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RESUMO

Introdugdo: O acompanhamento telefonico de pessoas com necessidade de cuidados
paliativos (CP) que se encontram no domicilio € ainda uma prética recente em Portugal, e
um servico que ainda néo esta disponivel para a maioria da populacdo. O estudo que se
pretende realizar é referente ao acompanhamento telefénico efetuado pela equipa de
cuidados paliativos (ECP) de um hospital distrital na regido de Tras-os-Montes e Alto

Douro.

Objetivos: Descrever a atividade assistencial de uma ECP ao nivel do servico de CT;
analisar a eficacia da CT praticada pela ECP de um hospital distrital na regido de Tras-os-
Montes e Alto Douro em utentes no domicilio, medida pelo nimero de reinternamentos em
hospital de agudos e em unidades de cuidados paliativos (UCP) e de episédios de

urgéncia.

Materiais e Métodos: Estudo retrospetivo, descritivo-correlacional, do servico de CT
praticado pela ECP durante 1 de janeiro a 31 de dezembro de 2018. O instrumento de
recolha de dados é constituido por uma folha de registo telefénico elaborada pela ECP e
também pela consulta do processo clinico do utente. O estudo foi previamente submetido
ao parecer e autorizacdo da direcdo do servico e, ainda, da comissdo de ética da
instituicdo. Os dados foram analisados pelo programa de estatistica Statistical Package for

the Social Sciences, versao 21.0 para o Windows.

Resultados: Os utilizadores do servico de CT tém em média 78.25 anos e séao
maioritariamente portadores de doenga oncoldgica (n=113; 79.02%). A grande maioria dos
contactos foram realizados por familiares (n=279; 85.32%). Durante o0 ano de 2018 foram
atendidas 327 chamadas, com um valor médio de 12.14 minutos por chamada (+ 4.81).
O principal motivo que impulsionou o contacto telefénico foi o descontrolo de sintomas
(n=319; 76.32%). Apos a utilizagéo do servigo de CT verificou-se uma redugdo do numero
de dias de internamento (r,= -0.27; p= 0.0001) e de episddios de urgéncia (r,=-0.32;
p=9.20x107°).
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Conclusdes: Considera-se que a CT é uma alternativa viavel aos tradicionais
acompanhamentos hospitalares, na medida em que, tem um impacto menor para a pessoa
do que o internamento hospitalar, permitindo uma melhor manutencéo da sua qualidade
de vida (QdV). Os indicadores analisados sao favoraveis para a sua aplicacdo, tratando-
se de uma forma segura e eficaz de manter as pessoas no domicilio, no sentido de ai

permanecerem o maximo de tempo possivel até ao seu internamento numa UCP.

Palavras-chave: consultoria telefénica; equipa de cuidados paliativos; domicilio.




ABSTRACT

Introduction: The telephone follow-up of people that need palliative care at home is still a
recent practice in Portugal and a service that is not yet available for the vast majority of the
population. The study intends to perform the telephone follow-up carried out by the palliative

care team of a district hospital in the Tras-os-Montes and Alto Douro region.

Objectives: To describe the activity of the palliative care team at the telephone consulting
service; to analyze the efficacy of the telephone consulting performed by the palliative care
team of a district hospital in the region of Tras-os-Montes and Alto Douro in the patient at
home, measured by the number of hospitalizations in acute hospitals and palliative care

services and emergency episodes.

Materials and Methods: Retrospective, descriptive-correlational study of telephone
consulting service performed by the palliative care team during 1 January to 31 December
of 2018. The data collection instrument consists of a telephone record sheet prepared by
the palliative care team and also by the consultation of the patient's clinical process. The
study was previously submitted to the opinion and authorization of the direction of the
service and also of the ethics committee of the institution. The data were analyzed by the

statistical program Statistical Package for the Social Sciences, version 21.0 for Windows.

Results: Users of the telephone consulting service have an average of 78.25 years and are
mostly carriers of oncological disease (n=113; 79.02%). The vast majority of the contacts
were made by relatives (n=279; 85.32%). During 2018, 327 calls were answered, with an
average value of 12.14 minutes per call (x 4.81). The main motivation for telephone contact
was uncontrolled symptomatic (n=319; 76.32%). After the use of the telephone consulting
service, there was a reduction in the number of days of hospitalization (r,=-0.27; p=0.0001)

and of urgency episodes (r,=-0.32; p=9.20x10°).

Conclusions: Telephone consulting is a viable alternative to traditional hospital follow-ups,
since it has a smaller impact on the person than hospitalization, allowing better maintenance
of quality of life. The indicators analyzed are conducive to its implementation, being a safe
and effective way of keeping people at home in order to remain there for as long as possible

until his hospitalization in a palliative care service.

Keywords: telephone consulting; palliative care team; home.
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INTRODUCAO

A prestacao de cuidados de saude através do servico de consultoria telefonica (CT)
tem ganho terreno ao longo dos anos um pouco por todo o mundo. Este tipo de servico
tem sido aplicado em utentes com necessidade de seguimento por uma equipa de cuidados
paliativos (ECP), normalmente apds a alta hospitalar, e que requerem acompanhamento
no domicilio. Neste sentido, sdo formadas equipas especializadas em cuidados paliativos
(CP), normalmente da &rea de enfermagem, que prestam este tipo de atendimento. Este
servico permite a pessoa permanecer no domicilio apés a alta hospitalar, regressando as
instituicdbes de saude apenas em situacdes de agudizacdo da doenca. As pessoas
abrangidas por este servico tém necessidade de prestacdo de CP, devido a doenca
oncoldgica avancgada, terminal de 6rgaos ou degenerativa (Baird-Bower, Roach, Andrews,
Onslow, & Curnin, 2016; F. Wong et al., 2016).

A modalidade do servico de CT nos estudos divulgados esta disponivel 24 horas
por dia, sete dias por semana. Regra geral, sdo os cuidadores informais que mais utilizam
este servico, sobretudo para comunicarem alteracdes do estado de saude do utente,
agravamento ou surgimento de novos sintomas. Com menos frequéncia, este servigo é

também utilizado para apoio psicossocial do cuidador (Baird-Bower et al., 2016).

O acompanhamento telefénico dos utentes e cuidadores parece ser uma
metodologia viavel de aplicacdo, quer em &reas rurais, quer em areas urbanas (Bai,
Reynolds, & McCorkle, 2013). Foram encontradas evidéncias de melhoria no controlo
sintomatico dos utentes e no apoio a familia, proporcionando uma sensacéo de seguranca,
de reducdo da ansiedade e promog¢&o do conforto, bem como facilidade no acesso a
unidades de internamento de CP em situa¢gfes de agudizacdo (Bai et al., 2013; Slack,
2015). A literatura indica, claramente, que a utilizacdo de uma linha telefénica de apoio por
uma equipa especializada é de especial importancia (Baird-Bower et al., 2016;
Hennemann-Krause, Lopes, Araujo, Petersen, & Nunes, 2015; Riggs et al., 2017). Sob o
ponto de vista econdémico foi constatada uma redugcdo na taxa de reinternamentos
hospitalares, na utilizagdo de ambulancias e de recorréncia ao servico de urgéncia (SU)
(Koczwara et al., 2010; F. Wong et al., 2016).

Contudo, embora este tema venha a ser largamente estudado e reconhecido a nivel
internacional, sdo ainda muito poucos os trabalhos publicados no nosso pais. Considera-
se, por isso, importante explorar e analisar a realidade portuguesa relativamente aos
servigcos de CT em utentes no domicilio em suporte paliativo. Embora 0 movimento dos CP

em Portugal tenha comecado nos anos 90 com o aparecimento das primeiras unidades de
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internamento, foi em 2006 com o desenvolvimento da Rede Nacional de Cuidados
Continuados Integrados, que aumentou de forma significativa o nimero de unidades de
cuidados paliativos (UCP) (Neto, 2010), e como tal, s6 a partir dessa altura é que
comecaram a ser feitas diligéncias no sentido da aplicacdo dos servigos de CT.

Face ao exposto partiu-se para o presente trabalho, cujos objetivos centrais sdo os

seguintes:
O, — Descrever a atividade assistencial de uma ECP ao nivel do servigco de CT,;

O — Analisar a eficacia da CT praticada pela ECP de um hospital distrital na regido
de Tras-os-Montes e Alto Douro em utentes no domicilio, medida pelo nimero de

reinternamentos em hospital de agudos e em UCP e de epis6dios de urgéncia.

Para o efeito realizou-se um estudo retrospetivo, descritivo-correlacional, das
chamadas telefnicas atendidas pela ECP de um hospital distrital na regido de Tras-os-
Montes e Alto Douro, sendo a amostra constituida pelas chamadas telefénicas recebidas
no ambito do servico de CT, entre 1 de janeiro a 31 de dezembro de 2018. Embora este
servi¢co de consultoria ja estivesse instituido desde 2015, importa aqui considerar que o

registo efetivo das chamadas recebidas s6 comecou a efetuar-se a partir do ano de 2018.

O trabalho encontra-se, assim, estruturado em quatro partes fundamentais. No
primeiro capitulo é feita uma reviséo do estado da arte sobre CT em CP, com o intuito de
clarificar os conceitos centrais do estudo, nomeadamente a visdo global dos servigos de
CT em CP, a sua implementacdo como metodologia de trabalho e instrumentos de
avaliacdo e, particularmente, a visdo estratégica dos CP em Portugal no ambito dos
servigos de CT. O segundo e terceiros capitulos incidem, respetivamente, na definicdo das
linhas metodoldgicas e na apresentacdo dos dados, sendo estes discutidos no quarto

capitulo.
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1. A CONSULTORIA TELEFONICA EM CUIDADOS PALIATIVOS

No Capitulo 1 é encetada uma abordagem dos principais estudos existentes na
literatura relativamente ao servico de CT em pessoas com patologia progressiva, avancada
e incuravel e que se encontram no domicilio. Esta revisdo do estado da arte tem como
objetivos: clarificar a metodologia de trabalho da equipa que executa o servico de CT, aferir
acerca das estratégias de implementacdo, analisar os indicadores de resultado, bem como
as vantagens e desvantagens da sua aplicacdo e identificar propostas de melhoria.

1.1 Ambito de aplicacdo da Consultoria Telefénica: Vantagens e
Desvantagens

Atualmente existem diversas tecnologias de informagdo e comunicagdo que
permitem dar um suporte mais préximo e continuo a pessoa em diversos contextos. Sao
exemplos disso a telemedicina, os servi¢cos de CT e as aplicagbes moveis. Este estudo,
em particular, debrucar-se-a sobre a CT onde se inclui 0 acompanhamento telefonico,
identificado como uma metodologia de trabalho importante para que as pessoas possam
usufruir de cuidados de conforto de qualidade até a morte, prevenindo a iatrogenia,
futilidade terapéutica e distanasia (Hennemann-Krause et al., 2015). O servico de CT em
CP consiste numa equipa de trabalho, dotada de profissionais com formacao na area dos
CP, que presta um servigo de atendimento telefénico aos utentes, cuidadores e também
aos profissionais de saude. As pessoas abrangidas por este servico apresentam-se com
uma doencga progressiva, avancada e incuravel, que limita a sua expectativa de vida (Ferrell
et al., 2007; National Quality Forum, 2006; The National Consensus Project for Quality
Palliative Care, 2013).

Este programa de prestacdo de CP ap0s a alta é dirigido aos utentes e a familia,
com enfase particular nos cuidadores (Bai et al., 2013; Baird-Bower et al., 2016;
Hennemann-Krause et al., 2015; Slack, 2015; F. Wong et al., 2016; Wye et al., 2014). A
equipa responséavel pelo servico de CT, de um modo geral, € coordenada por um
enfermeiro com formagédo avancada em CP. O acompanhamento telefénico deve ser
realizado por um profissional treinado, geralmente um enfermeiro com formagéo em CP ou
um enfermeiro especialista com experiéncia na area. O treino dos profissionais tem sido
essencial para garantir que as chamadas telefénicas sejam corretamente tratadas, desde
a necessidade de encaminhamento para as consultas de CP, ou até, para a necessidade
de intervencdes meédicas (Baird-Bower et al., 2016). O enfermeiro seria deste modo o ponto

de ligacdo com a restante equipa multidisciplinar, e o elo orientador e gestor do servico de
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CT, para o encaminhamento assertivo das situagfes resultantes do contacto telefénico
(Magee et al., 2018; F. Wong et al., 2016).

O servico de CT deve funcionar de modo continuo e ininterrupto, para que as
pessoas possam recorrer em situagdes de crise, regra geral, quando ocorre agravamento
ou surgimento de novos sintomas, e por vezes para apoio psicossocial do cuidador (Baird-
Bower et al., 2016). O modelo do servico prestado também pode ser pré-ativo, o que
significa que é o profissional de salde que entra em contacto com o utente/cuidador para
determinar se os sintomas melhoraram apés o tratamento, para monitorizar o sofrimento e
a satisfacao, para fornecer informacdes e conselhos, e para dotar o utente de estratégias
de enfrentamento (Bruera et al., 2001; Cox et al., 2008; Dixon, Pituskin, Fairchild, Ghosh,
& Danielson, 2010; Fairchild et al., 2009; Follwell et al., 2009; Haddad et al., 2003; Kornblith
et al., 2006; Zeng et al., 2011). Os cuidadores informais valorizam bastante os contactos
telefénicos pré-ativos, principalmente aqueles que séo realizadas algumas horas ap6s o
periodo de crise do utente, que suscitou um contacto telefénico prévio (Wye et al., 2014).
Estes sentem-se particularmente apoiados pelos profissionais quando estes telefonam pro-
ativamente de acordo com o previsto, como parte do esquema de monitorizagéo telefénica
altamente individualizado (Carlebach & Shucksmith, 2010). Neste modelo pro-ativo existe
um esquema de regularidade acordado, e num horario que seja mutuamente conveniente
tanto para a pessoa quanto para 0 servico, em contraste existe o outro modelo de
atendimento em que é sempre a pessoa que estabelece o contacto com o servi¢co de CT
(Phillips, Davidson, Newton, & DiGiacomo, 2008).

A possibilidade de poder recorrer ao conselho de um profissional de CP né&o resolve
apenas problemas clinicos imediatos, mas também permite que a familia lide melhor com
a dor emocional. Muitas vezes durante o telefonema o profissional consegue ter acesso
aos dados do processo clinico da pessoa, uma vez que estao disponiveis na plataforma do
sistema, para aquelas que ja estiveram internadas na UCP, ou que sdo seguidas na
consulta externa de CP. O servico de CT praticado pelas ECP permite a pessoa com
doenca grave, avancada e terminal permanecer no domicilio apés a alta hospitalar,
regressando a instituicdo de saude, nomeadamente ao hospital, apenas em situacdes de

agudizacdo da doenca (Baird-Bower et al., 2016; F. Wong et al., 2016).

Com a aplicacéo do servigo de CT também foi constatada uma melhoria no controlo
sintomatico e no apoio a familia, proporcionando uma sensacgéo de seguranga, de reducao
da ansiedade e promog¢ao do conforto, quando este tipo de servico esta disponivel (Slack,
2015). Por outro lado, os utilizadores do servigo de CT referem sentimentos de conforto e

tranquilidade, pelo simples pensamento de que o profissional do outro lado do telefone
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sabe 0 seu nome e que esta disponivel para o ouvir. Consequentemente, 0s utentes e
cuidadores informais sentem-se confortaveis e mais confiantes em telefonar para o servigo
em situagbes de necessidade. Existem, portanto, evidéncias de que o servico de CT
prestado as pessoas com necessidade de CP que se encontram no domicilio, melhora o
controlo dos sintomas, fornece apoio familiar, proporciona uma sensagédo de seguranca,
reduz a ansiedade e promovem o conforto (Slack, 2015), sendo também uma arma
promissora para melhorar a qualidade de vida (QdV) das pessoas com doenca avangcada
e terminal (Bai et al., 2013).

Destaca-se, contudo, um estudo conduzido por Jo, Brazil, Lohfeld e Willison (2007)
efetuado no Canadad em cuidadores informais de conjugues em programa de CP no
domicilio com acompanhamento telefénico, em que ficou demonstrado que estes nado
recebiam apoio emocional adequado, e foram detetadas dificuldades na comunica¢do com
os cuidadores informais e uma deficiente coordenagéo entre os servicos. No entanto, de
um modo geral a literatura revela que os cuidadores informais que usufruem deste tipo de
servico sentem-se totalmente apoiados. Grande parte desse apoio e a sensagdo de um
servigo coerente e acessivel é transmitido através do telefonema pro-ativo, bem como fora
do horério de trabalho habitual, fornecendo uma resposta rapida e qualificada a qualquer
situacao clinica de emergéncia que se desenvolva (Carlebach & Shucksmith, 2010). Os
cuidadores informais atribuem muita importancia a disponibilidade manifestada pelos
enfermeiros fora do horario de trabalho, realgando o atendimento individualizado e
personalizado e o apoio assistencial. Indicam que antes da implementacdo deste servigco
sentiam que as suas questbes, preocupacdes e necessidades eram ignoradas por um

servi¢o de saude focado principalmente no doente (Carlebach & Shucksmith, 2010).

Num estudo conduzido por Cox et al. (2008) 73% dos doentes acompanhados
durante 10 meses em CT referiram que preferiram consultas telefénicas em vez das
tradicionais consultas em ambiente hospitalar. As duas principais vantagens citadas pelas
pessoas foram: a relac@o e as discussdes entre 0 utente e o profissional de saude; e a
conveniéncia de ter consultas de acompanhamento por telefone, em vez de ter que
comparecer ao hospital, resultando numa menor necessidade de recorrer a familiares e
amigos que assegurem o transporte para as consultas hospitalares. Um outro estudo realca
o feedback positivo sobre 0 método de acompanhamento telefénico, incluindo um forte
apreco pelas chamadas e pelo atendimento recebido (Dixon et al., 2010). A monitoracao
telefénica frequente com intervalos mensais reduz significativamente a ansiedade e a

depressdo das pessoas, relativamente aqueles em que este servico ndo foi oferecido
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(Kornblith et al., 2006). Foi também observado que o acesso das pessoas a programas de

CP fica facilitado através do contacto telefonico (Riggs et al., 2017).

Relativamente as desvantagens citadas por alguns utilizadores do servico de CT
séo referentes a alguma apreenséo relacionada com a forma como os exames ou analises
seriam solicitados/organizados se fossem acompanhados por telefone. Outra preocupacao
apontada € a incapacidade de detetar aflicdo ou preocupacdo se as consultas nao
estivessem cara-a-cara. Em resposta as preocupacdes manifestadas, os profissionais de
salude sentiram que esta metodologia de trabalho poderia ser aceitavel se os exames e
analises pudessem ser feitos no hospital de referéncia, e os resultados observados pelo

clinico responsavel pelo utente (Lydon, Beaver, Newbery, & Wray, 2009).

Oferecer as pessoas com doencga progressiva e incuravel a possibilidade de morrer
em casa é uma boa pratica, que pode trazer conforto para as pessoas com patologias
ameacadoras da vida (Carlebach & Shucksmith, 2010). Contudo, também pode ser uma
escolha dificil de sustentar, na medida em que, os cuidadores informais, frequentemente
membros da familia, podem considerar extremamente dificil lidar com a componente
emocional de perder um ente querido, e simultaneamente, ter que lidar com a complexa
evolucéo de sintomas em diversas dimensées da vida humana. E perentério afirmar que
cuidar de alguém durante esta fase da vida pode ser uma experiéncia solitaria e
angustiante, ainda que afastada do ambiente de agitacdo hospitalar. Muitas vezes este
ambiente é, em si mesmo, um fator inibidor, levando a que as pessoas, com multiplas
necessidades, se sintam intimidadas em expressar 0os seus problemas, com receio de
incomodarem a equipa profissional, que elas consideram sobrecarregada e muito ocupada
(Allen, Rieck, & Salsbury, 2016; Kim & Schulz, 2008; Taber, Leyva, & Persoskie, 2015).
Para os profissionais de saude esta modalidade de acompanhamento dos utentes, também
é vista como uma metodologia viavel para reduzir a carga de trabalho clinico (Dixon et al.,
2010).

A Organizagéo Mundial de Saude (2004) afirma que os cuidados de boa qualidade
para o fim da vida devem ser reconhecidos como um direito humano basico, e a escolha
de morrer em casa confortavelmente, acompanhado pelos membros da familia, deve ser
parte integrante desse direito. Esta possibilidade de escolha pode trazer mdultiplos
beneficios & pessoa, ndo s6 nas dimensdes psicoldgica, social e espiritual, como também,
ao nivel fisico, porque desta forma é possivel alcancar uma morte humanizada enquadrada
por cultos, envolvéncia familiar, afetos, valores e referéncias proprias (Ferreira da Silva,
2012; Osswald, 2013). Ao projetar ou fornecer servicos que apoiam as pessoas que

desejam morrer em casa é recomendavel dar especial atencdo a prestacdo de apoio
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durante a noite, quando os utentes e cuidadores sentem-se particularmente vulneraveis, e
incluir os cuidadores no apoio prestado (Carlebach & Shucksmith, 2010). E um facto que
muitas vezes os cuidadores informais expressam o desejo de cuidar dos seus entes
queridos em casa, para lhes proporcionar a escolha do local de morte. No entanto, o énus
do cuidado que recai sobre estes cuidadores pode ser consideravel, acrescido do facto de
estes também poderem estar a passar por um processo de angustia emocional (Barbosa
& Neto, 2010; Given, Given, & Sherwood, 2012; Ignacio, Storti, Bennute, & Lucia, 2011).

Em termos de salde publica esta comprovada a presenca de uma grande variedade
de sintomas psicoldgicos, que advém do stress experimentado pelos cuidadores informais
de pessoas com necessidade de CP, incluindo: a ansiedade, a depresséo, a reducdo da
autoestima, a fadiga, os sentimentos de isolamento e os problemas soméaticos de salude
(Castillo et al., 2008; Cerqueira, 2005; M. F. Ferreira, 2009; J. Silva, 2011). Estes problemas
e preocupacdes podem ser ainda maiores quando termina o apoio da equipa de
acompanhamento diurna e os utentes e 0s seus cuidadores tém que enfrentar sozinhos as
horas mais sombrias da noite, tendo apenas disponiveis os servigos de atendimento de
urgéncia. Sabe-se que os utentes quando sdo atendidos nos servicos de urgéncia, 0s
profissionais que os recebem desconhecem ou ndo tém acesso ao seu processo clinico
em tempo util, pelo que, a pessoa acaba por ser exposta a intervencfes e tratamentos
desproporcionais no final da sua vida, que lhe impde grande sofrimento (Koczwara et al.,
2010). Por outro lado, uma pessoa com necessidade de CP deveria ser observada por um
médico paliativista ou por uma ECP, mas estes profissionais de salde habitualmente ndo
estao disponiveis no SU em tempo oportuno para observar o doente. A consequéncia
imediata € um aumento inevitavel de internamentos no SU, enquanto o utente aguarda a
observacdo por uma ECP. Estes internamentos tém um custo elevado para as unidades
de saude, e sdo também uma fonte de dececéo para o utente e o cuidador, pelo sentimento
de fracasso em manter a pessoa no seu ambiente familiar. Campbell, Harper e Elliker
(2005) e Yardley, Codling, Roberts, O’'Donnell e Taylor (2009) salientam como componente
essencial para a pratica de bons CP aos utentes e seus cuidadores o acesso imediato a
aconselhamento profissional, e suporte fora de horas, uma posicao também partilhada por
outras instituicdes inglesas, tais como: Relief Cancer (Thomas, 2001), National Institute for
Health and Clinical Excellence (NICE) (Richardson, 2004) e o Department of Health
(Department of Health, 2008).

Apesar destas consideracfes, ndo deve ser esquecido que um dos motivos
impulsionadores para a implementacdo do servico de CT tem origem na perspetiva

economicista, resultantes da manutencdo das pessoas com necessidade de CP em
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ambiente hospitalar, cujos custos de internamento sdo bastante avultados. Por outro lado,
as unidades hospitalares estdo formatadas para a rececdo de utentes na fase aguda da
doenca, em que se promove ativamente a pratica de uma medicina curativa e altamente
interventiva em termos de procedimentos e de exames complementares de diagnostico.
No Reino Unido verificou-se que cerca de 25% das camas dos hospitais de agudos séo
ocupadas por utentes com necessidades paliativas, e que pelo menos 40% deste grupo
ndo apresenta necessidades médicas que justifiquem o internamento (Thomas K, et al.,
2011).

Em Portugal embora ndo existam dados relativamente a esta problematica é do
conhecimento publico que a rede de CP instituida no pais, ainda ndo consegue dar
resposta atempada a todas as pessoas com necessidades paliativas. Estas acabam por
fazer parte dos utentes habituais das enfermarias dos hospitais de agudos, especialmente
nos servigos de internamento de medicina interna, vivendo ai os seus ultimos dias de vida
(Pulido, Baptista, Brito, & Matias, 2010). A identificag&o precoce destes utentes conduziria
a uma reducdo dos internamentos nos hospitais de agudos e melhoraria a acessibilidade
aos servicos de CP, possibilitando desta forma a libertagcdo de camas hospitalares cujo
racio disponivel é insuficiente para as necessidades da populagéo portuguesa.

Realca-se também a analise financeira deste tipo de servico efetuada por Baird-
Bower et al. (2016), concluindo que para as 458 chamadas recebidas ao longo de seis
meses, houve potencialmente menos 129 doentes em final de vida que recorreram ao SU,
e menos 161 chamadas a solicitar ambulancia, o que equivale a uma economia de 121647
dolares (de acordo com o custo médio de admisséo no Departamento de Servicos Médicos
Hospitalares da Tasméania em 2014 de 943 ddlares), e de 112700 délares (usando o custo
médio da ambuléncia em 2007 de 700 délares) (Tasmanian Government. Government
Services, 2015).

Com efeito, se sdo inumeros os beneficios da CT, é também hoje reconhecido que
este servigco ndo é isento de custos, ndo s6 na formagéo dos profissionais que executam o
servico, mas também, ao nivel das ligacdes telefénicas e do tempo despendido para as
mesmas. Um estudo publicado por Beaver et al. (2009) comparou a avaliacdo econémica
do seguimento hospitalar e por telefone apds o tratamento de utentes com cancro da
mama. Os autores determinaram que o custo do acompanhamento por telefone liderado
por enfermeiros foi maior do que o seguimento hospitalar em consulta externa, devido a
consultas telefénicas bastante longas e o uso frequente de pessoal com necessidade de
formacao avancada e treino. No entanto, os custos com as deslocac¢des da pessoa, bem

como a sobrecarga dos ambientes hospitalares foi reduzida. Desta forma constata-se que
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o servico de CT tem custos diretos relacionados com a formacao dos profissionais para o
atendimento telefénico, e custos indiretos relacionados com o tempo que o profissional
dedica a esta atividade, tempo esse que deixa de ser canalizado para o atendimento dos

utentes ao nivel dos servi¢os de internamento ou da consulta externa.

Embora o acompanhamento por telefone dos utentes em ambiente domiciliario
possa nao conduzir a uma significativa redugdo econémica dos custos associados, esta €
uma alternativa apropriada para avaliar e orientar o alivio de sintomas (Zhou et al., 2012).
Essa estratégia pode manter e/ou melhorar a QdV do utente, reduzindo o custo da viagem
e outros fatores associados ao acompanhamento clinico. Este tipo de metodologia de
trabalho pode ajudar a reduzir o acompanhamento clinico hospitalar, permitindo ao utente
permanecer no seu ambiente, sem tempo de espera para atendimento e sem custos de

viagem associados as deslocacdes para as consultas.

1.2 Visao estratégica da Consultoria Telefonica

Tem havido uma tendéncia crescente um pouco por todo o mundo, nomeadamente
em paises como: Reino Unido, Bélgica, Franca, Canada e Nova Zelandia, para que as
pessoas com necessidade de CP permanecam no domicilio o maximo de tempo possivel.
Comeca-se a assistir a atribuicdo de um enfase especial aos cuidados domiciliarios e/ou
servicos de CT, no sentido de promover um regresso a casa, onde o processo de morrer
passa a ser transferido do hospital para o local natural de vida do utente e da familia.
Importa destacar o Reino Unido como o pais do nascimento do movimento de hospice
moderno, fundado por Cicely Saunders que definiu a abordagem completa de total care
que ainda hoje é usada por profissionais em todo o0 mundo. Este pais continua a ser o lider
no desenvolvimento dos CP na Europa, quer na quantidade de servigos que oferece quer
nos elevados padrfes esperados e também na investigagcdo realizada. Foi também o
primeiro a reconhecer a Medicina Paliativa como uma especialidade e destaca-se como
dos melhores centros de estudo, quer na area da medicina quer na area da enfermagem.
Regra geral todos os paises da europa tém vindo a tentar implementar este movimento,
promovendo a evolucdo e o desenvolvimento dos CP, para que todos os que deles
necessitam tenham acesso de forma equitativa (Martin-Moreno et al., 2008). O Reino
Unido, a Bélgica e a Franca apresentam-se como o0s paises com a melhor taxa de servigcos
a populacdo. O modelo de equipas moéveis ou Equipa Intra Hospitalar de Suporte em
Cuidados Paliativos (EIHSCP) em que o servico de CT esta disponivel foi extensamente
adotado em diversos paises, mais notavelmente na Franca e no Reino Unido (Centeno et
al., 2007).
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O Reino Unido tem sido um pais pioneiro no desenvolvimento dos CP, adotando
desde algum tempo uma série de recomendacfes governamentais (Gold Standards
Framework) para melhorar a qualidade dos CP em fim de vida e durante a evolugéo da
doenca, em ambientes generalistas, e ao nivel dos cuidados de saude primarios. Esta
atitude surgiu da realizacdo de um Plano de Cuidados Preferenciais e o reconhecimento
de que a maioria das pessoas no Reino Unido preferia morrer em casa (Department of
Health, 2008). Para a sua execucao os servicos de saude tiveram que realizar alguns
ajustamentos, nomeadamente a inclusdo de CP nos cuidados de salde comunitarios.
Embora as equipas comunitarias de enfermagem realizassem de forma eficiente o seu
trabalho, existia um periodo do dia em que o utente e o cuidador ndo tinham apoio.
Consequentemente, surgiu a necessidade de garantir a existéncia de servicos que
apoiassem os utentes e os cuidadores e/ou membros da familia fora desse horéario. A CT
surgiu como uma metodologia de trabalho valiosa para dar resposta a essa necessidade
emergente. O utente e/ou cuidador passou a ter um apoio telefénico 24 horas por dia,
assegurado por uma equipa especializada em CP, que normalmente sao enfermeiros com

formagao avancgada.

No Quadro 1 é apresentada uma compilacdo de estudos mais significativos
realizados nos ultimos cinco anos que abordam o tema da CT em utentes no domicilio a
receber CP. A grande maioria dos estudos séo de coorte retrospetivo. Destaca-se o Unico
estudo randomizado controlado realizado por F. Wong et al. (2016) em trés hospitais onde
foram selecionados utentes com patologia cardiaca terminal que tiveram alta hospitalar, e
gue foram encaminhados para CP. O grupo de intervencao recebeu visitas domiciliarias e
CT. Ambos os grupos de controlo e de intervengdo receberam cuidados habituais
(consultas médicas de CP em ambito hospitalar, aconselhamento sobre o tratamento de
sintomas e medicacao). Posteriormente, foram comparados os resultados obtidos em cada

um dos grupos relativamente ao controlo sintomatico.

Destaca-se que a maioria dos estudos apresentados no Quadro 1 (Baird-Bower et
al., 2016; Hennemann-Krause et al., 2015; Riggs et al., 2017; F. Wong et al., 2016; Wye et
al., 2014) analisam especificamente a viabilidade do uso do acompanhamento telefénico

em utentes no domicilio em programa de CP.
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Quadro 1. Resumo dainformacdao recolhida dos estudos relativos ao servigco de CT dos utentes em CP no domicilio

Estudo (ano) Amostra Idade média (anos) Instrumento de N° chamadas/ Motivo do telefonema
avaliagcao duracéo
Wye et al. (2014) Utentes no domicilio em Registos obtidos | 1029 contactos | Descontrolo de  sintomas  (crise),

CP

durante o contacto e
entrevistas a familia e

telefénicos durante
6 meses.

incerteza do profissional ou cuidador,

(n=391)
doentes

Hennemann-Krause | Utentes com patologia 68 ESAS 38 contactos | Descontrolo de sintomas.
et al.(2015) oncolégica avancada telefénicos durante

(n=12) 6 meses.
Baird-Bower et al. | Utentes em programa de Consulta dos registos 458 contactos | Solicitar mudancas nos servicos de
(2016) CP no domicilio colhidos durante o telefénicos durante | apoio (25%), informar alteracdes do

(n=146) contacto telefonico 6 meses estado do doente (24%) e solicitar

assisténcia médica (16%)

F. Wong et al | Utentescom doenca 78.3-grupo de | ESAS 1 chamada/ | Descontrolo de sintomas (dor, astenia,
(2016) cardiaca terminal intervencédo PPS semana durante o | dispneia, ansiedade, depressao e perda

n= 43 grupo de Questionario de 1° més, e depois | de apetite).

intervencao N 1/més até aos 12

¢ 78.4-grupo  de | avaliacdo da QdV

meses.

n=41 grupo de controlo controlo McGill

Riggs et al.(2017) Utentes oncoldgicos, com 74.1 PPS 639 contactos | Cuidados ao doente (36%); acesso ao
doencga terminal de 6rgéo telefénicos durante | servico de internamento de CP (29%);
e neuro degenerativa (n= 24 meses (4.5 | condi¢bes de vida/casa adequada (9%);
299) chamadas por | crise (5%); suporte aos cuidadores (4%),

utente). suporte legal, psicoterapia (8%).

Strupp et al. (2017) | Doentes com doenca 51.12 Norma Hospiz- und | 222 contactos | Cuidados ao doente (36%); acesso ao
crénica progressiva Palliativ-Erfassung telefénicos durante | servico de internamento de CP (29%);
(esclerose muiltipla) (HOPE) na Alemanha | 27 meses condi¢des de vida/casa adequada (9%);
(n=114) crise (5%); suporte aos cuidadores (4%),

suporte legal, psicoterapia (8%).

n=n°de pessoas da amostra; ESAS: Edmonton Symptom Assessment Scale; PPS: Palliative Performance Scale.
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1.3 Instrumentos de Avaliacao Utilizados no Servigco de Consultoria
Telefonica

As pessoas com necessidade de CP irdo desenvolver ao longo da evolucao da
doenca e numa fase mais tardia da mesma, episddios de agudizacéo caraterizados pelo
seu carater polissintomatico, por uma menor expectativa de vida e menor QdV. O ambito
dos cuidados esta focalizado no alivio de sintomas e de complicacBes, com o objetivo de
melhorar a QdV, sempre que possivel, e de maximizar o conforto (Lien, 2011; Sapeta,
2011). Sendo assim, em utentes com sintomas minimamente controlados, a CT pode
ajudar a reduzir o tempo de permanéncia hospitalar e potenciar simultaneamente, a
manutencédo da QdV e a maximizacao do conforto, tanto para o utente como para a familia.
Esta metodologia de intervencao fornece beneficios para o utente, sem tempos de espera
para as consultas e custos de viagem (Dixon et al., 2010; Godfrey, 2008). Embora este
método de acompanhamento seja amplamente utilizado em utentes com patologia
oncoldgica, como por exemplo: da mama (Kimman et al., 2011); do ovario e endométrio
(Cox et al., 2008; S. Wiliamson, Beaver, Gardner, & Martin-Hirsch, 2018); da prostata
(Leahy et al., 2013); do colon-reto (Susan Williamson, Chalmers, & Beaver, 2015); do
eséfago (Malmstrom et al., 2016); do pulméo (Magee et al., 2018) e de gliomas malignos
em tratamento curativo ou com doencga avancada (Dixon et al., 2010), também pode ser
aplicada a outras doencas incuraveis e progressivas, como as patologias de faléncia de

orgdos (F. Wong et al., 2016) e as doengas neuro degenerativas (Strupp et al., 2017).

A utilizacdo da CT requer, porém, uma abordagem rigorosa e sistematizada. Face
ao exposto, a utilizagdo de instrumentos pode ser uma medida til, que auxilie o profissional
de saude na monitorizagdo de sintomas e numa avalia¢éo tao objetiva quanto possivel. Os
instrumentos de avaliagdo a aplicar pelas equipas e pelos investigadores em CP devem
possuir propriedades psicométricas, ser validados para a populagéo do pais em estudo, e
ser aplicados de modo contextualizado, ou seja, de acordo com as caracteristicas da
populacdo, dos cuidados prestados e dos indicadores de qualidade, e devem ajudar a
definir as politicas de salude (Bausewein et al., 2016). Por outro lado, como existem
inmeros instrumentos genéricos e especificos na avaliacdo dos outcomes a sua escolha
pode ser dificil. A sua selecdo deve ter em consideracao o contexto onde serao aplicados,
designadamente se irdo ser utilizados de modo rotineiro na pratica clinica para auditar os
cuidados prestados, ou se irdo ser aplicados no desenvolvimento da investigacdo

(Bausewein et al., 2011).
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Neste contexto, os profissionais de saude podem recorrer a instrumentos validados
durante o atendimento telefénico, para monitorizar altera¢cdes importantes do estado
saude. Um desses instrumentos é a escala vulgarmente conhecida por ESAS - The
Edmonton Symptom Assessment System (Bruera, Kuehn, Miller, Selmser, & Macmillan,
1991). Esta escala tem demonstrado ser um instrumento de trabalho simples e Util para
avaliar o sofrimento dos utentes em CP no domicilio (Bruera et al., 1991; Chow et al., 2005).
O instrumento inclui a avaliacdo de nove sintomas (dor, atividade, nausea, depressao,
ansiedade, sonoléncia, apetite, sensacao de bem-estar e falta de ar), medidos numa escala
do tipo Likert, com opcao de resposta cuja pontuacao varia entre zero e dez, em que zero

significa auséncia de sintoma e dez significa a sua intensidade maxima (“pior possivel”).

7

Outro instrumento frequentemente utilizado no ambito da CT é a Palliative
Performance Scale (PPS), especificamente projetada para utentes em CP (Anderson,
Downing, Hill, Casorso, & Lerch, 1996). A PPS avalia o estado funcional e fisico da pessoa,
de acordo com cinco dominios: deambulagéo, atividade/evidéncia de doenca, autocuidado,
ingestao oral e nivel de consciéncia. Esta escala subdivide-se em onze niveis, que variam
entre 0% a 100%, com aumentos seriados de 10%, no qual 0% corresponde a um individuo
morto e 100% indica que a pessoa € capaz de exercer uma atividade normal e de trabalhar
sem qualquer cuidado especial (Anderson et al., 1996). Neste sentido, considera-se que
uma pessoa com um PPS de 100% tem completa capacidade de deambular, uma atividade
normal e trabalho/sem evidéncia de doenca, auto cuidado completo, ingestdo normal e
nivel de consciéncia completo; um PPS del0% indica que a pessoa esta acamada, é
incapaz de qualquer atividade (doenga extensa), com dependéncia total no auto cuidado,
com necessidade de cuidados orais e num estado de sonoléncia ou coma (com periodos
de confusdao). A PPS tem sido aplicada a nivel internacional como uma ferramenta
indispensavel na avaliacdo das pessoas com necessidades de CP (Hennemann-Krause et
al., 2015; F. Wong et al., 2016).

Realga-se o estudo efetuado por Strupp et al. (2017) indicado no Quadro 1 cujo
instrumento de avaliacdo das pessoas em acompanhamento por uma ECP foi a Hospiz-
und Palliativ-Erfassung (HOPE) (Lukas Radbruch et al., 2003; Stiel et al., 2012). A HOPE
corresponde a um sistema de documentacdo padrdo em CP, que serve de apoio aos
processos e como instrumento de garantia de qualidade, com o objetivo de melhorar a
prestacdo de cuidados aos utentes e cuidadores. Este sistema é utilizado na Alemanha
desde 1999 pelas ECP hospitalares e domiciliarias. A documentacdo padrdo do HOPE é
uma documentacgdo colaborativa entre os varios setores multiprofissionais envolvidos no

tratamento da pessoa. Esta base de dados comum promove a cooperacgao e o trabalho em
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rede dos CP. A documentacao é elaborada de uma forma basica e contém um conjunto de
dados definido pela Sociedade Alema de Medicina Paliativa e pela Associacdo Alema de
Cuidados Paliativos. Relativamente a informacao especifica dos utentes acompanhados
em CP ficou definido um sistema de documentacdo minima para utentes paliativos

(MIDOS), inserido dentro do HOPE para avaliar um conjunto tipico de sintomas presentes.

Relativamente aos restantes estudos que constam do Quadro 1, o instrumento de
avaliacdo utilizado foi a consulta dos registos das chamadas telefénicas e das entrevistas

ao utente e a familia (Baird-Bower et al., 2016; Wye et al., 2014).

No Quadro 2 sédo apresentados os resultados dos estudos que constam do Quadro
1, de acordo com os instrumentos de avaliacdo apresentados. Em todos os estudos é
consensual que a utilizagdo de uma linha telefonica de apoio a utentes em CP por uma
equipa especializada é de especial importancia. A investigacao cientifica sobre os servigos
de CT forneceu evidéncias de que a sua aplicacdo traduz-se numa reducdo de
reinternamentos e na melhoria do controlo de sintomas, com reducdo no Edmonton
Symptom Assessment Scale (ESAS) (Riggs et al., 2017; F. Wong et al.,, 2016). A
telemedicina (Hennemann-Krause et al., 2015) onde se inclui o acompanhamento
telefénico também é referida como uma metodologia de apoio domiciliario adicional para o
atendimento de ambulatério tradicional, pois permite uma monitorizacdo e uma melhor
gestdo dos sintomas do utente. Os valores médios da ESAS apresentaram niveis de
sofrimento mais baixos em utentes com acompanhamento telefénico em detrimento dos

utentes seguidos em regime de ambulatério (Hennemann-Krause et al., 2015).

Por outro lado, Baird-Bower et al. (2016) demonstraram que o servi¢o de CT reduz
a utilizacdo dos meios de transporte hospitalar, e consequentemente, de idas ao SU (ver
Quadro 2). Foi possivel desta forma aumentar a probabilidade de o utente morrer em casa
quando esse é 0 seu desejo. Esta é também a visado fornecida por Wye et al. (2014) que
considera o apoio telefénico como um meio para ajudar os utentes que desejam morrer em
casa. Esta linha de aconselhamento é particularmente Gtil na Gltima semana de vida, pois
€ neste periodo em que ocorre um momento de crise, com o descontrolo acentuado dos

sintomas.
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Quadro 2. Resultados dos estudos sobre consultoria telefénica em utentes em
cuidados paliativos no domicilio

Estudo Resultados
F. Wong et al. (2016) Grupo de Grupo de controlo
intervengao PPS-66.8%
PPS - 66.9% ESAS-32.4%
ESAS-24% McGill (QdV)-6.5
McGill (QdV)-7.6

Strupp et al. (2017)

Norma PHC (sintomas paliativos tipicos): dor severa
(31.1%), dispneia (10.1%), insonia (8.7%), fadiga (7.2%),

nausea/vémito (1.4%),
(1.4%)

imobilidade (5.8%), linfaedema

Riggs et al.(2017)

Suporte telefénico

Visita domiciliaria

PPS:10-40 (79%); 50-
70 (21%).
59.2% acederam a CP

KPS: 10-40 (52%); 50-70 (44.5%);
80-90 (3.5%).
40.8% acederam a CP hospitalares

hospitalares

Baird-Bower et al. Suporte telefonico Sem suporte telefénico
(2016) 30% recorreu ao SU 78% recorreu ao SU
Hennemann-Krause - .

Suporte telefénico Consultas hospitalares
et al.(2015) P P

ESAS - 31.5% ESAS-28.7%

Wye etal. (2014) Utentes e familia: referem satisfacdo com o servico de CT

principalmente em momentos de crise, e uma redugdo no
uso de recursos médicos hospitalares.

Em Portugal a Associa¢cdo Portuguesa de Cuidados Paliativos (APCP) destaca
como instrumentos de avaliacdo especificos (Bausewein et al., 2011, 2016) em CP:
Palliative Outcome Scale (POS) que esta validada para a populagéo portuguesa; Integrated
POS (IPOS) em processo de validacdo e de adaptacéo cultural; European Organizarion for
Research and Treatment of Cancer Quality of Life Qestionnaire Core 15 Palliative (EORTC
QLQ-C-15-Pal);Termémetro de Sofrimento (Distress Thermometrer); Edmonton Symptom
Assessment System (ESAS) este constituiu um instrumento de avaliacdo obrigat6rio na
referenciacdo de utentes para a Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados
(RNCCI), tipologia de cuidados paliativos; Escala Visual Analdgica (EVA); Escala
Qualitativa (EQ) e Escala Numérica (EN), estas duas ultimas integram desde 2003 as
recomendacdes da Direcdo-Geral de Saude para o registo sistemético da intensidade da
dor (Direcdo-Geral da Saude, 2003). A APCP nao indica a PPS como um instrumento de

avaliagdo essencial em CP.
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1.4 Caracterizacdo do Contacto Telefonico

Em todos os estudos indicados no Quadro 1 foi identificado um ndmero
consideravel de contactos telefénicos atendidos, o que indica interesse por parte de quem
utiliza este servico. De acordo com a literatura cientifica apresentada, o principal motivo
para o contacto telefénico é, com frequéncia, e um pouco por todo o mundo, o
desencadeamento de uma crise no utente, acompanhada por um descontrolo de sintomas
(Baird-Bower et al., 2016; Hennemann-Krause et al., 2015; F. Wong et al., 2016; Wye et
al., 2014). Este descontrolo de sintomas provoca alteracdes significativas no estado
funcional e fisico do utente, pelo que, muitas vezes o contacto telefénico é efetuado no
sentido de procurar suporte técnico para a manutencao da pessoa no domicilio, ou entéo,
para solicitar o seu encaminhamento para uma unidade de internamento de CP, ou para a
marcacdo de uma consulta domiciliaria ou hospitalar (Baird-Bower et al., 2016;
Hennemann-Krause et al., 2015; F. Wong et al., 2016; Wye et al., 2014).

A literatura sugere que a grande maioria dos contactos telefénicos é efetuada pelos
familiares e mais raramente pelos préprios utentes, indicando que 70% dos telefonemas é
proveniente de familiares/cuidadores, e apenas 6% ¢ feita pelo préprio utente (Baird-Bower
et al., 2016; Jiang, Gentry, Pusateri, & Courtney, 2012; Slack, 2015).

Em algumas situacdes particulares, como € o caso das doencgas terminais de
orgdos e das doencgas neuro degenerativas (esclerose mdltipla, deméncias, doenca de
Parkinson), a linha telefénica também é utilizada como uma linha de apoio informativa
relativamente ao suporte social existente para a doenca, nomeadamente, apoios sociais,
instituicdes existentes e servicos especializados (Mavandadi, Wright, Graydon, Oslin, &
Wray, 2017; Strupp et al., 2017). Da literatura é possivel verificar que o0 acompanhamento
telefénico de pessoas com doenca oncoldgica avancada em tratamento paliativo tem sido
aplicado ja nos finais da década de 90. Ao longo dos ultimos anos tem-se assistido a um
alargamento da CT a outras patologias ndo oncologicas, nomeadamente, as doencas
cronicas avangadas caracterizadas por varios episddios de descompensacdo (Avery,
Cook, & Talens, 2016), como por exemplo, as doencas de faléncia cardiaca (Inglis, Clark,
Dierckx, & Cleland, 2015) e faléncia renal (Kargar Jahromi, Javadpour, Taheri, &
Poorgholami, 2016); as deméncias (Mavandadi et al., 2017), a esclerose mdltipla (Turner,
Roubinov, Atkins, & Haselkorn, 2016), as doencas psiquiatricas pela necessidade de

averiguar e incentivar a adeséo ao tratamento (Kargar Jahromi et al., 2016).
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1.5 Servigco de Consultoria Telefonica em Portugal

Os CP em Portugal sdo uma atividade recente, tendo as primeiras iniciativas
surgido apenas no inicio dos anos 90 do século passado. Existe uma demora bastante
significativa na implantacdo dos CP em Portugal, se compararmos com a realidade de
outros paises europeus. De acordo com a APCP os CP disponiveis no pais esta organizado
em diferentes tipologias, que se passam a citar: Equipa Intra Hospitalar de Suporte em
Cuidados Paliativos (EIHSCP), Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos
(ECSCP) e Unidades de Cuidados Paliativos (UCP) (L. Radbruch et al., 2010).

Em Portugal os CP domiciliarios ainda sdo muito escassos face as necessidades
da populacéo, apresentando-se com horérios de curta duracdo e permanecem muito longe
do que é aconselhado internacionalmente (Bernardo et al., 2016). Estas equipas
comunitarias de CP sao o suporte de toda a rede, pelo que o seu desenvolvimento permite
a reducdo da despesa publica através da diminuicdo das hospitalizacbes e dos custos
associados (Bernardo et al., 2016). Embora a utilizacdo de um servico de CT,
particularmente como estratégia de suporte a pessoas em CP, necessite ndo s6 de uma
avaliacdo rigorosa e sistematizada como, também, formacgéo e treino das equipas que
prestam este servico, poderia ser neste contexto comunitario uma metodologia de trabalho

promissora.

Relativamente aos estudos desenvolvidos em Portugal relativamente ao
desempenho das ECSCP, estes séo bastante escassos e focalizam-se mais na percecao
do cuidador informal de utentes com necessidade de CP relativamente ao papel destas
equipas. No que diz respeito as Equipas de Cuidados Continuados Integrados (ECCI)
inseridas na comunidade ao nivel dos cuidados de saude primarios, é dado destaque a
importancia das visitas domiciliarias e do trabalho de CT para acompanhamento,
supervisdo e aconselhamento ao utente/cuidador. Os cuidadores destacam como
elementos fundamentais: o0 apoio recebido, a comunicagéo estabelecida e o trabalho em
equipa. De uma maneira geral, estes cuidadores sugerem acompanhamento da ECCI
durante a noite, bem como a necessidade de UCP ou de ECSCP nas proximidades (M.
Ferreira, 2013). Esta realidade pode estar relacionada com a capacidade de resposta das
ECCI em termos de CP, cujo foco de atuacao esta centrado para a prestacao de acbes
paliativas, pela falta de recursos humanos com formacdo avangada nesta area. A
prestacdo de CP especializados esta assegurada pelas ECSCP, preferencialmente
integradas nos agrupamentos dos centros de salde ou unidades de saude locais, estas
equipas multidisciplinares especificas de CP prestam consultoria as outras unidades

funcionais de saude, as equipas e unidades de cuidados continuados integrados da sua
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area de influéncia, e asseguram a prestacéo de cuidados diretos dos utentes/cuidadores
em situacdo de maior complexidade ou de crise. Pode-se concluir entdo que 0s servicos
de CT praticado pelas ECCI ou pelas ECSCP tém um papel fundamental de intervencao
junto das pessoas com necessidade de CP e dos seus cuidadores. Note-se que as ECCI
embora ndo estejam direcionadas especificadamente para cuidar do utente com
necessidade de CP, como sucede com as ECSCP e as UCP, é recomendavel que os seus

profissionais tenham formacgéo nesta area.

De acordo com os ultimos dados publicados pela Comissao Nacional de Cuidados
Paliativos (2019), em 31 de dezembro de 2018 existiam em Portugal Continental, em
regime de servico publico, 28 UCP com oferta de 381 camas, 43 EIHSCP (acresce ainda
mais trés EIHSCP pediétricas) e 21 ECSCP. No sentido de dar resposta aos desejos e
preferéncias dos utentes, relativamente ao local onde gostariam que os cuidados |hes
fossem prestados e onde preferiam morrer, sdo necessérias diferentes tipologias de
recursos especializados, organizados sob a forma de uma rede de CP anteriormente
exposta. Segundo um estudo efetuado por Barbara Gomes, Sarmento, Ferreira e
Higginson (2013) os locais de morte preferidos pelos portugueses séo a propria casa (50%)
e as UCP (36%). Estes dados sdo semelhantes aos obtidos no Reino Unido sobre as
preferéncias do local de morte. Face ao exposto é fundamental encetar condi¢cdes para
que as pessoas possam permanecer no domicilio, com o apoio técnico adequado. Os CP
domiciliarios surgem como uma aposta estratégica de referéncia, porque duplicam a
probabilidade de o utente falecer em casa (B. Gomes, Calanzani, McCrone, & Higginson,
2016), e reduzem de forma significativa (cerca de 50%) a probabilidade e o nimero de re-
hospitalizacdes a 30 dias (Ranganathan, Dougherty, Waite, & Casarett, 2016). Resultados
semelhantes sédo descritos com a presenca das EIHSCP, onde foi observada uma reducéo
do tempo médio de permanéncia no SU de utentes com necessidades paliativa, de re-
hospitalizacdes e de tempo de internamento (Chen et al., 2015; Wu, Newman, Lasher, &
Brody, 2013).

As ECSCP e as EIHSCP assumiram desta forma um papel preponderante para o
planeamento estratégico dos CP em Portugal para o biénio 2017-2018, no sentido de
assegurar CP aos utentes que se encontravam no domicilio, e ai pudessem permanecer
até ao fim da vida. Surgindo as UCP como servi¢os de internamento de retaguarda para
assegurar uma resposta a episodios agudos da doenca, em utentes com necessidades
complexas, ou para dar resposta a uma necessidade social. A CT é descrita como uma
metodologia de trabalho que deve ser utilizada pelas ECSCP e EIHSCP, ndo havendo

nenhuma referéncia por parte da APCP relativamente a sua forma de aplicabilidade,

29



horario de atendimento, estratégia de funcionamento e nem a definicdo dos técnicos de
eleicdo para a sua execucdo. No entanto, o planeamento estratégico dos CP para o biénio
2019-2020 (Comisséo Nacional de Cuidados Paliativos, 2019) continua a atribuir uma
particular atencdo e estimulo a implementacdo de novas ECSCP e EIHSCP, mas
reforcando a necessidade de alargamento do tempo de atendimento das ECSCP para os
sete dias da semana, idealmente 24 horas por dia, com 12 horas de trabalho noturno
realizadas em regime de prevencao. Desta forma, a CT surge como uma metodologia de
trabalho que deve ser utilizada pelas equipas, pela sua capacidade promissora de manter
o utente no domicilio durante um periodo consideravel de tempo, e também, para colmatar

a escassez de recursos humanos com formacao avancada em CP.

Conclui-se, portanto, que em Portugal o acompanhamento de utentes em suporte
paliativo, através de contacto telefénico é ainda uma pratica recente e poucos estudos
foram elaborados relativamente a esta pratica no nosso pais, embora seja do
conhecimento publico que o servigo esta disponivel em algumas unidades de salde a nivel
hospitalar e das unidades de saude locais. Foi apenas identificado um Unico estudo que
aborda a realidade portuguesa relativamente a esta matéria. Este estudo da autoria de C.
Ferreira (2010) analisa a atividade assistencial dos servicos de CP, em que a CT surge
como uma atividade frequente em CP, bastante valorizada pelos utentes, familias e
profissionais. Esta consulta € maioritariamente da responsabilidade de enfermeiros
especializados e inclui: avaliacdo de sintomas, aconselhamento, informacéo e intervencao
em situacdo de crise. Os objetivos deste estudo foram: identificar os principais motivos de
recurso a CT do servico de CP do Hospital de S. Jodo; identificar as estratégias usadas
para a resolucdo dos problemas e a sua eficacia medida pelo ndo recurso a outros

profissionais de saude.
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2. APRESENTACAO DO TRABALHO DE INVESTIGACAO

No Capitulo 1, dedicado a revisao da literatura, procurou-se clarificar os conceitos
em analise e conhecer o estado da arte no ambito da CT em utentes no domicilio, com
necessidade de CP. Apés esta reviséo, constatou-se que embora a CT seja apontava como
uma poderosa ferramenta de trabalho para os utentes/cuidadores que se encontrem no
domicilio com necessidades de acdes e de CP, e apesar da sua reconhecida importancia
para a manutencdo do utente no seu ambiente familiar, existe pouco ou quase nenhum
trabalho, a nivel nacional, que procure analisar a sua eficacia. Face ao exposto, e partindo
do principio que a CT tem beneficios para o utente, familia, cuidadores e para as proprias
unidades hospitalares, decidiu-se realizar um estudo observacional, quantitativo,
retrospetivo, descritivo-correlacional. No Capitulo 2 é apresentada uma contextualizacéo
da atividade de CT e a metodologia utilizada, especificando os passos percorridos ao longo
da investigagao.

2.1 Contextualizacédo do estudo de Consultoria Telefonica

O servico de CT de um Centro Hospitalar de uma regido de Tras-os-Montes e Alto
Douro esta em funcionamento desde 2015, mas s6 em 2017 comegou a funcionar de um
modo mais estruturado, estando em plena atividade durante o ano de 2018. Este servico
surgiu da necessidade de seguimento dos utentes que tinham alta do internamento da UCP
do Centro Hospitalar para o domicilio. Embora tivessem um seguimento pés-alta através
da consulta externa de CP, pelas caracteristicas especificas das doencas avancadas,
incuraveis e de caracter progressivo, o descontrolo sintomatico acontecia com grande
regularidade, o que suscitava muitas idas dos utentes ao SU da unidade hospitalar. Muitos
destes utentes acabavam por ser internados numa cama de agudos, e os pedidos de
observacdo para a EIHSCP ou os pedidos de transferéncia para o internamento da UCP
ocorriam muito tardiamente. Neste sentido, a ECP disponibilizou-se para prestar o servico
de CT aos utentes com alta da UCP para o domicilio, ou que sejam seguidos em
ambulatorio na consulta externa de CP. Esta decisdo obrigou, porém, a um esforgco
financeiro e humano de toda a equipa para a realizacao de formacao basica e avancada
em CP.

O servico de CT funciona todos os dias da semana, durante todo o ano e ao longo
das 24 horas. O servico de CT é assegurado pelo enfermeiro destacado na consulta
externa de CP e na EIHSCP. Durante o ano de 2018 as consultas externas de CP

decorreram em Vila Real as tergas-feiras no horario compreendido entre as 8 horas e as
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17:30 horas e as quartas-feiras entre as 14 horas e as 20 horas, as segundas-feiras estas
foram realizadas em Lamego, entre as 8 horas e as 17:30 horas. Nos restantes dias da
semana e fora do horario supracitado sdo os enfermeiros do internamento da UCP que
prestam o servico de CT. O atendimento da chamada telefonica € sempre da
responsabilidade do enfermeiro da ECP, que de acordo com a situagao exposta determina
a resolugcdo da mesma de forma auténoma ou solicita a colabora¢édo ou o encaminhamento

para o médico da UCP.

O atendimento médico telefénico esta assegurado durante a semana dentro do
periodo laboral das 8:30 horas até por volta das 18h. Fora desse horario todas as situacdes
consideradas pertinentes séo reportadas pelo enfermeiro do servico do internamento da
UCP ao médico de prevencdo afeto ao servico para aquele dia. Contudo, sdo sempre
dadas instru¢des para que os utentes ndo deixem prolongar no tempo as situac¢des, que
fatalmente possam originar contactos telefénicos para fim do dia. Isto porque no periodo
noturno apenas existe apoio de enfermagem, ndo existindo apoio médico. Os utentes sao
orientados a realizar os contactos telefénicos noturnos apenas nas situagdes de urgéncia
que surjam de modo imprevisivel, e que nao podem esperar até de manha para receber
orientagdes. Estes telefonemas séo atendidos pela equipa destacada no internamento da
UCP, constituida por dois enfermeiros. A comunicacao por telefone surge como um recurso
de aproximacao e qualidade de atendimento ao utente e/ou cuidador pela equipa de saude,
numa area subjetiva como € o alivio do sofrimento, controlo da dor e de uma multiplicidade

de sintomas que surgem com o avancar das doencas avancgadas e incuraveis.

O servigo de CT prestado pela ECP tem como objetivos: garantir de uma forma facil
e econdémica a continuidade dos cuidados ao utente e/ou cuidador no domicilio,
reduzir/evitar o acesso ao hospital de agudos perante situacdes de crise, e por outro lado,
fornecer um servico de proximidade, que se traduz em confianca na relacdo equipa de
saude, utente e cuidador, fundamental quando se pretende a prestacdo de CP de
exceléncia. Todos os utentes seguidos na consulta externa de CP ou ap6s a sua alta do
servigo de internamento da UCP é-lhes fornecido um cartdo com os contactos telefonicos
disponiveis. Quando iniciam analgesia transdérmica (TD) é fornecida toda a informagé&o ao
utente ou ao cuidador. Posteriormente esta informacao € corroborada por um guia entregue

no final da consulta elaborado pela ECP.

2.2 Questdes de Investigacao, Hipodteses e Objetivos

As questdes de investigacao e as hipoteses sdo elementos centrais da investigacao

e marcam nao so o seu inicio como também o seu curso (Bastos, 2009; Ribeiro, 2010). As

32



hipéteses sdo uma resposta prévia ao problema proposto (Baptista & Sousa, 2011), e
orientam o investigador, direcionando-o para os resultados procurados, permitindo ainda
coordenar e complementar os dados ja conhecidos (J. Martins, 2008).

Uma hipétese antecipa as relagfes entre as varidveis numa tentativa provisoria de
explicacdo da sua relacdo (Polit & Hungler, 2000; Quivy & Campenhoudt, 1998)
necessitando posteriormente de uma verificagdo empirica (Fortin, Coté, & Filion, 2009),
com o objetivo de dar resposta, ainda que provisoria, a questdo de partida. As hipoteses
propdem-se, assim, clarificar o que o investigador espera encontrar no final do estudo
(Ribeiro, 2010), sendo que uma vez confirmadas, e seguindo-se o cumprimento dos
critérios inerentes a selecao da amostra, podem ser generalizadas a outras populacdes em
situacdo semelhante (Coutinho, 2014). Assim sendo, e tendo como ponto de partida a
revisdo bibliografica efetuada, bem como a discussdo com peritos em CP e a prépria

experiéncia profissional emergem duas questdes centrais:

Q:1- Qual é a abordagem do servigo de CT prestado pela ECP de um hospital
distrital da regido de Tras-os-Montes e Alto Douro aos utentes em cuidados

paliativos no domicilio?
Partindo desta questéao central emergiram os seguintes objetivos:
O:— Descrever a atividade assistencial da ECP ao nivel do servi¢o de CT;

O, — Caracterizar o contacto telefénico (numero de telefonemas, grau de
parentesco, duracdo, data e hora do contacto, diagnéstico do utente, motivo do
telefonema, encaminhamento dado ao problema apresentado) no periodo

compreendido entre 1 janeiro a 31 de dezembro de 2018;

O3 — Determinar as necessidades de ajustamento de cuidados face aos
telefonemas recebidos (alteracdo de procedimentos de atuacdo, reforco de
determinados ensinos ao utente/cuidador que possam reduzir o ndmero de

chamadas);

O3 — Explorar a existéncia de um padréo de telefonemas em determinados

dias ou horas da semana.

De forma a responder a cada um dos objetivos enumerados, foram

formuladas respetivamente as seguintes questfes de investigacao:

Q1 — Ser& que a CT praticada pela ECP decorre de modo padronizado ou

de acordo com alguma norma ou protocolo de atuacdo da instituicao?
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Q2—Quem é o principal utilizador do servigo? E qual o motivo mais frequente

de contacto?

Qs — Existem duvidas ou pedidos de esclarecimento sobre determinado

procedimento que originam contactos telefénicos frequentes?

Qs — Ser& que ocorre um maior numero de chamadas durante o fim-de-

semana e/ou fim do dia?

Posteriormente surgiu uma outra questdo relacionada com a capacidade de
resposta do servico de CT avaliada em termos de eficacia, bem como os possiveis ganhos

em saude que este servi¢co poderia proporcionar para a instituicao, os utentes e a familia.

Q2— Qual é a eficicia do servigco de CT fornecido pela ECP de um hospital
distrital da regido de Tras-os-Montes e Alto Douro?

Partindo desta questéo central emergiram 0s seguintes objetivos gerais:

O: — Monitorizar o nimero de reinternamentos em unidades hospitalares de

internamento de agudos e/ou UCP dos utentes acompanhados em CT,;

O, — Monitorizar 0 numero de episédios de urgéncia dos utentes
acompanhados em CT,;

O3z — Avaliar a existéncia de relagcdo entre a demora média de referenciagéo

para uma ECP com CT com o tipo de patologia clinica;

04— Analisar a existéncia de relagéo entre a demora média de referenciagcéo

do utente para uma ECP com CT e a sua sobrevida;

Os — Avaliar a utilidade do servico de CT na perspetiva do utilizador (utente

e/ou cuidador).

O¢— Aferir o tempo de demora média para referencia¢éo do utente para uma
ECP com CT,;

Para responder aos objetivos 1, 2, 3 e 4 foram formuladas respetivamente as

seguintes hipoteses:

H: — O nimero de dias de internamento dos utentes numa unidade hospitalar
da regido de Tras-os-Montes e Alto Douro sofreu uma redugdo nos utentes

acompanhados em CT,;

H>— O numero de episodios de urgéncia sofreu uma reducdo nos utentes

acompanhados em CT,;
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Hs — Os utentes com patologias oncoldgicas sdo referenciados numa fase
mais precoce do diagnéstico para uma ECP com CT do que os utentes portadores
de doenca ndo oncoldgica.

Hs— Os utentes referenciados numa fase mais precoce da doenca terminal
e avancada para uma ECP com servico de CT tém uma sobrevida superior

relativamente aos utentes referenciados numa fase mais tardia.

2.3 Tipo de Estudo

Para o delineamento do presente estudo epidemiol6gico optou-se por um estudo
observacional quantitativo, retrospetivo e do tipo exploratério, descritivo-correlacional.
Trata-se de um estudo observacional uma vez que ndo existird qualquer manipulagéo
sobre os individuos em estudo. Os dados seréo recolhidos por observacao do investigador
que observa os participantes no seu ambiente natural. E uma estratégia muito valorizada
na investigacdo uma vez que nem sempre o que as pessoas dizem que fazem é aquilo que
efetivamente executam. Este método pode ser utilizado quer em investigacdo quantitativa,
guer em investigacao qualitativa, dependendo do processo utilizado. Trata-se de um estudo
quantitativo porque o processo de recolha de dados é completamente normalizado, tudo
esta estrategicamente regularizado (quem e o que se observa), existindo grelhas
padronizadas de registo. Estes procedimentos requerem uma observacgéo estruturada, ou
seja, uma observacdo em que o0 observador sabe 0 que procura e 0 que considera
importante, e para isso utiliza instrumentos técnicos especificos para a recolha de dados

ou dos fendmenos a observar (Coutinho, 2014; Creswell, 2007).

Relativamente ao periodo de seguimento, optou-se por um estudo retrospetivo,
sendo os dados recolhidos das chamadas telefonicas atendidas pela ECP de um hospital
distrital da regido de Tras-os-Montes e Alto Douro entre 1 de janeiro a 31 de dezembro
de2018. Embora este servigo de consultoria ja estivesse instituido desde 2015, importa
aqui considerar que o registo efetivo das chamadas recebidas s6 comecou a efetuar-se a

partir do inicio do ano de 2017, e de modo mais efetivo durante o ano de 2018.

Quanto ao objetivo o estudo serd do tipo exploratério, descritivo-correlacional.
Exploratério na medida em que se pretende conhecer um pouco mais sobre o assunto
(Bastos, 2009). Apesar de existirem alguns trabalhos sobre o servico de CT em utentes em
CP no domicilio, ndo existe, a nivel nacional, nenhum estudo que aborde esta tematica
para averiguar a efetividade desta pratica, com a mensuracao dos possiveis ganhos em

saude. A nivel internacional existem alguns estudos que abordam esta tematica, com
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analise do custo-beneficio e da satisfacdo do utente/familia, bem como a indicacdo de
algumas estratégias para melhoria do servico. Trata-se de um estudo descritivo, porque
existe preocupacao em apresentar de forma organizada as informagdes sobre o servico de
CT prestado, bem como dos dados produzidos pelos instrumentos de recolha de dados
(Freixo, 2011).

Por fim, correlacional dado que se perspetiva analisar a ocorréncia de determinado
fendmeno, bem como os fatores associados ao mesmo (Freixo, 2011). Importa perceber
se a CT tem alguma correlacdo com o0s reinternamentos hospitalares e os episddios de

urgéncia nos utentes que usufruem do servico.

Por dltimo, importa referir que o objetivo deste trabalho ndo é meramente
académico e, como tal, perspetiva-se que de acordo com os dados recolhidos e apés a
andlise dos mesmos, seja possivel indicar algumas recomendacdes suscetiveis de
melhoraria do servi¢o de CT prestado. Por outro lado, podera ser um documento de analise
dos decisores politicos em matéria de saude, nomeadamente a APCP, que podera
implementar o servigo de CT em utentes no domicilio como uma viséo estratégica futura

para os CP em Portugal.

2.4 Populacado e Amostra

No estudo que se pretende efetuar entende-se por populacdo o conjunto das
chamadas recebidas e/ou realizadas no ambito do servi¢o de CT prestado pela ECP de um
hospital distrital da regido de Tras-os-Montes e Alto Douro desde o inicio da sua atividade
de consultoria, em 2015. Pelas condicionantes apresentadas serdo analisadas o universo
de chamadas telefonicas recebidas no a&mbito do servigo de CT disponibilizado pela ECP,

no periodo compreendido entre 1 de janeiro a 31 de dezembro de 2018.

Embora o universo geral das chamadas telefénicas fosse possivelmente muito
vasto, uma vez que este servico esteve disponivel desde o inicio do ano de 2015, o registo
das chamadas telefonicas s6é comegou a ser efetuado com rigor a partir de 1 de janeiro de
2018. Esta circunstancia foi o resultado de alguma instabilidade que ocorreu na institui¢&o,
pelas sucessivas ameacas de encerramento da UCP, resultando mesmo no encerramento
da mesma durante alguns meses, 0 que constituiu 0 mote para a falta de registo sistematico

das chamadas telefénicas.

A amostra selecionada foi ndo probabilistica, do tipo consecutiva ou sequencial. Ou

seja, foram considerados todos os registos telefénicos, durante o periodo definido para a
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recolha de dados, pela ECP de um hospital distrital da regido de Tras-os-Montes e Alto

Douro.

2.5 Recolha de Dados

A recolha de dados foi efetuada pela pessoa que atendia o telefone, e
consequentemente, prestava o servico de consultoria. Durante a semana 0s contactos
recebidos no turno da manha eram preferencialmente atendidos pela enfermeira chefe da
UCP de um hospital distrital da regido de Tras-os-Montes e Alto Douro ou pelo enfermeiro
destacado para a consulta externa de CP. No restante periodo de tempo era da
responsabilidade dos enfermeiros do servi¢co de internamento da UCP o atendimento dos
contactos telefénicos. Como tal, o preenchimento dos registos referentes a colheita de
dados foi da responsabilidade de todos os elementos da equipa de enfermagem da UCP

de um hospital distrital da regido de Tras-os-Montes e Alto Douro.

Durante o processo de elaboracdo do presente trabalho de investigacdo a recolha
de dados foi observada e praticada in loco na UCP. Assim sendo, foram atendidos em CT,
durante o ano de 2018, 143 utentes correspondendo ao atendimento de 327 contactos
telefénicos. No entanto este nUmero certamente € muito superior ao numero de chamadas
reais atendidas, uma vez que quase todos elementos referiram que por vezes nédo

efetuavam o registo por falta de tempo, determinando um importante viés.

2.5.1 Instrumentos de Recolha de Dados

A selegéo dos instrumentos de recolha de dados ndo depende apenas das questdes
de investigacdo, mas também da situacdo de investigacdo concreta, isto €, do contexto,
pois sO a visdo global permite determinar o que sera mais adequado e o0 que sera capaz
de fornecer os dados pretendidos. Segundo J. Martins (2008) a escolha do instrumento de
recolha de dados deve ter em consideracdo a natureza do estudo, mas também a
populacdo, os objetivos e os recursos disponiveis. Como tal, a escolha do instrumento
dependera dos objetivos que se pretendem alcancar com a investigacdo e do universo a
ser investigado, para a obtencéo de dados empiricos que permitam responder as questées
de investigacé@o. Apés a recolha dos dados estes devem ser analisados e interpretados de

forma a poderem ser transformados em resultados e conclusdes.

Sendo este um estudo observacional e quantitativo optou-se por uma folha de
registo que é preenchida ao longo do atendimento de CT pelo enfermeiro (Anexo ). Outro
instrumento para a recolha de dados € a consulta do processo clinico do utente através do

acesso ao aplicativo informético S-Clinico. O livro de reclamagfes e as queixas no portal
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do utente de um hospital distrital da regido de Tras-os-Montes e Alto Douro também foram

consultados, bem como a observagao direta da dindmica de trabalho da CT pela ECP.

Seguidamente apresenta-se, de uma forma resumida, os instrumentos utilizados (ver

Quadro 3).

Quadro 3. Instrumento de Recolha de Dados e Indicadores de Resultado

Montes e Alto Douro;

2. Folha de registo do

Objetivo Instrumento Indicadores de
Resultado
Descrever a atividade 1. Observacgéo in 1.Tempo despendido
assistencial da ECP ao loco na UCP de um na CT;
nivel do servigo de CT. hospital distrital da
regido de Tras-os- 2.Profissionais

envolvidos;

3.0rientacdes

de um hospital distrital
da regido de Tras-os-
Montes e Alto Douro
em utentes no
domicilio.

2. Base de

gueixas no portal
da instituicéo;

dados
hospitalar (S-
Clinico).

3. Folha de registo do

servico de CT.

servico de CT. dadas.
Analisar a eficicia da 1. Livro de 1.Namero de
CT praticada pela ECP reclamacbes e de reclamacodes do

utente pelo servico
prestado;

2. Numero de
reinternamentos
hospitalares e de
episodios de
urgéncia,;

3. Grau de utilidade

que o] utilizador
atribui  ao servico
prestado.

De acordo com o exposto os dados sao recolhidos através da folha de registos

efetuados pela ECP de um hospital distrital da regido de Tras-os-Montes e Alto Douro

durante o contacto telefénico (Anexo ). Estes registos sdo efetuados numa folha prépria

executada para esse efeito, e que, entre outras variaveis, recolhe as seguintes

informacoes:

a) diagndstico do utente;

b) data e hora do contacto;

¢) duracdo da chamada;

d) identificacdo do utilizador do telefonema (resposta aberta);

e) motivo do contacto (resposta aberta);
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f) orientagOes realizadas;

g) identificagéo do profissional ou profissionais envolvidos no atendimento;

h) grau de utilidade atribuida pela pessoa ao atendimento efetuado (escala tipo

Likert, constituida por 4 categorias: “inutil”, “pouco util”’, “moderadamente util” ou
“muito util”);

i) justificacdo no caso de resposta “inutil” ou “pouco util” (resposta aberta).

Este registo é efetuado pelo enfermeiro que atende a chamada. Alguns dos dados
citados anteriormente sdo de auto preenchimento pelo enfermeiro, nomeadamente, a data,
hora e duracdo da chamada, bem como as orientacdes fornecidas e a identificacdo do
profissional envolvido. As restantes varidveis sdo obtidas através de resposta aberta do
utilizador, a excecéo do item sobre o grau de utilidade do servigo de CT cuja resposta &
fechada. Relativamente a questdo sobre o diagnéstico do utente este parametro é
preenchido pelo enfermeiro que durante o contacto solicita a identificacdo do utente para

poder aceder ao seu processo clinico (S-Clinico).

De forma a responder a alguns dos objetivos definidos, também sera necessario
consultar o processo clinico do utente para complementar alguns dados relevantes,
conforme especificado no Quadro 3. No sentido de compreender 0 processo operacional
da CT foram realizadas observacdes na UCP, para uma descricdo reflexiva da atividade
da ECP.

Para avaliacéo da utilidade do servico de CT é utilizada uma escala tipo Likert. Esta
€ de entre as varias escalas existentes para medir atitudes uma das mais utilizadas em
investigacdo. A escala de Likert pode ser definida como um tipo de escala de atitude na
qual o inquirido indica o seu grau de concordancia ou discordancia em relacdo a
determinado objeto (Apolinario, 2007), e é atribuido um grau de intensidade as respostas
obtidas (Cunha, 2007). A este propésito Oliveira (2001) aponta como vantagem da
utilizacdo da escala Likert o fornecimento de dire¢cdes sobre a posicao do inquirido em
relacdo a cada afirmacdo e ressalta como desvantagem problemas de interpretacéo,

devido as diferentes opcdes de resposta, que podem criar confusdo na pessoa.

A escala Likert foi inicialmente concebida para ser constituida por cinco categorias
de resposta, porém com o passar do tempo, os investigadores foram alterando o nimero
de categorias utilizadas nos questiondrios, denominando assim a escala como do tipo
Likert (Silva Junior & Costa, 2014). No presente trabalho de investigacdo o utilizador do
servi¢o de CT no fim do atendimento é questionado relativamente a utilidade do servico de
acordo com quatro niveis de ponderagao: “inutil”, “pouco util’, “moderadamente util” ou

“muito util”. Quando a resposta obtida for “inutil” ou “pouco util” é pedido ao utilizador que
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justifigue a sua posi¢éo, sendo possivel a obtencdo de uma resposta aberta que depois é

transcrita pelo enfermeiro para a tabela de registo de dados.

2.6 Procedimentos Formais e Eticos

Uma vez selecionado o local do estudo procedeu-se a elaboracao de um projeto de
investigacdo que, sucessivamente, foi sendo apresentado as diversas autoridades
institucionais. Assim, e antes de mais, foi solicitado o parecer e autorizacao a Sra. Diretora
Clinica e a Sra. Enfermeira Chefe da UCP de um hospital distrital da regido de Tras-os-
Montes e Alto Douro (Anexo Il), demonstrando sempre abertura para sugestdes passiveis
de melhorarem o curso desta investigacdo. Depois de obtido o parecer favoravel ficou
decidido entre as partes que a Sra. Enfermeira Chefe constituiria o elo de ligacdo entre a
investigadora, também esta membro da ECP da instituicdo, e a equipa, de modo a garantir
o normal funcionamento do servigo, bem como o respeito pelos direitos fundamentais dos
utentes. Apds este acordo foi solicitada a autorizacdo & Comisséo de Etica e ao Conselho
de Administracdo da instituicdo, tendo o pedido sido deferido em 8 de novembro de 2018
(Anexo I1). Tendo em consideragcédo o novo Regulamento Geral de Protecéo de Dados, esta
informacédo sera ocultada do presente documento, podendo apresentar-se 0s originais, se
solicitados.

Uma vez obtidas as autoriza¢des formais, e apds um contacto prévio com o elo de
ligacao procedeu-se a colheita de dados, que decorreu durante o més de janeiro e fevereiro
de 2019. Os elementos da ECP (enfermeiros e médicos) foram esclarecidos relativamente
ao ambito e objetivos do estudo, e foi feito um refor¢o para a necessidade de registo dos

dados durante o servico de CT, para a obtengdo de uma amostra realista.

Importa também salientar que os instrumentos de colheita de dados selecionados
nao interferem ou tém um impacto reduzido na dindmica de trabalho da equipa, e por outro
lado, evita possiveis constrangimentos junto dos utentes. Uma vez que a maioria dos dados
que constam da folha de registo sdo automaticamente preenchidos pelo enfermeiro, e os
restantes dados séo referentes a informacao importante que o utilizador tem que fornecer

para que possa ser orientado.

Terminada a recolha de dados pelas tabelas de registo, efetuou-se uma andlise dos

mesmos. Contabilizando-se, assim, um total de 327 registos.
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2.7 Analise da Informacgéo

Apés recolha e organizacdo dos dados elaborou-se uma base de dados
informatizada no programa SPSS®, versdo 21.0 para o Windows e, a partir do mesmo,
efetuou-se o calculo das véarias medidas de estatistica descritiva e inferencial. No que diz
respeito a andlise descritiva das varidveis, procedeu-se ao calculo das medidas de
tendéncia central (média, moda e mediana), medidas de dispersdo (desvio padréo,
varidncia, maximos e minimos) e, ainda, ao calculo das frequéncias absolutas e

percentuais.

Por fim, e no que concerne ao teste de hipéteses, estes foram aplicados de acordo
com os tipos de variaveis em estudo. Admitiu-se, para todos os testes, um valor critico de

significancia de 0.05 (p-value).
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3. APRESENTACAO DOS RESULTADOS

Neste capitulo sdo apresentados os resultados do trabalho de investigacdo, de
acordo com 0s objetivos propostos e as questdes e hipoteses de investigacado formuladas.
Em primeiro lugar serdo expostos os resultados obtidos com a analise de estatisticas

descritivas. Em segundo, os resultados obtidos pelas estatisticas inferenciais.

No total foram analisadas 327 consultas telefénicas. As percentagens foram
arredondadas as centésimas, de acordo com os dados apresentados pelo SPSS®, sem a
preocupacao de que o total resulte em 100.00% obrigatoriamente. Assumiu-se um nivel de
significancia de 0.05 (p level).

3.1 Analise Descritiva

Neste item sera feita uma descricdo das principais caracteristicas da amostra em
estudo. Contudo antes de mais, considera-se pertinente apresentar de uma forma
detalhada a atividade de CT desenvolvida pela ECP de um centro hospitalar da regido de

Tras-os-Montes e Alto Douro.

3.1.1 Circuito de funcionamento da Consultoria Telefénica

Apo6s uma observacao participante do processo de realizagdo da CT é possivel

definir o circuito de comunicagéo estabelecido:

1- O telefonema é atendido pela administrativa afeta ao servigo de internamento e

depois encaminhada ao enfermeiro que esteja disponivel, na consulta externa
€ o enfermeiro quem atende a chamada. Durante o fim-de-semana e fora do
horario das consultas externas de CP a CT é sempre realizada pela equipa do
internamento da UCP.
Foi verificado que néo existe um procedimento padrdo de autoapresentacao do
enfermeiro quando recebe o telefonema. Alguns profissionais identificam
apenas a organizacao institucional «Fala da UCP de ...» ou somente «UCP,
bom dia/boa tarde». A identidade profissional e pessoal nem sempre é efetuada,
sendo algumas vezes o autor do telefonema a solicitar essa informag&o.

2- A etapa seguinte é cumprida pela generalidade dos enfermeiros e consiste na
identificacdo do autor da chamada e/ou do utente. O enfermeiro ao consultar o
processo clinico através da plataforma informética S-Clinico® que funciona em
rede e esta disponivel quer no servico de internamento, quer na consulta

externa, permite ao profissional (re)construir o utente e o seu percurso ao longo
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do tempo. O processo clinico torna o utente presente e atribui-lhe uma
identidade: “ja me lembro”, “ja sei quem €&”, sdo expressdes habitualmente
proferidas pelos profissionais de salude, que (re)lembram as interacdes
anteriores presenciais, telefénicas, com o utente e os cuidadores que ficaram
registadas ao longo do tempo.

Posteriormente é feita uma abordagem pelo profissional para compreender o
motivo do telefonema, bem como identificar a principal preocupacdo do
utente/cuidador. Normalmente, as questbes colocadas séo referentes a
episodios de descontrolo sintomatico, em que a dor assume um papel relevante
e um problema prioritario. Contatou-se que a equipa de enfermagem nao atua
de um modo uniforme e padronizado perante o fenbmeno da dor. Perguntas
sobre a localizagdo, inicio, duracdo, tipo de dor, padrdo de dor, fatores de
agravamento ou alivio, nem sempre sédo abordadas por todos os profissionais.
Contudo, todos os elementos da equipa solicitam informacdo relativa a
terapéutica instituida no domicilio, e fazem um check-up dos cuidados de
administracdo dos opidides TD (local de colocacéo, estado atual do selo, tempo
de colocacéo), bem como se fez alguma analgesia em SOS (nome do farmaco
e tempo de administracéo).

Por vezes o real motivo do telefonema nao é facilmente identificavel, nessas
situacdes os elementos da ECP tentam compreender, através das palavras,
expressdes e desabafos aquilo que o utente/cuidador procura transmitir.
Interpretando o significado que estes atribuem aos problemas vivenciados,
nomeadamente relativamente, a dor, a anorexia, a astenia, a dispneia, aos
vomitos e a obstipacdo, sendo estes o0s problemas mais frequentemente
relatados. Os cuidados necessérios para a resolugdo das situagbes que
motivaram o contacto, assim como, a urgéncia da situagéo, exige da ECP uma
grande sensibilidade e competéncia técnica na procura da descoberta e
compreensdo do significado global daquele telefonema, tendo em vista a sua
rapida resolucéo.

O enfermeiro realiza a triagem da situacao apresentada.

Apés a triagem o enfermeiro intervém, podendo resultar em dois tipos de
encaminhamento: (a) o enfermeiro assegura a implementacéo das orientacdes,
gue considera adequadas para a resolu¢do do contacto telefénico, ou (b) o
enfermeiro realiza 0 encaminhamento para o médico da ECP.

Quando o contacto telefénico requer avaliacdo médica o enfermeiro entra

pessoalmente em contacto com o médico quando este esta presente no servico,
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nas outras situacdes € fornecido ao utente o contacto telefénico de servigo do
médico. O médico nestas situacdes faz o diagndstico clinico e toma a decisao.
7- Validacdo mutua pelo médico e enfermeiro da deciséo clinica e objetivo do
reajuste do plano terapéutico.
8- O enfermeiro implementa a decisdo médica comunicando essa decisdo ao
utente e orienta-o relativamente ao ajuste do plano terapéutico, assegurando a

sua compreensao.

3.1.2 Caracterizacao sociodemografica da amostra segundo os dados clinicos

O numero total de telefonemas recebidos foi de 327, e o numero de utentes
seguidos foi de 143, o que corresponde a uma média de 2.29 telefonemas por utente, o
gue significa que cada utente ou cuidador telefonou mais do que uma vez durante o ano
de 2018.

No Quadro 4 apresenta-se, uma sintese descritiva das principais caracteristicas
sociodemogréficas dos beneficiarios da CT.

Quadro 4. Principais caracteristicas séciodemograficas da amostra (n=143)

Variaveis n %

Género

Feminino 80 | 55.94

Masculino 63 | 44.06
Grupo etario

< 50 anos 3 2.10

50-65 anos 15 | 10.49

65-80 anos 52 | 36.36

= 80 anos 73 | 51.05
Diagnéstico

Doenca oncoldgica 113 | 79.02

Doenca do sistema nervoso | 21 | 14.69

Doenca terminal de 6rgéo | 9 6.29

A média de idades dos utentes seguidos em regime de CT é de 78.25 anos, a
mediana de 80.00 anos e a moda de 79.00 anos, com um desvio padrédo de 11.66 anos. O
utente mais jovem tem 37 anos e o0 mais idoso 106 anos. Depois de agrupados por grupo
etério verifica-se que a maioria dos utentes encontra-se no grupo acima dos anos 80 anos
(51.05%).

Relativamente ao género, trata-se de uma amostra com um ligeiro desequilibrio,

com uma pequena discrepéncia entre a percentagem de elementos do sexo masculino
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(44.06%) e do sexo feminino (55.94%). Em termos globais a grande maioria dos utentes
que utilizam o servigo de CT sé&o portadores de doenca oncolégica (79.02%), seguidamente
sdo as doengas do sistema nervoso (por exemplo: deméncias; sequelas neuroldgicas
decorrentes de acidentes vasculares cerebrais, meningites; doenca de Parkinson)
(14.69%), posteriormente as doencgas terminais de 6rgdo, destacando-se a insuficiéncia
cardiaca, renal ou hepatica com 6.29%.

No Quadro 5 estao descriminadas de forma pormenorizada as principais patologias
dos utentes que utilizaram o servico de CT durante o ano de 2018. Destacam-se dentro
das doencas oncolégicas as neoplasias malignas do sistema digestivo (n=53; 37.06%)
como as mais representativas da amostra. Os utentes com doenca de Parkinson ou de
Alzheimer correspondem a 11.19% (n=16) das chamadas. As doencgas terminais de 6rgéo
correspondem apenas a 6.29% (n= 9) dos utentes. Destacam-se ainda os utentes
acamados no contexto de sequelas de acidente vascular cerebral, com mdltiplas Ulceras

de pressao que representam apenas 2.10% (n=3) dos contactos telefénicos.

Quadro 5. Caracterizagdo da amostra segundo o tipo de patologia (n=143)

Patologias n %
Neoplasia maligna dos érgaos digestivos 53 | 37.06
Doenca de Alzheimer ou de Parkinson 16 | 11.19
Neoplasia maligna cerebral 8 5.59
Insuficiéncia renal, cardiaca ou hepatica 9 6.29
Neoplasia maligna do aparelho respiratério 7 4.90
Neoplasia maligna da mama 7 4.90
Neoplasia maligna do trato urinario 7 4.90
Neoplasia maligna da cavidade oral 7 4.90
Neoplasia maligna do tecido linfatico e/ou hematopoético 6 4.20
Neoplasia maligna dos 6rgaos genitais femininos 6 4.20
Outra neoplasia maligna 6 4.20
Neoplasia maligna da préstata 5 3.50
Doenca metastética 3 2.10
Multiplas Ulceras de pressao 3 2.10

3.1.3 Caracterizacdo da chamada telefonica

De seguida irdo ser tecidas algumas consideracdes relativamente ao contacto
telefonico: identificagcdo do utilizador; local, data e duragdo do atendimento; motivo do
contacto; identificacdo do profissional de saude envolvido no atendimento e orientacbes

produzidas.
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Os dados relativos a autoria do telefonema séo indicados na Figura 1. Verifica-se
gue dos 327 contactos telefénicos atendidos, uma larga maioria (n=279; 85.32%) sao
realizados por familiares. Os profissionais de saude que utilizaram o servico de CT sao
todos enfermeiros: a exercerem fun¢des em lares ou nos cuidados de sadude primarios e
representam 8.87% (n=29) das chamadas. Os cuidadores formais (familias de
acolhimento) representam 4.89% (n= 16) dos contactos telefénicos. Realca-se que apenas

0.92% (n= 3) dos utentes séo os autores do telefonema.

Profissional de Utente; 3; 0.92%
Cuidador formal ; saude; 29; 8.87%
16; 4.89% -
\
Familia; 279;

85.32%

Figura 1. Utilizadores do servi¢o de consultoria telefonica

No que concerne ao local de atendimento das chamadas telefénicas este pode ser
realizado pelos elementos destacados para o servico internamento da UCP, ou pelo
enfermeiro destacado na consulta externa de CP. As consultas externas funcionam em
dias e locais diferentes ao longo da semana (tercas e quartas feiras em Vila Real e
segundas feiras em Lamego). Nos dias em que nao existe consulta ou fora do periodo de
duracdo da mesma as chamadas séo atendidas pelos enfermeiros a exercerem fungdes
no servico de internamento. Constata-se que o atendimento das chamadas é realizado de
modo equilibrado pela ECP do internamento (n=165, 50.46%), e pelo enfermeiro da
consulta externa de CP (n=162; 49.54%), de acordo com a Figura 2. Na consulta de CP da
unidade de Vila Real é atendido um maior nimero de chamadas comparativamente a
consulta de CP da unidade de Lamego (n=133; 40.67% Vila Real versus n=29; 8.87%
Lamego), porque as consultas em Vila Real funcionam dois dias por semana e em Lamego

ocorre apenas uma vez.

Refere-se ainda que embora as consultas externas de CP na unidade hospitalar de
Chaves estejam em funcionamento, desde o inicio de 2018, apenas no inicio do ano de
2019 foi atribuido um telefone ao enfermeiro destacado na consulta para atendimento das

chamadas, razédo pela qual ainda ndo tem representacao estatistica.
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Figura 2. Local de atendimento do servigo de consultoria telefénica

O padrao do registo das chamadas telefénicas € mais relevante no inicio da semana
(Figura 3). A terca-feira € o dia em que ocorre um maior fluxo de chamadas (30.28%),
seguidamente a segunda-feira (n=84; 25.69%), e posteriormente em ordem decrescente a
gquarta-feira (n=60;18.35%). O domingo (n=17; 5.20%) foge a tendéncia decrescente de
chamadas havendo um aumento das mesmas comparativamente ao sdbado (n=12;
3.67%). No entanto o sdbado e o domingo destacam-se como os dias da semana em que

a utilizagdo do servigo € mais baixa.
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Figura 3. Distribuicdo semanal dos contactos telefénicos durante o ano de 2018

A distribuicdo mensal dos registos telefonicos esté ilustrada na Figura 4. Destaca-
se 0 més de outubro com o nimero maximo de chamadas atendidas (n=38; 11.62%),
seguem-se 0s meses de verdo (junho e julho) com 32 (9.79%) e 31 (9.48%) contactos
respetivamente, e os meses de inverno (janeiro e fevereiro) com 32 (9.79%) e 29 (8.87%)

respetivamente.

Nos restantes meses a distribuicdo dos contactos telefonicos € muito semelhante,

e 0 més de abril € apontado com o0 menor registo de camadas recebidas (n=20; 6.12%).

47



40

30

20

10

38;11.62%

. 0,
32,979% 32;9-79% 31. 9 48%

T B B8%% 27;826% E = 26;7.95% 26; 7.95%
= 22;6.73% E = 21;642% = = 237.0%%
= = 206.12% = = =| =

TE E = = = = =

| = = = = = = =
O .© & D ) O O 9 © K O ©

& @ & RSN N g & & & &

N K ks <& o @ e

& 132 %0 4

Figura 4. Distribuicdo mensal dos contactos telefonicos durante o ano de 2018

Analisando a distribuicdo dos contactos telefonicos ao longo do dia € possivel

verificar que de acordo com a Figura 5, o periodo de maior afluéncia é entre as 9:30 e as

10:00 horas (n=64; 19.57%) Segue-se o periodo compreendido entre as 10:30 horas e as

11:30 horas com um registo de 39 contactos (11.93%). No periodo das 9:00 horas estéo

registados

30 contactos (9.17%). Relativamente ao periodo da tarde existe um registo mais

uniforme de contactos telefénicos, com um ligeiro pico entre as 14:30 horas e as 15:15
horas (n=21; 6.42%), as 15:30 horas e as 16:15 horas (n=8; 2.44%) e a partir das 16:30

horas até

as 18:00 horas (n=12; 3.67%). Constata-se que a partir das 18:20 horas os

contactos telefénicos estabelecidos sédo quase residuais. O periodo compreendido ente as

12:00 horas e as 13:15 horas também tem um baixo registo de chamadas. Salienta-se que

durante o periodo noturno nédo foi efetuado nenhum contacto telefénico.
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Figura 5. Distribuicdo dos contactos telefonicos ao longo do dia

Analisando o tempo despendido pela ECP para a CT durante o ano de 2018

contabiliza-se um total de 3970 minutos (o que equivale a 66.17 horas), correspondendo a
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um valor médio de 12.14 minutos por chamada (com um desvio padréo de 4.81minutos),

uma mediana de 12.00 minutos e, uma moda de 20.00 minutos.

O tempo minimo registado por chamada foi de 5 minutos e o maximo foi de 20
minutos. O tempo minimo na grande maioria das situagfes é respeitante a pedidos de
reagendamento de consulta (adiamento da consulta) devido a estabilidade do utente,
seguido da duracdo de 7 minutos para a solicitacdo de emissao de receitas médicas. Os
tempos de minimos de duracdo da chamada de 5 minutos (n=27; 8.26%) e de 7 minutos
(n= 25; 7.65%) sdo os menos apontados. O tempo maximo prende-se com as situacdes
em que se justifica a colaboracédo do médico e do enfermeiro, com necessidade de ajuste

terapéutico, emissao de receita e ensinos sobre a gestao da terapéutica.

Na Figura 6 visualiza-se a frequéncia da distribuicdo do tempo de duragédo das
chamadas telefénicas. O tempo maximo de 20 minutos, seguido do tempo de 10 minutos
e posteriormente de 15 minutos tém uma maior frequéncia de chamadas, com 19.57%,
19.27% e 16.51% respetivamente. Posteriormente as chamadas com a duragéo de 8 e 12

minutos também sao consideraveis correspondendo a 47 ocorréncias (14.37%).
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Figura 6. Duracéo dos contactos telefonicos em minutos

De uma forma global, os motivos que impulsionam o contacto telefénico encontram-
se agrupados em cada uma das seguintes categorias: solicitacdo de receitas médicas,
pedido de reagendamento de consulta, esclarecimento de duavidas ou pedido de

informac&o, descontrolo de sintomas e outras situacdes.

De acordo com a Figura 7, as principais razées que motivaram o contacto telefénico
foi o descontrolo sintomatico apresentado pelo utente, representando 73.32% das
chamadas. Posteriormente, 7.18% dos contactos telefonicos sdo para solicitar
informac®es, tais como: o local da consulta e 0 seu funcionamento (utentes para primeira

consulta), esclarecimentos sobre alteracdo/gestdo da terapéutica realizada na consulta
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anterior e pedido de orientagBes médicas (por exemplo a toma da vacina da gripe), informar
acerca do internamento do utente numa unidade hospitalar ou a sua ida ao SU. Os pedidos
de reagendamento da consulta de CP representam 5.74% dos casos, e séo solicitados
guando o utente encontra-se estavel e é pedido adiamento da consulta. A solicitagdo de
receitas médicas ocorre em 5.02% dos contactos telefonicos e 5.74% é referente a outras
situagBes. Foram agrupadas em outras situagfes 0s seguintes casos: comunicacédo do
Obito (n=4; 0.96%); solicitacdo de apoio social (h=2; 0.48%); exaustao do cuidador (n= 3;
0.72%); dispositivos nao funcionantes, tais como, cateteres vesicais ou gastrostomias
endoscopicas percutaneas (n=5; 1.20%); presenca de secre¢des oculares (n=1; 0.24%);
aparecimento de les@es fungicas cutaneas (n=2; 0.72%); saber o resultado de exames ou
analises (n=4; 0.96%) e queda no domicilio (n=2; 0.48%) (Quadro 6).

Solicitar receitas médicas [l 21; 5-02%
Reagendamento de consulta [l 24; 5.74%
Duavidas/informacdes [l 30; 7.18%
outros [l 24; 5.74%

319; 76.32%
Descontrolo de sintomas |00

0 50 100 150 200 250 300 350

Figura 7. Frequéncia e motivagao dos contactos telefénicos durante o ano de 2018

De um modo especifico sdo identificados até dois motivos que estao na origem do
contacto telefénico. Dos 327 telefonemas recebidos identificam-se 30 motivos diferentes,
que impulsionaram os utilizadores a solicitar a ajuda da ECP, correspondendo a um total
de 418 manifestacdes para os 30 motivos considerados. Na pratica, e para além da analise
bruta dos resultados (valor médio de 1.28 motivos por telefonema) podemos afirmar que,
em média, os utilizadores, quando telefonam, indicam quase sempre mais do que um

motivo.

No Quadro 6 estdo descriminados os diferentes motivos encontrados para o pedido
de CT. O problema mais frequente que motiva o contacto € o agravamento ou o surgimento
da dor (n=72; 17.22%). Outros sintomas tais como: astenia/prostracdo (n=39; 9.33%),
recusa alimentar (n= 35; 8.37%), tosse com presenca de expetoracdo (n=29; 6.94%)
nduseas e/ou vomitos (n= 27; 6.46%) sédo referidos pelos utentes com bastante frequéncia.

De seguida surgem as manifestacdes de: insonia (n=19; 4.55%), dispneia (n=17; 4.07%),
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perdas heméticas (n= 16; 3.83%), obstipacdo (n=14; 3.35%) e febre (n=14; 3.35%). As

lesBes fungicas e outras queixas sintomaticas (ictericia, as convulsdes, hiperglicemias e a

pirose) s&o os sintomas com menor manifestagao.

Quadro 6. Motivos para o contacto telefénico

Motivos para o contacto telefonico n %
Dor 72 17.22
Astenia/prostracao 39 9.33
Recusa alimentar 35 8.37
Tossel/expetoracao 29 6.94
Nauseas/vémitos 27 6.46
Insénia 19 455
Dispneia 17 4.07
Perda hematicas 16 3.83
Obstipacao 14 3.35
Febre 14 3.35
Edemas 9 2.15
Cheiro fétido 7 1.67
Sintomas depressivos 6 1.44
Delirium 6 1.44
Diarreia 5 1.20
Outras queixas sintomaticas 5 1.20
Lesao flngica 3 0.72
Duvidas/informactes 30 7.18
Reagendamento de consulta de CP (adiamento) 24 5.74
Solicitar receitas médicas 21 5.02
Dispositivos ndo funcionantes 5 1.20
Resultados exames/andlises 4 0.96
Comunicar 6bito 4 0.96
Exaustéo do cuidador 3 0.72
Apoio Social 2 0.48
Queda/fratura 6ssea 2 0.48

Analisando de modo concreto apenas o descontrolo sintomatico pode concluir-se,

de acordo com o Quadro 7, que para as doencas oncolégicas a dor (n=65; 33.16%),

seguida pela recusa alimentar (n=24; 12.24%), nauseas/vémitos (n=23; 11.73%) sao 0s

sintomas mais referidos. Nas doencas terminais de 6rgéo surge a dispneia (n=10; 50.00%),

seguido posteriormente pela tosse e a insénia (ambas com 25.00%; n=5). Relativamente
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as doencas do sistema nervoso a tosse (n=10; 32.26%), a insonia (n=5; 16.13%) e a

astenia (n=4; 12.90%) s&o os problemas mais referidos.

Quadro 7. Principal sintoma que motivou o contacto de acordo com o diagnostico

Doenca Doenca Terminal de Doenca sistema
Sintoma Oncoldgica Orgéao nervoso
Dor 33.16% (n=65) 0.00% 9.68% (n=3)
Nausea/vomito 11.73% (n=23) 0.00% 6.45% (n=2)
Dispneia 4.08% (n=8) 50.00% (n=10) 0.00%
Recusa alimentar 12.24% (n=24) 0.00% 3.23% (n=1)
Obstipacao 4.59% (n=9) 0.00% 3.23% (n=1)
Astenia 4.59% (n=9) 0.00% 12.90% (n=4)
Febre 3.57% (n=7) 0.00% 6.45% (n=2)
Insénia 6.12% (n=12) 25.00% (n=5) 16.13% (n=5)
Edemas 3.06% (n=6) 0.00% 0.00%
Outras queixas 1.53% (n=3) 0.00% 9.68% (n=3)
Tosse 6.12% (n=12) 25.00% (n=5) 32.26% (n=10)
Diarreia 2.04% (n=4) 0.00% 0.00%
Perdas heméticas 5.10% (n=10) 0.00% 0.00%
Depresséao 1.02% (n=2) 0.00% 0.00%
Delirium 1.02% (n=2) 0.00% 0.00%

De acordo com a Figura 8, cerca de metade dos telefonemas recebidos séo
resolvidos exclusivamente pelo enfermeiro (n=160; 48.93%). Apenas 15.29% (n=50) sao
atendidos exclusivamente pelo médico e estdo relacionados com pedidos de
esclarecimento sobre a situagao clinica do utente, da terapéutica instituida e pedidos para
emissao de receitas médicas. As restantes situacdes sdo atendidas pelo médico e pelo
enfermeiro (n=117; 35.78%). O médico assume um papel preponderante para o ajuste
terapéutico numa situacao de descontrolo de sintomas, mas depois compete ao enfermeiro
explicar a gestao do regime terapéutico, nomeadamente no que se refere ao horario, dose

e via de administracao.
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Figura 8. Distribuicdo do atendimento telefénico por profissional

De acordo com os motivos que suscitaram os 327 contactos telefonicos foram
fornecidas 391 orientagbes pela equipa de enfermagem, o que corresponde a 1.20
recomendacdes por contacto. De acordo com o Quadro 8 destaca-se como atividade mais
frequente a otimizag&o da administracdo de medicagdo em SOS e/ou de novos farmacos
(n=135; 34.53%). De seguida, as instru¢des dietéticas para o tratamento das nauseas e/ou
vémitos, obstipacao e diarreia sdo, também, temas relevantes, assim como, as estratégias
para a otimizacdo da ingestdo de liquidos através de gelatinas, gelados, sumos, chas ou
uso de espessantes (n=41; 10.49%).

Os ensinos sobre os cuidados a ter com o0 uso de analgesia TD sdo abordados nas
situagdes em que o utente refere dor, sendo feito um pedido de verificagdo do estado do
selo. Sempre que haja alteracdo da dose, em resposta ao contacto telefénico o enfermeiro
procede ao ensino para o aumento da dose (cortar o selo se necessario e os cuidados a
pele), e o acerto do horario para a préxima substituicdo (n=41; 10.49%). Em 39 (9.97%)
situacdes o enfermeiro procede a antecipacao da consulta de CP apés a verbalizacéo dos
sintomas apresentados pelo utente. Os enfermeiros que trabalham na consulta externa de
CP tém autonomia para antecipar as consultas dos utentes, ap0s a triagem telefénica. Os
restantes elementos da ECP quando consideram necessario a antecipacdo da consulta
contactam os enfermeiros da consulta externa de CP ou o médico paliativista afeto ao
servi¢co. Os pedidos de reagendamento da consulta (adiamento) por estabilidade do utente
também é uma tarefa do enfermeiro, que depois encaminha o agendamento atualizado ao

administrativo, e representam 7.42% dos telefonemas.

As instrugdes sobre as técnicas de posicionamento séo particularmente importantes
nas situacbes de tosse com expetoracdo e de vomito (n=29; 7.42%). A insénia é um
sintoma relevante presente em 4.55% (n=19) dos utentes, pelo que uma das orientacdes
do enfermeiro vai no sentido de reverter esta situacdo, através da otimiza¢do do horario

dos farmacos indutores do sono, bem como através de estratégias de uma boa higiene do
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sono (promover a interagcdo social durante o dia, evitar a permanéncia na cama quando
acordado, manter o minimo de “sestas” durante o dia, evitar o consumo de bebidas
estimulantes, manter a temperatura confortavel, nivel de ruido baixo e luminosidade do
guarto adequada, roupas na cama macias e esticadas para evitar maceracdo da pele,
restringir ingestao hidrica antes de deitar).

Quadro 8. Orientac6es fornecidas pelo enfermeiro da ECP

Orientacdes fornecidas pelo enfermeiro n %

Otimizacao da administracéo de medicacdo (em SOS e/ou novos farmacos) | 135 | 34.53

InstrucOes dietéticas e estratégias para otimizacdo da ingestao de liquidos | 41 | 10.49

Ensinos sobre os cuidados com o penso TD 41 | 10.49
Antecipacao da consulta de CP 39 | 9.97
Reagendamento de consulta de CP (adiamento) 29 | 7.42
Técnica de posicionamento adequada 29 | 7.42
Esclarecimento de duvidas/informacgdes 18 | 4.60

Otimizacdo do horério da medicacao e de estratégias de uma boa higiene | 17 | 4.35
do sono

Encaminhamento para o SU 13 | 3.32
Cuidados com os dispositivos 6 1.53
Orientacao para os cuidados em fim de vida 6 1.53
Referenciacdo para consulta de psicologia 4 1.02
Aplicacéao topica de pomada/cuidados a pele 4 1.02
Encaminhamento para o enfermeiro de familia ou ECCI 3 0.77
Ensinos sobre a prevencdo da contaminagéo 3 0.77
Cuidados a boca 3 0.77
Informacao sobre os resultados dos exames/analises 2 0.51

Relativamente ao numero de utentes encaminhados para o SU pelo enfermeiro
representam 3.52% das ocorréncias, e sdo situacdes que requerem a avaliagdo nas
proximas horas, e ndo é possivel que o utente seja visto pelo médico da ECP na consulta
externa ou no servico de internamento da UCP (situacBes que ocorrem ao de fim de
semana e/ou apés o horario laboral do médico). Os cuidados com os dispositivos (n= 6;
1.53%) sao referentes a situaces de nao funcionamento das sondas nasogastricas, das
gastrostomias endoscoépicas percutaneas ou dos cateteres vesicais. Na maioria das
situacBes sdo problemas de obstrucdo e sao fornecidas instru¢des para tentar desobstruir.
Quando ndo é possivel resolver a situacao telefonicamente é pedido ao utente para se

dirigir ao gabinete de enfermagem da consulta externa de CP, se esta estiver a decorrer
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ou ao servigo de internamento da UCP. Por vezes por questfes de logistica o utente é
encaminhado a recorrer aos cuidados de saude primarios (n=3; 0.77%), para observagéo
pela enfermeira de familia. Em algumas situacbes pode também ser ativada a ECCI,
sempre que o utente j& seja seguido pela mesma, no sentido de solicitar uma visita

domiciliaria acrescida.

A orientagdo para os cuidados em fim de vida (CFV) no domicilio assume neste
contexto pouca expressividade (n=6; 1.53%). Nao obstante, também, a referenciacéo para
a consulta de psicologia (n=4; 1.02%) também tem pouca representatividade. Os
cuidadores utilizam a consultoria telefénica para pedir apoio psicolégico, motivado regra
geral, pela morte do familiar, cujo processo de luto esta a ser vivenciado com bastante
dificuldade. Para os utentes em que 0 Obito ocorre no servigo de internamento da UCP é
feito de modo protocolar um contacto telefénico pelo enfermeiro da ECP, um més apés a
da data do falecimento do utente, ao cuidador preferencial. No decorrer do contacto é feito
um guido de perguntas, para despiste de situagbes de luto patologico. Quando se
identificam situacdes patologicas é solicitada a colaboragédo do servigco de psicologia da
instituicao. Identificam-se também algumas situac6es descritas como lesdes fungicas ou
bacterianas na pele ou mucosas. As orientagdes fornecidas pelo enfermeiro sdo no sentido
de uma correta higienizacao da pele e mucosas, com a aplicacdo de um antimicético ou
antibacteriano apropriado (n=4; 1.02%), e nas medidas de prevencdo da contaminacao
(n=3; 0.77%).

Os cuidados a boca assumem um papel muito importante em CP. A equipa de
enfermagem considera que os cuidados a boca dos utentes paliativos sédo uma prioridade,
devendo ser parte integrante do planeamento dos cuidados, de modo a proporcionar-se-
lhes bem-estar e conforto. Por esta razéo, desde o ano de 2019 que os cuidados a boca
estdo devidamente protocolados na UCP onde decorre o estudo, como forma de garantir
cuidados mais unificados, num contexto de uma préatica profissional mais rigorosa.
Contudo, apenas foram identificadas trés orientagbes (0.77%) num universo de 327
contactos refentes as afe¢cfes da boca. As orientagdes fornecidas vdo no sentido de
combater a xerostomia provocada pela doenga de base e também pelo uso de medicacéo
Xerogénica, atraves da estimulacdo gustativa feita pela degustagdo de gelados ou
rebucado acidos de frutas e colocacéo de frutas acidas frias (como o ananas e a laranja
previamente colocados no congelador) na mucosa oral. As instrugcdes para uma boa
higiene oral também sédo fundamentais, com elixires sem &lcool, e quando necessério é

dada instrucao para a aplicacdo de um antifingico na mucosa oral.
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Os pedidos de esclarecimento sobre os resultados de exames e andlises também
€ escasso (n=2; 0.51%), porque o tratamento de utentes do foro paliativo é sobretudo
clinico, e sem a necessidade de utilizacdo de meios complementares de diagnéstico e

terapéutica de forma regular e intensa.

Relativamente as orientacdes fornecidas pelo médico verifica-se que foram
consideradas 228 orientagfes (Quadro 9). A orientagdo mais representativa € o ajuste
terapéutico (n=95; 41.67%), consequéncia do descontrolo sintomatico indicado como
principal motivo para o contacto telefénico (Figura 7). A emisséo de receitas quer a pedido
do utente ou como resultado do ajuste terapéutico instituido, também constitui uma tarefa
importante (n=82; 35.96%).

Quadro 9. Orientacfes fornecidas pelo médico da ECP

Orientacdes médicas n %
Ajuste terapéutico 95 41.67
Emisséo de receitas 82 35.96
Antecipacao da consulta de CP 25 10.96
Esclarecimento de duvidas/informacgdes 13 5.70
Internamento na UCP 7 3.07
Encaminhamento para o SU 3 1.32
Encaminhamento para outra especialidade 3 1.32
Informacéo sobre os resultados exames/analises 1 0.44

A necessidade de antecipacdo da consulta de CP verifica-se em 25 dos 327
telefonemas recebidos. Os pedidos de esclarecimentos de duvidas ou informacdes é
observado em apenas 5.70% das situacbes, e sdo decorrentes de alteragbes do regime
terapéutico instituidas em ambiente de consulta, mas que, por diversas razdes o cuidador
principal ndo pode estar presente e pede por isso esclarecimentos adicionais. As outras
situacdes sao referentes a pedidos de opinido médica relativamente a necessidade de

vacinacao anti gripe, de realizacdo de procedimentos dentarios e de fisioterapia.

Refere-se ainda que 3.07% (n=7) dos utentes sdo encaminhados pelo médico para
0 servigo de internamento na UCP. Esta orientagdo é aplicada devido a exaustdo do
cuidador (n=3), para resolugdo da situacdo social (n=2), e apenas em duas situagfes é
motivada pelo descontrolo sintomatico. Destaca-se ainda que 1.32% (n=3) dos utentes séo
encaminhados para o SU. Quando o utente € encaminhado para o SU € instruido para que

o médico que o observe, caso o0 entenda, entre em contacto com a equipa médica de CP.
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Os pedidos de informacao sobre os resultados dos exames ou analises € muito reduzido
(n=1; 0.44%). As questdes éticas e deontoldgicas que regem as boas praticas dos CP
fomentam a pratica de utilizagcdo de meios complementares de diagnéstico e terapéutica
apenas quando o seu resultado € fundamental para definir a estratégia de acao a adotar.

3.1.4 Utilidade atribuida ao servi¢o de consultoria telefénica

Considera-se fundamental perceber junto da populacdo utilizadora do servi¢co de
CT a sua importancia em termos de utilidade. Assim, foi aplicada uma escala do tipo Likert
(1-inatil, 2-pouco util, 3-moderadamente util e 4-muito Util) ao utilizador do servico, sendo
pedida a sua posicdo numa das quatro categorias apdés o atendimento. Em termos
estatisticos obteve-se uma média de 3.98 pontos, uma mediana de 4.00 pontos e uma
moda de 4.00 pontos, com um desvio padrdo de 0.15 pontos. O minimo encontrado foi
igual a 3.00 pontos e 0 maximo a 4.00. Pela andlise da Figura 9 fica demonstrado que a
grande maioria dos utilizadores (n=319; 97.55%) considera o servico de CT muito Gtil e
2.45% (n=8) moderadamente util. Nenhum utilizador do servigo atribuiu uma pontuagéo
inferior a 3 (inutil ou pouco util).

Moderadamente util; 8;
' 2.45%

Figura 9. Grau de utilidade atribuido ao servigo de consultoria telefénica
3.1.5 Dinamica funcional do servico de cuidados paliativos

O centro hospitalar alvo do presente estudo assumiu a responsabilidade
assistencial do internamento da UCP em 2008, com uma lotagdo méaxima de sete camas.
Esta lotagdo aumentou para doze camas em setembro de 2013. Em julho de 2014 foi criado
no centro hospitalar a EIHSCP e em outubro de 2014 foi implementada a consulta externa
de CP, que atualmente ja existe nas trés unidades de saude organicas que compdem o
centro hospitalar. Em janeiro de 2018 foi aumentada a lotagéo do servigo de internamento

da UCP para quinze camas, com uma progressiva otimiza¢éo da equipa multidisciplinar.

Embora formalmente a consulta externa de CP do centro hospitalar existisse desde
outubro de 2014, s6 durante o ano de 2015 é que esta ocorreu com alguma
representatividade. De facto, constatou-se uma baixa referenciacdo de utentes para a

consulta de CP e para a EIHSCP pelas diversas especialidades médicas, motivo pelo qual
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foram desenvolvidas durante o ano de 2015 varias reunides intra e extra hospitalares, para
divulgacdo da especialidade de medicina paliativa no centro hospitalar, até entdo
desconhecida por um grande nimero de profissionais.

Face ao exposto verifica-se que o servico de CT teve o seu arranque decisivo
durante o ano de 2015, pois foi a partir deste periodo que os utentes comegcaram a ser
referenciados para a consulta externa de CP, motivando por vezes o seu internamento na
UCP. De acordo com a Figura 10 durante o ano de 2014 ndo foram efetuadas consultas
externas de CP, aumentando progressivamente o volume de consultas efetuadas nos anos
seguintes.
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Figura 10. Volume de consultas externas de cuidados paliativos durante o ano
2014-2018

No que concerne ao servi¢co de internamento da UCP do centro hospitalar o nimero
de utentes também tem vindo a aumentar (Quadro 10) impulsionado pelo crescente
aumento do numero de camas disponiveis, o que tem possibilitado uma reducédo no tempo
de demora média para acesso ao servi¢o de internamento, cujo valor mais recente indica
um tempo de espera de 10.03 dias. Relativamente a taxa de mortalidade verifica-se que
ronda um valor médio de 63.59%.

Quadro 10. Dados estatisticos do servigo de internamento de medicina paliativa

2014 2015 2016 2017 2018
Doentes Internados 226 248 286 335 411
Demora Média (dias) | 19.01 13.52 13.21 11.01 10.03
Taxa de Mortalidade | 63.10% 68.22% 65.10% 60.30% 61.21%
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Como jé& foi referido anteriormente o servigo de CT surgiu durante o final do ano de
2014, na mesma altura da constituicdo da consulta externa de CP. A vinculacdo dos
utentes ao servico de CT pode ocorrer de duas formas: a) durante o periodo de
internamento na UCP, em que apdés a alta hospitalar é descrito ao cuidador e ao utente
pela equipa de enfermagem a possibilidade de utilizacdo deste servico; b) ou através do
seguimento na consulta externa de CP. Nesta situacdo sdo os enfermeiros da consulta que

explicam o funcionamento e a dindmica da CT.

Constatou-se que os utentes acompanhados em CT durante o ano de 2018, apés
a confirmacdo de uma doenca avancada e terminal tiveram uma demora média de
referenciacdo para CP de 12.93 meses com um desvio padrdo de 11.72 meses, existindo
um tempo méximo de referenciagéo de 41.70 meses e um tempo minimo de 0.07 meses
(2 dias). Particularizando, os utentes com doenga oncolégica avancada tiveram um tempo
médio de referenciagdo para CP de 10.11 meses (n=113; desvio padrdo de 9.85), os
utentes com doenca terminal de 6rgéo de 17.84 meses (n=9; desvio padrdo de 12.15) e os

utentes com doencga do sistema nervoso de 25.94 meses (n=21; desvio padrédo de 11.85).

3.1.6 Tempo de sobrevida dos utentes utilizadores do servico de consultoria

telefénica

De acordo com o que foi referido anteriormente, os utentes, apos a referenciacao
para a consulta de CP ou apés a alta do servi¢o de internamento da UCP, podem dispor
do servico de CT 24 horas por dia. Neste sentido, considerou-se proficuo averiguar o tempo
médio de sobrevida dos utilizadores do servico de CT, apés o0 momento em que ficaram
vinculados a esta modalidade de prestacao de servicos de saude. Os dados indicam uma
estimativa média de sobrevida apds referenciacdo para CP de 17.20 meses, com um
desvio padréo de 1.49 meses e uma mediana de 14.90 meses. De acordo com a Figura 11
conclui-se que 64.00% dos utentes tém uma estimativa de sobrevida de cerca de 6.00
meses, 53.30% aproximadamentel2.17 meses e apenas 17.10% sobrevive 33.43 meses,
apos a referenciagdo para uma ECP com a consequente utilizacdo do servico de CT.
Refere-se ainda que 54.55% (n=78) dos utentes utilizadores do servico de CT durante o
ano de 2018 faleceram até junho de 2019. Foi identificado um tempo minimo de sobrevida

apos referenciacdo para CP de 0.03 meses (1 dia) e maximo de 40.43 meses.
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Figura 11. Curva de sobrevivéncia do teste de Kaplan-Meier dos utentes
utilizadores do servigo de consultoria telefénica
Relativamente ao local de morte 69.23% (n=54) dos utentes faleceram no servico
de internamento da UCP, 16.67% (n= 13) no servi¢o de urgéncia (SU), 5.13% no servigo
de oncologia (n=4) e 8.97% (n= 7) em outro servi¢go de internamento do centro hospitalar,

de acordo com a Figura 12.

Oncologia' 4: Outros; 7; 8.97%

5.13%

Figura 12. Local de morte dos utentes utilizadores do servi¢go de consultoria
telefonica

3.1.7 Principal sintomatologia dos utentes que recorrem ao servico de urgéncia
utilizadores do servigco de consultoria telefonica
Procurou-se explorar os motivos que desencadearam os episédios de urgéncia dos
utentes utilizadores do servico de CT. Neste sentido foi efetuada uma andlise das causas

motivadoras das idas dos utentes ao SU antes da utilizagdo do servico de CT, mas com a
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confirmacdo do diagndstico de uma doenca avancada e terminal; e apdés a sua
disponibilidade de uso. Pela observacédo da Figura 13 é possivel verificar que o principal
sintoma que motiva a ida dos utentes ao SU é a dor (n=172; 26.18%), seguido pela dispneia
(n=112; 17.05%), nduseas e vomitos (n=72; 10.96%), astenia (n=54; 8.22%), febre (n=39;
5.94%), tosse e expetoracao (n=35; 5.33%), edemas (n=29; 4.41%), obstipacéo e perdas
heméticas (n=26; 3.96%), recusa alimentar (n=23; 3.50%), inquietagdo (n=21; 3.20%),

diarreia (n=15; 2.28%) e queixas urinérias (n=13; 1.98%).
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Figura 13. Principal sintomatologia dos utentes nos episodios de urgéncia antes da
utilizacdo do servigo de consultoria telefénica

Com a utilizacdo do servico de CT, os principais sintomas referidos pelos utentes
nos episédios de urgéncia sado, de acordo com a Figura 14, os seguintes: dispneia (n=55;
20.15%), CFV (n=52; 19.05%), dor (n=49; 17.95%), astenia (n=22; 8.06%), edemas (n=19;
6.96%), febre (n=16; 5.86%) e nauseas e vomitos (n=15; 5.50%).
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Figura 14. Principal sintomatologia dos utentes nos episddios de urgéncia apés
utilizacao do servigo de consultoria telefonica
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3.2 Testes de Hipoteses

No decorrer desta investigacao, e tal como referido no capitulo anterior, propds-se
analisar a relacdo entre o tipo de patologia e o tempo de referenciacdo para uma ECP, e
ainda identificar a eficacia do servico de CT fornecido pela ECP de um hospital distrital da

regido de Tras-os-Montes e Alto Douro.

No presente item irdo ser testadas as hipéteses formuladas procurando, desta

forma, responder ao objetivo um, dois e trés da segunda questao da investigacao:

O: — Monitorizar 0 nimero de reinternamentos em unidades hospitalares de

internamento de agudos e/ou UCP dos utentes acompanhados em CT;

O2— Monitorizar o nimero de episédios de urgéncia dos utentes acompanhados em
CT,;

O3z — Avaliar a existéncia de relagdo entre a demora média de referenciagdo do
utente para uma ECP com CT com o tipo de patologia clinica.

Hip6tese 1 - O numero de dias de internamento dos utentes numa unidade hospitalar
da regido de Tras-os-Montes e Alto Douro sofreu uma reducdo nos utentes

acompanhados em consultoria telefénica.

Para testar esta hipotese recorreu-se a utilizacdo do teste de correlacdo de
Pearson, para averiguar a existéncia de relacéo entre o numero de dias de internamento
dos utentes numa unidade de agudos ou numa UCP ap0s o diagndstico de uma doenca
avancgada e terminal, e o numero de dias de internamento ap6s acompanhamento por uma
ECP com CT. Apos a realizacdo deste teste constata-se, de acordo com o Quadro 11, que
as variaveis numero de dias de internamento hospitalar antes e apos a existéncia do
servico de CT estdo relacionadas (p <0.001). Contudo a correlacdo existente é fraca e
inversa (r,=-0.27), o que significa que para os utentes seguidos em CT houve uma reducao
estatisticamente significativa do nimero de dias de internamento hospitalar.

Quadro 11. Resultados do Teste de Correlagcdo de Pearson entre o nimero de

dias de internamento hospitalar antes e ap6s acompanhamento dos
utentes por consultoria telefénica

Teste de Correlacdo de Pearson (n=143)

Dias de internamento hospitalar antes | Dias de internamento hospitalar apos a
da consultoria telefénica consultoria telefénica
r.=-0.27
p= 0.0001
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Note-se, ainda, que os utentes apdés o diagnéstico de uma doenga avancada e
terminal, mas sem a disponibilizacédo do servico de CT, apresentam taxas de internamento
decorrentes da doencga de 46.67% (n=49); 24.76% (n=26), 21.90% (n=23); 2.86% (n=3) e
de 3.81% (n=4) no servigco de internamento respetivo: da UCP, medicina, oncologia,
cirurgia e outros (Quadro 12). ApGs a disponibilizacdo do servico de CT promovido pela
referenciacdo do utente para CP, as taxas de internamento hospitalar rondam para os
servicos de internamento da UCP, de medicina, de oncologia, de cirurgia e de outros, 0s
respetivos valores: 80.00% (n=76), 10.53% (n=10), 5.26% (n=5), 3.16% (n= 3) e 1.05%
(n=1).

Quadro 12. Distribuicédo dos utentes pelos servigcos de internamentos antes e apoés a
disponibilizagdo do servi¢co de consultoria telefonica

Antes do servigco de CT ApOs o servigo de CT
UCP 46.67% (n=49) 80.00% (n=76)
Medicina 24.76% (n=26) 10.53% (n=10)
Oncologia 21.90% (n=23) 5.26% (n=5)
Cirurgia 2.86% (n=3) 3.16% (n=3)
Outros 3.81% (n=4) 1.05% (n=1)

De acordo com a Figura 15 é possivel ainda analisar o nimero de dias de
internamento dos utentes antes e apo0s a possibilidade de utilizagdo do servigco de CT.
Verifica-se em termos genéricos que os servicos de oncologia, de medicina e de outros
servigos, sofreram uma reducdo do nimero de dias de internamento, para os utentes
acompanhados em CT. Destaca-se também uma reducdo no numero de dias de
internamento para o servico de oncologia, que passa de um valor de 393 dias para 75 dias,
0 que corresponde a uma reducdo de 80.92%. Para o servico de medicina ocorre uma
diminuicdo de 417 dias para 71 dias (reducéo de 82.97%) e os outros servi¢cos de 98 dias
para 5 dias (diminuicdo de 94.90%). Em contrapartida, estes utentes nas fases de
agudizacdo foram encaminhados para o servi¢o de internamento da UCP, onde se verificou
um aumento do ndamero de dias de internamento de 577 para 967 dias, 0 que corresponde
a um acréscimo percentual de 40.33%. Em termos globais o numero total de dias de
internamento dos utentes alvo do estudo antes do servi¢co de CT foi de 1505 dias, e ap0s
a utilizac&o do servico este valor fixou-se nos 1147 dias. Estes resultados indicam um valor
médio por utente de 10.52 dias (desvio padrao de 16.36 dias) de internamento antes do

recurso a CT e de 8.02 dias (desvio padréo de 11.68 dias) ap0s a sua utilizacao.
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Figura 15. Numero de dias de internamento hospitalar antes e apds o servi¢co de
consultoria telefonica
Hipotese 2 — O numero de episdédios de urgéncia sofreu uma redugdo nos utentes

acompanhados em consultoria telefénica.

No teste de hipéteses efetuado admitiu-se um valor de significancia (p) inferior ou
igual a 0.05. Recorreu-se ao teste de correlagdo de Pearson uma vez que se trata de
variaveis métricas, para averiguar a existéncia de relacao entre o niumero de episodios de
urgéncia no contexto do diagnéstico de uma doenga avancada e terminal e o nUmero de

episodios de urgéncia apdés acompanhamento por uma ECP com CT (Quadro 13).

Apoés a realizacdo deste teste constata-se que as variaveis numero de episodios de
urgéncia antes e apo6s a CT estao relacionadas (p <0.01), embora a correlagdo existente
seja fraca e inversa (r,=-0.32), o que significa que para os utentes seguidos em CT o
namero de episédios de urgéncia parece ter diminuido comparativamente aos episodios
de urgéncia antes do servigo de CT.

Quadro 13. Resultados do Teste de Correlacdo de Pearson entre o namero de

episodios de urgéncia antes e apés acompanhamento dos utentes
por consultoria telefénica

Teste de Correlacdo de Pearson (n=143)

Epis6dios de urgéncia antes da CT Epis6dios de urgéncia ap6s a CT

rp=-0.32
p=9.20x10°

Destaca-se ainda que dos 143 utentes utilizadores do servico de CT 87.41%
(n=125) dos utentes apds a confirmacéo de uma doenca avancada e incuravel, recorreram
ao SU antes da sua referenciacdo para uma ECP, com uma média de afluéncia de 3.97

(desvio padrao de 3.99) episédios por pessoa. Apds o seu encaminhamento para uma ECP
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com CT a média de afluéncia ao SU regrediu para 1.54 episodios (desvio padrdo de 2.03)
por pessoa. O que significa uma reducédo de 61.20% episodios de urgéncia nos utentes
utilizadores do servico de CT.

Hipotese 3 — Os utentes com patologia oncolégica séo referenciados numa fase mais
precoce do diagndstico para uma ECP com consultoria telefénica do que os utentes
portadores de doencga ndo oncoldgica.

Procurou-se aferir a relacéo entre o tempo de referenciacdo dos utentes para a ECP
e o tipo de patologia do utente. Para tal, e tendo em consideracdo que se pretende

comparar as médias em mais de dois grupos, recorreu-se a prova ONE-WAY ANOVA.

Apos a realizacdo deste teste constata-se que existem diferencas estatisticamente
significativas (valores de significAncia inferiores a 0.05) entre grupos, o que significa que o
tipo de patologia do utente influencia o tempo médio para a sua referenciacdo para uma
ECP. Assim, e de acordo com o Quadro 14, verifica-se que o0s utentes com patologia
oncoldgica séo referenciados para CP huma fase mais préxima ao momento do diagnéstico
de doenga avancada e terminal. Inversamente, os utentes portadores de doenga do
sistema nervoso, como € o caso das deméncias, 0 seu encaminhamento para CP ocorre
numa fase muito mais avancada e limitante da doengca. Em média, os utentes com doenca
oncolégica avangada sdo encaminhados para CP 15.82 meses mais cedo que 0s utentes
portadores de doenca avangada do sistema nervoso (p= 4.72x10°).

Quadro 14. Resultados da aplicacéo da analise da variancia de um critério (ONE-

WAY ANOVA): Comparacao entre os tipos de patologia e o tempo médio
de referenciacéo para uma ECP

Variavel Analise entre grupos | Diferenca de média (meses) | F p

Doencga oncoldgica | Doenca terminal de

-~ -7.72

orgao 0.096

5 do sist 113

oenca do sistema .

nervoso EoiE2 4.72x10°
Doenca terminal de | Doenca oncoldgica 7.72 0.09
orgao Doenca do sistema 9

-8.10

nervoso 0.15
Doenca do sistema | Doenga oncolégica 15.82 4.72x10°
nervoso i 21

Doenca terminal de

-« 8.10

orgao 0.15
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Hipotese 4 — Os utentes referenciados numa fase mais precoce da doencga terminal
e avancada para uma ECP com servigo de consultoria telefonica tém uma sobrevida

superior relativamente aos utentes referenciados numa fase mais tardia.

Por ultimo, averiguou-se a relagédo entre o tempo decorrido para a referenciacdo
dos utentes apds a confirmacao do diagnostico de doenca avancada e terminal e a sua
sobrevida. No teste de hipdteses efetuado admitiu-se um valor de significancia (p) inferior
ou igual a 0.05. Assim sendo, recorreu-se a utilizacdo do Coeficiente de Correlagcédo de
Pearson, dado o nivel de medida das variaveis dependentes ser continuo. O teste revelou
que nao existe correlacédo entre o tempo decorrido para a referenciacdo dos utentes apés
a confirmacado do diagnostico e a sobrevida (Quadro 15). Estes dados permitem rejeitar a
hipotese de que existe relagéo entre o tempo de demora para a referenciacéo dos utentes
para CP e a sobrevida dos mesmos.

Quadro 15. Resultados do Teste de Correlacdo de Pearson entre o tempo de
referenciacdo dos utentes para cuidados paliativos e a sobrevida

Teste de Correlagdo de Pearson (n=143)

Tempo de referenciacéo para CP Sobrevida

r=0.141
p= 0.092

66



4. DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Apresentada a metodologia e os resultados procede-se agora a discussao dos
mesmos. No entanto, ndo se pode deixar de ter presente algumas limitacdes do estudo
que, condicionando o mesmo, impdem também alguma prudéncia na sua interpretacao

e generalizacéo.

Em primeiro lugar a amostra. Embora tivessem sido analisados todos os
contactos telefonicos registados durante o ano de 2018, todos os elementos da equipa
referem nao ter procedido ao registo de todos os atendimentos efetuados no ambito da
CT. A falta de tempo, a sobrecarga de trabalho e as tarefas em simultdneo com a
atividade de CT s&o apontados pelos profissionais de enfermagem como o principal
motivo para a ndo efetivacédo do registo. Deste modo, considerando que a equipa de
enfermagem da UCP é constituida por catorze elementos que de modo informal, admite
cada um deles néo ter feito o registo de pelo menos oito contactos durante o ano de
2018, estardo em falta cerca de 128 contactos em relacdo a amostra original
considerada (n=327). Esta situagdo corresponderia a um aumento de 39.14% da

amostra, o que podera ter algum condicionamento nos resultados obtidos.

Uma vez consideradas estas limitagdes, pode-se agora partir para a discussao
dos resultados obtidos, que merecem ser evidenciados e interpretados a luz do

conhecimento atual.

A comunicagdo na CT tem 0S mesmos pressupostos que uma comunicagao
presencial exigindo competéncias para a criagdo de uma relacdo de proximidade e/ou
intimidade, embora os intervenientes se encontrem fisicamente distantes. Revela-se
como uma pratica complexa, pois desenrola-se em contextos culturais multiplos: o
contexto do utente e/ou do cuidador; o contexto do enfermeiro e do médico, o contexto
da organizacao hospitalar e dos servi¢os de prestacao de cuidados (Rothwell, Ellington,
Planalp, & Crouch, 2012). Outra barreira comunicacional pode ser a falta de contacto
visual e a incapacidade de realizacdo de um exame fisico (Gamst-Jensen, Lippert, &
Egerod, 2017). A interacdo na CT torna-se assim, uma pratica de elevada exigéncia
profissional da qual ndo existe habitualmente consciéncia. Desta forma, 0 processo
inerente a prética do servico de CT precisa ser sustentado por uma metodologia de
trabalho e por linhas orientadoras, que garantam a seguranca € o cumprimento dos

principios éticos e de responsabilidade.
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Apesar das diversas dificuldades que a comunicacdo a distancia coloca, e em
particular a comunicacdo em saude, importa realcar que a mesma apresenta vantagens
de ordem individual (para o utente/cuidador) e social (para as organizacdes e para a
sociedade), relevantes para as pessoas portadoras de doencas cronicas (Avery et al.,
2016; Mavandadi et al., 2017). Estas pessoas séo utilizadoras recorrentes dos servigos
de saude, com todos os prejuizos que tal acarreta para todos. A comunicagcdo a
distdncia, como a proporcionada pela CT, pode, a despeito das dificuldades,
representar uma mais-valia aprecidvel para todos. Todavia, importa também considerar
gue a comunicacao via telefone apresenta dificuldades: excesso de informacéao, de
pormenor, falas rapidas, o que pode conduzir a impedimentos no seu processamento
(M. Martins & Lopes, 2010).

O facto de ndo haver um plano formal padronizado para a abordagem do
contacto telefénico, origina diferentes padrbes de atendimento por parte dos elementos
da ECP. Defende-se, por isso, a criacdo de uma metodologia de trabalho com linhas
orientadoras de abordagem. Propde-se o plano de atendimento da CT descrito na
Figura 16. A autoapresentacdo do profissional é fundamental num processo
comunicacional. Este dado aparentemente tdo simples revela a necessidade de
cumprimento de um dos principios basicos da comunicacdo que € saber-se a
identidade do emissor e do recetor. A identificacdo através do nome, a categoria
profissional e o local de atendimento (internamento da UCP ou consulta externa de CP
de Vila Real ou Lamego), permite muitas vezes ao utilizador identificar o profissional.
Depois a identificacdo do emissor também é fundamental (hnome do utente e/ou
utilizador). Com esta informacéo o profissional pode aceder ao processo clinico do
utente e conseguir perceber o seu histérico clinico, sem ter que pedir a pessoa para
descrever este processo. Por vezes € muito doloroso para o utente estar

constantemente a repetir esse tipo de informacao.

De seguida, é pedido ao utilizador que descreva o motivo do contacto (perceber
qual é o principal problema, had quanto tempo se manifesta, a sua intensidade e os
fatores agravantes ou atenuantes). Destaca-se um enquadramento especifico para a
dor por constituir o principal motivo do contacto telefénico, em que o profissional deve
solicitar informacé&o relativamente: a localizacdo e ao tipo de dor, inicio e duragéo, o

padrdo e os fatores de alivio ou agravamento.

O proximo passo consiste em solicitar informacéo relativamente a medicagao

prescrita (nome dos farmacos, dose e horario de administragéo). Para a medicacdo
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prescrita em SOS € importante determinar a quantidade administrada nas ultimas vinte
e quatro horas e o horéario da ultima toma. No caso particular dos opidides analgésicos
TD deve ser pedido ao utente e/ou utilizador para confirmar o estado do selo (se esta
bem aderente a pele e a data da ultima troca). Por ultimo devem ser emanadas as
orientacbes que se consideram pertinentes. Antes de encerrar o contacto deve ser
pedido ao utilizador para voltar a contactar caso o problema persista ou caso ocorra
um agravamento da situacdo. Esta atitude transmite confianca e seguranca ao

utilizador e fomenta a continuidade de uso do servico.

|1.Aut0apresentagéo l—» = Nome

Categoria profissional
=  Servico (local de atendimento)

2. ldentificacdo do utente efo =  Nome do utente
utilizador = Nome do utilizador (grau de parentesco)
| 3. Motivo do contacto |—> = |nicio dos sintomas

= |ntensidade dos sintomas

Localizacao

Inicio

Duragao

Tipo de dor

Padréo da dor

Fatores de agravamento ou alivio

| 4. Caracterizacio da dor |—>

Indicacdo da medicacdo prescrita

Horario da administragdo dos farmacos

Numero de SOS efetuados nas ultimas 24horas

Hora de administragdo do ultimo SOS

Pedir para verificar o estado do selo TD (se aplicavel)

| 5. Terapéutica prescrita |—>

Indicar as orientacfes
Solicitar novo contacto se o problema persistir

| 6. Orientagbes l—b

Figura 16. Plano esquematico do atendimento da consultoria telefénica

Refere-se ainda que o plano esquematico apresentado resulta da analise e da
propria vivéncia experienciada durante a pratica do servico de CT, que com o decorrer do
tempo mostrou ser importante a abordagem dos pontos referidos na Figura 16. Nao foi,
portanto, encontrada na literatura informacéo relevante que oriente de modo especifico a
forma de conducgéo da CT. Em Portugal, este € um conceito relativamente recente e o seu
estudo, certamente, que se traduzird em contributos para outros servicos que utilizem este

Servico ou que pensem a vir a desenvolvé-lo.

Para além da auséncia de um plano de atendimento padronizado também se
verificou que o servico de CT acontece em simultdneo com outras atividades, pelo que a
ECP esta frequentemente sujeita a inimeras interrupgdes e solicitacdes. Esta situacao cria

constrangimentos de tempo durante o atendimento, estando os profissionais em constante
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pressdo para poderem desenvolver o seu trabalho. A semelhanca do que acontece em
outros programas de CP, a atividade de CT deveria estar restrita a um grupo de
profissionais destacados apenas para o desenvolvimento dessa atividade. Os estudos
existentes na literatura a esse respeito destacam a importancia de uma ECP que presta o
servi¢o de CT vinte e quatro horas em regime de exclusividade, ou durante um periodo de
tempo apenas vocacionado para essa atividade (Baird-Bower et al., 2016; Devilee,
Hayman-White, Bence, O’'Connor, & Aranda, 2014; Mavandadi et al., 2017; Riggs et al.,
2017; Strupp et al., 2017; Zhou et al., 2012).

A maioria dos utilizadores do servico de CT encontra-se no grupo etario com mais
de 80 anos (n=73; 51.05%). A média de idades foi de 78.25 anos, observam-se algumas
diferencas quanto a distribuicdo por género, havendo uma predominéncia do sexo feminino
face ao sexo masculino. A obtencdo de uma amostra caracterizada por uma populacao
particularmente idosa vem de encontro ao que se tem vindo a verificar em Portugal, assim
como em grande parte dos paises do mundo ocidental, com o aumento crescente da
esperanca média de vida (Organizacdo Mundial de Saude, 2013). Segundo os ultimos
dados do Instituto Nacional de Estatistica (INE) (2012) a populagéo portuguesa tem vindo
envelhecer e, embora predomine o grupo de pessoas em idade ativa, entre os 15 e 0s 64
anos (66%) a percentagem de idosos (19%) € superior a dos jovens (15%). Esta situagéo
conduz inevitavelmente a um grave problema relacionado com o envelhecimento
populacional, conduzindo a um aumento da incidéncia de doencas crénicas, como o0 cancro
(Internacional Agency for Research on Cancer, 2012), o que resulta na diminuicdo da

gualidade de vida e no aumento dos custos em saude.

Relativamente a caracterizacdo da amostra em termos de dados clinicos constatou-
se que a maioria dos utentes que utilizaram o servico de CT eram portadores de doenca
oncoldgica (n=113; 79.02%), seguidamente surgem as doencgas do sistema nervoso (n=21;

14.69%) e posteriormente as doengas terminais de 6rgdo (n=9; 6.29%).

Face aos resultados publicados pelo Instituto Nacional de Estatistica (INE, 2019) a
primeira causa de morte em Portugal durante o ano de 2017, foram as doengas do aparelho
circulatério (acidentes vasculares cerebrais e doenca isquémica cardiaca), seria
expectavel que a percentagem de utentes com este tipo de patologia constituisse um peso
consideravel ao nivel da CT. Desta forma facilmente se identifica que as doencgas do
aparelho circulatério tém um encaminhamento parcimonioso em termos de CP. Doencas
essas que em fases avangadas da doenca, como € o caso da insuficiéncia cardiaca, tém
uma carga sintomatica intensa, pelo que seria previsivel que o servi¢o de CT fosse utilizado

com regularidade por estes utentes.
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Nos ultimos anos, os CP deixaram de estar reservados aos estadios terminais dos
utentes oncoldgicos, sendo estes cuidados alargados por razdes éticas de equidade e
justica a outras patologias cronicas progressivas e incapacitantes, tais como: as
insuficiéncias avancadas de 6rgédo (cardiaca, respiratéria, hepatica, renal), as deméncias,
as doencas neuro degenerativas e a sindrome da imunodeficiéncia humana (SIDA) (The
National Consensus Project for Quality Palliative Care, 2013). Apesar disso, 0s utentes
oncoldgicos continuam a ser 0s mais referenciados para CP (Bruera & Hui, 2010; Good,
Cavenagh, & Ravenscroft, 2004; Kydd & Sharp, 2016), principalmente quando o
envolvimento metastatico esta bem determinado (Ledoux et al., 2019). A referenciacao de
outro tipo de patologias ndo oncolégicas (insuficiéncia cardiaca, doenca pulmonar
obstrutiva crénica e outras patologias neurolégicas degenerativas), que beneficiariam de
CP néo é tdo imediata, e carece ainda de alguma sensibilizacdo por parte dos profissionais

de saude para a solicitagdo da colaboragéo das ECP.

As doencas oncologicas constituem a segunda causa de morte em Portugal durante
0 ano de 2017 (INE, 2019) e os tumores malignos da traqueia, brénquios e pulmao, lideram
0 numero de 6bitos com 4240. Relativamente ao servico de CT as doencgas oncoldgicas
foram as mais prevalentes durante o ano de 2018. As neoplasias malignas do sistema
digestivo (n=53; 37.06%) lideraram a utilizacdo do servi¢co de CT. Esta patologia constituiu
dentro dos tumores malignos a segunda causa de morte em Portugal durante o ano de
2017 (INE, 2019). Em termos de sintomatologia numa fase avancada da doenca é
frequente quadros de obstipagdo, com fendmenos de oclusdo ou subocluséo, de dor
visceral intensa e de vémitos frequentes, o que podera ter motivado uma grande utilizacao
do servico de CT. Por ultimo, as neoplasias malignas do cérebro (n=9; 6.29%), da mama,
do aparelho respiratério, do trato urinario e da cavidade oral (n=7; 4.90%) foram os que

obtiveram uma maior utilizag&o do servigo de CT.

As deméncias, grande parte delas provocadas pela doenca de Alzheimer, mas
também pela doenca de Parkinson, corresponderam a 11.19% (n=16) das chamadas
telefénicas atendidas. Sendo que em termos estatisticos as perturbagfes mentais e do
comportamento representaram 3.70% das mortes em Portugal durante o ano de 2017 (INE,
2019). Estima-se que existam em Portugal 182 mil pessoas com deméncia, o que
corresponde a um valor médio de 19.90 pessoas com deméncia por 1000 habitantes
(OCDE, 2017), e as previsdes sao que em 2032 este nimero ascenda para 31.30 pessoas
com deméncia por 1000 habitantes. Considerando que o centro hospitalar onde esta
inserida a ECP serve uma regido com 233 875 mil habitantes (INE, 2012) apenas 16

utentes com o diagnéstico de deméncia recorreram ao servico de CT. Este dado permite
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inferir que a referenciacédo dos utentes com este tipo de patologia para seguimento pelas
ECP é quase residual. De facto, apesar do sofrimento e da curta expectativa de vida, muitas
pessoas com deméncia ndo recebem o nivel e o tipo de cuidados de saude adequados a
sua situagao terminal (Smets, Declercq, Van Audenhove, Sevenants, & Ampe, 2016). As
pessoas com deméncia sdo frequentemente discriminadas em termos de oferta de CP, em
comparagdo com outras doencas incuraveis, onde o sistema considera os CP como um
tratamento padrdo (House of Commons Health Committee, 2015; Shaulov, Frankel,
Rubinow, Maaravi, & Brezis, 2015). Contudo, a necessidade de proporcionar CP as
pessoas com deméncia tem sido cada vez mais aceite entre os profissionais de salde. No
entanto, nem sempre sdo asseguradas medidas de atuacao corretas, resultando por vezes
em tratamentos, com pouco ou nenhum beneficio para o utente e com um subtratamento

dos sintomas (Erel, Marcus, & Dekeyser-Ganz, 2017).

No que diz respeito as doencas terminais de 6rgédo (insuficiéncia cardiaca, renal ou
hepatica) apenas foi prestada CT a 6.29% (n= 9) dos utentes. Mais uma vez se destaca
gque a maioria das pessoas que recebe CP é ainda do foro oncolégico. Este facto deve-se
principalmente a evolugdo mais previsivel neste tipo de patologia, e ao ndo reconhecimento
de outras patologias crénicas ndo malignas, nomeadamente as insuficiéncias de érgao,
como sendo irreversiveis, progressivas e com elevado sofrimento associado (R. Campbell,
2016; S. Lowey, 2016; Lunney, Lynn, Foley, & Lipson, 2003; Saldarriaga et al., 2019). A
historia natural das doencas de insuficiéncia de 6rgédo € caracterizada por agudizacoes,
cada vez mais frequentes, como cansaco, dispneia e edema periférico persistente, de dificil
controlo apesar da otimizacdo da terapéutica (Goodlin, 2009; Patel, Warraich, Butler, &
Vaduganathan, 2019). Estas agudiza¢ces conduzem a uma enorme incerteza, ndo sé por
parte dos utentes como por parte dos profissionais de saude, que podem considerar a
agudizacdo como “apenas mais uma” e nao reconhecer que a fase terminal se aproxima
(OMS, 2013). Neste contexto, a “morte subita” ndo é incomum. De facto, pode ser dificil

reconhecer o utente paliativo no sentido de o encaminhar precocemente para as ECP.

Os sintomas fisicos, particularmente a dor, decorrentes de doengas avancadas de
insuficiéncia de 6rgado sado altamente angustiantes para os utentes e os cuidadores, mas
permanecem subreconhecidos e subtratados (Quinn & Thomas, 2017). No caso das
insuficiéncias de 6rgdo, a evidéncia demonstra que o grau de sofrimento associado nédo é
inferior ao existente nos utentes oncolégicos e € possivel constatar que,
independentemente do 6rgéo lesado, a carga sintomatica existente € bastante intensa
(Arisar, Khan, & Umar, 2014; Mullish, Kabir, Thursz, & Dhar, 2014; Poonja et al., 2014). Os

utentes experimentam sintomas fisicos e emocionais debilitantes, perda de independéncia
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e interrupcBes nos seus papéis sociais, 0s quais degradam gravemente a sua QdV.
Portanto, e a luz da evidéncia atual torna-se imperativo que estes utentes usufruam de CP,
com uma equipa com conhecimentos no alivio desta sintomatologia, recorrendo a medidas

gerais e farmacoldgicas (OMS, 2013).

Os utentes portadores de multiplas Ulceras de pressao, decorrente de sequelas de
um acidente vascular cerebral, foram os que tiveram uma menor representatividade (n=3;
2.10%). A dor em doentes com feridas cronicas é um dos sintomas mais frequentemente
experimentados, particularmente durante a elaboracdo dos pensos (limpeza e troca de
apositos e desbridamento de feridas) (McGinnis et al., 2014; Rutherford, Nixon, Brown,
Briggs, & Horton, 2016). Os dois tipos de dor: neuropatica e somatica esta presente nos
utentes com Ulceras de pressao (Nixon et al., 2015). Contudo, a experiencia clinica alerta-
nos para uma certa negligéncia, quer a nivel hospitalar, quer a nivel do ambulatério, no
tratamento da dor dos utentes portadores de feridas crénicas, devido em grande parte a
incapacidade do utente em verbalizar a dor (utentes com deméncia, com percegao
sensorial diminuida, com afasias de expressé@o que limitam a comunicacéo verbal). Por
outro lado, foi possivel verificar durante a rececdo dos utentes portadores de feridas
cronicas em contexto de internamento na UCP, que o tratamento farmacoldgico no servigo
de origem quando existente estd desajustado, face a intensidade da dor que o utente
manifesta. As escalas da dor tém neste contexto um papel muito importante e devem ser
adequadas ao utente (com alteracdo do estado de consciéncia, com deméncia e com

alteracbes cognitivas).

Relativamente a autoria do telefonema verificou-se que a maioria dos contactos
foram realizados por familiares, sendo estes os cuidadores informais que prestam apoio e
asseguram os cuidados aos utentes. A familia assume assim um papel importante na
prestagéo de cuidados de saude, em utentes cuja patologia invariavelmente origina niveis
de dependéncia fisica consideraveis. A autonomia ndo foi exercida sobretudo nas
situacdes das pessoas mais idosas, com algum grau de dependéncia e défice auditivo,
bem como dificuldades na compreenséao da linguagem, em expressar-se € em dizer o nome
dos medicamentos. Nesses casos delegavam o controlo da situa¢éo no cuidador, familiar,

vizinho ou amigo de que dispdem.

Analisando os principios bioéticos incluidos no relatério de Belmont percebe-se que
o0 principio pelo respeito da autonomia do utente néo é violado. Contudo, existem situagdes
gue limitam a sua autonomia, acabando os utentes por assumir um papel passivo nas
decisdes clinicas, decorrente de uma autonomia débil desencadeada pela fragilidade fisica

e emocional produzida pela doenca (I. Martins, 2013). Ndo obstante, para que a tomada
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de decisédo seja verdadeiramente autbnoma, considera-se necessario que a informacgéo
oportuna seja comunicada ou revelada ao utente (Beauchamp & Childress, 2013). Convém
ainda real¢ar que quando este perde a capacidade de exercer o principio de autonomia de
forma absoluta o profissional de saude deve ter em consideragdo a familia préxima, na
medida em que esta é normalmente quem tem o melhor conhecimento dos seus desejos.
No entanto, os membros da familia podem tomar decisdes inaceitaveis por ndo estarem
devidamente informados, por estarem afastados do utente ou por terem algum tipo de
conflito de interesses. Nestes casos, 0s profissionais podem salvaguardar o melhor
interesse e as preferéncias do utente, veiculado pelo “principio de ndo-maleficéncia”. Isto
€, a obrigacdo de nado causar, em termos gerais, qualquer mal ou dano. Por outro lado, o
principio da beneficéncia indica que os profissionais néo se limitam apenas a agir de forma
a evitar prejudicar o outro, mas que também procuram medidas positivas que de facto o
ajudem (Beauchamp & Childress, 2013). Este principio expressa assim a obrigagcdo de
ajudar ou causar 0 bem a outra pessoa, o que em medicina tem-se traduzido no
desenvolvimento de conhecimentos e técnicas que visam auxiliar o utente a superar uma

situacao de risco para a sua vida (l. Martins, 2013).

Embora os cuidadores voluntarios desempenhem um papel essencial na
sobrevivéncia do sistema de saude, estd bem documentado o desgaste fisico e emocional
gue estes podem sofrer ao longo do cuidado de pessoas portadoras de doencas avancadas
e terminais, a medida que este se perpetua no tempo (Goétze, Brahler, Gansera, Schnabel,
& Kohler, 2015), assim como, a presenca de sintomas depressivos, ansiosos e de exaustao
que diminuem a sua QdV (Bachner, Morad, Sroussi, & O’'Rourke, 2019; Liu et al., 2017). A
presenca da sindrome de burnout também tem sido estudada ao nivel dos cuidadores,
potenciadora de crises domésticas (Bouati, Sagne, Hunsicker, Gavazzi, & Couturier, 2016),
de relagdes familiares tensas (Peacock, Duggleby, & Koop, 2014) e de esgotamento fisico
e psicolégico (Robaye, Mormont, Lassaux, Janne, & Gourdin, 2018). Oferecer apoio
psicolégico aos cuidadores e/ou familiares deve ser parte integrante dos CP ao nivel
comunitario (Gotze et al., 2015), assim como, programas de intervencdo precoce e de
suporte social para mitigar a sobrecarga dos cuidadores (Bachner et al., 2019; Robaye et
al., 2018).

Ainda relativamente aos utilizadores do servico de CT surgem, embora com pouca
representatividade os profissionais de saude. Todos eles enfermeiros a exercerem fungfes
em lares ou nos cuidados de saude priméarios. Em ambas as situagfes estes profissionais
fazem o acompanhamento do utente a nivel institucional ou no domicilio, em que a figura

do enfermeiro de familia assume um papel importante ao nivel da comunidade. Os
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cuidadores formais (familias de acolhimento) também tém pouca representatividade nos
contactos telefénicos, assim como os doentes que num universo de 143 apenas trés sao
os autores do telefonema. De facto, os utentes acompanhados em CP séo
maioritariamente idosos, portadores de doencas progressivas altamente incapacitantes, o

gue pode limitar a sua autonomia.

Constatou-se que o atendimento das chamadas foi realizado de modo equilibrado
pelos enfermeiros do internamento da UCP, e pelo enfermeiro da consulta externa de CP.
Esta dindmica de trabalho resultou da necessidade de reformular o atendimento da CT.
Isto porque os enfermeiros do internamento da UCP estdo pouco disponiveis para a
prestacdo do servico de CT, uma vez que tém de assegurar cuidados aos utentes com uma
carga sintomatica exacerbada que culminou no seu internamento, e também a familia, pilar
essencial nos CP. Desta forma, ficou preconizado que nos dias e durante o horéario de
funcionamento das consultas externas de CP o servico de CT seria assegurado pelo
enfermeiro destacado para a consulta. Embora este profissional tenha a seu cargo o
atendimento dos utentes em regime de ambulatorio e a colaboragdo na EIHSCP, esta mais
disponivel para a prestacao deste servi¢o. No restante horario o servigo € assegurado pela
equipa do internamento, que embora denuncie uma carga de trabalho excessiva, faz um
grande esfor¢co pessoal para que o servigo de CT funcione. Fica entdo evidente que a
prestacdo do servico de CT é fruto de um grande empenho, esforco e dedicacdo dos
profissionais da ECP, que sem qualquer incentivo monetario ou de outra indole prestam

um servico de grande utilidade & comunidade.

Durante o ano de 2018 foram atendidas 327 chamadas, o0 que corresponde a um
atendimento médio de 0.90 chamadas por dia e mensal de 27.30 chamadas. A distribuicdo
horaria das chamadas telefénicas foi semelhante a descrita em outras publicacbes (Baird-
Bower et al., 2016; Jiang et al., 2012) com a maioria dos contactos realizados durante a
semana, e principalmente dentro do horario de funcionamento das consultas externas de
CP. No periodo da manha evidenciou-se um pico entre as 9:30 horas e as 11:30 horas,
decrescendo acentuadamente durante o horério de almoco (entre as 12:00 horas e as
14:00 horas). No periodo da tarde (quando as consultas sdo no periodo da tarde) verificou-
se uma maior afluéncia de chamadas entre as 14:00 horas até as 18:00 horas,

decrescendo progressivamente até as 23:30 horas.

Embora o servico de CT esteja disponivel durante as 24 horas do dia, quando a
situacdo ndo é urgente, os utentes aguardam a pausa de almogo como modo de cortesia
para efetuarem as chamadas. Durante o periodo noturno como 0s utentes tém

conhecimento da inexisténcia de apoio médico, sdo alertados para reportarem as situacées

75



antes das 22:00 horas. Desta forma, justifica-se a auséncia de chamadas durante o periodo
noturno (23:30 horas até as 8:30 horas). Quando ocorre um agravamento do estado do
utente, de forma imprevisivel durante o periodo noturno, sendo possivel aguardam até de
manhd para contactarem o servi¢o de CT. De facto, o horéario antissocial € pouco utilizado
pelos utentes, optando pelos periodos de vigilia para notificarem as situacdes, delegando
para o horario noturno apenas as situagc6es de urgéncia (instabilidade do utente) ou em

caso de morte (Baird-Bower et al., 2016).

Relativamente a distribuicdo mensal dos registos telefonicos destaca-se o0 més de
outubro com o nimero maximo de chamadas atendidas (n=38; 11.62%), seguem-se 0s
meses de verdo (junho e julho) com 32 (9.79%) e 31 (9.48%) contactos respetivamente, e
0s meses de inverno (janeiro e fevereiro) com 32 (9.79%) e 29 (8.87%) respetivamente.
Esta distribuicdo é facilmente justificavel se atendermos ao periodo considerado. No
inverno a gripe e os sintomas respiratorios agravem-se, o que pode justificar uma maior
utilizacéo do servigco. No verdo em pleno periodo de férias as consultas de CP podem estar
condicionadas a intervalos maiores de periocidade, ndo compativeis com as necessidades
de vigilancia destes utentes. Por outro lado, estes meses sdo caracterizados por uma
grande afluéncia de emigrantes ao nosso pais, que podem nao perceber o agravamento
da situacédo do familiar e tentem encontrar solucdes através da CT. Nos restantes meses
a distribuicdo dos contactos telefénicos é muito semelhante, e o0 més de abril € apontado
com o menor registo de chamadas recebidas.

Analisando o tempo despendido pela ECP para a CT durante o0 ano de 2018
contabilizou-se um total de 3970 minutos, equivalente a 66.17 horas, correspondendo a um
valor médio de 12.14 minutos por chamada e um desvio padréo de 4.81. Um estudo de
Phillips, Davidson, Newton e DiGiacomo (2008) indica um valor médio de atendimento
muito semelhante (12.35 + 6.33 minutos). Contudo, outros estudos sobre a utilizacdo do
servi¢co de CT para o seguimento de utentes no domicilio com patologia oncolégica indica
um valor médio de 20 minutos por atendimento (S. Williamson et al., 2018; Susan
Williamson et al., 2015), e um tempo maximo de 30 minutos (Phillips et al., 2008). Estes
valores sdo um pouco dispares dos encontrados no nosso estudo. Uma das justificacdes
prende-se com o facto da ECP deste trabalho de investigacdo nédo efetuar o registo no
processo clinico do utente, quando este utiliza o servico de CT. Por outro lado, raramente
o profissional tem a necessidade de entrar no processo clinico informético durante o
atendimento do utente para esclarecimento da sua patologia e da sua historia clinica.
Porque na grande maioria das situacGes o profissional reconhece o utente, seguido em

ambulatério (consulta externa) ou no internamento da UCP, e o inverso também se verifica,
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em que o utente ou utilizador do servigo reconhece o profissional que presta o atendimento.
Estas situagBes condicionam a duragdo média das chamadas telefonicas para valores

inferiores aos citados por outros autores.

Analisando o tempo despendido para reagendamento de consultas devido a
estabilidade do utente (n= 27; 8.26%), e também para a solicitacdo de receitas médicas
(n= 25; 7.65%), estas duas atividades perfazem um volume de atendimento consideravel
(n=52; 15.91%). Verifica-se, portanto, que o servico de CT funciona também como um
servico de apoio administrativo, € ndo s6 como um servico exclusivo de apoio clinico. A
equipa de enfermagem para além de assegurar a implementacdo de um programa de
suporte em CP, fornecendo orientac@es clinicas, de atuacao e sessdes de esclarecimento
de duvidas e de informacdes, acumula ainda a tarefa de resolucdo de burocracias
administrativas. De facto, como os servicos administrativos apenas funcionam no horario
afeto as consultas, poderia ser pedido aos utentes para solicitarem o reagendamento de
consultas e os pedidos de receita diretamente com 0s servigos administrativos, dentro do
horario previsto. Contudo, o utilizador do servico vé o enfermeiro como um elo de
proximidade, com o qual estabeleceu uma relacdo terapéutica de confianca e segurancga,
fomentada durante as consultas ou durante o periodo de internamento na UCP, razao pela
qual a equipa de enfermagem mantém esta tarefa sob a sua responsabilidade.

O tempo maximo de duragéo da CT foi de 20 minutos e correspondeu a 19.57%
das chamadas. Este valor é referente a situacdes em que se justifica 0 acompanhamento
pelo médico e o enfermeiro, com necessidade de ajuste terapéutico, emisséo de receita e
ensinos sobre a gestao do regime terapéutico. As alteracfes terapéuticas efetuadas pelo
médico sao sempre posteriormente validadas pelo enfermeiro ao utente, assim como uma
eventual adequacdo da medicacdo em SOS. As chamadas com duragdo compreendida
entre os 8 e 0s 15 minutos séo para esclarecimento de duvidas e pedidos de orientagédo

face a alteracdes clinicas do utente.

De uma forma geral os motivos que impulsionaram o contacto telefénico foram os
seguintes: descontrolo de sintomas (n=319; 76.32%), esclarecimento de davidas ou pedido
de informacéo (n=30; 7.18%), pedido de reagendamento de consulta (n=24; 5.74%), outras
situacdes (n=24; 5.74%) e solicitacdo de receitas médicas (n=21; 5.02%). Em média foram

apresentados 1.28 motivos por contacto.

A deterioracdo da condigdo fisica do utente surge assim, como o principal motivo
que originou o contacto telefénico, resultados semelhantes foram obtidos em estudos sobre
CT em CP que indicam um valor de 45.00% nos Estados Unidos da América (Kornblith et
al., 2006); 50.00% (Phillips et al., 2008), 49.90% (Devilee et al., 2014) e 68.40% (Baird-
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Bower et al., 2016) ambos na Austrdlia, de contactos telefénicos resultantes do descontrolo
de sintomas. Contudo, um estudo de Strupp et al. (2017) realizado na Alemanha sobre os
servicos de CT especificos para utentes portadores de esclerose multipla indica como
principal motivo do contacto ndo o descontrolo sintomético (n=64; 28.80%), mas a
solicitacao de informag0des gerais sobre o tratamento da esclerose multipla (n=80; 36.10%),
mais concretamente a possibilidade de referenciagéo para uma ECP.

Dentro do descontrolo sintomatico a dor (n=72; 17.22%) foi o sintoma mais
frequentemente citado no presente trabalho. Resultados semelhantes sdo descritos na
literatura (Baird-Bower et al., 2016; Devilee et al., 2014; Kimman et al., 2011; Malmstrém
et al., 2016; McCann et al., 2014; Phillips et al., 2008; Strupp et al., 2017; Turner et al.,
2016; S. Williamson et al., 2018; F. Wong et al., 2016). Realca-se um estudo de Cox et al.
(2008) que aponta especificamente que para a patologia do adenocarcinoma do ovario, 0
principal sintoma motivador do telefonema foi a ansiedade e a depresséo. A ansiedade e
o medo de recorréncia da doenga sao a principal preocupacao para as mulheres em fase
de tratamento do cancro do ovario. Estes resultados surgem porque possivelmente a
referenciacao para a ECP ocorreu numa fase muito precoce do diagndstico, em que a carga

fisica sintomatoldgica é ainda baixa.

Outros sintomas tais como: astenia/prostracdo (n=39; 9.33%), recusa alimentar
(n=35; 8.37%), tosse com presenca de expetoracdo (n=29; 6.94%) nauseas e/ou vomitos
(n= 27; 6.46%), insonia (n=19; 4.55%), dispneia (n=17; 4.07%), perdas hematicas (n=16;
3.83%), obstipacdo (n=14; 3.35%) e febre (n=14; 3.35%) foram referidos pelos utentes com
bastante frequéncia. As nauseas, vomitos, dispneia, recusa alimentar, alteracdes
intestinais (obstipagéo/diarreia) e insonia sdo apontados em varios estudos como sintomas
comuns para o contacto telefénico (Devilee et al., 2014; Malmstrém et al., 2016; McCann
etal., 2014; Strupp et al., 2017; F. Wong et al., 2016). Destaca-se que no presente trabalho
de investigagéo os relatos de sintomas depressivos e de ansiedade representam apenas
1.44% (n=6) das situacgfes, ao contrario do referido por outros autores que indicam estes
sintomas como o principal motivo do contacto apds a dor (Devilee et al., 2014; F. Wong et
al., 2016). Na linha de apoio especifica para mulheres portadoras de doenca oncoldgica a
nivel do ovario os sintomas relacionados com as perdas hematicas e o corrimento vaginal
tém uma forte expressdo (S. Williamson et al., 2018). Assim, como a fadiga, o
comprometimento cognitivo e os défices motores nos portadores de esclerose mdultipla
(Strupp et al., 2017; Turner et al., 2016).

Outras queixas sintomaticas, tais como: ictericia, convulsdes, hiperglicemias e

pirose (n=5; 1.20%) e lesbes fungicas (n=3; 0.72%) foram os sintomas identificados com
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menor manifestagdo. Em estudos semelhantes os sintomas menos citados s&o: o
desequilibrio corporal, as convulsdes, a perda hemética (Devilee et al., 2014); a diarreia e
a angustia (McCann et al., 2014); a sensacao de mal-estar e a dispneia (F. Wong et al.,
2016).

Analisando especificamente os principais sintomas que motivaram o contacto
telefénico de acordo com o diagndéstico clinico, concluiu-se que para as doencas
oncoldgicas a dor (n=65; 33.16%), a recusa alimentar (n=24; 12.24%) e as nauseas e
vomitos (n=23; 11.73) foram os sintomas mais citados. De facto as doencas oncoldgicas
podem ser geradoras de um sofrimento fisico intenso que motiva o uso de uma terapéutica
analgésica recorrendo ao uso de opiédes fortes (Kreher, 2016; Lynch, 2014), o que pode
provocar como efeito secundario as nduseas e os vémitos. Este sintoma pode entao surgir
devido a doenca oncoldgica, mas também como efeito secundario da analgesia instituida.
A recusa alimentar é caracteristica do processo natural da evolugdo da doenga, sendo
muitas vezes o sinal persecutdrio de um fim de vida proximo (Arends et al., 2017; Kreher,
2016; Lynch, 2014).

Relativamente as doencas terminais de 6rgao o principal motivo do contacto foi a
dispneia (n=10; 50.00%), a insonia e a tosse (ambas com n=4; 25.00%). A dispneia e a
insonia sdo os principais sintomas descritos em outros estudos relativamente a doentes
com insuficiéncias cardiacas, renais e pulmonares terminais (Aradjo, Neto, Abril, &
Rodrigues, 2017; F. Wong et al., 2016). A dispneia constitui um sintoma muito frequente e
com alguma carga ansiogénica para o utente e os cuidadores (S. E. Lowey, 2017;
Mcllvennan & Allen, 2016), assim como a tosse com secre¢des que constitui um fendémeno
também consideravel e potencialmente grave a medida que a doenca progride. A insénia

pode surgir no contexto da dispneia, que inviabiliza um sono tranquilo e eficaz.

Relativamente as doengas do sistema nervoso a tosse (n=10; 32.26%) e a insonia
(n=5; 16.13%) foram os problemas mais referidos. As doencgas neuroldgicas consideradas
neste estudo sdo sobretudo utentes portadores de deméncia, muitos deles bastante
debilitados e acamados. O alectuamento € um dos principais fatores promotores de estase
brénquica, culminando em quadros frequentes de infecao respiratoria, surgindo por isso
frequentemente situagbes de tosse com expetoracdo. Por outro lado, os transtornos do
sSono sao comuns nos utentes com deméncia e interferem na QdV do utente e do cuidador

(Savaskan, 2015; Scoralick, Camargos, Freitas, & Nébrega, 2015).

Aproximadamente metade dos telefonemas recebidos foram resolvidos
exclusivamente pelo enfermeiro (n=160; 49%), apenas 15.29% (n=50) foram atendidos

exclusivamente pelo médico, as restantes situacfes foram atendidos pelo médico e pelo
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enfermeiro (n=117; 35.78%). O enfermeiro assume deste forma um importante papel na
resolugcdo dos problemas decorrentes do contacto telefénico, estabelecendo sempre que
ache necessario o encaminhamento das situacées para o médico. E fomentado por isso o
trabalho em equipa para a obtencdo de resultados promissores com esta dindmica de
trabalho instituida. O enfermeiro representa o elo de ligagdo entre o utente, a familia e
todos os outros elementos da ECP que seja necessario ativar. A formacao de equipas de
enfermagem em CP é pratica comum em paises como os Estados Unidos da América
(Riggs et al., 2017); Suécia (Malmstrom et al., 2016), Reino Unido (S. Williamson et al.,
2018; Wye et al., 2014), Australia (Devilee et al., 2014), China (Bai et al., 2013; F. Wong et
al., 2016), Irdo (Kargar Jahromi et al., 2016), em que 0 enfermeiro especialista em CP
assegura o acompanhamento dos utentes no domicilio através de CT ef/ou visitas
domiciliarias. A realizacéo do trabalho em equipa é fundamental para que o servi¢co de CT

funcione de forma eficaz e constitui um dos pilares fundamentais dos CP.

Em resposta aos 327 contactos telefénicos recebidos foram formuladas um
conjunto de orientagbes de enfermagem catalogadas da seguinte forma: otimizagéo da
administracdo de medicacdo (em SOS e/ou novos farmacos); instrucdes dietéticas e
estratégias para otimizagcdo da ingestdo de liquidos; ensinos sobre os cuidados com o
penso TD; antecipagdo da consulta de CP; reagendamento de consulta de CP (adiamento);
técnica de posicionamento adequada; esclarecimento de duvidas/informacgdes; otimizacdo
do horario da medicacéo e de estratégias de uma boa higiene do sono; encaminhamento
para o SU; cuidados com os dispositivos; orientacdo para os CFV; referenciacdo para a
consulta de psicologia; aplicacdo topica de pomada/cuidados a pele; encaminhamento
para o enfermeiro de familia ou ECCI; ensinos sobre a prevencdo da contaminacéo;

cuidados a boca e informacgéo sobre os resultados dos exames/analises.

Destaca-se como atividade mais frequente a otimizacdo da administragdo de
medicacdo em SOS e/ou de novos farmacos (n=135; 34.53%). Esta circunstancia resulta
do facto do descontrolo sintomatico ser o principal motivo do contacto, cuja resolucao
passa em grande parte por um ajuste terapéutico. As instrugbes dietéticas para o
tratamento das nauseas e/ou vomitos, obstipacdo e diarreia também foram relevantes,
assim como, as estratégias para a otimiza¢do da ingestéo de liquidos através de gelatinas,
gelados, sumos, chas ou uso de espessantes (n=41; 10.49%). A ndo ingestao de alimentos
devido a anorexia ou por diminuicdo do reflexo de degluticdo € percecionada pelos
cuidadores e pelo proprio utente como uma situagdo extremamente angustiante, que indica
0 avancgar da doenca e a proximidade da morte. Por outro lado, o medo de que o utente

morra por inani¢do € frequentemente questionado pelos cuidadores durante o contacto
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telefénico. A explicacdo do processo de evolucdo da doenca e das necessidades
nutricionais atuais do utente, bem como a adocédo de algumas estratégias que promovam
a ingestdo de pequenas quantidades de alimentos, parece ter um efeito tranquilizador

sobre as familias.

Os ensinos sobre os cuidados a ter com o penso de analgesia TD ocorreu em
10.49% (n=41). Nao foram identificadas situacdes de uma incorreta utilizacdo do selo que
tivesse suscitado um reforco de ensinos. Quando o utente inicia a aplicacao de um selo TD
opioide, quer no internamento da UCP, quer ao nivel da consulta externa de CP, é
explicado ao cuidador todo o procedimento, e é-lhe entregue uma brochura com imagens

e texto explicativo elaborado pela equipa de enfermagem de CP.

A antecipacao da consulta de CP pelo enfermeiro corresponde a 9.97% (n=39) das
situacdes, e surge na sequéncia de um agravamento da situagéo clinica do utente. Regra
geral esta relacionado com um descontrolo de sintomas ou surgimento de um quadro de
infecdo respiratoria, com a presenca de tosse, expetoracdo e febre associados. Em
contrapartida os pedidos de reagendamento da consulta de CP devido a estabilidade do
utente representam 7.42% dos telefonemas. Os utentes em que é solicitado o adiamento
da consulta sdo maioritariamente portadores de deméncia, muito raramente os utentes

portadores de doenca oncoldgica efetuaram pedidos dessa indole.

Real¢a-se o reduzido numero (n=13; 3.52%) de utentes encaminhados para o SU
pelo enfermeiro. O utente e o cuidador sdo sempre instruidos a contactarem a ECP através
do servico de CT antes de ativarem outros meios de emergéncia médica. Esta atitude surge
como medida preventiva de falsas urgéncias médicas, com o encaminhamento para o SU
das unidades hospitalares, e da ativacao de veiculos de emergéncia médica através do
contacto com o 112. Desta forma, procura-se dar uma resposta eficaz e dirigida a cada
situacdo que é apresentada. Contudo, existem algumas situacdes que face aos sintomas
descritos ou pela impossibilidade de avaliagdo presencial do utente pela ECP é sugerido
que este se dirija ao SU. No entanto, é sempre comunicado ao utente e/ou cuidador que
indique no SU que esta a ser seguido pela ECP, no sentido de agilizar o tratamento, de
solicitar a colaboracdo da EIHSCP ou de encaminhar o utente para o servico de
internamento da UCP afeto ao hospital. Esta préatica evita que o utente permanec¢a no SU
durante um periodo de tempo consideravel, por vezes desconfortavel numa maca, sem
privacidade e sem a possibilidade de permanéncia do cuidador e/ou familia, que representa
o grande apoio emocional do utente. Por outro lado, tenta-se desta forma dar a conhecer

aos profissionais do centro hospitalar a existéncia de uma ECP na instituicdo, com servi¢co
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de internamento e com EIHSCP, que embora j4 exista desde 2013, para alguns

profissionais ainda € desconhecida.

Destaca-se que as orienta¢des para os CFV no domicilio tém pouca expressividade
(n=6; 1.53%). Verifica-se que os cuidadores, quase sempre familiares, ndo estdo
preparados para que a pessoa morra em casa. No decorrer do contacto telefonico quando
percecionamos que o utente estd em fim de vida, e tentamos abordar os cuidadores e
prepara-los para essa situacdo, grande parte das pessoas pede de imediato para que o
utente seja internado, e quando ndo existe vaga no servico de internamento da UCP
ponderam conduzi-lo ao SU, mesmo quando a equipa alerta para o perigo de uma morte

desumanizada no contexto de um SU.

Embora 87% da populacdo portuguesa indique como local de morte preferido a
prépria casa ou de um familiar/amigo ou uma UCP, na realidade a grande maioria dos
Obitos ocorre no hospital, embora este seja o local menos preferido (Barbara Gomes,
Sarmento, Ferreira, & Higginson, 2013). E portanto necessario refletir sobre as formas de
abordar o utente e o cuidador sobre a temética da morte, isto porque, a confrontagdo com
a morte do outro desencadeia ha pessoa um processo reflexivo sobre a sua propria morte.
A morte suscita inquietacfes, davidas, medo e somente uma certeza: todos passaremos
por esta experiéncia (Nietsche et al., 2013; C. Silva, 2014). Se por um lado ao longo da
nossa experiéncia profissional encontramos pessoas preparadas para vivencia-la, estes
dados revelam que a maioria ndo o esta. Seria por isso importante que os profissionais de
saude, mais concretamente o médico e o enfermeiro, comegassem a trabalhar as questdes
relacionadas com a morte durante as consultas externas de CP e durante o periodo de
internamento na UCP, para que a vontade do utente em morrer em casa possa depois ser
concretizada. Embora existam muitos fatores envolvidos na facilitacdo para que um utente
morra em casa (Morris, King, Turner, & Payne, 2015; O’Brien & Jack, 2010), o recurso a
CT pode ser uma ferramenta poderosa, que se usada ativamente pelo cuidador, pode

auxiliar e facilitar a morte em casa (Wye et al., 2014).

A referenciagdo para a consulta de psicologia (n=4; 1.02%) resultante da CT
prestada pelo enfermeiro também é bastante reduzida. Com rigor ndo houve por parte dos
cuidadores uma comunicagdo do 6Obito do utente. Este facto pode estar relacionado com o
descrito anteriormente, dado que poucos utentes morreram em casa nao se perceciona a
rececdo de um grande nimero de chamadas a notificar o 6bito do utente, que possam por
isso desencadear uma referenciacdo para a consulta de psicologia. Como a maior parte
dos utentes acaba por falecer no hospital, em particular na UCP, a consulta de luto é

efetuada posteriormente.
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As orientacBes sobre os cuidados a boca também foram residuais (n=3; 0.77%).
Estes cuidados s&o particularmente necessérios em situacbes de fim de vida, pela
presenca marcante da xerostomia. Pelas razbes anteriormente apontadas facilmente se

percebe porque esta orientacdo ndo teve um destaque relevante.

Relativamente as orientagfes fornecidas exclusivamente pelo médico decorrentes
do contacto telefonico, estas estdo particularmente relacionadas com a necessidade de
ajuste terapéutico (n=95; 41.67%), consequéncia do descontrolo sintomatico indicado
como principal motivo para o contacto telefénico, seguido pela emisséo de receitas, quer a
pedido do utente ou como resultado do ajuste terapéutico instituido (n=82; 35.96%). Os
contactos telefénicos efetuados pelo utente a solicitar receitas médicas implica custos de
tempo por parte do enfermeiro. Porgue todos os contactos séo atendidos inicialmente pelo
enfermeiro que depois da triagem telefénica encaminha para o médico. No caso dos
pedidos de receita é da responsabilidade do enfermeiro anotar os nomes e as dosagens
dos farmacos, e posteriormente transmite essa informagdo ao meédico. Esta dindmica de
trabalho ocorre pela falta de um administrativo afeto ao servico de CT, que poderia de
forma célere agilizar este processo e libertar o enfermeiro para outras atividades mais

dirigidas para a sua funcgéo.

A necessidade de antecipacao da consulta de CP por parte do médico foi verificada
em 10.96% dos telefonemas recebidos, e sdo decorrentes de um agravamento do estado
do utente, com um descontrolo de sintomas associado. Os pedidos de esclarecimentos de
davidas ou informacdes foi observado em apenas 5.70% (n=13) das situacdes. Refere-se
ainda que 3.07% (n=7) dos utentes foram encaminhados pelo médico para o internamento
na UCP. Esta orientacdo foi aplicada devido a exaustdo do cuidador (n=3), para resolucao
da situacdo social (n=2), e apenas em duas situacdes foi motivada pelo descontrolo

sintomatico.

Destaca-se ainda que apenas 1.32% (n=3) dos utentes foram encaminhados para
0 SU por parte do médico. Existe uma grande preocupacao por parte de todos os elementos
da ECP para que os utentes ndo sejam encaminhados para o SU, exceto nas situagdes de
emergéncia. Sempre que possivel o utente € orientado a deslocar-se as consultas externas
de CP, ou por questdes de logistica e para maior comodidade do utente muitas das vezes
€ permitida a sua ida ao servico de internamento da UCP, dentro do horario em que o

médico esta presente no servico.

As orientacdes fornecidas pelos profissionais de saude que realizam o servigo de
CT séo semelhantes as indicadas em outros estudos (Baird-Bower et al., 2016; Devilee et

al., 2014). Estas orienta¢cfes incidem sobretudo na admissédo do utente nos servicos de
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internamento de CP, em recomendacfes de cuidados de enfermagem ao utente, em
esclarecimento de informacdes (relacionadas com a medicacdo ou o processo da doenca),
encaminhamento para o SU e fornecimento de suporte/apoio (social, psicolégico ou
médico). O acesso as unidades de internamento de CP pode ser assim melhorado através
dos programas de CP domicilidrios, onde se pode enquadrar os servicos CT em CP e as
ECP comunitarias (Dhingra et al., 2016; Kerr et al., 2014; Wye et al., 2014).

Regra geral, ao contrario do servico de CT analisado na presente investigacao,
existem servicos de CT que podem ativar visitas domicilidrias pelas equipas comunitarias
de cuidados paliativos (Baird-Bower et al., 2016; Devilee et al., 2014). Desta forma, o
médico pode realizar um ajuste terapéutico, e o enfermeiro esclarecer davidas e validar os
cuidados, ou resolver problemas relacionados com os dispositivos, pensos e quadros
sintomatolégicos (por exemplo: obstipagéo intestinal, com a remo¢éo manual de fecalomas
e a realizacao de enemas). As visitas domiciliarias ocorrem sempre que o utente apresente
indicios de que estd num processo de fim de vida, o que traz grande conforto e diminuigdo
da ansiedade aos cuidadores (Devilee et al., 2014; Wye et al., 2014). A existéncia de
equipas comunitarias de cuidados paliativos que trabalhem de forma interdisciplinar com o
servico de CT, poderia desta forma ser um instrumento de trabalho promotor da morte da

pessoa no seio familiar.

Em termos de utilidade do servico de CT 97.55% dos utilizadores consideram o
servico muito util. Nenhum utilizador considerou o servi¢o inGtil ou pouco util. Resultados
semelhantes surgem na literatura considerando que no geral, a prestacdo de CP através
de suporte telefénico com um funcionamento de vinte e quatro horas, € uma ferramenta (til
e fiavel para todos os individuos envolvidos no cuidado dos utentes (Bai et al., 2013; Baird-
Bower et al., 2016; Zeng et al., 2011; Zhou et al., 2012). Existem evidéncias de bons niveis
de satisfacdo (93-96%) dos profissionais de salde, utentes e cuidadores com o0s
programas de CP domiciliarios (Kerr et al., 2014). Os servigos de CT também podem
funcionar como programas de acompanhamento de utentes diagnosticados com doenca
oncoldgica submetidos a cirurgia, ou em programas de radioterapia ou quimioterapia,
demonstrando resultados de satisfagédo superiores quando é oferecido este tipo de servigo
(Coxetal., 2008; Leahy et al., 2013; Malmstrom et al., 2016; Susan Williamson et al., 2015).

Destaca-se ainda que a utilizacdo do telefone como uma metodologia de trabalho
no &mbito dos cuidados de saude, que auxilia o servigo de consultoria em CP constitui uma
valéncia de f4cil utilizagdo por parte dos utentes. As tecnologias eletronicas em saude sao
de facto um topico emergente em CP. A teleconsulta aumenta a comunicacdo entre o0s

utentes, as familias e ECP, reforcando as parcerias e diminuindo a sobrecarga sobre as
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familias, bem como o recurso ao SU (Pinto, Caldeira, & Martins, 2017). Embora existam
outras modalidades eletronicas de consultoria, como € o caso das aplicacdes moveis, das
mensagens escritas e das videochamadas, ao analisarmos a populacdo abrangida pelo
centro hospitalar em estudo, facilmente se percebe tratar-se de uma populacdo
envelhecida, com escassos recursos econémicos, com capacidades limitadas para o uso
de tecnologia e possivelmente sem acesso a uma rede de internet, motivo pelo qual a CT
foi a modalidade de eleicdo, e que continua a ser das tecnologias de informacéo e

comunica¢do mais utilizadas.

O processo de referenciacdo dos utentes para a ECP do centro hospitalar
desenvolveu-se muito lentamente. Embora em termos formais as consultas externas de
medicina paliativa tivessem inicio em outubro de 2014, estas s6 tiveram um arranque
consideravel a partir do ano de 2015, tendo-se observado um crescimento positivo ao longo
dos ultimos anos. A mesma tendéncia tem sido verificada para o servigo de internamento
e para a EIHSCP. Uma das barreiras para a referenciacao dos utentes para CP prende-se
com o desconhecimento das equipas médicas dos servigos de CP disponiveis, bem como
da dindmica do processo de referencia¢do (Antunes, Harding, & Higginson, 2014; Schenker
et al., 2014). Verificou-se neste trabalho de investigagdo o desconhecimento das
especialidades médicas das trés unidades hospitalares integradas no centro hospitalar,
relativamente a especialidade de medicina paliativa. Por outro lado, também se identificou
alguma dificuldade em sinalizar os utentes que poderiam beneficiar de CP, bem como o
estigma que alguns utentes e familiares tém relativamente aos pedidos de colaboracao
para a ECP (Keim-Malpass, Mitchell, Blackhall, & DeGuzman, 2015). Ndo obstante, as
equipas médicas também tém algum receio em retirar a esperanca dos utentes ao
encaminha-los para CP. Quando o utente é encaminhado para o servigo de internamento
da UCP ou para a consulta externa de CP, foram obtidos varios relatos por parte dos
utentes e dos cuidadores, que identificaram os CP como sinébnimo de morte ou como
cuidados destinados apenas para o fim de vida. Muitas vezes estes relatos sdo validados
pelas préprias equipas médicas quando encaminham o utente para a especialidade de
medicina paliativa. Contudo, é importante reconhecer que os utentes ndo precisam de
escolher entre tratamentos dirigidos a doencga e o suporte paliativo. Em vez disso, estes
podem aproveitar a experiéncia de ambos: o médico especialista com o qual iniciaram o
tratamento e a ECP, na otimizac&o da quantidade e da QdV sob um modelo de atendimento

simultaneo.

De facto, verifica-se que o encaminhamento dos utentes com doenca avancada e

terminal para as ECP nem sempre ocorre numa fase mais precoce da doenca (Lee et al.,
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2015; A. Wong et al., 2017). Contudo, a percecdo que os utentes tém relativamente ao
momento do seu encaminhamento para CP tem sido apontado como apropriado, embora
concordem que o seu encaminhamento deveria ocorrer no inicio da trajetoria da doenga
(A. Wong et al., 2017). E por isso premente e emergente as discussdes e as reunides com
as equipas multidisciplinares de todas as valéncias médicas, para desmitificar conceitos e
desbravar terreno sobre o ambito de aplicacdo dos CP. Importa também esclarecer a
populacdo, com elevados niveis de iliteracia em saulde, sobre a filosofia dos CP,

desmistificando a morte e o processo de doenca.

Atualmente, as reunides informais promovidas pela ECP do centro hospitalar com
as varias especialidades médicas tem produzido efeitos, com os pedidos de colaboracao
para a EIHSCP numa fase mais precoce e o encaminhamento dos utentes para o servico
de internamento da UCP, decorrente de um episodio de agudizagdo que culminou numa
ida do utente ao SU. Por outro lado, as sessdes de esclarecimento sobre os CP na primeira
consulta de medicina paliativa, tem promovido o esclarecimento dos utentes e das familias,
nao tendo sido assinalados recentemente episédios de recusa de internamento na UCP,

como jé foi verificado em determinadas situagées.

O tempo médio estimado de sobrevida dos utentes apds referenciagdo para uma
ECP com servico de CT em CP foi de 17.20 meses, sendo que 64.00% dos utentes tem
uma estimativa de sobrevida de cerca de 6.00 meses, 53.30% 12.17 meses e apenas
17.10% 33.43 meses. Os dados obtidos indicam que as doencas avancadas terminais,
devem ser encaradas como doencas cronicas, potenciadoras de uma grande multiplicidade
de sintomas, que requerem a atuacdo de equipas preparadas para a focalizacdo do
tratamento sintomatico e ndo para o tratamento curativo. Os resultados obtidos sdo
bastante animadores comparativamente com outros estudos, que indicam que para utentes
com patologia oncolégica avangada um tempo de sobrevida médio apoés referenciagéo para
CP de 8.5 meses (A. Wong et al., 2017). Outros estudos indicam uma sobrevida apés
referenciacdo do utente para CP de apenas 21 dias, sendo que apenas 7% dos utentes
tém uma sobrevida superior a 90 dias (Lee et al., 2015). Nos Estados Unidos da América
os estudos indicam uma sobrevida de 29, 36 e 26 dias, enquanto que na Australia a média
centra-se nos 54 dias e na Italia nos 37.9 dias (Baek et al., 2011). Importa ainda considerar
que a ECP alvo do estudo, estéa disponivel para receber utentes de todas as especialidades
médicas, desde que sejam portadores de doencga grave ou incuravel, em fase avancada e
progressiva, podendo ainda estar a realizar tratamento paliativo dirigido a doenca, ndo se

limitando apenas em utentes em fim de vida.
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Relativamente ao local de morte dos utentes acompanhados em CT verificou-se
gue na generalidade o seu falecimento ocorreu na UCP (69.23%, n=54). Contudo, 30.77%
dos utentes acabou por morrer num servigco de internamento, sem que Ihe pudessem ser
assegurados os CP tdo importantes nas situacdes de fim de vida. Destaca-se também que
cerca de 16.67% dos utentes morreram no SU, muitas vezes sem capacidade fisica para
alocar devidamente estes utentes, que acabam por agonizar numa maca desconfortavel e
sem a companhia continua dos familiares. O servigo de CT tem sido fundamental para a
identificacdo das situacBes de fim de vida, no sentido de motivar os cuidadores a nao
encaminharem o utente para o SU, priorizando a morte da pessoa no conforto do lar.
Contudo, as familias ndo estdo preparadas para esta realidade, por isso logo que a
situacao de fim de vida esteja sinalizada o utente € encaminhado para observacdo médica
na consulta de CP, com a perspetiva de ficar internado na UCP. Estas situa¢des poderiam
ser revertidas se houvessem equipas domiciliarias de CP a funcionarem de modo continuo,
que por um lado, tranquilizassem os cuidadores e as familias, e por outro lado,

controlassem a carga sintomatica intensa que surge nesta Ultima etapa da vida.

Os utentes portadores de doenca avancada e terminal recorreram ao SU devido a
sintomatologia decorrente do avancar da doenca. A principal queixa relatada foi a dor
(26.18%, n=172), seguida pela dispneia (17.05%, n=112), as nauseas e 0S vOmitos
(10.96%, n=72). ApOs a sua referenciacdo para uma ECP com CT os principais motivos
que desencadearam os episodios de urgéncia passaram a ser 0s seguintes: dispneia
(20.15%, n=55), CFV (19.05%, n=52) e a dor (17.95%, n=49). Conclui-se, portanto, que a
implementacéo dos CP e a utilizagdo da CT tém sido eficazes no controlo do sintoma mais
incapacitante e caracteristico nos utentes com doenca avangada e terminal, que é a dor.
Com a utilizagdo da CT constatou-se uma diminuicdo dos episodios de urgéncia devido a
dor passando de 172 para 49 casos (reducdo de 28.49%). A dispneia continuou a ser um
sintoma de dificil controlo mesmo apdés a implementagéo dos CP, no entanto, manteve-se
um padréo de episédios de urgéncia inferiores com a utilizacdo da CT (reducéo de 112
episddios de urgéncia para 55). As nauseas e 0s vomitos também parecem ter um controlo

eficaz com a implementacdo da CT (reducéo de 72 episodios de urgéncia para 15).

Os CFV motivaram as idas dos utentes ao SU, mesmo apos a utilizagdo do servigo
de CT, pelos motivos ja apontados anteriormente, relacionados com o medo da morte e
pela incapacidade que os cuidadores sentem em assegurarem sozinhos os CFV. Esta
situacdo poderia ser revertida se existissem equipas domiciliarias de CP operacionais vinte
e quatro horas por dia durante toda a semana, para a valida¢do dos cuidados e para ajustes

terapéuticos, sendo que a presenca dos profissionais de saude permitiria que o cuidador
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se sentisse apoiado e confiante para manter o utente em casa na fase final da doenca. De
facto, os estudos indicam que a implementacdo de CP nos utentes com doenca avancada
e terminal sdo fundamentais para a promocao da sua QdV e do alivio sintomatico (Hutt et
al., 2018; Kavalieratos et al., 2016; Lee et al., 2015; Prescott et al., 2017), para a reducao
do stress gerado nos cuidadores e para a minimizagdo de medidas agressivas no fim da
vida (Ambroggi et al., 2018).

No que concerne a taxa de reinternamento hospitalar dos utentes num hospital de
agudos ou na UCP, apds a utilizacdo do servigco de CT, ficou demonstrado através do teste
de hipéteses a existéncia de uma relacéo estatisticamente significativa entre o nimero de
dias de internamento e o acompanhamento dos utentes em CT (p= 0.0001), sendo esta
correlagdo inversa e fraca (r,= -0.27). Portanto, conclui-se que a medida que se fomenta o
uso da CT o numero de dias de internamento dos utentes diminui. De um modo particular,
destaca-se uma reducdo no numero de dias de internamento para o servi¢o de oncologia,
gue passa de um valor médio de 393 dias para 75 dias (reducéo de 80.92%), no servigo
de medicina ocorreu uma diminuicdo de 420 dias para 71 dias (reducdo de 83.06%) e nos
outros servicos de 98 dias para 5 dias (diminuicdo de 94.90%). Em contrapartida, estes
utentes nas fases de agudizacdo da doenca foram encaminhados para o servico de
internamento da UCP, onde se verificou um aumento do nimero de dias de internamento
de 577 para 967 dias, o que corresponde a um acréscimo de 40.33%. Em termos globais
houve um tempo médio de internamento por utente menor com a utilizagdo do servico de
CT (10.52 dias + 16.36 dias antes da CT versus 8.02 dias + 11.68 dias ap6s a CT,
p=0.0001).

Relativamente ao teste de correlacdo de Pearson para averiguar a relacdo entre o
namero de idas ao SU ap6s o diagnéstico de uma doencga avancada e terminal e o nimero
de idas ao SU ap6s acompanhamento por uma ECP com CT, ficou demonstrado que existe
uma relacdo fraca e inversa, estatisticamente significativa (p=9.20x10°). Estes dados
indicam que a medida que aumenta a referenciacdo dos utentes para CP e a consequente
utilizacéo do servigo de CT o numero de episddios de urgéncia diminui. Houve em termos
médios episédios de urgéncias por utente inferiores (3.97 £ 3.99 antes da CT versus 1.54
+2.03 apods a CT, p= 9.20x10).

Estes resultados séo corroborados por outros estudos que indicam ganhos em
saude, embora com um efeito pouco acentuado, com a introdu¢éo dos CP versus cuidados
gerais, em termos de dias de internamento, custos associados aos cuidados, nimero de
episddios de urgéncia e de pedidos de consulta domiciliaria (Scarpi et al., 2019; Urban, He,

Alfonso, Hardesty, & Goff, 2018). Destaca-se um caso concreto de um estudo de Daugherty
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et al. (2018) que indica uma redugao do tempo de internamento (5.7 = 4.9 versus 6.2 = 6.5,
p=0.01), uma maior permanéncia no domicilio apos a alta (55% versus 45%, p=0.01),
domicilio e internamento (7.7% versus 5.8%, p=0.02).

Importa, contudo, refletir que as situacbes de agudizacdo dos utentes portadores
de doenca avancada, numa fase final da mesma, potenciam um descontrolo sintomatico
acentuado, de dificil resolugdo em contexto domiciliario, que pode condicionar um grande
namero de idas do utente ao SU no ultimo més de vida, ndo se traduzindo por isso huma
diminuicdo dos custos com a disponibilizacdo dos CP (Margolis et al., 2017). A CT pode,
desta forma, ser um instrumento valioso para tranquilizar os cuidadores e agilizar os
procedimentos no sentido de evitar episddios de urgéncia, caracterizados pela prética de
uma medicina muito interventiva, pouco dirigida para a otimizacdo do conforto e que ndo

contempla de uma forma plena o envolvimento da familia.

Antes da utilizacdo do servigo de CT, os utentes nas fases de agudizacao da doenca
eram internados preferencialmente no servico de medicina (n=26; 24.76%), oncologia
(n=23; 21.90%), cirurgia (n=3; 2.86%) e em outros (n=4; 3.81%). Realca-se que cerca de
34.27% (n=49) dos utentes contactaram pela primeira vez com os CP depois de
transferidos pelo médico especialista que o0 acompanha ou através da EIHSCP que solicita
a transferéncia, para o servico de internamento da UCP. Apds a utilizacdo do servico de
CT, a taxa de reinternamento na UCP aumentou consideravelmente (n=76; 80.00%),
originando por isso uma diminuigéo nas taxas de internamento nos outros servigos. Muitas
vezes sdo 0s proprios utentes ou cuidadores que quando se dirigem ao SU, por situacdes
que ndo podem ser resolvidas pela CT, nomeadamente situagdes de urgéncia ou quando
0 utente ndo pode aguardar o fim-de-semana para ser observado na segunda-feira pela
equipa médica, que solicitam ao préprio médico do SU o internamento do utente na UCP.
Os utentes e os cuidadores reconhecem a importancia dos CP face a uma doenca
avancada e terminal, de modo particular na fase final da doenca, que requer equipas
experientes para o tratamento sintomatico, e com grande capacidade relacional para

integrar a familia e/ou os cuidadores como pilares fundamentais.

Constatou-se também que os utentes acompanhados em CT durante o ano de
2018, apo6s a confirmacao de uma doenca avangada e terminal, tiveram uma demora média
de referenciacdo para CP de 12.93 meses (+11.72 meses), destaca-se um tempo maximo
de referenciacdo de 41.70 meses e um tempo minimo de 0.07 meses (2 dias). Estes dados
revelam um tempo de referenciacdo para a ECP exageradamente longo apds a

confirmacéo do diagndstico de uma doenca avangada e terminal.
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O teste de hipoteses ONE-WAY ANOVA determinou que existe uma diferenca
estatisticamente significativa (p <0.05) no tempo de referenciacdo dos utentes com doenca
oncoldgica avangada e os utentes portadores de doenga avangada do sistema nervoso.
Em média, os utentes com doenca oncoldgica avancada foram encaminhados para CP
15.82 meses mais cedo que o0s utentes portadores de doenca avancada do sistema
nervoso (10.11 meses versus 25.84 meses, p=4.72x107). De facto, as doencas do sistema
nervoso, como é o caso das deméncias, ndo tém cura e podem limitar consideravelmente
a QdV das pessoas. Portanto, a integracdo dos CP pode promover melhorias
consideraveis. No entanto, até h4 relativamente pouco tempo, os CP eram vistos como um
complemento aos utentes oncolégicos, nha visdo dos profissionais de salude e do publico
em geral (Kydd & Sharp, 2016). O mesmo se tem verificado relativamente & doenca de
Parkinson, geradora de uma carga de sintomas fisicos dificeis de debelar (por exemplo,
dor, fadiga), de niveis elevados de exaustdo do cuidador e de uma grande utilizagdo dos
servicos de saude, especialmente no dltimo ano de vida (Miyasaki & Kluger, 2015). As
doencas ndo oncolégicas devido a incerteza relativamente ao seu prognostico resulta em
dificuldades em determinar o momento certo para o envolvimento dos CP no tratamento
(Butler et al., 2015; Goh, Yang, Peh, & Ho, 2016; Patel et al., 2019).

Existe portanto alguma dificuldade por parte das equipas médicas em referenciarem
os utentes com doenca avancada do sistema nervoso para CP, porque a sobrevida destes
utentes € em média de 11 anos (Duarte, Garcia, Mendoza, & Clveria, 2013) a 12.2 anos
(Hely, Reid, Adena, Halliday, & Morris, 2008), relegando a referenciacdo para CP apenas
guando a carga sintomatica é consideravel. No sentido de combater esta dificuldade na
referenciacao dos utentes com patologia do sistema nervoso existem escalas com critérios
gue auxiliam na referenciagdo dos utentes (Boersma, Miyasaki, Kurner, & Kluger, 2014).
Um critério de referenciagcdo para CP tem sido a perce¢do de uma expectativa de vida de
seis meses ou menos, mas este critério ndo € universalmente aceite (Miyasaki & Kluger,
2015). Por outro lado, os utentes com doenga oncoldgica avancada ou com doenga
terminal de orgdos tém pela carga sintomatica da doenca, uma taxa elevada de
reinternamentos, potenciando desta forma, a sua referenciagéo para CP. Ao contrario dos
utentes com doenga do sistema nervoso, cujas taxas de internamento sdo globalmente
inferiores, pode constituir uma barreira a integracdo precoce dos CP (Gu, Cheng, Chen,
Liu, & Zhang, 2016; Wysham, Cox, Wolf, & Kamal, 2015).

O teste de correlacdo de Pearson para estudar a existéncia de relacdo entre o
tempo decorrido para a disponibilizacdo do servico de CT e a sobrevida dos utentes,

revelou que ndo existe uma associacdo entre estas duas variaveis. Os resultados
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existentes na literatura que relacionam a sobrevida e a implementacdo precoce de CP é
inconclusiva. Por um lado, existem estudos que determinam que os CP introduzidos o mais
precocemente possivel melhoram a QdV e a carga sintomética dos utentes com doenca
avancada e terminal, contudo ndo foram encontradas evidéncias que resultem numa maior
sobrevida dos utentes (Bakitas et al., 2015; Haun et al., 2016; Kavalieratos et al., 2016;
Kosugi, Omata, Fujita, & Hayashi, 2016; Scarpi et al., 2019). Por outro lado, tem sido
produzida alguma evidéncia cientifica de que os CP instituidos precocemente aumentam
a sobrevida dos utentes (Ambroggi et al., 2018; Hlubocky et al., 2018; Hutt et al., 2018; Lee
et al., 2015; Lees, Weerasinghe, Younis, Lamond, & Ramjeesingh, 2018; Plaul & Karmann,
2018). De um modo patrticular, um estudo desenvolvido por Prescott et al. (2017) analisa o
efeito da CT realizado por enfermeiros especialistas em CP em utentes com cancro
avancado, concluindo que esta modalidade de prestagdo de servicos de saude esta
associada a um menor risco de mortalidade, bem como a um melhor controlo dos sintomas

depressivos.
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Consideragoes Finais

Chegada a esta etapa final do trabalho de investigacdo pode-se afirmar que o
percurso desenvolvido foi factualmente intenso, gerador de sentimentos contraditérios,
com muitos recuos, mudancas e reorientacdes. Existe contudo um sentimento de trabalho
cumprido associado a uma grande convic¢ao de atingimento dos objetivos e das questbes
inicialmente delineadas, mas tendo sempre subjacente que em ciéncia nada é absoluto,
que o caminho é longo e que se faz caminhando, e de que é necesséario continuar a
desenvolver estudos sobre este tema téo pertinente e atual. Por outro lado, surgem outros
sentimentos decorrentes de um espirito investigador, inquieto, com necessidades e
interesses em abordar outras questbes de investigacdo que ndo puderam ser
desenvolvidas neste trabalho, em que o tempo é um fator de presséo constante, que limitou

0 rumo da investigagao.

Apoés esta breve reflexdo sobre os contornos da investigacao considera-se proficuo
que trabalhos futuros alarguem o a&mbito de estudo ndo sé aos utentes mas também aos
cuidadores, de modo a conhecer-se as suas motivacdes na utilizagdo do servico de CT,
suscetiveis de condicionar a vivéncia do processo de fim de vida dos seus entes queridos,
procurando desta forma diminuir os episédios de urgéncia e de reinternamentos
hospitalares. Considera-se igualmente interessante a sele¢do de um tipo de amostragem
probabilistica, que permita a inferéncia dos resultados para a populacdo em geral, embora
seja facto assente que esta também, ndo é isenta de viéses. Acrescenta-se ainda o
desenvolvimento de um outro estudo que procure explorar as implicagbes que o
condicionamento das consultas externas de CP, durante o periodo das férias de Verao,
podera exercer sobre o atendimento dos utentes e/ou cuidadores no domicilio, bem como

o papel que a CT assume no combate a esta debilidade.

As dificuldades sentidas foram varias, ndo s6 por ser um tema delicado, como
também constituiu um relembrar de rostos, de pessoas com as quais contactamos,
cuidamos e estabelecemos relacdes empéaticas durante um periodo de tempo consideravel.
Sao histérias de vida que ficaram guardadas na memoria, de momentos de partilha de
intenso sofrimento de uma dor total, que agora com a analise dos resultados, verificamos
gue os CP fizeram sem dlvida a diferenca na vida destas pessoas e dos seus cuidadores.
Por outro lado, a literatura sobre CT em CP é bastante escassa e muito inespecifica.
Acresce ainda assinalar o défice de registo de todos os episédios atendidos em regime de
CT pela ECP, a falta de tempo para a formalizacdo escrita desta atividade, os
constrangimentos em termos de atendimento devido a necessidade de desenvolver em

simultdneo outras atividades, bem como a auséncia de um plano de atendimento
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padronizado podera ter condicionado os resultados obtidos e as conclusdes produzidas.
Apesar das limitagBes do estudo, acredita-se ter fornecido um contributo valido para a
prestacdo de melhores cuidados aos utentes e a familia.

Este trabalho alerta, de um modo particular, para a necessidade de referenciagéo
precoce para CP, nomeadamente para os utentes com doenca ndo oncoldgica, cuja carga
sintomatica pode ser tdo ou mais intensa na fase avan¢ada da doenc¢a do que as patologias
oncoldgicas. Face ao exposto, constituiu uma ambicao ter tentado criar-se uma clivagem
em termos de estigmatizacdo social e ao nivel dos profissionais de saude, de um modo
particular a classe médica, para a importancia da implementacdo de CP em paridade com
outro tipo de tratamento dirigido a doenca. O obijetivo final deve ser sempre o superior
interesse do utente, sendo em prol do utente e da familia, que trabalhamos todos os dias.
Sabe-se, contudo, que a quebra de mitos, preconceitos e tabus é um processo longo, cujo
trabalho deveria ser iniciado desde o inicio do percurso académico, devendo os CP ser
uma componente essencial da pratica clinica e do -cuidar, instituido o mais

embrionariamente possivel ao nivel dos estabelecimentos de ensino.

Sentiu-se de facto uma grande dificuldade por parte do corpo clinico em referenciar
0s utentes para a ECP. Porque além dos motivos anteriormente apontados a definicdo de
doenca oncoldgica avangada é ainda revestida de alguma subjetividade. Ao contrario dos
estudos internacionais, nomeadamente ao nivel dos Estados Unidos da América e do
Reino Unido, que embora apontem alguma subjetividade, é pratica comum os clinicos
apoiarem-se em escalas para a referenciacdo dos utentes oncoldgicos e portadores de
outras doencas crénicas avancadas e terminais. Real¢ca-se o trabalho arduo desenvolvido
pela ECP do centro hospitalar alvo do estudo, que tem tido um trabalho notavel junto das

equipas médicas e de enfermagem para a sensibilizacao sobre esta temética.

Através deste estudo foi possivel averiguar o modo de funcionamento da CT que
passa pela identificacdo do autor da chamada e do utente e o motivo do telefonema, sendo
gue dessa triagem decorre naturalmente uma intervencao, por parte do enfermeiro, que de
forma auténoma tenta dar resposta ao contacto, encaminhando sempre que necessario
para o médico da ECP. Foi também possivel identificar os principais motivos das chamadas
telefénicas. Sendo a frequéncia das mesmas um indicador de qualidade da gestdo dos
cuidados, essencial para a compreensdo da frequéncia e dos principais motivos. Este
estudo foi promissor para a identificacdo das principais necessidades e preocupacoes dos
utentes e familia/cuidadores, e reflete as areas onde os profissionais devem incidir a sua

atencao, monitorizar os cuidados e orientar estratégias de intervencao.
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Depois de analisados os dados reiterou-se algumas elagbes que remetem para a
populagédo particularmente idosa acompanhada pela ECP, com muitas comorbilidades
associadas, com doencas crénicas que limitam a sua QdV e implicam episédios de
reinternamento hospitalar frequentes durante os periodos de agudizacdo da doenca. Os
CP devem ser por isso integrados neste grupo etario como uma possibilidade valiosa para

0 tratamento sintomatico.

As doencas oncologicas constituem a patologia predominante dos utentes
acompanhados pela CT, sendo as neoplasias malignas do trato gastrointestinal as mais
prevalentes. Estas patologias para além de constituirem a segunda causa de morte em
Portugal sédo geradoras de uma carga sintomatica elevada, que motiva o uso regular do
servigco de CT. De facto, o teste de hipoteses veio confirmar que os utentes com doencga
oncoldgica séo referenciados para a ECP numa fase mais precoce da doenga do que os
utentes com doencga avangada do sistema nervoso (deméncias e doencga de Parkinson).
Existe, portanto, uma grande dificuldade na referenciacdo para CP dos utentes com
patologia ndo oncoldgica, veiculada pela incapacidade em reconhecer o utente com
necessidade de CP. Ocorre neste contexto alguma desvalorizacdo das queixas fisicas que
as doencas crbnicas avancadas produzem. De um modo particular, destaca-se o
subtratamento da dor, um dos principais sintomas identificado quando o utente é
encaminhado para a ECP. O descontrolo sintomatico caracteristico da fase final da doenca
€ extremamente intenso e constitui um dos principais motivos promotores do contacto
telefénico. A dor é o principal sintoma identificado pelos utentes com doenca oncolégica e
também o mais valorizado pelos utilizadores do servico de CT. Para as doencas terminais
de 6rgdo salienta-se a dispneia e a insénia e para as doencas do sistema nervoso a tosse
decorrente de infecdes respiratérias, bem como a insénia. Constatou-se que a insénia
assume um sintoma com alguma relevancia em termos de CT. Os transtornos do sono por
parte do utente acaba por influenciar toda a dindmica familiar, sendo de extrema
importancia a estabilizacdo deste sintoma, para evitar a exaustdo do cuidador e a

promocao de um equilibrio familiar.

O processo de morrer e a morte tem-se tornado cada vez mais um processo
institucionalizado, solitario e mecéanico, visto que o medo de morrer ou de perder alguém
querido desperta na familia sentimentos ambivalentes. Os CFV sé&o por isso, geradores de
grande ansiedade nos cuidadores, que para além de em termos emocionais estarem
bastante fragilizados com o aproximar da morte da pessoa significativa, sentem-se também
incapazes de assegurar os cuidados na fase final da doenca. A CT procura dar um

contributo importante nesta fase, mas de facto, os niveis de ansiedade e angustia gerados
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sdo bastante intensos, 0 que motiva episodios de urgéncia dos utentes nas situagfes de

terminalidade, mesmo apos a utilizacdo do servico de CT.

O servico de CT para além de funcionar como uma metodologia de suporte clinico
para a orientacdo do utente e/ou cuidador relativamente & gestdo do regime terapéutico e
de orientacdes de atuacao e esclarecimento de davidas, também constitui um importante
instrumento de apoio burocratico, para o reagendamento de consultas de CP e emisséo de
receitas. Os utentes e os cuidadores consideram o servico de CT muito Gtil e de grande

importancia para conseguirem manter o utente no domicilio o maximo de tempo possivel.

Através dos testes de hipoteses foi possivel concluir que a taxa de reinternamento
hospitalar e o niumero de episodios de urgéncia com a utilizacdo do servico de CT teve
uma reducao estatisticamente significativa. Embora nédo fosse encontrada evidéncia de que
a sobrevida dos utentes estivesse relacionada com a demora média de referenciacéo para
CP. Estes resultados sao validados pela comunidade cientifica internacional, que aponta
que os CP introduzidos o mais precocemente possivel melhoram a QdV, a carga
sintomatica, a diminuig&do de dias de internamento, de episddios de urgéncia e dos custos

associados aos cuidados dos utentes com doenga avangada e terminal.

Face ao exposto as conclusbes produzidas ndo podem ser desvirtuadas da
contextualizacdo do objeto de estudo, uma vez que a prestacdo de cuidados de saude é
classificada como uma atividade variavel, complexa e de dificil padronizagédo. As equipas
sao constituidas por profissionais com formacéao especifica e que dominam conhecimentos
cientificos que ndo estdo ao alcance de todos. As instituicdes de saude sdo dotadas de
caracteristicas particulares devido a natureza dos servicos que prestam, pelo que os

utentes e 0s seus cuidadores devem ser integrados no processo do cuidar.

Por outro lado, pensa-se que este trabalho possa ser uma pedra angular, para que
a cultura dominante dos cuidados de saude deixe de ser a cura da doenga, e que a
incurabilidade seja vista como uma realidade inevitavel da morte e ndo como um fracasso
da medicina. Os CP, embora ndo sejam dotados de grande sofisticagéo tecnoldgica, como
as unidades de internamento hospitalar convencionais que tratam ativamente a doenca
sdo, decerto, os cuidados que melhor resposta ddo ao tratamento do sofrimento e que
melhor resposta dao as multiplas exigéncias dos utentes com doencga avangada e terminal

e a sua familia.

As questdes abordadas no estudo sdo de fundamental importancia para as politicas
de saude em Portugal, que tém sido exiguas na oferta de CP. Contudo reconhece-se 0

esforco politico para aumentar a oferta, devendo a CT ser considerada como uma
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modalidade de prestacdo de servigos, ja existente em algumas instituicdes hospitalares do
servi¢co nacional de saiude embora de um modo quase residual. A possibilidade de uma
equipa domicilidria de CP a funcionar interruptamente em combinagcdo com o servi¢o de
CT, poderia reduzir ainda mais os episddios de urgéncia e a taxa de reinternamento
hospitalar e, por outro lado, diminuir as taxas de 6bito em ambiente hospitalar, podendo o

domicilio constituir o local de morte mais confortavel e preferivel do utente.

A CT surge desta forma como uma atividade de extrema importancia e de
planeamento estratégico em regides com elevada assimetria e isolamento geografico, em
que as deslocacbBes as unidades de salde podem estar comprometidas, associada a
baixos rendimentos socioecondmicos que caracterizam a regido de Tras-os-Montes e Alto
Douro. Por outro lado, este servico de uma forma célere da resposta a uma série de
problemas que surgem com o avancar da doenga, em utentes com uma grande debilidade
fisica, evitando desta forma deslocacdes periddicas aos servigos de saude. A ECP procura
dar resposta aos sintomas manifestados, fornecer informagfes, aconselhamento,

estratégias de atuacgédo e intervengdes em situacdes de crise.

Por ultimo, mas ndo menos importante, considera-se fundamental destacar e louvar
o trabalho desenvolvido pela ECP do centro hospitalar alvo do estudo, que de forma
altruista e resiliente promove o servico CT, cujos ganhos para o utente, a familia e a
instituicdo revelam-se valiosos e de grande apreco.
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Folha de registo dos contactos telefénicos
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Anexo Il

Parecer da Comisséo de Etica do Centro Hospital

Autorizacdo da Direcéo Clinica do Centro Hospital
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Exm®(a). Senhor(a):
Enf. Maria de Lurdes da Costa Martins

Unidade de Cuidados Paliativos

ASSUNTO: Ensaio Clinico/Projeto de Investigagio

V/ REFERENCIA

Apoés parecer emitido pela Comissdo de Etica em reunido de 26.10.2018, o Conselho de

Administragdo em 08.11.2018, autorizou a realizagdo do estudo sobre “Servigo de consultoria por
telefone prestada por uma equipa de cuidados paliativos™.

Com os melhores cumprimentos,

VilaReal  09.11.2018

O PRESIDENTE DO CONSELHO DE ADMINISTRACAO
Docn® 420/2018 - C.A.

Jod:ﬁim
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PARECER DIRETOR DO SERVICO

De acordo com a andlise do projeto de investigacao apresentado pela estudante,
Maria de Lurdes da Costa Martins, a frequentar o Curso de Mestrado da faculdade de
Medicina da Universidade do Porto, considero que existe disponibilidade para acolher o
processo de colheita de informacao solicitada, no servi¢co de internamento da Unidade de

Cuidados Paliativos.

04 de julho de 2018
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wAO C'.-"I.I;'_‘A b=

Dra. Anabela Martins Morais

Diretora do Servigo de Medicina Paliativa do Centro Hospitalar
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