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. EDITORIAL

Ser fragil em tempo de pandemia: Desafios para as ERPI

Catarina Pazes

Enfermeira na Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos “Beja +”
Especialista em Enfermagem Comunitaria

Especialista em EMC Enfermagem a Pessoa em Situagéo Paliativa

Mestre em Cuidados Paliativos

ivemos tempos dificeis que obrigam a cuidados extremos para evitar a propagagdo de um virus que é perigoso e po-
tencialmente fatal. A medida que se conhece mais sobre a Covid-19, fica claro que os mais velhos e os mais doentes
sdo as maiores vitimas potenciais. As Estruturas Residenciais para Pessoas Idosas (ERPI) passaram a ser um foco de

preocupagao, observando-se multiplos trabalhadores e residentes vitimas da Covid-19, em varias regides do pais.

Para todos os que se encontram ligados a estas instituicdes o desafio tem sido enorme. Para as equipas que ali trabalham,
por verem o seu esforgo tantas vezes ignorado ou mal compreendido. Para os familiares, a passar por situagdes de enorme
desespero, por estarem fisicamente afastados, porque a expressdo dos afetos lhes é vedada, bem como a possibilidade
de cuidar dos seus. Para os mais importantes de todo este contexto, as pessoas idosas, porque em muitos casos ndo sao
capazes de compreender o porqué do afastamento. Recordo o caso recente de uma doente residente numa ERPI e acom-
panhada pela equipa de Cuidados Paliativos onde trabalho, que morreu tendo verbalizado dois dias antes que a filha a tinha

abandonado.

O dever de protegdo destas pessoas ndo nasceu com a Covid-19. Existe desde sempre e passa por todos nés, enquanto
comunidade. Tomar decisbes ¢ dificil. Confinar as pessoas e centrar cuidados no bem-estar parece ser até contraditério.
Embora esta pandemia possa durar apenas alguns meses ou pouco mais que um ano, o que ¢ altamente improvavel, muitas

pessoas a viver em ERPI ndo tém, efetivamente, esse tempo de vida.

Com a consciéncia de que se estao a tomar as medidas mais sensatas, pensadas, cuidadas, é impossivel ndo sentir que esta-
mos a falhar na adequacgéo de cuidados e nos objetivos tragados, que chegam a parecer desproporcionados: o beneficio das

medidas ndo compensa tantas vezes os maleficios que trazem. E o equilibrio parece ser dificil de alcangar! Para todos nés.
Mas além destas incertezas, esta pandemia também pode ter trazido uma outra consciéncia da realidade.

Ficou muito evidente que estas instituigdes ndo podem continuar a considerar-se como exclusivas respostas sociais. Quem
ali reside s&o pessoas frageis, doentes e em fim de vida, que carecem de cuidados de salde especializados, adequados,
altamente humanizados e centrados em objetivos terapéuticos proporcionados. Sem obstinagdo diagnéstica e terapéutica.
Cuidados de satde centrados na qualidade de vida, bem-estar, felicidade, dignidade da pessoa. Este podera ser o lado
positivo, a reconhecida necessidade de reequacionar e repensar o modelo de organizagdo e de funcionamento destas Es-
truturas Residenciais.

Ainda que esta pandemia tenha criado um momento especialmente dificil e novo, ela nao criou a falta de acesso a cuidados
de salde adequados por parte dos residentes em ERPI. Todos os anos morrem muitas pessoas residentes em ERPI, sem

acesso a cuidados de salide adequados a sua situagdo de doentes crénicos, com pluripatologia.

E preciso avaliar como, em que condigdes, e que cuidados de salde estamos a garantir aos mais velhos. Quantas idas e
vindas dos Servigos de Urgéncia. Seriam necessarias? Quantos internamentos hospitalares evitaveis? Quantas terapéuticas

inUteis? Quanto sofrimento ndo tratado e ndo evitado?
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Que formagédo é exigida e apoiada (quer pelas instituicdes, quer pelo Estado) aos colaboradores das instituicdes que se
dedicam a quem é mais fragil e doente? Quantos profissionais de satde sdo incluidos nestas equipas? Estdo os racios en-
fermeiro/ utente adequados as necessidades? E adequada a formacdo destes profissionais? Que salarios sdo garantidos e
quais as exigéncias no seu desempenho? Quais os apoios que estas instituigdes tém para garantir a qualidade que todos

queremos e precisamos exigir?

Os problemas ficaram mais evidentes. Apontar o dedo as fragilidades das institui¢cdes é facil. Mas isso ndo ajuda se nao
estivermos unidos na resposta e na resolugédo dos problemas. Estamos a avaliar o problema a fundo para o resolver como
é preciso? Ou vamos perder esta oportunidade para olhar de frente um dos maiores problemas do nosso sistema social e
nacional de satde?

O investimento precisa de ser grande nesta area. Ndo pode passar para segundo plano. O Estado gasta muito dinheiro
na satde de cada portugués, nos seus Ultimos meses de vida. Muito dinheiro é gasto, mas, infelizmente, sem garantias de

qualidade de cuidados de satde a estas pessoas.

Se proteger estas pessoas nos une, enquanto comunidade, entdo vamos aproveitar este momento para encontrar formas de
colaborarmos, lutarmos e exigirmos cuidados sociais e de salide adequados as reais necessidades das pessoas idosas que

se encontram frageis e em fim de vida.

A abordagem paliativa precisa ser uma realidade transversal a todas as pessoas que dela carecem. Apesar das equipas es-
pecializadas em Cuidados Paliativos serem essenciais (e ainda tdo insuficientes no nosso pais) na assessoria aos colegas que
trabalham nas instituices, a sua existéncia serve de pouco se as ERPI ndo estiverem preparadas com uma equipa capaz de

prestar cuidados adequados.

A Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos é sensivel a este assunto e tem vindo a desenvolver esfor¢os no sentido de
contribuir para o incremento da formagéo sobre Cuidados Paliativos e abordagem paliativa e a sua importancia em contexto
de ERPI. Em 2019 foi promovido o primeiro curso dedicado a profissionais destas estruturas. Mais cursos estavam planeados
este ano, mas ficaram em standby (agora em reestruturagéo) devido ao contexto pandémico.

Reafirmamos a urgéncia no acesso dos mais velhos e frageis a cuidados de satde adequados, de qualidade, cientificamente

rigorosos e humanizados.

Uma nota final de reconhecimento e agradecimento a cada profissional que todos os dias se dedica a cuidar neste contexto.
Os cuidados aqui prestados sdo extraordinariamente especiais e especificos. Imp&e-se a valorizagdo destes profissionais e

do seu trabalho e a existéncia de condigbes para a exceléncia destes cuidados.

Se tudo isto é tdo evidente porque se mantém tudo na mesma? A mudanga impde-se. Diz respeito a todos nds. @
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. EDITORIAL
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Comemoracao dos 25 anos da Associagao S==
Portuguesa de Cuidados Paliativos G Cuigacos Paldivos
9

25 anos no Cuidar: Uma ponte, novos desafios

Sara Pinto
Presidente da Comissao Cientifica da Conferéncia

m Outubro de 2020 assinalamos os 25 anos da Associagédo Portuguesa de Cuidados Paliativos (APCP).

Num ano que dificilmente sera esquecido, e muito embora estejamos em plena pandemia CoViD-19, temos motivos para

celebrar mas, sobretudo, para dignificar e continuar o legado deixado por um grupo de visionarios e pioneiros que, ha 25
anos, impulsionaram o desenvolvimento dos Cuidados Paliativos em Portugal e que tantos outros seguiram e deram continui-
dade.

Qutubro de 2020 seria, efetivamente, um més histdrico e os 25 anos da APCP seriam assinalados de diversas formas, nomeada-
mente com o X Congresso Nacional e o | Congresso Internacional da APCP, ao qual se juntariam diversas entidades nacionais e
internacionais, num programa extraordinario e de elevada qualidade.

O atual contexto pregou-nos a todos uma partida, levou-nos a repensar o programa mas, sobretudo, determinou que repensasse-
mos as nossas praticas e, até, a nossa prépria vida. Em perspetiva, e numa dramética coincidéncia, 2020 veio-nos mostrar, a todos,

quéo vulneravel somos, quao complexa é a nossa natureza e necessidades, e quanto dependemos uns dos outros.

25 anos depois, continuamos a ter necessidade de afirmar a nossa identidade. Mas talvez o pais e o mundo estejam agora mais
sensiveis a vulnerabilidade da condigdo humana e possam compreender que os Cuidados Paliativos ndo ajudam a morrer mas,

antes, a viver devendo ser integrados precocemente, numa realidade que se pretende verdadeiramente transdisciplinar.

Porque desistir nunca foi a nossa opgéo — e porque a resiliéncia marca a prética daqueles que abragam esta misséo dos Cuidados
Paliativos — reunimo-nos sob o tema “25 anos no Cuidar: uma ponte, novos desafios”. De forma singela, falaremos dos desafios
que foram colocados as equipas e, ainda, sobre a incerteza, agilidade e resiliéncia.

Por fim, mas ndo menos importante, reunimo-nos para continuar este legado e para dignificar o trabalho de todos aqueles que,
nestes 25 anos, direta ou indiretamente, contribuiram (e contribuem!) para o desenvolvimento e implementagdo dos Cuidados

Paliativos em Portugal.

Assim, e em nome de toda a Comissao Cientifica, agradego a todos vés que abracais esta causa, num servigo que tem tanto de

altruista e humanista como de exigente.

A todos, o nosso bem-haja! ®
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. ARTIGO ESPECIAL 25

Integracao dos Cuidados Paliativos na pratica de cuidados
assistencial: Visdo e desafios

Integracdo dos Cuidados Paliativos ao longo do percurso
de Doenca Oncolégica

Michael Luis
Servico de Cuidados Paliativos, Instituto Portugués de Oncologia do Porto Francisco Gentil;
Grupo de Trabalho em Cuidados de Suporte e Paliativos, Sociedade Portuguesa de Oncologia

Catarina Ribeiro
Grupo de Trabalho em Cuidados de Suporte e Paliativos, Sociedade Portuguesa de Oncologia;
Faculdade de Medicina, Universidade de Coimbra

Teresa Sarmento

Grupo de Trabalho em Cuidados de Suporte e Paliativos, Sociedade Portuguesa de Oncologia;
Servigo de Oncologia Médica do Centro Hospitalar Tras-os-Montes e Alto Douro;

Unidade de Cuidados Paliativos da Unidade Local de Saide do Nordeste

Palavras-chave: Cuidados Paliativos; Medicina Paliativa; Oncologia Médica; Qualidade de Vida; Equipa de Cuidados; Cuida-

dos Centrados no Doente; Comunicagao Interdisciplinar; Prestagdo de Cuidados de Saude Integrada; Neoplasias

Palabras clave: Cuidados Paliativos; Medicina Paliativa; Oncologia Medica; Calidad de Vida; Equipo de Cuidados; Cuidados

Centrados en el Paciente; Comunicacién Interdisciplinar; Integracién de Cuidados de Salud; Cancer

Keywords: Palliative Care; Palliative Medicine; Medical Oncology; Quality of Life; Patient Care Team; Patient-Centered Care;

Interdisciplinary Communication; Delivery of Health Care Integrated; Neoplasms

CONSIDERAGCOES INICIAIS

A Oncologia tem sido palco de uma enorme evolugéo de opgdes terapéuticas, resultando em ganhos de sobrevivéncia e em
alteragdes do percurso de vida do doente oncolégico.” Em simultdneo, também os Cuidados Paliativos (CP) evoluiram de cuida-
dos centrados no fim de vida, para uma abordagem diferenciada no acompanhamento holistico do doente com doenca grave
ao longo de todo o percurso da sua doencga.??

Estudos demonstram que a integragao precoce dos CP (IPCP) aumenta a qualidade de vida (QdV),* reduz a depressao, promove
o controlo sintomético e proporciona uma melhor compreenséo sobre a doenca, fomentando assim a autonomia e uma mais
ativa participagdo nas tomadas de decisdo.>’” Alguns autores demonstraram ainda uma redugédo da agressividade dos cuidados
em fim de vida (ACFV), tendo sido descritos aumentos na sobrevivéncia, uma maior proporgéo de dbitos no domicilio e redugéo
dos custos.8?

No trabalho pioneiro de Temel et al., a IPCP permitiu uma melhor percegdo do prognéstico e menor ACFV, fatores que podem
explicar o ganho de 2,7 meses de sobrevivéncia que este estudo reportou.? Maltoni et al. descreveu um menor nimero de doen-
tes submetidos a quimioterapia nos Gltimos 30 dias de vida e um maior nimero de mortes no domicilio entre os que receberam
IPCP® o que se verificou também com a integragdo precoce de equipas comunitarias.>'" Adicionalmente, Zimmermann et al.

exploraram a satisfagdo dos doentes com os cuidados e relagédo desenvolvida com os prestadores, que foram melhores quando
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houve IPCP¢ O estudo ENABLE Il confirmou uma melhor QdV,
menor intensidade de sintomas e redugédo na depressao, ten-
do o ensaio ENABLE Ill reportado um aumento de 15% na so-
brevivéncia a 1 ano para os doentes que receberam IPCP."2'3
Em 2017, uma revisdo sistemética da Cochrane, englobando
um total de 1614 doentes, concluiu que a IPCP se associa a
melhor QdV e controlo sintomatico, sem eventos adversos as-
sociados.™

A luz da evidéncia atual, resta-nos concluir como uma reco-
mendagdo da comissdo para oncologia da Lancet conclui:
“Patient-centred care should be an integrated part of onco-
logy care independent of patient prognosis and treatment in-
tention.”"

MODELOS DE INTEGRACAO

Assim, a questdo ja ndo é "se” os CP devem ser disponibili-
zados precocemente, mas qual o melhor modelo de presta-
¢éo de cuidados, o momento certo para a referenciacéo, que
doentes mais beneficiam de CP diferenciados e que nivel de
CP deve o oncologista prestar.’®"” A integragdo dos CP nas
equipas multidisciplinares oncolégicas implica uma mudanga
de paradigma de uma abordagem dirigida a doenga para cui-
dados centrados no doente e suas necessidades.’'®

Uma referenciagdo precoce universal permite que todos os
doentes oncolégicos tenham acesso aos CP, mas pode ser

desconexa das necessidades e dificil de aplicar pela falta de

recursos.’ Na pratica clinica os doentes séo selecionados pelo
oncologista, com base na sua percegdo de complexidade,’
comportando o risco de ndo identificar doentes que pode-
riam ter claros beneficios. O modelo ideal seria baseado numa
avaliagdo sistematizada e objetiva de necessidades, permitin-
do selecionar os doentes certos, na altura certa, otimizando a
utilizagdo de recursos e promovendo um acesso equitativo.*®

(Figura 1)

CONSIDERACOES FINAIS

O doente oncoldgico apresenta necessidades complexas que
devem ser sempre abordadas por equipas multidisciplinares
especializadas. A IPCP no percurso de doenga oncolégica de-
monstrou ter um impacto positivo na qualidade de vida do
doente. E urgente priorizar a verdadeira integracdo dos CP
em oncologia, promovendo cuidados centrados no doente e
adotando estratégias que permitam uma referenciagéo siste-
matizada de acordo com as necessidades individuais e recur-
sos disponiveis. ®

Primarios

Cuidados bésicos prestados

CUIDADOS PALIATIVOS

Secundarios

As equipas especializadas

Terciarios

As equipas especializadas

por ndo Paliativistas.

de CP atuam como
consultores na abordagem de

necessidades mais complexas.

de CP, atuam em situacbes
paliativas mais complexas,
habitualmente em Unidade

de CP agudos.

N

Idealmente médicos com dupla formagéo
em oncologia e Cuidados Paliativos.

2 N

Papel central Equipas especializadas
do médico oncologista em CP

Figura 1: Definindo 3 niveis de CP:'%'72° Primarios (cuidados basicos prestados por nao Paliativistas); Secundarios (as equipas especializadas de CP atuam como con-
sultores na abordagem de necessidades mais complexas); e Terciérios (as equipas especializadas de CP, atuam em situacoes paliativas mais complexas, habitualmente
em Unidade de CP agudos) podemos perceber que o papel do Oncologista seria central nos 2 primeiros niveis, sendo o 2° nivel idealmente prestado por médicos
com dupla formagéo/competéncia em Oncologia e CP22
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CONSIDERACOES INICIAIS

O aumento da longevidade e o emergir de um crescente nimero de doentes com doencas crdnicas graves, bem como a evidén-
cia da eficacia dos Cuidados Paliativos (CP), implicou a sua extenséo, de uma forma integrada nos Servigos de Saude, nomea-
damente a doentes ndo oncoldgicos. Os CP, tradicionalmente associados ao cancro avangado, sdo um componente importante
da abordagem dos doentes com patologia crénica ndo oncoldgica e devem ser integrados nos cuidados multidisciplinares, em

ambiente hospitalar e/ou domiciliario.

DESENVOLVIMENTO

Segundo a OMS e analises do Global Burden of Disease, as doengas cardiovasculares ultrapassam o cancro como principal cau-
sa de morte e de necessidade de CP, seguidos das doengas respiratérias crénicas, SIDA e complicagdes da diabetes.!? Outras
condigdes cronicas, que também tém necessidade de CP, séo a insuficiéncia renal ou hepética, doengas neurodegenerativas, ar-
trite reumatoide, anomalias congénitas e tuberculose resistente a formacos.! Concomitantemente, a complexidade e sobrecarga
dos sintomas fisicos e psicoldgicos é semelhante entre as doengas crénicas terminais oncolégicas e ndo oncoldgicas.

Nas insuficiéncias de 6rgdo os CP devem ser integrados a par das outras terapéuticas modificadoras da evolugdo da doenga.*
De acordo com varios estudos, a integragdo precoce dos CP na prética assistencial a doentes com patologia ndo oncoldgica
revela ser benéfica, embora seja um verdadeiro desafio, perante a incerteza do prognéstico.* A nossa experiéncia na equipa
intra-hospitalar de suporte de Cuidados Paliativos (EIHSCP) do Centro Hospitalar Universitario do Porto (CHUP) tem vindo a
crescer no que concerne a estes doentes.>*

E crucial saber lidar com a incerteza através do trabalho interdisciplinar, em que o papel de cada profissional, o envolvimento
do doente e da familia, ajudara na definicdo dos objetivos e na tomada de decisdes. Daqui se infere a importancia do plano
antecipado de cuidados (PAC) desde o diagnéstico da doenga crénica. As equipas de CP otimizam o uso dos recursos através da

atencdo integral ao doente e familia e da comunicagéo, incluindo a elaboragéo precoce do plano de cuidados, que contribuem
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para a melhoria da sua qualidade de vida e que passa, muitas
vezes, pela escolha dos cuidados mais adequados, evitando a
obstinagdo terapéutica.”®

CONSIDERACOES FINAIS

A intervengdo em CP abrange o apoio as doengas crénicas
ndo oncoldgicas, onde se incluem doentes com vérias comor-
bilidades e grandes incapacidades. Para além do controlo
sintomético, a intervencdo dos CP inclui a discussdo sobre o
PAC, com o doente e familia, ajudando na defini¢do dos ob-
jetivos dos cuidados, de acordo com as escolhas do doente.
Entre noés, o PAC ainda ¢ pouco discutido, o que leva a que
importantes decisGes ndo sejam tomadas de acordo com as
preferéncias do doente ou sejam diferidas para situagdes de

emergéncia.” ®
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CONSlDERAg()ES INICIAIS

Segundo as Nagdes Unidas o envelhecimento populacional esté prestes a tornar-se numa das transformagdes sociais mais signifi-
cativas do século XXI com implicagdes transversais a todos os setores da sociedade: no mercado laboral e financeiro, na procura
de bens e servigos como a habitagdo e os transportes, na protecgdo social, nas estruturas familiares e nas relagdes interpessoais.
Com o aumento da esperanga de vida teremos de conviver com a doenca e a incapacidade. E impossivel, e ndo desejavel, insti-
tucionalizar a maioria dos idosos com doengas crénicas e progressivas. A prestagao de Cuidados Paliativos (CP) na comunidade

poderéa ter um papel importante a desempenhar.’

DESENVOLVIMENTO

Os CP’s na comunidade vdo ao encontro das necessidades das pessoas com doencas graves definidas como condigdes que
acarretam alto risco de mortalidade, afetando negativamente a qualidade de vida e as aptidées do quotidiano.

S&o muitos os desafios que se colocam as Equipas Comunitérias (EC's) atualmente em Portugal.

Para que cumpram minimamente os objetivos a que se propdem, os CP domicilidrios necessitam que ao lado do doente no
seu domicilio exista um cuidador(es) capaz que preste apoio e atengdo, que sirva de elo permanente a equipa, que acompanhe
a evolugdo destes doentes complexos e que se responsabilize pelo cumprimento das orientagdes e medicagdes prescritas .
Ora, nas nossas sociedades, quer urbanas quer rurais, muitos idosos vivem sés e fragilizados e os cuidadores quando existem
apresentam eles proprios incapacidades sociais e sofrem grande presséo fisica, emocional e econémica ndo podendo as equipas
assegurar a satisfacdo destas necessidades.??

Outro desafio ndo menos importante, respeita a captagédo de recursos humanos, nomeadamente de médicos. Nas EC's, integra-
das nos Agrupamentos de Centros de Satde (ACES), os médicos que delas fazem parte pertencem a carreira de Medicina Geral
e Familiar. Ao optarem por se dedicar em exclusivo aos CP comprometem a sua progressao na carreira desta especialidade. De
facto, ao deixarem de ter listas tipificadas de utentes inscritos ficam em desvantagem perante os restantes médicos nas grelhas
de avaliacdo dos concursos.

Também o nao reconhecimento das Equipas Comunitérias de Suporte em Cuidados Paliativos (ECSCP's) como unidades funcio-

nais dos ACES, semelhantes as Unidades de Satide Familiares, por exemplo, compromete a sua autonomia de gestéo.
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CONSIDERACOES FINAIS

As ECSCP's terdo um papel muito importante a desempenhar
no Servico de Saude do futuro. No entanto, é necessério ultra-
passar dificuldades para que possa ser generalizado o projeto
iniciado. E necessério empenhamento dos profissionais, mas
também vontade clara do poder politico na criagéo de condi-

¢bes objetivas para que a mudanga aconteca. @
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CONSIDERAgéES INICIAIS

Nos paises desenvolvidos a Pediatria estd em mudanga, devido ao aumento e prolongamento da sobrevivéncia de criangas com
doengas crénicas, limitantes e/ou ameagadoras da vida (LAV), requerendo uma abordagem complexa, multiprofissional e institu-
cional, e exigindo respostas sistémicas mas simultaneamente individuais.

Contudo, a realidade destas criangas e suas familias caracteriza-se frequentemente por uma inadequagéo dos cuidados as suas
necessidades médicas, psicossociais e educativas. O impacto é incomensuravel, nas familias, na sociedade e nos sistemas de
salide, podendo agravar-se perante cendrios disruptivos como o vivido atualmente.

Com a sua abordagem integrada, holistica e proactiva, os Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) parecem ser a resposta ne-
cesséria. A definigdo “oficial” de CPP sempre os entendeu como cuidados globais, a serem prestados desde o diagnéstico ou

reconhecimento de uma situagdo LAV

ENQUADRAMENTO

Em Portugal até 2013 n3o existia reconhecimento oficial de atividade em CPP, embora alguns Servicos de Pediatria (SP) ja vies-
sem a desenvolver trabalho desde os anos 2000, sobretudo nas dreas de Oncologia e de Neonatologia.

Nesse ano foram criados grupos de trabalho na Associagéo Portuguesa de Cuidados Paliativos e na Sociedade Portuguesa de
Pediatria, que em conjunto iniciaram um processo de sensibilizagdo e dinamizagdo que tem conduzido a uma mudanca de atitu-

de por parte das familias, profissionais e comunidade.
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- Evidence of localised palliative care provision for children and availability of training.
l:l Evidence of capacity building activities for the provision of children’s palliative care.

L] No known provision of children’s palliative care

- Evidence of broad palliative care provision for children. Approaching full integration within health care services as well as a national policy to support children’s palliative care.

- Evidence of broad palliative care provision for children with training available and focused plans for development of services and integration into health care services.

Figura 1: Niveis mundiais de provisdo de Cuidados Paliativos Pediatricos. Disponivel em http://www.icpcn.org/1949-2/, Gltima atualizagdo maio 2019.

DESENVOLVIMENTO

Tém sido inimeras as agdes de formagdo basica (cursos, pa-
lestras, conferéncias, mesas redondas, etc.), mas é igualmente
de realcar a criagdo de moédulos de CPP em mestrados e pos-
-graduagdes de CP, e de uma pds-graduagdo em CPP (sendo
esta rara a nivel mundial).

A colaboragéo regular com o Ministério da Saude, e mais re-
centemente com a Comissdo Nacional de CP, levou a publica-
¢éo da Portaria 66/2018,? que determina que todos os SP do
SNS devem criar uma equipa intrahospitalar de suporte em
CPP, e a integracdo dos CPP no Plano Estratégico nacional
2019-20.3

Existe uma sede de formac&o, destacando-se o interesse dos
internos de Pediatria, que nos parece crucial na necessaria
mudanca de cultura institucional que abra a porta aos CPP,
incluindo os peri e neonatais.**

Infelizmente a realidade atual de pandemia COVID-19 tem
afastado as instituicdes do considerado “n&o essencial” (como

podem os CP/CPP n&o estar aqui incluidos?) e verifica-se um

CUIDAD®S PALIATIV@OS

atraso na implementagéo de servigos.
Entre 2013 e 2018 Portugal avangou do nivel 1 para o nivel 4
da ICPCN (figura 1), logo abaixo da integracéo (nivel 5).

CONSIDERACOES FINAIS

A instalagdo de uma resposta de CPP que satisfaga as neces-
sidades das criangas com doengas cronicas complexas, LAV, e
suas familias, é um imperativo prioritario no nosso pafs, feliz-
mente ja reconhecido pela maioria dos nossos pares. E essen-
cial que a mudanca assente nas bases existentes, refletindo a
real possibilidade de desenvolvimento dos profissionais e das
estruturas. SO assim podera ser bem aceite, sustentavel e man-
tida, num quadro de racionalizagdo de recursos e de melhoria
continua da qualidade.

Nao podemos esquecer as dimensdes escolar, social e espiri-
tual, com especial atengdo a satide mental de criangas, familia-
res e profissionais, especialmente ameagada na atual situagdo
pandémica.

Mas se nos deixarmos vencer pelas dificuldades, sem que
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nada seja feito, os custos sdo imensos para todos, compro-

metendo ndo sé o presente mas também o futuro destas

criancas. @
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ENQUADRAMENTO

A Medicina Intensiva é uma area multidisciplinar e diferenciada das Ciéncias Médicas que aborda especificamente a prevengéo,
diagnéstico e tratamento de situagdes de faléncias orgénicas potencialmente reversiveis, em doentes que apresentam faléncia
de uma ou mais fungdes vitais, iminente(s) ou estabelecida(s). Centra-se na preservagdo e no suporte das disfungdes de dérgéo, o
que tem sentido, mas essa dimensdo é apenas uma parte da questdo, pois o objeto da sua intervencgdo é a pessoa doente em

risco de vida por disfuncdo/faléncia de érgaos vitais.

DESENVOLVIMENTO

A National Coalition for Hospice & Palliative Care, nas Clinical Practice Guidelines for Quality Palliative Care?, define doenga
grave como: “... condigdo de salide com risco de vida e mortalidade elevada e/ou que tem impacto negativo na atividade
funcional diaria ou na qualidade de vida da pessoa e/ou sobrecarga excessiva para os cuidadores ...", alargando o dmbito da
defini¢do anterior, o que me parece muito bem.

O ambiente de cuidados intensivos tem trés especificidades que o tornam singular:

1. E dominado pelo risco de vida muitas vezes com recurso a suporte artificial de funcées vitais;

2. A causa de muitos internamentos é frequentemente imprevista e incerta a evolugéo, fator de enorme trauma / sobrecarga
psicoldgica para familias e conviventes;

3. Exige decisGes sobre suporte artificial de fungdes vitais e/ou fim de vida, muitas vezes sem conhecimento de expresséo prévia
da vontade do doente que na condigdo atual ndo a pode exprimir.

Assim a abordagem de todos doentes internados em cuidados intensivos deve incluir: controlo de sintomas, comunicagdo (com
o doente sempre que possivel, com a familia sempre que necessério e com a equipa a toda a hora), envolvimento ativo da familia
e da equipa na avaliagdo das necessidades de tratamento e na gestdo de expectativas®. Quando esta estratégia de valorizagéo
prioritéria das necessidades do doente e familia é assumida & admisséo, mantida durante o internamento e acompanhada na
reabilitagdo pés Unidade de Cuidados Intensivos (UCI), hd documentadamente menos tratamentos excessivos e injustificados,
melhor qualidade de vida pés UCI, menos sequelas psicoldgicas para doentes e familia, menos tempo de internamento em UCI,

menos gastos, menos intervencdes injustificadas®, menor risco de “burn out” dos profissionais e maior satisfagdo de doentes,
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familias e profissionais.

A questdo central da Medicina Intensiva é a de saber o que
se deve fazer em cada situagdo em face do que se pode (mas
ndo se deve) fazer. Esta é também a questdo central da ética
médica: “que se deve fazer de entre o que se pode fazer/o
que se pode fazer a luz do que se deve fazer”. Os atos e pro-
cedimentos nao valem por si, valem pelo sentido de finalidade
no contexto em que sdo praticados e responsabilizam quem
os decide e pratica. Gestos avulso, sem propdsito ponderado,
personalizado e coordenado sdo, com frequéncia, maleficen-

tes.

CONCLUSAO

A Medicina Intensiva cuida de pessoas, circunstancialmente
acometidas de doencga grave e por vezes com elevado nivel
de dependéncia, mas com dignidade, narrativas, familia e
contexto socioldgico Unicos que exigem avaliagdo e planos de

cuidados apropriados. ®
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CONSIDERAg()ES INICIAIS
Neste artigo procuramos descrever a situagdo vivenciada na formagdo avangada em Cuidados Paliativos (CP) em plena fase de
Pandemia; analisar os desafios dai decorrentes e que nos imergiram numa transformacao digital; apresentar principios a respeitar

no planeamento e organizagao pedagdgica de cursos online, como recursos do processo ensino-aprendizagem.

O CONTEXTO QUE NOS DESAFIOU

O atual contexto de Pandemia por Covid-19, devido a imperiosa necessidade de cumprir o afastamento social, obrigou cada
um a ficar confinado em sua casa, desafiando a capacidade de resposta de escolas e professores em continuar a formagao pos-
-graduada, com garantia de qualidade. Frente a urgéncia no tempo, socorremo-nos das estratégias possiveis, designadamente,
videoconferéncias, webinars, redes sociais, etc. para dar continuidade as formagdes, substituir congressos, seminarios e outras
atividades programadas.

O inesperado da situagdo e a emergéncia vivida nos contextos clinicos acrescentou dificuldades aos estudantes, como profissio-
nais de salide ficaram legalmente impedidos de frequentar formagdes e/ou estagios. Além disso, a sua capacidade de concen-
tragdo estava comprometida pela sobrecarga das responsabilidades profissionais e/ou familiares. Gerou-se um cenério singular,
de elevada dificuldade, que nos desafiou na mesma medida e nos obrigou a reinventar outras estratégias e outros espagos.

O uso de ferramentas digitais ja era uma pratica no ensino, mas neste contexto pandémico passaram a ser usadas de forma
massiva e como o Unico possivel. Em poucos dias, procuraram-se as plataformas estaveis e seguras e fomos ampliando com-
peténcias na sua utilizagdo. Replicdmos a mesma metodologia usada em sala de aula para uma sala virtual. Do outro lado do
ecra, frequentemente, visualizdvamos ecrds negros, de som desligado. Tal situagdo, no seu conjunto, rompe alguns principios
pedagdgicos a que deviamos manter obediéncia.

A experiéncia e o tempo permitiram compreender que esta transformagao digital trouxe elevada exigéncia, condicionamentos
varios e nos obriga a uma melhor preparagéo, planeamento e organizagdo, atendendo que é de ensino de adultos (andragogia)
que estamos a tratar e de um ensino de cariz profissional. Nunca o Tratado de Bolonha fez tanto sentido, na necessidade de

respeitar 0s seus pressupostos fundamentais!

FORMACAO AVANCADA

Recomendagdes internacionais apontam 3 niveis de formagéo: basica, intermédia ou pds-graduada e especializada/avangada.’?
Este Ultimo nivel é requerido para os profissionais de salide que trabalhem em equipas de CP, no sentido da competéncia ao ni-

vel de perito, ou seja, aquele que sabe administrar uma situagéo profissional complexa; sabe agir e reagir com pertinéncia: sabe
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combinar recursos e mobiliza-los num contexto; sabe transpor;
sabe aprender e aprender a aprender e sabe envolver-se.?* O
desenvolvimento das competéncias acontece na progressao
da experiéncia, particularmente dos recursos incorporados no
profissional: os saberes (tedricos, do meio, procedimentais), os
saber-fazer (formalizados, empiricos, relacionais, cognitivos),
as aptiddes ou qualidades, fisiolégicas e emocionais.®

A assungdo deste compromisso leva-nos a concluir que na for-
macéo avancada em CP ha necessidade de manter o modelo
de ensino mais tradicional, pelo menos, em parte, e ndo pode
resumir-se apenas ao espago digital virtual, serao sempre re-
cursos complementares no ensino tedrico, a componente cli-

nica em contexto real é insubstituivel.

OS DESAFIOS DA TRANSFORMAGCAO DIGITAL

Assumindo que a era digital nos traz vantagens e vai conti-
nuar a ser imprescindivel, hé que rentabiliza-la da melhor for-
ma. As etapas usuais na planificacdo pedagégica aplicam-se
de igual modo ao ensino online: A quem? O qué? Para qué?
Onde? Quando? Como? Que agdes? A planificacdo é mais
exigente no que respeita as pequenas etapas, tudo deve estar
discriminadamente detalhado, é o desafio principal. Devem
planificar-se atividades em B-learning, na modalidade sincro-
na (em simultdneo com alunos), assincrona (em diferido, de
trabalho auténomo, previamente orientado) e hibrida (as duas
em paralelo)®. Essa planificagdo pressupde objetivos gerais de
aprendizagem e objetivos parcelares para cada atividade. Os
contetdos devem ser precisos, as atividades de ensino e de
avaliagdo devem estar descritas com pormenor, com tempos
definidos para cada uma, um itinerario. Essa planificagdo deve
corresponder a um contrato de aprendizagem,® com elevada
coeréncia interna, apresentado desde o inicio e cada estudan-
te deve assumi-lo como seu.

Outros desafios relacionam-se com as plataformas' a usar
(sincrona ou assincrona) e com as exigéncias de hardware e
software que nem todos poderdo possuir ou dominar; as fer-
ramentas de gestdo e arquivo da informacdo sdo impres-
cindiveis para a seguranga e melhor gestao do tempo. Cada
formador deve ter uma nova compreensdo do tempo, ja que
se sabe que todo o processo exige um esforco inicial de pre-
paragdo que consome o dobro ou o triplo de outras, a somar
ao da concretizacao.

i Intencionalmente, ndo serdo referidos modelos ou marcas.
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O desafio mais exigente talvez seja o de manter a relagéo e
um ambiente pedagdgico, dada a separagéo fisica sempre se
perdem elementos da comunicagdo néo verbal, e a aprendi-
zagem resulta também na interagdo com os varios atores (for-
mador/ alunos; alunos/alunos) e depende do contexto onde
acontece. O formador deve ser catalisador dessa dindmica e
incrementar a interagdo entre todos.

As atividades sincronas ndo devem consistir na mera narra-
¢ao de slides, devem permitir a interagdo frequente entre pa-
res, com videos, discussado de casos, foruns e chats de debate,
objetivados num propdsito concreto. Por exemplo, a anélise
de um excerto de filme deve ter guido de debate. As ativida-
des assincronas devem propor trabalho auténomo, individual
ou em grupos, com lista de tarefas, curtas, simples, concretas,
anélise de artigos, comentar acontecimentos, casos reais, dis-
sertar sobre um tema, partilha de experiéncias do grupo, com
resumo das ideias/conceitos a reter.

A honestidade cientifica,® sobretudo nas provas de avaliagdo,
¢é outra dimensdo que obriga a tomar medidas de randomi-
zagdo de grupos, de testes ou de alunos. As questdes éticas
que se levantam com a gravagéo de aulas, o arquivo de docu-
mentacdo e o eventual uso indevido, devem ser salvaguarda-
das no tal contrato de aprendizagem, por principio respeitado
por todos.

N&o podemos deixar de concluir que, ainda assim, se obser-
vou um progresso gigante que nos aproximou a velocidade
de um clique e nos permitiu progredir no conhecimento, com

economia de tempo e de recursos, incluindo financeiros. ®
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“We want to plan and carry out research in the relief of distress, such as has not been done anywhere, so far as | have
been able to discover”(Cicely Saunders, 1965)

INVESTIGAQAO EM CUIDADOS PALIATIVOS: CONSIDERAQ@ES INICIAIS

E ENQUADRAMENTO

Desde o inicio do movimento moderno dos cuidados paliativos na década de sessenta do século passado que a investigagao
assumiu um papel central, sendo concebida, por Cicely Saunders, de forma integrada com a clinica e educagédo.™ Com efeito,
o desenvolvimento dos cuidados paliativos enquanto area de cuidados especializados e diferenciados na satde requer uma
prética baseada em evidéncia e, como tal, investigacdo rigorosa e de qualidade.®?

A investigacdo ¢, alids, considerada um elemento central na defini¢éo dos niveis de desenvolvimento dos cuidados paliativos
num pais.”® Ndo obstante, comparados com outras areas cientificas e de especialidade médica, os cuidados paliativos sao
ainda uma disciplina jovem e recente, que necessita de consolidar-se assim como a evidéncia cientifica que os sustentam e a
investigagdo que desenvolvem.™

A nivel mundial, o aumento no nimero de pessoas com doenga crénica, grave e/ou incuravel, progressiva, potencialmente
debilitante e/ou que ameaca a vida tem vindo a aumentar expansivamente. Todavia, tal ndo tem sido acompanhado, de modo
proporcional, por um aumento em investigagdo que possibilite os avangos cientificos necessarios para uma pratica de cuidados
a estes doentes efetivamente baseada em evidéncia.'>’®> Comparativamente a outras areas de especialidade e disciplinas, os
cuidados paliativos carecem de estruturas de investigagdo, massa critica cientifica, e investimento financeiro em investigagao
que permitam desenhar e implementar estudos com relevancia, dimensdo, rigor cientifico e impacto efetivo nos cuidados
prestados a pessoas com necessidades paliativas. Acresce ainda que a investigagdo em cuidados paliativos é pautada por
desafios e questbes diversos, que vao desde a heterogeneidade da populacéo paliativa as questdes metodoldgicas e éticas
que a investigagdo nesta area impd&e.'*"

A investigagdo em cuidados paliativos é essencial, ndo sé para a promogéo de uma prética de cuidados baseada em evidéncia,
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como também para informar as politicas de satide e de edu-
cagdo dos profissionais de satide e melhorar a literacia dos
cidaddos nesta matéria.'® Efetivamente, a continua expansdo
e desenvolvimento dos cuidados paliativos e a sua integragéo
efetiva nos sistemas de satide implicam a realizagdo de inves-
tigagdo de elevada qualidade e rigor cientifico, para o que é
fundamental um planeamento estratégico.

Em Portugal, a Comissdo Nacional dos Cuidados Paliativos
(CNCP) no ambito do seu Plano Estratégico para o Desenvol-
vimento dos Cuidados Paliativos Biénio 2019-2020 reforca a
necessidade de desenvolver estratégias para superar as limi-
tagBes encontradas na investigagdo em cuidados paliativos e
promover a investigagdo colaborativa nacional e internacio-
nal.” Neste documento, a CNCP define a investigacdo como
um dos seus eixos prioritarios e aponta algumas agdes no
sentido de a promover.

DESAFIOS E PERSPETIVAS FUTURAS DA
|NVEST|GA§AO EM CUIDADOS PALIATIVOS
A investigagdo em cuidados paliativos é pautada por varios
desafios metodoldgicos e éticos, nomeadamente: dificul-
dades na definicdo da populagdo em estudo; dificuldades e
complexidade ética inerente a realizagdo de ensaios clinicos;
necessidade de complementar abordagens metodoldgicas
devido a complexidade dos fenémenos estudados; vulnerabi-
lidade dos participantes (e.g., criangas, pessoas com demén-
cias); investigagdo de temas perspetivados como delicados e
de abordagem complexa e dificil; dificuldade e/ou demora na
obtengdo de aprovagdo ética, entre outros.'®?'

Uma das formas de colmatar e minimizar estas dificuldades
e desafios passa pelo desenvolvimento de projetos de cariz
colaboracional e multicéntrico em cuidados paliativos, esta-
belecimento de parcerias e cooperagdes entre clinicos e in-
vestigadores, estabelecimento de equipas de investigagdo
interdisciplinares e multissectoriais, integragdo de especia-
listas em bioética nas equipas de investigagdo, definicdo de
areas e programas prioritarios de investigagdo, e inclusédo de
doentes e familias como parte integrante do processo de in-
vestigagdo.? 13142022 Contudo, a investigacdo colaborativa em
cuidados paliativos em Portugal, embora perspetivada como
necessaria, importante?® e em paulatino crescimento, carece
ainda de um importante investimento financeiro e de consoli-
dagdo. Acresce ainda que o desenvolvimento de capacidade
de investigagdo se constitui como um desafio crucial ja que é
importante refletir como estamos a preparar as futuras gera-
¢des de investigadores em cuidados paliativos.?

CUIDAD®S PALIATIVES

CONSIDERACOES FINAIS

A investigagdo em cuidados paliativos centra-se e visa fazer
a diferenga na vida de doentes, familias e equipas. A articu-
lacdo e integracdo efetiva entre clinica, formacéo e investiga-
¢do, assim como a estreita relagdo entre o desenvolvimento
de conhecimento cientifico e de competéncias ético-clinicas
e humanas, sdo, conforme nos dizem Miccinesi e colabora-
dores,* os elementos que perpetuardo a beleza dos cuidados
paliativos para as geragdes futuras. ®
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Poder assinalar os 25 anos da Associagdo Portuguesa de Cuidados Paliativos (APCP) é oportunidade de celebragao, de balango
e gratidao, e também de reflexdo sobre o rumo a seguir nos Cuidados Paliativos (CP), particularmente no nosso pais.

Sabendo que a realidade sempre nos traré dificuldades mas também que, apesar disso e com isso, poderemos ser parte activa
da construgdo do futuro, é com esperanga que desejamos crescer e chegar a novos patamares de desenvolvimento. Nessa me-
dida, poderemos entéo contar com inimeros desafios pela frente. E com esta perspectiva — de contributo responsavel para a

acgdo — que, de forma muito sintética, aqui deixo algumas reflexdes.

Ao fim de mais de 50 anos de aplicagdo clinica dos CP no mundo e de mais de 25 em Portugal, verificamos que ainda temos
frequentemente que explicar o que fazemos, seja a profissionais de salide ou ndo. A ideia de que eles sdo um falhanco do tra-
tamento médico e, por isso mesmo, um cuidado clinico menor ou de Ultimo recurso, continua muito presente nas mentes de
muitos. Estes (pre)conceitos, ainda t&o arreigados na nossa sociedade, comprometem grandemente o acesso dos doentes a um
tipo de medidas clinicas que sdo imprescindiveis para intervir activamente no sofrimento de alguém néo deixando que ele se
torne disruptivo, sofrimento esse causado por doengas graves e/ou crénicas, independentemente da idade ou prognéstico vital
do paciente. Se continuarem a ser vistas como coisa pouca ou de segunda, sera dificil mobilizar profissionais e chegar até aos
doentes e familias que deles precisam.

A luz desta dificil realidade — e ndo adianta nega-la! — temos claramente como primeiro e exigente desafio tomar medidas efica-
zes e esclarecedoras para aumentar o conhecimento sobre o que séo efectivamente os CP. Nunca serd demais relembrar que ndo
servem para ajudar a morrer, que ndo encurtam a vida, que lhe ddo mais qualidade e que sdo eficientes a reduzir activamente o
sofrimento. Temos que o continuar a dizer e fazer, com competéncia — talvez mais ainda... — para garantir eficacia. E isso devera
suceder pelo menos a dois niveis: junto dos profissionais de satide, a nivel pré e pés graduado, de forma obrigatéria, e junto da
sociedade civil, com campanhas de marketing e comunicagéo bem organizadas e eficazes.

E verdade que avangdmos em matéria de difusdo do conceito ao longo destes 25 anos, - e convira ter memoéria - mas o que
temos de conhecimento, entre a sociedade civil e os profissionais, sobre o que séo os verdadeiros CP, leva-nos a afirmar que este

trabalho pedagdgico deve continuar.

Um outro desafio prende-se com a afirmagéo da identidade do que fazemos e com a credibilizagdo das nossas praticas. Sem
profissionais devidamente formados - e isso inclui obrigatoriamente pratica tutelada credivel, em tempo néo reduzido - o que

poderemos estar a oferecer sdo sucedaneos menores de CP e nédo cuidados que apontem sempre para a Exceléncia. Isto de-
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pendera da formagdo que se vai realizando, dos ratios de pro-
fissionais nas equipas e do seu tempo de trabalho, dos meios
de que efectivamente tém ao seu dispér. Esta afirmacdo deve
harmonizar-se com a construgdo de pontes com outras areas

de especializagdo, com os diferentes grupos profissionais.

Por Ultimo, o desafio fulcral do aumento da acessibilidade a
estes cuidados de salde, para todos os que deles precisam
— doentes oncoldgicos e sobretudo os ndo-oncoldgicos e em
idade pediatrica - e que no nosso pais sdo seguramente deze-
nas de milhar. Se de algum modo isso se prende também com
a correcgdo da visdo distorcida de que faldmos no primeiro
desafio, teremos aqui que sublinhar a necessidade de os CP,
numa perspectiva de melhoria da Satde Publica, serem par-
te integrante da oferta de cuidados de um sistema de saude
moderno, com forte componente comunitario, onde teremos

necessariamente que investir.

O maior dos desafios serd manter o compromisso com o Ser-
vico aos mais vulneraveis, fazendo sempre com Compaixdo,
Paixdo e Qualidade aquilo que nos continuara a ser pedido:
levar os CP aqueles que deles carecem, mantendo o foco na
Relagéo entre Pessoas. ®
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RESUMO

Introdugdo: Atendendo a elevada prevaléncia de Acidente Vascular Cerebral (AVC) e consequente morbimortalidade, esta en-
tidade nosolégica tem adquirido destaque ao nivel dos Cuidados Paliativos ndo oncolégicos. Nesse sentido, e de modo a me-
lhorar os cuidados prestados, dever-se-iam reunir esforgos para uniformizar os critérios na avaliagdo das necessidades paliativas

destes doentes.
Objectivo: Mapear os instrumentos para avaliagdo de necessidades paliativas em sobreviventes de AVC.

Métodos de Revisdo: Realizado protocolo de scoping review, inserindo o termo “(stroke) AND palliative” em motores de bus-
ca digitais de artigos cientificos. Incluidos artigos em Portugués e Inglés com resumo disponivel, publicados no periodo de 1
de Julho de 2009 a 30 de Junho de 2019, e que aplicassem instrumentos para avaliar as necessidades paliativas de doentes

com AVC. Excluidos artigos que ndo contemplassem estudos, bem como publicados em revistas potencialmente predatorias.

Resultados: Identificados 347 artigos, sendo que apenas 8 cumpriram os critérios estabelecidos para a revisdo. Nestes artigos,
verificou-se a aplicagdo de cinco escalas diferentes: Edmonton Symptom Assessment Scale, Longer-term Unmet Needs after
Stroke (LUNS), Palliative Care Needs Checklist, Palliative Performance Scale (PPS) e Sheffield Profile for Assessment and Re-
ferral to Care (SPARC).

Discussdo e Conclusdo: As diferentes escalas aplicadas divergem bastante entre si, no que concerne a abrangéncia e comple-
xidade. Como tal, apesar da crescente dedicagdo cientifica nesta area, é ainda necessario normalizar os métodos de estudo de
modo a tentar uniformizar a investigagdo. Sendo assim, ha ainda um longo trilho a percorrer no que concerne aos Cuidados
Paliativos apos AVC.

Palavras Chave: Acidente Vascular Cerebral; Cuidados Paliativos; Necessidades paliativas
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ABSTRACT

Background: Attending to the high prevalence of Stroke and its consequent morbidity and mortality, this entity has obtained in-
creasing spotlight in Palliative Care for non-cancer patients. Therefore, in order to improve provided care, it should be gathered

efforts to standardize the criteria applied to evaluate palliative care need for these patients.
Aim: Trace different tools applied to evaluate palliative care needs in patients after stroke.

Review Method: A scoping review protocol was made, inserting the terms “(stroke) AND palliative” in digital search engines for
scientific papers. Included articles in Portuguese and English with available abstract, published between 1st July 2009 and 30th
June 2019, which applied tools to evaluate palliative care needs in patients after stroke. Excluded papers which did not contem-

plate studies, as well as those published in potentially predatory journals.

Results: Identified 347 articles, of which only 8 included the established criteria for the scoping review. In those articles there were
applied five different scales to evaluate palliative care needs in patients after stroke: Edmonton Symptom Assessment Scale, Lon-
ger-term Unmet Needs after Stroke (LUNS), Palliative Care Needs Checklist, Palliative Performance Scale (PPS) and Sheffield Profile
for Assessment and Referral to Care (SPARC).

Discussion e Conclusion: The different scales applied are very diverged in terms of scope and complexity. As such, despite the in-
creasing dedication to this area, it is still needed a study method normalization in order to standardize further investigation. Hence,
there is a long way in what comes to palliative care after stroke.

Key words: Stroke; Palliative Care; Palliative needs

RESUMEN

Fondo: Atendiendo a la alta prevalencia del accidente cerebrovascular y su consecuente morbimortalidad, esta entidad ha obte-
nido cada vez més foco en Cuidados Paliativos para pacientes no cancerosos. Asi, a fin de mejorar la atencion prestada, se deben
reunir esfuerzos para estandarizar los criterios aplicados para evaluar la necesidad de Cuidados Paliativos para estos pacientes.

Objetivo: Trazar diferentes herramientas aplicadas para evaluar las necesidades de Cuidados Paliativos en pacientes tras accidente

cerebrovascular.

Metodologia: Realizado un protocolo de scoping review, insertando los términos “(accidente cerebrovascular) Y paliativo” en los
motores de bisqueda digital para articulos cientificos. Incluye articulos en portugués e inglés con resumen disponible, publicados
entre 1 de julio de 2009 y 30 de junio de 2019, que aplican herramientas para evaluar las necesidades de Cuidados Paliativos en
pacientes tras accidente cerebrovascular. Articulos excluidos que no contemplaban estudios, asi como los publicados en revistas
potencialmente depredadoras.

Resultados: Se identificaron 347 articulos, de los cuales sélo 8 incluyeron los criterios establecidos para la revision. En esos articu-
los se aplicaron cinco escalas diferentes: Edmonton Symptom Assessment Scale, Longer-term Unmet Needs after Stroke (LUNS),
Palliative Care Needs Checklist, Palliative Performance Scale (PPS) y Sheffield Profile for Assessment and Referral to Care (SPARC).

Discusién e Conclusion: Las diferentes escalas aplicadas son muy divergentes en términos de alcance y complejidad. Como tal, a
pesar de la creciente dedicacion a esta érea, todavia se necesita un método de estudio de normalizacién con el fin de estandarizar

una mayor investigacién. Por lo tanto, hay un largo camino

Palabras clave: Accidente cerebrovascular; Cuidados Paliativos; Necesidades paliativas
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INTRODUCAO

Apds uma fase inicial, em que os Cuidados Paliativos estive-
ram sobretudo associados a doencas oncoldgicas, nas ultimas
décadas verificou-se um reconhecimento da sua aplicabilida-
de a doencas ndo-oncoldgicas.

O Acidente Vascular Cerebral (AVC) é uma das principais
causas de morbilidade e dependéncia a nivel global, e
em Portugal em particular.’ Apds a fase aguda do AVC,
além da incapacidade motora, os sobreviventes podem
apresentar necessidades emocionais, cognitivas, visuais e
espirituais especificas. Invariavelmente, pela sua natureza
aguda, o AVC surge em contexto inesperado, constituindo
por isso desafio adicional ao doente e cuidadores. Os Cui-
dados Paliativos séo por isso fundamentais pela promogéo
da qualidade de vida de uma forma holistica, através do
alivio da dor e outros sintomas associados, promogéo do
apoio psicolégico, social e espiritual.

Ainda que as necessidades paliativas apds o AVC sejam co-
muns e relevantes, a literatura é escassa no que se concerne a
metodologia mais adequada para a sua identificagdo e abor-

dagem.

Os autores propdem-se a mapear os instrumentos aplicados
para a avaliagdo das necessidades paliativas em doentes pos-
-AVC.

QUADRO TEORICO

METODOLOGIA

O presente trabalho baseou-se numa revisdo em formato sco-
ping review para responder a seguinte questdo de investiga-
¢do: “Quais os instrumentos adequados para a avaliagéo de

necessidades paliativas em sobreviventes de AVC?".

A pesquisa foi realizada nas bases de dados digitais MEDLINE
via PubMed Central, EMBASE via Cochchrane Library e EBS-
CO (all data bases), utilizando o termo MeSH “(stroke) AND
palliative” e recorrendo a protocolo previamente estabeleci-
do. Adicionalmente foram pesquisados artigos de literatura

cinzenta através do sistema Open Grey.

A estratégia de pesquisa incluiu estudos em Portugués e In-
glés com resumo disponivel, que envolvessem a aplicagdo de
instrumentos para avaliar necessidades paliativas em doentes
apds AVC, em artigos publicados de 1 Julho de 2009 até 30

CUIDAD®S PALIATIVES

de Junho de 2019, inclusive. Salienta-se que foram triados
eventuais artigos publicados em revistas consideradas pre-
datérias, de modo a assegurar qualidade e transparéncia dos

artigos selecionados.

A relevéancia dos artigos para reviséo foi analisada por dois re-
visores independentes, com base nas informacdes fornecidas
no titulo e resumo. O artigo completo foi recuperado para to-
dos os estudos que cumpriam os critérios de inclusdo da revi-
s&o, bem como aquando de duividas sobre a relevancia de um
estudo a partir do resumo. Igualmente nesses casos, foi exami-
nado o texto completo dos artigos para verificar se cumpriam
os critérios de inclusdo. Foram ainda analisadas as referencias
bibliograficas de todos os artigos selecionados para identificar

estudos adicionais.

Dois revisores examinaram, de forma independente, o texto
completo dos artigos para verificar se cumpriam os critérios de
inclusdo. Desacordos surgidos entre os revisores foram resolvi-

dos através de discussdo, ou com um terceiro revisor.

Em cada estudo selecionado para a scoping review foram ana-
lisados os elementos referentes a: autoria, pais em que decor-
reu o estudo, ano de publicagdo, revista, nimero de partici-

pantes e instrumento de avaliagdo das necessidades paliativas.

RESULTADOS

A pesquisa identificou 347 estudos potencialmente relevan-
tes; destes, 58 foram excluidos por serem duplicado ou de
revistas consideradas predatdrias; dos restantes 289 estudos,
236 foram excluidos apds avaliagéo do titulo e 38 apds avalia-
¢do do resumo; finalmente dos restantes 15, 7 artigos foram
excluidos por ndo cumprirem os critérios de inclusdo apos lei-

tura integral do texto. (Figura 1)
Assim sendo, foram incluidos 8 estudos nesta scoping review.

A maioria dos estudos (n = 6) decorreu na Europa, com des-
taque para o Reino Unido (n = 3),2%¢ sendo que apenas dois
decorreram do outro lado do Atlantico, nos Estados Unidos
da América®’. Relativamente ao ano de publicagédo dos arti-
gos selecionados, verificou-se que trés foram publicados em
2010%%* e apenas um artigo nos anos 2012, 2013,° 2015,/
20168 e 2018.7 Os 8 artigos foram publicados num total de 8

revistas diferentes.

No que concerne ao niimero de participantes, verifica-se uma

alguma disparidade entre os diferentes estudos selecionados,
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sendo que o mais pequeno contou com 42 participantes* e

maior com 1.626 doentes.? (Tabela 1)

Nos sete artigos incluidos na scoping review, foram contem-
plados cinco instrumentos de avaliagdo das necessidades pa-

liativas dos sobreviventes de AVC:

® Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS)*
e Longerterm Unmet Needs after Stroke (LUNS)®
e Palliative Care Needs Checklist’®

® Palliative Performance Scale (PPS)3?

e Sheffield Profile for Assessment and Referral to Care
(SPARC)%®

DISCUSSAO

O conceito de Cuidados Paliativos em si é bastante recente,
sendo a sua génese apontada para os finais dos anos 50, atra-
vés da intervencéo de Cicely Saunders (médica, enfermeira e

assistente social).’® Ainda mais contemporéneo, é o interesse

dos Cuidados Paliativos em patologias ndo oncoldgicas.

Nesse sentido, ndo é surpreendente a escassez de material

encontrado acerca desta tematica aplicada ao AVC.

Ainda assim, a maioria dos estudos (n = 3) com utilizagdo de
escalas para avaliagdo das necessidades paliativas em sobrevi-
vente de AVC, remete ao ano de 2010. Possivelmente podera
ser a falta de uniformizagdo das escalas a aplicar que desenco-

raje investigadores a realizar mais publicagdes neste &mbito.

A maioria dos estudos encontrados foi realizada na Europa
(n = 6), surpreendendo a falta de estudos publicados no Ca-
nadéd e Austrdlia, paises de grande referéncia em Cuidados

Paliativos.

A totalidade dos 8 artigos avaliados foi publicada em revistas
diferentes, sendo que apenas duas eram de dedicagdo exclu-
siva em Cuidados Paliativos (Journal of Palliative Medicine e
BMC Palliative Care).

Quanto ao nimero de participantes, releva-se a diminuta
amostra dos varios estudos, contando o mais pequeno com 42

Artigos identificados através pesquisa
de bases de dados digital

(n=317)

MEDLINE via PubMed Central: 272
EMBASE via Cochrane Library: 45

i

de duplicados e revistas predatérias
(n =291)

Artigos potencialmente relevantes apés remocédo

Artigos adicionais identificados através pesquisa
de bases de literatura cinzenta

(n=0)

MEDLINE via PubMed Central: 272
EMBASE via Cochrane Library: 45

Artigos excluidos por anélise
do titulo e resumo

\

v

Artigos potencialmente relevantes
apos analise do titulo e resumo

(n = 25)
|

(n = 266)

Artigos excluidos por anélise integral

v

Artigos incluidos na Scoping Review
(h=7)

(n=18)

Figura 1: Estratégia de selec¢do dos artigos
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QUADRO 1

Artigos selecionados (n=7) distribuidos por ano, pais e revista;
nimero de participantes e instrumentos utilizados em cada estudo

2010 Reino Unido
- 2010 Estados Ur?idos da
America
- 2010 Suica
- 2012 Reino Unido
2013 Reino Unido
2015 Estados Un.idos da
America
2016 Suécia
2018 Portugal

Age and Ageing 191 SPARC
Journal of Palliative
Medicine 19 A
European Journal of 42 ESAS
Neurology
BMC Palliative Care 191 SPARC
Clinica Rehabilitation 850 LUNS
Critical Care 262 Palliative Care Needs
Medicine Checklist
Palliative Care Needs
PLoS One 1626 Checklist
Revista da
Associacdo Médica 66 PPS
Brasileira

Legenda: ESAS - Edmonton Symptom Assessment Scale; LUNS - Longer-term Unmet Needs after Stroke; PPS - Palliative Performance Scale; SPARC - Sheffield

Profile for Assessment and Referral to Care

doentes e o maior com 1.626 participantes. Numa entidade
tdo prevalente como o AVC, seria expectavel uma amostra-
gem de maior dimensao, o que podera denotar a necessidade

de uma maior atengdo e/ou dedicagéo a esta problematica.

Relativamente ao tipo de estudo, verificou-se que a totalidade
era quantitativa. Contudo, das escalas aplicadas, ainda que a
maioria seja igualmente quantitativa, a Longer-term Unmet
Needs after Stroke (LUNS) e a Palliative Care Needs Checklist
sdo puramente qualitativos. Carece relembrar que, ainda que
a avaliagdo quantitativa dos sintomas seja basilar para deter-
minar a evolugéo clinica, a maioria das queixas séo sintomas e,

como tal, altamente subjectivos até para um mesmo doente.

No que concerne as diferentes escalas aplicadas, verifica-se

alguma disparidade na abrangéncia e aspectos avaliados.

A Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS) constitui
uma ferramenta amplamente utilizada em Cuidados Paliati-
vos, avaliando numa escala numérica 9 sintomas comuns em

doentes oncolégicos: dor, cansago, nausea, depressao, ansie-

CUIDAD®S PALIATIVOS

dade, sonoléncia, apetite, bem-estar e dispneia. Dada a sua
facilidade de preenchimento tem sido especialmente interes-
sante para acompanhar a evolugdo dos doentes e determinar
a periodicidade de reavaliagdo. Contudo, a sua génese ba-
seou-se na sintomatologia mais frequente em doentes onco-
l6gicos, podendo a sua aplicabilidade estar desadequada nas
diferentes patologias ndo oncoldgicas, tdo dispares entre si.

O instrumento LUNS é constituido por um inquérito de 22
questdes com resposta sim ou ndo, avaliando os problemas
que afectam o bem-estar fisico, social e mental dos doentes
pds-AVC a longo prazo. Neste questionario sdo abordadas va-
rias potenciais necessidades destes doentes, tais como: infor-
magao adicional sobre AVC, revisao terapéutica, dor, deambu-
lagdo, receio de quedas, dispositivos dentro e fora casa para
facilitar adaptagéo as novas limitagdes, dispositivos para au-
xiliar na condugéo, informagédo para utilizagdo de transportes
publicos, apoio nas actividades domésticas, mudanca de casa,
dieta, questdes financeiras, beneficios fiscais/sociais, empre-
gabilidade, higiene, sintomas urinarios/intestinais, questdes
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conjugais/sexuais, memoria e concentragdo, apoio psicolo-
gico, questdes ocupacionais/lazer e férias para pessoas com
incapacidades.

A Palliative Care Needs Checklist é constituida por apenas 4
questdes, avaliando sintomas de distress fisico e psicolégico;
necessidades especificas para doente ou familia; correspon-
déncia entre opgdes terapéuticas e os objectivos centrados no
doente e; desentendimentos entre a equipa clinica e familia.
Ainda que inicialmente possa parecer simples por se tratar de
um inquérito pequeno, a falta de especificidade das questdes
pode-se tornar bastante limitativo no que concerne a sua vali-

dag&o e reprodutibilidade.

A Palliative Performance Scale (PPS) foi desenvolvida pelo
Victoria Hospice no Canada e, como o seu préprio nome
indica, foca-se no estado geral/desempenho dos doentes,
avaliando a deambulacéo, actividade e evidéncia da doencga,
auto-cuidados, ingeta e nivel de consciéncia. Contudo, ndo
inclui a avaliagdo de sintomas cardinais em doentes paliati-
vos, os que sao fundamentais na abordagem destes doentes.

A escala Sheffield Profile for Assessment and Referral to Care
trata-se de um inquérito com total de 45 perguntas, comparti-
mentadas em 5 campos diferentes: questdes de comunicagéo
e informag&o, sintomas fisicos, questdes psicoldgicas, ques-
toes religiosas e espirituais, grau de autonomia e actividade,
questdes familiares e sociais, questdes relacionadas com o
tratamento, questdes pessoais; e ainda um campo em aberto
para outras questdes/queixas ndo contempladas no inquérito.
Ainda que seja bastante completo e abrangendo as necessi-
dades paliativas em diversas dimensdes, o seu preenchimento
torna-se moroso, o que pode constituir por si s6, uma enorme
desvantagem. Além disso, na prética clinica s6 sera fidedig-
namente preenchivel por doentes que reuniam capacidades
cognitivas minimamente adequadas, acabando por excluir
muitos doentes em fase mais avancada. Além disso, torna-se
dificil a aplicagdo repetida desta ferramenta de modo a avaliar
a evolugéo de cada doente.

Contudo, nenhuma destas escalas se encontra actualmente
validada para portugués de Portugal (ainda que haja algumas
tradugdes brasileiras), sendo que hé projectos em curso na
Universidade Catolica Portuguesa para validagdo da ESAS e
PPS.

Limitagoes

Nesta revisdo, foram incluidos apenas artigos publicados em
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inglés e portugués nos Ultimos dez anos. Além disso, salien-
ta-se que muitos motores de busca de artigos sdo de acesso
exclusivo a assinantes institucionais, o que limitou a pesquisa.
Assim, artigos publicados noutros idiomas, mais antigos e de
outros motores de busca também poderiam ter sido importan-
tes para esta scoping review.

CONCLUSAO

Apesar da crescente dedicacdo cientifica dos Cuidados Paliati-
vos em sobreviventes de AVC, ainda estdo a ser dados os pri-
meiros passos no sentido de perceber as necessidades destes
doentes. Como tal, ainda é necessario melhorar e normalizar
as ferramentas de estudo neste dmbito. De notar ainda que,
apesar da maior pormenorizagdo das escalas mais alargadas, a
sua aplicabilidade torna-se complexa e até mesmo utdpica na
prética clinica. Dafi a dificuldade em criar um instrumento que
seja gold standard nesta tematica.

Como tal, ha ainda um longo caminho a percorrer no que con-
cerne aos Cuidados Paliativos apds AVC.

Implicagées para a investigacdo

Atendendo ao crescente nimero de sobrevivente a AVC e
cada vez mais envelhecidos, torna-se premente a realizagdo
de mais estudos de cariz quantitativo e qualitativo acerca das
necessidades paliativas destes doentes. Estudos futuros deve-
rdo identificar de forma clara a metodologia e instrumentos a
aplicar, de modo a melhorar a indentagdo e abordagem desta
problemética. ®
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. ARTIGO ORIGINAL

Quando a paliagdo merece uma técnica invasiva
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RESUMO

Introdug&o: O dreno toracico é um sistema invasivo que utiliza um tubo endotoracico cujo objetivo é facilitar a eliminagéo de
liquido ou gés do espaco pleural. Estes sistemas sdo geralmente colocados nos Servicos de Cirurgia Geral e Cirurgia Cardiotora-
cica e menos frequentemente nos Servigos de Medicina Interna. Pretende-se documentar com este caso que a utilizagdo desse
procedimento pode fazer a diferenca no de fim de vida de alguns doentes.

Materiais e métodos: Descreve-se um caso de uma doente onde se decide utilizar uma técnica invasiva para facilitar o processo
de fim de vida.

Resultados: Apos colocar o dreno toracico a doente consegue encerrar o ciclo de vida com o conforto merecido para se des-
pedir da familia.

Conclusao: As técnicas invasivas, ndo devem ser excluidas a priori nos doentes em fim de vida e cada situagdo deve ser avaliada
separadamente. No caso apresentado e apesar de existirem controvérsias entre os médicos, o dreno toracico pode ser utilizado

em doentes em etapa terminal, tornando mais digno o seu fim de vida.

Palavras Chave: Dreno toracico; Fim de vida; Derrame pleural

ABSTRACT

Introduction: Thoracic drainage is an invasive system that use an invasive endothoracic tube. The objective is to facilitate the
elimination of liquid or gas from the pleural space. These systems are used, generally in General Surgery and Cardiothoracic
Surgery Services and less frequent in Internal Medicine Services. We document a case where the use of thoracic drainage

could make a difference in the terminal stage of life

Materials and methods: We describe a case in which was decided to use an invasive technique to facilitate the terminal stage
of life.

Results: The patient could finish her life cycle, in addition to relieve her symptoms and say goodbye to her family comfortably

after the thoracic drainage.

Conclusion: Invasive techniques should not be totally excluded in patients in the terminal stage of life, but each case must be
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measured. In this case, the use of an invasive technique in a palliative patient caused a discussion among the doctors, but,

at the end, this technique dignified the death process.

Key words: Tbhoracic drain; End of life; Pleural effusion

RESUMEN

Introduccién: El drenaje torécico es un sistema invasivo cuyo objetivo es facilitar la eliminacién de liquido o gas del espacio
pleural, para ello utiliza un tubo endotoracico. Estos sistemas, generalmente, se colocan en los Servicios de Cirugia General y
Cirugia Cardiotoracica y con menos frecuencia en los Servicios de Medicina Interna. Se pretende documentar, con este caso,

que el uso de este procedimiento podria marcar una diferencia en el final de la vida de algunos pacientes.

Materiales y métodos: Se describe un caso de una paciente en el que se decide utilizar una técnica invasiva para facilitar el
cierre de fin de vida.

Resultados: Después de colocar el dreno toracico, la paciente puede finalizar su ciclo de vida, ademas alivio de sus sintomas
y poder, asi despedirse su familia.

Conclusién: Las técnicas invasivas no deben excluirse a priori en pacientes que se encuentren en fin de vida, pero cada caso
debe se evaluado antes de tomar una decisién. En el caso presentado, el dreno toracico, a pesar de las divergencias de

criterios entre los médicos, por realizar una técnica invasiva en una paciente en etapa terminal, facilitd el proceso de muerte.

Palavras Chave: Dreno torécico; Fin de vida; Derrame pleural

INTRODUCAO

Existem situag&es clinicas que exigem a realizagdo de técnicas
invasivas como medidas intermediérias para procedimentos
mais complexos, como é o caso da paliagdo. No entanto, por
vezes essas técnicas evitam intervencdes mais agressivas e os
doentes beneficiam bastante ao melhorar a sua qualidade de
vida.'

Hipdcrates foi o primeiro a descrever a drenagem do espa-
co pleural ao utilizar tubos metalicos e cauterizagdo através
de uma inciséo toracica, para drenar empiemas.? Apesar dis-
so, apenas em 1922 Lilienthal tornou a drenagem pleural um
procedimento comum depois da cirurgia toracica e, em 1952
Howe descreveu o sistema de drenagem com trés recipientes
com possibilidade de fazer sucgdo, langando as bases dos sis-
temas que se comercializam actualmente.?

A colocagdo de um dreno toracico esté indicado no pneumo-
térax, hemopneumotdrax, hemotérax, derrames pleurais ma-
lignos, empiemas e derrames parapneumonicos complicados,
quilotérax e a doentes submetidos a cirurgia toracica.>*

Os drenos toracicos (tunelizado ou standard) podem ser utili-
zados em Cuidados Paliativos principalmente para o controlo

do derrame pleural maligno, utilizando catéteres de pequeno
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calibre em doentes nao hospitalizados.> No entanto, é neces-
sario cumprir alguns critérios para que beneficiem verdadeira-
mente deste procedimento, como por exemplo a esperanca
média de vida, a velocidade de acumulagdo do derrame, o
indice de Karnofsky, assim como o consentimento e decisdo
expressos pelo doente.®

A prevaléncia do derrame pleural é de 400/100.000 habitan-
tes por ano.”® A fisiopatologia do derrame pleural é definida
por uma acumulagdo anormal de liquido na cavidade pleural
devido a uma produgéo excessiva deste ou a uma incapacida-
de para a sua eliminagdo pelo organismo.?

O passo inicial para determinar a causa do derrame ¢ a di-
ferenciacdo entre transudado e exsudado; os transudados
resultam maioritariamente da insuficiéncia cardiaca (80%) e,
em menor probabilidade, da cirrose hepatica,” como no caso
clinico apresentado de seguida, cujas caracteristicas do derra-
me sugeriam um hidrotérax hepatico numa doente com ante-
cedentes de colangite biliar primaria com baixa celularidade
no liquido pleural e niveis de glicose semelhantes a glicose
sérica.

Devido a que as técnicas invasivas, pelo geral ndo séo consi-

deradas em doentes em fim de vida, pelo fato de ser doentes
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para “ndo investir”, ou ser consideradas s6 em doentes com
possibilidade de ultrapassar um processo patologico, e por
se considerar esse pensamento errado, o presente trabalho
pretende apresentar um caso em que a decisdo de colocar
um dreno torécico facilitou o processo natural de fim de vida

de uma doente internada num servico de Medicina Interna.

QUADRO TEORICO

METODOLOGIA

Descricdo do caso

Trata-se de uma mulher de 75 anos de idade, casada e com
uma filha de 23 anos que entrou no Servigo de Urgéncia, por
um quadro de desorientagéo, febre e hipotensdo com uma
semana de evolugdo e agravamento progressivo.

Como antecedentes pessoais relevantes apresentava colangi-
te biliar primaria (CBP) com cirrose, hipertenséo portal, varizes
esofagicas, diverticulose, anemia de doenca crénica/inflama-
téria, diabetes mellitus tipo 2, hipertenséo arterial essencial,
insuficiéncia cardiaca, dislipidemia, obesidade (IMC=35,4 Kg/
m?) e insuficiéncia venosa periférica. A doente esteve inter-
nada no servico de Medicina Interna, 15 dias antes, com o
diagndstico de hemorragia digestiva alta.

Ao exame objetivo inicial encontrava-se prostrada, desorien-
tada no espaco, tempo e pessoa, febril, hemodinamicamente
estavel e com um indice de Karnofsky de 60. Na ascultacdo
pulmonar apresentava murmurio vesicular diminuido em am-
bas as bases, assim como crepitagdes difusas bilateralmente.
Concomitantemente foi objetivado edema bilateral desde os
joelhos aos pés com rubor e calor local. Apos realizagdo de
exames laboratoriais e sua interpretagdo, foi admitida uma
erisipela bilateral dos membros inferiores e uma descompen-
sacdo da sua patologia de base nomeadamente insuficiéncia
cardiaca descompensada com derrame pleural a esquerda (Fi-
gura 1) e sindrome hepatorrenal com um indice Child-Pugh B.
Ficou internada no Servico de Medicina Interna e apods trés
dias de optimizacdo da terapéutica, recuperou o seu estado
cognitivo para vigil, orientada e colaborante, tendo ficado
apirética e com melhoria dos pardmetros inflamatérios.
Apesar da evolugdo favoravel o seu estado agravou-se com
dispneia por provavel nova agudizagdo da sua insuficiéncia
cardiaca, comprovada por condensagdo extensa na radiogra-

fia de térax, sugerindo um volumoso derrame pleural. Para
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Figura 1: Radiografia toracica PA a entrada ao Servico de Urgéncia. A seta
mostra derrame pleural volumoso a esquerda

aliviar o desconforto respiratério houve a necessidade urgente
de se realizar uma toracocentese evacuadora e iniciar ventila-
¢do mecanica ndo invasiva (VMNI).

No entanto a optimizagdo dos pardmetros do VMNI, a doente
mantinha dispneia e voltou a ter deterioragdo cognitiva. Hou-
ve a necessidade de excluir um processo tromboembdlico
pulmonar que se revelou negativo apds analise dos D-dimeros
e Angio-TC de térax e, com este exame imagioldgico, foram
também excluidas outras situagdes que pudessem causar der-
rame pleural.

Tendo em conta a sua condigdo clinica determinada pela co-
langite biliar primaria avangada, degradagdo da sua condigdo
fisioldgica e dificuldade em controlar os sintomas, admitiu-se
um mau prognostico e apos reunido e discussdo com a familia
e com a doente no periodo de lucidez, determinou-se aplicar
medidas paliativas para minorar o seu sofrimento.

O volumoso derrame pleural impedia uma correta e eficaz tro-
ca gasosa e essa condigdo perpetuava o seu estado de deso-
rientagdo e prostragdo. Por essa razdo e tendo em conta o des-
conforto respiratério e sensagdo de “afogamento” discutiu-se
a colocagdo de um dreno toracico com intuito paliativo para
que a doente ndo continuasse a sofrer. Esta decisdo foi discu-
tida com a equipa médica responsavel pela doente e gerou

uma dicotomia de opinides: por um lado, se a doente estava

VOLUME 07 . NUMERO 01 . OUTUBRO 2020

4



num estadio avancado da sua doenca n&o seria eticamente
correto colocar um dreno toracico por ser um procedimento
invasivo que poderia prolongar sofrimento a doente; por outro
lado, esta técnica poderia permitir, melhorar as trocas gasosas
e consequentemente a doente poderia recuperar o seu esta-
do de consciéncia e melhorar a sua angustia respiratéria.

Outra questdo discutida foi a administragdo de sedagdo. Os
médicos que apoiavam a primeira opgdo acreditavam que a
melhor opgéo seria colocar o dreno toracico porque estavam
perante uma doente previamente auténoma e orientada e
deste modo poderia despedir-se dos seus familiares de forma
tranquila e sem sofrimento; os clinicos que estavam contra a
colocagdo do dreno, acreditavam que a sedagdo, por si s,
permitiria aliviar o sofrimento e ndo o prolongar (ao contrario
de um procedimento invasivo) e isso seria 0 mais importante.
Dado que ndo existia consenso clinico entre os médicos da
equipa dedicada e porque a doente estava prostrada e de-
sorientada, a situagdo foi discutida com a familia, explicando-
-lhes os diferentes pontos de vista, permitindo deste modo,

integra-la no processo de deciséo.

RESULTADOS

Apds o consentimento da familia, foi colocado o dreno tora-
cico com diminuigdo significativa do derrame pleural (Figura
2) e consequentemente houve melhoria franca do seu estado
cognitivo e foi possivel suspender a VMNI, ficando a doente
com aporte de oxigénio suplementar a 2L/min por canula na-
sal com saturagbes periféricas aceitveis. Apesar de nao ter
recuperado completamente a sua independéncia para as ac-
tividades de vida diaria (necessitava ajuda para a sua higiene
no leito mas conseguia alimentar-se autonomamente), mante-
ve-se licida, orientada e a interagir de forma coerente com os
seus familiares. Trés dias depois, considerou-se retirar o dreno
toracico mas, por continuar a drenar quantidades moderadas
de liquido pleural, optou-se por manter o dreno. No sexto dia
a doente viria a falecer, tendo, porém, conseguido despedir-se
dos seus entes queridos estando sempre licida e sem dificul-

dade respiratoria.

DISCUSSAO
O principal objetivo da colocagdo de um dreno toracico no es-
paco pleural é evacuar colegdes pleurais, sejam elas liquido ou

ar, e permitir a re-expansao pulmonar, ja que o espago pleural,
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Figura 2: Radiografia toracica AP no leito apds colocagéo do dreno torécico.
A seta mostra a localizagdo do dreno

em condigdes normais, é virtual."® No caso apresentado, o ob-
jetivo principal, para além dos mencionados, foi aliviar a disp-
neia e dar conforto a doente, assim como diminuir a angustia
dos familiares ao presenciarem o seu estado critico.

Uma pratica comum nas enfermarias de Medicina Interna é
sedar os doentes em estadio terminal que iniciam quadro de
dificuldade respiratéria, aliviando, desse modo, a angustia
no momento da morte. No entanto, esta situacdo coloca os
doentes e os seus familiares numa posicéo passiva, no que diz
respeito a tomada de decisGes, e muitas vezes o processo de
terminalidade ndo acontece da forma mais adequada e digna.
E necessario envolver os doentes e os familiares na tomada de
decisGes terapéuticas para que ndo sejam simples recetores
de informagédo da atividade dos profissionais de satide. Deste
modo, é importante capacita-los de conhecimento e informa-
cdo basica de forma a entenderem e integrarem as decisdes
propostas, assim como oferecer o espago necessario para que
se manifestem e possam sentir todo o processo de fim de vida
como algo que faz parte do ciclo vital.

No caso apresentado, observa-se que a familia sé é involu-
crada na toma de decisdes num momento critico, situagdo
frequente nas enfermaria de muitos servicos que nédo estdo
familiarizados com doentes paliativos. Contudo, depois de se
discutir as duas alternativas terapéuticas com a familia (sedar a

doente ou colocar o dreno toracico) permitiu-se a sua integra-
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¢éo no processo de decisdes juntamente com os profissionais
de satde e em conjunto decidiu-se qual a opgdo adequada
tendo em conta os pontos a favor e contra. Assim, a opgao
escolhida pela familia facilitou o encerramento do ciclo vital
do seu ente querido assim como a despedida de todos os
membros da familia.

CONCLUSAO

Apesar de ser pouco utilizadas em doentes em fim de vida,
as técnicas invasivas podem em casos selecionados ser uti-
lizadas. Assim, a despeito da colocagdo de drenos torécicos
para paliar doentes em fim de vida ndo estar mencionada na
literatura, este caso demonstra que esta técnica invasiva, pode
ser considerada nalguns casos, como alternativa a sedacao, ja
que pode permitir um processo de terminalidade digno de

doentes internados no hospital. ®
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RESUMO

Introdugédo: Em Portugal, contrastando com outros paises em que os Cuidados Paliativos (CP) estdo bem implementados, ape-
nas um ter¢o dos ébitos acontecem no domicilio. Os dados empiricos sugerem maior dificuldade no seguimento domiciliario de
doentes com Faléncia de Orgéo (FO) em fim de vida.

Objetivo: Determinar a existéncia de correlagéo entre variaveis sécio demogréficas e tipo de doenga com o local de ébito (LO)
de doentes em seguimento domiciliario por CP.

Método: Estudo observacional retrospetivo dos dbitos ocorridos num periodo de 3 anos em doentes em seguimento domici-
lidrio de CP. Excluidas as FO neuroldgicas. Anélise no programa IBM SPSS versdo 19: Testes Chi Square para comparagao de
variaveis categodricas e T-Test para comparagdo de varidveis continuas com distribuicdo normal. Nivel de significancia de 0.05.
Incluidos 272 individuos, 54% masculino e 46% do feminino. Média de idade (M) de 73.51 +0 =11.92 anos. Nao foi encontrada
correlagdo entre o género (p=0.246) e a Ml doentes (p=0.070) relativamente ao LO. Definiram-se duas subpopula¢des: Doenca
Oncolégica (DO) (87.5%) e FO (12.5%). Nao foi encontrada correlagéo entre o diagndstico e o LO (p=0.404). Verificou-se uma
correlagdo entre Insuficiéncia Cardiaca e o LO (p=0.026) e género (p=0.012). Obtida ainda correlagdo entre Insuficiéncia Respi-
ratéria e Ml (p=0.037) e Insuficiéncia Renal e género (p=0.035).

Conclusédo: O seguimento domicilidrio pelos CP parece contribuir para a aproximagao entre as expectativas e a realidade relati-

vamente ao LO. E necessario sensibilizar a referenciacdo de doentes com FO aos CP.

Palavras Chave: Cuidados de Saide Domicilidrios; Local de ébito; Causa de ébito

ABSTRACT

In Portugal, in contrast to other countries where Palliative Care (CP) is well implemented, only one third of deaths occur at
home. Empirical data suggest greater difficulty in home monitoring of end-of-life organ failure (OF) patients.

Objective: To determine the existence of correlation between socio-demographic variables and type of disease with the
place of death (PD) of patients undergoing home follow-up by PC.

Method: Retrospective observational study of deaths over a 3-year period in patients undergoing home follow-up of PC.
Excluding neurological OF. Analysis in the IBM SPSS version 19 program: Chi Square tests for comparison of categorical
variables and T-Test for comparison of continuous variables with normal distribution. Significance level of 0.05. Included 272
individuals, 54% male and 46% female. Average age (Ml) was 73.51 + 0 = 11.92 years. No correlation was found between
gender (p = 0.246) and ill Ml (o = 0.070) in relation to PD. Two subpopulations were defined: Oncological Disease (OD)
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(87.5%) and OF (12.5%). No correlation was found between diagnosis and PD (p = 0.404). A correlation between heart failure
and PD (p = 0.026) and gender (p = 0.012) was found. Correlation between Respiratory Failure and Ml (p = 0.037) and Renal
Failure and gender (p = 0.035) was also obtained.

Conclusion: Home follow-up by PC seems to contribute to the approximation between expectations and reality regarding
OF. There is a need to sensitize referral of patients with OF to PC.

Key words: Home Health Care; Place of Death; Cause of Death

RESUMEN

En Portugal, solamente un tercio de las muertes ocurren en el hogar. Empiricamente parece haber una mayor dificultad en
montorizar en su domicilio, los enfermos en final de vida, con falencia organica (FO).

Objetivo: Determinar si hay correlacién entre las variables sociodemograficas y el tipo de enfermedad con la ubicacion de
muerte (UM) de los pacientes sometidos a acompanamiento domiciliario por CP.

Método: Estudio observacional retrospectivo de muertes durante un periodo de 3 afios en pacientes sometidos a segui-
miento domiciliario de CP. Excluyendo FO neurolégico. Anélisis en el programa IBM SPSS versiéon 19: Pruebas Chi Square
para la comparacion de variables categdricas y T-Test para la comparacién de variables continuas con distribucién normal.
Nivel de significancia de 0.05. Incluyeron 272 individuos, 54% hombres y 46% mujeres. La edad promedio (IM) fue de 73.51
+0 = 11.92 afios. No hay correlacién entre el género (p = 0.246) y el IM (p = 0.070) en relacién con UM. Se han definido dos
subpoblaciones: enfermedad oncolégica (EO) (87.5%) y FO (12.5%). No hay correlacién entre el diagnéstico y la UM (p =
0,404). Hay correlacién entre insuficiencia cardiaca y UM (p = 0.026) y género (p = 0.012); la insuficiencia respiratoria y el IM
(p = 0,037) y la insuficiencia renal y el género (p = 0,035).

Conclusién: El acompariamiento domiciliario por PC parece contribuir a la aproximacién entre las expectativas y la realidad
con respecto a la UM. Es necesario sensibilizar la referenciacion de los enfermos con FO a CP.

Palavras Chave: Atencion médica domiciliaria; Lugar de muerte; Causa de muerte

INTRODUCAO

Os Cuidados Paliativos englobam um conjunto de atitudes
prestadas ao doente e a sua familia, com o objectivo de con-
trolo sintomético e melhoria da qualidade de vida, geralmente
quando ndo sdo vidveis opgdes terapéuticas com intuito cura-
tivo.

A instituicdo de agbes paliativas deve ser efectuada por qual-
quer profissional de satide, no entanto doentes com proble-
mas de salde mais complexos sdo habitualmente referen-
ciados a equipas especializadas de Cuidados Paliativos. A
Unidade Local de Satde de Matosinhos (ULSM), provenién-
cia da amostra do presente estudo, tem ao seu dispor uma
Equipa de Suporte Cuidados Paliativos que desempenha a
sua atividade no contexto de Consulta Externa, Internamento

Hospitalar e Atividade Domiciliaria.

CUIDAD®S PALIATIVES

QUADRO TEORICO

Segundo Gomes B, et al, em Portugal, no ano 2010, quase
dois tergos dos 6bitos aconteceram em hospitais/clinicas, sen-
do que apenas 8.2% dos doentes referiu o hospital como local
preferido para morrer; Desta forma, verifica-se uma disparida-
de entre as expectativas dos doentes e a realidade.? Higgin-
son |J, et al, obtiveram resultados semelhantes num estudo
multicéntrico mais recente.?

Novamente Gomes B, et al, constataram que o local de 6bito
em Portugal é diferente do de paises em que os Cuidados
Paliativos estdo bem implementados: Ha uma tendéncia cres-
cente da morte hospitalar e da morte por causa Oncolégica se
associarem, sendo que a morte por causa oncoldgica tem uma
trajectoria evolutiva mais previsivel do a de causa ndo Onco-
l6gica, mas que, ainda assim, parece funcionar como fator de

risco para morte hospitalar e ndo como fator protector.*

VOLUME 07 . NUMERO 01 . OUTUBRO 2020

4

39



40

Spilsbury, et al, concluiram que parece haver redugdo na ad-
missdo hospitalar, pelo menos nos 5 meses precedentes ao
obito, dos doentes em seguimento Domicilidrio de Cuidados
Paliativos, sendo estes resultados consistentes independente-
mente da causa de morte.® Apesar dos resultados deste estu-
do, dados empiricos sugerem que, possivelmente pela maior
imprevisibilidade, parece haver maior dificuldade no segui-
mento domicilidrio de doentes com causas ndo Oncoldgicas
em processo de fim de vida.

Estas consideragdes gerais levaram a que fossem formuladas
duas questdes para a Equipa de Cuidados Paliativos da ULSM:
Quiais as caracteristicas da populagdo seguida em regime Do-
micilidrio? Existe influéncia de varidveis socio-demogréficas ou
respeitantes a patologia de base no local de ébito?

Com o presente estudo pretende-se dar resposta a estas
questdes, através da caracterizagdo da populagao falecida du-
rante o seguimento domicilidrio por um periodo de 3 anos,
bem como determinar a existéncia de correlagdo entre varia-
veis socio demograficas e causa de morte com o local de dbito

destes doentes.

METODOLOGIA

Estudo observacional retrospectivo, desenvolvido a partir do
histérico de actividade da Equipa de Cuidados Paliativos da
ULSM, nos doente em seguimento Domicilidrio, entre 2015 e
2017, e ja falecidos. A colheita de dados foi feita ao longo dos
anos de seguimento até ao 6bito, usando a base de dados da
equipa.

Foram excluidos doentes com diagndstico de doencas créni-
cas de 6rgdo de origem neurolégica (deméncia e esclerose
lateral amiotrofica) pela heterogeneidade de comportamento
destas afeccdes em final de vida.

Foi utilizada estatistica descritiva para a caracterizagdo da po-
pulagdo em relagdo ao género, idade, diagndstico e local de
ébito e estatistica inferencial para determinar a existéncia de
correlagdo entre as varidveis de estudo referidas. A anélise foi
feita no programa informéatico IBM SPSS verséo 19, utilizando
os testes estatisticos Chi Square para comparagao de variaveis
categdricas e T-Test para comparacdo de varidveis continuas
com distribuicdo normal. O nivel de significancia utilizado foi
de 0.05.
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RESULTADOS

Dos 272 individuos pertencentes a populagdo de estudo, 54%
eram do sexo masculino e 46% do sexo feminino. A idade mé-
dia dos doentes foi de 73.51 anos (+0 =11.917 anos), sendo a
idade minima 34 anos e méaxima 97 anos.

Analisando o local de débito, verificou-se que 60.3% (n=164)
faleceram no domicilio, 36.4% (n=99) faleceram no hospital e
3.3% (n=9) em Unidades da Rede Nacional de Cuidados Con-
tinuados (RNCCi).

N&o foi encontrada correlagdo estatisticamente significativa
entre o género e o local de dbito (p=0.246).

Também nao foi encontrada diferenca estatisticamente signi-
ficativa entre a média de idades dos doentes que faleceram
no domicilio e a média de idade dos doentes que faleceram
no hospital (p=0.070), sendo esta de 74.82 anos (+0=11.658
anos) e 72.08 anos (+0= 12.061 anos), respetivamente.
Subpopulagées: Doenga oncolégica vs Doenga ndo Oncolé-
gica

Constatou-se que 87.5% (n=238) dos falecidos sofriam de
Doencga Oncoldgica e os restantes 12.5% (n=34) de Doenca
ndo Oncoldgica.

Na subpopulagéo de Doenga Oncoldgica, ocorreram 9 dbitos
em unidades da RNCCi, pelo que estes doentes foram exclui-
dos da restante andlise comparativa, obtendo-se assim um
total de 229 doentes com Doencga Oncoldgica e falecimento
no Domicilio ou Hospitalar. Destes ultimos, 63.3% (n=145) dos
Obitos ocorreram no Domicilio e 36.68% (n=84) no Hospital.
Na subpopulagédo de Doenga ndo Oncolégica, 55.58% (n=19)
dos ébitos ocorreram no Domicilio e 44.11% (n=15) no Hos-
pital.

N&o foi encontrada correlagdo estatisticamente significativa
entre o diagndstico (Oncoldgico ou ndo Oncoldgico) e o local
de dbito (p=0.404).

Subpopulagdo de Doenga ndo Oncoldgica

Dos doentes com diagndstico ndo Oncoldgico (n=34), 38.24%
(n=13) tinham Insuficiéncia Respiratéria, 41.18% (n=14) Insufi-
ciéncia Cardiaca e 20.58% (n=7) Insuficiéncia Renal.

Na comparagdo entre as diferentes populagdes verificou-se
existéncia de diferenca estatisticamente significativa entre a
média de idade dos doentes com Insuficiéncia Respiratéria e
os restantes diagndsticos ndo Oncoldgicos (p=0.037), sendo
estes em média mais jovens que os restantes. Nestes doentes

ndo foi encontrada correlagdo estatisticamente significativa
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com o género (p=0.533), ou o local de ébito (p=0.107).

Foi encontrada correlagdo estatisticamente significativa entre
o diagnéstico de Insuficiéncia Cardiaca e o género (p=0,012)
e também com o local de ébito (p=0.026), existindo signifi-
cativamente mais mulheres e mais ébitos no domicilio. Nao
foi encontrada diferenca estatisticamente significativa entre a
média de idades dos doentes comparativamente aos restan-
tes diagnoésticos ndo Oncoldgicos (p=0.669).

Foi encontrada correlagio estatisticamente significativa entre
o diagnéstico de Insuficiéncia Renal e o género (p=0,035),
existindo significativamente mais homens. N&o foi encontra-
da diferenca estatisticamente significativa entre a média de
idades comparativamente aos restantes diagndsticos ndo On-
coldgicos (p=0.052) bem como correlagdo estatisticamente
significativa com o local de ébito (p=0.672).

DISCUSSAO

A proporcdo de doentes seguidos na comunidade pela equi-
pa de Cuidados Paliativos da ULSM com ocorréncia de dbito
no domicilio durante o periodo de estudo (60.3%) é elevada
quando contraposta a dados nacionais (apenas 30% dos obi-
tos totais no ano 2010).2 Esta casuistica de ébitos no domicilio
é semelhante a encontrada em outros estudos cuja populagédo
também recebia seguimento domicilidrio por uma equipa de
Cuidados Paliativos?. Apesar de ndo ter sido encontrada di-
ferenca estatisticamente significativa entre as médias de ida-
de dos doentes com o6bito no Domicilio e Hospital, o que se
verificou foi que média de idade dos primeiros era superior.
Estes resultados vdo de encontro ao previamente publicado
acerca de a idade funcionar como preditor para a morte no
domicilio.”

Em relagdo a influéncia do diagndstico da patologia de base
— Oncolégico vs ndo Oncoldgico — nao foi possivel encontrar
uma correlacdo estatisticamente significativa com o local de
obito. Verificou-se que a proporgao de doentes com dbito no
Domicilio foi semelhante entre os dois grupos, contudo, o fac-
to da proporgdo de doentes com diagnéstico ndo Oncoldgico
ser pequena (12.5%) dificulta a interpretagdo dos resultados
pela influéncia que pequenas variagdes em termos absolutos
podem acarretar. A assimetria entre o seguimento de pato-
logia Oncolégica e ndo Oncoldgica encontra-se descrita na
literatura nacional, em que pelo menos um estudo identificou

a existéncia de barreiras na referenciacdo de Doentes ndo On-
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colégicos aos Cuidados Paliativos, apesar destes cumprirem
critérios de referenciagéo.®

Quando analisada a subpopula¢do de Doenga ndo Oncoldgi-
ca é possivel estabelecer correlagdo entre Insuficiéncia Respi-
ratéria e idade, entre Insuficiéncia Cardiaca e género e local
de 6bito e entre Insuficiéncia Renal e género. Apesar destes
resultados, a sua valorizagéo é questionavel pelo muito reduzi-

do tamanho da amostra.

CONCLUSAO

O seguimento domicilidrio pelos Cuidados Paliativos parece
contribuir para a aproximagdo entre as expectativas e a rea-
lidade relativamente ao local de morte. O facto de existirem
menos doentes em seguimento por diagnéstico ndo Oncolé-
gico dificulta a inferéncia de correlacdo com as varaveis idade,
género e local de morte, sendo ainda mais dificil tirar conclu-
sdes relativas aos diagnosticos especificos de Insuficiéncia
Respiratdria, Insuficiéncia Cardiaca e Insuficiéncia Renal.

Para a determinacéo da influéncia do diagnéstico no local de
morte parece ser necessario sensibilizar a referenciacéo de
doentes com diagndstico ndo Oncoldgico para seguimento
por Cuidados Paliativos, bem como estudos de maiores di-
mensdes de modo a que seja possivel valorizar os resultados
obtidos da aplicagdo de métodos estatisticos inferenciais. ®
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RESUMO

O impacto das doengas crénicas tem aumentado e estas constituem a principal causa de morte a nivel mundial, pelo que os
cuidados paliativos se tornam-se ainda mais relevantes. Esta tipologia de cuidados contempla a abordagem espiritual do doente,
sendo o processo de “dizer adeus” um dos componentes definidores de uma “boa morte”. O objetivo deste trabalho é siste-
matizar o conhecimento atual sobre “dizer adeus” em fim de vida.

Realizou-se uma pesquisa nas bases de dados Bandolier, B-on, Cochrane library, Dare, PsycINFO e Pubmed, utilizando como
termos de busca “saying goodbye”, “farewell”, “ palliative care”, "end of life”, “terminal”, "hospice"”. Foram selecionados dez
artigos, cuja qualidade foi avaliada com instrumentos adequados a cada tipologia.

Foram identificadas trés areas tematicas principais: significado, repercussdes e condi¢des. “Dizer adeus” é uma caracteristica de
morte digna, valorizado como extremamente importante e faz parte do acompanhamento em fim de vida; tem um efeito prote-

CUIDAD®S PALIATIV®S  VOLUME 07 . NUMERO 01 . OUTUBRO 2020

N



tor no desenvolvimento de depresséo e luto complicado; morrer em casa, morte assistida, recurso a sedagdo paliativa, melhor
compreensdo da informagao prognéstica pelos familiares e uso de musica sdo ainda condi¢bes potencialmente influenciadoras
do processo de dizer adeus em fim de vida.

“Dizer adeus” em fim de vida tem demonstrado ter um papel significativo para os familiares, mas previsivelmente também para
o doente em fim de vida, pelo que os profissionais de salide devem averiguar os desejos de todos os intervenientes e criar con-
digbes para que este momento ocorra, quando considerado benéfico.

Palavras Chave: Dizer adeus; Despedida; Cuidados Paliativos; Fim de vida.

ABSTRACT

The impact of chronic diseases has increased and these are the leading causes of death globally, so palliative care becomes
extremely relevant. This type of care contemplates the spiritual approach of the patient, being the process of “saying goodbye”
one of the defining components of a “good death”. The aim of this work is to systematize the current knowledge about “saying
goodbye” at the end of life.

A search was made in the databases Bandolier, B-on, Cochrane library, Dare, PsycINFO and Pubmed, using as search terms

“saying goodbye”, “farewell”, “palliative care”, “end of life”, “terminal”, “hospice”. Ten articles were selected, whose quality
was evaluated with appropriate instruments for each typology.

Three main thematic areas were identified: meaning, repercussions and conditions. “Saying goodbye” is a dignified death featu-
re, valued as extremely important and part of the end of life care; has a protective effect in the development of depression and
complicated bereavement; dying at home, assisted death, the use of palliative sedation, better

understanding of prognostic information by family members and the use of music are potentially influential conditions in the
process of “saying goodbye” at the end of life.

"Saying goodbye” at the end of life has shown to play a significant role for family members, but predictably for the patient as well,
so health professionals must consider the wishes of all those involved and create conditions for this moment when considered
beneficial.

Key words: Saying goodbye; Farewell; Palliative Care; End of life

RESUMEN

El impacto de las enfermedades crénicas ha aumentado y son la principal causa de muerte en el mundo, por lo que los cuidados
paliativos se vuelven de elevada relevancia. Este tipo de atencién contempla el enfoque espiritual y el proceso de “decir adiés”
es un componente definidor de una “buena muerte”. El objetivo de este articulo es sistematizar el conocimiento actual sobre
"decir adi¢s” al final de la vida.

La busqueda se realizé en las bases Bandolier, B-on, Cochrane library, Dare, PsycINFO y Pubmed usando los términos de bus-

queda “decir adiés”, “adiés”, “cuidados paliativos”, “fin de vida”, “terminal”, "hospicio”. Se seleccionaron diez articulos, cuya
calidad se evalud con los instrumentos apropiados.

Se identificaron tres &reas teméticas: significado, repercusiones y condiciones. “Decir adiés” es una caracteristica de muerte
digna, valorada como importante y hace parte del seguimiento al final de la vida; tiene un efecto protector en el desarrollo de
la depresion y el dolor complicado; morir en casa, con muerte asistida, sedacién paliativa, mejor comprension de la informacion
pronostica por parte de los miembros de la familia y el uso de la musica siguen siendo una condicién potencialmente influyente
en el proceso de despedirse.

Se ha demostrado que “decir adiés” al final de la vida desempefia un papel importante para los miembros de la familia, pero
previsiblemente también para el paciente, por lo que los profesionales de la salud deben averiguar los deseos de todos los inte-
resados y crear las condiciones para estos momentos puedan ocurrir, cuando se considere beneficioso.

Palavras Chave: Decir adi6s; Despedida; Cuidados Paliativos; Fin de la vida.
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INTRODUCAO

A Organizagdo Mundial de Saude (OMS) estima que, anual-
mente, morram 41 milhdes de pessoas por doengas crénicas
em todo o mundo, perfazendo um total de 71% de todas as
causas de morte." O envelhecimento populacional, sendo as
doengas crénicas as patologias que mais afetam a populagédo
idosa, bem como o aumento da longevidade dos doentes
constituem desafios das sociedades atuais.? Uma das aborda-
gens advogadas pela OMS para responder a estes desafios
é a prestagdo de cuidados paliativos as pessoas que deles
necessitem." Estes cuidados sdo definidos como “uma abor-
dagem que visa melhorar a qualidade de vida dos doentes e
suas familias (...), através da prevencéo e alivio do sofrimento,
com recurso a identificagdo precoce e tratamento rigoroso dos
problemas ndo sé fisicos, como a dor, mas também dos psi-
cossociais e espirituais.” .

"Atender aos desejos do paciente sobre o processo de despe-
dida” constitui um dos dominios da prestagéo de cuidados pa-
liativos, segundo uma base contextual de trabalho criada para
orientar os médicos na abordagem dos problemas espirituais.*
"Dizer adeus aos entes queridos” foi também considerado um
dos componentes da preparagdo para a morte, sendo um fa-
tor contributivo para uma “boa morte”® e um dos itens ava-
liados no questionario Quality of Dying and Death (QODD).¢
O fim de vida e o processo de doenga prolongada envolvem
ndo so6 a pessoa doente, mas também a familia e os profissio-
nais de salide; assim, o apoio a familia e o trabalho em equipa
constituem um dos pilares dos cuidados paliativos.”

Os profissionais de satiide podem apresentar um papel impor-
tante no processo de “dizer adeus”, devendo estar sensibili-
zados para a importancia que este momento tem para alguns
doentes e familiares.®

Ja em 1996, Frantz et al reportaram que a existéncia de des-
pedida parece facilitar o processo de luto e que “dizer adeus”
apresentava um impacto positivo na forma como os enlutados
perspetivavam o futuro.’?

Atendendo a aparente relevancia do processo de “dizer deus”
em fim de vida, este grupo de trabalho propds-se rever a li-
teratura de forma a sistematizar o conhecimento atual sobre

este tema.
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QUADRO TEORICO

METODOLOGIA

A questdo de partida que delineou esta revisdo foi “Qual a
evidéncia atual sobre “dizer adeus” em fim de vida?”. No sen-
tido de responder a esta questao, foi definido como objetivo
principal deste trabalho: sistematizar os artigos referentes a
“dizer adeus” em fim de vida publicados nos dltimos 10 anos.
Foi realizada uma pesquisa nas bases de dados Bandolier,
B-on, Cochrane library, Dare, PsycINFO e Pubmed, utilizando
como termos de busca “saying goodbye”, “farewell”, " pallia-

"ou

tive care”, "end of life”,

"on

terminal”, “hospice”.
Na quadro 1 é apresentada a estratégia de pesquisa utilizada

nas bases de dados.

QUADRO 1

Estratégia de pesquisa utilizada nas bases de dados

N° Palavras-chave

1. “saying goodbye" [All fields] OR farewell [All fields]

2 " palliative c.are" [All figlds] OR "end of life" [All.ﬁelds]
OR "terminal*" [All fields] OR "hospice” [All fields]

S8 1 AND 2

FIL Language - English, Portuguese, Spanish

TE Age - Adult:19+ years

Publication dates — custom date range 2008/01/01
to 2018/08/20

RS
A andlise e a selegdo dos artigos foi orientada pelos pardme-
tros do PICOD (Populagéo, Intervengao, Comparagdo, Outco-
me, Desenho) e pelos critérios de inclusdo e exclusdo apresen-
tados abaixo (Quadro 2).

A pesquisa foi realizada de forma independente por duas das
autoras e seguiu o fluxograma exposto (Figura 1). No processo
de exclusao por leitura de titulo, tipologia e leitura de resumo,
sempre que existiu divergéncia de opinido entre as duas au-
toras, os artigos foram submetidos a anélise por uma terceira
autora, considerando-se a sua decisdo a forma de desempate.
Para avaliagdo da qualidade e risco de viés dos artigos inclui-
dos foram aplicados, de forma independente por duas das
autoras, as CASP Checklist (Critical Appraisal Skills Program-
me),"*"" quando adequado, e a National Heart, Lung and

Blood Institute Study Quality Assessment Tool for Observatio-
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Pesquisa > Total de artigos identificados = 102

Bandolier= 0

B-on= 67

Cochrane library= 0

Dare= 0 Artigos repetidos= 48

PsycINFO= 16 < Artigos excluidos ap6s leitura de titulo= 11
Pubmed= 19 Artigos excluidos por tipologia= 19

Artigos excluidos ap6s leitura de resumo= 7

Artigos selecionados para leitura de texto integral= 17

< Artigos excluidos apés leitura de texto integral= 7

Artigos incluidos na revisdo= 10

Figura 1: Fluxograma da revisdo e selecdo de artigos

QUADRO 2

PICOD e critérios de inclusdo e exclusao

Doentes em fim de vida

Familiares de doentes em fim de vida

P Populagéo  Quem foi estudado? Cuidadores formais e informais de doentes em fim de vida
Profissionais de satide que acompanharam doentes em
fim de vida
- - o foi feito/ estudado? Dizer adeus “saying goodbye”
ntervencao ue foi feito/ estudado? " "
< 4 Despedida farewell
“palliative care”
C Comparagdo Qual foi a intervencdo alternativa? ~ Pode existir ou ndo “end of life”
o “terminal”
Significados “hospice”
Quais os resultados, efeitos . ospice
(@) Outcome N Repercussdes
ou consequéncias? o
Condicoes

Estudos qualitativos
Desenho ~ Como é que a evidéncia foi

de estudo  recolhida?

o]

Estudos quantitativos
Outros

Critérios de incluséo

- Familiares e cuidadores formais e informais adultos

- Causa de morte: doenca oncolégica e n&o oncoldgica

- Momento de despedida realizado com o doente vivo, consciente ou ndo Critérios de exclusdo

- Doentes que faleceram de morte stbita, violenta ou por acidente

- Familiares, cuidadores formais e informais e profissionais de satide que acompanharam doentes que faleceram de morte sibita, violenta ou
por acidente

- Familiares e cuidadores formais e informais com histéria de patologia psiquiatrica prévia ativa no momento da morte

- Artigos das seguintes tipologias: relatos de caso, livros, posters e comunicagdes realizadas em congressos, editoriais, cartas ao Editor,
artigos de opinido/comentarios, videos e pegas de teatro
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nal Cohort and Cross-Sectional Studies,’? nos estudos trans-
versais. Quando existiram discrepéncias entres duas autoras,
uma terceira autora procedeu a avaliagéo do artigo, obtendo-
-se a decisdo final.

Os resultados serdo, se aplicavel, categorizados em éareas te-

maticas que se revelem adequadas e pertinentes.

RESULTADOS

Foram incluidos nesta revisdo sistematica dez artigos: cinco
estudos qualitativos,®'*"¢ uma revisao sistemética'’ e quatro
estudos transversais.'®?' E apresentada na quadro 3 a caracte-
rizacdo sumaéria dos artigos incluidos.

Apds a analise do seu contelido organizaram-se os resultados
em trés temas: o significado atribuido pelos participantes a

“dizer adeus” em fim de vida, as repercussdes para os par-

QUADRO 3
Caracteristicas dos estudos incluidos na revisdo sistemética

ticipantes de “dizer adeus” em fim de vida e as condigdes
potencialmente influenciadoras do processo de “dizer adeus”
em fim de vida.

Nao foram identificados artigos referentes a qualquer um des-
tes temas que incluisse como participantes os doentes ou cui-
dadores formais.

Os trabalhos incluidos nesta revisdo visaram os familiares e os
cuidadores informais e apenas um deles abrangeu os profissio-
nais de salide.” Em todos os estudos que incluiram familiares
foram estes os cuidadores informais dos doentes. No entanto,
ressalva-se que nem todos os cuidadores informais eram fami-
liares. Em alguns estudos sdo descritos amigos,'® noutros ndo
é especificado, apenas ha a mengdo a “"Outros”," ainda que
numa proporgdo muito diminuta. Assim, considerando o ex-
posto anteriormente, optou-se por, doravante, adotar apenas
a designagdo de cuidadores informais.

ESTUDOS QUALITATIVOS

Familiares de doentes

Explorar como se diz adeus a c
Até 5 anos apds a

curativa

disponivel
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humanizacgao dos cuidados

EUA ue morreram apés n: 26 e qual o significado de
a ap a o~ 9 " morte do doente
doenga terminal dizer adeus
. . . Explorar os signifi A
Cuidadores informais de prorar os signit cad?s 1 més a 10 anos
positivos atribuidos a 2
Nova Galesdo  doentes que morreram s apos a morte do
AR n: 22 experiéncia de prestar e
Sul, Austrélia  com cancro e que foram ! o doente (média —
) dF cuidados paliativos no
cuidados no domicilio o 26,8 meses)
domicilio
Familiares em luto de =
n: 38 Explorar descri¢bes e
Holanda, doentes com cancro que e 2
e " . 2 (Holanda - n: 17, experiéncias e identificare 3 a 18 meses apds a
Bélgica e Reino  estiveram sob sedacéo g - -
. o , P Bélgica—n: 13, explicar diferencas entre os morte do doente
Unido paliativa continua até a . . P
Reino Unido - n: 8) trés paises
morte
Explorar descrigdes e
Holanda, L . n: 156 . . o .
Ao " Médicos e enfermeiros &.1F experiéncias e identificar e Informacéo nédo
Bélgica e Reino (Médicos —n: 79, . ; ) ,
. de doentes com cancro ) explicar diferencas entre os disponivel
Unido Enfermeiros — n: 77) N .,
trés paises
Conhecer a experiéncia
. Pessoas que acompa- - . s : ,
Andaluzia, vivida, apds a aplicagdo Até 2 anos apds a
nharam o processo de n: 40 . ;
Espanha T da Lei da Morte Digna - morte
morte do seu familiar ; .
publicada na Andaluzia
REVISAO SISTEMATICA
Pessoa sem possibili- T Refletir sobre o uso da
. P Informacao nao L Antes da morte do
Brasil dade de terapéutica musica nos CP e na

doente



ESTUDOS TRANSVERSAIS

Pais de criangas com
cancro incuravel diag-

n: 449

Morte assistida - n: 52

Morte assistida ndo
solicitada - n: 63

(Lannen , . .
et al,, 2010) Suécia nosticado antes dos 17
anos e que morreram
até aos 25 anos
(Smith Familiares de doentes
et al., 2011) Oregon, EUA que faleceram
(Exline Grandes Lagos, C’?rr:glaﬁz ii:]?ce”rgii
etal., 2012) EUA s .
e hospice
Familiares de doentes
(Otani Janso adultos com cancro que
et al., 2017) p faleceram em unidades

de CP

Significado atribuido a “dizer adeus” em fim de vida para os
cuidadores informais

O estudo de Ibafez-Masero et al, incluiu 40 cuidadores infor-
mais, sem antecedentes de luto patoldgico, a maioria eram
mulheres (78,57%) e a maioria (48,28%) dos doentes morreu
no hospital.™ O principal objetivo foi conhecer a experiéncia
vivida no processo de morte das pessoas que acompanharam
diretamente o processo de morrer do seu familiar apés a pu-
blicacdo, em Andaluzia, da Lei 2/2010 - Direitos e garantias da
dignidade da pessoa em processo de morte. O acompanha-
mento familiar foi reportado como um dos elementos chave
para a vivéncia de uma morte digna. Neste é destacado que:
“La posibilidad de despedida y reconciliacién de conflictos o
heridas en las relaciones cierran procesos abiertos y generan
sosiego:

«Esa fue la despedida de mi padre. Me tocé la cara comoun
gesto de caricia, jfue una cosal (se emociona) que des-pués de
todo lo pasado. . . ahi esta. Y a las 5 de la mafiana murié y yo
creo que se fue muy tranquilo».”

Exline et al incluiu no seu estudo familiares de doentes em fim
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Morte assistida
solicitada, mas nao

obtida - n: 34

Avaliar a rececdo de
informacao sobre a
doenga do filho e fatores
associados a capacidade
parental para absorver
informagéo

Determinar se existia
diferenca na qualidade
da morte e de morrer
entre doentes que
receberam prescrigdes
letais para morte assistida

4 a 9 anos apods a
morte da crianga

4 meses a 3 anos
apds a morte do
doente

comparativamente aos
que solicitaram, mas nao a
obtiveram e aos que néo a
solicitaram

Classificar a importancia e
efetivo uso de cinco tipos
de mensagens aos doentes
em fim de vida

Antes da morte do

75 122 doente

Explorar a associagao
entre a depressdo/luto
complicado dos familiares
€ a sua presenga no
momento da morte/
comunicagao
do doente com a
familia

6 a 12 meses apods a

T 45 morte do doente

de vida com apoio domiciliario prestado por um hospice.® Foi
aplicado um questionario que tinha como objetivo classificar
a importancia atribuida pelos familiares na comunicagdo de
cinco tipos de mensagens aos doentes em fim de vida - amor,
agradecimento, perdoar, pedir perddo e despedir-se/"dizer
adeus” - e qual o uso efetivo destas mensagens. No que se
refere a importancia atribuida, 68% dos cuidadores classifi-
caram a despedida como extremamente importante numa
escala Likert de O (nada importante) a 5 (extremamente im-
portante). Esta mensagem foi classificada mais frequentemen-
te com nivel 5 do que perdoar (37%) ou pedir perdao (38%).
Porém apenas 30% dos cuidadores ja tinham dito totalmente
adeus aos seus familiares enquanto 49% ndo o tinham feito
de modo nenhum. Curiosamente, de forma proporcional, a
percentagem de cuidadores que tinha efetivamente expres-
sado perddo ou pedido perdao era muito similar, 30 e 28%,
respetivamente.

Lassig et al entrevistou 26 cuidadores informais de doentes
em fim de vida que morreram nos Gltimos cinco anos.® Preten-

deu-se explorar como foi dito adeus e qual o significado de
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“dizer adeus” para estes. Os resultados foram agrupados em
duas grandes categorias de significados:

* Relacional e espacial (estar fisicamente perto da pessoa que
estad a morrer, participar em todos os momentos em que o
doente esta acordado, “dizer adeus” como se fosse um até j3);
* Tarefas e ag¢Ses finais (viajar, partilhar palavras finais, dar con-
selhos, escrever cartas finais, planear as ceriménias funebres,
ver fotos de familia e rever a histéria da familia, falar de segu-
ros, testamentos, organizar lembrangas especificas).

Para a maioria dos participantes “dizer adeus” faz parte da
experiéncia de acompanhamento de um familiar com uma
doenca terminal para quem é expectavel que ocorra a morte a
curto prazo, no entanto, por vezes a pessoa doente aparente-
mente nao quer despedir-se e noutras existem circunstancias
logisticas e/ou fisicas que podem impedir ou interferir com
este processo de despedida, nomeadamente o estado cog-
nitivo do doente ou a presenca de equipamento médico que
impegam o contacto.®

Repercussbes de “dizer adeus” em fim de vida para os cuida-
dores informais

Nesta revisdo sistematica apenas foi identificado um estudo
que avaliou e mediu as repercussdes de "“dizer adeus” em
fim de vida, exclusivamente, para os familiares.? Este estudo,
realizado no Japéo, pretendeu explorar a associagédo entre a
depressao/luto complicado dos familiares (n=544) e a sua pre-
senca no momento da morte/comunicacdo do doente com a
familia, através da aplicagdo de um questionario a familiares
de doentes com cancro que tinham morrido entre 6 e 12 me-
ses antes em unidades de cuidados paliativos. Mais de 90%
dos familiares desejavam ter estado presentes no momento
da morte, mas a presenga em si mesma n&o teve uma associa-
¢éo significativa com os outcomes em estudo. A capacidade
do doente de dizer adeus a sua familia teve, por seu lado, uma
associagdo significativa com a ocorréncia de depressao/luto
complicado nos familiares [depresséo — Odds ratio (OR) ajusta-
do: 0,42, Intervalo de confianga (IC) 95%: 0,26-0,69, p=0,001;
luto complicado - OR ajustado: 0,53, IC 95%: 0,29-0,94,
p=0,009]. Estes resultados foram ajustados para os possiveis
fatores de confundimento. Dos fatores analisados apenas o
parentesco [esposo(a)] esteve associado de forma significativa
com a depressdo (p=0,023) e luto complicado (p=0,005). O
tempo de internamento do doente no hospice demonstrou

associagdo de forma significativa com o desenvolvimento de
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luto complicado (p=0,046).

Condigdes potencialmente influenciadoras do processo de
“dizer adeus” em fim de vida

O trabalho de Wong et al, realizado na Austrélia, estudou 22
cuidadores informais de doentes com cancro em fim de vida
e pretendeu explorar os significados positivos atribuidos a
experiéncia de prestar cuidados paliativos no domicilio.' Fo-
ram manifestados sentimentos de recompensa e satisfagdo na
prestagdo de cuidados paliativos no domicilio e atribuido um
significado positivo ao processo de morrer. O local de morte
foi um elemento central para a “boa morte” nos 15 cuidado-
res dos doentes que morreram em casa. Foi relatado por um
dos cuidadores que o facto do seu familiar morrer em casa
gerou tranquilidade, face a possibilidade da doente poder
despedir-se dos seus amigos o que potencialmente ndo seria
possivel se viesse a morrer num hospital e que isso também a
"acalmou” quando a morte era previsivel. Este estudo parece
sugerir que morrer em casa ¢ uma condigdo facilitadora para
“dizer adeus”.

“Dizer adeus” também tem sido reportado em trabalhos que
versam morte assistida e sedagdo paliativa.

Smith et al pretendeu determinar se existiu diferenca na qua-
lidade da experiéncia do processo de morrer sobre a perspe-
tiva dos familiares de doentes que ou receberam prescri¢des
letais para morte assistida (52 doentes), ou solicitaram morte
assistida, mas ndo a obtiveram (34 doentes) ou entre aqueles
que ndo a solicitaram (63 doentes),? aplicando o questiona-
rio QODD.* Os doentes que tiveram morte assistida obtive-
ram melhores pontuagbes (87%) no controlo sintomatico e
nos itens relacionados com preparagdo para a morte (“dizer
adeus” aos familiares e controlo dos meios para terminar a
vida se desejado) do que aqueles que néo solicitaram morte
assistida (69%) ou aqueles que a tendo solicitado néo a obti-
veram (57%), com um diferenca estatisticamente significativa
(p=0,003); o impacto de “dizer adeus” foi semelhante nos trés
grupos (8,7; 8,0; 7,3 — escala de 0 a 10). Os autores referem
que os doentes que escolheram a morte assistida estavam,
aparentemente, melhor preparados para a morte uma vez que
era mais provavel que tivessem dito adeus do que aqueles
que néo escolheram a morte assistida.

Os trabalhos de Seale et al e Bruinsma et al,”®' fazem par-
te de um estudo europeu denominado UNBIASED (UK-Ne-

therlands-Belgium International Sedation Study), realizado no
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Reino Unido, Bélgica e Holanda.? Este envolveu entrevistas a
médicos, enfermeiros e familiares de 84 pessoas a quem foi
diagnosticado cancro e que tinham recebido sedagdo conti-
nua até a morte, morrendo em unidades de cuidados paliati-
VoS, hospitais ou em casa.

Bruinsma et al pretendeu explorar as descrigdes e as expe-
riéncias relatadas por 38 familiares de doentes com cancro em
quem foi usada sedagdo paliativa continua, distribuidos por
trés paises (Holanda: 17, Bélgica: 13, Reino Unido: 8)."* Na
Holanda e na Bélgica muitos familiares reportaram que o ini-
cio da sedagdo permitiu ter um momento planeado de “dizer
adeus” o que foi muito apreciado por estes e pelos doentes
que sabiam que a morte era inevitavel e estariam capazes, em
alguma extensdo, de se prepararem para ela. A despedida
foi frequentemente um evento planeado e tinha lugar antes
do inicio da sedacdo ou logo no seu inicio. No entanto, al-
guns familiares relataram aspetos menos positivos, como o
facto de parecer algo encenado e o facto de ser possivel o
doente recuperar a consciéncia. Este evento foi percecionado
como causador de stress e de interferéncia com o processo
de despedida; outro evento stressante foi o intervalo entre a
despedida e a morte efetiva do seu familiar, ficando um vacuo
entre os dois momentos. Por outro lado, no Reino Unido, os
familiares nao discerniram o ponto explicito em que a sedagdo
se iniciava ou 0 momento especifico de despedida, conside-
rando a sedagdo como um processo gradual. Por isso, ndo
descreveram habitualmente um momento especifico de des-
pedida. Concomitantemente a recuperagdo de consciéncia
do doente no Reino Unido n&o foi encarada como um evento
stressante mas até bem-vindo e geralmente muito apreciado
pelos familiares.™

De acordo com esta publicagdo, o uso de sedagéo paliativa
pode ser considerado como um trigger para o processo de
despedida e como resultado podera complicar o processo de
luto dos familiares num determinado contexto (quando ocorre
recuperagao de consciéncia), mas ndo o fard noutro (permitin-
do planear a despedida).” Estes dados sdo exemplo de como
o contexto cultural de um pais poderad ser um elemento po-
tencialmente diferenciador nas experiéncias percecionadas de
um individuo.

Seale et al pretendeu examinar as perce¢des e experiéncias
sobre o uso de sedagdo paliativa continua em doentes com

cancro nos médicos (79) e enfermeiros (77) que acompanha-
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ram estes doentes." Os profissionais de satide relataram o ex-
posto anteriormente em Bruinsma et al. Na Holanda e Bélgi-
ca, no processo de sedagdo continua existe um momento para
as despedidas, contrariamente ao que ocorre no Reino Unido.
Lannen et al incluiu pais de criangas que morreram com cancro
e analisou a percegdo sobre a recegdo de informagao sobre a
doenga do filho e quais os fatores associados a capacidade pa-
rental para absorver essa informacéo através da aplicagéo de
um questionario online.” Os autores concluiram que os pais
que dizem que absorveram melhor a informagéo prognoéstica
tinham maior probabilidade de se despedirem dos filhos da
maneira que desejavam [Relative risk (RR): 1,3; IC: 1,0-1,5].
Seki et al é uma revisdo sistemética da literatura que preten-
deu definir qual a contribui¢do do uso da musica nos cuida-
dos paliativos e na humanizagdo da pessoa sem possibilidade
de terapéutica curativa."” Os autores concluem que a musica
pode facilitar a despedida, como por exemplo, o uso de can-
¢bes de embalar que pode ajudar a aliviar o medo de aban-
dono. Alguns estilos musicais podem estar relacionados com
a espiritualidade como os cantos gregorianos e a musica eru-
dita, estimulando a serenidade, em especial no momento da
morte. Por outro lado, a musica também pode preencher os
momentos de siléncio, criando um ambiente mais confortavel.
Pode constituir ainda uma forma de “dizer adeus” fazer uma
selegdo de musicas que foram significativas durante a vida jun-
to com as pessoas amadas.

Avaliagdo da qualidade e risco de viés

Segundo o PRISMA Statment (Preferred Reporting Items for
Systematic Reviews and Meta-Analyses Statment),® a avalia-
¢do dos artigos incluidos numa revisdo sistematica da literatura
deveré contemplar a qualidade e o risco de viés, sendo que
o Ultimo devera ser o privilegiado. No entanto, a avaliagdo do
risco de viés tem sido bastante desenvolvida no dmbito de
estudos quantitativos, sobretudo nos ensaios clinicos e nas
coortes. Uma vez que esta revisdo sistematica ndo teve qual-
quer artigo deste ambito as autoras optaram por fazer uma
avaliagdo da qualidade dos artigos utilizando escalas e a partir
destas discutir o risco de viés.

No que se refere a qualidade dos artigos incluidos nesta re-
visdo sistemética, apos aplicagdo da CASP Qualitative Che-
cklist'® para os estudos qualitativos, verifica-se que em todos
os objetivos estdo definidos de forma clara e a metodologia

qualitativa aplicada foi a apropriada. Com excegdo de Wong
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et al e Lassig,®' ndo é apresentado porque foram considera-
dos os participantes selecionados como os mais adequados
para o estudo ou porque uma parte da populagdo elegivel
escolheu ndo participar; um outro ponto a considerar é a sec-
¢éo das consideragdes éticas: onde frequentemente apenas é
mencionado se o estudo obteve o parecer favoravel de uma
comissdo de ética, ndo explorando as questdes envolvidas.
Aparentemente em todos os artigos os resultados foram ana-
lisados de forma suficientemente rigorosa. Também se verifica
na discussdo dos achados da investigagdo que sendo estudos
qualitativos, sujeitos a multiplas interpretagdes e nas quais po-
dera interferir a opinido e experiéncias pessoais do investiga-
dor apenas em dois dos estudos'*'¢ é que foi discutida, explo-
rada e salvaguardada essa possibilidade; os restantes foram
omissos quanto a este aspeto.

Analisando a revisdo sistematica da literatura incluida' segun-
do a CASP Systematic Review Checklist" verificou-se que néo

foi efetuada anélise quantitativa dos resultados incluidos, mas

QUADRO 4
Avaliacdo da qualidade dos estudos qualitativos
e da revisdo sistematica
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CASP: Critical Critical Appraisal Skills Programme; 1 - CASP Qualitative
Checklist; 2 - CASP Systematic Review Checklist.

sim a sua descrigdo e interpretagdo. Assim, deste modo, nédo
foi possivel quantificar o efeito do uso de musica em cuidados
paliativos. Por outro lado, também néo foi reportada qualquer
avaliagdo da qualidade dos artigos incluidos (Quadro 4).

Os estudos transversais'®?' foram avaliados recorrendo a
National Heart, Lung, and Blood Institute Study Quality As-
sessment Tool for Observational Cohort and Cross-Sectional
Studies." Vérios itens desta escala eram ndo aplicaveis ou ti-
nham logo como resposta a auséncia do questionado por se
tratar de um estudo transversal. Esta escala permite classificar
os artigos em trés niveis de qualidade (POOR, FAIR, GOOD).
O artigo de Otani et al?° obteve uma classificacdo de FAIR e
os trés restantes de POOR.'®'92' Um dos principais problemas
prende-se com a baixa taxa de resposta;'®?' apenas um dos
artigos justificou o seu tamanho amostral’ e também apenas
um? ajustou os resultados para os possiveis fatores de confun-
dimento (Quadro 5).

Tendo como ponto de partida a avaliagédo da qualidade expos-
ta, pode-se verificar que existe um elevado risco de viés em
varios dos estudos incluidos nesta revisdo sistematica. Os viés
de selecdo e de informagdo sdo os mais frequentes. Existem
estudos em que a captagdo de doentes ¢é feita através de pu-
blicidade ao estudo e contactos pessoais;® a taxa de resposta
¢é baixa ou muito baixa gerando amostras pequenas,’®51¢2!
desconhecendo-se os motivos da recusa dos que nao partici-
param; por outro lado poderé ter-se verificado a incluséo de
individuos com experiéncias muito positivas ou muito negati-
vas."

O viés de memoria estarad potencialmente presente em todos
os estudos uma vez que se referem a eventos ja acontecidos.
Um possivel viés associado ao observador/entrevistador tam-
bém nédo poderéd ser menosprezado sobretudo nos estudos
qualitativos em que as experiéncias e perce¢des do entrevis-
tador podergo interferir com a colheita e anélise de dados.?'

DISCUSSAO

Para os cuidadores informais dos doentes em fim de vida,
“dizer adeus” é considerado como uma caracteristica de uma
morte digna,' valorizado como extremamente importante e
faz parte da experiéncia de acompanhamento da pessoa nes-
ta situagdo.? Essa despedida pode implicar comunicagédo ver-
bal, ndo verbal e/ou tarefas/agdes finais e é valorizada quando

é "reciproca” ®
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QUADRO 5
Avaliacdo da qualidade dos estudos transversais
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Cross-Sectional Studies.

“Dizer adeus” parece também ter um efeito protetor no de-
senvolvimento de depressdo e luto complicado nos familiares
dos doentes que conseguem estabelecer uma comunicagéo
significativa com os seus entes queridos.?

No que se refere as condig¢des potencialmente influenciadoras
do processo de “dizer adeus” em fim de vida, de acordo com
os artigos incluidos nesta revisdo, morrer em casa,'® recurso a
morte assistida®’ e a sedagdo paliativa,” melhor absor¢éo da
informac&o prognéstica pelos familiares' e o uso de musica'’

parecem ser promotores da despedida.
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Os estudos incluidos nesta revisdo sistemética apresentaram
o significado e o impacto de “dizer adeus” nos familiares e
cuidadores informais. A auséncia de estudos para cuidadores
formais podera estar relacionada com a auséncia de tradigdo
em muitos contextos culturais, como em Portugal, em que a
maioria dos cuidadores ndo sdo pagos, sendo os familiares
que ou deixam de trabalhar ou se intersubstituem na presta-
¢do de cuidados. Desta forma, esta ndo serd uma populagéo
muito frequente, embora relevante, especialmente, conside-
rando ser uma &rea emergente atendendo as exigéncias la-
borais e a longevidade das pessoas. Relativamente a auséncia
de estudos com os préprios doentes, atualmente ainda s&o
vérias as realidades nas quais ndo ha uma prestacdo efetiva
de cuidados paliativos e subsequentemente os cuidados se-
rdo muito mais focados no controlo sintomatico do que em
questdes como a espiritualidade, desejos do doente ou esco-
lha do local de morte. Adicionalmente a investigacdo em fim
de vida serd muitas vezes condicionada pela imprevisibilidade
do estado de salide do doente assim como pelas ineréncias
éticas expectaveis.

A maior parte dos estudos foram realizados em doentes com
cancro, provavelmente, porque durante muito tempo estes
foram o principal alvo da prestagdo de cuidados paliativos e
também porque é expectavel que a sua trajetdria de doenca
seja mais previsivel quando comparado com as restantes pa-
tologias permitindo de forma mais clara a identificagdo de um
possivel momento para “dizer adeus”; em termos de contex-
to, a maioria dos estudos abordava a prestagdo de cuidados
paliativos por equipas especializadas, ainda que em diferentes
locais como o hospital, domicilio ou hospice.

Apenas um estudo focou os profissionais de saide, nomea-
damente, na sua percegdo sobre a sedagdo paliativa.” N&o
foram encontrados estudos que abordassem o papel dos pro-
fissionais de saide na despedida do doente, dos familiares
ou da sua propria despedida do doente. De uma forma ge-
neralista apenas é referido em algumas das publicagdes que
os profissionais de salide devem promover momentos para
comunicagao significativa entre o doente e a sua familia e que
a prépria comunicagdo dos profissionais com os doentes-fami-
lia deve ser significativa.'®!?

Esta revisdo apresenta um tema percecionado pelas autoras
como inovador e original, ndo sendo conhecidos estudos

semelhantes publicados a nivel internacional e nacional. Pre-
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tendeu ser global, pesquisando-se tudo o que foi publicado
sobre esta tematica. Revelou-se como um tema de interesse
cientifico, mas também, tal como é desejavel, com pertinéncia
e aplicabilidade clinica.

No entanto, esta revisdo também apresentou algumas limita-
¢cdes, nomeadamente, no nimero reduzido de trabalhos sobre
o tema, possivelmente devido a elevada complexidade deste,
nimero e tipo de varidveis envolvidas, dificuldade em objeti-
var outcomes que possam medir o efeito associado a interven-
¢do “dizer adeus”. Poderemos ainda considerar outros fatores
como a delicadeza da situagéo, a sensibilidade na escolha do
tempo adequado para o momento de “dizer adeus”, e as con-
sideragdes e condicionantes éticas e espirituais associadas.
Face ao discutido nos Resultados relativamente a avaliagdo da
qualidade e risco de viés dos artigos incluidos e de acordo
com o exposto anteriormente os resultados desta revisdo ndo
podem ser generalizados a populagdo em geral. Para além
deste facto os estudos foram realizados em contextos culturais
e de organizagao de servigos e prestagdo de cuidados de sau-
de tao dispares como Japao, Austrélia, Suécia, Reino Unido,
Estados Unidos da América, Bélgica, Espanha e Holanda. Nao
foi encontrado qualquer estudo sobre esta tematica envolven-
do a populagdo portuguesa.

Ainda se podera discutir se a escolha de termos de pesqui-
sa podera ter sido a mais adequada uma vez que cingiu os
resultados a um contexto identificado de cuidados paliativos
quando esta ainda ndo é uma realidade transversal a todos os
sistemas de salude.

Por tudo o exposto os resultados desta revisdo deverdo ser

cautelosamente interpretados.

CONCLUSAO

No que se refere a esta area temética poder-se-4 dizer que
sdo multiplas as questdes desconhecidas. Por exemplo, se o
doente desconhecer que estd em fim de vida como é isto afe-
ta a despedida dos seus familiares? Existem diferencas cultu-
rais? Quererdo todos os doentes e todos os familiares “dizer
adeus”? Qual o significado, importancia e impacto de “dizer
adeus” para o doente? “Dizer adeus” é igual para todos os
tipos de doencas?

"Dizer adeus” em fim de vida tem vindo a demonstrar ter um
papel significativo para os familiares, mas previsivelmente

também para os doentes em fim de vida. Os profissionais de
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saude deverdo conhecer o doente e a sua familia, averiguar
se estes pretendem despedir-se, em que circunstancias e de
que forma e assegurar-se de que sdo criadas condi¢des para
que se cumpram os desejos da diade doente-familia. A comu-
nicacdo em fim de vida assume também nesta area, como em

tantas outras, um papel primordial. ®
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RESUMO

Introducdo: Nos Ultimos tempos, discussbes diversas tem enfatizado a importéancia da integragdo precoce entre cuidados cura-
tivos e paliativos, inclusive nas unidades intensivas, visando promover a qualidade de vida através da prevencao e alivio de
sofrimento, considerando as necessidades individuais de cada paciente e seu familiar.

Objetivo: Analisar a produgéo cientifica acerca dos cuidados paliativos no d@mbito da terapia intensiva, visando contribuir nas
préticas assisténcias prestada pela equipe de salide a pessoa com céancer sem possiblidades terapéuticas para a cura.

Método: Revisdo integrativa nas bases de dados LILACS, MEDLINE, CINAHAL e SciELO, entre 2011 a 2015. Selecionou-se 33
artigos, que foram analisados pela anélise de contetido tematica.

Resultados: Emergiram trés unidades tematicas: conhecimento e pratica da equipe multiprofissional sobre cuidados paliativos
na UTI adulto; processo de tomada de deciséo diante de pacientes em situagdes de doengas avangadas na UTI adulto; e concei-
tos e recomendagdes sobre cuidados paliativos na UTI adulto.

Conclusao: a falta de conhecimento e as praticas obstinadas terapeuticamente constituem um desafio, levando a internagdes
inapropriadas na UTI. As metodologias ativas para ensino dos cuidados paliativos sdo promissoras. Recomendam-se a integragao
precoce entre cuidados curativos e paliativos, devendo ser individualizados e intensificados de acordo com a evolugédo de cada

caso e desejo dos pacientes e familiares.

Palavras Chave: Cuidados Paliativos; Unidades de Terapia Intensiva; Equipe de Assisténcia ao

ABSTRACT

Introduction: Recently, several discussions have emphasized the importance of early integration between curative and pallia-
tive care, including in intensive care units, aiming to promote quality of life through the prevention and relief of suffering,
considering the individual needs of each patient and their family.

Objective: to analyze the scientific production about palliative care in the context of intensive care, aiming to contribute to
the care practices provided by the health team to people with cancer without therapeutic possibilities for a cure.

Method: integrative review in the databases LILACS, SciELO, MEDLINE and CINAHAL between 2011 and 2015. Were selec-
ted 33 articles and analyzed by thematic content analysis.
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Results: emerged three thematic units: knowledge and practice of the multidisciplinary team on palliative care in the ICU
adult; Decision-making on patients in advanced disease situations in adult ICU; Concepts and recommendations on palliative
care in adult ICU.

Conclusion: the lack of knowledge and obstinate practices therapeutically constitute a challenge, leading to inappropriate
admissions to the ICU. Active methodologies for teaching palliative care are promising. Thus, it is recommended an early
integration between curative and palliative care, and should be individualized and intensified according to the evolution of
each case and wishes of patients and family.

Key words: Palliative Care; Intensive Care Units; Patient Care Team

RESUMEN

Introduccién: Recientemente, varias discusiones han enfatizado la importancia de la integracién temprana entre los cuidados
curativos y paliativos, incluso en unidades de cuidados intensivos, con el objetivo de promover la calidad de vida a través de
la prevencién y el alivio del sufrimiento, considerando las necesidades individuales de cada paciente y su familia.

Objetivo: analizar la produccién cientifica sobre cuidados paliativos en el contexto de cuidados intensivos, con el objetivo
de contribuir a las précticas de cuidado proporcionadas por el equipo de salud a personas con céncer sin posibilidades
terapéuticas de cura.

Método: revisién integradora en las bases de datos LILACS, SciELO, MEDLINE y CINAHAL, entre 2011 y 2015. Fueron se-
leccionados 33 articulos y analizados por anélisis de contenido temético.

Resultados: surgieron tres unidades tematicas: conocimiento y préctica del equipo multidisciplinario en cuidados paliativos
en UCI adultos; Toma de decisiones sobre pacientes en situaciones de enfermedad avanzada en UCI adultos; Conceptos y
recomendaciones sobre cuidados paliativos en UCI adultos.

Conclusién: la falta de conocimientos y practicas obstinadas terapéuticamente son un desafio, lo que lleva a ingresos ina-
decuados a la UCI. Metodologias activas para la ensefianza de los cuidados paliativos son prometedores. Se recomienda la
temprana integracién entre servicios curativos y paliativos, que deben ser individualizadas e intensificadas segtin la evolucidn
de cada caso y los deseos de los pacientes y sus familias.

Palavras Chave: Cuidados Paliativos; Unidades de Cuidados Intensivos; Grupo de Atencioén al

INTRODUCAO

A magnitude do cancer enquanto problema de salde publi-
ca destaca-se pela elevagdo crescente dos seus nimeros de
novos casos e taxa de morbimortalidade. Os avangos no tra-
tamento das pessoas acometidas por essa doenca, e a maior
compreensdo dos seus mecanismos fisiopatoldgicos aumen-
taram a sobrevida e a demanda de cuidados intensivos.'?
Nas Ultimas décadas, a Unidade de Terapia Intensiva (UTI)
tem desempenhado um papel importante no tratamento de
intercorréncias infecciosas e nas complicagdes graves relacio-
nadas ao cancer e/ou ao seu tratamento, como por exemplo,
na internagdo preventiva de pacientes submetidos a regimes

quimioterapicos de alto risco e em pds-operatoérios.?
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Mas, apesar de ser destinada a pacientes agudamente enfer-
mos, com potencial para melhora do quadro clinico, é frequen-
te encontrar pessoas com doengas avangadas sem possibili-
dades terapéuticas para a cura hospitalizadas na UTI. Assim,
vivenciam-se situagdes em que ha emprego de recursos tec-
nolégicos e farmacolédgicos para prolongamento da vida sem
qualidade e com sofrimento, gerando diversas implicagdes
bioéticas, psicossociais, administrativas e econémicas.**

Na UTI oncoldgica, a medida que o cancer progride, o trata-
mento curativo perde o poder de oferecer um controle razoa-
vel da doenca. Assim, essa pessoa, vivenciando o processo
de morrer e morte neste ambiente, tem o direito de ter suas

necessidades de cuidado atendidas de forma integral, com
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base nos preceitos dos cuidados paliativos.® Tais preceitos re-
lacionam-se com a ortotanasia, que se caracteriza pela morte
em seu tempo natural, devendo esta transcorrer em paz e sem
sofrimento, de modo a preservar a dignidade humana. Assim
sendo, agbes diagnosticas e terapéuticas obstinadas, invasivas
e inGteis tornam-se um paradoxo a abordagem paliativa nos
casos de doencas incuraveis e terminais.”®

No entanto, ressalta-se que os cuidados paliativos ndo ex-
cluem a possibilidade de tratamento intensivo, desde que
este possibilite o alivio do sofrimento por meio de modalida-
des terapéuticas mais apropriadas e menos invasivas.*
Distingue-se que a integragdo entre os cuidados paliativos e
os curativos deva acontecer desde o diagnéstico da doenca
que ameaga a continuidade da vida. Contudo, vérias sdo as
dificuldades, dentre elas, o reconhecimento do momento
onde a imperiosidade dos cuidados paliativos em detrimento
do tratamento curativo deva ocorrer, bem como, a falha na
determinagdo do progndstico correto, o que leva a indicagdo
inapropriada de hospitalizagdo em UTI. Assim, tem-se como
principal desafio a necessidade de formagdo e capacitagdo
profissional na area da salde para aplicagdo dos preceitos
dos cuidados paliativos, uma vez que os modelos atuais sdo
arraigados nos conceitos curativista, intervencionista e hospi-
talocéntrico.

Estudo sobre concepgdes paliativas na UTI,” destacam que ha
uma escassez de publicagdes que avaliem o cuidado paliativo
sob a otica dos diferentes profissionais de salide que assis-
tem ao paciente fora de possibilidades terapéuticas de cura na
UTI. Grande parte dos estudos esté direcionada a divulgagdo
da filosofia do cuidado paliativo ou se restringe a trabalhos en-
volvendo uma classe profissional especifica, se distanciando,
por conseguinte, da proposta da integralidade no cuidado a
esse perfil de paciente.

Destaca-se que frente a necessidade de um cuidado que
abrange multiplas e complexas demandas, onde nao ha mais
perspectiva curativa, mas sim possibilidade de cuidados que
foquem na qualidade de vida e na boa morte, e que exige
empenho e conhecimento da equipe de salde para atender
as necessidades de cuidado do paciente e de sua familia, fa-
z-se relevante estudos que tragam subsidios para ampliar as
discussdes a cerca da filosofia dos cuidados paliativos a esse
perfil de clientela.

Diante das consideracdes realizadas, objetivou-se analisar a

CUIDAD®S PALIATIVOS

produgdo cientifica acerca dos cuidados paliativos no &mbito
da terapia intensiva, visando contribuir nas praticas assistén-
cias prestada pela equipe de salide a pessoa com cancer sem

possiblidades terapéuticas para a cura.

QUADRO TEORICO

METODOLOGIA

Estudo do tipo revisao integrativa da literatura, que permite a
formulagdo de conclusdes gerais a respeito de determinada
area de estudo, mediante sintese de multiplos estudos publi-
cados. Para tanto, foram observadas as seguintes etapas: ela-
boragdo da pergunta norteadora; busca ou amostragem na li-
teratura; coleta de dados; andlise critica dos estudos incluidos;
discussdo dos resultados e apresentagdo da revisdo/sintese do
conhecimento.?°

A pergunta norteadora foi elaborada com base na estraté-
gia PICo qualitativa, sendo ela: como tem sido evidenciada
na literatura a atuacdo dos profissionais da area da satide na
assisténcia prestada ao paciente sem possibilidades terapéu-
ticas para a cura na UTI adulto? Destacam-se os acrénimos

P= Populagdo, I= Fenémeno de interesse e Co= Contexto'’,

conforme tabela a seguir:

TABELA 1
Descritores de assunto empregados na busca
Levantamento .
Grupo Descritores de assunto
dos termos
Popullagao PauenFe.(.:om cancer sem Cuidados Paliativos
/Paciente possibilidade de cura
Interesse Atuagdo daln equipe de  Equipe de Assisténcia ao
salde Paciente
Contexto Unidaf:les dg terapia Unidades dg Terapia
intensiva Intensiva

A pesquisa foi realizada em dois momentos, sendo o primeiro
em janeiro de 2016, e revisada em setembro do mesmo ano
por trés pesquisadores. As bases de dados consultadas foram:
Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Sau-
de (LILACS), Medical Literature Analysis (MEDLINE), Cumulati-
ve Index to Nursing and Allied Health Literature (CINAHL) e bi-
blioteca Scientific Electronic Library Online (SciELO), e sempre
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que necessario, 0 acesso aos artigos na integra foi realizado
pelo Portal de Periddicos CAPES/MEC, via Universidade Fe-
deral do Rio de Janeiro.

Empregaram-se os descritores de assunto do Descritor em
Ciéncias da Satde (DeCS) pela interface BIREME, e do Medi-
cal Subject Heading (MeSH) pelo PubMed. Sendo eles: Cuida-
dos Paliativos (Palliative Care), Unidades de Terapia Intensiva
(Intensive Care Units), Equipe de Assisténcia ao Paciente (Pa-
tient Care Team), interligados pelo operador booleano AND.
Aforma em que os mesmos foram cruzados e seus respectivos
resultados quantitativos podem ser observados na Figura 1.
Delineou-se como critérios de inclusdo: artigos cientificos
publicados na integra de obtengdo gratuita, nos idiomas
portugués, inglés e espanhol, e que atendessem a pergunta
norteadora. Para fins de delineamento de possiveis diretrizes
para melhores préticas foi estabelecido um recorte temporal
incluindo os Ultimos cinco anos, ou seja, entre 2011 e 2015.

Os critérios de exclusdo foram: editoriais, teses, disserta¢des,

monografias, cartas e resenhas.

Desse modo, a leitura seletiva dos artigos encontrados foi rea-
lizada inicialmente, por meio da anélise dos titulos e resumos,
sendo selecionados para a leitura critica detalhada os que
atenderam a pergunta norteadora. Assim a amostra final foi
composta por 33 artigos.

Para andlise dos 33 artigos selecionados foram seguidas as
etapas da analise de contelido temética, a saber: pré-analise;
exploragdo do material; tratamento dos resultados obtidos e

interpretagéo. (Figura 1)

RESULTADOS

Dos 33 artigos selecionados, 22 (66,7%) foram escritos em in-
glés, 10 (30,3%) em portugués, 01 (3%) em espanhol. Em re-
lagdo ao ano de publicagéo, verificou-se que os anos de 2015
e 2014 apresentaram o mesmo numero de publicagdes, nove
para cada ano totalizando 18 publicagbes, cerca de 54,6% do

total. Em 2013 foram identificadas quatro publica¢des, ou seja,

AND

Intensive Care Units
AND

Patient Care Team

Bases de dados
consultadas:

AND

Patient Care Team

Cuidados Paliativos/ Palliative Care

Unidades de Terapia Intensiva/

Equipe de Assisténcia ao Paciente/

Cuidados Paliativos/ Palliative Care

SciELO Unidades de "?'gg ia Intensiva/
LILACS IntensiSe

MEDLINE

CINAHL

Cuidados Paliativos/ Palliative Care

Equipe de Assisténcia ao Paciente/

Bases Encontrados  Elegiveis  Selecionados
SciELO 00 00 00
LILACS 01 01 01

MEDLINE 88 16 03
CINAHL 02 02 01

Bases Encontrados  Elegiveis Selecionados
SciELO 07 03 02
LILACS 15 I 07

MEDLINE 109 53 14
CINAHL 53 11 03

Bases Encontrados  Elegiveis ~ Selecionados
SciELO 08 02 00
LILACS 24 09 00

MEDLINE 181 18 01
CINAHL 57 10 01

Total de 33 artigos selecionados para a revisao

Figura 1: Fluxograma do processo de selecéo dos artigos nas bases LILACS, MEDLINE, CINAHAL e SciELO, publicados de 2011 a 2015 - Rio de Janeiro, 2016.
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12,1%. O ano de 2012 apresentou cinco publicagdes (15,1%),
e 2011 seis publicagdes (18, 2%).

No que se refere ao pais de origem das publicagdes, 39,4%
pertenciam aos Estados Unidos da América (EUA), seguido
pelo Brasil, com 30,3%. O Reino Unido e a Alemanha apresen-
taram trés publicagdes cada, totalizando 18,2%. Canada tinha
duas publicagbes (6,1%), Espanha e Grécia apresentaram uma
publicagdo cada.

Dentre os periédicos em que os estudos foram publicados, a

revista Critical Care Medicine e Escola Anna Nery Revista de

QUADRO 1

Enfermagem tiveram destaque com trés artigos cada (18,2%),
seguidas pelo Journal of Palliative Medicine e American Jour-
nal of Hospice and Palliative Medicine, com duas publicagdes
cada (12,2%).

Com base nos enfoques tematicos, os artigos foram apresen-
tados em diferentes unidades tematicas.

Unidade Temética 1: Conhecimento e prética da equipe multi-
profissional sobre cuidados paliativos na UTI adulto

Os aspectos relevantes sobre os artigos que formam esta uni-

dade temética podem ser observados no quadro 1.

Artigos que compuseram a unidade tematica 01 selecionados nas bases LILACS, MEDLINE, CINAHAL e SciELO, publicados

de 2011 a 2015 - Rio de Janeiro, 2016

Titulo/Revista/Ano Método
1 Comparing clinician ratings of the quality of Pesquisa
palliative care in the intensive care unit multicéntrica
Crit Care Med, 2011. Abordagem
quantitativa
2 Association between physicians' beliefs and ~ Abordagem
the option of comfort care for critically ill quantitativa
patients
Intensive Care Med., 2012.
3 Obstinacéo terapéutica em Unidades de Estudo
Terapia Intensiva: perspectiva de médicos e exploratério-
enfermeiros descritivo
Esc. Anna Nery, 2012. Abordagem
qualitativa.
4 Concepgdes da equipe multiprofissional Estudo
sobre a implementagdo dos cuidados exploratério-
paliativos na unidade de terapia intensiva. descritivo
Ciéncia & Saude Coletiva, 2013. Abordagem
qualitativa.
5  Percepcao dos enfermeiros sobre cuidados ~ Abordagem
paliativos e o manejo da dor na UTI. quanti-
O Mundo da Saude, 2013. qualitativa
6 Palliative care in the UTI: nurses' Pesquisa
understanding. exploratéria
R. pesq.: cuid. fundam. online, 2013 Abordagem
qualitativa
7 Concepgdes de enfermeiras sobre o Pesquisa
prolongamento artificial da vida. descritiva
Rev. Enferm UERJ, 2014. Abordagem
quanti-
qualitativa.
8 Nursing strategies to support family Pesquisa
members of ICU patients at high risk of descritiva
dying. prospectiva
Heart & Lung, 2014 Abordagem
qualitativa.
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Recomendacdes / Limitacbes

Apoia o investimento na atengdo as necessidades espirituais dos
familiares, no suporte emocional e educagdo permanente sobre
cuidados paliativos para médicos.

A escolha de cuidados de conforto ndo é evidenciada em quase
metade dos casos; e médicos que objetivam prolongar a vida sdo
menos propensos a escolha de cuidados de conforto.

A representacao social acerca da obstinacéo terapéutica é construida
a partir de suas vivéncias e do receio das repercussées ético-legais em
relagdo as decisdes tomadas.

Necessidade de elaboragdo de uma politica nacional que respalde
o cuidado ao paciente critico em cuidado paliativo. Ampliagdo das
discussbes sobre o tema na medicina intensiva. Criagdo de protocolos
assistenciais.

Destaca as atividades educativas para formagao profissional e educagao
permanente para aprimorar cuidado paliativo na UTI. Alerta sobre a
necessidade de instrumento para mensurar a dor.

Observa-se a necessidade de uma formag&o na area de cuidados
paliativos, tendo em vista que o profissional de satide ainda nao esta
preparado para enfrentar situagdes de finitude humana.

E preciso ter limites nas condutas terapéuticas e o prolongamento
artificial da vida gera sofrimento. E preciso politica direcionada para os
cuidados paliativos. As enfermeiras estabelecem articulagéo entre os
demais profissionais e praticas.

Algumas estratégias dos enfermeiros sdo importantes para relagdo de
confianca com familiares, como manter contato visual e dar atenc&o.
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9 Care to terminal patients. Perception of Pesquisa
nurses from the intensive care unit of a descritiva
hospital Abordagem
Invest. Educ. Enferm, 2014 qualitativa.
10 Comfort for a good death: perspective Pesquisa
nursing staff's of intensive care exploratéria
Esc. Anna Nery, 2015. e descritiva
Abordagem
qualitativa
11 Palliative Care in the Intensive Care Unit: Are Pesquisa
Residents Well Trained to Provide Optimal transversal,
Care to Ciritically ill Patients? Abordagem
Am J Hosp Palliat Care, 2015 quantitativa.
12 Percepciones, experiencias y conocimientos Revisdao
de las enfermeras sobre cuidados paliativos  bibliogréfica

en las unidades de cuidados intensivos.
Enfermeria intensiva, 2015

De acordo com as concepgdes da equipe multiprofissional so-
bre a implementagdo dos cuidados paliativos na UTI eviden-
cia-se o enfoque no conforto fisico, manifestado por préticas
assistenciais que visam, por exemplo, o controle da dor e da
angustia respiratéria, a higiene corporal e oral, o posiciona-
mento adequado no leito, e uma aparéncia asseada, valori-
zando a estética. Dessa maneira, o cuidado integral é compro-
metido, pois ao cuidar de pacientes muitas vezes sedados, e
sem que haja uma aproximagdo e comunicagéo efetiva com
seus familiares, ndo hd como identificar outras necessidades,
se nao as fisicas, 0 que resulta em uma pratica mecanizada,
medicalizada e desumana.*

Grande parte das decisdes distanasicas decorre do atendi-
mento do pedido obstinado dos familiares, que depositam a
esperanga de melhora do seu ente querido nas potencialida-
des da UTI e de sua equipe especializada. Assim, uma das
principais barreiras para realizagdo dos cuidados paliativos na
UTI é a discrepancia de metas de tratamento entre médicos e
familiares. Destaca-se, em contrapartida, que parte da criagdo
e da alimentacgdo dessa esperanca é consequéncia de uma co-
municagéo falha e vaga por parte dos profissionais para com
os familiares, principalmente de médicos, o que pode impac-
tar negativamente na aceita¢do da morte e na fase do luto. 3"
Entretanto, compreende-se que os familiares enfrentam difi-
culdades ao terem que tomar decisdes diante do risco de mor-
te de seus entes queridos, e que a falta de conhecimento téc-
nico e cientifico pode leva-los a escolher a opgdo que perpassa

pelas agdes que intentam salvar vidas a qualquer custo. Nesses
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Cuidar no processo de morrer requer conhecimentos, comunicagéo,

trabalho em equipe, atengdo aos aspectos biopsicossociais, espirituais,

éticos e humanisticos. E emergente a mudanca de paradigma no
enfrentamento da morte.

Cuidar para uma boa morte significa promover conforto como
resultado de intervencdes terapéuticas que conciliem racionalidade e

sensibilidade nas interagdes dos profissionais de satide com o paciente

e sua familia assegurando a sua dignidade.

A barreira mais comum compreende a discrepancia nas metas de

atendimento entre médicos e familiares, assim, o ensino sobre cuidados

paliativos deve focar a comunicagao.

Para alcancar cuidados de qualidade é necessario formar enfermeiros

em cuidados paliativos e incentivar o seu apoio emocional, a realizagao

de um trabalho multidisciplinar efetivo e inclusdo do enfermeiro na
tomada decisdo.

casos, os enfermeiros podem oferecer suporte, demonstrando
preocupacao, profissionalismo, construindo relagdo terapéuti-
ca e comunicagéo eficaz, de modo a ajudé-los nesse processo
de tomada de decisdo, facilitando a aceitagdo da morte imi-
nente. Porém, na UTI sdo extremamente falhas as acbes de
cuidado direcionadas as necessidades dos familiares, especial-
mente, ao se tratar das questdes emocionais e espirituais.*?
Apesar do déficit de conhecimento sobre cuidados paliativos
por parte dos profissionais, tem-se a concepgdo dos limites
terapéuticos ao se empregar tecnologias para curar doengas,
bem como da importéncia da veracidade no estabelecimento
das relagdes e interagdes. Contudo, o reconhecimento desses
limites na UTI muitas vezes acontece quando de fato ndo ha
mais o que se fazer no dmbito das tecnologias disponiveis, o
que pode significar implementag&o de terapias futeis até que
se chegue a uma situagdo de ndo resposta e piora progressiva
do quadro clinico do paciente. Assim, evidencia-se o despre-
paro da equipe multiprofissional no reconhecimento do pa-
ciente de cuidados paliativos na UTI, na tomada de deciséo, e
no estabelecimento dos limites terapéuticos diante da incura-
bilidade e irreversibilidade de muitas doencas, consequente-
mente, da inevitabilidade da morte.’

Apreende-se que diante do objetivo de manter a vida a qual-
quer custo, os profissionais manifestam sentimentos de fra-
casso e impoténcia e se afastam dos pacientes. Entdo, cuidar
de um paciente em cuidados paliativos na UTI pode significar
fugir ao objetivo, o que repercute em falta de motivagéo, de

incentivo para cuidar, podendo levar a negligéncia, bem como

OUTUBRO 2020



as abordagens simplistas referentes ao cuidado do corpo fisi-
co, especialmente, no caso da enfermagem, embora a finali-
dade do cuidar em enfermagem deva ser aliviar o sofrimento
e preservar a dignidade humana. E, considera-se que este tipo
de cuidado, que valoriza a higiene, por exemplo, pode es-
perar, diante de um contexto complexo que requer priorizar
atendimento dos casos em que ha possibilidade de modificar
a doenca.’”’

Além da preocupagdo prevalente em promover conforto fisi-
co, foram evidenciadas na pratica de enfermagem agdes de
suporte social e emocional, principalmente no que se refere a
flexibilidade nos horéarios de visita dos familiares e de pessoas
religiosas. Assim, é necessario conjugar competéncias técnico-
-cientificas, éticas e humanisticas. Contudo, destaca-se a valo-
rizagdo da morte no hospital, da tecnologia, e da UTI, como
ambiente capaz de proporcionar conforto ao “sedar/silenciar/
isolar a morte”.™

Esta unidade temaética reforca como desafio atual a falta de co-
nhecimento e prética obstinada terapeuticamente ao se tratar
de pacientes em cuidados paliativos na UTI. Assim, evidencia
que o planejamento da assisténcia e a tomada de decisdo sdo
etapas complexas desse processo, diante da dificuldade de
se estabelecer um consenso, em se definir que cuidados de-
verdo ser mantidos e que cuidados deverao ser suspensos, ou

QUADRO 2

mesmo, ndo implementados, o que direciona para a necessi-
dade de protocolos especificos. Desse modo, é preciso iden-
tificar métodos que facilitem o ensino dos cuidados paliativos
na UTI, com destaque para o desenvolvimento da habilidade
da comunicagdo, e atendimento aos desequilibrios emocio-
nais aos quais os profissionais estdo propensos a desenvolver,
diante do conflito dialdégico entre ajudar a viver ou a morrer.
A prética dos cuidados paliativos na UTI é desafiadora, uma
vez que se tem dificuldade no reconhecimento das necessi-
dades dos pacientes e familiares, e que a frieza do contexto
e sua agressividade geram sofrimento dificil de ser aliviado.
Embora haja reconhecimento que a vida tem um limite e que
a condigdo humana é vulneravel, é no contexto da UTI que se
fortalece a capacidade de o homem ir além dos limites das
condicdes objetivas. Entretanto, é preciso aceitar o processo
de morrer para que medidas de tratamento ostensivas sejam
evitadas e seja oferecida a possibilidade de uma morte digna.
Unidade Tematica 2: Processo de tomada de decisdo diante de
pacientes em situagdes de doengas avangadas na UTI adulto
Os aspectos relevantes sobre os artigos que formam esta uni-
dade temética podem ser observados no quadro 2.

O processo de tomada de decisdo diante de pacientes em
situagbes de doencas avangadas na UT| é permeado por di-

ficuldades relacionadas a aplicagdo dos recursos disponiveis

Artigos que compuseram a unidade tematica 02 selecionados nas bases LILACS, MEDLINE, CINAHAL e SciELO, publicados
de 2011 a 2015 - Rio de Janeiro, 2016

Titulo/Revista/Ano Método
1 Negotiating Transitions: Involvement of Pesquisa
Critical Care Outreach Teams in End-of-Life  retrospectiva
Decision Making. Abordagem
Am J Crit Care, 2015 qualitativa
2 Fatores que influenciam enfermeiros de Estudo
Unidades de Terapia Intensiva nas decisGes de caso
de final de vida Abordagem
Rev. Esc. Enferm USP, 2015. qualitativa.
& The critical care nurse's role in end-of-life Reviséo
care: issues and challenges. bibliografica
Nurs Crit Care. 2011
4 Medical futility at the end of life: the Abordagem
perspectives of intensive care and palliative qualitativa

care clinicians.
Journal of Medical Ethics, 2012
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Recomendagées / Limitagoes

A equipe médica na UTI dispensa boa parte do tempo para atender
pacientes em terminalidade da vida (21,5%); e as decisdes para limites
terapéuticos sdo comuns. Quantificar esse envolvimento e obstaculos
a pronta tomada de deciséo sdo agdes importantes para organizagdo

do servico

A maturidade profissional, as habilidades de comunicagéo e de
negociagdo estdo relacionadas com a insercéo do enfermeiro na
tomada de decis&o.

O desenvolvimento de dominios pode melhorar a assisténcia,
incluindo comunicagéo, tomada de deciséo centrada no paciente
e familia; continuidade no cuidado; controle de sintomas, suporte
espiritual, emocional e organizacional para profissionais, dentre outros.

As razbes para obstinagdo sdo emocionais, legais e preocupagéo
com a familia. Outros obstaculos s3o rotinas, falta de conhecimento e
desejos de pacientes/familiares. Os autores propéem um algoritmo,
para facilitar a tomada de decisdo, pautado em objetivos do
tratamento.
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5 An overview of end-of-life issues in the Pesquisa
intensive care unit Descritiva
Int J Cirit llIn Inj Sci., 2011 Abordagem
qualitativa
6 Advance care planning norms may Abordagem
contribute to hospital variation in end-of-life quanti-
ICU use: a simulation study qualitativa
Med Decis Making, 2014
7 A qualitative study of family involvement in Estudo
decisions about life support in the intensive descritivo
care unit Abordagem
Am J Hosp Palliat Care, 2012 qualitativa
8 A novel questionnaire to measure staff Abordagem
perception of end-of-life decision making quantitativa.
in the intensive care unit--development and
psychometric testing
J Crit Care, 2015
9 Feasibility and economic impact of Estudo
dedicated hospice inpatient units for retrospectivo
terminally ill ICU patients Abordagem
Crit Care Med., 2014. quantitativa.
10 Challenges in transition from intervention to Pesquisa
end of life care in intensive care: A qualitative descritiva,
study exploratéria
International Journal of Nursing Studies, Abordagem
2012 qualitativa
11 Critically ill cancer patient in intensive care Pesquisa
unit: Issues that arise bibliografica
Journal of Critical Care, 2014 Abordagem
qualitativa
12 End-of-life care in the intensive care unit: Pesquisa
A patient-based questionnaire of intensive prospectiva
care unit staff perception and relatives' Abordagem
psychological response quantitativa.

Palliative Medicine, 2015.

nesse ambiente ou ndo, como no caso das manobras de res-
suscitagdo cardiopulmonar, bem como em praticar a interdisci-
plinaridade para melhor conduzir esse processo. Mas, salienta-
-se que as situagdes que requerem decisdo acerca dos limites
terapéuticos sdo comuns, uma vez que o cuidado de pacien-
tes em processo de morrer é frequente na terapia intensiva. E
a equipe médica da UTI deve desenvolver importante papel
na triagem dos pacientes, para facilitar a indicagéo apropriada
dessa modalidade de tratamento.

A futilidade terapéutica na terminalidade da vida é uma cres-
cente preocupacdo. Uma vez feita a opgéo pela ressuscitagéo
cardiopulmonar, por exemplo, esta futilidade na UTl relaciona-
-se, em muitos casos, com a impossibilidade de reversao da

dependéncia do paciente das medidas para sustentagdo da
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E preciso saber prognosticar, o que é mais dificil em pacientes néo
oncoldgicos, e as ferramentas que poderiam ajudar ndo sdo muito
usadas. E preciso controlar sintomas individualmente, incluindo a
depressao.

Diferentes normas institucionais podem influenciar nas decisées
médicas na admissao de pacientes na UTI, em detrimento do
raciocinio clinico.

A tomada de decisdo compartilhada facilita escolha de suporte de vida
e outras intervengdes na UTI. A familia é mais envolvida quando os
profissionais logo identificam a situagéo de terminalidade.

O estudo apresenta teste psicométrico do novo questionério “The
end-of-life decision-making and staff stress” (EIDECS) para avaliar
facilitadores e barreiras para melhoria global em tomada de decisao e
comunicagdo em cuidados paliativos na UTI.

As Unidades de Cuidados (hospices) sdo formas viaveis para o

atendimento de pacientes terminais ora internados na UTI. S&o

importantes para questdes sobre a economia de custos para os
hospitais e o sistema de salide em geral.

Pacientes que morrem na UTI parecem seguir trés estagios da
trajetéria de vida: admissdo com esperanca de recuperagao; transicdo
de intervencao a fim de cuidar da vida; uma morte controlada. Essa
transicdo foi relatada como a fase mais problemética, com potencial de
conflito entre profissionais.

E importante avaliar racionalmente a triagem de pacientes com cancer
em estado critico na admissdo na UTI. E uma vez admitido, lhe deve
ser dada a oportunidade de suporte de UTI completo. No entanto,

quando ndo houver resposta favoravel, os cuidados paliativos devem

ser indicados.

Melhorar a comunicagéo entre a equipe que atua na UTI. Fortalecer o
envolvimento dos enfermeiros nos cuidados de fim de vida. Familiares
sofrem menos de ansiedade e depresséo na fase do luto se ha
satisfacdo com os cuidados na UTI e comunicagao.

vida, como a ventilagdo mecénica e drogas vasoativas.

Para lidar com as situagdes de futilidade terapéutica e de ter-
minalidade da vida na UTI é preciso promover treinamento da
equipe para melhor desenvolver habilidade de comunicagéo,
deter conhecimento sobre cuidados paliativos, e oferecer su-
porte emocional e legal. Além disso, promover regulares en-
contros com familiares, que de modo empético, devem ser
esclarecidos honestamente sobre o progndstico de seu ente
querido, bem como dos beneficios de agdes paliativistas. Res-
salta-se a importancia de buscar saber o que os familiares ja
sabem sobre o assunto ou o que pensam sobre; identificar o
melhor momento para abordagem; e respeitar o tempo ne-
cessario para que cada um processe as informagdes, podendo

ser preciso repeti-las muitas vezes com cautela e paciéncia.
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Nessas acdes de cuidado, os enfermeiros tém demonstrado
progressivo engajamento na advocacia a favor do paciente e
seus familiares, apesar de existirem ainda muitas situagdes em
que as decisdes sdo centradas no médico, e supervalorizagdo
desse poderio. Mas é preciso melhorar os conhecimentos dos
enfermeiros para planejamento e implementagéo de plano de
cuidados aos pacientes em terminalidade da vida, diante do
desafio do pouco tempo para atuagdo, considerando a curta
duragdo do processo de morrer na UTI, e a necessidade de li-
dar com familiares, uma vez que na prética os enfermeiros evi-
tam contato com os mesmos, seja se envolvendo em tarefas,
ou seguindo rotina hospitalar, onde s6 o médico se reporta
aos familiares, especialmente, nos horarios de visita.

Os estudos apontam que o processo de tomada de decisédo
pode ser facilitado se existirem documentos, como proto-
colos, para orientagéo profissional, ou que haja uma politica
institucional como meio para melhorar este processo, ao con-
siderar, por exemplo, as caracteristicas de organizagdo da as-
sisténcia levando em conta a rotina de acionamento da equipe
de cuidados paliativos, sempre que necessério, se assim for o
modelo de integragdo entre as duas especialidades aplicado
pela instituicdo, bem como a conducao do trabalho em equi-
pe com base na interdisciplinaridade.

Sobre o algoritmo proposto em um dos estudos, como esti-
mulo para discussdes normativas, destaca-se o foco nos ob-
jetivos e medidas de tratamento, estruturados na autonomia
e no bem-estar do paciente, de modo que sejam avaliados
riscos e beneficios para uma proporcionalidade terapéutica a
favor da qualidade de vida.

As medidas para evitar ou descontinuar uma futilidade te-
rapéutica variam entre os achados, incluindo condutas que
podem ser aceitas/formalizadas ou ndo em diferentes paises,
com base nas orientagdes legais e éticas, como nos casos de
desmame ventilatério, retirada do tubo orotraqueal, uso de
antibioticos e terapias substitutivas renais. Em alusdo as boas
préticas baseadas em evidéncias, é preciso ter acesso a pro-
tocolos para orientar a suspensdo dessas medidas terapéuti-
cas essencialmente voltadas para reversdo da condigao clinica
apresentada, bem como checklist ou um sistema de classifica-
¢do com base em pontuagdo (score), devendo-se considerar
se ha alguma diretriz antecipada, apesar de poucos pacientes
a possuirem, principalmente, por ndo entenderem as opgdes

na terminalidade da vida.

CUIDAD®S PALIATIVES

O processo de tomada de decisdo demonstrou ser fragiliza-
do, com potencial conflito entre os integrantes da equipe de
satde, principalmente médicos e enfermeiros, no momento
de transicdo entre os cuidados curativos e paliativos na UTI. A
tomada de decisdo deve acontecer em consenso, baseada na
autonomia e dignidade do paciente.

As ocorréncias de transtornos psicoemocionais em familiares
sdo documentadas em muitos estudos ao vivenciarem a morte
de seus entes queridos na UTI. Alguns hospitais possuem uni-
dades de cuidados paliativos com recursos e capacidades de
cuidados criticos, numa abordagem mais compreensiva. Sdo
unidades flexiveis e aceitam pacientes com suporte invasivo,
com o provimento do cuidado muiltidisciplinar, juntamente
com a familia, para programar descontinuidade desses supor-
tes mais invasivos e cuidado na fase do luto. Reduz custo e
melhora a qualidade da assisténcia nos casos em que a morte
acontece no hospital, e ndo significa acelerar a morte.

E preciso pensar em diferentes alternativas para abordagem
dos pacientes em terminalidade da vida no contexto do hospi-
tal. Contudo, enquanto isso ndo acontece, a conjuntura atual
ndo exclui esse perfil de clientela da UTI, sendo, pois, premen-
te a oferta de cuidados paliativos nesse ambiente sempre que
necessario.

Unidade Tematica 3: Conceitos e recomendacdes sobre cuida-
dos paliativos na UTI adulto

Os aspectos relevantes sobre os artigos que formam esta uni-
dade temética podem ser observados no quadro 3.

No que concerne ao conceito dos cuidados paliativos, é pre-
ciso contextualizar as demandas atuais de internagdes na UTI,
incluindo pacientes com doengas crénicas em terminalidade
da vida, e que apresentam intercorréncias agudas de suas
patologias, para alertar sobre a necessidade de oferecer tra-
tamento adequado, a favor da ortotanésia, do uso coerente
de recursos, e do compartilhamento por meio de colabora-
¢éo interdisciplinar para tomada de decisdo, com enfoque no
respeito a autonomia do paciente e dos profissionais que in-
tegram a equipe, considerando a necesséaria mudanga na des-
centralizagdo do poder médico e da sua prescrigdo. Cuidados
paliativos ndo podem ser implementados por um Unico profis-
sional, porque deve ser continuo e integral.®

Dessa maneira, diante das interferéncias que comprome-
tem a pratica dos cuidados paliativos na UTI, ao tratar de

questdes éticas, legais e culturais, destacam-se os avangos
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QUADRO 3

Artigos que compuseram a unidade temética 03 selecionados nas bases LILACS, MEDLINE, CINAHAL e SciELO, publicados
de 2011 a 2015 - Rio de Janeiro, 2016

Autor/Titulo/Revista/Ano

1 Il Férum do "Grupo de Estudos do
Fim da Vida do Cone Sul": defini¢des,

recomendagdes e agdes integradas para
cuidados paliativos na unidade de terapia

intensiva de adultos e pediatricos.
Rev. bras. ter. Intensiva, 2011

2  Atencao paliativa oncolégica em Unidade de
Terapia Intensiva: um estudo da produgéo

cientifica da enfermagem
Esc. Anna Nery, S2012.

& The changing role of palliative care in the

ICU
Crit Care Med, 2014

4 Effectiveness of integration of palliative
medicine specialist services into the intensive
care unit of a community teaching hospital

J Palliat Med, 2013

5  Place of Death among Hospitalized Patients

with Cancer at the End of Life.
J Palliat Med. 2015

6 Integration of Palliative Care Services in
the Intensive Care Unit: A Roadmap for

Overcoming Barriers.
Clin Chest Med. 2015

7 Palliative Care in the Intensive Care Unit

Crit Care Nurs Clin N Am, 2014

8 Dying with Dignity in the Intensive Care Unit

N Engl J Med, 2014

9 A Model for Increasing palliative care
in the Intensive care unit: enhancing

interprofessional consultation rates and

Communication.
J Pain Symptom Manage, 2011.
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Método

Reunido de
informagdes
discutidas no

Il Férum do

"Grupo de

Estudos do
Fim da Vida
do Cone Sul"

Pesquisa
exploratdria,
descritiva,
retrospectiva
e bibliografica
Abordagem
qualitativa.

Revisao
bibliografica
Abordagem

qualitativa

Revis&o
retrospectiva

Estudo
de coorte
retrospectivo

Revisao
bibliografica

Abordagem
qualitativa
Pesquisa
exploratéria

Revisao
bibliogréfica
Abordagem

qualitativa

Abordagem
qualitativa
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Recomendacdes / Limitagbes

Defini¢des, recomendacdes e acdes integradas foram sugeridas no
que diz respeito a implantagdo dos cuidados paliativos propostos aos
pacientes criticos, como também no tocante a capacitagdo da equipe
multidisciplinar. Apresenta sugestdes para a implantagéo dos cuidados

paliativos na UTI, bem como um fluxograma para a prestagao desses
cuidados.

A assisténcia a clientela sem possibilidades de cura na UTI é permeada
por desafios que requerem investigacoes e estratégias que melhor
subsidiem essa assisténcia.

Os cuidados paliativos na UTI podem ajudar a preparar o paciente
e sua familia a enfrentar os desafios de uma possivel alta. E preciso
ampliar as pesquisas sobre a integragdo de cuidados paliativos e
intensivos.

A integragdo da medicina de cuidados paliativos a medicina
intensivista na UTI possibilitou a redugdo do tempo de permanéncia
na UTI. Os autores utilizaram ferramentas para identificar os pacientes
com maior possibilidade de morte, o que confere a esses, melhor
aproveitamento dos cuidados paliativos. A recomendagdo do estudo
é que os médicos intensivistas utilizem critérios de triagem para
admissdo de pacientes na UTI.

Compreender padrbes existentes de cuidados no final da vida vai
ajudar a orientar decisdes sobre alocagéo de recursos e programas de
cuidados paliativos. Embora morrer no hospital possa ser inevitavel
para pacientes com sintomas ndo controlados por medicamentos
administrados em domicilio, consultas prévias de cuidados paliativos
com pacientes e suas familias identificando preferéncias de fim de vida
podem impedir a admissao indesejada na UTI.

A integragdo de servicos de cuidados paliativos no fluxo de trabalho
da UTI é cada vez mais vista como essencial para proporcionar alta
qualidade.

A integragdo dos cuidados paliativos nas UTI com pacientes em
estagios terminais pode fornecer uma reducédo de custos, e ao mesmo
tempo, maior qualidade nos cuidados dos pacientes e seus familiares.

A defini¢do de "morrer com dignidade" reconhece o intrinseco,
incondicional qualidade de valor humano, mas também qualidades
externas de conforto fisico, autonomia, significancia, preparagéo e

conexdo interpessoal. E importante garantir aos doentes condigdes
que possam atenuar danos e sofrimentos, respeitando seus desejos e
valores, e apoiar a familia no luto.

O estudo evidencia que pré-rondas didrias entre times de cuidados
paliativos e UTls aumentaram a porcentagem de consultas de cuidados
paliativos a pacientes com risco de pior prognéstico que poderiam se
beneficiar dos servicos de cuidados paliativos.
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na redacdo do Cédigo de Etica Médica Brasileiro, por exem-
plo, promovendo a garantia da autonomia do paciente, por
meio da veracidade, bem como o respaldo para o profissio-
nal médico para esse tipo de pratica. Contudo, o receio das
repercussoes ético-legais em relagdo a tomada de deciséo,
especialmente do médico, interfere na implementagdo dos
preceitos dos cuidados paliativos, situagdo demarcada ain-
da, pela falta de critérios clinicos para reconhecer o pacien-
te de cuidados paliativos e delimitar o investimento no que
concerne as tecnologias disponiveis na UTI.2

A transicdo demogréfica e a mudanga no perfil epidemiolé-
gico, com destaque para o curso de doengas crénicas como
o cancer, remetem a necessidade de implementagdo dos cui-
dados paliativos desde o momento do diagnéstico da doenga
que ameaga a continuidade da vida. Devendo, assim, concen-
trar agdes integradas as medidas curativas, e que devem ser
individualizadas e intensificadas de acordo com a evolucdo de
cada caso e desejo dos pacientes e familiares. Na UTI, a inte-
gragéo precoce entre os cuidados curativos e paliativos esta
diretamente relacionada com a qualidade da assisténcia, con-
sequentemente, da morte, e depende essencialmente, de me-
lhor comunicagéo e conhecimento sobre cuidados paliativos.’
Destacam-se dois modelos para que essa integragdo precoce
possa ser operacionalizada: o integrativo, onde a propria equi-
pe intensivista deve incorporar os preceitos dos cuidados pa-
liativos na pratica cotidiana; e o consultivo, sendo possivel, por
emissdo de parecer, por exemplo, obter suporte de equipe es-
pecializada. Diante dessas possibilidades, afirma-se que todo
paciente deve receber cuidados paliativos no contexto da UTI,
MesmOo Nos casos em que a morte seja pouco provavel, mas
alerta-se para alivio do desconforto fisico e psicoemocional da
doenga, do préprio tratamento intensivo e atengdo a familia.
Entretanto, mesmo quando dispdem do modelo consultivo,
por exemplo, é comum médicos ndo considerarem a impor-
tancia de acionarem a equipe de cuidados paliativos.

Além da descricdo de tais modelos, a integragdo dos cuidados
paliativos na UTI também ¢é citada por meio de uma sistema-
tizagdo para avaliagdo individual de cada caso na ocasido da
indicagao desse tipo de tratamento, para melhor prognosticar
no momento da admiss&o, visando a promogao da qualidade
de vida do paciente e sua familia, bem como redugéo de cus-
tos com terapias flteis.*

Apreende-se que as recomendagdes para a implementagédo
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dos cuidados paliativos na UTI devem estar baseadas em ca-
racteristicas especificas desse contexto, ao considerar os as-
pectos culturais sobre a vida e a morte, as crengas, os valores
e as subjetividades influenciando na tomada de decisdo em
situacdes de terminalidade da vida, bem como em caracte-
risticas dos profissionais, ao considerar experiéncias prévias e
habilidade de comunicagdo. Assim, tem-se uma diretiva acer-
ca das necessidades de pesquisa e intervengéo ao considerar
a formacdo e a avaliagdo das competéncias dos profissionais
de salide que atuam nesse contexto, sustentadas por discus-

soes éticas.®

DISCUSSAO

O resultado da busca alerta sobre as dificuldades em lidar com
a morte, essencialmente, no século XXI, em plena pés-moder-
nidade, diante da ampla oferta de tecnologias e continua as-
censédo dos avangos da ciéncia que nos fazem crer que é pos-
sivel reverter a situagdo; e quando ndo, que algo ou alguém
fracassou. Nessa perspectiva, vivencia-se um sério problema
relacionado a morte; sua iminéncia e seu processo ativo ¢ ca-
racterizado pela faléncia dos érgéos, ou por septicemia, muito
mais comum, inclusive, nos pacientes com céncer.” “Por isso,
a maioria das pessoas morrendo sdo levadas para o hospital
e transferidas para a UTI. Os médicos ainda ndo aprenderam
na faculdade a diferenca entre ter uma parada cardiaca e mor-
rer. Na verdade, morrer é um processo que jamais podera ser
interrompido, mesmo que fagam tudo que a medicina pode
oferecer”. '

Infelizmente, o compartilhamento de conhecimentos sobre
cuidados paliativos na formag&o universitaria de profissionais
de satde ainda é deficiente, inclusive nos paises desenvolvi-
dos. O ensino existente é incipiente e ndo prepara adequada-
mente os estudantes nessa perspectiva.15 Porém, a utilizacdo
de metodologias ativas, com énfase na simulacdo realistica,
tem se tornado uma opgdo que demonstra ser promissora
para o ensino deste contelido, uma vez que o desenvolvi-
mento de habilidades e competéncias necessarias, incluindo
comunicagdo e trabalho em equipe, demanda experiéncias
préticas, que podem ser intencionalmente proporcionadas ao
estudante por meio de simulagdes clinicas em seu processo
ensino-aprendizagem.’>"

A UTI é o ambiente hospitalar de cuidado a satide que mais

reflete os avancos tecnoldgicos; é obrigatério o uso de tec-
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nologia médica de Gltima geragdo para gerenciar o risco de
morte.’® Assim, muitos profissionais, especialmente médicos,
enfrentam dilemas no cotidiano, mas a falta de conhecimento
sobre cuidados paliativos e falhas na comunicacdo entre os
envolvidos, incluindo o préprio paciente e seus familiares,
desfavorecem a proporcionalidade e o reconhecimento dos
limites terapéuticos.

A falta de conhecimento sobre cuidados paliativos é um pro-
blema mundial, e muito presente no Brasil. Trata-se de uma
modalidade de cuidado emergente, que se relaciona com a
oferta de qualidade de vida e de conforto para a pessoa aco-
metida por uma doenga que ameaga a continuidade da vida,
independente do contexto onde esteja.”” Deve contar com o
trabalho de uma equipe multiprofissional, de modo que to-
das as necessidades de cuidado sejam atendidas, incluindo
a familia.

A dificuldade para aceitar a morte, consequentemente, para
aceitar como possibilidade os cuidados paliativos, relaciona-
-se com o paradigma da cura. No entanto, grande parcela das
pessoas que ocupam leitos da UTI é acometida por doengas
sem possibilidades terapéuticas para a cura. Ha controvérsias
sobre o emprego dos cuidados paliativos, pois ndo sdo agdes
realizadas simplesmente porque o tratamento médico falhou;
trata-se de uma abordagem especializada para auxiliar a pes-
soa a vivenciar e enfrentar o seu processo de morrer e mor-
te, minimizando sofrimento e preservando sua dignidade. A
ma qualidade de cuidados na terminalidade da vida gera alto
estresse para a familia, pacientes e profissionais de satde; e
a falta e/ou acesso limitado aos cuidados paliativos podem
resultar em custos elevados e cuidados agressivos e desneces-
sarios nesta fase da vida.?

Cuidar para uma “boa morte” significa, acima de tudo, pro-
mover conforto resultante de praticas em satide que conciliem
racionalidade e sensibilidade.'” Destaca-se que o sucesso dos
cuidados paliativos demanda agdes conjugadas, objetivan-
do um cuidado integral, sendo importante conjugar saberes
e fazeres para melhor identificar e solucionar problemas nas
esferas fisica, psicolégica, social e espiritual do paciente e sua
familia.

Os estudos selecionados revelam que na UTI o engajamento
entre profissionais, seja intradisciplinar, principalmente entre
médicos, e interdisciplinar, pautado na comunicagéo, deve

acontecer em diferentes etapas, seja na triagem dos pacientes
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até entdo com indicagdo de terapia intensiva, seja na transicdo
entre os cuidados curativos para os paliativos, e mesmo na im-
plantagédo dos cuidados paliativos na UTI, que pode ser ope-
racionalizada em diferentes modelos, a depender da forma de
organizagdo e politica institucional.

Contudo, o ato de prognosticar é um desafio, acompanhado
de dilemas em diversos dominios, como técnico, ético e legal.
O déficit de conhecimento e/ou o desinteresse pelos cuida-
dos paliativos da equipe médica e dos demais profissionais
envolvidos, a relutdncia em aceitar que ndo se pode mais atuar
em busca da cura, e a impoténcia diante da morte inevitavel,
sdo questdes que influenciam o processo de tomada de deci-
sdo, resultando em ocupagdes indevidas de leitos, superlota-
¢Oes, praticas distanasicas, e mau uso de recursos financeiros
na UTI.”®

Diante da demanda da populagdo, especialmente relaciona-
da ao cancer, deve-se pensar em alternativas para receber
pacientes em fase avangada da doenga, na terminalidade da
vida. Sejam enfermarias de cuidados paliativos, ou outras uni-
dades que melhor favoregam a prética dos cuidados paliativos
em esséncia, o que perpassa, inclusive, pela necessidade de
investimento na integragdo precoce entre cuidados curativos
e paliativos e participagdo da atengdo basica, para viabilizar
assisténcia domiciliar. Contudo, uma vez hospitalizada na UTI,
a pessoa que vivencia o processo de morrer devem ser oferta-
dos os cuidados paliativos. Apesar do paradoxo, a morte é um
desfecho muito frequente no ambiente da UTI, sendo preciso
planejar a assisténcia ponderando, por exemplo, questdes fisi-
cas para adequado controle de sintomas; questdes éticas, em
prol do equilibrio entre autonomia e beneficéncia; e questdes
pessoais e/ou culturais, com base nos valores e preferéncias
documentadas diante da morte, como no caso de diretrizes
antecipadas.?

Contudo, o que se tem praticado na UTI referente aos cuida-
dos paliativos concentra agdes para garantia do conforto fisico
da pessoa e seu asseio corporal, envolvendo, por conseguinte,
os profissionais de enfermagem. Para controle dos sintomas,
com destaque para a dor e insuficiéncia respiratéria, opta-se,
em sua maioria, pela sedagdo, prejudicando a comunicagdo
com o paciente. Assim, sdo pouco valorizados os aspectos re-
lacionados ao suporte emocional, social e a assisténcia ao nu-
cleo familiar,?*?* e a centralidade do cuidado no aspecto fisico

compromete a integralidade da assisténcia.
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O processo de cuidar de pacientes no contexto dos cuidados
paliativos na UTI é multifacetado, permeado de contradi¢des,
sentimentos negativos e assisténcia pouco humanizada. Em-
bora faca parte do cotidiano dos profissionais que atuam na
UTI, o enfrentamento da morte ainda se constitui um desafio,
uma vez que propicia dilemas éticos e paradigméticos, tendo
em vista que sdo formados e treinados com base no modelo
que prioriza a doenga e a cura.'

Além disso, a morte desperta nos profissionais a conscién-
cia das suas préprias finitudes, gerando conflito interno, du-
vidas sobre a eficacia, objetivos e a relevancia dos cuidados
prestados. Em especial, os processos de tomada de decisao,
principalmente se concentrados em uma Unica pessoa, geram
intensos questionamentos sobre a capacidade de reverter a
situagdo, resultando em obstinagdo terapéutica, ou seja, em
excesso de investimento terapéutico, oferecendo ao paciente
uma "“vida” ndo mais que vegetativa.?

E preciso aliar cientificidade, técnica e humanizagdo, de modo
que os profissionais sejam capacitados para agir de acordo
com a ciéncia e a técnica, mas sem negar, ignorar ou suprimir
crengas pessoais ou sentimentos e emogdes advindas das sin-
gularidades de cada pessoa. Para isso, a morte deve constar
na pauta de discusséo no processo de formagao desses pro-
fissionais e no cotidiano de trabalho, para que possam com-
preendé-la na préatica como parte integrante da vida.?

Em relagdo a obstinagdo terapéutica, esta € impulsionada, mui-
tas vezes, pelos préprios familiares, que exercem significativa
pressdo sobre os profissionais para que lancem méo de todo o
arsenal tecnolégico possivel no intuito de salvar a vida do ente
querido. Por outro lado, os profissionais, receosos de possiveis
desdobramentos judiciais, e mesmo preocupados em prote-
ger emocionalmente os familiares, optam por atender tais
solicitagdes, em detrimento de comunicagédo verdadeira para
instrumentalizar familiares a favor da decisdo mais apropriada
diante da inevitavel morte, deixando de oferecer cuidados de
conforto como uma alternativa para o tratamento de suporte
de vida. Ressalta-se que o inverso também pode acontecer,
pois os profissionais, especialmente médicos, podem consi-
derar como cuidado adequado ao paciente no ambiente da
UTI o que utiliza de todos os recursos disponiveis para “fazer
tudo”, e podem assim, visualizar cuidados de conforto como
fazer menos para o paciente, como “deixar de fazer”.

A tomada de decisdo compartilhada se baseia nas discussoes
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abertas e honestas das razoaveis opgdes de tratamento. Isso
implica em comunicagdo clara e constante, com vistas a esta-
belecer relagéo de confianga, especialmente, com os familia-
res. A comunicacdo falha cria falsas esperancas de cura, impli-
cando na ndo aceitagdo dos limites terapéuticos, bem como
na adogdo de medidas paliativas, persistindo entéo, na exi-
géncia de terapéuticas adicionais infindaveis e desencadean-
do processos de luto patoldgicos.

Diante disso, estratégias de comunicagdo e apoio podem ser
fundamentais para ampliar a capacidade de entendimento
dos pacientes e familiares que estdo em processo de transi¢éo
do cuidado curativo para o paliativo na UTI. Algumas dessas
estratégias foram destacadas na pratica de enfermeiros, tais
como, demonstragdo de preocupagéo e profissionalismo dian-
te da situagdo, o fornecimento de informacdes claras e obje-
tivas e apoio na tomada de decis&o.?* A comunicagéo eficaz é
determinante para a satisfagdo da familia e demonstra respei-
to e compaix&o, e requer encorajamento de médicos e demais
profissionais, bem como regularidade nos encontros.?-2¢

A compaixao é fundamental em cuidados paliativos. Diferente
da empatia é preciso estar presente para oferecer ou buscar
ajuda, sem sentir a dor do outro de modo que limite a agéo
pelo sofrimento vivido e sentido. “A compaixdo nos leva a
compreender o sofrimento do outro e a transforma-lo. Por isso
precisamos ir além da empatia. Todos nés precisamos de pes-
soas capazes de entender nossa dor e de nos ajudar a transfor-
mar nosso sofrimento em algo que faga sentido”."

(Ver quadro 4)

CONCLUSAO

A transi¢do da cura para os cuidados paliativos ndo ¢ tarefa
facil. No entanto, no ambiente da terapia intensiva, onde a
morte estd sempre latente, é urgente a implementagdo dessa
abordagem como pratica de cuidado que ultrapassa o mode-
lo assistencial tradicional, ancorado pela integralidade, inter-
disciplinaridade e humanizagdo. Assim, as evidéncias cientifi-
cas apontam para a necessidade de ampliar os objetivos da
UTI ao incluir os cuidados paliativos, diante da demanda da
populagdo e do seu perfil epidemioldgico, particularizando os
céanceres e suas indicagdes de terapia intensiva.

Da anélise dos estudos, foi possivel identificar que a comunica-
¢do clara e efetiva, associada a relacionamentos colaborativos

entre equipe, paciente e familia, pode minimizar dificuldades
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QUADRO 4

Orientagoes para melhores praticas a partir dos 33 artigos que compuseram a amostra selecionada nas bases LILACS,

MEDLINE, CINAHAL e SciELO, publicados de 2011 a 2015 — Rio de Janeiro, 2016

O QUE SE SABE SOBRE ESSE TOPICO?
- Oferecer cuidados paliativos na UTI é um desafio;

- Ha elevada ocupagéo dos leitos em UTI nas situagdes de terminalidade da vida;
- Sabe-se mais sobre cuidados paliativos oncoldgicos do que nas situagdes de doengas ndo oncoldgicas;

- Cuidados paliativos ndo excluem o tratamento intensivo;

- O paciente tem o direito de receber cuidados paliativos, independente do seu diagnéstico ou do contexto onde esteja;
- Ha demanda crescente por formagao profissional e educagéo permanente voltada para o tema cuidados paliativos.

O QUE ESSE ARTIGO ACRESCENTA?

- Pacientes com cancer metastético sdo poucos provéaveis de obterem beneficios na UTI, mas cada caso deve ser avaliado individualmente;
- Pacientes sem uma perspectiva razoavel de recuperagéo ndo devem ser admitidos na UT];
- Ferramentas e protocolos sdo importantes, mas também podem ndo oferecer condi¢bes suficientes para adequado prognéstico, o que

requer novas pesquisas;

- A equipe médica deve atuar na triagem evitando internagdes indevidas na UTI;
- A politica institucional pode influenciar o processo de tomada de deciséo, bem como outros aspectos, como a relagdo com a familia;
- E preciso aumentar os espacos de didlogo com a familia no ambiente da UTI;

- A transicdo de cuidados curativos para paliativos é um desafio, podendo levar a futilidade terapéutica, e requer comunicagéo intra e

interdisciplinar;

- Reconhecer o limite terapéutico é importante para suspender ou evitar tratamento flteis, preparar a familia, e realocar uso de recursos, por

vezes, ja escassos;
-E preciso suporte psicoemocional e juridico aos profissionais;

- A tomada de decisdo precisa ser descentralizada do médico; e enfermeiros precisam participar mais ativamente deste processo;

- As metodologias ativas para ensino dos cuidados paliativos sdo promissoras;

- E fundamental politica sobre cuidados paliativos nos paises.

e incertezas, bem como o respeito a autonomia do paciente.
E preciso planejar o cuidado de forma integral, ponderando
os avangos tecnoldgicos presentes nas unidades intensivas, de
modo a proporcionar conforto e qualidade de vida na termi-
nalidade da vida. Para isso, é premente a implementagao de
programas de educagdo permanente e politica institucional
favoravel.

Assim, a revisdo de literatura encaminha para a necessidade
novos estudos para fomentar a pratica dos cuidados paliativos
na UTI, e a utilizacdo de metodologias ativas, tanto no ensino
da graduagéo, como nos servigos, mostra-se promissora para
melhores praticas.

Espera-se que os resultados alcangados por este estudo pos-
sam contribuir para a reflexdo dos profissionais da equipe de
saude, acerca da realizacdo do cuidado ofertado, diante da
qualidade de vida e de morte dos pacientes com céncer sem
possibilidades terapéuticas de cura na UTI.

Ainda que se tenha alcangado resultados expressivos que con-
vergem com a literatura atual, entende-se que a escolha dos
descritores pode ser vista como um fator limitante para o es-

tudo, considerando que os mesmo néo foram suficientes para
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evidenciar a amplitude do tema. Nesse sentido, sugerem-se
estudos com descritores mais abrangentes que possam ampli-
ficar as discussdes acerca do fenémeno estudado. @
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