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Resumo

Introducao: Atualmente, assistimos a um envelhecimento da populacao a nivel mundial
e concomitantemente a um aumento da prevaléncia das doencas cronicas, que
representam a grande epidemia deste século. Apesar de ja se ter demonstrando o
beneficio dos cuidados paliativos nestes doentes, a referenciacdo dos doentes nao
oncoldgicos continua a ser insuficiente e tardia, havendo uma grande discrepancia
quando se compara com o numero de doentes oncoldgicos que sao referenciados. Assim,
torna-se importante a identificacao de fatores discriminadores que contribuam para a
criacdo de critérios de referenciacao para cuidados paliativos, de forma a tornar o

processo mais eficaz.

Objetivos: Analisar na literatura a existéncia de discriminadores que permitam
identificar portadores de doenca nao oncoldgica, com necessidade de referenciacao a
cuidados paliativos e comparar esses discriminadores com os que levam a referenciacao

dos doentes oncologicos

Metodologia: Realizou-se uma revisao sisteméatica com recurso as bases de dados
Pubmed e SciELo para pesquisa dos artigos cientificos. Apos a aplicacao dos critérios de

elegibilidade previamente definidos, foi obtida uma amostra de 12 artigos.

Resultados: Através da andlise dos artigos incluidos, foi possivel identificar dez temas
que englobam todos os fatores discriminadores encontrados para as doencas crdnicas
que foram escolhidas para o estudo: descontrolo de sintomas fisicos, problemas sociais,
problemas emocionais/espirituais, prognoéstico vital limitado, evolucdo da doenca,
comorbilidades, planeamento de cuidados, pedido do doente, fatores discriminadores

quantificaveis e pergunta surpresa.

Conclusao: Existem ja muitos fatores discriminadores de necessidades paliativas para os
doentes cronicos, independentemente de terem patologia oncolégica ou ndo. No entanto,
¢ ainda necessario chegar a um consenso sobre quais os melhores fatores e qual o melhor
momento para referenciacao aos cuidados paliativos. Com o aumento das necessidades
paliativas da populagao torna-se cada vez mais importante sistematizar o processo de
referenciacdo para que mais pessoas sejam encaminhadas e em fases mais iniciais da
doenca. Assim, estes fatores podem contribuir para a elaboracao de guidelines

especificas de referenciaciao de doentes cronicos para cuidados paliativos.
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Abstract

Introduction: Currently, we are witnessing an aging population worldwide and
concomitantly an increase in the prevalence of chronic diseases, which represent the
great epidemic of this century. Although the benefits of palliative care for these patients
have already been demonstrated, their referral continues to be insufficient and late, with
alarge discrepancy when compared with the number of cancer patients who are referred.
Thus, it is important to identify discriminating factors that contribute to the creation of

referral criteria for palliative care, in order to make the process more effective.

Objectives: Analyse in the literature the existence of triggers that allow the identification
of patients with non-oncological diseases in need of referral to palliative care and to

compare these triggers with those that lead to the referral of cancer patients.

Methodology: A systematic review was carried out using the Pubmed and SciELo
databases to search for scientific articles. After applying the previously defined eligibility

criteria, a sample of 12 articles was obtained.

Results: Through the analysis of the included articles, it was possible to identify ten
themes that encompass all the triggers found for the chronic diseases that were chosen
for the study: lack of control of physical symptoms, social problems, emotional/spiritual
problems, limited vital prognosis, disease evolution, comorbidities, care planning,

patient request, quantifiable triggers and surprise question.

Conclusion: There are already many triggers of palliative needs for chronic patients,
regardless of whether they have oncological pathology or not. However, it is still
necessary to reach a consensus on the best factors and the best time for referral to
palliative care. With the increase of population's palliative needs, it becomes increasingly
important to systematize the referral process so that more people are referred and in
earlier stages of the disease. Thus, these factors can contribute to the elaboration of

guidelines for the referral of chronic patients for palliative care.
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Capitulo 1- Introducao

Atualmente, assistimos a um envelhecimento da populacdo a nivel mundial e
concomitantemente a um aumento da prevaléncia das doencas cronicas, que
representam a grande epidemia deste século. Além de serem responsaveis por quase 80%
das mortes em todo o mundo, representam também uma grande causa de sofrimento

nao sd para os portadores da doenca, mas também para os seus familiares.(1)

A OMS retrata a importancia dos cuidados paliativos como parte integrante do cuidado
destes doentes de forma a manterem a sua qualidade de vida e dos seus familiares,
através do tratamento de sintomas fisicos, apoio psicolégico, espiritual e social. No
entanto, apenas 14% dos doentes que necessitam destes cuidados, os recebem e muitas
vezes tardiamente. Varios estudos ji comprovaram que existe beneficio para estes
doentes no acesso precoce a estes cuidados, representando melhoria na qualidade de
vida do paciente e dos seus cuidadores através da reducao da carga de sintomas, dos

niveis de ansiedade e das admissGes hospitalares e ainda, aumento da sobrevivéncia.

(2,3)

Apesar da confirmacao de que pacientes com doencgas cronicas nao oncolégicas tém uma
grande carga de sintomas e necessidade de cuidados paliativos comparaveis aos doentes
oncoldgicos, existe ainda uma discrepancia na sua referenciacio, sendo os primeiros

menos referenciados. (4)

Diversas barreiras tém sido apontadas para explicar este atraso/falta de referenciacao,
sendo necessario comecar a trabalhar em solucoes para as ultrapassar. Assim, torna-se
importante perceber fatores discriminadores que possam ajudar a aumentar a
referenciagdo aos cuidados paliativos, de forma a cobrir as necessidades da populacgio
dos doentes cronicos nao oncologicos e estabelecer uma comparacao com os fatores de
referenciacao de doentes oncoldgicos para perceber a diferenca existente entre estes dois
grupos. Desta forma, esses fatores poderao ajudar na formacao de critérios que
contribuem para um processo de referenciacao mais simples e atempado, permitindo

identificar quem deve ser referenciado e qual o melhor momento para o fazer.
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Doencas Cronicas

As doencas cronicas correspondem a 87% das mortes em Portugal, sendo as mais
prevalentes: doencas cardiovasculares, cancro, doencgas respiratorias cronicas e outras,
como as doencas neurodegenerativas. (5) Estas sao caracterizadas como tendo uma

progressao lenta, flutuacoes na sua trajetoria, duracao longa e de prognéstico incerto. (3)

E ainda conhecido que as doencas crénicas nao oncolégicas tém um progndstico vital um
pouco mais dificil de prever comparativamente as doencas oncolégicas. Mas tem sido
possivel identificar padrées de declinio clinico e funcional que permitem tracar as

trajetorias tipicas de fim de vida. (6)

Atualmente, existem trés trajetérias conhecidas relativamente as doencas cronicas

progressivas:

e Trajetéria com progressao estavel, em que o grau de funcdo se mantém
relativamente alto devido aos avancos nos tratamentos, e uma fase terminal clara
com declinio agudo, em que ja ndo existem outros tratamentos a oferecer ou estes
perdem a sua efetividade, tipica de doentes com cancro. De todas, esta é a que
representa um declinio mais previsivel, sendo possivel antecipar melhor as
necessidades destes pacientes e implementar os cuidados paliativos no momento
mais indicado, normalmente recomendado no momento de diagnostico. (7—9)
(Fig.1.1)

e Trajetéria com declinio gradual, com episédios de exacerbacdo aguda e
recuperacao parcial, até que ocorre morte mais stbita, por vezes inesperada. Esta
€ mais caracteristica de faléncia respiratoria, cardiaca e renal (insuficiéncias de
orgdo). Tendo em conta os varios episodios de agravamento, estes doentes sao
mais vezes hospitalizados e torna-se mais dificil prever a progressao da doenga e
qual o momento da morte. Além disso, h4 um aumento da carga de
medicamentos necessarios para controlo da doenca bem como um aumento da
dependéncia ao longo deste percurso. (7—9) (Fig.1.2)

e Trajetéria com declinio gradual prolongado, representativa de idosos com
fragilidade, deméncias ou algumas doencas neurodegenerativas como esclerose
multipla e doenca de Parkinson. O declinio cognitivo ou incapacidade fisica pode

progredir durante varios anos. (7—9) (Fig.1.3)
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Fig.1.3. Trajetoria de fragilidade (9)

As diferencas apresentadas entre as trajetérias demonstram que é necessaria uma
abordagem distinta adaptada a evolucao de cada uma. Com o conhecimento do avanco
da doenca, é possivel integrar os cuidados paliativos no momento mais adequado e
antecipar e planear possiveis desafios. Ao mesmo tempo, permite que o paciente conheca

melhor a sua doenca e se sinta mais capaz de lidar com a mesma. (7,9)

Algumas das intervencdes que mais beneficiam estes doentes incluem: gestdo de
sintomas uma vez que estes contribuem para uma baixa qualidade de vida; suporte e
aconselhamento psicolégico; educacdo sobre a doenca; coordenacio de cuidados;
planeamento de cuidados avancgados; suporte espiritual; servicos relacionados com o

luto. (2)

A introducdo de cuidados paliativos na abordagem destas doencas nao pretende
substituir a terapéutica do problema, mas sim complementar, sendo importante que os

pacientes mantenham assim, o seguimento da sua especialidade de base. (10)
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Cuidados paliativos

Segundo a Lei de Bases dos Cuidados Paliativos, os cuidados paliativos sdo definidos
como “Cuidados ativos, coordenados e globais, prestados por unidades e equipas
especificas, em internamento ou no domicilio a doentes em situacdo de sofrimento
decorrente de doenca incuravel ou grave, em fase avancada e progressiva, assim como as
suas familias, com o principal objetivo de promover o seu bem-estar e a sua qualidade de
vida, através da prevencao e alivio do sofrimento fisico, psicoldgico, social e espiritual,
com base na identificacdo precoce e no tratamento rigoroso da dor e outros sintomas
fisicos, mas também psicossociais e espirituais”. (11)

Estes cuidados sdo mais eficazes quando sao integrados precocemente no curso das
doencas, permitindo uma diminuicdo da carga de sintomas e alivio da carga dos
familiares/cuidadores. (11,12)

Em Portugal, estima-se que existem em média 93 135 pessoas adultas com necessidades
paliativas. (12) Apos o desenvolvimento do Plano Estratégico para o Desenvolvimento
dos Cuidados Paliativos do biénio 2017-2018, todos os distritos de Portugal passaram a
ter pelo menos um recurso de cuidados paliativos, no entanto as necessidades dos
utentes nao se encontravam completamente colmatadas, uma vez que a maioria das
equipas se encontrava subdimensionada. (11)

Tendo em conta a realidade do nosso pais, foram considerados trés niveis de
diferenciacdo: abordagem paliativa basica, abordagem paliativa generalista e cuidados
paliativos especializados. A nivel organizacional, os servicos de cuidados paliativos
configuram-se em ECSCP, que devem ser integradas nos ACES ou ULS; EIHSCP, que
prestam consultadoria a toda a estrutura hospitalar onde estao integradas, devendo ter
também consulta externa e hospital de dia, e UCP, que sao unidades de internamento,
para acompanhamento de doentes de alta complexidade, que nao podem ser cuidados
em regime de ambulatorio. (11)

Os critérios de referenciacdo para os cuidados paliativos sdo definidos por cada equipa,
pelo que esta sujeito a variabilidade e pode contribuir para desigualdades no acesso aos
mesmos.

Atualmente, existem algumas ferramentas que permitem identificar pacientes com
doencas progressivas avancadas que poderao vir a ter necessidade de cuidados
paliativos, mas sao ainda pouco divulgadas e pouco utilizadas. (3) Neste momento estao
traduzidas e validadas para portugués a SPICT, a NECPAL e NEST.

Estas escalas ajudam a identificar quem tem necessidade destes cuidados, sendo
posteriormente necessario avaliar quais as necessidades de cada paciente para

receberem os cuidados que melhor se adequam a sua situacao. (3)
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O desenvolvimento de futuras ferramentas deve basear-se na predi¢do do declinio
funcional e no aumento das necessidades bem como na predi¢cao da mortalidade uma vez
que atualmente a maioria se baseia apenas no ultimo. (3)

As escalas nao s6 utilizam poucos recursos como também sao de facil utilizacao, podendo
representar um avanco no caminho para a referenciacao atempada. (3) No entanto,
torna-se importante a definicao de critérios mais especificos das doencas cronicas nao

oncologicas de forma a facilitar a identificagcao precoce de necessidades paliativas.
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Barreiras a referenciacao

Apesar de recomendacoes para acesso aos cuidados paliativos por parte dos doentes
cronicos, a verdade é que nao se esta a cobrir as necessidades da populacao mundial.
Assim, houve a necessidade de perceber os fatores que estariam por detras deste

problema, encontrando-se as principais barreiras sentidas neste processo.

Comeco por apontar a falta de consenso relativamente ao melhor momento para
referenciacdo uma vez que nao existem guidelines especificas para cada uma destas
doencas a marcar o ponto em que devem ser recomendados os cuidados paliativos; falta
de conhecimento relativamente ao prognostico das doencas por parte do paciente e do
médico, isto é, o percurso pode ser muito variavel; relutancia em angustiar os pacientes
e as suas familias ou de diminuir as suas esperancas porque ainda existe muito a ideia de
que estes cuidados estao apenas ligados ao fim de vida; desconforto em discutir cuidados
paliativos; mé experiéncia prévia com estes cuidados; incerteza do papel dos cuidados
paliativos que ainda estdo muito associados as doencas oncoldgicas; consideracoes
culturais sobre discutir a morte; fatores discriminatérios nao claros; tempo limitado na
consulta; medo do paciente de ser abandonado pelo médico que o costuma seguir e por

fim, limita¢oes na disponibilidade dos servicos de cuidados paliativos. (4,9,13)

De forma, a podermos aumentar a referenciacao dos pacientes com patologia cronica,

torna-se imperativo trabalhar em soluc¢ées que ajudem a ultrapassar estas barreiras.
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Capitulo 2- Metodologia

Objetivos
1. Analisar na literatura a existéncia de discriminadores que permitam identificar
portadores de doenca nao oncologica, com necessidade de referenciacdo a cuidados

paliativos.

2. Comparar esses discriminadores com os que levam a referenciacao dos doentes

oncologicos.

Pergunta de investigacao

Quais os fatores discriminadores das doencas crénicas nao oncologicas que permitem

identificar a necessidade de referenciacao para cuidados paliativos?

Desenho da revisao

A revisao sistematica da literatura elaborada segue a metodologia PRISMA.

Estratégia de pesquisa

Para obter os artigos cientificos necessarios para a realizacao desta revisao, foram
utilizadas as seguintes bases de dados: PubMed e SciELo. Foram incluidos artigos desde
2008 a setembro de 2022, escritos em inglés. Além disso, realizou-se pesquisa em

algumas revistas cientificas que poderiam ter artigos importantes para este trabalho.

Os termos de pesquisa usados foram doengas nao oncolégicas, referenciacdo, cuidados
paliativos, DPOC, insuficiéncia cardiaca, cancro e doencas neurodegenerativas. Para
encontrar estudos mais relevantes, além da combinacao das palavras mencionadas,

recorreu-se ao uso de sinénimos.

A gestao das referéncias bibliograficas foi feita com recurso ao software Mendeley

desktop.
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Critérios de inclusao e de exclusao

Os artigos escolhidos para esta revisao sistematica cumpriram todos os critérios de
elegibilidade mencionados na tabela que se segue. Foram excluidos todos os que nao iam

de encontros aos mesmos.

Tabela 1- Critérios de elegibilidade

Inclusao Exclusao

Literatura com versdo completa Literatura cinzenta;

disponivel
Teses ou dissertacoes;
Comentarios;
Literatura sem disponibilidade
na integra

Inglés Restantes linguas

Pacientes com idade igual ou Pacientes com idade inferior a 18
superior a 18 anos com alguma anos;
doenca cronica

Pacientes com doencas agudas

apenas.
Literatura  publicada  entre
janeiro de 2008 e dezembro de

2022

Critérios de qualidade

Para avaliar a qualidade de cada um dos artigos escolhidos para esta revisao sistematica
foi utilizada a escala de avaliacao de qualidade de Hawker et al. Esta escala contém as
seguintes nove perguntas:

1. Titulo e abstract - Foi fornecida uma descricao clara do estudo?

2. Introducdo e objetivos - Foi realizado um bom background e uma evidéncia clara
dos objetivos da pesquisa?

3. Metodologia e dados - A metodologia é apropriada e claramente explicada?
Amostragem - A estratégia de amostragem foi apropriada para atender aos
objetivos?

5. Analise de dados - A descricao da analise de dados foi suficientemente rigorosa?

6. Etica e viés - As questdes éticas foram abordadas e foi obtida a aprovacao ética
necessaria? A relacao entre investigadores e participantes foi adequadamente

considerada?

10
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7. Resultados - Existe uma declaragao clara dos resultados?
8. Transferibilidade ou generalizacao - Os resultados deste estudo sao transferiveis
(generalizaveis) para uma populagao mais ampla?
9. Implicagdes e aplicabilidade — Na pratica, qual a importancia dos achados do
estudo?
Todas as questOes anteriores sdo aplicadas a cada um dos artigos, permitindo a sua
classificacao de 1, 2, 3 ou 4 pontos que definira a qualidade como “muito baixa” , “baixa”,

“média” ou “elevada”, respetivamente.

Tabela 2 — Critérios de qualidade

Titulo do artigo 1 2 3 4 5 6 7 8 9 Total

Referral Criteria for
Outpatient

Palliative Cancer 4 3 3 4 4 4 4 3 3 32
Care: A Systematic

Review

Referral criteria for
outpatient specialty
palliative cancer
care: an
international

consensus

Lung cancer

physicians’ referral
practices for 4 3 3 4 3 4 3 3 3 30
palliative care

consultation

Role of Palliative
Care in the
Outpatient
Management of the
Chronic Heart

Failure Patient

Referral Criteria to
Palliative Care for
Patients With Heart

Failure

Integrating
Palliative Care in 4 3 3 2 3 3 3 2 3 26

Severe Chronic

1
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Obstructive Lung

Disease

Palliative care in
COPD: an unmet
area for quality

improvement

28

Palliative Care for
the Interstitial Lung
Disease Patient a
Must and Not Just a
Need

25

Palliative care
triggers in
progressive
neurodegenerative
conditions: An
evaluation using a
multi-centre
retrospective case
record review and
principal

component analysis

33

Access and
Attitudes Toward
Palliative Care
Among Movement

Disorders Clinicians

34

Referral criteria to
specialist palliative
care for patients
with dementia: A

systematic review

31

Early identification
of palliative care
patients in

general practice:
development of
RADboud indicators
for PAlliative Care
Needs (RADPAC)

29

12
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Selecao de estudos e extracao, analise e sintese de dados

A selecao da literatura comecou pela pesquisa nas bases de dados ja mencionados acima
com as palavras-chave referentes ao tema. Inicialmente, eliminaram-se os artigos
duplicados. De seguida, os artigos encontrados foram analisados através do seu titulo e
abstract, de forma a perceber aqueles que estavam de acordo com os objetivos que se
pretendia para este estudo. Por fim, avaliou-se na integra os restantes artigos e
aplicaram-se os critérios de elegibilidade, de forma a obter a amostra final.

Apoés a leitura completa de cada um dos artigos escolhidos, os dados mais relevantes
foram obtidos e sintetizados na forma de tabela, identificando-se o estudo, a sua
populacdo de base, os seus objetivos e os principais resultados pertinentes para este

trabalho. Para a sua analise realizou-se uma sintese narrativa.
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Capitulo 3- Resultados

Através da pesquisa realizada nas bases de dados PubMed e SciElo, reuniu-se um total
de 2261 artigos. Comecaram por ser removidos 18 artigos que se encontravam
duplicados. De seguida, retiraram-se artigos cuja versao completa nao tinha acesso livre.

Ficando uma amostra de 746 artigos.

Posteriormente, realizou-se a leitura de titulos e abstract que levou a exclusao de 665
artigos que nao iam de encontro aos objetivos pretendidos. Daqui resultou um total de

81 artigos para ler na totalidade.

Além disso, foram encontrados 10 artigos que poderiam ser importantes para o trabalho

em revistas e 15 artigos em referéncias de artigos que foram lidas durante a pesquisa.

Apos aplicar todos os critérios de selecdo que permitiam eleger os artigos adequados,

ficaram selecionados 12 artigos.

Todo o processo esta representado no diagrama que se segue.
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Identificacdo dos estudos através de bases

de dados

N

Identificacdao dos estudos
por outros métodos

Identificacao

ning

Scree

Inclusiao

Registos encontrados
através:

Registos
removidos antes

Registos
identificados através
de:
Journals (n =10)
Referéncias de

PubMed de screening:
Cancro(n =680) Registos
Doencas duplicados
cardiacas(n=61) > removidos
Doencas (n=18)
respiratorias Registos
(n=486) removidos
Doengas por nao
neurologicas estarem
(n=1008) disponiveis
SciELO(n =26) em free full
text n=1497)
\4
Registos avaliados por Registos
titulo e abstract: | excluidos
(n =746) (n =665)
v Registos
excluidos:
Registos avaliados Populacdo
quanto a elegibilidade: > pediatrica
(n=81) Resultados
nao estavam
de acordo
com objetivos
pretendidos
(n=73)

[

Registos incluidos na
revisao: (n=12)

A

Fig. 2 — Diagrama Prisma
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artigos lidos
(n=15)
Registos
avaliados quanto
a elegibilidade
(n =25)
\4
Registos
excluidos:
Resultados
nao estavam
de acordo
com
objetivos
pretendidos
(n =20)
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Tabela 3- Dados extraidos dos estudos

Ano de

publicacio Populacao | Objetivo Resultados

Titulo do artigo

Referral Criteria for
Outpatient Palliative Cancer
Care: A Systematic Review
(14) 2016

Revisao
sistemética
qualitativa

Doentes
oncologicos

Identificar critérios que poderao ser
considerados para iniciar
referenciacio de doentes
oncologicos para cuidados paliativos

Foram incluidos 21 artigos.

Identificaram 20 critérios:

Mais recorrentes- sintomas fisicos; trajetéria da doenca;
prognostico; performance status; sofrimento psicossocial;
planeamento de cuidados de fim de vida

Menos recorrentes- pedido do paciente; iniciacdo de
quimioterapia especifica para o tumor ou intravenosa;
preocupacoes da familia; comorbilidades sérias; multiplas
hospitalizagoes

Referidas apenas 1 vez- histéria de abuso de drogas;
barreiras de comunicacao; limitacoes financeiras; danos na
funcdo cognitiva; visitas frequentes ao SU; admissdo na
UCIL; multiplas alergias; pedido de morte antecipada;
sobrecarga do cuidador

S30 necessérios 2 ou mais critérios para referenciacao.

Referral criteria for
outpatient specialty
palliative cancer care: an
international consensus (15)

2016

Estudo
Delphi

Doentes
oncolbgicos

Chegar a um consenso internacional
relativamente a critérios para
referenciar doentes com cancro
avancado para cuidados paliativos

Estavam envolvidos 60 especialistas internacionais.

Foram identificados 11 critérios major: sintomas fisicos
severos; sintomas emocionais severos; pedido de morte
antecipada; crise existencial ou espiritual; assisténcia na
tomada de decisoes ou planeamento de cuidados; pedido do
paciente para referenciacdo; delirium; compressio da
medula; metéstases cerebrais ou leptomeningeas; dentro de
3 meses apo6s diagnostico de cancro avangado em pacientes
com uma taxa de sobrevivéncia média de 1 ano ou menos;
doenca progressiva apesar da terapia de segunda linha.
Encontraram ainda 36 critérios minor.

A presenca de 1 critério major é suficiente para fazer a
referenciacdo, enquanto os critérios minor servem para
apoiar a decisdo.
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Lung cancer physicians’
referral practices for
palliative care consultation

(16)

Role of Palliative Care in the
Outpatient Management of
the Chronic Heart Failure
Patient (17)

2011

2019

Regressao
analitica

Revisao da
literatura
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Pacientes com
cancro do
pulmao

Pacientes com
insuficiéncia
cardiaca

Identificar fatores que influenciam a
decisdo dos médicos em referenciar
para os cuidados paliativos doentes
com cancro do pulmao

Avaliar o estado atual dos cuidados
paliativos e insuficiéncia cardiaca e
fornecer um mapa para a integragao
dos cuidados paliativos nos cuidados
dos pacientes com insuficiéncia
cardiaca

Houve 155 respostas, das quais 75 reportaram que referem
<25% dos pacientes para cuidados paliativos. Médicos que
acreditavam que os especialistas em cuidados paliativos
tinham mais tempo para discutir assuntos complexos
tinham maiores taxas de referenciacao.

Os preditores de referenciacdo para cuidados paliativos
identificados foram: menor probabilidade de ter tratamento
modificador da doenca, doenca avancada, discussio de
problemas complexos, estabelecer objetivos de cuidados,
gestao de sintomas fisicos, gestao de efeitos secundarios dos
analgésicos, gestdo de sintomas emocionais, gestao de
problemas espirituais e hospitalizacoes.

Deve-se recorrer aos cuidados paliativos
secundarios/especializados no caso de sintomas complexos
ou refratarios ao tratamento: limitagao nas suas atividades;
cansaco; desconforto fisico e sintomas depressivos;
necessidade de ajuda na tomada de decisao apesar da
incerteza de prognostico: no caso de algumas terapéuticas
mais avancadas como bypass, cirurgia valvular,
desfibrilhadores implantéveis, inotrdépicos intravenosos,
mecanismos de suporte circulatério temporarios, LVAD ou
transplante cardiaco); necessidade de planeamento de
cuidados avancados: documentacdo de surrogate decision-
makers, diretivas de cuidados avancados e delinear
preferéncias para ressuscitacao e local de cuidados de fim de
vida; necessidade de suporte para o cuidador.

A referenciacio para especialista em cuidados paliativos
deve ainda ser feita nos seguintes cenérios: mau
prognostico; comorbilidades significantes; NYHA classe IV;
dificuldade na tomada de decisao; hospitalizacoes repetidas;
dificuldade em tolerar terapia médica dirigida segundo as
guidelines; sofrimento espiritual ou psicossocial; avaliacao
para referenciacdo para hospice; desejo do paciente em
recorrer aos CP; Choque do CDI; excessiva carga
sintomatica.

Referral Criteria to Palliative
Care for Patients With Heart
Failure (18)

2020

Revisao
sistematica

18

Pacientes com
insuficiéncia
cardiaca

Examinar critérios de referenciacao
para cuidados paliativos de
pacientes com insuficiéncia cardiaca

Foram identificadas 18 categorias de critérios, sendo 7
baseados nas necessidades do paciente e 10 baseados na
doenca.

Critérios baseados nas necessidades do paciente: sintomas
fisicos e emocionais (alteracoes de humor, dispneia, dor
refratiria a terapéutica, perda peso, ESAS >7, cansago,
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angina refrataria a terapéutica, fragilidade, insonia),
declinio funcional ( agravamento da qualidade de vida,
dependéncia, declinio cognitivo, teste da caminhada de 6
minutos <300m, escala de performance status validada),
suporte nas decisdes (objetivos dos cuidados ou
planeamento de cuidados avancados, referenciacao
hospitalar, coordenacdo de cuidados, pedido de ajuda ao
médico para morrer), fatores psicossociais (necessidades
sociais, aconselhamento de suporte, problemas espirituais,
preocupacoes financeiras), sofrimento do cuidador,
caquexia cardiaca, pedido pelo paciente ou familia de
cuidados paliativos.

Critérios baseados na doenca: estadio da insuficiéncia
cardiaca ( NYHA persistente estadio III ou IV ou estadio
AHA C ou D), Admissoes hospitalares (repetidas admissoes,
admissao na UCI, internamento prolongado), prognostico
(questao surpresa, expectativa de vida <1 ano, escala de
risco validada), terapias cardiacas avancadas (LVAD,
dependéncia em terapia inotrépica ou outra intravenosa,
transplante cardiaco, CDI, ilegivel ou desinteressado nas
terapias avancadas), progressao da doenca (intolerancia a
terapia médica dirigida segundo as guidelines, exacerbagoes
frequentes apesar de terapéutica, fracao de ejecdo <35%,
pico de consumo de oxigénio <14cc/kg per min ou <60%,
fracdo de ejecdo<20%, auséncia de outras opcoes
terapéuticas), complicacbes médicas da insuficiéncia
cardiaca ( sindrome cardiorrenal, paragem cardiaca,
hiponatremia, arritmias malignas recorrentes, choque do
CDI, hipotensdo persistente, taquicardia persistente,
faléncia multiorganica, S3 persistente), fim de vida (recusa
de tratamento pelo paciente, retirada de intervencoes que
prolonguem a vida), comorbilidades, diagnostico de
insuficiéncia cardiaca de novo, procedimentos de risco
elevado (cirurgia cardiaca, substituicio percutinea da
valvula aértica

Outros fatores: idade avancada, necessidade de avaliacao
especial, informacao médica especifica, ocupa tempo a
equipa de cardiologia.



Integrating Palliative Care in
Severe Chronic Obstructive
Lung Disease (19)

Palliative care in COPD: an

unmet area for quality
improvement (20)

Palliative Care for the
Interstitial Lung Disease

Patient a Must and Not Just
a Need (21)

2008

2015

2022
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Revisdo da | Pacientes com

literatura

DPOC

Revisao da | Pacientes com

literatura

Revisdo da

literatura

20

DPOC

Pacientes com
doenca
pulmonar
intersticial

Rever a necessidade de,barreiras
para e atividades principais para
integrar os cuidados paliativos na
gestdo dos cuidados de satde de
pacientes com DPOC

Avaliar a carga da doenca, rever o
que se sabe sobre DPOC e cuidados
paliativos e argumentar que a
incorporacdo de cuidados paliativos
na gestdo da DPOC pode melhorar a
qualidade dos cuidados entregues as
pessoas que vivem com DPOC.

Sumarizar as necessidades de
cuidados paliativos em pacientes
com ILD, discutir as barreiras a
rececdo dos cuidados paliativos e
sumarizar as praticas clinicas para
fornecer cuidados paliativos para
esta populacao de pacientes.

Critérios selecionados para cuidados paliativos em
pacientes com DPOC severa: estadios GOLD II a IV, 2 ou
mais hospitalizacoes por ano por exacerbacdo de DPOC,
indice BODE maior ou igual 5, admissdo na UCI por
insuficiéncia respiratéria, VNI por pressdo positiva no
domicilio, necessidade de O2 suplementar, pacientes com
perda de peso>10% em 6 meses ou IMC <21kg/m2,
insuficiéncia cardiaca congestiva concomitante, pacientes
com transplante ou cirurgia de reducdo do volume
pulmonar (pré e p6s operatorio), falta de sistema de suporte
em casa, presenca de ansiedade ou depressdo, pacientes
com mau controlo sintomético, pacientes que nao
conseguem cumprir com as suas atividades de vida diérias.
Pacientes com necessidade de cuidados paliativos podem
ser identificados através da questdo surpresa "Ficaria
surpreso de o meu paciente morresse dentro dos proximos
12 meses?"; idade igual ou superior a 75anos;
comorbilidades, mudancas no teste de andar 6 minutos em
5o0m; dependéncia funcional e atividade fisica minima
reportada pelo paciente; ma qualidade de vida relacionada a
saiade; FEV1 <30%, IMC<20%, 1 ou mais hospitalizacbes no
altimo ano; sintomas refratarios a terapéutica, planeamento
de cuidados avangados, reabilitacao pulmonar

Devem ser envolvida a equipa de cuidados paliativos para
controlo sintomatico e suporte psicoldgico, se sofrerem da
forma progressiva fibrética da doenga, pacientes com mais
de 70anos, exacerbacoes anteriores da doenca, achados
radiograficos consistentes com pneumonia intersticial
tipica, aumento da dependéncia nas atividades de vida
diaria e reducio da autonomia funcional
Referenciar ainda para o especialista em cuidados paliativos
se cumprirem pelo menos 2 dos seguintes critérios: 2 ou
mais hospitalizacbes respiratérias no dltimo ano, SpO2
<88% em repouso/prescri¢ao de LTOT, reducao do nivel de
atividade fisica (distancia da caminhada de 6 min<212m),
hipertensao pulmonar, FVC<50% ou diminuicdo de >10%
do FVC ou diminuicio de DLCO>15% em 6 meses,
Expectativa de vida (semanas a meses)
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Palliative care triggers in

progressive O Programa Nacional de Cuidados de Fim de Vida sugere os
neurodegenerative seguintes fatores discriminadores: Disfagia, infecGes
conditions: An evaluation Revisao de recorrentes, declinio marcado no status funcional, primeiro
using a multi-centre casos Pacientes com Melhorar a base de evidéncia para o | episddio de pneumonia por aspiracdo, dificuldades
retrospective case record retrospetivo = doengas uso de fatores discriminadores para ' cognitivas, perda de peso e sintomas complexos
review and principal multicéntric | neuroldgicas | pacientes com doenca neurologica  significativos. Foi ainda adicionado como fator
component analysis (22) 2018 (o) progressivas  progressiva. discriminador sintomas respiratérios

Relativamente ao momento certo para a referenciacao para
cuidados paliativos, um grande nimero de profissionais
prefere referenciar a qualquer momento desde o diagnostico
ou no momento de diagnostico. Outros fatores apontados
para iniciar a referenciacio sdo: estadios avancados,
pacientes acamados, pacientes terminais ou préximos da
morte, esperanca média de vida inferior a 1 ano, carga de
sintomas, cuidador sobrecarregado, diminuicio da
qualidade de vida, sindromes Parkinson-plus e quando nao

Membros da hé mais opgoes terapéuticas.

Sociedade Foram ainda referidos como discriminadores para iniciar os
Access and Attitudes Toward Internacional | Determinar as  atitudes dos | cuidados paliativos foram: declinio cognitivo, disfagia,
Palliative = Care  Among Analise de Doengasdo | membros da  Sociedade de | quedas, fatores comportamentais, mobilidade, dor,
Movement Disorders qualitativa e | Movimento e | Alterac6es do Movimento e o acesso | comunicacao, continéncia, problemas severos do sono,
Clinicians (23) 2021 estatistica Parkinson aos cuidados paliativos. outros.

Foram identificadas 13 categorias de critérios de
referenciacdo: 6 baseadas na doenca e 7 baseadas nas
necessidades do paciente. O mais prevalente foi o estadio da
doenca (estadios avancados), seguido de diagnéstico novo
de deméncia, complicacbes médicas da demeéncia
(pneumonia, queda/fratura, dulceras de decubito),
progndstico (varia entre < de 2 anos de esperancga de vida a
< 6 meses de vida) sintomas fisicos (febre, dor, problemas
comportamentais, nauseas, tosse, anorexia, catatonia,
fraqueza e cansaco..), mau estado nutricional

(hipoalbuminemia), namero de hospitalizacgoes,
Referral criteria to specialist inexisténcia de mais tratamentos, declinio funcional,
palliative care for patients Examinar critérios de referenciacdo necessidades psicologicas, dificuldades do cuidador,
with dementia: A systematic Revisao Pacientes com para cuidados paliativos de necessidades sociais e espirituais, objetivos de cuidado,
review (24) 2021 sistemética | deméncia pacientes com deméncia inexisténcia de comunicacao verbal e alimentacao entérica.
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Envolveu 3 etapas: uma revisao de literatura; entrevista com
médicos gerais e especialistas nas trés areas: Insuficiéncia
cardiaca, DPOC e cancro; e processo modificado de Rand
Delphi.

No caso da Insuficiéncia Cardiaca, foram identificados 7
indicadores: limita¢cbes severas com sintomas até em
repouso (NYHAa IV); admissoes hospitalares frequentes
(>3 por ano); exacerbagbes frequentes (>3 por ano);
incapacidade moderada, dependente com necessidade de
cuidados e assisténcia consideraveis (pontuagdo Karnofsky
<50%); aumento de peso e falha a responder ao aumento de
dose de diuréticos; deterioracdo geral do estado clinico
(edema, ortopneia, nictaria e dispneia); menc¢do pelo
paciente de uma abordagem de fim de vida.

Para a DPOC, encontram-se 6 indicadores: incapacidade
moderada, dependente com necessidade de cuidados e
assisténcia frequentes consideraveis (pontuagdo de
Karnofsky <50%); perda de peso significativa (perda de 10%
do peso corporal em 6 meses); presenca de insuficiéncia
cardiaca congestiva; ortopneia; menc¢ao pelo paciente de
uma abordagem de fim de vida; sinais objetivos de dispneia
severa (dificuldade em respirar, dispneia a falar, uso de
musculos acessorios e ortopneia). Relativamente ao cancro,
8 indicadores foram identificados: tumor primério com mau
prognostico; incapacidade moderada, dependente com
necessidade de cuidados e assisténcia frequentes

Early identification  of Desenvolver uma ferramenta para consideraveis (pontuacdo de Karnofsky <50%); declinio
palliative care patients in Pacientes com | médicos de familia para que possam | progressivo no  funcionamento fisico; acamado
general practice: cancro, DPOC | identificar pacientes com | progressivamente; diminui¢do da ingestao alimentar; perda
development of RADboud e insuficiéncia cardiaca, DPOC e | de peso progressiva; sindrome anorexia-caquexia (perda de
indicators for PAlliative Care Estudo Insuficiéncia | cancro que possam beneficiar de | apetite, fraqueza generalizada, atrofia muscular);
Needs (RADPAC) (25) 2012 Delphi cardiaca cuidados paliativos. diminuicdo da vontade de viver.
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Caracterizacao dos artigos

Dos doze artigos incluidos, sete sdo revisoes sistematicas (14,17—21,24), dois estudos
delphi (15,25), uma regressao analitica (16), uma revisdo de casos retrospetiva
multicéntrica (22) e uma analise qualitativa e estatistica (23). Assim, a revisao
sistematica foi desenvolvida sob a forma de revisao sistematica integrativa com sintese
narrativa por permitir a incorporagao de diferentes tipologias de estudos cientificos.
Dentro da amostra de resultados, inserem-se trés artigos referentes apenas a doencas
oncologicas (14—16), dois artigos sobre doenca cardiaca (17,18), trés sobre doenca
respiratoria (19—21), trés sobre doencas neurologicas (22—24) e um que aborda as trés
primeiras doencas (25).

Relativamente a qualidade dos mesmos, avaliada através de escala de Hawker et al, as
pontuacoes variaram entre 25 e 34.

Temas principais

A partir da analise feita aos dados extraidos, foram criadas dez categorias principais:
descontrolo de sintoma fisicos, problemas sociais, problemas emocionais/espirituais,
prognostico vital limitado, evolucdo da doenca, comorbilidades, planeamento de
cuidados, pedido do doente, fatores discriminadores quantificaveis e pergunta surpresa.
As cinco primeiras categorias sdao categorias comuns as quatro categorias de doencas, as
duas seguintes sao fatores encontrados na doencas oncologicas, doencas cardiacas e
doencas respiratorias e as restantes duas pertencem apenas as doencas respiratorias
Estas categorias foram criadas de forma a poder sistematizar os fatores discriminadores
extraidos de cada estudo, tendo sido incluidos em cada uma todos os fatores que se
encontravam interrelacionados.

Descontrolo de sintomas fisicos

Os doze artigos escolhidos identificam este parametro como fator de referenciacao,
representando 100% da amostra. (14—25) No caso dos artigos relativos aos doentes
oncologicos, foram inseridos neste grupo sintomas fisicos sem especificacao, delirium,
diminuicdo da ingestao alimentar, perda de peso, sindrome da anorexia/caquexia,
alteracoes da funcao cognitiva e gestao de efeitos secundarios de analgésicos. Para as
doencas cardiacas, identificaram-se sintomas complexos e refratarios, deterioracao do
estado geral, cansaco, caquexia cardiaca e falta de resposta aos diuréticos. Nas doencas
respiratorias, foram mencionados o mau controlo sintomatico, dispneia severa e
ortopneia. Por fim, nas doencas neuroldgicas, incluiu-se sintomas reflexos e refratarios,
disfagia, dor, perda de peso, incontinéncia, infe¢oes recorrentes, sintomas respiratorios,
problemas severos do sono, primeiro episdédio de pneumonia de aspiracao e dificuldades
cognitivas como parte deste tema.

Problemas sociais

Este tema estava presente em nove dos doze artigos analisados. (14—19,23—25) Como
parte deste topico, nas doencas oncoldgicas, encontrou-se sofrimento social,
preocupacgdes da familia, limitacoes financeiras e sobrecarga do cuidador. Nos artigos
cuja populacao eram os doentes cardiacos, extraiu-se suporte ao cuidador, preocupacoes
da familia e dependéncia com necessidade de assisténcia permanente. Para os doentes
respiratorios, os fatores identificados foram a falta de suporte familiar e alto grau de
dependéncia. Finalmente, nas doencas neurologicas obteve-se os fatores necessidades
sociais e sobrecarga do cuidador.

Problemas emocionais/espirituais

Dos doze artigos incluidos, nove mencionaram este tema. (14—19,21,24,25)Nas doencas
oncologicas, referiu-se o pedido de morte antecipada, crise existencial/ espiritual e
diminuicdo da vontade de viver. Para os doentes cardiacos, foram encontrados os
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seguintes fatores: sintomas depressivos, sofrimento espiritual e pedido de morte
antecipada. Nas doencas respiratorias foi referido ansiedade e depressao num artigo e
outro abordou problemas psicologicos na generalidade. Por tultimo, nas doencas
neurologicas identificou-se necessidades psicologicas e necessidades espirituais, sem
especificar.

Prognostico vital limitado

Este tema pode ser encontrado em nove dos doze artigos. (14—18,21,23—25) No grupo
das doencas oncoldgicas, extraiu-se sobrevida esperada inferior a um ano, doenca em
progressdo apesar de quimioterapia, doenca avancada, baixa probabilidade de
tratamento modificador da doenca e prognostico. Os artigos que abordavam as doencas
cardiacas mencionaram mau prognostico, AHA C ou D e NYHA classe III ou IV. Sobre as
doencas respiratorias, encontraram-se a sobrevida esperada de semanas a meses e
doenca avancada como fatores de referenciacdo. Os doentes neuroldgicos tiveram os
seguintes fatores identificados: estadios avancados e doentes em fase terminal.

Evolucao da doenca

Onze dos doze artigos incluidos referiam este tema. (14,16—25) Os fatores identificados
para os doentes oncolégicos foram: trajetoria da doenca, inicio de quimioterapia,
reducao do performance status, hospitalizacbes nao programadas, idas frequentes ao SU
e internamentos na UCI. Dos artigos das doencas cardiacas, foram extraidos a trajetoria
da doenca, exacerbacoes frequentes, reducdo do performance status, sinais de fim de
vida, internamentos frequentes e internamentos na UCI como fatores. Para as doencas
respiratorias, obteve-se dependéncia funcional e atividade fisica minima, transplante ou
cirurgia pulmonar, hospitaliza¢does nao programadas, VNI no domicilio, necessidade de
O. suplementar, internamentos na UCI e multiplas exacerbagoes. No caso das doencas
neurologicas, fatores como pacientes acamados, diminuicido da qualidade de vida,
reduciao do performance status, quedas frequentes, auséncia de opgoes terapéuticas,
fatores comportamentais e dificuldades de comunicacdo foram inseridos nesta categoria.

Comorbilidades

Este tema foi mencionado em seis dos doze artigos selecionados. (14,17—21) As doencas
oncolégicas mencionaram comorbilidades graves, histéria de abuso de drogas e
multiplas alergias, compressao medular e metastases cerebrais como fatores a ter em
conta para referenciacdo. Para as doencas cardiacas, retirou-se comorbilidades graves e
complicacoes médicas da insuficiéncia cardiaca como motivos para referenciacao. Nos
artigos referentes a doencgas respiratoérias, insuficiéncia cardiaca concomitante e outras
comorbilidades foram as causas para referenciar a cuidados paliativos, Nao houve
fatores identificados nesta categoria relacionados a doencas neuroldgicas.

Planeamento de cuidados

Seis dos doze artigos fizeram referéncia a este tema. (14—18,20) Nos doentes oncologicos
e nos doentes respiratorios, apenas foi mencionado o planeamento de cuidados de fim
de vida. Para os doentes cardiacos, além dos cuidados de fim de vida, identificou-se
tomada de decisao relativamente a alguns procedimentos e terapéutica e avaliacdo da
referenciacao para hospice. Para os doentes neurologicos, nao foi encontrado nenhum
fator deste tema.

Pedido do doente
O tema encontrava-se presente em cinco dos doze artigos, sendo mencionado apenas
para os doentes oncologicos e doentes cardiacos. (14,15,17,18,25)
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Fatores discriminadores quantificaveis

A categoria estava presente em quatro dos doze artigos, todos referentes aos doentes
respiratorios. (19—21,25) Foram incluidos os seguintes motivos de referenciagao: DPOC
estadio superior a II, indice BODE > 5, idade >75 anos, FEV1 <30%, Sp O. <88%,
IMC<20% e FVC<50%.

Pergunta surpresa
Este tema estava apenas mencionado como fator de referenciacdo num artigo referente
a doentes respiratorios. (20)
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Capitulo 4- Discussao

Foram revistos doze artigos, a partir dos quais foi possivel desenvolver dez categorias
que englobam todos os fatores de referenciacdo para cuidados paliativos encontrados
para este trabalho: descontrolo de sintomas fisicos, problemas sociais, problemas
emocionais/espirituais, prognostico vital limitado, evolu¢iao da doenca, comorbilidades,
planeamento de cuidados, pedido do doente, fatores discriminadores quantificaveis e
pergunta surpresa.

O Unico tema referido em todos os artigos foi o descontrolo de sintomas fisicos,
demonstrando a valorizacao do impacto da carga sintomatica nestes doentes. Introduzir
cuidados paliativos numa fase precoce da doenca permite uma melhor gestao dos
sintomas do paciente, de forma a minimizar o impacto na sua qualidade de vida.(26,27)
Para tal, torna-se essencial a utilizagdo sistematica de ferramentas de avaliacao de
sintomas, que permitem identificar um maior nimero de sintomas em relacao aqueles
reportados por iniciativa do paciente.(27—29) Alguns artigos incluido nesta revisao
apontam a escala de Edmonton para este fim.(14,17) Composta por 10 itens, o doente
deve caracterizar de um a dez, o quanto o sintoma lhe incomoda, permitindo ao médico
ter uma visao mais real do impacto sintomatico. (30) Atualmente, esta escala é adotada
por multiplos paises, inclusive no nosso pais, onde ja existe uma versao validada para
portugués. (31)

A segunda categoria mais abordada foi a evolucdo da doenca em que se destaca o
predominio dos fatores hospitalizacdes frequentes/nao programadas, que refletem as
multiplas exacerbacOes caracteristicas das doengas crénicas de faléncia de 6rgao e o
agravamento de doencas oncoldgicas e neurologicas (32), e a redugao do performance
status que avalia a capacidade do doente nas atividades de vida diria e estima quais os
tratamentos que o paciente podera tolerar. Existem duas escalas para avaliar este
parametro: ECOG e KPS. Quanto maior o impacto funcional, mais provavel é que o
paciente tenha maior carga sintomatica e, portanto, mais necessidades paliativas. (33)
Os problemas sociais e os problemas emocionais/espirituais sao discriminadores de
referenciacdo bastante presentes nos artigos selecionados, demonstrando que os
referenciados tém conhecimento de que os cuidados paliativos sdo multidimensionais e
multidisciplinares, estando disponiveis para lidar também com problemas psico-sociais
e espirituais. Um dos problemas sociais mais referidos é a sobrecarga dos cuidadores,
que vem refletir um dos pilares dos cuidados paliativos que prestam ajuda ao paciente,
mas também aqueles que indiretamente sofrem com a doenca. (29,34) E conhecido que
os cuidadores experienciam grandes niveis de tensao e depressao que por sua vez esta
ligada a uma maior morbilidade/mortalidade. (35) Além disso, os cuidadores sentem

dificuldade em conjugar os seus proprios afazeres com o cuidar do doente e também
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precisam de auxilio e educacao para lidar com as diferentes fases das doencas
cronicas.(34)

O progndstico vital limitado é também um tema muito comum nos artigos de todas
doencas incluidas no estudo, no entanto, é referido muitas vezes com os descritores
doenca avancada e mau progndstico que representam uma fase mais tardia da doenca.
Sendo o objetivo, introduzir os cuidados paliativos em momentos precoces da doenca,
para que possam receber o apoio necessario atempadamente, o prognostico pode ser
considerado, mas devem ser encontrados fatores ou ferramentas, que aliadas com o
julgamento clinico do médico identifiquem as necessidades paliativas numa fase mais
inicial. (34)

Na era do predominio das doengas cronicas, € importante, além de considerar a doenca
de base, avaliar as varias comorbilidades dos pacientes que agravam o seu estado de
saude e que, para além de poderem ser fatores limitantes da terapéutica dirigida a doenca
de base, contribuem também para o aumento de necessidades de acompanhamento em
cuidados paliativos, devendo assim realizar-se uma avaliacao global do paciente.

O planeamento de cuidados foi outra categoria encontrada a partir dos fatores
identificados e que nao esta presente nos artigos referentes a doencas neurologicas.
Segundo Smith et al (16) médicos que acreditavam que os especialistas em cuidados
paliativos tém mais tempo para discutir assuntos complexos tém maiores taxas de
referenciacdo, mostrando a valorizacao do tempo que os paliativistas despendem em
conversas sobre decisOes e diretivas de fim de vida e a sua eficicia na prestacdo de
cuidados mais adequados e focados no doente.

Esta tematica deve ser introduzida enquanto o paciente ainda é capaz de tomar decisoes
e expressar os seus desejos e ndo apenas em estadios avancados das doencas. (27) E
relevante desmistificar que os cuidados paliativos nao sao apenas cuidados de fim de vida
e estdo disponiveis para ajudar na tomada de outras decisoes relacionadas com a doenga,
como por exemplo discussao sobre objetivos do tratamento realistas e ajudar o doente e
os seus cuidadores a compreender melhor a doenca, de maneira que os valores e
preferéncias do paciente sejam tidas em conta ao longo do percurso da doenca. (29)
Numa época em que se valorizam muito os cuidados centrados no paciente e se abandona
o foco apenas na doenca, so artigos referentes a duas das doencas incluidas na revisao
abordam o pedido do doente como critério para referenciacao aos cuidados paliativos.
Porém, através da literacia em sadde, os utentes devem ser informados da existéncia
destes cuidados, qual o seu objetivo e que tém sempre a oportunidade de pedir o acesso
aos mesmos se assim o acharem relevante.

Foi interessante reconhecer a existéncia de fatores discriminadores quantificaveis nas

doencas respiratorias, que representam uma forma mais objetiva de identificar pacientes

28



Determinacao dos fatores discriminadores para referenciacdo de doentes ndo oncoldgicos para cuidados paliativos

com necessidades paliativas. Este método pode facilitar o trabalho dos profissionais de
satde em identificar de forma mais objetiva estes doentes e referenciar atempadamente.
Relativamente a questdo surpresa, aparece apenas num artigo como fator de
referenciacao, no entanto é referida noutros como uma ferramenta que ja demonstrou
ser muito util em contribuir para um planeamento de cuidados mais adequado e faz parte
dos critérios de referenciacao de varia equipas de cuidados paliativos, em Portugal e no
estrangeiro.(36,37) A questdo surpresa permite predizer a expectativa de vida do
paciente, no entanto deve associar-se a fatores como as preferéncias do doente,
circunstancias sociais e necessidades paliativas para definir a necessidade de
referenciacgao. (32)

Segundo Miyasaki et al (23) a maioria dos profissionais preferem referenciar a qualquer
momento desde o diagnostico, sendo importante referir que apesar de existirem estes
fatores que nos ajudam a identificar pacientes com necessidades paliativas, qualquer
doente que nao cumpra qualquer um dos mesmos pode ser referenciado, se o médico
achar que podera ser benéfico para o utente, independentemente do momento da
trajetoria da doenca em que se encontra. (27,38)

Comparando a referenciacao dos doentes oncoldgicos com os doentes nao oncologicos,
varios estudos tém comprovado a maior referenciacio dos primeiros. (39,40) No
entanto, é possivel ver nesta revisio que existem ji varios fatores discriminadores
conhecidos para todas as doencas e muitos deles comuns a todas elas, o que demonstra
a necessidade de se apostar mais na educacdo, formacdo dos profissionais e
desenvolvimento da literacia em cuidados paliativos de forma a difundir estes fatores.
Um aspeto que pode justificar a diferenca na referenciacdo pode ser a associacdo de
cuidados paliativos a doencas oncolégicas, uma vez que quando foram desenvolvidos,
eram mais direcionados para esse proposito. (41) Atualmente, muitos profissionais nem
sequer sabem que os cuidados paliativos podem ajudar na gestdo das doencas crénicas

nao oncolégicas, o que representa a importancia de educacao na area.
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Capitulo 5- Conclusao

Com este trabalho, é possivel concluir que existem fatores discriminadores de
necessidades paliativas para os doentes cronicos nao oncologicos, independentemente
de terem patologia oncologica ou nao. No entanto, é ainda necessario chegar a um
consenso sobre quais os mais adequados e de que forma podem indicar qual o melhor
momento para referenciacao aos cuidados paliativos.

Concluimos também, que muitos dos fatores discriminadores relativamente aos doentes
ndo oncoldgicos sdo comuns também aos doentes oncologicos, nomeadamente o
descontrolo de sintomas, problemas socias, problemas emocionais/ espirituais,
prognostico vital limitado e evolucdo da doenca. Temos ainda as comorbilidades e
planeamento de cuidados como fatores comuns as doencas oncologicas, doencas
cardiacas e doencas respiratodrias e o pedido do doente como fator presente nas doencas
oncologicas e cardiacas.

Com o aumento das necessidades paliativas da populacao torna-se cada vez mais
importante sistematizar o processo de referenciacio para que mais pessoas sejam
encaminhadas e em fases mais iniciais da doenca. Assim, estes fatores discriminadores
identificados neste trabalho, podem contribuir para a elaboracdo de guidelines
especificas de referenciacdo de doentes cronicos para cuidados paliativos, ou/e para
revisao das ja existentes.

Tendo em conta que os fatores encontrados nao eram referidos na mesma frequéncia,
futuramente, ao serem desenvolvidos os critérios de referenciacdo, podem definir-se
pesos diferentes para cada critério de forma a valorizar aqueles que sdo mais importantes
na doenca.

Além disso, é também necessario continuar a investir na formacdo em cuidados
paliativos, nomeadamente na formacao pré-graduada, para que se possa difundir o papel
dos cuidados paliativos nas doencas croénicas, particularmente as nao oncolbgicas, e
desta forma, levar a que todos os profissionais estejam atentos a indicadores da
necessidade de cuidados paliativos nestes doentes. Neste estudo, ndo foi possivel
encontrar resposta para explicar a menor referenciagdo de doentes ndo oncoldgicos,
tendo em conta os fatores discriminadores que foram encontrados neste trabalho.

Este estudo tem as suas limitacoes. Comecando pela dificuldade em encontrar
investigacao que fosse ao encontro dos objetivos deste trabalho, razao pela qual tivemos
de incluir revisoes sistematicas da literatura. Esta questao pode ter sido agravada pelo
facto de s6 terem sido utilizadas duas bases de dados e s6 terem sido incluidos apenas
artigos em inglés.

Permitiu, no entanto, entender que a questdao da referenciacio de doentes nao

oncologicos para as equipas de cuidados paliativos nao esta esgotada, estando aberta a
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investigacao clinica que permita encontrar a forma mais eficaz de identificar os doentes
com necessidades paliativas de forma eficaz e atempada, particularmente, quais os
fatores que na pratica melhor identificam os doentes com necessidades paliativas e a
procura de ferramentas que tornem mais simples a detecao dos fatores identificados na

prética clinica,
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