluxograma do processo de selecdo das produgdes literarias. Rio de Janeiro, RJ, Brasil, 2017
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ou fora do tempo estabelecido entre 2013 e 2017. Na base
MEDLINE/PubMed foram excluidos seis estudos irrelevantes
a temaética central: tratavam de prescrigdo médica, técnica
cirdrgica especifica, sobre pacientes com HIV, pacientes in-
fartados, relagdo entre células e anemia, e um estudo de
caso; e 161 artigos fora do tempo estabelecido entre 2013
e 20170ou indisponiveis na integra. Na base SciELO, foram
excluidos trés artigos que: abordavam a espiritualidade fora
do contexto oncolégico, burnout na enfermagem, e um es-
tudo de caso; dois duplicados, e 12 artigos indisponiveis na
integra ou fora do tempo estabelecido entre 2013 e 2017.

Logo, 20 artigos foram selecionados para a amostra final.

RESULTADOS

A utilizacdo da Estratégia PICo Qualitativa, fundamental fer-
ramenta da Pesquisa Baseada em Evidéncias (PBE) para a
construgdo da questdo de pesquisa e a busca bibliogréfica do

fenémeno investigado,' segue detalhadamente no Quadro 1.

A associagdo das frases booleanas compostas pelos descri-
tores em suas diversas combinagdes nas bases de dados in-

dexadas segue no Quadro 2:

A Figura 1 representa o fluxograma do processo de selecéo
dos artigos segundo os critérios de inclusdo e exclusdo apli-

cados em sua anélise.

O Quadro 3 apresenta os resultados e caracteristicas dos

artigos selecionados.

DISCUSSAO

Os estudos selecionados evidenciaram um escopo varia-
do enderegado a assisténcia paliativa na dor oncolégica. A
abordagem a essa modalidade de atencéo se deu em torno
do profissional enfermeiro e a sua inser¢gdo no ambito in-
terdisciplinar, mas imperaram estudos relativos a avaliagdo,
mensuracdo e atenuacgdo da dor e demais sintomas causa-

dores de sofrimento.

O estudo E2'® avaliou a triade paciente, familia e equipe de
enfermagem, onde o avanco da doenga mobilizou os fami-
liares que se beneficiaram de estratégias de enfrentamento
mediante o suporte emocional e social praticado pela enfer-
magem. Esta direcionou atencdo as necessidades holisticas

do paciente e sua familia bem como assegurou conhecimen-
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to sobre redes de apoio, acesso e beneficios, garantindo
assim que esses assumissem o controle sobre suas vidas e

trajetodria da doenca.

Conviver com uma doenga afeta progressivamente de forma
ameacadora a continuidade da vida, sendo a doenca cons-
tantemente associada a uma “sentenca de morte”, o que
emana grande sofrimento de cunho fisico, psiquico, social
e espiritual dos envolvidos. Nesse momento, questdes so-
bre como proceder diante da terminalidade da vida, meios
fUteis ou Uteis para o alivio do sofrimento e medidas para

abrevia-lo, quando necessario, surgem.

Em paises como a Franga, a eutanasia ¢ ilegal, mas limitar
ou retirar o tratamento da manutengdo da vida ndo é consi-
derado eutanasia, sendo a sedacdo continua um objetivo de
alivio do sofrimento em cuidados paliativos, com manuten-
¢do necessaria até o 6bito.? O estudo E3" aponta atitudes
adotadas para o manejo da dor e o conforto de pacientes
oncolégicos terminais, que variam de propostas terapéuti-
cas farmacoldgicas, a atividades recreativas e agdes multi-
disciplinares, para minimizar a dor no decorrer da vida e no

processo de morte.

O estudo E4% foi o segundo a entrevistar pacientes termi-
nais em duas unidades francesas de cuidados paliativos, in-
dagando-os sobre o curso da doenga terminal, eutanasia,
e sedagdo continua. O objetivo da sedagdo seria prevenir
o sofrimento possivelmente experienciado, o que foi aceito
pelos participantes da pesquisa, resultando ser de grande
valia o treinamento em sedagdo, de médicos e demais parti-
cipes da equipe de satde. O estudo apontou que o primeiro
estudo do género, anterior ao atual, incluiu 18 participantes
com céncer, e concluiu que esses podem ter uma atitude
positiva quanto a praticas, a exemplo da eutandsia, mas nao
necessariamente as desejam para si, sendo o medo da dor
e qualidade de vida minima motivos para o possivel desejo

de préticas como essa.?’

Diante da abordagem paliativa a dor, outros estudos como
o E5?! revisaram retrospectivamente os dados sobre 91 pa-
cientes austriacos com cancer de pulméo tratados numa
unidade de cuidados paliativos num hospital universitario, e
constataram que a deterioragdo do status de desempenho
e a dor ndo controlada foram os maiores indicadores de ad-
missdo a essa unidade. Esses pacientes permaneceram até a
morte por uma média de 16 meses naquela unidade, sendo
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QUADRO 3

Resultados e caracteristicas das produgdes literarias selecionadas. Rio de Janeiro, RJ, Brasil, 2017

Estudo

E1

E2

E3

E4

ES

E6

E7

Base de Sifer Tipo de
Dados 9 Estudo
LILACS Brasil Qualitativo,

Exploratério

Qualitativo,

LILACS Brasil Avaliativo

Qualitativo,

LILACS Brasil 2
Exploratério

Qualitativo,
PubMed  Franca Inquérito de
opinido

Qualitativo,

PubMed  Austria <
Descritivo

Qualitativo,

PubMed  [ndia L
Exploratério

Quantitativo,

PubMed  Nigéria Transversal

Resultados Principais

A percepgédo de académicos de enfermagem sobre os cuidados palia-
tivos em oncologia pediétrica elenca o controle de sinais e sintomas
da dor, conforto, apoio, promogéo da qualidade de vida e bem-estar;
o cuidado paliativo como objetivo de prolongar o tempo de vida; e a
necessidade da atuagdo multiprofissional junto a crianga e sua familia.

Avaliaram-se os familiares dos pacientes oncolégicos em acompanha-
mento domiciliar e compreendeu-se que a enfermagem atuou ema-
nando seguranca e apoio para lidar com as preocupacées advindas do
cancer, como a dor e outros sintomas de sofrimento.

O discurso da enfermagem aponta para agdes de cunho farmacéutico,
terapéutico recreacional e multidisciplinar para o manejo do conforto e
alivio da dor em pacientes oncoldgicos terminais.

Estudo que entrevistou 40 pacientes terminais de duas instituicGes em
cuidados paliativos.

® 53% alegaram oposicdo a eutanasia legalizada

® 83% foram a favor da sedagéo profunda e continua em pacientes
com dor refratéria,

® 58% reportaram que a nutri¢ao artificial e a hidratagédo deveriam ser
consideradas como cuidados e ndo tratamentos.

® 58% dos pacientes gostariam de ter seus desejos sobre cuidados
avancados respeitados pelo médico.

O estudo viabiliza a discussdo de questdes delicadas naqueles que re-
cebem cuidados paliativos, afim de encontrar fatores determinantes e
incorpora-los a discussao de leis sobre terminalidade da vida

91 pacientes portadores de cancer de pulmao numa unidade de cuida-
dos paliativos deveriam ter o cuidado ambulatorial precoce garantido,
assim como o hospitalar e domiciliar, com especial integragdo entre
oncologistas e paliativistas, para otimizar os cuidados no controle da
dor e a qualidade de vida na terminalidade.

Uma ONG que fornece equipas multidisciplinares treinadas em cuida-
dos paliativos constatou o sucesso de um modelo de cuidados centra-
dos em pacientes terminais em domicilio, utilizando escalas de mensu-
racdo da dor e oferta de aconselhamento na fase de luto.

72 cuidadores e criangas com cancer responderam a questionérios que
avaliavam os sintomas das criangas doentes, e depressao nos adultos.

e Os sintomas prevalentes nas criangas incluiram dor, falta de apetite
e tristeza.

¢ Mais de um tergo dos cuidadores apresentou sintomas depressivos
significativos.

Os achados sugerem a necessidade de uma melhor conscientizacédo
sobre os canceres pediatricos, ja que a integragdo do cuidado paliativo
precocemente assegura beneficios para com os cuidadores, que apre-
sentam sintomas depressivos, além de prover um melhor gerenciamen-
to dos sintomas dos pacientes pediatricos.

Referéncia

Guimaraes,
etal., 2016

Ribeiro,
etal., 20148

Cordeiro,
etal., 2013"

Boulanger
etal., 2017%

Masel,
etal., 20177

Yeager,

et al., 2016%

Olagunju,
etal., 2016%

Continua pagina seguinte
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Continuagéo

E8 PubMed
E9 PubMed
E10 PubMed
E11 PubMed
E12  PubMed
E13 SciELO

E14  SciELO

[ndia

Canada

Noruega

Alemanha

Alemanha

Brasil

Espanha

Qualitativo,
Reflexdo

Quantitati-
vo, Retros-
pectivo

Qualitativo,
Revisao
Sistematica

Quantitati-
vo, Ensaio
clinico ran-
domizado

Qualitativo,
Revisdo
Sistematica

Qualitativo,
Revisdo Bi-
bliogréfica

Qualitativo,
Reflexao

Estudo sobre a necessidade, vantagens, barreiras e recomendagdes
para atingir servicos que idealmente integrem a medicina paliativa e a
dor, a sua implementagdo equitativa e ampla veiculagdo.

Um centro universitario avaliou retrospectivamente 71 gréaficos de vi-
sitas realizadas por uma equipe interdisciplinar para a dor oncolégica
em pacientes ambulatoriais, resultando na melhoria de variéveis como:
menor severidade dos sintomas, reducdo da dor e disfuncdes, menor
uso de analgésicos de curta duragdo, maior uso de agentes ndo opioi-
des, uso de terapias analgésicas complementares como procedimen-
tos para a dor e abordagem psicossocial.

Foi analisada a evidéncia publicada referente a eficacia da analgesia
por bloqueio de nervos periféricos para a dor oncolégica, como inicia-
tiva para compilar estratégias que possam estender as atuais diretrizes
da Associagdo Europeia de Cuidados Paliativos, que apenas prioriza
o uso de opioides. Os achados evidenciam que o uso de bloqueio
periférico é baseado em evidéncias anedotais, com falta de estudos
sobre tal.

Em um estudo randomizado controlado, 84 pacientes hospitalizados
em cuidados paliativos foram atribuidos a um dos dois tratamentos-
-musicoterapia e controle. A intervengdo de musicoterapia consistiu
em duas sessdes de exercicios de relaxamento de musica ao vivo; os
pacientes no grupo controle ouviram um exercicio verbal de relaxa-
mento.

e Anélises de covariancia revelaram que a musicoterapia foi mais eficaz
do que o tratamento de controle na promogdo do relaxamento e
bem-estar.

e A musicoterapia ndo diferiu do tratamento controle em relagdo a re-
ducdo da dor, mas levou a uma significante maior reducéo no escore
de fadiga na escala de qualidade de vida.

Estudo de revisdo que compila meios para atenuar e aliviar os sintomas
da dor severa e moderadamente severa, como o uso de opiodes, ben-
zodiazepinicos, tratamento contra a depressdo e ansiedade; compe-
téncias de comunicagdo como componente essencial do cuidado pa-
liativo; e a cessacdo de tratamento curativo na fase de terminalidade.
O cuidado paliativo deve ser ofertado aqueles com doencas incuraveis,
com o objetivo de possibilitar uma maior qualidade de vida.

A anélise dos artigos apontou para uma caréncia de disciplinas que
tratem da temética da dor e morte em pacientes terminais nos poucos
servicos de cuidados paliativos no Brasil, com o objetivo de ampliar a
discussédo sobre as tematicas.

A enfermagem é a profissdo que deve garantir uma exceléncia de
cuidados diante da “dor total”, composta por elementos somaticos,
emocionais, sociais e espirituais, mais palpavel no ambito dos cuidados
paliativos, diante da terminalidade da vida. O sofrimento espiritual é
um tipo de dor ainda pouco explorado, se comparado ao cuidado do
corpo e mente, sendo fundamental o planejamento e intervengao da
enfermagem nesse interim.

Continua pagina seguinte
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Continuacéo

Qualitativo,
Fenomeno-
l6gico

E15  SciELO Colémbia

Quantitativo,
Transversal

e Retrospec-
tivo.

E16 Brasil

SciELO

Quantitativo,

el Transversal

SciELO Brasil

Qualitativo,

E18 Exploratério

SciELO Brasil

Qualitativo,
Revisdo
Integrativa

E19  SciELO Brasil

Qualitativa,

220 Exploratério

SciELO Brasil

10 enfermeiras oncolégicas pediatricas desvelaram o significado de
seu trabalho no momento da dor pelo luto ao trabalhar com criangas
que faleceram devido ao céncer, sendo o vinculo estabelecido nesse
ambito o que permite desenvolver um cuidado particular, porém, di-
namico, ao qual atribuem sentido através do carinho e compreenséo,
fundamentais para lidar com casos similares em seu dia a dia laboral.

62 mulheres com feridas neoplasicas foram caracterizadas quanto ao
perfil sociodemografico e foram identificadas as coberturas mais utili-
zadas para o tratamento das feridas.

e A dor obteve maior registro (32,2%) de sintomas, que aliado a acha-
dos de lacunas no registro da sua mensuragéo e avaliagdo, foi apon-
tada a necessidade de se sistematizar a assisténcia de enfermagem
nesse interim, a fim de reduzir sintomas que levam ao sofrimento e
inadequado manejo do tratamento de feridas oncolégicas.

56 pacientes oncoldgicos em tratamento paliativo foram avaliados
quanto a dor referida, uso de analgésicos e qualidade de vida.

® 94,6% usavam algum tipo de analgésico e 53,7% referiram dor.

e A dor intensa, mais frequente, obteve pior escore para o dominio
fisico.

e O meio ambiente apresentou maior escore independente da dor re-
ferida ou do uso de analgésicos.

e A dor afeta a qualidade de vida, comprometendo as atividades de
vida diaria.

9 enfermeiros que atendem pacientes oncolégicos em cuidados palia-
tivos reconhecem a importéncia do cuidado diferenciado, humanizado
e multidisciplinar para com o paciente e seu familiar; e da promocgéo da
qualidade de vida através do alivio da dor e sofrimento.

A reabilitagdo em cuidados paliativos objetiva melhorar a qualidade de
vida dos enfermos, auxiliando-os a atingir seu pleno potencial fisico,
psicolégico, social, vocacional e cognitivo, com o minimo de depen-
déncia, independentemente da expectativa de vida, ja que o declinio
funcional é uma condi¢do comum entre esses pacientes, e diminuir o
sofrimento e a dor é um dos alvos, sendo a reabilitacdo uma estratégia
para uma maior qualidade de vida.

Apesar de a dor ser um agente limitante na vida de criangas e adoles-
centes, esses enfrentavam a dor diariamente de forma resiliente. Ain-
da, os enfermeiros promoveram manejo eficaz da dor para uma vida
mais proxima da normalidade, reduzindo seu sofrimento.

Vega,
etal.,, 2013%

Gozzo,
etal., 2014%

Mendes,
et al., 20143

Fernandes,
etal., 20133

Minosso,
etal., 20163

Borghi,
etal., 2014%

esse periodo constatado como estagio terminal da doenga,
e que poderia ter sido otimizado quanto a abordagem das
atividades de vida diaria e a dor mais precocemente, por
meio do didlogo entre o acesso ambulatorial, domiciliar e

hospitalar, com membros da equipe paliativa.

As pesquisas revelam a necessidade de se atender integral-

mente o ser que adoece, como o estudo E6,% no qual dos

CUIDAD®S PALIATIV®S  VOLUME 05 . NUMERO 01

746 pacientes indianos atendidos numa unidade de cuida-
dos paliativos, apenas 29% eram referidos por hospitais ou
médicos, sendo o resto autorreferido ou referido por uma
ONG especializada em cuidados paliativos. Dos 514 ébitos,
76% ocorreram em domicilio, evidenciando a necessidade
de haver o didlogo interdisciplinar e interinstitucional, a fim

de abordar o paciente terminal com mais qualidade, princi-

. JULHO 2018



palmente em paises de média e baixa renda, que carecem

de modelos sobre essa modalidade de cuidados.

Segundo o estudo E8,% a introdugdo de modelos de cui-
dados paliativos e de abordagem holistica da dor surge de
forma incipiente, e prevé a personalizagdo e singularizagdo
do gerenciamento do cuidado paliativo, uma vez que a “ne-
cessidade do momento é treinar médicos e enfermeiros, em
especial aqueles que trabalham no campo da dor crénica,
sobre a paliagdo da dor e demais sintomas”,?* de modo a

integrar de forma equitativa servigos de seguimento desses.

O estudo E1" remete a importancia dada por académicos
de enfermagem, a assuntos pertinentes ao cuidado paliativo
oferecido a clientela pediatrica, como o efetivo controle de
sinais e sintomas da dor, diante da impossibilidade de cura
atual e quebra de expectativa de vida esperada para a faixa
etéria. Endossa-se, nesse estudo, a promogéo de atividades
ludicas que complementem o bem-estar fisico e psiquico da
crianga, por meio da interagdo multidisciplinar em torno do
alivio da dor e do sofrimento, e enfatiza-se a abordagem
do controle da dor em cuidados paliativos como escassa no
curso de graduagdo de enfermagem, sendo necessario seu
fomento, a fim de sensibilizar e preparar esses profisisonais.

De fato, o estudo E13? destaca a caréncia de disciplinas que
versam sobre a dor, seu manejo e a morte na tematica dos
cuidados paliativo, j& que para os autores, a enfermagem
é uma das categorias que mais desgaste emocional sofre
devido a constante interagdo com pacientes que adoecem
e internam, necessitando de cuidados para atenuar a dor
e o sofrimento. O estudo relativiza a relagdo simbidtica en-
tre a medicina cientifica e a paliativa, j& que a assisténcia a
pacientes portadores de doengas que ameagam a continui-
dade da vida deve ser igual a daqueles em situagéo reversi-
vel, com devido destaque para a sintomatologia da dor, do
sofrimento e o cuidado humanizado preconizado na relagéo
equipe de satde-paciente-familia.®

O estudo E9% abordou uma das mais temidas complicagdes
advindas do cancer, a dor oncoldgica, através da opinido
de multiplos especialistas em dor. A interdisciplinariedade,
definida como “uma sintese de duas ou mais disciplinas, es-
tabelecendo um novo nivel de revelacdo e integracdo do
conhecimento”? serviu como meio de abordagem do ma-
nejo da dor advinda do céncer, tendo sido utilizadas terapias

medicamentosas e ndo medicamentosas oferecidas pelos

CUIDAD®S PALIATIVES

profissionais especialistas, de modo a intervir no controle da
dor de pacientes oncoldgicos. Foi evidenciada melhora fun-
cional dos participantes, de forma personalizada, mediante
o uso das terapias de alivio da dor e diminuigdo da severi-
dade de outros sintomas. Além disso, diversos podem ser
os desafios enfrentados ao se lidar com a dor oncoldgica,
sendo conveniente a expertise de diferentes especialidades
clinicas, como a enfermagem, medicina paliativa, anestesia,
e radio-oncologia, embora tal eficicia de foco plural nunca
tenha sido reportada.?

No estudo E16,%" a dor surgiu como principal motivo de “Le-
sdes Vegetantes Malignas (LVM), também chamadas de tu-
mores exteriorizados, sendo o cancer de mama o mais comu-
mente associado a formacdo de LVM em mulheres (70,7%),
seguido de melanoma (12%)"”.3' Nesse estudo, atribuiu-se a
dor em LVM como resultante do crescimento tumoral, ede-
ma, infeccdo e diversas trocas de curativos em contato com
as terminagdes nervosas expostas, para os quais indicou-se
como manejo a analgesia topica e sistémica antes e apos a
realizagdo de curativos, sendo a avaliagdo da dor um forte
indicativo para adogdo do tipo de cobertura escolhida.

A mensuragdo da dor é um importante aliado na busca de
seu controle, e na medida em que se percebe a necessida-
de do registro falho, como resultado do estudo E16,%" que
constatou ndo haver descricdo sobre avaliacdo e ocorréncia
da dor por LVM, frisa-se a importancia de sistematizar a as-
sisténcia de enfermagem em feridas neoplasicas. Uma corre-
ta avaliagéo da dor pode beneficiar sobremaneira o manejo
adequado dessas feridas e levar a circunstanciais melhorias
na qualidade de vida. Tal corresponde a assisténcia de en-
fermagem paliativa, j& que o alivio dos sintomas, o conforto,
a melhora da aparéncia e a abordagem as reagbes psicosso-
ciais ratificam a confianca das pacientes, o seguimento do
tratamento e a escolha do manejo correto em torno das me-

lhores evidéncias aplicéveis ao curso da doenga.

Com o processo de viver prolongado nas Ultimas décadas
e o convivio com doengas cronicas, em particular o cancer,
a dor crbnica passou a incorporar um espago outrora do-
minado por respostas a queixas fisicas, com consequente
melhoria através de intervengdes farmacoldgicas. O trata-
mento oncoldgico que antes priorizava a regressdo tumoral,
hoje considera as possibilidades de melhoria na qualidade

de vida ao se conviver com uma doenga sem possibilidades

I
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de cura atual, mas que possui efeitos bio-psico-sociais dele-
térios durante o tratamento ou quando cessam as possibili-

dades de cura.??

O estudo E18% prevé a comunicagdo como ferramenta para
compreender a dualidade entre o processo de finitude e o
sentimento de incompletude durante o luto do familiar, as-
sim como o E12,% que evidenciou a habilidade do profissio-
nal enfermeiro em se comunicar, imprescindivel no cuidado
paliativo ofertado, j& que amplia a confianga do ser cuidado
e a manifestagdo de demais perturbagdes passiveis de serem
abordadas. Ja o estudo E20,% com criancas e adolescentes
em cuidados paliativos, evidenciou que a resiliéncia diante
da dor, agente limitante na vida desses, os fazia valorizar a
vida, sendo fundamental que o enfermeiro dialogue, avalie
e detecte sutis efeitos que possam ser intercessores de me-

lhorias no padréo de vida dos pacientes e seus familiares.

No estudo de E17,% 56 pacientes oncoldgicos de diversas
etiologias participaram de uma pesquisa de avaliagdo do im-
pacto da dor sobre a qualidade de vida, onde constatou-se
que esse foi 0 mais frequente sintoma em pacientes oncolé-
gicos, com prevaléncia superior a 75%. Os achados também
elencaram os “efeitos preditores negativos da capacidade
para as atividades cotidianas”,®? que as tornava dificeis ou
dolorosas, sendo esses preditores a dor em suas manifesta-
¢bes fisica, pela influéncia somatica negativa; psicolégica,
relacionada a autoestima e espiritualidade, satisfagdo consi-
go e aparéncia; das relagdes sociais, mediante a dificuldade
de interrelagdes pessoais e vida sexual ativa; e do meio am-
biente, pela satisfagdo e acessibilidade dos pacientes a ser-
vigos de salide, que atua como suporte e influéncia a adeséo

e continuidade ao tratamento.

O estudo E193* especificou que as doengas que ameagam a
continuidade da vida acarretam na perda da funcionalidade,
diante das mudangas psicossométicas, espirituais e sociais
enfrentadas. O estudo reitera que uma perda importante
esta relacionada a autonomia, sendo a institucionalizagéo, a
maior utilizagdo de recursos disponibilizados e a sobrecarga
dos cuidadores motivos diretos para o declinio funcional, o
que impacta em intervengdes ineficazes para a promogéo da

autonomia dos pacientes em cuidados paliativos.

Qutrossim, enderecar esforcos na reabilitagdo em cuidados
paliativos visa ndo a erradicagdo dos danos causados pela
doenga, mas a sua atenuagdo. Alguns dos beneficios da rea-
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bilitagdo funcional alcangados pela assisténcia de enferma-
gem, elencados no estudo E19% foram: diminui¢do da dor,
dispneia e fadiga; “melhoria do estado nutricional e emo-
cional; fortalecimento muscular e aumento da amplitude de
movimentos, do equilibrio e controle do corpo”,* diminui-
¢do do estresse, ansiedade e depressdo, tratados através da
valorizacdo de atmosferas calmas, que satisfaziam e respei-

tavam os desejos dos pacientes.

No estudo E14,% os autores destacam que a “dor total”, deve
compreender elementos somaticos, psiquicos, sociais e espiri-
tuais, uma vez que o sofrimento ndo é apenas relativo a dor
numa dessas esferas, podendo se estender por todas, onde o
espiritual é ainda pouco explorado, se comparado ao sofrimen-
to do corpo e da mente. A enfermagem se apropria do de-
senvolvimento de um cuidado dindmico, como constatado pelo
estudo E15,* onde o significado atribuido a sua experiéncia
com pacientes terminais e fase de luto com os familiares atribui
sentido as suas tarefas laborais, o que auxilia na compreenséo

dos casos e permite lidar com os demais no dia a dia.

No estudo E7,2 72 cuidadores e criangas nigerianas com
cancer responderam a questionarios que avaliavam sintomas
como a depressdo e a dor, respectivamente. Os sintomas
prevalentes em mais de 50% das criangas incluiram dor, falta
de apetite e tristeza, j& cerca de um tergo dos cuidadores
apresentou sintomas depressivos, sendo muitas das vezes
atribuido a baixa conscientizagdo sobre o curso da doenga,
que se melhor gerenciado e elucidado, poderia atenuar os
sintomas nos pacientes pediétricos e integrar o cuidado pa-

liativo para assegurar beneficios precoces aos cuidadores.

No estudo E10,% constatou-se que o bloqueio de nervos
periféricos para a dor oncolégica é ainda timido, quando
comparado a praticas que priorizam o uso de opioides. Tal
técnica foi estudada como meio de estender as diretrizes da
Associagdo Europeia de Cuidados Paliativos, como medida
inovadora na busca de uma abordagem mais plural para ate-
nuar a dor oncolégica. Ja no estudo E11,% outros meios ndo
farmacolégicos como a musicoterapia foram utilizados, num
ensaio clinico randomizado controlado em que a musicote-
rapia pode ndo ter se diferenciado quanto ao tratamento
controle em relacéo a reducdo da dor, mas reduziu significa-
tivamente a pontuacéo de fadiga na escala de qualidade de
vida dos 84 pacientes hospitalizados em cuidados paliativos

que participaram do estudo.
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No estudo de Temel et al.,* pacientes com cancer de pul-
mao metastatico que receberam cuidados paliativos precoce-
mente, se comparados aos que receberam cuidados padrao,
tiveram uma qualidade de vida melhorada, assim como ob-
tiveram um cuidado menos agressivo no final da vida e uma
sobrevivéncia mais longa com melhorias significativas, inclu-
sive no humor. Tal estudo assenta o alivio do sofrimento em
pacientes com doenca metastatica, e endereca preocupacgdes

criticas sobre o uso de servicos de saude no fim da vida.

O desenvolvimento desta revisdo pode estimular pesquisas
futuras sobre o trabalho do enfermeiro na avaliagdo, mensu-
ragdo e controle da dor na assisténcia paliativa ao paciente
oncolégico, de forma a prover uma assisténcia integral, mu-
nida de elementos que permitam a comunicagao interdis-
ciplinar e interinstitucional, embasada no cuidado centrado
no paciente e o familiar, que emanam sofrimento de diversas
oticas e etiologias, para o qual é necessario um olhar conti-

nuo e singular.

CONCLUSAO

A revisdo integrativa realizada mostrou a necessidade de
integragdo multidisciplinar, num didlogo que considere a
pluralidade do ser adoecido e a interlocugédo entre os pro-
fissionais da salde nos diversos cendrios de atuagdo. A as-
sisténcia de enfermagem paliativa atende a relatividade que
envolve o ser adoecido no enfrentamento de uma doenca
ameacadora da vida, e para o qual existem diversas estraté-
gias facilitadoras ou limitantes que necessitam de um mane-

jo singular enderecado a cada demanda.

Foi notdria a caréncia de disciplinas sobre finitude humana
e cuidados paliativos, sendo elementar que o enfermeiro
socialize o seu debate nas academias e locais de assistén-
cia em satde. O planejamento que o enfermeiro esboga na
atengdo paliativa se beneficia com a sistematizagdo das suas
agdes, pois permite uma ordem légica na abordagem dos
distintos focos de sofrimento humano, como no controle da

dor, primando pelo respeito e autonomia dos individuos.

Por conseguinte, observou-se que esforcos multimodais e
interdisciplinares otimizam o alivio da dor e demais sofri-
mentos, j& que a qualidade dos esforgos investidos na tra-
jetdria da doenga pode repercutir na qualidade de vida do
paciente e seu cuidador. @
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ABSTRACT

Objective: To propagate strategies for a functional rehabilitation of the cancer patient in palliative care.

Methodology: Opinion / Report of experience. Results: Loss of functional capacity is closely associated with greater dependen-
ce to perform activities of daily living, immobility syndrome and decreased quality of life. In this context, the physiotherapeutic
objective should be, as far as possible, to maintain or rehabilitate functional independence as a way of intervening favorably in
the quality of life / death. The Palliative Performance Paw (PPS) at different levels helps the physiotherapeutic evaluation and
facilitates the identification of the patients’ main needs, a translation subsystem for a decision making of the physiotherapeutic

objectives. Even in complex clinical situations, appropriate instruments for functional evaluation / rehabilitation.

Conclusion: Physiotherapeutic work in palliative care should begin without a diagnosis and continuation during clinical evo-
lution until the end of life. This is important in minimizing symptoms and preserving functionality with the aim of promoting,
as far as possible, a quality of life / death. We hope to share our clinical experiences to be used for other physical therapists,

but most of all, for patients who can somehow be useful.

Keywords: Palliative Care; Physical Therapy Specialty; Rehabilitation; Medical Oncology.

RESUMO

Objetivo: Propagar estratégias Uteis para a reabilitagdo funcional do paciente oncolégico em cuidados paliativos.

Metodologia: Opinido / Relato de experiéncia. Resultados: A perda de capacidade funcional esta intimamente associada a uma
maior dependéncia para realizar atividades da vida diaria, sindrome de imobilidade e diminui¢do da qualidade de vida. Neste
contexto, o objetivo fisioterapéutico deve ser, na medida do possivel, manter e / ou reabilitar a independéncia funcional como

forma de intervir favoravelmente na qualidade de vida / morte. Estratificar a capacidade funcional dos pacientes oncolégicos em
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cuidados paliativos usando o instrumento: Palliative Performance Scale (PPS) em diferentes niveis, auxilia a avaliagdo fisioterapéu-
tica e facilita a identificagdo das principais necessidades dos pacientes, fornecendo subsidios para a tomada de deciséo dos ob-
jetivos fisioterapéuticos. Mesmo em situagdes clinicas complexas, os instrumentos listados neste artigo ajudam no gerenciamento

abrangente de prevencéo / reabilitagdo funcional.

Conclus&o: A atuagdo fisioterapéutica em cuidados paliativos deve comegar no momento do diagnéstico e continuar durante a
evolugdo clinica até o final da vida. Isso é importante para minimizar os sintomas e preservar a funcionalidade com o objetivo de
promover, na medida do possivel, a qualidade de vida / morte. Esperamos que compartilhar nossas experiéncias clinicas possa
ser Util para outros fisioterapeutas, mas acima de tudo, para pacientes que de alguma maneira podem obter beneficios dessas
sugestoes.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos; Fisioterapia; Reabilitagdo; Oncologia.

RESUMEN

Objetivo: Propagar estrategias para una rehabilitacién funcional del paciente oncoldgico en cuidados paliativos.

Metodologia: Opinién / Relato de experiencia. Resultados: La pérdida de capacidad funcional esté intimamente asociada a
una mayor dependencia para realizar actividades de la vida diaria, sindrome de inmovilidad y disminucién de la calidad de
vida. En este contexto, el objetivo fisioterapéutico debe ser, en la medida de lo posible, mantener o rehabilitar una indepen-
dencia funcional como forma de intervenir favorablemente en la calidad de vida / muerte. La Pata de Desemperio Paliativo
(PPS) en diferentes niveles, auxilia la evaluacién fisioterapéutica y facilita la identificacién de las principales necesidades de
los pacientes, un subsistema de traduccién para una toma de decisién de los objetivos fisioterapéuticos. Incluso en situacio-

nes clinicas complejas, instrumentos adecuados para evaluacién / rehabilitacién funcional.

Conclusién: La actuacion fisioterapéutica en cuidados paliativos debe comenzar sin momento diagndstico y continuacidn
durante la evolucién clinica hasta el final de la vida. Esto es importante para minimizar los sintomas y preservar una funcio-
nalidad con el objetivo de promover, en la medida de lo posible, una calidad de vida / muerte. Esperamos que compartir
nuestras experiencias clinicas para ser utilizados para otros fisioterapeutas, pero sobre todo, para pacientes que de alguna

manera pueden ser (tiles.

Palabras clave: Cuidados Paliativos; Fisioterapia; Rehabilitacién; Oncologia Médica.

CONCRETE CLINICAL SITUATION

The progression of life-threatening diseases will reduce over

syndrome and decreased life quality. There are evidences sug-
gesting that physical rehabilitation can improve functionality of

H 1 H 1at1 34,56
time the functional capacity of an individual. The physical and oncologic patients, even those who are in palliative care.

psychological symptoms observed are sufficiently capable of
leading to total dependence. The local and systemic effects
of paraneoplastic origin, for example, the sequelae induced
by the different treatments (chemotherapy, radiotherapy and
surgery) and the measures used in pain management, respi-
ratory distress, loss of appetite, nausea and other complica-
tions can add elements that end up interfering negatively

through different mechanisms in the functional capacity.’?

The loss of functional capacity is closely associated with an in-

creased dependency to perform daily life activities, immobility

\
\ CUIDAD®S PALIATIVOS

In this context, the physiotherapeutic objective must be, as
much as possible, to maintain and/or rehabilitate the func-
tional independency as a way of intervening favorably in the
quality of life/death. The objective of this experience report
is to propagate useful strategies for the functional rehabilita-
tion of the oncology patient, mainly those in palliative care.

The Manual of Palliative Care of the National Academy of
Palliative Care (ANCP), published in 2009, suggests that the
focus of the physiotherapeutic procedure should be divided

in three levels according to the patient functionality:’
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Palliative
Performance Scale
(PPS)

PPS: 10 a 40%
Totally dependent e Norton

PPS: 50 a 70%

Dependent with
ambulation ability

PPS: 80 a 100%
Independent

Index of Katz

Index of Katz

Timed up and Go

Index of Katz

Sit to Stand Test
in 30 seconds

Figure 1: Evaluation strategy of functional condition using the PPS (Palliative Performance Scale), Index of Katz (index of

daily life activities) and TUG (Timed Up and Go).

1) When the patient is totally dependent and bedridden, the
objectives should be: a) maintenance of the range of motion;
b) acquisition of comfortable postures that favor breathing,
physiological functions and prevent complications such as
pressure ulcers, limb edema and musculoskeletal pain and ¢)

functional measures that assist the cleaning capacity.

2) When the patient is dependent, but maintains the abili-
ty to walk, the objectives should include: a) maintenance
and/or rehabilitation of the walking capacity and b) strate-
gies of self-care and functionality.

3) When the patients are totally independent, but vulnerab-
le, the objective is: a) maintenance and/or enhancement
of the functional capacity.

DECISION AND EXPLANATION ALGORITHM

Stratifying the functional capacity of the patient is a routine
during the attendances performed at the Hospital Santa Rita
of the complex Irmandade Santa Casa de Misericérdia de
Porto Alegre (ISCMPA), which has assisted in the definition
of goals that can be achieved. To do this, we suggest that
this stratification should be performed using the instrument:

Palliative Performance Scale (PPS) because it is an easy to

CUIDAD®S PALIATIVES

use tool that quickly separates the current functional state of
the patient. This versatility allows daily reevaluations of the

disease progression.’

We believe that the PPS can assist the Physiotherapeutic
actuation by providing plausible subsidies for the definition
of Physiotherapeutic actuation. This instrument suggested
by the Palliative Care Manual of ANCP is particularly useful
when using the following cut-off points: 1) Totally dependent
patient; PPS between 10-40%; 2) Dependent patient, but
with ambulation ability; PPS between 50-70% and 3) Inde-
pendent patient; PPS between 80-100%.

Another important point, which must be considered in this
analysis, is that once the functional classification of the pa-
tient is established, it is possible to utilize other health care
aid instruments, for example, the Adapted Scale of Norton
(EAN), which aims to prevent pressure ulcers in bedridden
patients.® The five dimensions considered in the EAN (phy-
sical condition, mental condition, activity, mobility and in-
continence) help to guide the physiotherapist by providing
additional subsides used to take the decision during the mo-
ment of establishing the most appropriate conduct for the

treatment.
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In this line of reasoning, patients that reach 50-70% of PPS
benefit greatly from an evaluation of Timed Up and Go be-
cause it is considered a good fall risk predictor?, where less
than 20 seconds to perform the test corresponds to low fall
risk, while value between 20 and 29 seconds represent a me-
dium risk and over 30 seconds suggest a high fall risk. This
analysis is an important step to justify the physiotherapeutic
actions that should or should not be instituted in the session

of an in-patient with a certain capacity of ambulation.

Finally, for the independent patients we utilize the sit to
stand test in 30 seconds as a way to establish a parallel be-
tween the physical capacity of the patient and the reference
values available in the literature according to gender and
age.'®"" This strategy is very useful to adjust the focus of the
physiotherapeutic care that aims to seek, as far as possible,
the maintenance / rehabilitation of functional independence.
After establishing the reference value as point of compari-
son, it is possible to more precisely estimate the impact of
the disease on the functional capacity of the patient, and
provide more robust subsidies for setting goals and targets.
On the other hand, regardless of the score achieved in the
PPS, the use of the Daily Life Activities Index that evaluates
the functional performance of six daily life basic activities
(bathing, dressing, going to the toilet, transferring, being
continent and feeding) is an important complement in the

decision of the physiotherapeutic conduct.'

CONCLUSION

This experience report enables the dissemination of poten-
tially useful strategies for the functional rehabilitation of the
oncology patient, especially those in palliative care. These
strategies have been very useful in identifying the main ne-
cessities of the patients, and proving subsidies for the de-
cision making of the physiotherapeutic objectives. Even in
complex clinical situations, the instruments listed in the figu-
re 1 assist in the comprehensive management of functional

prevention / rehabilitation.

The Physiotherapeutic actuation in palliative care should start
at the moment of the diagnosis and continue throughout the
clinical evolution until the end of life. This is important to
minimize symptoms and preserve functionality with the aim

of promoting, as far as possible, the quality of life/death. We

\ CUIDAD®S PALIATIVOS

expect that sharing our clinical experiences may be useful
to other physiotherapists, but above all, for patients that so-

mehow can obtain benefits from these suggestions. ®
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RESUMO

Este trabalho tem por objetivo caracterizar o estado clinico de idosos oncolégicos com doenga avangada, internados em um
hospital de referéncia em oncologia em Belém-PA, com enfoque na indicagdo de Terapia Nutricional Enteral (TNE). Trata-se de
um estudo quantitativo, descritivo e transversal, onde a coleta de dados aconteceu na Clinica de Cuidados Paliativos Oncolégi-
cos e nas Unidades de Atendimento Imediato do Hospital Ophir Loyola, durante agosto a novembro de 2017, com aplicagdo de
uma ficha de coleta de dados aos pacientes que atendessem aos critérios de incluséo, utilizando-se da técnica de amostragem
por conveniéncia, e também coletando dados em prontuarios. A amostra em estudo foi composta por 31 pacientes. A maioria
dos pacientes tiveram o diagndstico da doenga ocorrido em menos de 1 ano (45,16%) em uma contagem retrégrada a partir do
momento da pesquisa, predominantemente com auséncia de qualquer tratamento prévio até aquele momento (32,50%), livre
de comorbidades (35,90%), com performance condizente a 30% na escala de performance paliativa (58,06%), em estado de des-
nutrigdo severa (77,42%), TNE via sonda indicada exclusivamente por médicos (74,19%), motivados pela presenca de distirbio
neurolégico (38,71%). Conclui-se que a insergdo de TNE no contexto dos cuidados paliativos é valida, mas depende de uma

anélise individual de cada caso.

Palavras-chave: Terapia Nutricional Enteral. Cuidados Paliativos. Idosos. Cancer.

ABSTRACT

This work has as aim to characterize the clinical status of elderly cancer patients with advanced disease, internees in a refe-
rence hospital in oncology in Belém-PA, with focus in the indication of Enteral Nutrition Therapy (TNE). This is a quantitative,
descriptive, transversal study and the data collect occours in the oncologic palliative care clinic and immediate care units at
the Ophir Loyola Hospital, from August to November of 2017, with the application of a data collect record in the patients
who attended the inclusion criteria, and using the convenience sampling technique. The sample was composed by 31 pa-
tients. The majority of patients were diagnosed in less than 1 year (45,16%) in a retrograde count from the data collection

moment, predominantly without any prior treatment (32,50%), without comorbidities (35,90%), with 30% in the palliative per-
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formance scale (58,06%), in severe malnutrition (77,42%), TNE indicated exclusively by doctors (74,19%), due to neurological
disturbia (38,71%). Data from this study suggests that the insertion of TNE in palliative care context is valid, but it depends
on an individualized analysis of each case.

Keywords: Enteral Nutrition Therapy. Palliative Care. Elderly. Cancer.

RESUMEN

Este trabajo tiene por objetivo caracterizar el estado clinico de ancianos oncoldgicos con enfermedad avanzada, internados
en un hospital de referencia en oncologia em Belém-PA, con enfoque en la indicacién de Terapia Nutricional Enteral (TNE).
Se trata de un estudio cuantitativo, descriptivo, transversal, donde la recoleccién de dados ocurrié em la clinica de cuidados
paliativos oncolégicos y en la unidad de atencién imediata del Hospital Ophir Loyola, durante agosto a noviembre de 2017,
con aplicacién de una ficha de recoleccién de datos a los pacientes que cumplam los criterios de inclusién, utilizando la téc-
nica de muestreo por conveniencia y también recogiendo datos em prontuario. La muestra en estudio fue compuesta por 31
pacientes. La mayoria de los pacientes tuvieron el diagnéstico de la enfermedad ocurrida em menos de 1 afio (45,16%) en
una cuenta retrégrada a partir del momento de la investigacion, predominantemente con ausencia de cualquer tratamento
prévio hasta ese momento (32,50%), libre de comorbilidades (35,90%), com desempefio de 30% en la escala de perfor-
mance paliativa (58,06%), en desnutricién severa (77,42%), TNE via sonda indicada exclusivamente por médicos (74,19%),
motivados por la presencia de disturbios neurolégicos (38,71%). Se concluyé que la insercién de TNE em el contexto de los
cuidados paliativos es valida, pero depende de um analisis individual de casa caso.

Palabras clave: Terapia Nutricional Enteral. Cuidados Paliativos. Ancianos. Cancer.

fissional que acompanha o paciente.>® Assim, este trabalho

INTRODUCAO

A transicio epidemiolégica mundial desde o dltimo século, tem por objetivo caracterizar o estado clinico de idosos on-

na qual é observado declinio no nimero de jovens e adultos colégicos com doenca avangada, internados em um hospital

enquanto hé aumento na populacio de idosos, evidencia de referéncia em oncologia do estado do Para, Brasil, com

elevada incidéncia de doencas crénico-degenerativas na  enfoque na indicacéo de TNE.

populagdo, e o cancer posiciona-se entre as de maior pre-
valéncia entre idosos."? Nas ocasides em que o diagndsti-

QUADRO TEORICO

co ¢é realizado tardiamente e o tratamento curativo ja ndo
Alguns pesquisadores discorrem que individuos em terapia

pode ser realizado, a Organizagdo Mundial da Satde (OMS)

. o s nutricional apresentam melhora da qualidade de vida duran-
orienta um modelo de atengdo a salde fundamentado em

minimizar os efeitos adversos ou complicagdes dos proce- te o tratamento da doenga ou cuidado paliativo, o que & jus-

dimentos médicos nestes casos em que os individuos rece- tificado pelo controle dos sintomas relacionados a nutrigéo

bem o diagndstico de doenca em estddio avangado. Tendo
o objetivo de promover qualidade de vida aos pacientes e
seus familiares esse tipo de assisténcia é denominado de
cuidados paliativos, que enfatiza o cuidar global.®4

Nesse sentido, a Terapia Nutricional Enteral (TNE) s6 esta
indicada se for possivel melhorar o desfecho clinico ou a
qualidade de vida. A decisdo para iniciar esta terapia ¢ to-
mada em conjunto, considerando a autonomia do paciente,

a opinido de sua familia e dos membros da equipe multipro-

\ CUIDAD®S PALIATIVOS

que podem causar desconforto nesta fase.” Em todo caso, o
uso de rotina de suporte nutricional em pacientes com cén-
cer em estado avangado é controverso, principalmente pela
falta de demonstragdes de impacto positivo na sobrevida.
Alguns estudos sugerem que a terapia nutricional melhora
a sobrevida de pacientes recebendo quimioterapia, porém
outros estudos ndo suportam tais achados.® A despeito da
falta de beneficio na sobrevida, o suporte nutricional é fre-

quentemente prescrito em pacientes com cancer.

VOLUME 05 . NUMERO 01 . JULHO 2018



Como referido por Matos et al.,” o cuidado, no contexto
da assisténcia paliativa, diferencia-se do curativo porque
reafirma a vida e encara a morte como uma realidade a ser
vivenciada junto aos familiares. Compaixao, hospitalidade,
empatia, presenca e disposigéo em ouvir, suporte e nao-
-abandono séo atitudes que devem estar presentes.

Dentro deste contexto que envolve pacientes em cuidados
paliativos, a nutricdo ndo é somente fornecimento de energia,
mas parte do tratamento. O estado nutricional gera condigbes
para que a doenga progrida, aumenta o risco de complicagdes
e reduz a eficiéncia do tratamento. De tal forma, a terapia nu-
tricional em cuidados paliativos deve ter como primeiro obje-
tivo aumentar qualidade de vida do paciente, minimizando os
sintomas relacionados a nutrigdo e adiando ou suspendendo
a perda da autonomia, ndo deixando de interagir com as con-
sequéncias psicoldgicas e sociais dos pacientes e familiares,

resultantes dos problemas relacionados a alimentagdo.™

METODOLOGIA

Trata-se de um estudo quantitativo, descritivo e transversal,
onde a coleta de dados aconteceu na Clinica de Cuidados
Paliativos Oncolégicos (CCPO) e nas Unidades de Atendi-
mento Imediato (UAI) do Hospital Ophir Loyola (HOL), du-
rante o periodo de agosto a novembro de 2017.

O método estatistico adotado foi o da amostragem n&o
probabilistica — amostragem por conveniéncia. Puderam
participar da pesquisa: pacientes de ambos os sexos, com
idade igual ou superior a 60 anos, e os respectivos fami-
liares/acompanhantes responsaveis pelos pacientes, e so-
mente apds assinarem o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE). Além disso, os pacientes deveriam estar
internados na CCPO ou na UAI, iniciando TNE exclusiva com
uso de sonda; possuirem doenga oncolégica com estadia-
mento clinico (EC) Ill ou IV e/ou quando o posicionamen-
to médico em prontudrio se utilizou de um dos seguintes
termos correspondentes ao avango da patologia: avangado,
inoperavel, irressecavel, inabordavel ou sem abordagem
terapéutica, dados os quais poderdo ser comprovados nos
prontuarios dos pacientes.

INSTRUMENTOS E TECNICAS

Foi aplicada uma ficha de coleta contendo questdes aber-

CUIDAD®S PALIATIVES

tas e fechadas, preenchida pela prépria pesquisadora. Os
dados requeridos na ficha de coleta foram solicitados dire-
tamente ao paciente, e quando este encontrava-se impos-
sibilitado de responder (desorientado, confuso, sonolento,
sedado ou outros), as perguntas foram feitas ao acompa-
nhante. A informagdo sobre o estadiamento da doenca foi
obtida através de consulta ao prontuério, que aconteceu
apos a assinatura do Termo de Compromisso para Utilizagdo
de Dados e Prontuérios (TCUD), sendo disponibilizada uma
cépia do Termo ao Departamento de Ensino e Pesquisa do

HOL, para comprovagéo.

Para a caracterizagdo clinica dos pacientes, foram investi-
gados o periodo de descoberta da doenga; realizagéo de
tratamento anterior ao momento da pesquisa, sendo qui-
mioterapia, radioterapia, cirurgia ou outro; presenga de co-
morbidades como Hipertensdo Arterial Sistémica (HAS) e
Diabetes Mellitus (DM); Palliative Performance Scale (PPS);
Avaliagdo Subjetiva Global Produzida pelo Préprio Pacien-
te (ASG-PPP); profissional que indicou ou sugeriu a TNE via
sonda e motivo para a sua indicagao.

Os dados coletados passaram por analise estatistica descriti-
va das varidveis por meio de frequéncias (%) e pelo teste Qui-
-Quadrado, com intuito de avaliar quantitativamente a relagdo
entre os resultados obtidos e a distribuicdo do fenémeno.

ASPECTOS ETICOS

O estudo seguiu os principios do Cédigo de Nuremberg, bem
como as normas de pesquisa envolvendo seres humanos pre-
vistas na Resolugdo n°® 466/12 do Conselho Nacional de Saude,
e foi realizado ap6s aprovagao do projeto pelo Comité de Etica
em Pesquisa do HOL, sob o parecer de n® 2.099.941.

RESULTADOS

A amostra em estudo foi composta por 31 pacientes, cujas

caracteristicas clinicas sdo expostas no Quadro 1.

Como exposto, esta pesquisa assinala que o maior percentual
(45,16%) de idosos recebeu diagnéstico tardio da doencga. A
respeito da realizagdo de tratamentos oncoldgicos a partir do
momento de diagnéstico da doenga, destaca-se que a maioria
dos pacientes participantes da pesquisa negou ter passado por
qualquer tratamento (41,94%), outra situagdo que faz referén-

cia a problemética condigéo do diagnéstico tardio.
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QUADRO 1

Anélise descritiva do perfil clinico de pacientes internados no
HOL - Belém - 2017

Perfil clinico n % p-valor*
>5 anos 1 3,23
. o 5a 3 anos 4 12,90
Diagnostico 221 ano 12 38,71 0,0018
< 1 ano 14 45,16
Quimioterapia 5 16,13
Radioterapia 2 6,45
Trattar.“e”to Cirurgia 3 968 01917
anterior Tratamentos combinados 8 25,81
Nenhum 13 41,94
HAS 9 29,03
Comorbida- DM 5 16,13
des HAS e DM 3 968 00017
Nenhum 14 45,16
60% 1 3,23
50% 2 6,45
PPS 40% 4 12,90  <0,0001
30% 18 58,06
20% 6 19,35
Eutrofia 0 0,00
ASG-PPP Desnutricdo moderada 7 22,58 <0,0001
Denutri¢ao severa 24 77,42
Profissional Médico 23 74,19
que indicou/  Enfermeiro 5 16,13 <0,0001
sugeriu Fonoaudidlogo 3 9,68
TGl comprometido 3 9,68
Ingesta < 60% 7 22,58
Motivo para  Disfagia 5 16,13 00109
indicagdo Nausea e émese 1 3,23 !
Anorexia 3 9,68
Distdrbio neuroldgico 12 38,71

Fonte: Protocolo de pesquisa.

*Teste Qui-Quadrado; estatisticamente significante se p<0,05.

HAS: Hipertenséo Arterial Sistémica; DM: Diabetes Mellitus; PPS: Palliative
Performance Scale; ASG-PPP: Avaliagédo Subjetiva Global Produzida pelo Proprio
Paciente; TGI: Trato Gastrointestinal.

A auséncia de comorbidades foi predominante na amostra es-
tudada (45,16%). Por outro lado, avaliando os pacientes através
da PPS e da ASG-PPP, destaca-se que 58,06% dos mesmos apre-

sentavam ma performance (30% na escala), bem como a maioria

deles encontrava-se em desnutricdo severa (77,42%).

Dentro da equipe de salde, o profissional que mais
sugeriu/indicou alimentagdo por sonda aos pacientes
foi o médico (74,19%), sendo o distdrbio neuroldgico
o motivo mais recorrente (38,71%). Ressalta-se que
o comprometimento do TGl referido como um dos
motivos para instituicdo de TNE entre os pacientes
diz respeito ao TGl alto, a exemplo de alteragdes cor-
porais anatomofuncionais causadas por canceres de

cabega e pescogo.

DISCUSSAO

Finger'' destaca a situacdo de diagndstico tardio
como um dos fatores para o alto indice de mortalida-
de por céncer, haja vista que se a doenga for detec-
tada em fase avancada, menores serédo as chances de

cura ou de prolongamento da vida.

O perfil socioeconémico é um dos condicionantes
do diagndstico tardio mais citados direta ou indire-
tamente, muitas vezes relacionado a dificuldade de
acesso aos servicos de salde e a subestimacéo de
sintomas. Assis e Mamede'? afirmam que o baixo grau
de instrugdo dificulta a compreensao de informagdes
importantes sobre prevengdo e detecgdo precoce de
doengas. Neves, Raposo e Bezerraacrescentam que
ndo s6 a desinformacgdo, mas também a desconside-
ragdo ante os sintomas e a falta de exames preventi-
vos de rotina propiciam este quadro.

No que se refere a realizagdo de tratamentos ante-
riores, contrapondo o cenério observado no presen-
te estudo, Morais' e Visentin’ observaram em suas
pesquisas que a minoria dos pacientes de suas amos-
tras era virgem de tratamento, sendo apenas 15,28%

e 24,19% respectivamente.

Infere-se que o contexto da auséncia de tratamento
prévio propiciado pela demora no estabelecimento
do diagnéstico da doenca, diminui a sobrevida e im-
pacta negativamente a qualidade de vida dos pacien-

tes com doenca avangada.'
Sobre a maioria dos pacientes ndo possuirem co-
morbidades neste trabalho, o mesmo foi visto Faller

et al.,”® avaliando a dor e sintomas de 33 pacientes
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idosos em cuidados paliativos em domicilio, onde verificou
que 48,49% dos pacientes ndo apresentavam HAS, DM ou

outras doencas além do cancer.

Como apontam Sarfari, Koczwara e Jackson,"” as comorbi-
dades podem condicionar um aumento do contato do pa-
ciente com os servigos de saulde, resultando em mais opor-
tunidades de rastreio e diagnéstico antecipado do cancer;
controversamente, comorbidades podem distrair paciente
e/ou profissional de salde, provocando atraso no diagnoés-
tico. Estas duas situagdes podem variar de acordo com os

tipos de cancer e de comorbidades.

A informagdo de um progndstico preciso é importante para
pacientes, familiares e médicos. Autores referem que, pe-
rante o desafio continuo nas estimativas de sobrevida impre-
cisas, a aplicagdo da PPS pode ser de maior utilidade clinica
e suscitar importantes discussoes acerca do cuidado de pa-

cientes com cancer incuravel e progressivo.'®

Senel et al.” estudaram 213 pacientes oncoldgicos e ob-
servaram o PPS médio de 39,8% entre eles. Em analogia,
Espinds, Bakaikoa e Lana® referem em sua pesquisa que
pacientes oncolégicos com mais de 60 anos apresentaram
predominantemente PPS menor que 40%. Além disso, afir-
maram que a PPS tem associagdo estatistica significativa
com a sobrevida, mostrando que para cada 10% a menos na

escala, o risco de mortalidade aumenta em 3,1%.

Segundo o esquema adaptado por Wilner e Arnold'® que mos-
tra a estimativa média de sobrevida referente a cada nivel na
PPS, a média de 31,61% que foi encontrada na presente pes-
quisa estima uma sobrevida de 5 a 41 dias aos pacientes, isto
é, os pacientes ja apresentavam sobrevida bastante limitada
desde o momento de tomada de decisdo pela TNE, momento
o qual os pacientes passaram a fazer parte deste estudo. Este
resultado abre margem a uma série de questionamentos e
discussoes a respeito da indicagdo de alimentagdo através de
sondas a pacientes que apresentam progndstico e expectativa
de vida ruins, além de reforcar a necessidade de utilizagdo de

ferramentas prognésticas por parte da equipe.

Em se tratando da ASG-PPP, resultado préximo ao relatado
neste estudo foi encontrado por Souza et al.,?' onde 70% dos
pacientes oncoldgicos estudados estavam desnutridos segun-
do essa avaliagdo. De igual maneira, Wiegert, Padilha e Peres??

utilizaram a ASG-PPP para a avaliagdo de 120 pacientes admi-
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tidos na Unidade de Cuidados Paliativos do Instituto Nacional
do Cancer e verificaram que 94,2% dos pacientes foram clas-
sificados com algum nivel de desnutri¢do, e concluiram que o
escore resultado da ASG-PPP é um independente fator prog-
nostico de sobrevida e que também pode ser uma ferramenta

Gtil para a avaliagdo nutricional em cuidados paliativos.

Com relagdo a indicagdo da sonda para alimentagdo, o mé-
dico é o profissional que tem a competéncia de realizé-la,
porém, outros profissionais da equipe podem visualizar con-
digdes que apontam a necessidade de utilizagdo de uma via
alternativa de alimentag&o e sugerir a equipe a passagem de
uma sonda para TNE.?* Conquanto, apesar de haver possibili-
dade de o paciente ser atendido de antemao pelos profissio-
nais citados e receber uma avaliagdo mais abrangente sobre
a real necessidade de via alternativa de alimentacdo, dentro
de cada categoria, a decisdo de indicagdo pela sondagem
tem sido feita pelo médico, em sua maioria, sem a sugestdo
prévia de outro membro da equipe multiprofissional. E viavel
que este aspecto referente a opgdo por uso de sonda para
TNE seja melhor discutido entre os profissionais da equipe e
com os familiares/cuidadores dos pacientes, especialmente
em se tratando de pacientes em cuidados paliativos, onde a
indicagdo de nutricdo e hidratagéo artificiais sdo controversas

e requerem uma avaliagdo individual de cada caso.?

Os motivos mais comuns para indicagdo de TNE encontrado
neste estudo foram distirbio neuroldgico, ingesta inferior a
60% das necessidades energéticas por um periodo de sete
dias e disfagia. Estes resultados foram muito préximos aos
encontrados por Anziliero et al.,?* a0 acompanharem 115 pa-
cientes no momento de inser¢do de SNE, onde verificaram
que os principais motivos de indicagdo de uso de sonda fo-
ram: rebaixamento do sensério (40%), inapeténcia (20,7%) e
presenca de disfagia (17,3%).

Somado a presenca de algum tipo de comprometimen-
to da ingesta alimentar por via oral, o fator emocional dos
familiares/cuidadores principais dos pacientes exerce forte
influéncia na indicagdo de via alternativa de alimentacao.
Meneguim e Ribeiro” buscaram compreender os sentidos
e significados da alimentagdo e nutrigdo em cuidados pa-
liativos no Brasil e em Portugal e identificaram que a ideia
central “se ndo comer, ndo pode viver” esteve presente em
todas as entrevistas com os pacientes e quase todos os cui-

dadores, demonstrando que o sentido primordial da alimen-
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tagdo estd na sua relagdo condicional para a vida.

Cardoso?® percebeu em sua pesquisa que quando o pacien-
te em cuidados paliativos ndo conseguia se alimentar por via
oral, a maioria dos cuidadores sugeriam a via enteral para a ali-
mentacdo. Esse resultado indica a valorizagdo e a necessidade
da manutengdo da alimentagdo e que o cuidador desconhe-
ce a dindmica biolégica do paciente em cuidados paliativos
ou mesmo ndo aceita o progndstico da doenga, podendo até
considerar a suspensdo total da alimentagdo como uma atitude
desumana ou de abreviagdo da morte.

Quanto a opinido dos proprios pacientes, Marchi e Gebara® vi-
sualizaram que, dentre 20 pacientes em TNE paliativa, 7 pacien-
tes ndo souberam responder sobre qual era a finalidade desta
terapia. Na opinido dos autores, percebe-se que os pacientes
oncolégicos depositam total confianga na equipe que o atende,
no entanto, este também pode ser um sinal de perda da auto-
nomia, onde eventualmente os pacientes podem se ver pres-
sionados pelos familiares/cuidadores a manter a alimentagdo de
alguma forma; uma tentativa desesperada de sustentagdo da
vida e que na maioria das vezes ndo parte de quem estd mor-
rendo. Orrevall’® explana que a redugdo na ingesta alimentar e
a perda de peso involuntaria podem ser uma fonte de conflito
entre pacientes e seus familiares, assim como acabam por se
tornar um desafio para os profissionais de satde.

CONCLUSAO

A nutricdo em cuidados paliativos possui especificidades
marcantes, seguindo os principios dessa filosofia de cuida-
do, ela visa principalmente fornecer prazer, minimizar sinto-
mas e promover qualidade de vida, além de promover con-

forto aos familiares/cuidadores dos pacientes.

A terapia nutricional pode ter o papel de controlar sintomas
apresentados em decorréncia da auséncia de alimentagéo e
que podem interferir no bem estar do paciente, assim como
pode ser mantida prioritariamente para aliviar a angustia
gerada em cuidadores frente ao paciente que ndo esta se
alimentando, haja vista que a nutrigdo é muitas vezes asso-
ciada a manutencdo da vida. Em todo caso, a inser¢do de
TNE no contexto dos cuidados paliativos depende de uma

analise individual de cada caso.

Devido a escassez de estudos realizados na area de TNE
em cuidados paliativos, este estudo denota importante con-

\

tribuicdo para o meio cientifico. Todavia, considerando a
amostra de nimero reduzido aqui estudada, sugere-se que
mais estudos acerca do tema sejam desenvolvidos e que,

principalmente, possam contemplar amostras maiores. ®
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RESUMO

Sendo os cuidados paliativos (CP) um direito de todo o cidadao, urge planificar estratégias e adequar recursos para responder as
necessidades holisticas dos doentes e suas familias, numa visdo descentralizada dos cuidados hospitalares, procurando primor-

dialmente a resposta num contexto de proximidade, como o séo os Cuidados de Satide Primarios (CSP).
Objetivo: Avaliar a necessidade em cuidados paliativos de uma populagdo concelhia da regido de Lisboa.

Material e métodos: Estudo de abordagem quantitativa e epidemiolégico que envolveu toda a populagdo do Concelho e a
inscrita no Agrupamento de Centros de Saude (ACeS) da area. Descrevem-se as caracteristicas demograficas e clinicas da
populagdo e estima-se as necessidades de recursos em CP, segundo os autores em referencial tedrico. Utilizados dados esta-
tisticos emanados de entidades publicas: Plano Local de Satde extenséo a 2020, Relatério de Caraterizagdo do ACeS, Camara

Municipal, Pordata e Instituto Nacional de Estatistica.

Resultados: Alicergando os resultados com recurso aos peritos em fundamentagdo tedrica, podemos inferir que entre os anos
2011 e 2015, 1196 (69%) a 1399 (76%) pessoas que morreram no concelho, sofriam de uma doenga crénica, avangada e progres-
siva enquadrando-se nos critérios de populagdo com necessidade de cuidados paliativos.

Conclus&o: Sendo o alivio do sofrimento um direito universal e, o seu incumprimento a violagdo desse principio, cabe aos 6rgdos
decisores definir estratégias de implementagdo e adequagdo de recursos. Com base na identificagdo das necessidades em cui-
dados paliativos da populagao do concelho, considera-se de suma importéncia a reorganizagdo da equipa de cuidados paliativos

existente no ACeS, de forma a cumprir e fazer cumprir um direito universal.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos, Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos, Estimagdo de Necessidades.

ABSTRACT

Since palliative care (PC) is the right of every citizen, there is an urgent need to plan strategies and adapt resources to meet
the holistic needs of patients and their families, in a decentralized view of hospital care, looking primarily for a response in a
context of proximity, such as Primary Health Care.

Objective: To evaluate the need for palliative care of one population of the Lisbon region.
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Material and methods: This is a quantitative and epidemiological study that involved the entire population of the Municipality
and the users of the local Primary Health Care. The demographic and clinical characteristics of the population are described
and the resource requirements in PC are estimated according to the authors in theoretical reference. Statistical data from
public entities were used: Plano Local de Satde extensdo a 2020, Relatério de Caraterizagéo do ACeS, Cadmara Municipal,
Pordata and Instituto Nacional de Estatistica.

Results: Based on the theoretical basis, we can infer that between the years 2011 and 2015, 1196 (69%) to 1399 (76%) of the
people who died in the municipality suffered from a chronic, advanced and progressive disease, fitting the criteria of popu-
lation needing palliative care.

Conclusion: Since the relief of human suffering is a universal right, and its non-compliance with the violation of this principle,
it is up to the decisionmakers define implementation strategies and resource adequacy. Based on the identification of the
palliative care needs of the population, it is considered of paramount importance the reorganization of the existing home
palliative care team in AceS, in order to fulfill and enforce a universal right.

Keywords: Palliative Care, Community Support Team in Palliative Care, Needs Assessment.

RESUMEN

Siendo los cuidados paliativos (CP) un derecho de todo ciudadano, urge planificar estrategias y adecuar recursos para res-
ponder a las necesidades holisticas de los enfermos y sus familias, en una visién descentralizada de los cuidados hospitala-
rios, buscando primordialmente la respuesta en un contexto de proximidad, como lo son los cuidados primarios de la salud.

Objetivo: Evaluar la necesidad de cuidados paliativos de una poblacién de la regién de Lisboa.

Material y métodos: Estudio de abordaje cuantitativo y epidemiolégico que involucré a toda la poblacién del municipio y la
inscrita en los cuidados primarios de la salud. Se describen las caracteristicas demogréficas y clinicas de la poblacién y se
estima las necesidades de recursos en CP, segtin los autores en referencial tedrico. Utilizados datos estadisticos emanados de
entidades publicas: Plano Local de Satide extensdo a 2020, Relatério de Caraterizagdo do ACeS, Cadmara Municipal, Pordata
y Instituto Nacional de Estatistica.

Resultados: En el marco de los resultados con los expertos en fundamentacién tedrica, podemos inferir que entre los afios
2011y 2015, 1196 (69%) a 1399 (76%) personas que murieron en el municipio, padecian una enfermedad crénica, avanzada

y progresiva enmarcada en los criterios de poblacién con necesidad de cuidados paliativos.

Conclusién: Siendo el alivio del sufrimiento un derecho universal y su incumplimiento la violacién de este principio, corres-
ponde a los érganos decisores definir estrategias de implementacion y adecuacién de recursos. Con base en la identificacién
de las necesidades en cuidados paliativos de la poblacién del municipio, se considera de suma importancia la reorganizacién
del equipo de cuidados paliativos existentes en el ACeS, para cumplir y hacer cumplir un derecho universal.

Palabras clave: Cuidados Paliativos, Equipo Comunitario de Soporte en Cuidados Paliativos, Estimacion de Necesidades.

|NTRODU§AO Ainda segundo o mesmo, durante o biénio 2017/2018 sera

O Plano Estratégico para o desenvolvimento dos Cuidados dada especial atencao & implementagao de Equipas Comu-

Paliativos para o biénio 2017/2018," defende o acesso a CP nitérias de Suporte em Cuidados Paliativos (ECSCP), & cria-

de qualidade a todas as pessoas portadoras de doenca gra- ¢do de Equipas Intra-Hospitalares de Suporte em Cuidados

ve ou incurével, em fase avancada ou progressiva, residentes Paliativos (EIHSCP) em todas as instituicbes hospitalares do

em territério continental, independentemente da sua idade, Servico Nacional de Salde (SNS) e desenvolvimento de Uni-

diagnéstico, local de residéncia ou nivel socioeconémico, dades de Internamento de Cuidados Paliativos (UCP)

desde o diagndstico até ao luto. Segundo Capelas,? no seu artigo “Equipas de cuidados pa-

\
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liativos domicilidrios: quantas e onde sdo necessarias em

Portugal”, defende, com base nas orientagdes da European
Association for Palliative Care (EAPC) e em Gémez-Batiste, et

al., a implementagao de uma ECSCP por 100 mil habitantes.

Com base no Plano Estratégico de Cuidados Paliativos para
Portugal 2017-2018," objetiva-se a implementagdo de uma
ECSCP por 150 mil habitantes e uma ECSCP por ACeS.

O ACeS estudado, composto por dois concelhos, dispde de
uma ECSCP cuja intervengdo se limita geograficamente a uma
area de um dos concelhos, ou seja, todos os utentes/familias/
cuidadores residentes fora da mesma (concelho estudado e
parte do concelho vizinho), ndo usufruem desta tipologia de
cuidados. Alicercado em dados demogréficos e clinicos de
um dos concelhos do ACeS e na estimativa, segundo autores
referenciados, das necessidades da populagédo em cuidados
paliativos, pretende este estudo perceber se é pertinente a

cobertura assistencial desta tipologia de cuidados.

ENQUADRAMENTO CONCETUAL

O grande desafio que os sistemas de satde enfrentam atual-
mente, é o envelhecimento populacional, o aumento da pre-
valéncia de multimorbilidades, a incapacidade funcional e as
patologias demenciais. A necessidade de recursos assisten-
ciais aumenta em simultdneo e proporcionalmente, com o
aumento do nimero de pessoas que vivem mais tempo com
mdultiplas doengas graves, com compromissos funcionais e

compromissos cognitivos.?

Apesar de toda a divulgagdo e investigagdo recentes, ainda
prevalece o pensamento, no publico em geral e nos profissio-
nais de satide em particular, de que os cuidados paliativos se
destinam a doentes oncoldgicos e nos ultimos dias de vida.*

Goémez-Batiste et al.,* referem que os CP que se iniciam num
estado muito avangado da doenga, estdo desenhados para
responder fundamentalmente, as necessidades das pessoas
com cancro. Identifica o tardamento no processo de identifi-
cagdo dos potenciais beneficidrios desta tipologia de cuidados
e, simultaneamente menciona a deficitaria integracdo entre
cuidados primérios e secundarios, a falta de capacidade nos
processos de comunicagdo e no estabelecimento de planos

avangados de cuidados por parte dos profissionais de satde.

Segundo Gomes e Higginson,® a adequagdo de recursos

e estruturas para prestagdo de cuidados a uma populagéo
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cada vez mais idosa, torna-se urgente. Segundo as suas pro-
jegbes, em 2030, 22% da populagdo terd mais de 65 anos e

apenas uma pessoa em cada dez morrera em casa.

A Organizagdo Mundial de Saude (OMS)” e a Worldwide
Hospice Palliative Care Alliance (WHPCA),® recordam que os
CP estdo reconhecidos no direito humano a salde e reafir-
mam que, os CP melhoram a qualidade de vida de doentes
e familias, quando confrontados com uma doenga poten-
cialmente fatal. Previnem e aliviam o sofrimento através de
uma abordagem holistica do doente e familia, assentam
num trabalho em equipa transdisciplinar, sdo centrados na
pessoa e prestam especial atengdo as suas necessidades e

preferéncias.

A OMS’ e a WHPCA? alertam para a responsabilidade dos
sistemas nacionais de salide tragarem politicas que integrem
servicos de CP, na estrutura e financiamento dos servicos de
salude e em todos os niveis de cuidados. Alertam também,
para a necessidade de formagdo pré e pds-graduada dos

profissionais, bem como do publico em geral.

E importante recordar que em 2014, na resolucdo 67.19 da
Assembleia Mundial da Saltde, com o titulo “Strengthening
of palliative care as a component of comprehensive care
throughout the life course”’ ficou instituido, entre outras
recomendagdes, que a OMS e os Estados membros se com-
prometiam em melhorar o acesso aos cuidados paliativos
como componente dos sistemas de saiude, com especial
atengdo aos cuidados de salide primarios e aos cuidados de

salide comunitarios e domicilirios.

Sendo a familia a pedra basilar da sociedade e o domicilio o
local de preferéncia desta, serd adequado afirmar que doen-
tes e familias, independentemente das diferencas pessoais,
familiares, culturais e socioeconémicas, preferem permane-
cer nas suas residéncias mesmo enfrentando processos de

doenca e até de morte.™®

O domicilio é o local de eleicdo de prestagdo de cuidados
para doentes, cuidadores e familias e, alinhar cuidados com
as preferéncias de doentes e familias é a chave para cuida-
dos de satide de maior qualidade."

No &mbito nacional, a Lei de Bases dos Cuidados Paliati-
vos,'? vem consagrar o direito e regular o acesso dos cida-
ddos aos CP, através da criacdo da Rede Nacional de Cui-
dados Paliativos (RNCP) sob tutela do Ministério da Saude.
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De acordo com Woitha et al.”® no “Ranking of Palliative Care
Development in the Countries of the European Union”, que
classifica os estados de acordo com a existéncia de equipas
e servigos de cuidados paliativos hospitalares e domiciliarios
(recursos) e de acordo com a capacidade de desenvolvimen-
to de futuros recursos (vitalidade), Portugal é identificado
com baixo score em recursos, mas com elevado score em
vitalidade.

Com o objetivo de estruturar, adequar e implementar recur-
sos e respostas em CP, é nomeada a Comissdo Nacional de
Cuidados Paliativos (CNCP)", que elabora o Plano Estraté-
gico para desenvolvimento dos CP para o biénio 2017-2018.

Segundo a CNCP," “pretende-se criar uma Rede Nacional
de Cuidados Paliativos funcional, plenamente integrada no
Servico Nacional de Salde e implementada em todos os
niveis de cuidados de saide, que permita a equidade no
acesso a CP de qualidade, adequados as necessidades mul-
tidimensionais (fisicas, psicoldgicas, sociais e espirituais) e

preferéncias dos doentes e familias”.

Segundo o Plano Estratégico,' os CP especializados serdo
prestados por profissionais diferenciados a situagdes de
grande complexidade, em domicilio por Equipas Comunita-
rias de Suporte em Cuidados Paliativos (ECSCP), em interna-
mento hospitalar por Equipas Intra-Hospitalares de Suporte
em Cuidados Paliativos (EIHSCP) e em unidades de Cuida-
dos Paliativos (UCP).

De acordo com a Linha Estratégica 3," sobre a adequagéo
dos recursos assistenciais especializados, “Ajustar os recursos
de CP especializados as necessidades da populagdo, promo-
vendo a equidade de acesso a estes cuidados em todo o
pais, qualquer que seja o diagnéstico e idade do doente,

com particular destaque para os cuidados domicilirios”.

Segundo o mesmo Plano' “Compete aos érgdos maximos
de gestdo dos servigos e entidades prestadoras de cuidados
de salde do SNS, designadamente as Administragcdes Re-
gionais de Saude (ARS) e os ACeS (...) garantir a constitui¢do
e atividade de novas equipas locais de Cuidados Paliativos,
essenciais para uma cobertura adequada da Rede Nacional
de Cuidados Paliativos (RNCP), designadamente das ECSCP,
(...) atendendo aos recursos disponiveis e as necessidades
evidenciadas.”

Segundo Capelas,”as ECSCP devem de ser implementadas

\
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com prioridade, uma vez que sdo o pilar de toda a rede de
cuidados, sem as quais o doente ndo deixara de estar hospi-

talizado ou institucionalizado.

A intervencdo de equipas domicilidrias de CP, permite ma-
ximizar as escolhas e as preferéncias de doentes e familias,
reduzir o nimero de internamentos em hospitais de agudos

e, do ponto de vista econémico, reduzir os custos.'

Numa revisdo sistematica da literatura conduzida por Gomes
et al.,'” a sua existéncia, duplica a probabilidade do doente
falecer em casa, identifica que por cada doente que morre
em casa, cinco doentes beneficiam de CP (NNTB), reduz a
sobrecarga sintoméatica em doentes com doenca avancada
e a sua presenga ndo aumenta o sofrimento dos familiares e

cuidadores.

Segundo o mesmo grupo de autores,’® em Portugal e nou-
tros paises como Japao, Alemanha ou Grécia, persiste uma
elevada tendéncia para a morte institucionalizada. Paises
como o Reino Unido, Estados Unidos da América ou Cana-
da, o desejo de morrer em casa é tendencialmente respeita-
do. Esta situagdo pode ser justificada, segundo Calanzani et
al.,”® pela limitagdo ou inexisténcia de recursos em CP para

doentes que preferem permanecer € morrer em casa.

O célculo de estimacdo de necessidades em CP difere de
autor para autor no entanto, de acordo com Murtagh et al.,®
os métodos estudados apresentam beneficios e desvanta-
gens. Refere ainda que os métodos de estimagdo devem
de ter em consideragdo as carateristicas locais, regionais e

nacionais.

No mesmo artigo os autores referem que 69% a 82% dos
doentes falecidos necessitam de cuidados paliativos, en-
quanto que Gémez-Batiste et al., estima que 75% dos 6bitos

necessitam da mesma tipologia de cuidados.?

METODOLOGIA

Estudo epidémioldgico, descritivo e observacional, que en-

volveu toda a populagdo do concelho e a inscrita no ACes.

A resposta aos objetivos do estudo foi obtida pela analise
carateristicas demogréficas e clinicas da populagdo e enqua-

dramento sécio econdémico da regido.

Os dados foram obtidos com recurso a informagéo publicada

em bases de dados de acesso publico: Plano Local de Satde
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2013-2016 Extensdo a 2020, Relatério de Caraterizagdo do
ACeS (2015), Camara Municipal, Pordata (2017). A estes da-
dos adicionou-se informagédo, ndo publica, abtida através do
Instituto Nacional de Estatistica (2017), em resultado parceria

com o Observatério Portugués de Cuidados Paliativos.

Os dados ndo publicos, ou seja do INE, foram disponibiliza-
dos anonimizados, para garantia do principio ético da confi-
dencialidade, pelo que ndo careceu de parecer da Comisséo
de Etica da Administragdo Regional de Satde da Regido de
Lisboa e Vale do Tejo.

A estimacdo da necessidade populacional em CP foi reali-
zada de acordo com dados de prevaléncia (1%-1,4% da po-
pulagéo) e de mortalidade (69%-82% dos dbitos). O célculo
foi baseado na populagéo residente e ndo no nimero de
inscritos no centro de saldde (eliminados utentes com inscri-

¢bes esporadicas).

RESULTADOS

As Pessoas do Concelho

O concelho estudado situa-se na Area Metropolitana de Lis-
boa. Tem 205.870 habitantes, distribuidos por 168 Km?2. A
densidade populacional é de 1.231 hab./Km? e o crescimen-

to populacional de 2,2%.%

Atualmente, o concelho é composto por duas cidades, sete
vilas e por dez freguesias. O municipio esté dividido em trés

grandes areas: a rural, a urbana e a industrializada.

A populagdo residente no concelho estd assimetricamente
distribuida, verificando- se freguesias densamente povoadas
(44.331 hab.) em detrimento de outras, de configuracdo ru-

ral, com cerca de 3.000 habitantes.?

Nao contrariando a tendéncia nacional, a populagédo do con-
celho apresenta um indice de envelhecimento de 131,3 e
um indice de dependéncia de idosos de 32,1, ou seja, por
cada 100 pessoas dos 0-14 anos existem 131 pessoas com
mais de 65 anos e, por cada 100 pessoas dos 15-64 anos,

existem 32 pessoas com mais de 65 anos.?'

A taxa bruta de natalidade é de 10,3%. e a taxa bruta de
mortalidade é de 8,9%.. Por outras palavras e respetivamen-
te, nascem cerca de 10 criangas e morrem cerca de 9 pes-
soas por cada 1000 habitantes.?!

Recordando a abrangéncia da definicdo de cuidados palia-
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tivos, como cuidados holisticos a doente e familia, com res-
peito pelo seu contexto socioeconémico e cultural, serd de
sobeja importéncia o desenvolvimento de conhecimentos
sobre a individualidade de cada cultura, de forma a adequar
e personalizar cuidados a individuos e familias.

Segundo dados do INE, a populagdo estrangeira residente
no concelho com estatuto legal de residente, corresponde a
7,5% da populagéo total.

Do ponto de vista socioecondémico, a populagéo apresenta
uma taxa de analfabetismo de 3,6%, o que corresponde a
aproximadamente 7400 pessoas. Existem 7,4% de desem-
pregados inscritos nos centros de emprego e de formagéo
profissional, 31,8 de%. beneficiarios do rendimento social
de insergdo da segurancga social e 337,9%. pensionistas da

seguranca social.?!

Analisando o panorama mencionado, podemos inferir que:
por cada 1.000 pessoas dos 15-64 anos, 74 estdo desempre-
gadas, 32 sdo beneficiarias do rendimento social de insercao
e 338 sdo pensionistas da seguranca social, ou seja, 444 pes-
soas inativas.21 Se adicionarmos a populagao entre 0-14 anos
(32.163=15.6%=156%o), podemos afirmar que por cada 1.000
pessoas ativas, existem 600 pessoas inativas no concelho.

As Pessoas do ACeS

O ACeS engloba o concelho estudado e um concelho vizi-
nho. E constituido por 30 Unidades Funcionais, na depen-
déncia direta da Direcdo Executiva: 14 Unidades de Saude
Familiares (USF), 10 Unidades de Cuidados de Salude Per-
sonalizados (UCSP), 4 Unidades de Cuidados na Comuni-
dade (UCC), 1 ECSCP, 1 Unidade de Recursos Assistenciais
Partilhados (URAP), 1 Unidade de Sadde Publica (USP) e 2
Centros de Atendimento e Tratamentos Urgentes (CATUS).??

A populagéo inscrita no ACeS é de 355.842 utentes, no en-
tanto 206.540 estdo inscritos no concelho estudado (57%) e

149.302 utentes est3o inscritos no concelho vizinho.?'

Do total da populagdo inscrita do concelho, deparamo-nos
com aproximadamente 78% de utentes frequentadores e

cerca de 22% de utentes ndo frequentadores.?’

Analisando os utentes inscritos e frequentadores das unida-
des funcionais, por diagnéstico ativo, deparamo-nos com
o predominio do diagndstico hipertensdo arterial com e

sem complicagdes (22,92%), obesidade/excesso de peso
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(17,14%) e alteragdo do metabolismo dos lipidos (18,64%).%"

As perturbacdes do foro psiquico, incluindo as deméncias,
surgem como diagndstico ativo em 18,29% dos utentes, as

doengas do foro respiratério em 11,22% e a diabetes 7,52%.

Apds as doencgas do foro osteoarticular (4,99%) e das doen-
cas cardiovasculares (2,88%), surgem as neoplasias malignas
da mama (0,82%), prostata (0,57%), codlon/reto (0,52%), esto-
mago (0,11%) e brénquios/pulmao (0,10%).%

De salientar os valores atribuidos aos diagnésticos de abuso
de substéncias, nomeadamente, abuso crénico e agudo de
alcool (1,22%) e tabaco (8,35%).”

O plano local de satde21 tragado pelo poder autarquico
local em conjunto com os servigos de saude, delineou como
programas de salde prioritarios para o concelho: prevencao
e controlo do tabagismo, promogéo da alimentagdo sauda-
vel, promogédo da atividade fisica, diabetes, doengas cére-
bro-cardiovasculares, doengas oncoldgicas,doengas respira-
térias, infegdo VIH/Sida e tuberculose e hepatites virais.

As Necessidades das Pessoas em CP

Em 2017, Xavier Gomes-Batiste e Stephen Connor, com a co-
laboragdo de outros investigadores? delinearam métodos de
célculo de estimagdo de necessidades em cuidados paliativos.
Para a sua determinagdo podem ser utilizados dados de mor-

talidade, dados de prevaléncia ou a combinag&o entre ambos.

Os estudos de prevaléncia podem ser aplicados na popula-
¢do em geral ou em locais especificos. Pesquisas realizadas
em paises desenvolvidos, identificam cerca de 1-1,4% da
populagdo, como pessoas com doengas crénicas, avangadas
e progressivas com necessidades de cuidados paliativos.
Analisando os dados demograficos da populagéo e, tendo
como base o método referido, podemos inferir que cerca de
2.058 (1%) a 2.882 (1,4%) pessoas do concelho necessitam
desta tipologia de cuidados.

O método de célculo publicado no Global Atlas of Palliative
Care at the End of Life,” limita-se as necessidades de cui-
dados paliativos apenas, em doentes terminais, fornecendo
baixo nivel de estimacéo, razdo pela qual néo foi aplicado

no presente estudo.

Recorrendo ao célculo de estimacdo de necessidades atra-

vés de dados de mortalidade, Murtagh et al.,? identificam
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que, em paises desenvolvidos, 69%-82% dos que morrem
necessitam de cuidados paliativos. Este valor deriva de uma
comparagéo entre as vérias metodologias de célculo de es-
timagdo de necessidade em cuidados paliativos. Segundo
este grupo de autores, que recorreu a um painel de peritos
em varios settings para refinar metodologias ja existentes,
os registos de mortalidade s&o robustos para o célculo de
estimagdo de necessidades em cuidados paliativos de uma
determinada populagdo. Este grupo de investigadores in-
tegrou, no seu método de célculo, muitas outras doencas
crénicas que requerem cuidados paliativos, refinando assim

a metodologia estudada.?

Para o célculo foram utilizados os registos de mortalidade
classificados de acordo com a International Classification of
Diseases — 10%" Revision (ICD - 10) e incluidos os seguintes
grupos de doengas: CO0-C97 (Neoplasias malignas); 100-152
e 160-169 (Doencas cardiacas e cerebrovasculares); N17,
N18, N28, 112 e 113 (Doencas renais); K70-K77 (Doencas
hepéticas); J06-J18, J20-J22, J40-J47 e J96 (Doengas res-
piratérias); G10, G20, G35, G122, G903 e G231 (Doengas
neurodegenerativas); FO1, FO3, G30 e R54 (Deméncia de Al-
zheimer e senilidade) e B20-B24 (VIH/SIDA).

Com base nesta metodologia e analisando as causas de morte
na populagdo do concelho, segundo o ICD-10 (Quadro 1), nos
anos 2011 a 2015, podemos afirmar que entre 69% e 76% da
populagdo sofria de uma doenga crénica, avangada e progres-
siva, com critérios de referenciagéo para cuidados paliativos.

DISCUSSAO

A atual sociedade confronta-se com marcadas mudancas em
todas as suas vertentes. Associado a este facto, a vivéncia de
uma crise econdémica global, acarretou consigo, profundas

discrepéncias nos planos sociais e econémicos.

A uma transicdo demogréfica, com a passagem de uma so-
ciedade jovem para uma sociedade envelhecida, reforcado
com a emigragdo das camadas jovens da populagdo, adi-
ciona-se uma transicdo epidemioldgica, caraterizada pela
alteragdo de perfil de doengas prevalentes, passando de um
perfil dominante de doengas infetocontagiosas para um per-

fil de doencgas cronicas e degenerativas.?*

Os momentos de crise sdo considerados momentos de

oportunidade. Oportunidade de refletir sobre o que tem
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QUADRO 1

Obitos entre 2011-2015 por categorias segundo ICD-10

ICD 2011 2012 2013 2014 2015
C00-C97 (Neoplasias malignas) 489 449 468 459 549
100-152, 160-169 (Doencas cardiacas e cerebrovasculares) 548 509 471 510 568
N17, N18, N28 (Doencas renais) 13 17 13 11 14
K70-K77 (Doengas hepéticas) 21 27 23 23 24
J06-J18, J20-J22, J40-J47, J96 (Doencas respiratdrias) 130 130 120 90 125
G10, G20, G30, G35, G122, G903, G231 (Doencas neurodegenerativas) 31 50 34 42 60
FO1, FO3 (Deméncia) 0 0 37 32 40
R54 (Senilidade) 8 11 14 4 2
B20-B24 (VIH/SIDA) 15 19 16 11 17
Némero de dbitos 1255 1212 1196 1182 1399
(74%) (71%) (68%) (76%) (76%)
Numero total de dbitos 1694 1704 1738 1557 1830

Fonte: INE - Obitos gerais por causa de morte a 3 digitos, entre 2011-2015, no municipio estudado, segundo o sexo e a idade em escalées quinquenais

sido feito, oportunidade de julgar o que existe e oportunida-

de de decidir e agir sobre o que se pode fazer.

Segundo o Relatério da Primavera do ano de 2016, lanca-
do pelo Observatério Portugués dos Sistemas de Salde
(OPSS),?* as crises ultrapassam-se melhor e mais depressa
com uma populagdo saudavel, pelo que, nessas circunstan-
cias adversas, se deva investir na salide de forma a dotar os
cidaddos de competéncias adequadas de resposta ao mo-
mento. Tal, segundo o mesmo documento, ndo se verificou
em Portugal, sendo evidente as desigualdades em saude
entre a populagdo. As desigualdades socioeconémicas tra-
duzem-se em desigualdades em saude e, tém demonstrado
uma tendéncia nacional crescente, quando comparadas com

outros paises europeus. Estas desigualdades manifestam-se
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no acesso aos cuidados de salde, na exposi¢do a agentes
patogénicos ou cancerigenos, na adogdo de comportamen-
tos de risco e na exposi¢do ao stress.

Quando recordamos a Constituicdo da Republica Portugue-
sa,?® somos confrontados com os deveres, as obrigacdes e
as responsabilidades do Estado e, em simultaneo, com as
desigualdades e as discrepancias econdémicas e sociais com
que nos deparamos na nossa pratica diaria de cuidados de
saude a populagéo.

Apesar de os cuidados paliativos serem considerados um
direito humano basico? as desigualdades nesta tipologia de
cuidados, ndo foge a regra.

Assim, a par da escassez de recursos em UCP (38,2%), em
EIHSCP (35,1%) e em ECSCP (17,5%) associa-se a assimetria
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QUADRO 2

Metodologias de célculo de estimagdo de necessidades
em CP para a populagdo do Concelho estudado

Metodologias de Célculo

Metodologia Realidades

205.870 habitantes
2.058 (1%) — 2.882 (1,4%) pessoas

Prevaléncia
1-1,4% da populacédo

Global Atlas of Palliative
Care at the End of Life
(2014)

Baixo nivel de estimagéo
(N&o utilizado no estudo)

Mortalidade ICD-10
69% - 82%

1.196 - 1.399

205.870 hab. no Concelho
355.842 inscritos no ACeS

1 ECSCP no ACeS (limitagédo
geografica a uma zona do conce-
lho vizinho)

Comissao Nacional

de Cuidados Paliativos
1 ECSCP/150.000 hab.
1 ECSCP/ACeS

geogréfica, com distritos sem recursos, outros com algumas
tipologias e outros distritos com recursos acima das suas ne-

cessidades.?*

O mesmo documento sugere uma adequagdo dos modelos
organizacionais de resposta em salde, devendo centrar-se
na comunidade, particularmente nos cuidados de sadde pri-

maérios e nos cuidados continuados.

E quando as desigualdades se operam no interior do mes-
mo ACeS?

As ECSCP s3o, de acordo com o referencial tedrico de sus-
tentagéo, a resposta adequada a doentes/familias/cuidado-
res em situagdo de crise ou maior complexidade, resultante
de um processo de doenga cronica complexa e ameagadora
da vida. Envolvidos numa equipa interdisciplinar, com com-
peténcias especificas assentes em conhecimento cientifico,
permitem o controlo sintoméatico em todas as suas dimen-
sdes, privilegiam o envolvimento do doente/familia/cuida-
dores recorrendo a estratégias especificas de comunicagao.
Desenvolvem esforgos para conciliar preferéncias do doen-
te/familia, permitindo permanecer e falecer no domicilio, se
esse for o seu desejo. Além do contato direto com doentes/
familias, articulam com outras equipas de presta¢éo de cui-

dados, com recursos comunitarios e em consultoria a outras
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unidades funcionais do ACeS.

Pelas suas competéncias e pelo seu contexto domiciliario de
trabalho, sdo atores privilegiados no processo de cuidado
holistico ao doente/familia/cuidador, independentemente
da sua idade, patologia, condigdo social, econdmica, cultu-
ral e religiosa, na promogao da autonomia, na adequagao de
medidas interventivas, no respeito pela pessoa e pelas suas

opgdes, em suma, pela promogdo da sua dignidade.

Segundo os autores referenciados, a existéncia de equipas
de intervengdo domicilidria, permite a permanéncia no do-
micilio, a diminui¢do de procura de servigos de urgéncia em
hospitais de agudos, a diminuigdo do nimero de interna-
mentos e a desadequagdo terapéutica. A par da diminuigdo
de utilizagdo de recursos e custos de assisténcia hospitalar,
os custos para as familias e para os cuidados de satde pri-

marios tém também de ser considerados.

As familias/cuidadores durante os processos de doenga,
enfrentam desequilibrios em todas as suas vertentes, ndo
sendo a financeira excegdo. Estes gastos ndo imputados di-
retamente aos servicos de salde, tém um carater direto nas
despesas familiares, no absentismo do cuidador e na neces-
sidade de apoios sociais. Os custos diretos com os recursos
humanos e materiais serdo imputados aos cuidados de sau-
de primarios. As palavras, gasto, ou despesa, ou custo, tém
sido pronunciadas frequentemente e favorecidas no atual
contexto, em detrimento de outras como, adequagéo, quali-
dade, respeito e dignidade. E importante ndo esquecer, que
os custos tém de ser avaliados na sua globalidade e que ha

custos que nao se conseguem avaliar em euros.

Apesar de toda a carga fisica, psicoldgica, emocional, finan-
ceira, profissional, etc., doentes e familias preferem perma-
necer e morrer em casa, acompanhados por profissionais

capacitados para a prestagdo de cuidados adequados.

CONCLUSAO

Para que sociedade e familias consigam apoiar, tratar e cuidar
de uma populagdo envelhecida, dependente e portadora de
doencas cronicas, avangadas e progressivas, é prioritaria a im-
plementacéo e adequagdo de estratégias nacionais, regionais e

locais que permitam responder as necessidades identificadas.

O desenvolvimento e implementagdo de recursos assistén-

cias de salde e sociais € uma prioridade da politica nacional.
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Os cuidados paliativos, cuidados holisticos prestados a

doentes/familias/cuidadores, por equipas interdisciplinares
de profissionais com competéncias especificas assentes em
pilares cientificos, sdo considerados os cuidados adequados

e essenciais a estes doentes e familias.

Conciliar vontades e desejos de doentes e familias, com a
necessidade de cuidados e local de prestagdo dos mesmos,

pode ser considerado padrao de exceléncia.

Deste modo e em resultado deste estudo, a necessidade de
cobertura assiténcial em cuidados paliativos da populagéo
do concelho é uma realidade, ndo s6 do ponto de vista de-
mografico, mas também do ponto de vista epidemiolégico
e clinico. Com uma populagdo envelhecida, com a prevalén-
cia de doengas graves, cronicas e complexas, mas também
com a intervengdo domiciliaria desenvolvida na Equipa de
Cuidados Continuados Integrados (ECCI), por profissionais
com formac&o especifica em cuidados paliativos (enfermeiro
e médicos) e pelo conhecimento empirico da realidade do
concelho, a reorganizagdo considera-se ndo sé pertinente,
mas também urgente. Esta reorganizagdo deve ter por base
as dotagdes minimas emanadas de orientagdes internacio-
nais e nacionais, tendo como referéncia primordial a dimen-
sdo da populagdo, as suas carateristicas clinicas e socioeco-
némicas e ndo apenas o contexto de ser ou ndo uma equipa,

do ponto de vista estrutural.

Nao existindo duvidas na necessidade da populagdo em CP,
cabe a dire¢do do ACeS, em conjunto com o profissionais
envolvidos ponderar sobre o melhor percurso, de forma a

cumprir um direito universal. ®

REFERENCIAS

1. Despacho n®14311-A/2016. Plano Estratégico para o desenvolvimento dos Cuidados
Paliativos para o biénio 2017/2018. Retrieved 23 marco 2017, from https://www.sns.
gov.pt/wp-content/uploads/2016/11/Despacho-n.%C2%BA-14311-A- 2016-Aprova-
-PE-2017-2018-Cuidados-Paliativos-2.pdf

2. Capelas M. Equipas de cuidados paliativos domicilidrios: quantas e onde s&o necessarias
em Portugal. Cadernos da Saude. 2010; 3: 21-26.

3. May P., Morrison R., & Murtagh F. Current state of the economics of palliative and
end-of-life care: A clinical view. Palliative Medicine. 2017; 31(4): 293-295. Retrieved
from http://journals.sagepub.com/doi/pdf/10.1177/0269216317695680

4. Murray S., Kendall M., Mitchell G., Moine S., Amblas-Novellas J., & Boyd K. Pallia-
tive Care from diagnosis to death. BMJ. 2017; j878. Retrieved from http://dx.doi.
0rg/10.1136/bmj.j878

5. Gomez-Batiste X., Murray S., Thomas K., Blay C., Boyd K., & Moine S. et al. Comprehen-
sive and Integrated Palliative Care for People Whth Advanced Chronic Conditions: An
Update From Several Europeans Initiatives and Recommendations for policy. Journal
of Pain and Symptom Menagement. 2017; 53(3): 509-517. Retrieved from http://www.
jpsmjournal.com/article/S0885-3924(16)31203-9/fulltext

6. Gomez-Batiste X. & Higginson |. Where people die (1974-2030): past trends, future
projections and implications for care. (2008). Palliative Medicine. 2008; 22(1); 33-41.
Retrieved from http://journals.sagepub.com/doi/pdf/10.1177/0269216307084606

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

OMS. Global Atlas of Palliative Care at the End of Life. 2014. Retrieved from http://
www.who.int/nmh/Global_Atlas_of_Palliative_Care.pdf

WHPCA. Global Atlas of Palliative care at the end of life. 2014. Retrieved fromfile:///C:/
Users/Dias/Downloads/Global_Atlas_of_Palliative_Care.pdf

WHA. Sixty-Seven World Health Assembly. Strengthening of palliative care as a com-
ponent of comprehensive care throughout the life course. 2014. Retrieved from http://
apps.who.int/gb/ebwha/pdf_files/WHA67/A67_R19-en.pdf

Chen H., Nicolson D., Macleod U., Allgar V., Dalglies, C., & Johnson M. Does the use
of specialist palliative care services modify the effect of socioeconomic status on place
of death? A systematic review. Palliative Medicine. 2016; 30(5): 434-445. Retrieved from
http://journals.sagepub.com/doi/10.1177/0269216315602590

Kessell E., Scheffler R., & Shortell S. Avoiding Spending While Meeting Patients’ Wishes:
A Model of Community-Based Palliative Care Uptake in California from 2014-2022.
Journal of Palliative Medicine. 2016; 19(1): 91-96. Retrieved from https://www.lieber-
tpub.com/doi/full/10.1089/jpm.2015.0046

Decreto-Lei n® 52/2012 de 5 setembro. Lei de Bases dos Cuidados Paliativos. Retrieved
from https://dre.pt/application/conteudo/174841

Woitha K., Garralda E., Martin-Moreno J., Clark D., & Centeno C. Ranking of Pallia-
tive Care Development in the Countries of the European Union. Journal of Pain and
Symptom Management. 2016; 52(3): 370-377. Retrieved from http://www.apcp.com.
pt/uploads/1-s2.0-50885392416301415-main-4-.pdf

Despacho n.° 7824/2016 de 15 junho. Criagdo e Nomeagdo da Comissdo Nacio-
nal de Cuidados Paliativos. Retrieved from https://www.sns.gov.pt/wp- content/
uploads/2016/11/Despacho-n.%C2%BA-14311-A-2016-Aprova-PE-2017-2018-Cui-
dados-Paliativos-2.pdf

Capelas M. Cuidados paliativos: uma proposta para Portugal. Cadernos da Saude.
2009; 1: 51-57.

Noble B., King N., Woolmore A., Hughes P., Winslow M., & Melvin J. Can comprehensive
specialized end-of-life care be provided at home? Lessons from a study of an innovative
consultant-led community service in the UK. European Journal of Cancer Care. 2014;
24(2): 253-266. https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC4359037/

Gomes B., Calanzani N., Curiale V., McCrone P, Higginson |. Effectiveness and cost-e-
ffectiveness of home palliative care services for adults with advanced illness and their
caregivers. A systematic review. The Cochrane Library. 2013; Issue 6. Retrieved from
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC4473359/

Gomes B., Calanzani N., Koffman J., & Higginson |. Is dying in hospital better than
home in incurable cancer and what factors influence this? A population-based study.
BMC Medicine. 2015; 13(1). https://bmcmedicine.biomedcentral.com/articles/10.1186/
$12916-015-0466-5

Calanzani N., Moens K., Cohen J., Higginson ., Harding R., & Deliens L. Choosing care
homes as the least preferred place to die: a cross-national survey of public preferences
in seven European countries. BMC Palliative Care. 2014; 13(1). Retrieved from https://
bmcpalliatcare.biomedcentral.com/articles/10.1186/1472-684X-13-48

Murtagh F., Bausewein C., Verne J., Groeneveld E., Kaloki Y., & Higginson |. How
many people need palliative care? A study developing and comparing methods for
population-based estimates. Palliative Medicine. 2014; 28(1): 49-58. Retrieved from
http://dx.doi.org/10.1177/0269216313489367

Cémara Municipal de Loures. Plano local de salide Loures-Odivelas 2013- 2016
Extensdo a 2020. 2013. Retrieved from https://www.cm-loures.pt/media/pdf/
PDF20170217145947637 .pdf

Administragdo Regional de Saude Lisbos e Vale do Tejo. Relatério de caraterizagdo do
ACeS Loures-Odivelas. 2015. Retrieved from http://www.arslvt.min-saude.pt/uploads/
writer_file/document/1880/07_-_ACES_Loures_Odivelas_Set2015_VNET.pdf

Gomes B. Connor S. Building Integrated Palliative Care Programs and Services. 2017.
http://kehpca.org/wp-content/uploads/Go%CC%81mez-Batiste-X-Connor-S-Eds.-Bui-
|ding-Integrated-Palliative-Care-Programs-and-Services.-2017-b.pdf

Observatério Portugués dos Sistemas de Satde. Relatério da Primavera 2016. 2017.
Retrieved from http://www.opss.pt/sites/opss.pt/files/Relatorio_Primavera_2016_1.pdf

Constituicdo da Republica Portuguesa. VII Revisdo Constitucional, Artigo 64°. 2005.
Retrieved from http://www.parlamento.pt/Legislacao/paginas/constituicaorepublica-
portuguesa.aspx

Goémez-Batiste X., Murray S., Thomas K., Blay C., Boyd K., & Moine, S. Comprehensive
and Integrated Palliative Care for People with Advanced Chronic Conditions: An Update
from Several European Initiatives and Recommendations for Policy. Journal of Pain and
Symptom Management. 2017; 53(3): 509-517. Retrieved from http://www.jpsmjournal.
com/article/S0885-3924(16)31203-9/fulltext

/

CUIDAD®S PALIATIV@S  VOLUME 05 . NUMERO 01 . JULHO 2018 /

|

67



68

. ARTIGO ORIGINAL

Cuidados Paliativos em pacientes terminais:
Conhecimentos de estudantes de medicina

Valdir Donizeti Alves Junior
Estudante do Curso de Graduacdo em Medicina da Universidade Severino Sombra (USS). Vassouras/RJ, Brasil.

Diogo Barros Gutterres
Estudante do Curso de Graduacdo em Medicina da Universidade Severino Sombra (USS). Vassouras/RJ, Brasil.

Luis Guilherme Paixdo Corréa
Estudante do Curso de Graduacdo em Medicina da Universidade Severino Sombra (USS). Vassouras/RJ, Brasil.

Guilherme Branco Ajovedi
Estudante do Curso de Graduacdo em Medicina da Universidade Severino Sombra (USS). Vassouras/RJ, Brasil.

Maria Cristina Almeida de Souza

Doutora. Professora do Curso de Graduacdo em Medicina da Universidade Severino Sombra (USS).

Professora do Curso de Mestrado em Ciéncias Aplicadas em Saida da Universidade Severino Sombra (USS), Vassouras/RJ,
Brasil.

RESUMO

Introdugéo: cuidados paliativos caracterizam-se pelo conjunto de atos profissionais que objetivam o controle do corpo, da
mente, do espirito e dos aspectos sociais que afligem os pacientes terminais quando a morte se aproxima. Pressupde aten-
¢80 ao paciente - ndo sé na fase terminal da doencga, mas durante todo o processo que ameaga a continuidade da vida - bem
como aos seus familiares no transcurso do luto. Torna-se imprescindivel que, ainda como estudantes, os futuros médicos

construam conhecimentos sobre a adequada assisténcia aos pacientes que necessitam de cuidados paliativos.

Objetivo: avaliar o conhecimento dos estudantes do curso de graduagdo em medicina de uma universidade brasileira sobre
cuidados paliativos.

Metodologia: pesquisa transversal, descritiva, quantitativa e observacional.

Resultados: da amostra, composta por 70 estudantes do 11°. e 12°. periodos do curso de medicina, 34,3% declarou ter
conhecimento sobre cuidados paliativos, 37% conhece as ferramentas de comunicagdo para dar mas noticias, 34,3% relatou
que o paciente, na sua opiniao, deve morrer em casa junto a sua familia. Para 60% dos participantes, somente o paciente
com céancer terminal tem indicagdo de cuidados paliativos. Ja viveram a experiéncia de assistir um paciente fora de possibi-

lidades terapéuticas 95,7% dos estudantes.

Conclusdo: a significativa parcela dos estudantes que ndo conhece devidamente o assunto sinaliza para a necessidade de

discussdo pela comunidade académica de estratégias inovadoras e ativas para inser¢éo deste contetido nos planos de ensino.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos; Educacdo Médica; Qualidade de Vida.
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ABSTRACT

Introduction: when death approaches in terminal patients’ palliative care aims to keep control of the body, the mind, the
spirit and social aspects of life. It involves care not only in the terminal phase but also during life threatening diseases, to not
just the patient but also to family members, to assist in the course of mourning. It is imperative that, health professionals, as

medical students, build knowledge about appropriate care for patients in need of palliative care.
Objective: to evaluate the knowledge on palliative care of undergraduate medical students of a Brazilian university.
Methodology: transversal, descriptive, quantitative and observational research.

Results: in the sample, composed of 70 students from the 11th and 12th grades, 34.3% stated that they had knowledge of
palliative care, 37% were aware of tools to communicate bad news, 34.3% thought that patients should die at home with their
families and 60% stated that only terminal cancer patients have a need for palliative care. 95.7% of the participants already

had experience in attending a patient in the last phases of life.

Keywords: Palliative Care; Medical Education; Quality of Life.

RESUMEN

Introduccién: los cuidados paliativos se caracterizan por el conjunto de actos profesionales que objetivan el control del cuer-
po, de la mente, del espiritu y de los aspectos sociales que afligen a los pacientes terminales cuando la muerte se acerca.
Presupone atencién al paciente - no sélo en la fase terminal de la enfermedad, pero durante todo el proceso que amenaza
la continuidad de la vida - asi como a sus familiares en el transcurso del duelo. Se hace imprescindible que, atin como estu-
diantes, los futuros médicos construyan conocimientos sobre la adecuada asistencia a los pacientes que necesitan cuidados

paliativos.

Objetivo: evaluar el conocimiento de los estudiantes del curso de graduacién en medicina de una universidad brasilefia sobre
cuidados paliativos.

Metodologia: investigacion transversal, descriptiva, cuantitativa y observacional.

Resultados: de la muestra, compuesta por 70 estudiantes delos 11°. y 12° del curso de medicina, 34,3% declaré tener cono-
cimiento sobre cuidados paliativos, el 37% conoce las herramientas de comunicacién para dar malas noticias, el 34,3% relaté
que el paciente, en su opinién, debe morir en casa junto a su familia . Para el 60% de los participantes, sélo el paciente con
cancer terminal tiene indicacién de cuidados paliativos. Ya han vivido la experiencia de asistir a un paciente fuera de posibi-

lidades terapéuticas el 95,7% de los estudiantes.

Conclusion: la significativa parcela de los estudiantes que no conoce debidamente el asunto sefiala para la necesidad de
discusién por la comunidad académica de estrategias innovadoras y activas para insercién de este contenido en los planes

de ensefianza.

Palabras clave: Cuidados Paliativos; Educacién Médica; Calidad de Vida.

INTRODUCAO

A Medicina Paliativa se encarrega do manejo de pacientes
com doengas cuja cura ndo é mais possivel. O foco esta no
controle dos sintomas e na melhora da qualidade de vida do
paciente. E considerada uma prética antiga, exercida por mé-
dicos cujos recursos muitas vezes se limitavam a paliagéo e ao

controle de sintomas. Paliar é uma palavra que se origina do

CUIDAD®S PALIATIVES

latim palliare e significa tampar, encobrir, diminuir a dificulda-

de de um processo.!

Os cuidados paliativos sdo medidas de conforto oferecidas por
uma equipe de satide com o objetivo de amenizar sintomas de-
sagradaveis e até incapacitantes provocados pela progressdo de
uma doenga e/ou por seu tratamento. O termo deriva do latim

pallium (“manta”) que remete & idéia de proteger ou amparar. 2
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QUADRO TEORICO

Cuidados paliativos sdo prestados a pacientes com doen-
cas irreversiveis quando se reconhece que eles se encon-
tram fora de possibilidades terapéuticas de cura, sendo o
enfoque colocado no controle dos sintomas e na melhora da
qualidade de vida.? Os cuidados paliativos definem-se como
uma resposta ativa aos problemas decorrentes da doenca
prolongada, incuravel e progressiva, na tentativa de prevenir
o sofrimento que ela gera e de proporcionar a maxima qua-
lidade de vida possivel a estes doentes e suas familias. Sdo
cuidados de saude ativos, rigorosos, que combinam ciéncia

e humanismo.*

Cuidados paliativos contemplam uma assisténcia a satde
que ganhou espaco no Brasil nos Ultimos anos devido ao au-
mento da expectativa de vida da populagdo, que passou de
66,9 anos em 1991, para 75,5 anos em 2015.5¢ O intuito dos
cuidados paliativos é a promogédo do cuidado integral, por
meio da prevencgéo e do controle de sintomas dos pacientes
que enfrentam doencgas graves irreversiveis. Representam
uma alternativa ao tratamento ativo da doenga quando as
opgdes de cura tornam-se escassas ou ndo ha mais possibi-
lidade de terapéutica, sendo imprescindivel o planejamento
de agbes humanizadas e individualizadas, proporcionando
melhor qualidade de vida nos momentos finais da vida do
paciente terminal. Envolve atengdo ao paciente - ndo s6 na
fase terminal da doenga, mas durante todo o processo que
ameaca a continuidade da vida - bem como aos familiares

no transcurso do luto.”®

Os cuidados paliativos visam aliviar o sofrimento, agregar
qualidade a vida e amenizar o processo da morte, ou seja,
objetivam o controle dos sintomas e a manutengdo da qua-
lidade de vida do paciente que j& ndo responde mais ao tra-
tamento curativo.’ Para tanto, fundamentais sdo também a
incorporagdo de atitudes como compaixao, empatia, humil-

dade e honestidade pelos profissionais na praxis médica.™

Os principios dos cuidados paliativos pressupéem conside-
rar a morte como um processo natural e ndo um futuro in-
certo; estabelecer um cuidado que ndo acelere a chegada
da morte, nem tampouco a prolongue com medidas des-
proporcionais; conceder alivio da dor e de outros sintomas;
melhorar a qualidade de vida e influenciar positivamente o

curso da doenga; integrar os aspectos psicoldgicos e espiri-

\ CUIDAD®S PALIATIVOS

tuais da assisténcia ao paciente; prover um sistema de apoio
a familia proporcionando a melhor aceitagdo do falecimento
do seu ente no periodo de luto."'2"3 Essas agbes preten-
dem culminar com alivio de grande parte dos problemas
existentes, prevencdo da ocorréncia de novos eventos e por
fim, com a promogéo de oportunidade do aprimoramento

pessoal e espiritual.™

A Organizagdo Mundial de Satde considera os cuidados pa-
liativos como uma prioridade da politica de satde, recomen-
dando a sua abordagem programada e planificada, em uma
perspectiva de apoio global aos multiplos problemas dos
doentes que se encontram na fase mais avangada da doenca
e no final da vida."> Além de tratar os sintomas, os precei-
tos da Medicina Paliativa sdo uma afirmagdo da vida, um
reconhecimento de que a morte é um processo natural, na
iminéncia da qual devem ser respeitadas as decisées huma-
nas e seus valores. Inicialmente, cuidados paliativos eram
oferecidos aos individuos com cancer, entretanto, ao mesmo
tempo em que esse tipo de cuidado ganhou importéncia,
cresceu o interesse em oferecé-lo a individuos portadores
de doengas que ndo o cancer. No Brasil, ainda ndo existe
uma estrutura de cuidados paliativos adequada, pois mui-
tos pacientes continuam recebendo tratamentos agressivos
para sustentar a vida até a chegada de sua morte."”'®

Pesquisa apontou o Brasil “como o 3° pior pais para se mor-
rer”, em um ranking mundial sobre qualidade de morte, rea-
lizado em 2010." A despeito da relevancia da pratica dos
cuidados paliativos, a Medicina Paliativa surgiu como nova
area de atuagdo no Brasil apenas em 2011 através da Reso-
lugdo do Conselho Federal de Medicina 1973/2011, uma es-
pecialidade que incorpora equipes de salide especializadas
no controle da dor e no alivio de sintomas. A partir de uma
revisdo realizada por Barbi® foi possivel constatar a escassez
de publica¢des sobre cuidados paliativos, a falta de servigos
publicos voltados a estes cuidados e a necessidade de refor-
mular o curriculo dos cursos de graduagéo de profissionais
da salde para que a eles sejam ensinados os temas de cui-
dados paliativos.

No que se refere a atengéo a satide dos individuos em cui-
dados paliativos, esta pressupde uma abordagem multipro-
fissional que visa a melhoria da qualidade de vida por meio
de uma avaliagdo criteriosa e do tratamento da dor, bem

como na atuagdo diante de outras questdes fisicas, psicolo-
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QUADRO 1

Questionario utilizado para coleta de dados

QUESTIONARIO

Parte | - IDENTIFICAGCAO DO PARTICIPANTE

1) Género:
O Masculino O Feminino
anos

2) Idade:

3) Periodo do curso de medicina em que esté matriculado:

Parte Il - CONHECIMENTO DOS ESTUDANTES SOBRE CUIDADOS PALIATIVOS

1) Vocé conhece o significado do termo “cuidados paliativos” ?
OSim ONa&o O Parcialmente

2) Pacientes com indicagdo de cuidados paliativos séo aqueles com diagnéstico de:
O AVC O Cancer terminal O doengas crénicas sem possibilidades de cura

3) Quem deva definir o tipo de tratamento deste paciente?
O Médico O Familia O Paciente

4) Vocé se considera preparado para lidar com cuidados terminais?

O Sim O Nao O Parcialmente

5) Durante a graduagao vocé ja aprendeu sobre ferramentas de comunicagao e postura médica para “dar mas noticias” aos pacientes

e familiares?
O Sim O Nao O Parcialmente

6) Vocé acha importante um paciente em estado terminal falecer em casa junto com a sua familia? () Sim () Nao

7) Em sua opinido, a quem compete a decisdo do local da morte?

O Médico O Familia O Préprio paciente

8) Vocé conhece a farmacodinadmica dos anticonvulsivantes no manejo da dor?

O Sim O Nao O Parcialmente

9) Tem experiéncia como membro de equipes de saide que assistem pacientes fora de possibilidades terapéuticas?

O Sim O Nao

gicas, sociais e espirituais, estendendo-se, inclusive, a fase

de luto.?'

Nesse sentido, a abordagem multiprofissional se dimensio-
na em um plano prético, se reconhece no planejamento e
na coordenagédo de agdes eficientes para atender de forma
integral as necessidades dos pacientes e familiares.?2 Uma
experiéncia formativa em cuidados paliativos no Reino Uni-
do com duragéo de oito semanas, constatou que os estagios
em cuidados paliativos sdo capazes de promover a aquisi-

cdo de competéncias fundamentais para melhorar os cuida-

CUIDAD®S PALIATIVOS

dos prestados aos doentes e suas familias.?

A experiéncia clinica com pacientes terminais é essencial no
ensino de graduacgdo em medicina, haja vista a relevancia de
que os futuros médicos, ainda como estudantes, construam
conhecimento sobre o manejo de destes pacientes por meio
de cuidados paliativos. A formagédo e a capacitagdo do fu-
turo médico nos aspectos ético, bioético e paliativista, que
visam garantir sua exceléncia profissional, sdo importantes
no cenério da atengdo aos pacientes com doencgas em fase

terminal.?® Assim, faz-se necesséria a adogéo, pelas escolas
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QUADRO 2

Caracteristicas sociodemograficas dos participantes

Género Nuamero Absoluto (n)  Ndmero Relativo (%)
Feminino 32 45,7
Masculino 38 54,3

Idade

20-25 anos 36 51,4

26-31 anos 25 35,7

31-37 anos 06 8,5

38-43 anos 03 4,4

médicas, de metodologias ativas de aprendizagem promo-
toras de um ensino capaz de formar um profissional critico,
reflexivo, cujas competéncias estejam também em conso-

néncia com as principais demandas dos pacientes terminais.

Diante do exposto, o presente estudo teve como objetivo
avaliar o conhecimento dos estudantes do 11°. e 12°. perio-
dos do curso de graduagdo em medicina da Universidade
Severino Sombra (USS), Estado do Rio de Janeiro, Brasil, so-

bre cuidados paliativos.

METODOLOGIA

Trata-se de pesquisa transversal, descritiva, quantitativa e
observacional cuja amostra foi composta por 70 estudantes
do 11°. e 12°. periodos do curso de graduagdo em medici-
na da Universidade Severino Sombra (USS). A amostragem
foi ndo probabilistica, por conveniéncia. Os critérios de in-
clusdo foram o estudante estar matriculado em um destes
dois periodos do curso e assinar o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE). A pesquisa foi aprovada pelo
Comité de Etica em Pesquisa da USS (Parecer no. 2.249.470
30/08/2017 - CAAE 72113617.2.0000.5290). Os dados fo-
ram coletados entre os meses de setembro a novembro de

2017, por meio de um questionario estruturado (Quadro 1),

CUIDAD®S PALIATIVOS

que foi previamente testado por meio de um estudo-piloto
em uma amostra de 10 estudantes do curso de medicina
(5 do 11°. periodo e 5 do 12°. periodo) a fim de verificar
eventuais vieses na pesquisa. A pesquisa foi financiada pela
Universidade Severino Sombra por meio de concessdo de
bolsa de Iniciagdo Cientifica ao pesquisador-discente. A ana-
lise dos dados foi realizada por meio de frequéncia, média

€ porcentagem

RESULTADOS

Do total de 80 estudantes do curso de medicina matricula-
dos no 11°. e 12°. periodo da USS, participaram do estudo
70 (87,5%), sendo que se declararam do género masculi-
no 38 (54,3%). Idade entre 20 a 25 anos foi informada por
51,4% dos estudantes (Quadro 2). A totalidade da amostra
declarou conhecer o significado do termo cuidados paliati-
vos, condi¢do essencial para responder fidedignamente ao
instrumento de coleta de dados.

De acordo com 60% dos participantes, o paciente que tem
indicagdo para receber o cuidado paliativo é aquele que re-
cebeu o diagnéstico de cancer terminal. Sobre o tipo de
tratamento prestado ao paciente terminal, 87,2% dos estu-
dantes opinaram que a decisdo deve ser tanto do pacien-
te, como da familia e do médico. Preparados para prestar
cuidados paliativos aos pacientes terminais se declararam

34,3% dos participantes.

Sentir-se preparado para lidar com cuidados terminais foi
afirmado por 34,3% dos participantes desta pesquisa, mas
percentual significativo respondeu que se achava parcial-
mente preparado (42,7%). Resposta positiva se durante o
curso de graduagdo foram abordadas ferramentas de comu-
nicagdo e postura médica para dar “mas noticias” aos pa-

cientes e familiares foi registrada por 37% da amostra.

Relacionado a importancia do falecimento em casa junto a
familia, 34,3% dos participantes afirmaram que seria de ex-
trema importéncia, enquanto para 64,3% dos participantes,
esta decisdo deveria caber ao paciente.

Em relagdo ao nivel de conhecimento dos estudantes sobre
a farmacodindmica dos medicamentos no manejo da dor,
23% da amostra alegou que tinha conhecimento. Sobre a
experiéncia de assistir/acompanhar paciente fora de pos-
sibilidade terapéutica, 95,7% dos estudantes responderam
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que ja viveram essa experiéncia durante a graduagso.

DISCUSSAO

O sofrimento e a morte sdo ocorréncias naturais da vida,
com as quais todo médico frequentemente se depara em
sua atividade pratica. Paradoxalmente, o modelo ainda pre-
dominante de ensino de graduagdo em medicina ndo pro-
move a devida atencdo a tais temas na matriz curricular. E os
cursos de capacitagdo em cuidados paliativos sdo escassos e
ainda ha resisténcias ao debate sobre o assunto, reforcando
a idéia de que somente com uma mudanga nos curriculos
de graduagdo dos profissionais é que os cuidados paliati-
vos terdo a oportunidade de se consolidar.? Observa-se um
despreparo crescente dos profissionais para prestar cuida-
dos aos pacientes terminais. H4 médicos dotados de grande
conhecimento cientifico, capazes de utilizar alta tecnologia,
mas que explicita ou implicitamente, parecem abandonar
os pacientes incuraveis, perante os quais os conhecimentos
técnicos ndo funcionam. No entanto, a experiéncia clinica
com tais pacientes é essencial na formagdo médica uma vez
que tais situagdes sdo inevitaveis na prética profissional. A
ndo incorporagdo do ensino de cuidados paliativos na gra-
duagdo pode gerar duvidas nos estudantes sobre qualidade

de vida e de morte em pacientes terminais.

Pereira (2014) ao avaliar os cuidados que s&o prestados pela
equipa de enfermagem do Servico de Urgéncia Basica do
Centro Hospitalar Oeste, em Portugal, concluiu que ha ne-
cessidade de formag&o especifica da equipe multidisciplinar
em cuidados paliativos para atender as necessidades reais
dos doentes.?

Esta pesquisa verificou o conhecimento dos estudantes do
11°. e 12°. periodos do curso de medicina da USS sobre
cuidados paliativos. A totalidade da amostra afirmou ter co-
nhecimento do significado de cuidados paliativos - condi¢éo
sinequanon para responder ao instrumento — enquanto um
estudo da Universidade do Oeste de Santa Catarina eviden-
ciou que 73,3% dos seus estudantes de medicina tinham
este conhecimento. Essa discordancia entre os dois estudos
pode decorrer da inclusdo de estudantes dos periodos ini-
ciais da graduacdo somente na amostra da universidade na

regido sul do Brasil.

Apesar da totalidade dos estudantes inquiridos afirmar que
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compreendia o conceito de cuidados paliativos, somente
40% informaram adequadamente quais os pacientes que
tém indicacdo destes cuidados, revelando seu desconheci-
mento de que os cuidados paliativos sdo também destina-
dos a pacientes portadores de outras doengas crénico-de-
generativas sem perspectiva de cura.? Os resultados obtidos
apontam para a necessidade de se introduzirem, na forma-
¢do médica, contetdos tedrico/préticos visando desenvol-
ver competéncias interpessoais e capacidade de reflexédo
sobre cuidados paliativos. Além disso, o resultado demons-
tra o desconhecimento de grande parte dos estudantes so-
bre os principios fundamentais do Cédigo de Etica Médica,
Inciso XXI, que explicita: “nas situagdes clinicas irreversiveis
e terminais, o médico evitard a realizagdo de procedimen-
tos diagnosticos e terapéuticos desnecessarios e propiciara
aos pacientes sob sua atencdo todos os cuidados paliativos
apropriados” .8

Sobre a escolha do tipo de tratamento, 87,2% participan-
tes desta pesquisa informaram que a deciséo seria de com-
peténcia do paciente, da familia e médico. Isso demonstra
que parcela significativa dos estudantes tem discernimento
sobre o conceito da atengdo paliativa como cuidados ati-
vOs e totais ao paciente, cuja doenga ndo responde mais
ao tratamento curativo. Trata-se de uma abordagem dife-
renciada de cuidado, por meio da adequada avaliagdo e de
tratamento para alivio da dor e sintomas, além da oferta de
suporte psicossocial’’ e que requer, sobretudo, uma escu-
ta sensivel como fator imprescindivel a uma comunicagdo
de qualidade.?” Quando a familia atua em consonéancia com
os profissionais de salide, desenvolve-se uma otimizagéo
do tratamento, reduzindo os sentimentos angustiantes.®* O
mesmo questionamento realizado com estudantes do Cen-
tro Universitario Sdo Camilo? registrou 79,7% dos partici-
pantes com opinido para que a escolha do tipo de tratamen-
to do paciente terminal recaisse sobre paciente, a familia e
o médico, coincidindo com os dados da pesquisa entre os
estudantes da USS. Assim, claro estd que as decisdes ndo
podem estar concentradas somente na perspectiva médica,
com escassa participagdo da familia. Os empecilhos a par-
ticipagdo dos familiares estdo diretamente relacionados as
falhas na comunicagdo médico/familia e a falta de profundi-
dade nesta relagéo, principalmente quando nédo informados

corretamente sobre o prognéstico do paciente.
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Sentir-se preparado para lidar com cuidados terminais foi
afirmado por 34,3% dos participantes desta pesquisa, mas
percentual significativo respondeu que se achava parcial-
mente preparado (42,7%). Trata-se de um dado alarmante
haja vista que sdo alunos que estdo cursando o internato,
prestes a se graduarem em medicina. Representa ainda um
resultado abaixo do que foi encontrado em um estudo reali-
zado no Centro Universitario de Sdo Camilo, no qual 58,9%
dos entrevistados responderam estarem preparados. Esses
resultados demonstram a necessidade de enfatizar o ensino
durante periodo de aprendizado na graduagdo sobre cuida-
dos paliativos, para que possam ser aperfeicoados e atuali-

zados ao progredir durante a carreira profissional.

Se durante a graduagdo aprenderam ferramentas de comu-
nicagdo e postura médica para “dar mas noticias” aos pa-
cientes e familiares, 37% dos estudantes responderam que
sim, 7% responderam n&o e 56% parcialmente. Esse resulta-
do demonstra que grande parte dos académicos possui in-
seguranca em utilizar os conhecimentos construidos durante
a graduagdo o que reforga a ideia de que um ambiente mais
especifico pode propiciar uma melhor formagédo técnica e
reduzir essa incerteza do conhecimento. A formagao do pro-
fissional em medicina paliativa deve desenvolver, entre ou-
tras, as habilidades de comunicagéo, o trabalho em equipe,
a competéncia na condugdo diante da doenga em estagio
terminal e o manejo de drogas especificas, além de técnicas
de suporte, de enfrentamento da morte e do luto cura.2 O
cuidado aos familiares é uma das partes mais importantes
do cuidado global dos pacientes internados com afecgdes
graves. A boa relagdo entre a equipe de salde e a familia é
considerada essencial para uma efetiva comunicagdo assim
como a compaixdo com o paciente e seus familiares consti-
tuem-se em determinantes para a satisfagdo familiar. Comu-
nicagdo clara, objetiva e honesta, dotada, porém de empa-
tia, pode capacitar a familia a decidir pelo que considera ser
o melhor para o paciente, além da utilizagdo adequada da
comunicagdo interpessoal, podem contribuir para reduzir a
ansiedade e aflicdo dos pacientes que estdo vivenciando a

ameaca da terminalidade.®'

Sendo assim, é de extrema importancia que as escolas médi-
cas instrumentalizem os estudantes para o desenvolvimento
das habilidades de comunicagdo com a familia e a educagdo

sobre cuidados paliativos através da utilizagdo de variados
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cenarios de ensino, sejam reais ou de simulagdo.

Na questdo que discorreu se os estudantes achavam impor-
tante um paciente terminal morrer em casa junto com a sua
familia, 34,3% acharam que sim, que isso seria de extrema
importancia, enquanto para 64,3% dos participantes esta
decisdo cabe ao paciente. Esse resultado demonstra que a
maioria dos participantes tem o discernimento sobre os as-
pectos emocionais relacionados com os cuidados paliativos.
Isto sinaliza para a ampliagdo da oferta de disciplinas curri-
culares relacionadas ao tema para que o conhecimento dos
estudantes possa ser aprimorado, embasando-os a prestar
o cuidado ao paciente no processo de morte e no ato de
morrer. Um dos objetivos da dimenso fisica é alcancar uma
morte digna e pacifica, o que ndo necessariamente significa
morrer em casa. Deve-se considerar, portanto, a opinido e
desejo do paciente. A morte digna serd aquela que traz ao
paciente e sua familia uma nogéo de sentido e seréd pacifica

toda vez que for aceita.?2*

Ao avaliar-se o tratamento da dor questionando se os estu-
dantes tinham discernimento da farmacodindmica dos me-
dicamentos empregados no manejo da dor, 23% responde-
ram que sim e 45,6%, parcialmente. Diante dos resultados
apresentados é evidente a necessidade de propiciar discus-
sGes tedricas mais profundas e oportunidades préticas para
que os académicos possam observar o manejo da dor nos
pacientes com indicagéo terapéutica. O conhecimento téc-
nico transferido juntamente com o desenvolvimento de um
ambiente adequado a reflexdo pode arquitetar um cenério

impar para a educagdo médica.

Sobre a participagdo dos estudantes como membro de equi-
pes de salide que assistem pacientes fora de possibilidades
terapéuticas, 95,7% responderam que ja vivenciaram essa
experiéncia durante a graduagdo. Esse resultado deve-se ao
fato da USS ter um Hospital de Ensino referéncia regional, com
servicos em varias especialidades médicas, por meio das quais
os estudantes realizam a pratica médica supervisionada na Uni-
dade de Assisténcia de Alta Complexidade em Terapia Inten-
siva do Adulto e Neonatal tipo Il e Oncologia Clinica/Cirlrgica
(UNACON), setores com a presenca de profissionais aptos a
proporcionar condutas no que tange ao cuidado paliativo. A
formag&do do médico ndo pode ser pautada somente na nobre
missdo de curar, de salvar vidas, anulando a possibilidade de

manter uma proximidade humana com a finitude.
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CONCLUSAO

Ainda que parcela dos estudantes conhega o tema cuidados

paliativos e alguns de seus aspectos, o significativo percen-

tual de participantes que ndo conhece devidamente o as-

sunto sinaliza para a necessidade de revisdo na abordagem

do tema na matriz do curso de graduagdo em medicina da

Universidade Severino Sombra, com a discusséo pela comu-

nidade académica de estratégias inovadoras e ativas para

insergdo deste contetdo nos planos de ensino. ®
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RESUMO

Este artigo apresenta alguns dos resultados da investigacdo acerca da Promogéo e Preservagdo da Dignidade no contexto
de cuidados em Lares de Idosos, tese final do Doutoramento em Enfermagem, Universidade de Lisboa, concluido em 2017.
Dentro do paradigma interpretativo, adotou-se a Grounded Theory (GT) como metodologia. Os dados foram recolhidos
durante 21 meses, através da observagdo participante e entrevistas, num Lar de idosos (IPSS) com cerca de 350 residentes
distribuidos por trés estruturas residenciais no concelho de Castelo Branco, tendo como participantes idosos residentes,
enfermeiros e ajudantes de agdo direta. Resultados: Uma abordagem comparativa constante entre a recolha e anélise de
dados foi aplicada até alcancar a saturagéo tedrica, incorporando um quadro inovador interpretativo e ilustrativo. Da analise
dos dados foi possivel construir uma teoria de médio alcance - Promogéo e Preservagdo da Dignidade em Lares de Idosos:
A Conservagdo do Eu. Um fenémeno complexo, imprevisto, multidimensional, edificado no entrelagado de saberes, valores
e competéncias de forma continua, sistemética e dinamica. Nesta teoria encontramos subcategorias importantes relaciona-
das com o cuidado no final de vida dos idosos como “cuida dos detalhes”, “respeita vontades antecipadas” e “acompanha

ltimos momentos” que agrupados formam a categoria “Preserva a Identidade”.

ABSTRACT

This paper presents some of the results from the investigation on the Promotion and Preservation of Dignity in the context of
care in Nursing Homes, final thesis of the PhD in Nursing, University of Lisbon, completed in 2017. Within the interpretative
paradigm, we adopted Grounded Theory (GT) as methodology. The data was collected for 21 months, through participant
observation and interviews in an Nursing Home (IPSS) with capacity for 350 residents distributed in three residential structu-
res in the county of Castelo Branco, with resident, nurses and nursing aids as participants. Results: A constant comparative
approach between data collection and analysis was applied until reaching theoretical saturation, incorporating an innovative,
interpretive and illustrative framework. From the data analysis it was possible to construct a middle-range theory - Promotion
and Preservation of Dignity in Nursing Homes: Self Conservation. A complex, unforeseen and multidimensional phenome-

non, edified in the interweaving of knowledge, values and competencies continuously and systematically. In this theory we
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find important subcategories related to the care at the end of life of the elderly like “cares for details”, “respect anticipated

wills” and “accompanies last moments” that grouped together form the category “Preserves Identity”.

RESUMEN

Este articulo presenta algunos de los resultados de la investigacién acerca de la Promocién y Preservacién de la dignidad
en el contexto de la atencién en Hogares de Ancianos, tesis final del Doctorado en Enfermeria, Universidad de Lisboa, ter-
minado el 2017. Dentro del paradigma interpretativo, se adopté la Grounded Theory (GT) como metodologia. Los datos
fueron recogidos, durante 21 meses, a través de la observacién participante y entrevistas, en un Hogar de ancianos (IPSS)
con cerca de 350 residentes distribuidos por tres estructuras residenciales en el municipio de Castelo Branco, teniendo como
participantes a los residentes, enfermeros y ayudantes de enfermeria. Resultados: Un enfoque comparativo constante entre
la recogida y anélisis de datos fue aplicado hasta alcanzar la saturacién tedrica, incorporando un cuadro innovador interpre-
tativo e ilustrativo. En el analisis de los datos fue posible construir una teoria de medio alcance - Promocién y Preservacién de
la Dignidad en los hogares de los ancianos: La conservacién del Yo. Un fenémeno complejo, imprevisto, multidimensional,
edificado, en el entrelazado de saberes, valores y competencias de forma continua, sistematica y dindmica. En esta teoria
encontramos subcategorias importantes relacionadas con el cuidado al final de la vida de los ancianos como “cuida de los
detalles”, “respeta voluntades anticipadas” y “acompafia los tltimos momentos” que agrupados forman la categoria “Pre-

serva la Identidad”.

E nesse cuidar o mais importante ndo sdo as ag¢des e inter-

INTRODUCAO

L . . . vencdes relacion m r fisi l6gico, m
A associagdo entre idade e local de morte varia entre paises ~ VEN50€S relacio adas com o processo fisiopatoldgico, mas

e da mesma forma dentro dos paises.’ A idade avancada antes e, sobretudo, a experiéncia humana e humanizadora

estd associada a uma maior probabilidade de morrer num exercida por um conhecimento profundo do Outro, uma re-

hospital ou num lar de idosos e uma menor hipétese de lagdo sensivel, intencional, ética, responséavel e competente

morrer em casa ou numa unidade de cuidados paliativos2 ~ que © dignifica e nos dignifica. Nesse quotidiano do cui-

Por exemplo nos Estados Unidos da América, 30% das pes-
soas que morrem nos hospitais foram transferidas de institui-
¢bes de cuidados de longa duragdo e morrem nos primeiros
3 dias apos a transferéncia.’ Em Portugal, ndo existem dados
concretos sobre quantos idosos vivem e morrem em lares,
mas sabemos que a populagdo idosa, residente em Portugal
representa cerca de 19% da populagdo total, que o nimero
de pessoas idosas que vivem sés aumentou 29% na Ultima
década e que o nimero de idosos a viver exclusivamente
com outros idosos registou crescimento idéntico (28%) e

este fendmeno verificou-se em todas as regides do Pais.*

Em muitos paises, os lares de idosos (ou casas residenciais
ou instalagbes de cuidados de longa duragdo) desempe-
nham um papel crescente nos cuidados de idosos frageis
no final da vida. Podemos até afirmar que as instalagdes de
cuidados de longa duragdo providenciam a maioria, se ndo
todos, os cuidados de fim de vida as pessoas idosas que

vivem nesses locais.
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dado, do cuidar, da doencga, da saude, da fragilidade, da
vulnerabilidade, do idoso e da familia, existe uma prética do
cuidar que zela e acolhe e uma capacidade em fazer opgdes
que repousam na ética da responsabilidade. O cuidar passa
a ser concebido enquanto forma de conhecer, avaliar e rein-
ventar quotidianos, pois, ao cuidar, incorpora-se, apreende—

-se e interpretam-se realidades.

METODO

Dentro do paradigma interpretativo, adotou-se a Grounded
Theory como metodologia. Os dados foram recolhidos du-
rante 21 meses (2013/2015), através da observagdo parti-
cipante e entrevistas em profundidade, num Lar de idosos
com cerca de 350 residentes distribuidos por trés estruturas
residenciais no concelho de Castelo Branco. Participaram

idosos residentes, enfermeiros e ajudantes de acdo direta.

A andlise comparativa constante dos dados ocorreu em si-
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multdneo com a recolha de dados, com auxilio do software
NVivo 10® e NVivo 11€.

Os resultados serdo apresentados e discutidos em simulta-
neo, de forma tedrica e ilustrados com citagdes dos partici-

pantes, que surgirao destacados no texto em itdlico.

PROMOCAO DA DIGNIDADE NO FIM DA
VIDA

Quaisquer que sejam as circunstancias, os enfermeiros par-
ticipantes neste estudo, concordaram sobre um tema co-
mum. Os idosos devem ser tratados com dignidade e res-
peito até o fim das suas vidas, promovendo o bem-estar e
protegendo-os de dano fisico e emocional, especialmente
em situagdes em que existam deficits fisicos e/ou cognitivos,
quando estdo sozinhos, sem familia, amigos ou um cénjuge
saudavel. Acreditam que existe um compromisso com a pro-
tegdo dos idosos especialmente quando a vulnerabilidade e
fragilidade sdo notdrias. “Todos assistimos a um decair... e
depois comegas a querer protegé-los porque sdo mais inde-
fesos, queres que estejam bem.” Entrevista 9.

Os residentes referiram que a vulnerabilidade esta relacio-
nada com o facto de serem menos capazes de se defender,

proteger e ndo terem poder de deciso.

Os resultados indicam que, a possibilidade percebida de
ser tratado com dignidade e respeito, em alturas de maior
vulnerabilidade, estd intimamente ligada a forma como os
enfermeiros os cuidam na atualidade e na forma como vém
cuidar os outros. “Eu sei que vdo tratar bem de mim quan-
do (baixa os olhos) ... eu ja ndo puder... porque vejo como
tratam das velhinhas que ai estdo, com carinho e amizade.”
Entrevista 7.

Exemplos dos cuidados quotidianos que marcam a diferen-
¢a incluem o ser abordado e reconhecido como uma pes-
soa valiosa e competente que conhecem e respeitam, com
oportunidades para realizar atividades significativas e tomar
decisdes, ou seja, o desejo de ser tratado como pessoa Uni-
ca e Conservar o Eu independentemente da sua fragilida-
de. Os residentes participantes descreveram repetidamente
como bons cuidados os que envolvem reciprocidade empa-
tica e que contribuem para a manutengdo da pessoa “que
eram”, e ajudam a preservar o seu padrao de vida quotidia-
na. "S&o todos meus amigos e eu também sou amigo deles.
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Sei que véo tratar sempre de mim, o melhor que puderem.”

Entrevista 3.

PRESERVA A IDENTIDADE

Para os idosos, os cuidados técnico-instrumentais e a ges-
tdo do regime terapéutico ocupam uma posicdo secundaria
em comparagdo com a proximidade e os comportamentos
de afeto e amizade por eles percebidos durante os cuida-
dos. Usaram expressées, como “carinho” e “amizade” para
descrever a sua experiéncia na relagdo com os enfermeiros.
Por exemplo, a necessidade de privacidade, escolha, inde-
pendéncia e ser tratado pelo nome preferido permanecera,
independentemente de a pessoa ser fisicamente indepen-
dente ou ndo. Esta ideia é apoiada por Combs e Snygg cit.
por Boeree®, que afirmam que apenas se ajusta e reorganiza
o campo de percegdo de si mesmo, enquanto o resto dos

valores e crengas permanecem intactos.

Também a familia salienta este fato, registado em diario de
campo:

Conversei com a filha de uma residente com deméncia que
estd no lar ha 7 anos. Durante este tempo assistiu ao decli-
nio do estado fisico e cognitivo da mae: “A mée entrou aqui
pelo pé dela (baixa os olhos) ... e depois fomos assistindo a
este decair... até este ponto, ndo fala, nédo abre os olhos, ai
estd (baixa os olhos e lacrimeja)... mas é muito bom ver que
as pessoas aqui se lembram da minha méae, como ela era
quando aqui entrou, as coisas que gostava, antes de estar

assim...” (Diario de Campo 14).

Foi observado na interagdo dos enfermeiros com os residen-
tes com maiores deficits fisicos e/ou cognitivos, esse esforco
para preservar a identidade. Chamavam o residente sempre
pelo seu nome e encetavam uma conversa com o objetivo
de iniciar um didlogo mas que muitas vezes se transformava
em mondlogo, pela auséncia de resposta. “Entdo D* Z como
estd hoje? Dormiu bem? Olhe hoje esta sdlinho, esté bonito
lé fora (...)” (Diario de Campo 44).

A dindmica de cada interagdo é construida e desenhada a
medida que ela se desenrola, pelo que sé os préprios envol-
vidos na mesma, podem ajuizar da intengdo impregnada na

agdo e na compreensdo que fazem da mesma.rr-272

A manutengdo da individualidade e o respeito pela perso-

nalidade de cada um foi considerado central na promogéo
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e preservagdo da dignidade dos idosos, alcangada pela co-
municagdo significativa e interagdo com os outros. Norden-
felt’ realgou a importéancia da dignidade de identidade que
descreveu como a dignidade que atribuimos a nés mesmos
como pessoas integradas e autébnomas nas nossas relagdes

com outros seres humanos.

Na tentativa de facilitar a preservagdo do Eu, os enfermei-
ros falaram sobre a importancia de conhecer a histéria de
vida do residente, as interagdes e relacionamentos, respei-
tando a sua individualidade. A “autonomia auténtica” é de-
pendente do conhecimento completo da histéria prévia da
pessoa, preferéncias e habitos.® Em varias ocasides durante
este estudo foi percetivel o conhecimento do Outro nos cui-

dados prestados:

A D? X é uma senhora com doenga osteoarticular avancada
com rigidez severa e a enfermeira explica-me que apesar de
ser bastante dificil continuam a vesti-la como sempre quis
porque sempre afirmou “que mulher decente néo veste cal-
cas” (Didrio de Campo 48).

D?Y com deméncia avancada, passa grande parte do dia no
leito, com abertura rara dos olhos e sem resposta verbal ha
3 meses, e todos os dias, impreterivelmente, as 13h alguém
liga a televiséo “nas noticias da RTP” porque “era o seu pro-

grama favorito”. (Didrio de Campo 4).

A manutengdo da identidade assegura qualidade de cui-
dados, enquanto a alternativa ndo o faz.? Para isso é fun-
damental as contribui¢des de toda a equipa de cuidados,
que fagam com que o residente se sinta “como uma pessoa
inteira”. Essa combinacdo de cuidados sugere a existéncia
de um processo interativo entre o individuo e os cuidadores,
que séo, pelo menos em parte, responsaveis pelo reconhe-

cimento do valor dos residentes.

Manter a dignidade esta profundamente ligado a questdes
de higiene e aparéncia corporal. E um valor de tal modo ele-
vado, que as pessoas idosas para as verem garantidas pre-
ferem perder alguma liberdade, optando por viver precoce-
mente em residéncias de idosos, sujeitos ao cumprimento

de horérios e rotinas."”

O reconhecimento da personalidade é a base para a inte-
ragdo entre os prestadores de cuidados e os beneficiarios
dos cuidados. Incorporado na construgdo da personalidade

estd a manutencgdo da dignidade do individuo, que é tdo
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importante como o controlo de sintomas quando a morte

se aproxima.'®

Procura ativa de histérias individuais e explorar a melhor for-
ma de conhecer os residentes é essencial, mas nem sempre
simples. “Ai temos que ir buscar todos os trunfos e instru-
mentos da enfermagem para conseguir entrar no mundo
deles, o estar la, o ouvir, o sorrir, e é o que mais precisam.”

Entrevista 11.

Foi possivel observar, ao longo de todo o estudo, as estraté-
gias desenvolvidas pelos enfermeiros para “entrar no mun-
do” dos idosos. Desenvolver uma compreenséo da biografia
de um residente, permite aos enfermeiros entender a sua
histéria de vida, mas também a pessoa que é agora. Even-
tos de vida significativos e memérias compartilhadas por um
residente ou pela sua familia com os membros da equipa,
permitem reconhecer detalhes de cuidados pessoais que
sdo importantes. Por exemplo, uma enfermeira descreveu
como manter a aparéncia pessoal foi de grande importancia

para o sentimento de identidade de uma residente:

“E como a D? C., tem 98 anos e tem uma deméncia avan-
¢ada, mas nés sabemos a importancia que tem a maquilha-
gem, os seus brincos e colar de pérolas e a carteira que leva
para todo o lado. Perguntamos sempre qual deles quer hoje
e é muito importante para ela, apesar de na maioria das ve-
zes ja ndo responder.” (Diario de Campo 8).

E importante reconhecer que os objetos, lugares e animais
podem ser fontes de segurancga, pertenga e autoidentida-
de para as pessoas idosas.'? Compartilhar a vida presente e
passada é fundamental para o desenvolvimento de relagdes

entre residentes e profissionais.”

Também se percebeu o reconhecimento das necessidades
espirituais e religiosas dos residentes, como parte da sua
identidade, através da existéncia de lugares de oracdo e me-
ditagdo, visitas regulares de membros de institui¢des religio-
sas e possibilidade de os residentes participarem de eventos
religiosos em lugares de culto fora do lar. A enfése dada a
religido pela maioria dos residentes é respeitada e preserva-
da como expresso em diério de campo:

Acompanho a enfermeira enquanto posiciona a D* A. Ndo
responde a estimulos verbais. Antes de sairmos do quarto
a enfermeira da a volta & cama, pega no ter¢o que esta em

cima da mesa-de-cabeceira e coloca na mdo da senhora.

I
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Quando saimos do quarto pergunto porque o fez. Respon-
de “Lembro-me da D® A. com o terco na mdo desde sem-
pre. Rezava o tergo todos os dias. Tem uma devogdo por
Nossa Senhora de Fatima incrivel. Ponho-lhe o terco na méo
sempre que venho ao quarto porque acho que é um objeto
que gostava e lhe trazia seguranca e agora que esta tdo mal
(baixa os olhos) ... penso que se ela pudesse ainda rezava o

terco (sorri). (Diario de Campo 32).

CUIDA DOS DETALHES

“Certifico-me sempre de que esta apresentavel, com os seus
brincos, o colar, o relégio, os éculos, roupas que sabemos
que gosta. Ela gosta muito de falar sobre os filhos, entdo
pergunto-lhe como estéo, falamos sobre a sua familia, por-
que ela gosta muito de falar, apesar de as vezes jé ndo bater
a bota com a perdigota, por isso é realmente uma questdo

de ouvir.” (Diario de Campo 37).

Através de observages semelhantes, foi possivel perceber
a atengdo dada ao pormenor, ao detalhe, significativo para
cada residente individualmente. Esses detalhes sdo interpre-
tados pelos enfermeiros como fundamentais na preservagéo
da Dignidade e poderao, de tao subtis, passar despercebi-

dos a um olhar menos atento.

Foi facil perceber quando um detalhe esta a ser cuidado,
mas dificil descrevé-lo, porque ndo tem sé a ver com o pro-
cedimento, o gesto, mas sobretudo com a intencdo subja-
cente, mostrando a intencionalidade terapéutica como es-
sencial nos cuidados promotores da dignidade. A forma de
tocar no corpo da pessoa idosa, durante a realizagdo dos
cuidados, pode ser ele préprio um cuidado e ndo um mero
gesto." “Cuidar do Outro vai mais além do procedimento”.
(15, pe- 1101 Jackson' referiu que estes detalhes sdo uma parte
integrante dos cuidados e estar cientes deles mostra uma
abordagem ética ao cuidado, como fazendo pelos residen-
tes o que eles ja ndo podem fazer por si mesmos, todos os

dias, coisas comuns, mas importantes.

Os residentes referiram que os enfermeiros saiam do “seu
caminho” para falar com eles em diferentes momentos do
dia e ndo apenas quando eram necessarios cuidados téc-
nicos, como a ajuda na mudanga da pilha de um aparelho
auditivo, o desbloquear de um telemoével, o escrever uma

morada numa carta, entre outras situacoes que embora sen-
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do pequenas coisas, sdo atitudes sentidas como muito im-

portantes.

Wiklund Gustin e Wagner'’ falam metaforicamente sobre o
“efeito borboleta do cuidar” em que pequenas coisas, num
determinado momento, podem ter uma enorme influéncia
na forma como o outro se sente em relagdo a si mesmo e
o qudo importante é ter um foco no aqui-e-agora em cada
encontro entre pacientes e cuidadores. A disponibilidade
dos profissionais de salde para cuidar do detalhe “extra”
é um ato simbdlico para se conectarem com o sofrimento
dos outros."”

Os enfermeiros reconheceram a importancia de fazer pe-
quenas coisas que no fundo significam cuidado. Cuidar é
ousar ir mais longe, mas acima de tudo significa atrever-se
a colocar-se fora de si mesmo, para mostrar que realmen-
te cuida do outro através de diferentes pequenas agdes.'®
“Pequenas coisas, pequenos detalhes fazem toda a diferen-
ca.”Entrevista 14.

RESPEITA VONTADES ANTECIPADAS

Respeitar a vontade do residente em atos simples como
os objetos que podem trazer para o lar, escolher o tipo de
alimentos para pequeno-almogo, lanche e ceia, o tipo de
roupa que gosta de vestir, a colocagdo ou néo de fralda séo
opgdes aparentemente vulgares, mas as quais os proﬂssio—

nais, durante o estudo, atribuiam elevada importancia.

No lar ndo existe documento onde constem as diretivas
antecipadas de cuidados desejados pelo residente. Apesar
disso os enfermeiros exercem uma certa defesa das deci-
sdes e vontades dos residentes devido ao Conhecimento

que adquiram durante a relagdo estabelecida.

“Estamos presentes. Estamos la... olha as vezes, como os
conhecemos tdo bem, acabamos por defende-los quando
eles jé ndo o podem fazer. Por exemplo, faleceu uma se-
nhora mesmo agora, com quem eu tinha uma relagdo de
muitos anos e por isso eu sabia que ela ndo queria morrer
no hospital, ja tinhamos falado muitas vezes sobre isso, tinha
94 anos... e teve que ir a urgéncia, porque estava mal e a
médica telefonou e disse “olhe eu vou manda-la para o lar
mas ela vai morrer” e eu respondi imediatamente “entdo
mande” e o médico continuava a dizer que ela estava em

fim de vida e eu a insistir para a enviar para o lar o quanto
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antes. Deve ter pensado que eu ndo estava bem da cabeca
(risos)..., mas era exatamente porque eu sabia da sua vonta-
de e queria cumpri-la... (baixa os olhos) mas ja ndo chegou
a tempo, acabou por morrer na urgéncia... eu tentei... tive
esse cuidado, insisti, porque sabia o que ela queria. E isto
vem dessa relagdo de muito tempo, muitas horas, muitas
conversas, conhecemo-los profundamente, as vezes como
conhecemos a nossa familia e isso mantem-se mesmo quan-
do jé estdo muito mal...acamados...incapacitados, enten-
des?” Entrevista 10.

Esta ideia encontra ressonancia nos trabalhos de Shotton e
Seedhouse'” os quais referem que o sentido prético da dig-
nidade no cuidado é protegido, quando o enfermeiro avoca
os interesses da pessoa e se comporta respeitando os seus

valores e histéria pessoal, nas situagdes em que:

“a sua parte cognitiva ja ndo lhes permite entender sequer
guem s3o, quanto mais o valor que possam ter como pessoa
(...) o valor da dignidade esta perdido para estas pessoas.
Perdido nédo, porque a dignidade nédo se perde nunca... a
dignidade que esta pessoa deixou de criticamente atribuir a

si prépria.” Entrevista 2

Existe um nimero crescente de estudos preocupados com o
desenvolvimento de documentagdo que ajude a promover a
capacidade do individuo em expressar as suas preferéncias
no final da vida, quando s&o incapazes de articular as suas
escolhas.®® Mas, o planeamento antecipado é mais do que
um documento. E definido como uma forma mais ampla das
diretivas antecipadas tradicionais. Significa uma comunica-
¢do clara do progndstico, preparagédo psicoldgica e espiri-
tual para a morte, seguido de limites apropriados para o uso

de tratamentos e suporte de vida.

Hanson, Henderson e Menon?' identificaram duas grandes
barreiras para um planeamento antecipado abrangente em
lares de idosos: a falsa esperanga na reabilitagéo e a indis-
ponibilidade dos profissionais para este tipo de discussdes.
Apesar disso, Froggatt et al.®, no seu estudo, concluem
que houve uma maior taxa de transferéncia para o hospi-
tal de residentes instaveis em comparagdo com residentes
com doenca terminal estavel, sugerindo que as instalagbes
participantes fazem a transferéncia de residentes de forma

adequada.

Chegamos ao quarto de uma residente que tem apresenta-
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do hematuria. Puncionam uma veia periferia, colocam soro
fisiolégico em perfusdo e realizam lavagem vesical. Perce-
bo que esta atitude tinha sido planeada antes de iniciarem
a "volta” e apds a primeira avaliagdo da utente. Dizem-me
que esta situagdo ja se verificou outra vez e que consegui-
ram resolver a situagdo e que tentam sempre evitar enviar
as pessoas ao hospital desde que consigam, em conjunto
com o médico da instituicdo, resolver a situacdo. “A Sr. Z.
tém uma deméncia terminal... ja ndo fala, ndo responde,
ndo anda...ainda me lembro quando para aqui veio, era tdo
querida...andava por afi de andarilho, ia sempre a sala falar
connosco..., mas agora, de hé uns meses para ca é sempre a
cair...por isso, todos concordamos, ir ao hospital para qué?
Para morrer 1&?7 Néo! (levanta o tom de voz). Enquanto con-
seguirmos resolver a situagdo, fica aqui, com quem a conhe-
ce, na sua caminha... quentinha... a comer o que gosta...ao
pé de nés”. (Diario de Campo 53).

A opinido expressa pela maioria dos enfermeiros do estudo,
de que os residentes estdo em melhor situagdo se perma-
necerem nas instalagdes, é apenas contrariada pela neces-
sidade de transferir residentes fora de horas, devido a inca-
pacidade de obter tratamentos adequados, especialmente
analgésicos. A inacessibilidade de especialistas e a falta de
trabalho em rede é uma preocupagdo porque muitos resi-
dentes tém necessidades complexas, que sdo dificeis de

atender.

Para os residentes de lares de idosos o local ideal para aten-
der as suas necessidades é provavelmente o préprio lar,
onde passam as Ultimas semanas, meses ou anos de vida
e ndo o hospital onde passam os momentos finais antes da

morte.?°

ACOMPANHA ULTIMOS MOMENTOS

“Ao fim de um tempo conhecemos bem os idosos. Sabe-
mos como gostam de ser chamados, como reagem ao nosso
toque, como respondem a cada um dos membros da sua
familia...e no fim... sé quero que estejam confortaveis, por
isso muita vez mudo a posicdo com almofadas macias, mas-
sajo com creme, tento tranquiliza-los, fago uma festinha na
cara e... (siléncio e baixa os olhos) e digo-lhes que vai ficar
tudo bem... e tanta vez que em siléncio lhes digo adeus.”
Entrevista 14.
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Com o declinio fisico e cognitivo em direcdo a morte, mu-
dancas subtis comegcam a ocorrer. Os enfermeiros com fre-
quéncia refletem e discutem entre si e com outros membros
da equipa sobre estas situagdes. Apresentam uma resposta
emocional a essas mudangas e tomam consciéncia da per-
da da relagdo intensamente pessoal, tdo deliberadamente e

cuidadosamente cultivada.

“(...) se sdo pessoas que nds ja conhecemos e estdo connos-
co had muito tempo, para mim, por vezes é extremamente
doloroso... as vezes é alguém muito meu amigo, que deixa
de ser utente, e que esta muito doente (...) sdo pessoas que
sorriem sempre para nés e de um momento para o outro ja
néo sabem que somos. E depois temos a morte destas pes-
soas (baixa os olhos) ... com quase 20 anos de profisséo a
morte ndo se torna mais fécil, ainda a semana passada mor-
reu um utente que estava ca ha mais de 10 anos e tive que
ser eu a dar a noticia ao filho e é extremamente doloroso...”

Entrevista 11.

Foi observado que nesta fase a maioria dos cuidados de
enfermagem sdo pessoais e anénimos. Muitas vezes alguns
dos momentos mais intimos estao por tras de cortinas com a
porta do quarto fechada. Toda a vida social existe numa re-
gido de bastidores. Nos bastidores camuflam-se as realida-
des do trabalho onde o acesso do publico é habitualmente
vedado.??

Quando a iminéncia da morte é percebida, sdo frequentes
as despedidas entre os enfermeiros e os seus residentes e
referidas como importantes. Prevendo que o residente po-
derd morrer em breve, ndo querem perder a oportunidade

de dizer adeus.

“Bem, eu ndo lhes digo adeus como se nunca mais os fosse
ver. Conto-te um exemplo que aconteceu ha pouco (...) eu
tinha a sensacdo de que ndo a ia ver novamente e disse-lhe:
Adeus M., estou de folga este fim-de-semana, mas venho
na segunda-feira. Espero vé-la na segunda-feira. Falei para
ela como se a fosse ver, mas tinha um pressentimento... e
de facto, na segunda feira j& cé ndo estava...isto para mim é
despedir-me... e é extremamente importante.” Entrevista 14.
Ter a oportunidade de dizer adeus a um residente antes da
sua morte é profundamente significativo e simbdlico, ajuda
a dar sentido a perda do relacionamento. Além disso, atra-

vés de um sentido cuidadosamente construido de reciproci-
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dade e capacidade relacional percebida, a equipa acredita

que os residentes participam do Adeus.

“Nestes meses (...) ia perguntando por eles [residentes] aos
colegas e aconteceu dizerem-me “essa pessoa ja faleceu”

. e é uma tristeza muito, muito grande, porque ninguém
me disse, ndo soube da gravidade da situagdo... e a triste-
za é muito grande, porque faleceu e ndo estive presente...
ndo me despedi... fiquei triste e até um bocadinho chateada
com os colegas, porque ninguém me disse e sabiam a rela-

¢do que eu tinha com essa pessoa.” Entrevista 10.

Para os profissionais que trabalham diretamente com os re-
sidentes, a morte e luto sdo experiéncias habituais no seu
dia-a-dia.?? Neste estudo, com frequéncia os enfermeiros
enfatizaram que o seu trabalho ndo é facil, embora possa
parecer, numa observacdo superficial, rotineiro e bastante

mecanico.

A carga emocional decorrente do processo de morte e mor-
rer dos residentes com quem estabeleceram relages proé-
ximas e duradouras, destacou-se como o ponto crucial das
dificuldades. Referem que os lagos emocionais estabeleci-
dos fazem com que sofram quando os residentes morrem.
“Durante muito tempo vais passar por aquele quarto e ima-

ginar aquela pessoa...” Entrevista 9.

Apesar de se perceber, pelos resultados, a relagéo profunda
que se estabelece entre os residentes e enfermeiros, a expe-
riéncia de acompanhar alguém nos seus Ultimos momentos
de vida e os efeitos acumulados tanto para os idosos como
profissionais em lares recebe pouca atengdo na literatura.
Muitas vezes surge um efeito de acumulagéo de perdas sig-
nificativas para o residente, profissionais e familias.*® Hol-
man, Meyer e Cotter?® destacam as perdas continuas que

sofrem os residentes a que se presta pouca atencéo.

“Estava ai uma senhora com quem simpatizava e... morreu.
Eramos amigas...eu sabia que ndo estava bem de saude,
mas nem me passava pela cabega que ia morrer assim...teve
uma trombose, foi para o hospital e jd ndo voltou. Nunca

mais a vi...tem dias que sinto a falta dela.” Entrevista 1.

CONCLUSOES

Confirmamos, neste estudo, que os lares de idosos tém ca-
racteristicas Unicas que os distinguem da assisténcia hospi-

talar.?’ As pessoas que ai passam os Ultimos dias de vida
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fazem-no num local onde lhes prestam cuidados de salde,
mas que é também a sua residéncia, onde o foco é o con-
forto e direito a privacidade e que permite a equipa formar
relacionamentos de longo prazo com residentes e familiares,
e, portanto, tem o potencial de ser muito mais pessoal e
individualizado do que um hospital.

A atengdo dada a estas pessoas pelos profissionais tera de
ser necessariamente reformulada, nomeadamente, o supor-
te disponibilizado com o envolvimento ativo dos familia-
res no planeamento dos cuidados a implementar e que na

maioria das situagdes se prolongam no tempo.

Cuidados em fim de vida em lares de idosos ndo é um con-
ceito novo para muitas sociedades ocidentais. O sucesso
desses cuidados oferece uma vantagem de trés vias: para os
idosos residentes oferece a escolha de uma boa morte, para
as instituigbes ao permitir que cumpra verdadeiramente a
sua missdo de cuidar dos seus residentes na Gltima fase da
vida, e para o sistema de salde, em que recursos e meios

escassos ndo serdo desperdigados em tratamentos futeis.

Cuidados altamente individualizados baseados na continui-
dade do relacionamento, com trabalho em equipa eficaz,
planeamento prévio, atengdo especifica para a preparagéo
da morte e discussdo adequada dos tratamentos médicos
contribuem para uma boa morte num lar de idosos, ressal-
tando assim a definicdo de cuidados paliativos da Organiza-
¢do Mundial de Saide.” @
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