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RESUMO

Contexto: Em contraste, com a trajetoria de doencas ndo malignas, frequentemente a
Esclerose Mdltipla apresenta uma evolucao longa e incerta. Embora evidéncias robustas
apoiem as decisbes de tratamento em Esclerose Multipla grave, diretrizes recentes
sugerem a mudanca para uma abordagem paliativa conforme a progressao da doenca.

Objetivo: Identificar e compreender a integracdo de Cuidados Paliativos em doentes com

Esclerose Mdltipla grave.

Meétodos: Scoping Review com base nos principios preconizados pelo Joanna Briggs
Institute. As bases de dados consultadas foram a Scopus, Medline (Pubmed), Web of
Knowledge (ISI) e SAGE, utilizando os seguintes conceitos chave: multiple sclerosis e
palliative care através da funcdo AND. A pesquisa ocorreu no dia 9 de dezembro de 2021,
as 17h23, sendo definido o horizonte temporal 2011-2021.

Resultados: De um total de 132 artigos encontrados foram incluidos 18 artigos na
revisdo, através dos critérios de selecdo. Foram identificados fatores fundamentais como
a eficécia da intervencdo de Cuidados Paliativos na Esclerose Multipla grave, atendendo
aos custos financeiros, reducdo de sintomas e sobrecarga do cuidador e a percepc¢ao das
necessidades ndo atendidas por parte dos utentes, profissionais de saude e cuidadores,

durante a abordagem dos Cuidados Paliativos.

Conclus6es: Os doentes com Esclerose Multipla devem ter acesso a Cuidados Paliativos
especializados quando chegam a fase severa da doenca. Uma das opcdes adequadas
consiste da disponibilizacdo de uma equipa multidisciplinar para fornecer consultas
direcionadas com base nas necessidades dos pacientes. Estas questdes tém implicagdes

importantes para o futuro planeamento e prestacdo de servicos de Cuidados Paliativos.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos, Doenca avancada, Esclerose Multipla.



ABSTRACT

Context: In contrast, with the trajectory of non-malignant diseases, Multiple Sclerosis
often presents a long and uncertain evolution. While robust evidence supports treatment
decisions in advanced Mutiple Sclerosis, recent guidelines suggest the shift to a palliative
approach as the disease progresses.

Objective: To identify and understand the integration of Palliative Care in patients with

severe Mutiple Sclerosis.

Methods: Scoping Review based on the principles recommended by the Joanna Briggs
Institute. The databases consulted were Scopus, Medline (Pubmed), Web of Knowledge
(ISI) and SAGE, using the following key concepts: multiple sclerosis and palliative care
through the AND function. The research took place on December 9th, 2021, at 5:23 p.m.,
and the time horizon 2011-2021 was defined.

Results: A total of 132 articles found were included, through the selection criteria, 18
articles in the review. Key factors were identified, such as the effectiveness of Palliative
Care intervention in severe Mutiple Sclerosis, given the financial costs, reduction of
symptoms and caregiver burden and the perception of unmet needs by users, health

professionals and caregivers during the Palliative Care approach.

Conclusions: Patients with Mutiple Sclerosis should have access to specialised Palliative
Care when they reach the severe phase of the disease. One of the appropriate options is
the provision of a multidisciplinary team to provide targeted consultations based on the
needs of patients. These issues have important implications for the future planning and

provision of Palliative Care services.

Keywords: Advanced illness, Multiple Sclerosis, Palliative Care
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CAPITULO I - ENQUADRAMENTO CONCETUAL

A. CUIDADOS PALIATIVOS

I. DEFINICAO

A origem etimologica da palavra “paliativo” advém do verbo palliare, que significa
manto ou capa (protecdo), podendo assim o verbo paliar assumir varios significados
como: tornar menos duro, remediar, aliviar(1). Assim, entende-se por Paliacdo o alivio
do sofrimento do doente. Por Acdo Paliativa, qualquer medida terapéutica, sem intuito
curativo, que visa minorar, em internamento ou no domicilio, as repercussdes negativas
da doenca sobre o bem-estar global do doente. As acGes paliativas sdo parte integrante da
pratica profissional, qualquer que seja a doenca ou a fase da sua evolugdo. Em linha com
a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), podem definir-se os Cuidados Paliativos (CP)
como uma abordagem que visa melhorar a qualidade de vida dos doentes — e suas familias
— que enfrentam problemas decorrentes de uma doenca incuravel e/ou grave e com
prognostico limitado, através da prevencéo e alivio do sofrimento, da preparacédo e gestao
do fim de vida e do apoio no luto, com recurso a identificacdo precoce e tratamento dos

problemas fisico, psicossociais e espirituais(2).

O objetivo dos CP é maximizar a qualidade de vida, promover conforto, fornecer suporte
emocional, prevencdo de complicagdes, durante as fases avancadas de qualquer doenca
fatal; de acordo com as necessidades do paciente e desejos. E preciso uma abordagem
holistica e fornecimento de conhecimentos especializados em alivio da dor e gestdo dos
sintomas. Também oferece apoio a questdes psicoldgicas e sociais complexas aos
pacientes e cuidadores. Os servicos de CP devem ser cuidadosamente adaptados as

necessidades do individuo(3).

Il.  RESENHA HISTORICA

A origem da expresséo Cuidados Paliativos remonta aos hospices britanicos. Os hospices
originaram-se na ldade Média, tendo o seu surgimento sido influenciado pelas
peregrinacdes dos cristdos aos lugares santos, em razao das longas distancias percorridas

por meses e até anos. No decorrer da caminhada muitos adoeciam e eram recolhidos para
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o0s hospices que funcionavam como uma espécie de asilo, abrigo ou refugio, fundados e
dirigidos por religiosos. Nos hospices, 0s viajantes permaneciam o tempo necessario para
se recuperarem e continuarem a sua peregrinacdo. Nesses lugares objetivava-se o

acolhimento e o alivio do sofrimento, muito mais do que a cura da enfermidade(4).

Foi a enfermeira inglesa Cicely Saunders, nos anos 50, que lhe deu o significado que se
aproxima da forma como os entendemos na atualidade. Inconformada com o sofrimento
de um doente que sofria de doenca neoplésica, dedicou-se ao alivio da dor de doentes
terminais e criou 0 Movimento Hospice. Assim em 1967, Cicely fundou o St. Christopher
Hospice, em Londres, e deu inicio ao Modern Hospice Movement. Este foi o primeiro
hospital a reunir especialistas em controlo da dor, ensino e pesquisa clinica, tendo sido
pioneiro no campo dos CP. A sistematizacdo dos CP tem 40 anos. O primeiro pais a
reconhecer a medicina paliativa como especialidade médica foi o Reino Unido, em
1987(5).

A histdria dos CP, em Portugal, é relativamente recente. Embora existam textos médicos
que datam do século XVI, somente no inicio dos anos 90 do século passado é que se
iniciou 0 movimento pela implementacdo de unidades especializadas para este tipo de

cuidados no nosso pais(1).

I1l.  POPULACAO ALVO

Compreende-se que ndo ha tempo ou limite progndstico para a prestacdo de CP. E
amplamente defendido que estes devem ser prestados na necessidade, e ndo somente no
diagnostico ou progndstico como pensado anteriormente. Todo e qualquer individuo
doente merece ser assistido com qualidade, de acordo com suas necessidades, sendo
amparados e tratados no seu sofrimento bem como o dos seus familiares. A qualidade de

vida e a dignidade humana estdo sempre no foco dos profissionais que atuam em CP(6).

As principais doencas que requerem CP segundo as estimativas globais da OMS no
contexto dos adultos sdo doencas neoplasicas (28,2%), infecdo pelo Virus da
Imunodeficiéncia Humana - VIH (22,2%), doencas cerebrovasculares (14,1%), deméncia

(12,2%), doengas degenerativas do Sistema Nervoso Central (2,2%), entre outras (Figura

1)(7).
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Arthrosclerosis 0.2%

—_—
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Y
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Degeneration of the "
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N

\ Protein energy malnutrition 0.2%

Haemorrhagic fevers 0.0%
Inflammatory diseases

of the CNS 0.2% Tuberculosis 2.1%
HIV disease
Dementia
Leukaemia 0.5%
~ 28.2%

\\ Malignant neoplasms

N= 52,883,093 adultos
Figura 1 — Principais doencas na populacéo adulta do Global Atlas of Palliative Care at the end life 22 edicdo (Worldwide
Palliative Care Alliance, 2020)(7)

IV. CUSTO-EFICACIA

A OMS dedicou-se ao estudo dos utentes com indicacdo para CP a nivel mundial,
reconhecendo a eficiéncia e custo-efetividade de diversas formas de organizacdo desta
tipologia de cuidados(8). Assume-se assim, que estes cuidados consituem uma
responsabilidade ética de cada Estado, tendo estes lugar no Sistema Nacional de Saude
(SNS)(8). Os CP séo considerados imprescindiveis a um SNS com qualidade, devendo
ser prestados em continuidade com os restantes cuidados prestados a utentes com
diagnosticos de doencas graves e/ou avancadas e progressivas que destes cuidados

necessitem(8).

Estudos recentes mostram que os CP melhoram a satisfacdo do paciente e de sua familia
com a assisténcia. Esses cuidados também estdo relacionados com a reducdo de custos
hospitalares, principalmente em razdo do menor tempo de permanéncia hospitalar, do
menor uso diério de Unidades de Cuidados Intensivos e de menor recurso aos servigos de

emergéncia(9).

Torna-se importante realcar que as doencas graves e incuraveis podem trazer, além dos
sintomas associados a doenca e ao seu tratamento, gastos desnecessarios com terapias

fateis e um fardo enorme para familiares e cuidadores(9).
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B. ESCLEROSE MULTIPLA

I. RESENHA HISTORICA

A palavra “esclerose” deriva do grego “sklérosis ” sendo entendida pela patologia médica
com o sentido de endurecimento, sobretudo o que ocorre numa formacao anatdmica que

sofreu um processo inflamatério(10).

A Esclerose Multipla (EM) foi descrita pela primeira vez em 1868 por Jean-Martin
Charco(2). As raizes historicas da EM sdo dificeis de identificar, dada a falta de
conhecimento da localizacdo clinica-anatdmica em Neurologia antes do final do século
XIX. Verifica-se uma notavel escassez de doengas como a EM convincentes no registo
historico anterior a esse tempo. No final do século XIII, verificam-se dois registos que
descrevem duas mulheres aflitas com patologia neuroldgica cronica, multifocal e

parcialmente em remissdo que, concebivelmente, poderia ser compativel com EM(11).

Embora ndo se saiba se a EM ¢, de facto, uma doenca 'nova’, estudos acerca da sua
prevaléncia conduzidos em varias regides do mundo sugerem que a incidéncia aumentou
constantemente durante o seculo XX. Este aumento pode resultar da melhoria no
diagnostico por parte dos investigadores, mas também de um maior nimero de triggers

ambientais(11).

1. EPIDEMIOLOGIA

A maior proporc¢do de diagnosticos reside no genero feminino, com uma proporcéo de
4:1(12,13). Surge nas idades entre 20-50 anos e é raramente diagnosticada em criangas
ou adultos com mais de 55 anos(5). Estudos internacionais apontam para uma prevaléncia
de pessoas com diagndstico de EM compreendida entre 80-140/100 000(6). A nivel
europeu os estudos apontam para uma estimativa de 83/100 000(7). Geralmente a
prevaléncia tende a aumentar & medida que nos distanciamos da linha do equador(5). A
verdadeira situacdo epidemioldgica da EM em Portugal é desconhecida, no entanto, um

estudo da Federacdo Internacional de EM aponta para cerca de 8000 utentes(7).

A prevaléncia global da EM encontra-se a aumentar(13). Segundo o Atlas da EM,
publicado pela OMS em 2008(14), podemos verificar a prevaléncia de EM distribuida ao

longo do planeta (Figura 2) e a idade de inicio da EM em anos (Figura 3). Numa
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atualizacao realizada em 2013, verifica-se um aumento de 2,1 milhées em 2008, para 2,3
milhGes em 2013 (Figura 4). Este aumento significativo pode ser justificado pelo maior
investimento nos cuidados de salde comparativamente a 2008 (aumento do nimero de
neurologistas e equipamentos de Ressonancia Magnética Nuclear - RMN). A
desigualdade na disponibilidade destes servicos, continua com um fosso crescente, entre

0s paises desenvolvidos e subdesenvolvidos(15).

o o0 @

Figura 2- Prevaléncia da Esclerose Multipla por 1000.000 habitantes (adaptado de WHO, 2008) (14)

00w 0

Figura 3- Idade de Inicio da Esclerose Mdltipla, em anos (adaptado de WHO, 2008) (14)
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Figura 4- Prevaléncia global da Esclerose Multipla em 2013 (‘adaptado de Browne, 2013) (14)

I11.  PATOGENIA

A EM ¢é uma doenga cronica, adquirida, neurodegenerativa, imuno-mediada(12) e
incuravel(16) do Sistema Nervoso Central (SNC), caracterizada classicamente por surtos
e remissdes, constituindo atualmente a maior causa de incapacidade neuroldgica ndo

traumatica no adulto jovem(12,13).

Esta patologia é caracterizada sob ponto de vista neuropatoldgico pela presenca de
desmielinizacdo, remielinizacdo, perda axonal e gliose. O exato mecanismo
imunopatogénico subjacente ao inicio e progressdo da doenca € desconhecido, mas é
atribuido a uma alteragdo do sistema imune, que de uma forma semelhante a uma doenca
auto-imune agride componentes da mielina, dos oligodendrdcitos ou dos proprios
axonios. Para alem do componente inflamatdrio, existe um componente degenerativo que

predomina nas fases mais avangadas da doenga(10).

Tradicionalmente pensava-se que a substancia branca seria o local predominante de
envolvimento da doenca. Contudo, numerosas pequenas lesbes podem também ser
encontradas na substancia cinzenta, quer do cortex, quer de estruturas mais profundas. A
principal caracteristica patoldgica da EM s&o as lesdes, conhecidas como placas, estas
variam, em tamanho, de 1 a 2 mm a varios centimetros(10). As caracteristicas patologicas

das lesdes variam e dependem da localizacéo, idade e se houve ou néo regeneragdo. As
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lesbes da EM sdo tipicamente divididas em trés categorias patoldgicas: ativa (aguda),

cronica ativa e cronica inativa(10).

Portanto, a imunopatologia da EM permite considerar duas etapas na sua evolugdo: uma
primeira etapa em que predominam os fendmenos inflamatérios e uma segunda em que
predomina um processo neurodegenerativo, representado fundamentalmente pelo
compromisso axonal. A fase progressiva do fendmeno de perda axonal pode ser
multifactorial e incluir tanto um componente inflamatorio, como um componente
degenerativo, muito provavelmente pela perda de fatores tréficos provenientes da bainha
da mielina(17).

IV. ETIOLOGIA

A luz do conhecimento atual, acredita-se que maltiplos fatores contribuem em conjunto
para desencadear e perpetuar a patologia. Os eventos que causam a doenga ainda nao
estdo completamente esclarecidos. Cré-se que a etiologia seja explicada pela
autoimunidade associada a fatores ambientais e predisposi¢cdes genéticas(18). Enquanto
gue a heranca genética modula a suscetibilidade a doenca de toda a populacdo em geral,
estudos epidemiol6gicos sugerem que os fatores ambientais tém um papel fundamental
no aparecimento e progressdo da EM(10).

Os resultados de estudos acerca da sazonalidade do nascimento dos doentes com EM, o
inicio da doenca e as exacerbagdes, assim como tendéncias temporais aparentes na relacao
entre a incidéncia e o género, suportam a suspeita de influéncia de virus, de processos
metabdlicos e dos estilos de vida no risco desenvolver EM. Os fatores ambientais que
estdo comprovadamente envolvidos incluem baixa exposi¢do a luz solar, deficiéncia de

vitamina D, exposicao ao virus Epstein-Barr e tabagismo(19).

V. MANIFESTACOES CLINICAS

A EM é uma doenca clinicamente heterogénea, que varia de acordo com a localizagéo
das placas ou lesdes. As lesdes da EM ocorrem tipicamente em momentos diferentes e
localizagdes distintas do SNC. Os sintomas da doenca derivam da desmielinizacdo das

fibras nervosas do SNC, processo esse que se encontra na origem de alteragdes cerebrais
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e de uma vasta semiologia clinica, que pode ser de curta, longa duracdo ou

permanente(18).

Na maioria dos doentes, o inicio da doenga é monossintomatico (um sintoma,
frequentemente motor, sensitivo ou visual), contudo um inicio polissintomatico também
pode suceder. O curso da doenca varia consideravelmente entre os individuos afetados.
O aparecimento desta patologia pode ser abrupto ou insidioso. Os sintomas podem ser
graves ou tdo triviais que o utente pode ndo necessitar de assisténcia médica por meses

ou anos(19).

Esta condicdo manifesta-se clinicamente por sinais de disfuncdo neurolégica focal, como
nevrite Otica, desequilibrio, fraqueza muscular, descontrolo dos esfincteres e outros
sintomas, como fadiga, espasticidade, dor, tremor, ataxia, depressdo e alteracOes
cognitivas, acabando por influenciar a capacidade para vida diaria, independentemente
do grau de incapacidade ou do curso da doenca.(15,20). Os sintomas mais comuns na fase
mais grave da doenca sdo dor, espasticidade, fadiga, depressdo, feridas, incontinéncia e
deficiéncia cognitiva(21). Estes sintomas podem aumentar ainda mais o fardo emocional,
social e fisico dos pacientes com EM, bem com o impacto nos seus familiares(3,21). A
carga de sintomas da EM ¢ alta, como ja referido anteriormente. Alguns destes sintomas
sdo especificos para as doencas neuroldgicas (por exemplo, problemas de comunicacao,
espasticidade, paresia, disfuncdo autonoma e disfagia), enquanto outros sdo sintomas
‘tipicos’ do CP, tais como dor, obstipacdo, nausea, vomitos e anorexia(22). Esta doenca
também causa danos cognitivos numa estimativa de 45 a 65% dos doentes, especialmente
nas fases avancadas da doenca, e incluem défices mnésicos e alteragdes noutros dominios
cognitivos. Logo, desde o inicio, podem existir défices de atencdo, dificuldades na
resolucdo de problemas, lentificacdo no processamento de informacao e dificuldades em
alternar tarefas cognitivas. A depressao é experienciada por cerca de 60 % dos pacientes
ao longo do curso da sua doenca, e o0 suicidio € 7,5 vezes mais comum do que na

populagéo em geral(11).

16



VI. EVOLUCAO DA ESCLEROSE MULTIPLA - TIPOS CLINICOS

A evolucdo natural da doenca pode ser vista como a interacdo entre dois fendmenos
clinicos: surtos e progressdo. O primeiro fendmeno é caracterizado pelo surgimento de
sintomas de novo ou recidivas, com duracdo minima de 24 horas, usualmente persistindo
durante varios dias ou semanas, seguidos de remissdo com duragdo de pelo menos um
més. No que concerne ao segundo, carateriza-se por um agravamento dos sinais e
sintomas por um periodo minimo de seis meses, ou mesmo doze meses, segundo

defini¢bes mais recentes(21).
Descrevem-se quatro tipos clinicos de EM(11):
A — EM Recidivante/Remitente (EMRR):

A EMRR ¢ caracterizada por periodos de surtos,
EMRR

seguidos de periodos de remissao. Pode provocar
incapacidade temporaria, no entanto, apds 0s

surtos, o doente acaba, em determinadas situacoes,

Incapacidade
[T
]

por recuperar algumas fungdes. Apesar disso, com

Tempo
incapacidade vai aumentando. O tempo que Figura 5- EMRR (adaptado Hauser et al 2005)

0 aumento gradual do nimero de surtos, o grau de ®

medeia 0s surtos € totalmente imprevisivel, podendo
variar desde semanas até anos. Esta forma de EM é a mais comum apresentando-se em

cerca de 80% dos doentes.
B — EM Progressiva Secundaria (EMPS):

Habitualmente, a EMPS desenvolve-se em doentes EMPS

]D//W

apresentagdo da doenga. Esta progressdo pode ainda Tempo

com EMRR que deixaram de apresentar periodos de
remissdo. Apds uma recidiva, a persisténcia de

sinais de disfuncdo do SNC pode provocar uma

Incapacidade

progressdo da doenca, caracterizando esta forma de

apresentar recidivas, com periodos de remissdo
Figura 6- EMPS (adaptado de Hauser et al 2005)

pouco significativos. Cerca de 50% dos doentes com
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EMRR manifestardo EMPS ap0s 10 anos de doenca o que leva a ideia de que este tipo de

EM corresponde a um estadio tardio da doenca classica.
C — EM Progressiva Primaria (EMPP):

A EMPP corresponde a cerca de 15% dos casos,
EMPP

caracterizando-se  por um  agravamento
progressivo dos sintomas desde o episodio
inaugural, envolvendo locais do SNC e néo

havendo remissdo dos sintomas iniciais.

@ Incapacidade

. . . . Tempo
Caracteriza-se por surgir numa idade mais P

. ] Figura 7 - EMPP (adaptado de Hauser et al 2005)
avancada, cerca dos 40 anos, e a incapacidade

surge mais rapidamente (pelo menos em relacdo ao inicio do primeiro sintoma clinico).

D — EM Progressiva/Recidivante (EMPR): EMPR
@ b
A EMPR caracteriza-se por uma deterioracao E
constante do estado do doente desde o inicio E y
da doenca, com periodos de surto E _/'_l)
perfeitamente identificaveis, com @ Tempo

recuperacio total ou parcial. Os periodos Figura 8 - EMPR (adaptado de Hauser et al 2005)
entre 0s surtos sdo caracterizados por uma

progressdo continua dos sintomas.

VII. DIAGNOSTICO

A EM pode ser uma condicdo dificil de diagnosticar(12). Ndo existe um teste de
diagnostico definitivo para a EM. Os critérios de diagnostico para a EM (os classicos
critérios de McDonald) incluem dados clinicos (histéria clinica e exame neuroldgico) e
paraclinicos (como a RMN, a anélise do liquido cefalorraquidiano através da puncao
lombar e potenciais evocados), apos exclusdo de outros diagndsticos alternativos. Até a
data, ndo existem biomarcadores clinicos, radiologicos ou laboratoriais disponiveis para

distinguir entre os diferentes cursos clinicos de EM(3).
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A Direcdo Geral de Saude (DGS) publicou em 2012, uma Norma Orientacdo Clinica
(NOC), intitulando-se como Organiza¢do de Cuidados na Esclerose Multipla. Neste
documento, considera-se a boa pratica de diagnostico e acompanhamento da pessoa com
EM, sendo apontado os marcadores especificos a dosear e monitorizar. A definicdo da
organizacdo de cuidados da pessoa com EM tem de atender a especificidade da doenca,
nomeadamente: a auséncia de marcadores de diagnostico, requerendo a exclusdo
exaustiva de outras patologias do sistema nervoso e a progressdo da doenca é avaliada de
acordo com a situacdo clinica de monitorizacéo e, sempre que adequado, com realizacédo
de meios complementares de diagndstico. Relativamente ao estadio da doenca, este é
determinado através da aplicacdo da Escala Expandida de Estado de Incapacidade de
Kurtzke (EDSS)(23).

VIill.  TRATAMENTO

O prognéstico incerto pode causar dificuldades na gestdo da doenca tanto para os
profissionais de salde, como para o0s pacientes, incluindo a criacdo e manutencdo de
tratamentos a longo prazo e planos de reabilitacdo(12). Poucas opcdes de tratamento estéo
atualmente disponiveis para atrasar ou prevenir o agravamento clinico de pessoas com

EM progressivo primario ou secundario(4).

Devido as fortes evidéncias de se tratar de uma doenca autoimune, ao longo dos anos
vem-se usando terapéuticas imunossupressoras e imunomoduladoras. Outros tratamentos
ainda se encontram em investigacdo, tais como outros interferons, mielina oral e

copolimero(24).

Para atender os objetivos de um cuidado holistico é necessario além de um 6timo
tratamento farmacoldgico com imunossupressores obter também melhoria da qualidade
de vida diaria, com técnicas de reabilitacdo que amenizem as incapacidades adquiridas

com a doenca(20).
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IX. PROGNOSTICO

Uma caracteristica da EM é a falta de previsibilidade na evolucdo da doenca(25,26).
Resultados a longo prazo séo dificeis de prever(13). Embora que o prognéstico seja dificil
de estabelecer, certas caracteristicas clinicas sugerem um progndstico mais favoravel.
Estas incluem: sintomas sensoriais como manifestacdes iniciais, menos de duas recaidas
no primeiro ano de doenca, e deficiéncia minima apos 5 anos de evolucdo da doenga. Em
contraste existem caracteristicas compativeis com um progndstico mais reservado,
levando a incapacidade. Estas incluem: ataxia troncal, tremor de acdo, sintomas

piramidais ou um curso de doencga progressiva(19).

A EM ndo é considerada uma doenca terminal, no entanto assume-se que reduz a
esperanca média de vida(27). Estudos recentes indicam que a expectativa de vida de
pessoas com EM em geral é reduzida em cerca de 10(13,20,26,28) a 15 anos(21). Porém,
estes utentes apresentam comorbilidades duradouras e complicagbes como pneumonia
por aspiracdo, infecBes do trato urinario, complicagcbes de quedas/fraturas e sépsis
secundaria a Ulceras de pressdo, que constituem as principais causas de morte(20,26).
Seréd importante realgar que o suicidio e um culminar de problemas psicol6gicos severos

se constituem como uma caracteristica importante em fases avancadas da doenca(21).

X. CUIDADOS PALIATIVOS NA ESCLEROSE MULTIPLA

Em geral, a EM torna-se mais grave ao longo do tempo(11). No entanto, ndo existe uma
linha de tempo especifica que esta condicdo siga. Cada individuo apresentara a sua linha
de tempo prépria. Alguns doentes nunca chegardo a um estadio avangado da doenc¢a(11).
No entanto, se a EM progredir para estadios avancados a qualidade de vida podera ser
francamente afetada pelos sintomas, necessitando na sua globalidade de apoio de terceiros

e profissionais especializados(29).

Embora os sintomas nos estadios finais da EM sejam semelhantes aos estadios iniciais,
estes apresentam-se de uma forma mais agressiva e com uma instalacdo prolongada no
tempo. Tais sintomas, podem incluir comummente: problemas visuais e auditivos, dor,
fraqueza muscular, espasticidade, dificuldade de coordenacdo e equilibrio, dificuldade
na marcha, parestesias e alteracbes da sensibilidade, paralisia parcial ou completa,
disfagia, disartria, alteracfes urinarias e intestinais, defice cognitivo e depressao. Apesar
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da natureza debilitante dos sintomas acima descritos, estes ndo se apresentam com um
desfecho fatal na sua generalidade. Se a EM for a causa da morte, geralmente decorre de
uma complicagdo da doenca, como infecdo do trato urindrio ou pneumonia de

aspiracao(21).

Apesar das melhorias nos CP, 0 seu acesso continua inconsistente, mesmo em paises
desenvolvidos. No geral, apenas uma pequena propor¢do daqueles que precisam de CP
recebem este tipo de cuidados, apontando-se para uma percentagem de apenas 14%(29).

Em contraste, com a trajetdria de doencas ndo malignas, frequentemente a EM apresenta
uma evolucdo longa e incerta(30). Embora evidéncias robustas apoiem as decisfes de
tratamento em EM grave, diretrizes recentes sugerem a mudanca para uma abordagem

paliativa conforme a progresséo da doenga(12,20,31).

Apesar de experimentar problemas e desafios semelhantes aos pacientes com cancro
avancado, pacientes com doencas cronicas ndo oncoldgicas incluindo condicdes
neurolégicas de longo prazo sdo menos provaveis de receber CP(32). A longa trajetdria
da doenca sugere que um modelo de CP diferente do cancro, sendo necessaria a
introducdo dos mesmos nos estadios finais da doenca(33). Devera ser assumida uma
perspetiva de interacdo entre a especialidades de Neurologia, Medicina Fisica e
Reabilitagdo e Cuidados Paliativos, tendo em vista uma abordagem abrangente e eficaz
gestdo do doente (20,34). Na NOC da DGS relativa a Organizacdo dos Cuidados da EM
em Portugal, ndo consta em nenhum dos estadios a presenca de CP, esta apenas se refere
a especialidades como Medicina Fisica de Reabilitacdo, Neurologia,

Psiquiatria/Psicologia e Urologia nos estadios mais avangados(23).

Os profissionais de salde devem reconhecer que os cuidados de fim de vida ndo
significam que a morte é iminente, mas que a abordagem ao seu cuidado deve mudar.
Uma abordagem proativa deve ser adotada para garantir que 0s pacientes e as suas
familias tenham cuidados oportunos e apropriados. E importante identificar os gatilhos
para garantir que os tratamentos ou encaminhamentos de CP sdo iniciados precocemente
e de forma adequada(33). Em regra geral, existe pobre investimento na educagéo e
formacdo de neurologistas na area do CP, relativamente ao programa de internato da
especialidade. Estas competéncias, particularmente na comunica¢do, podem ser

aprendidas com uma formagéo e experiéncia adequadas(3).
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A recomendacdo da National Institute for Health and Care Excellence (NICE) de
2014(35), sugere encaminhar os doentes com EM para servigos de CP para controlo de
sintomas e para cuidados de fim de vida quando for apropriado. The European
Association of Palliative Care e European Academy of Neurology(36), acrescentam que
ha evidéncias limitadas para apoiar as recomendacfes, mas ha evidéncias crescentes de
que os CP e uma abordagem multidisciplinar de cuidados levam a melhoria dos sintomas
e da qualidade de vida dos doentes e seus familiares. As principais areas em que se chegou
a um consenso e onde podem ser feitas recomendacg6es sdo na integracdo precoce dos CP,
no envolvimento de uma equipa multidisciplinar mais ampla, na comunicacdo com
doentes e familiares, incluindo planeamento de cuidados avancados, gestdo de sintomas,
cuidados de final de vida, suporte e treino de cuidadores e educagdo para todos os
profissionais envolvidos no cuidado desses doentes e familiares(36). Portanto, os CP séo
fortemente indicados para utentes com EM(3), sendo particularmente recomendados 0s
CP domiciliares(1). Estudos recentes concluem que existem limitagfes nas evidéncias
para o fornecimento de CP para pacientes com doencgas neuroldgicas progressivas e que

um maior nimero de pesquisas nesta area sdo necessarias(37).
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CAPITULO II - SCOPING REVIEW

OBJETIVOS

Objetivo Geral

Identificar e compreender a integracdo de Cuidados Paliativos em doentes com

Esclerose Multipla grave;

Obijetivos Especificos

Identificar a pratica de Cuidados Paliativos em doentes com Esclerose Multipla
grave;

Conhecer a eficécia da préatica de Cuidados Paliativos prestados em doentes com
Esclerose Multipla grave;

Reconhecer o0 momento apropriado, durante a evolugdo da doenca, para
referenciacdo para os Cuidados Paliativos;

Conhecer as percecbes dos doentes com Esclerose Multipla grave, dos seus
familiares e profissionais de salde, relativamente aos Cuidados Paliativos

prestados.

METODOLOGIA

Para a conducdo da revisdo da literatura, optou-se pelo método da Scoping Review. Esta

tipologia de revisdo investiga conceitos-chave subjacentes a uma area de pesquisa,

fornece um mapa das evidéncias disponiveis e identifica lacunas na base de conhecimento

quando outras questdes mais especificas sobre o topico nédo estéo claras(38). As Scoping

Reviews tém-se destacado mundialmente na area de sintese de evidéncias em salde, com

notavel crescimento a partir de 2012. Este tipo de revisdo é especialmente importante para

a realizacdo de mapeamento da literatura num determinado ponto de interesse. E

adequada para topicos amplos, podendo reunir varios desenhos de estudo, tendo a

finalidade de reconhecer a evidéncia produzida(39).

Durante este estudo foram percorridas cinco etapas: identificacdo da questao de pesquisa;

pesquisa dos estudos relevantes; selecéo de estudos; extracdo dos dados; e agrupamento,

resumo e apresentacdo dos resultados(38).
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O estudo deu inicio atraves da realizacdo de pesquisa de publica¢des nas seguintes bases
de dados: Scopus, Medline (Pubmed), Web of Knowledge (ISI) e SAGE, publicados no
horizonte temporal entre 2011 e 2021. Foram utilizados os conceitos “multiple sclerosis”
e “palliative care” através da funcdo AND. Na base de dados Medline foram pesquisados
através de Mesh Terms, na restantes base de dados os mesmos conceitos foram
pesquisados através do titulo das publicacGes. Esta Scoping Review decorreu com base
nos principios preconizados pelo Joanna Briggs Institute(40).

A tipologia de artigos incluidos foram estudos empiricos, experimentais e quase-
experimentais, quantitativos e qualitativos, apresentando como critérios para a incluséo:
populacdo-alvo constituida por pacientes adultos (idade igual ou superior a 18 anos) com
diagndstico de EM; intervencdo terapéutica integragdo em programas de Cuidados
Paliativos; e outcome relacionado com o custo-eficacia do mesmo. Foram incluidos
estudos referentes as perspetivas dos doentes, cuidadores e profissionais de saude quanto
a integracdo dos Cuidados Paliativos. Nao se aplicaram restri¢cbes quanto ao subtipo de
EM, género, etnia, frequéncia da utilizacdo dos servicos de salde, idioma e tempo de
publicacdo. Foram utilizados, como critérios de exclusdo, estudos ndo-randomizados,
artigos de revisao, opinido e reflexéo, livros ou capitulos de livros. Foram ainda excluidos
artigos que apresentaram simultdneamente outras condi¢Ges neuroldgicas ou que

incluiam a validacdo de instrumentos de avaliacao.

A selecdo dos estudos resultou de pesquisa, que decorreu no dia 9 de dezembro de 2021
pelas 17h23, nas bases de dados supramencionadas. Dois revisores selecionaram 0s
titulos e resumos verificando se cumpriam os critérios de inclusdo. Quando se verificou
a premissa, o texto completo foi recuperado para andlise. Os dados dos estudos incluidos

foram extraidos e armazenados através do programa Microsoft Excel.

Os artigos selecionados com base nos critérios de elegibilidade foram lidos na integra por
ambos os revisores, a fim de selecionar a amostra final da revisdo. Os dados desses
estudos foram extraidos manualmente e analisados de maneira independente por dois
revisores. As informacOes dos artigos sobre autoria e ano das publicagGes, objetivo,
método, principais resultados e implicaces foram utilizadas e estdo descritas na Tabela
1 e na sintese qualitativa dos estudos. Tais dados foram extraidos de acordo com as
recomendagdes de Arksey e O’Malley(38) e analisados descritivamente pelas

pesquisadoras, que elaboraram temas principais para facilitar uma visdo geral de toda a
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literatura. Optou-se pela apresentacédo sintética das caracteristicas principais dos estudos

analisados e tematica dos resultados.

I11.  RESULTADOS

Do total de 132 artigos apresentados nas diferentes bases de dados incluidas, 74 artigos
duplicados foram excluidos. Apds a leitura do titulo ou artigo integral foram excluidos
40 artigos. Um diagrama de fluxo seguindo as diretrizes PRISMA(41), apresentando
todos os procedimentos realizados para obtencdo da literatura, bem como o numero

resultante de artigos selecionados € apresentado na Figura 9.

Registos identificados atraves
das pesquisas nas bases de
dados

(Scopus n=38; Pubmed n=50;
ISI Web of Science n=38; SAGE

n=6)
!

Registos apos duplicados
removidos

(n=58)
Registos analisados por titulo Registos excluidos
(n=58) (n=7)

l

Artigos, em texto integral, Artigos, em texto integral,
avaliados para elegibilidade —”| excluidos
(n=51) (n=33)

|

Estudos incluidos na Scoping
Review
(n=18)

Identificacdo

Selecdo

Elegibilidade

Incluséo

Figura 9 - Diagrama de fluxo PRISMA. n= nimero de artigos
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Dos artigos selecionados, 0 mais antigo data de 2011 e o mais recentes sao referentes ao
ano de 2021, o maior numero de publicagdes decorreu no ano de 2014 (n=3; 16,7%), 2018
(n=3; 16,7%) e 2021 (n=3; 16,7%) (Gréfico 1). No que concerne a sua origem, a maioria

provém da Alemanha (n=8; 44,4%), apresentado na Figura 10.

n? de publicagdes incluidas na Scoping Review/
ano

3

2

| ‘\ ‘\
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Grafico 1 - Distribui¢do dos estudos incluidos por ano de publicagéo

Distribuicao mundial do numero de publica¢des
incluidas na Scoping Review
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e
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Powered by Bing
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Figura 10 - Distribuicdo mundial do nimero de publicagdes incluidas na Scoping Review

Todos os artigos apresentados focam-se nos cuidados paliativos, nas varias vertentes, em
conformidade com os critérios previamente estabelecidos. Os estudos destacam a
prestacdo de cuidados paliativos no universo da EM, tendo os utentes, membros da familia
e profissionais de satide como os principais participantes. Atendendo a sistematizacéo dos
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resultados, optou-se por apresentar os dados em dois grandes grupos. O primeiro refere-
se ao custo-eficacia da intervencdo de CP em utentes com EM (Tabela 1), estando nela
incluidos os ensaios clinicos randomizados prospetivos — A (n=3; 16,7%) e retrospetivos
—B (n=1; 5,6%) e 0s ensaios clinicos randomizados referentes a prestacao destes cuidados
através da linha telefénica — C (n=3; 16,7%). O segundo grupo aponta para a perce¢do
das necessidades ndo satisfeitas dos utentes com EM (n=10; 55,5%) por parte dos utentes
(n=8; 80%), cuidadores (n=2; 20%) e profissionais de saude (n=5; 50%) (Tabela Il). Cada
estudo incluido foi analisado quanto a sua origem, populacéo, intervencéo realizada e

resultados obtidos através da intervencao de CP.
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Tabela | - Custo-eficacia da intervencédo de CP em utentes com EM

A - Ensaios clinicos randomizados prospetivos

Referéncia|Titulo|Pais Objetivo Populacgao Intervengao Resultados
Rosato et al. 2021(42) - Avaliar o custo-eficicia | Adultos com EMg Avaliagdo da relagdo custo-beneficio de uma abordagem paliativa | e Os QALYs médios foram préximos de zero e a diferenca média dos
Living with severe de uma Abordagem domiciliar grupos foi de -0,006
multiple sclerosis: Cost- Paliativa Domiciliar | (n=76) Grupo 1: Abordagem paliativa domiciliar o A diferenga média de custo foi de -394€
effectiveness of a (APD) para pessoas com Grupo 2: Cuidados habituais e A relagdo custo-beneficio POS-S-MS mostrou uma leve reducio de
palliative care EMg Grupo 1 =50 sintomas, com custos inalterados
intervention and cost of Grupo 2 =26 Duragédo: 6 meses o Custos médios devido a EM foram de 23.195 €/ano, distribuidos quase

illness study
Italia

- Avaliar os custos diretos
dos cuidados de saude

nesta populagdo

Avaliacdo custo-eficacia no inicio do estudo, ap6s 3 e 6 meses, através de
avaliagdo nacional do sistema de saide e escalas: Palliative Outcome

Scale-Symptoms-MS (POS-S-MS) e EuroQol (EQ-5D-3L QALYs)

igualmente pelo sistema de saude nacional (13.108 €) e os CP
domiciliarios (10.087 €)

e Cuidados pessoais, medicamentos e reabilitagdo domiciliar foram
responsaveis por 80% do total das despesas

Solari et al. 2018(43)
Randomized controlled
trial of a home-based
palliative approach for
people with severe
multiple sclerosis

Italia

- Avaliar a eficicia de uma
abordagem paliativa no
domicilio para adultos
com EMg grave e os seus
cuidadores

Adultos com EMg e
cuidadores

(n=78)

Grupo 1 =50 APD
Grupo 2 =26 CH

Aplicacdo de APD ou Cuidados Habituais (CH) - (ratio 2:1)
Duragdo: 6 meses
Avaliacdo aos 3 e 6 meses: Palliative care Outcome Scale-Symptoms-MS

(POS-S-MS) e Schedule for the Evaluation of Individual Quality of Life-
Direct Weighting (SEIQoL-DW).

. Carga de sintomas reduzida no grupo APD (p=0,047)
. SEIQoL-DW ndo diferiu nos dois grupos: qualidade de vida e
desfechos secundarios (paciente e do cuidador)

Higginson et al. 2011(33)
Evaluation of a new
model of short-term
palliative

care for people severely
affected with multiple
sclerosis: a randomized
fast-track trial to test
timing

of referral and how long
the effect is maintained
Inglaterra

- Avaliar se o momento de
encaminhamento para os
CP afetam os resultados
-Avaliar o potencial de
modificagdo com a
intervencgdo dos CP
-Avaliar se o efeito da
intervencdo do CP se
mantém no tempo

Adultos com EMg e
cuidadores

(n=52)

Encaminhamento para os CP (equipa multiprofissional) / grupo
intervencdo (curto prazo) + grupo controlo (apds 12 semanas)

Duragdo: 6 semanas (acompanhamento 6 meses)

Avaliagdo:

(1) se o momento de encaminhamento para os CP a curto prazo afeta os
resultados

(2) efeito potencial da interven¢do da equipa CP a curto prazo
(resultados sustentados a longo prazo, apds retirada da intervengio dos
CP)

Palliative Care Outcome Scale-MS Symptom Scale (dor, ndusea, vomitos,
problemas na boca e alteragdes do sono) e Zarit (Care Giver) Burden
Interview (ZBI) - avaliagdo sobrecarga dos cuidadores

» Apds a intervengio dos CP houve uma melhoria nos CP (Palliative Care
Outcome Scale-MS Symptom Scale e ZBI)

» Maior pontuagio na ZBI no grupo de intervencio (curto prazo)

» Ap6s aretirada da intervencao CP os efeitos foram mantidos durante 12
semanas, mas nio se verificou as 24 semanas
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B — Ensaios clinicos randomizados retrospetivos

Referéncia |Titulo |Pais

Objetivos

Populacgao

Intervencgao

Resultados

Leeetal 2018(44)
Ten-year trends of
palliative care
utilization associated
with multiple

sclerosis patients in the
United States from 2005
to 2014

EUA

- Examinar as tendéncias
de 10 anos de CP em
utentes hospitalizados

Utentes internados com
diagnéstico de EM

(n= 228 444)

Avaliacdo das tendéncias temporais de CP em doentes internados no
Sistema Nacional de Satde de 2005-2014 (associagdo CP e custos)

Tendéncias nacionais de utilizagdo de CP aumentaram 120 vezes
(2005 -2014)

Propor¢do CP na morte intra-hospitalar aumentou gradualmente
7,7% em 2005 e 58.8% em 2014

CP em utentes EM podem afetar a utilizacdo do hospital e cobrangas;
CP hospitalares foram associados ao aumento da duragdo do
internamento e O&bito hospitalar, mas redugcdo das despesas
hospitalares
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C — Ensaios clinicos randomizados (linha telefénica CP)

Referéncia |Titulo |Pais | objetivo Populagéo Intervencéo Resultados
Strupp et al. 2020(45) - Avaliar o impacto da | Utentes com EM e | Implementacdo de aconselhamento /acesso a CP através de linha | ¢ 303 chamadas telefénicas (54.5% mulheres, idade média = 51 anos,
Follow-Ups with callers linha direta e analisar | cuidadores telefénica nacional direta (Sociedade Alema EM) 87,7% EM crénica progressiva, duragio média da doenga = 17 anos)
of a palliative and desafios e  possiveis
hospice care hotline for barreiras a integragdo dos | (n=303) Duragdo: 3 anos * 27,7% os CP ou hospice care foram indicados
severely servicos PHC
affected multiple
sclerosis patients:
Evaluation of its impact
Alemanha
Strupp et al. 2017(22) - Criar wuma linha | Utentes com EM e | Implementacio de aconselhamento /acesso a CP através de linha | e 222 chamadas telefénicas (114 utentes, 61 cuidadores, 8 profissionais de
Evaluation of a telefénica de apoio | cuidadores telefénica nacional direta (Sociedade Alema EM) saide, 5 utentes da Sociedade Alema de EM, 31 n#o especificados)
palliative and hospice nacional para facilitar o
care telephone hotline acesso a PHC (n=222) Duragéo: 27 meses * Idade média dos utentes 51,12 anos e a duragdo média da doenga foi 18
for . anos
patients severely
affected by multiple  Um total de 31,1% das pessoas que ligaram relataram sintomas paliativos
sclerosis and their e s w _ :
careaivers tipicos" (por exemplo dor = 88,4%), 50,5% relataram sintomas da
Alem!zmha evolugdo da EM e 35,6% relataram problemas psicossociais
¢ Consultas incluiram:
- informagdes sobre CP e hospice care (28,8%)], acesso aos CP e hospice
care (por recusa anterior 5,4%), cuidados gerais da EM (36,1%),
adequagdo da habitagdo (9,0%) e suporte emocional em situagdo de crise
(4,5%)
Knies et al. 2015(46) -Implementar um | Utentes com EM e | Estudo piloto de implementacdo de aconselhamento/acesso a CP através | ¢ 18 chamadas teleféonicas, 15 utentes (10 elegiveis para CP -
A palliative care hotline | aconselhamento piloto de | cuidadores de linha telefénica nacional direta (Sociedade Alema EM) caracteristicas médicas, cuidados de enfermagem, sobrecarga do cuidados
for multiple sclerosis: A CP atraves de linha e preocupacdes com a morte/morrer)
pilot telefénica direta para | (n=15) Ligacdes conduzidas por um guido estruturado

feasibility study
Alemanha

utentes com EMg e seus
cuidadores

- Avaliar a sua viabilidade
preliminar através de um
estudo piloto

Avaliagdo quantitativa (nimero chamadas) e qualitativa (critérios de
elegibilidade para CP)

Duragdo: 1 ano
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Tabela Il - Percecdo das necessidades nao satisfeitas dos utentes com EMg por parte dos utentes, cuidadores e profissionais de satde

Buzgova et al. 2021(21)
Satisfaction of Patients

- Determinar os fatores
que afetam a satisfacdo

Adultos com EMg e
cuidadores

Os pacientes do grupo de intervencdo tiveram acesso a cuidados
neuropaliativos sob a forma de consultas com uma equipa

Grupo 1 apresentou > satisfacdo em todos os areas analisadas (relagdo
com o médico, gestdo de doengas e tomada de decisdo/comunicagdo) +

with Severe Multiple dos cuidados em doentes multidisciplinar. Ao grupo de controlo foram disponibilizados cuidados | estado funcional do utente
Sclerosis and Their com EMg e seus | n=200 standard com consulta de rotina de neurologia
Family Members With cuidadores
Palliative Care: (103 pacientes + 97 Duragdo: 3 meses
Interventional Study cuidadores)
Reptblica Checa Avaliacdo através de questiondrio modificado - CANHELP Lite (pacientes
Grupo 1: intervengao e familiares)
CP
Grupo 2: grupo
controlo
Dadsetan et al. 2021(29) - Comparar as | 154 enfermeiros da | Aplicacdo de questiondrio para avaliacdo necessidades de cuidados | Os resultados mostraram haver uma diferenca significativa entre os dois

Palliative care needs of
patients

with multiple sclerosis
in southeast Iran

necessidades de cuidados
paliativos do ponto de
vista dos enfermeiros e
pacientes

neurologia + 132

doentes com EM

paliativos

Duragdo: 4 meses

grupos em todas as dimensdes (fisico, social, espiritual, psicolégico e
dimensdo econémica) das necessidades paliativas

Irdo

Cheong et al. 2019(31) - Examinar e contrastaras | Adultos com EMg e | Entrevista semi-estruturada Os pacientes e neurologistas associaram os CP ao fim da vida e lutaram
Accessing palliative percecdes dos utentes | profissonais de saude para compreender a necessidade de CP na EM. Outra barreira foi a falta de
care for multiple com EM, neurologistas e compreensdo sobre as necessidades de CP dos pacientes com EM.
sclerosis: A qualitative médicos de cuidados | (n=23) Os médicos dos CP também identificaram a escassez de recursos e a sua
study of a paliativos relativamente a falta de experiéncia com a EM como barreiras.

neglected neurological
disease
Malasia

prestagdo de CP

- 12 utentes com EM
- 5 neurologistas
- 5 médicos CP

A atual via de cuidados baseados em referéncia foi considerada uma
barreira a prestagdo de CP

Leclerc-Loiselle e Legault,
2018(16)

Introduction of a
palliative approach in
the care trajectory
among people living
with advanced MS:
perceptions of home-
based health
professionals
Canada

- Descrever as percegdes
dos  profissionais de
saude sobre a introdugdo
de uma abordagem de CP
na trajetéria de cuidados
de pessoas que vivem com
EMg

Profissionais de saude
de utentes com EMg

(n=13)

Grupos de focais
Entrevistas individuais com enfermeiros, terapeutas ocupacionais e
assistentes sociais

Os profissionais relataram dificuldades na introdu¢do de uma abordagem
de CP.

Os profissionais de satide relataram que sentem que uma abordagem de
CP para as pessoas que vivem com EMg é obrigatdria; no entanto, nio se
sentem confortaveis em integra-lo sistematicamente aos seus cuidados
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Noormohammadi et al.
2019(47)

Identification of
Concepts of Spiritual
Care

in Iranian Peoples with
Multiple Sclerosis: A

- Explorar e explicar
dimensdes dos cuidados
espirituais para pacientes
com EMg

Adultos com EMg e
cuidadores

(n=25)

Entrevistas (45-100 min)

Duragdo: 13 meses

- Para a explicagdo do conceito de cuidado espiritual foram importantes os
conceitos de restauragdo da esséncia identitaria e da natureza, a doenga
como fator de proximidade a Deus, dando sentido a vida e a doenga como
um facilitador para o jogo de auto-purificagdo

Qualitative

Study

Irdo

Golla et al. 2015(48) - Ganhar uma visdo sobre | Cuidadores de utentes | Entrevistas As necessidades ndo satisfeitas foram classificadas nas seguintes
Unmet needs of as necessidades | com categorias: "relagdo com o médico", "apoio individual do sistema de
caregivers of severely subjetivamente saude", "relagdo com o individuo severamente afetado por EMg, "questdes
affected insatisfeitas de (n =12) de fim de vida", "autocuidado” e "maior consciéncia da EM". Cuidadores
multiple sclerosis cuidadores de doentes tendem a referir as necessidades nio satisfeitas dos seus destinatarios e
patients: A qualitative com EMg ndo propriamente as suas proprias.

study

Alemanha

Borreani et al. 2014(20) - Identificar necessidades | Adultos com EMg - Entrevistas As necessidades ndo satisfeitas transcenderam as questoes médicas e
Unmet Needs of People nao satisfeitas dos - 3 reunides de grupos focais com cuidadores e utentes com EMg+ abragaram temas organizacionais e psicossociais, bem como politicas de
with Severe Multiple utentes com EMg que se | (n=10) 2 grupos focais com profissionais de satide saude.

Sclerosis encontram no domicilio Lidar com a deficiéncia em vez de fim de vida constituiu uma maior

and Their Carers:
Qualitative Findings for
a Home-Based

preocupacdo dos pacientes e cuidadores.

Intervention

Italia

Galushko et al. 2014(49) - Explorar as | Adultos com EMg Entrevista As necessidades ndo satisfeitas foram identificadas nas principais
Unmet Needs of Patients | necessidades categorias de "apoio a familia e amigos”, "servicos de satde "'gerir o dia-
Feeling Severely subjetivamente (n=15) a-dia" e 'manter a continuidade biografica'. Os pacientes expressaram o
Affected by Multiple insatisfeitas dos utentes desejo de maior apoio das suas familias e para serem vistos como
Sclerosis in Germany: com EMg individuos distintos. Estes vislumbram um défice substancial na relagiao
A Qualitative Study médico-doente e na coordenacgdo dos servigos.

Alemanha Uma diminui¢io das necessidades ndo satisfeitas expressas foi encontrada

para pacientes mais severamente afetados e menos socialmente
integrados.
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Strupp et al. 2013(50)
Self-rating makes the

- Identificar as
necessidades especificas

Adultos com EM

Questinario

358 (62,48%) sentiram-se com estadios mais avancados da doenga. Em
comparagdo com os pacientes que se sentem menos afetados, eles

difference: identifying de CP de pacientes que se | (n=573) descobriram que o stress no seu parente mais proximo era maior.
palliative care needs of sentiram  severamente Necessitavam de maior nimero de visitas domiciliarias e de consultas de
patients feeling severely | afetados pela EM neurologia. Também precisavam de mais apoio emocional do servigo de
affected by multiple enfermagem.

sclerosis

Alemanha

Golla etal. 2014(51) - Investigar a forma como | Adultos com EMge Entrevistas semi-estruturadas (pacientes e profissionais de satide) Os utentes com EMg ndo estavam, na sua maioria, familiarizados com o

Multiple sclerosis and
palliative care -
perceptions

of severely affected
multiple sclerosis
patients

and their health
professionals: a
qualitative study
Alemanha

os profissionais de saude
entendem os CP
destinado a utentes com
EMg

profissionais de saide
(n=38)

15 utentes com EMg e
23 profissionais de
saude

(3 assistentes sociais, 7
enfermeiros e 13
médicos em ambientes
de ambulatério)

Grupos focais (profissionais de satude)

termo "CP” ou s6 tinham conhecimento desse conceito relacionado com
cancro e morte. Ndo o assumiam como relevante para si mesmos.
Profissionais de satide assumiam os CP para diagnosticos de cancro em
fase terminal. A maioria dos médicos duvidava da sua relevancia para
pacientes da 4rea da neurologia e ndo consideravam a EM como uma
possivel causa de morte. No entanto, a maioria sentiu que ja oferecia aos
seus pacientes um apoio de CP suficiente, ou pensou que ndo poderia
satisfazer as necessidades mais complexas dos utentes com EM. A maioria
dos enfermeiros e assistentes sociais reconheceu défices em estruturas de
cuidados existentes e consideraram CP como uma oportunidade para os
pacientes com EMg.

Golla etal 2012(52)
Unmet needs of severely
affected multiple
sclerosis patients: The
health

professionals’ view
Alemanha

- Avaliar a percec¢do sobre
as necessidades ndo
satisfeitas dos doentes
com EM pelos
profissionais de satide

Profissionais de saude
de utentes com EMg

(n=23)
- 13 médicos;

- 7 enfermeiros;
- 3 assistentes sociais;

Entrevistas
Grupos focais

As necessidades nio satisfeitas foram identificadas em quatro categorias
principais ("apoio da familia/amigos"; «Servigos de satide»;

«Gerir a vida quotidiana»; «manter a continuidade biografica»). Enquanto
os médicos avaliaram as necessidades mais insatisfeitas na categoria
"servicos de saude"”, enfermeiros e assistentes sociais focados em
necessidades ndo satisfeitas nas categorias "apoio a partir de
familia/amigos» e "manter a continuidade biografica"
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Para a sumarizacao dos elementos essenciais de cada estudo, realizou-se uma anélise
de todos os resultados, o que possibilitou a criacdo de categorias que emergiram da
andalise mais aprofundada dos artigos, as quais foram capazes de ilustrar os fatores com
impacto na eficécia dos cuidados paliativos nos utentes com EM (Figura 11). Para além
destas, agruparam-se tambeém categorias emergentes quanto as necessidades nao
satisfeitas, sentidas pelos utentes com EM, seus cuidadores e profissionais de saude,

relativamente aos cuidados prestados aos mesmos (Figura 12).

1. Eficicia da intervencdo de Cuidados Paliativos nos utentes com Esclerose

Multipla:

Custos financeiros

Os custos financeiros sdo um parametro fundamental a avaliar quando se trata de
eficdcia de intervencdo de cuidados na area da satde. Um dos estudos restrospetivos
incluidos nesta sec¢do(44), realizou a avaliacdo das tendéncias temporais de CP em
doentes internados no periodo de 2005 a 2014, nos Estados Unidos da América (EUA).
Verificaram que as tendéncias nacionais de utilizagdo de CP aumentaram 120 vezes e
que a proporcao de intervencao de CP na morte intra-hospitalar aumentou gradualmente
7,7% em 2005 e 58,8% em 2014. Os CP hospitalares foram associados ao aumento da
duracdo do internamento e Obito hospitalar, mas com redugdo das despesas

hospitalares(44).

Com a preocupacdo com o custo-eficacia deste tipo de intervencdo, realizou-se um
estudo com a avaliagdo através da comparacdo entre uma abordagem paliativa
domiciliar e os cuidados habituais. E de realcar, que os CP domiciliarios apresentaram

custos mais reduzidos do que os CP convencionais, prestados pelo SNS(42).

Reducdo sintomas

A reducdo da sintomatologia constitui-se como a chave central dos Cuidados Paliativos

na sua globalidade, o mesmo também se verifica nos utentes com EMg. Nestes doentes,



os sintomas apresentados em fases avancadas da doenca sdo semelhantes aos
apresentados em todo o decurso da doenca, no entanto, apresentam-se com maior
gravidade, conduzindo a incapacidade funcional(43). Assim, os principais sintomas
apresentados nos utentes com diagndstico de EM, em estadio avancado, como a dor,
nauseas, vomitos, problemas da cavidade oral e perturbacdes do sono, apresentam
melhoria nos doentes submetidos a intervencéo de CP, comparativamente a grupos com
intervencdo convencional(43). Dos dados encontrados, verifica-se que esta melhoria se
mantém ap6s 12 semanas apds a suspensdo da intervencdo, mas 0 mesmo ndo se
verifica as 24 semanas de reavaliacdo ap0s suspensdo de CP(33). O estudo de
Higginson et al, observou ainda que a referenciacao precoce para a intervencgéo dos CP
na EM ndo tem evidéncia significativa, comparativamente a referenciacdo mais tardia,

no que concerne a reducédo da sintomatologia(33).

Sobrecarga cuidador

Dos dados encontrados, podemos afirmar que a intervencgdo de CP representa um efeito
estatisticamente significativo quanto a reducdo da sobrecarga do cuidador(33).
Salienta-se ainda o facto que a referenciacdo precoce aos CP nesta patologia tem um

papel fulcral na reducdo na sobrecarga do cuidador(33).

Linha apoio telefénico

A sociedade Alema de EM entende que os servicos de salde convencionais para 0s
utentes com diagnostico de EMg ndo sdo suficientes para atender a todas as
necessidades dos pacientes, assumindo os cuidados paliativos como um tratamento
complementar valioso. De forma, a conseguir colocar os utentes com EMg em contato
com os CP, foi criada uma linha telefénica de apoio que permite
consulta/aconselhamento a partir do domicilio(46). Assim, esta sociedade desenvolveu
um estudo piloto de implementacéo de aconselhamento e acesso aos CP através de uma
linha telefénica nacional direta(46). Posteriormente, este estudo foi implementado por
Strupp et al. em 2017(22) e reavaliado em 2020(45). As consultas incluiram

informacdes sobre CP e hospice care (28,8%), acesso aos CP e hospice care (por recusa



anterior 5,4%), cuidados gerais da EM (36,1%), adequacdo da habitacdo (9,0%) e
suporte emocional em situacdo de crise (4,5%). Na avaliacdo realizada em 2020
verificaram-se 303 chamadas telefonicas e em 27,7% os CP ou hospice care foram
indicados(45).

Custos
financeiros

()

Eficacia

Linha Reducgao
apoio P dos
telefdnico C n a sintomas
CP (3) (3)

Sobrecarga
do
cuidador
(1)

Figura 11 - Mapa de resultados mensurados pelo nimero de estudos incluidos na Scoping Review

2. Percecdo das necessidades ndo satisfeitas:

As necessidades ndo satisfeitas sentidas durante a prestacdo de CP na EM sao
amplamente abordadas na literatura, de forma a sistematizar os resultados serdo

abordadas as diferentes perspetivas sentidas pelos diversos intervenientes.

Profissionais de Saude

Relativamente a percecdo dos profissionais de satde sera importante realcar que foram
incluidas as perspetivas dos diferentes grupos profissionais (médicos, enfermeiros,
assistentes sociais, entre outros), assim como a perspetiva de diferentes especializacfes

na area médica(23).



- Dificuldade em enquadrar os CP na EM

A unanimidade na visdo do grupo médico, no que concerne a prestacdo de CP nos
utentes com EM, ndo se verifica. Os médicos neurologistas associam os CP ao final de
vida e mostram-se resistentes em compreender a necessidade de CP nesta patologia(31).
Para além disso, no estudo dirigido por Golla et al(51), a maioria dos médicos sentiu
que ja oferecia aos seus pacientes apoio CP suficiente, ndo havendo lugar a cuidados
especializados. Estas afirmacdes anteriores ndo coadunam com a visao dos médicos de
CP, que consideram que os mesmos devem ser prestados a utentes com patologia

degenerativa severa e que deverdo ser realizados em contexto especializado(31).

Voltando os olhos para outros grupos de profissionais de salde, os enfermeiros e
assistentes sociais consideram os CP como uma oportunidade para 0s pacientes com
EMg(51).

Apesar das afirmacgdes anteriores, Leclercl e Legault(16), trazem um estudo que
acrescenta que os profissionais de salde na sua generalidade, sentem que uma
abordagem de CP para as pessoas que vivem com EMg é obrigatoria; no entanto, o
principal impedimento a esta prestacdo de cuidados prende-se que os profissionais de
salde ndo se sentem confortaveis em integra-los sistematicamente na sua prestacédo de

cuidados.

- Falta de Recursos/ Estrutura dos CP

Os médicos da especialidade de CP compreendem que este tipo de cuidados sdo
imprescindiveis a utentes com EMg, entendendo que 0s mesmo nado sdo exclusivos para
os cuidados de final de vida(31). Estes, apresentam como uma das principais barreiras

a falta de recursos e a forma como estes cuidados estdo a ser prestados(31).

Ao estudar o grupo dos enfermeiros e assistentes sociais, verificou-se que estes
reconheciam como principal dificuldade os défices em estruturas de salde de cuidados

existentes(51).



- Necessidades biopsicossociais-espirituais

Num dos estudos incluidos foi realizada uma comparacdo entre as necessidades ndo
satisfeitas sentidas acerca de CP por parte dos enfermeiros e utentes(29). As
necessidades ndo atendidas foram avaliadas na dimensdo fisica, social, espiritual,
psicoldgica e financeira. Os resultados do estudo mostraram que 0s enfermeiros
forneciam uma pontuacao mais alta no que diz respeito a dimensdo fisica, seguidas das
dimensdes social, espiritual e psicoldgica; a pontuacdo mais baixa pertencia a dimensédo
financeira. Torna-se importante realcar que a pontuacdo devolvida a cada uma das
dimensdes por parte dos enfermeiros era menor, comparativamente a avaliacdo por

parte dos utente(29).

Golla et al 2012(52), analisaram as necessidades ndo atendidas da perspetiva dos
profissionais de saude. As principais categorias identificadas foram ‘apoio a
familia/amigos’, ‘servicos de saude’, ‘gerir a vida quotidiana’ e ‘manter a continuidade
biografica’. Enquanto os medicos avaliaram as necessidades mais insatisfeitas na
categoria ‘servicos de salde’, enfermeiros e assistentes sociais focaram-se em
necessidades ndo satisfeitas nas categorias ‘apoio a partir de familia/amigos’ e ‘manter

a continuidade biografica’.

Utentes com EM

- Dificuldade em enquadrar os CP na EM

No estudo guiado por Cheong et al(31), os utentes associam os CP a final de vida e

lutam para compreender a necessidade de CP nesta patologia.

- Falta de Recursos/ Estrutura dos CP

No estudo conduzido por Buzgova et al(21), foram avaliados dois grupos: ao grupo de
intervencdo foi oferecida uma consulta com um perito especifico da equipa
multidisciplinar de cuidados paliativos e encaminhamento para os diferentes elementos

da equipa conforme a necessidade e ao grupo de controlo foram fornecidos cuidados



standard através de um check-up regular no centro neuroldgico (uma vez a cada 3
meses). O grupo de intervencdo apresentou maior satisfacdo em todas as areas
analisadas (relacdo com o médico, gestdio de doencas e tomada de
decisdo/comunicacdo) e estado funcional do utente.

Os utentes em estadios mais graves indicam que nos cuidados convencionais prestados,
0 numero de consultas de neurologia, visitas domiciliarias e suporte emocional da

equipa de enfermagem se apresentam como insuficientes(53).

- Necessidades biopsicossociais-espirituais

Galushko et al(49) apontam as necessidades ndo satisfeitas pelos utentes nas principais
categorias de ‘apoio a familia e amigos’, ‘servicos de saude’, ‘gerir o dia-a-dia’ e
‘manter a continuidade biografica’. Os pacientes expressaram o desejo de maior apoio
das suas familias e necessidade de serem vistos como individuos distintos. Eles
encontram um défice substancial na relagdo médico-doente e na coordenacdo dos

Servigos.

Apenas um estudo dirigiu-se especificamente a esclarecer a dimensédo espiritual dos
doentes com EM com necessidade de CP, havendo referéncia sucinta a esta dimenséo
nos estudos de Buzgova et al(21) e Dadsetan et al(29). Assim, Noormohammadi et
al(47), dedicaram-se exclusivamente a esclarecer esta dimensdo. O cuidado holistico
requer uma visdo global sobre a natureza humana que consiste em Varios aspetos:
fisicos, mentais, sociais e espirituais, e assim, a negligéncia de qualquer dimenséao pode
criar dificuldades no atingimentos dos objetivos de salde estabelecidos. No decorrer
das entrevistas realizadas aos utentes incluidos no estudo, para a explica¢do do conceito
de cuidado espiritual foram importantes os conceitos de restauracdo da esséncia
identitaria e da sua natureza, autoconhecimento do paciente, a doenca como fator de
proximidade a Deus, dando sentido a vida e a doenga como um facilitador para o jogo
de auto-purificacdo. De acordo com os resultados desta pesquisa, cuidar dos pacientes
com EM requer dedicagdo e atencdo as necessidades espirituais e os planeadores de
salde devem prestar atencdo a estes cuidados e desenvolver estratégias na concecao

das intervencdes espirituais(47).



Cuidadores

- Falta de Recursos/ Estrutura dos CP

Borreani et al(20), acrescenta que as necessidades ndo satisfeitas sentidas pelos
cuidadores transcenderam as questfes médicas e abragam temas organizacionais e

psicossociais, bem como politicas de saude.

- Necessidades biopsicossociais-espirituais

As principais necessidades néo satisfeitas foram classificadas nas seguintes categorias:
‘relacdo com o meédico’, ‘apoio individual do sistema de saude’, ‘relacdo com o
individuo severamente afetado por EMg’, ‘questdes de fim de vida’, ‘autocuidado’ e
‘maior consciéncia da EM’. Estas necessidades sdo partilhadas pelos utentes e pelos
seus cuidadores. Os autores acrescentam que os cuidadores tendem a referir as
necessidades ndo satisfeitas dos seus destinatarios e ndo propriamente as suas

proprias(48).

Profissionais de
Saude (5)

Utentes com

Cuidadores(2) EM (8)

Figura 12 - Percepcéo das necessidades néo satisfeitas por parte dos profissionais de salde, cuidadores e utentes
com EM (' n° estudos por tematica)



IV. DISCUSSAO

Esta revisdo apresentava como objetivo identificar e compreender a integracdo de CP
em doentes com EMg. Da analise dos 18 artigos, os resultados sugerem que esta
resposta apresenta dificuldades na sua implementacdo numa perspetiva de CP globais.
Tentou-se identificar a préatica e eficacia deste tipo de cuidados especializados, bem
como reconhecer 0 momento apropriado, durante a evolucdo da doenca, para a

referenciacdo para os CP.

A premissa de que o tratamento de pacientes com EM deve ser complexo, e nestes
devem estar incluidos os servigos de CP especializados, € consensual(25,31,36). Os
cuidados neuropaliativos devem ser a base para a prestacao de cuidados a doentes com
EMg na fase avancada da doenca(31,36). Na verdade, quando ocorre um acréscimo de
invalidez, o quadro clinico torna-se mais complicado, com uma variedade de sintomas
como fadiga, disfuncdes fisicas (por exemplo, problemas de espasticidade, degluticdo
ou fala), dor intensa, angustia psicologica/social e deficiéncia cognitiva(3). No entanto,
todos estes sintomas incapacitantes podem ocorrer em qualquer fase do curso

clinico(3).

A qualidade de vida pode ser definida como a percepcdo do individuo sobre a sua
posicao na vida, no contexto da cultura e dos sistemas de valores no qual se insere de
acordo com 0s seus objectivos, expectativas, padrbes e preocupacgdes. Sdo definidos
varios aspectos incluindo os sistemas associados a doenca e ao tratamento, a funcéao
fisica, os aspectos psicoldgicos e 0s aspectos sociais, 0s associados a familia ou ao
trabalho e os econdmicos(54). A qualidade de vida esta, assim, relacionada com a
capacidade do individuo para desfrutar das atividades de uma vida normal. Atualmente,
um dos principais objetivos dos cuidados de satde é melhorar a qualidade de vida
relacionada com a saude, para além dos pretendidos efeitos bioldgicos de cura, melhoria
ou paliagdo da doenca, procura capacitar o individuo para a gestdo da sua doenga(54).
N&o s6 o doente, como também o0s seus cuidadores, familiares e quaisquer outros que
mantenham relacGes de proximidade afetiva com o primeiro, sdo afetados pela
doenca(55). Nestas circunstancias, € legitimo questionar sobre o bem-estar dos
envolvidos neste processo, bem-estar e recursos que, muitas vezes, Sd0 postos e

repostos a prova neste percurso. Cuidar de um doente paliativo no domicilio constitui



para a familia/cuidador principal um desafio. Sendo o apoio a familia um conceito
fulcral em cuidados paliativos. A familia/cuidador principal espera encontrar respostas
adequadas as suas necessidades de forma a conseguir assegurar cuidados de saude e
sociais com a maxima qualidade e dignidade ao seu familiar, podendo estar sujeita a
sobrecarga de cuidados(56). Segundo a investigacdo atual, os servicos de CP
especializados para pacientes com EM podem afetar positivamente os sintomas e
qualidade de vida, podendo também reduzir a sobrecarga dos membros da
familia(31,34). Torna-se importante realcar, que os utentes e cuidadores que receberam
CP especializados conseguiam discutir e gerir de forma mais eficiente os sintomas mais

severos, problemas emocionais, bem como possibilidades de servicos de apoio(21).

Nesta investigagdo, no que concerne a qualidade de vida, contrariamente ao afirmado
pela literatura internacional, ndo se verificou uma melhoria da mesma, com a
implementacao de CP na EMg(43); importa acrescentar que um Unico estudo incluido
debatia esta componente. Esta informacdo contraria a esséncia global dos cuidados
paliativos, tendo por base a melhoria da sintomatologia do utente e tendo como o cerne
das suas competéncias a melhoria da qualidade de vida(57). Analisando na perspetiva
do cuidador, verifica-se que em todos os estudos incluidos em que este prisma foi
analisado, se verificou um efeito positivo na diminuicdo da sobrecarga dos
cuidadores(37). A referenciacdo precoce para a equipa de CP também se manifestou
com um resultado positivo, quanto a sobrecarga do cuidador(33).

Uma recomendacdo importante desta investigacao relaciona-se com o momento ideal
para a referenciacdo destes cuidados. Sendo reconhecido que esta deve ocorrer 0 mais
precocemente possivel e antes de que a fase terminal da doenca seja atingida(21). No
desenvolvimento deste estudo, corrobora-se que este tipo de intervencdo apresenta um
desfecho positivo no que diz respeito a melhoria da sintomatologia(33). No entanto,
ndo podemos concluir que o facto da referenciacao ser realizada de forma precoce tera
efeito positivo quanto a reducdo da carga dos sintomas, de acordo com os resultados
encontrados(33). Apesar deste resultado encontrado no nosso estudo, existem outras
fontes literarias que sugerem, que os profissionais devem discutir os cuidados paliativos
com 0s Seus pacientes, 0 quanto antes e estabelecer, junto deles, um plano para a
abordagem, garantindo a sua autonomia(58). Uma das razdes apontadas para 0
racionamento da referenciacéo precoce, em grande parte, é por falta de conhecimento,



treino e educacdo dos profissionais de salde sobre os cuidados paliativos e as técnicas

para lidar com o processo de morrer e a morte(59).

A economia dos cuidados de salde prestados a adultos com doengas graves é uma
prioridade politica em todo o mundo. A prestacdo de CP melhora a qualidade do
atendimento, a satisfacdo do utente e da familia, e também pode reduzir custos, sendo
esta premissa aceite atendendo ao conceito de Cuidados Paliativos na sua
globalidade(60). Olhando para a especificidade da prestacdo deste tipo de cuidados na
EM assume-se que a reducdo de custos nos cuidados de salde também se observe.
Portanto, a literatura também nos afirma que os CP na EMg se apresentam como
financeiramente mais eficientes: os custos dos cuidados de saude, encurtando a duragédo
da hospitalizacdo, e aumentando o nimero de mortes fora das instalagdes de saude(21).
Esta investigacdo vem a reforcar esta afirmacéo, reforcando que os CP domiciliarios

séo financeiramente mais vantajosos(42,44).

Relativamente ao local mais apropriado para esta prestacao de cuidados, assume-se que
a maioria dos pacientes com EMg em fase avancada da doenca, devera permanecer no
domicilio, sob os cuidados dos seus familiares(42,44). No entanto, os hospice
apresentam-se como uma solucdo a apontar e recomendados para os CP em utentes com
EMg, realidade que dista da organizacao de CP na esfera de cuidados de salde de varios
paises e sistemas de satde, como é o caso de Portugal(8). Colmatando este afastamento
do ideal, os pacientes em cuidados domiciliarios devem ser submetidos a tratamentos
por profissionais de satde qualificados de equipas interdisciplinares, que Ihes prestam
cuidados e visitas domiciliarias, sempre que necessario(3). No caso de ocorréncia de
sintomas dificeis de gestdo domiciliar ou a necessidade procedimentos com
necessidade de intervencdo hospitalar, o paciente deve ter acesso imediato para um
servigo/equipa de CP. Se a hospitalizagdo for necessaria, devem ser internados em
departamentos hospitalares ao cuidado do servico de cuidados paliativos, neurologia ou

medicina interna(3).

Ainda no que diz respeito ao enfoque de CP domiciliarios, nesta investigacao observa-
se que na Alemanha, foi realizada investigacao acerca dos CP domiciliarios com apoio
realizado através de linha telefonica direta. A eficacia das intervences telefonicas foi

afirmada nas diversas pesquisas realizadas por Strupp et al(22). Nestas investigacoes,



0s pacientes foram consultados mais frequentemente acerca dos seus sintomas

paliativos tipicos, como dor ou problemas psicossociais(21).

Varios sdo os estudos que examinaram as necessidades néo satisfeitas de pacientes com
EM. Estes estudos indicam uma ampla variedade de necessidades relacionadas com
ajuda médica, bem como assisténcia com as atividades de vida quotidiana, ajuda
psicossocial e outros fatores, como a reabilitacdo e cuidados néao
profissionais(48,49,51,52). Além da carga fisica, outros fatores podem contribuir para
uma afetacdo grave da doenca, estas incluem circunstancias psicossociais dificeis,
isolamento social, alteracdes no estado de independéncia, relacionamentos e fungdes
sociais(61). Um dos objetivos desta revisao foi conhecer as percecdes dos doentes com
EMg, dos seus familiares e profissionais de saude, relativamente aos CP prestados.
Verifica-se que esta visdo é dispar nos diferentes prismas avaliados.

Os profissionais de saude tendem a pontuar as necessidades ndo atendidas num escalao
mais baixo comparativamente aos préprios utentes(31). Doentes e médicos
neurologistas partilham a ideia de que os CP destinam-se a cuidados de fim de vida e
lutam para compreender a necessidade da sua integracdo nesta patologia(31). Ja os
médicos paliativistas, vinculam a falta de recursos e a forma como estes cuidados séo
prestados como a principal barreira(31). A acrescentar a estas dificuldades, muitos
médicos sentem que j& prestam os CP necessarios aos seus utentes, outros nao se sentem
confortiveis ao integra-los sistematicamentes e por fim é undnime a caréncia de
recursos humanos, fisicos e de formacdo especializada nesta area de intervencao(29).
Estas afirmac@es poderdo ser justificadas pela falta de conhecimento nestas tematicas,
quer por leigos, quer por profissionais de saide, encarando os CP como um sinal de
incompeténcia ou desisténcia no processo de ‘cura’(54). Para além de ndo
compreenderem os beneficios destes cuidados, os profissionais de salde apresentam
difuldades em enfrentar os aspetos emocionais inerentes. Serd importante reforcar a
caréncia de profissionais de saide com formacéo para este modelo de tratamento(54).
Em continuidade, é notdrio que existe uma caréncia na formacgéo da equipa de saude
para lidar com os CP na EM (13,26). Os médicos especialistas encontram-se inaptos
desde o0 momento da comunicacdo do diagnostico ao paciente e os profissionais
especializados na area de cuidados paliativos tém conhecimentos escassos no que diz

respeito a EM o que dificulta a adequacéo do tratamento a cada paciente(13,26).



Os utentes apontam as necessidades nédo satisfeitas nas principais categorias de apoio a
familia e amigos, servicos de saude, gerir o dia-a-dia e manter a continuidade biogréfica
(20,49,52). Muitas destas necessidades sdo partilhadas com o seu cuidador. Aliés
acrescenta-se que os cuidadores tendem a referir as necessidades ndo satisfeitas dos
seus destinatarios e ndo as suas propriamente ditas(62). As necessidades ndo atendidas
dos cuidadores ndo se encontra omissa apenas nos resultados encontrados no nosso
estudo, a maioria dos estudos raramente estuda estes individuos, ou se os inclui nos
estudos, fa-lo em conjunto com as perspetivas dos utentes, e ndo como grupos em
separado(33). No entanto, os cuidadores apresentando-se com contatos predominantes
com os servicos de CP, e esta diade de utente-cuidador deveria ser avaliada

separadamente quanto a integracdo dos seus diferentes papéis nos CP(33).

Num estudo desenvolvido por Buzgova et al(21), foi realizada uma intervencéo de CP
atraves de equipa multidisciplinar, apresentando-se assim uma proposta para uma nova
prespetiva de cuidados. Aos pacientes do grupo de intervencdo foi oferecida uma
consulta com um perito especifico da equipa multidisciplinar de cuidados paliativos
(médico de cuidados paliativos, enfermeiro, assistente social, psicologo, padre,
fisioterapeuta, terapeuta da fala e terapeuta ocupacional) de acordo com a avaliagéo das
necessidades do paciente. Os membros da familia também foram autorizados a
participar nas consultas. As consultas foram fornecidas no departamento de
ambulatorio ou na casa do paciente. As consultas médicas foram focadas na atenuacgéo
dos sintomas e, formulacao de um plano de cuidados e objetivos de tratamento durante
as fases individuais da doenca. O fisioterapeuta e o terapeuta ocupacional discutiram
objetivos funcionais (autocuidado, limites a autossuficiéncia), reabilitacdo cognitiva,
cuidados centrados na espasticidade e mobilidade, e o fornecimento oportuno de
equipamento adequado. O terapeuta da fala recomendou cuidados focando-se na opgéo
de comunicacéo alternativa em caso de dificuldades de fala. O psicélogo ofereceu ajuda
na adaptacdo a doenca, na gestdo das emocdes, mudancas sociais, e no aumento da
dependéncia da ajuda dos outros, incluindo o apoio para manter a dignidade. Além
disso, o psicologo focou-se na ligacdo entre os sintomas fisicos e estado mental do
paciente. O assistente social discutiu as opgdes de apoio financeiro e garantir servigos
sociais (21). Atraves deste estudo podemos afirmar, que aos doentes com EM devem
ser dirigidos CP especializados quando chegam a fase severa da doenga. Uma das

opcOes consiste numa equipa multidisciplinar para fornecer consultas direcionadas com



base nas necessidades dos pacientes, mostrando este tipo de cuidados uma maior

satisfacdo quer dos utentes, quer dos seus cuidadores(21).

Conclui-se assim, que é urgente a criacdo de um modelo europeu Unico de CP para
doentes com EMg, a fim de criar um grupo de trabalho composto por neurologistas,
fisioterapeutas, psicélogos, consultores de CP, bem como representantes de
enfermeiros e associacdes de doentes, entre outros profissionais de salde. Avanca-se
desde ja, que na formacdo destes profissionais deve ser garantida a introducdo destas
temaéticas, quer na formacao base, quer em graduacdes especializadas(3).

V. FORCAS E LIMITACOES DO ESTUDO

Este estudo dirigiu-se para a realizacdo de um mapeamento da literatura existente
acerca de CP em utentes com EMg, apresentando-se como a primeira Scoping Review
com esta tematica. Apresenta-se como um estudo destinado apenas a condicao
neuroldgica especifica da patologia supramencionada, excluindo literatura que englobe
outras condi¢bes em simultaneo, ultrapassando este viés. Engloba ainda os varios
aspetos do custo-eficacia da prestacdo deste tipo de cuidados e a perspetiva dos
diferentes intervenientes acerca dos mesmos.

Este estudo apresenta algumas limitacGes. Os resultados apresentados sdo retiradas de
um corpo limitado de investigacdo, por vezes com metodologias que apresentam uma
amostra reduzida. Serd importante referir que os estudos que relatam a intervencao de
CP na EMg sdo reduzidos, apresentam abordagens diferentes (domiciliarias,
hospitalares, entre outros). Por conseguinte, € necessario utilizar pesquisas qualitativas
de alta qualidade para obter uma compreensdo mais aprofundada da experiéncia
completa dos cuidados de salde para as pessoas com EMg, para manter ou melhorar as
experiéncias de cuidados de sade proporcionados.

Embora os cuidados paliativos sirvam para proporcionar uma experiéncia positiva com
maior apoio dos pares e beneficios psicoldgicos e fisicos, existe pouca evidéncia
qualitativa sobre este aspeto dos cuidados. Globalmente, o corpo de literatura
disponivel omite muitos aspetos dos cuidados de saude, sem investigacOes de

reabilitacdo e experiéncias de cuidados continuados.



A homogeneidade cultural também se apresenta como uma limitacdo desta revisdo. A
cautela deve, portanto, ser exercida ao considerar os resultados desta revisdo para paises

onde os CP ainda ndo se encontram implementados.

VI. CONCLUSAO

Os doentes com EM devem ter acesso a CP especializados quando chegam a fase severa
da doenca(21). Uma das opcdes adequadas consiste da disponibilizacdo de uma equipa
multidisciplinar para fornecer consultas direcionadas com base nas necessidades dos
pacientes(3). O suporte personalizado, particularmente no dominio da
comunicacgdo/tomada de decisdo deve ser fornecido a pacientes de idade mais avangada

e para pacientes em estadios funcionais com pior prognéstico(3).

Os CP na EMg apresentam-se como financeiramente mais eficientes: os custos dos
cuidados de saude, encurtando a duracdo da hospitalizacdo, e aumentando o numero de
mortes fora das instalacbes de salde(21). Acrescenta-se também que os CP

domiciliarios sdo financeiramente mais vantajosos(42,44).

Do ponto de vista dos pacientes com EMg e os profissionais de salde, todos 0s
pacientes com EM tém necessidades de CP nas dimensdes fisica, social, espiritual,
psicoldgica e econdmica, e 0s pacientes devem ser capazes de aceder CP adequados as
suas necessidades individuais(48,49). Devera ter sido em conta que estas questdes tem
implicacBes importantes para o futuro planeamento e prestacdo de servigos de cuidados

paliativos(25).

A incidéncia da EM tem aumentado a nivel global, bem como o seu impacto sobre
individuos e familias, especialmente em as fases avangadas, requer a provisdo de
cuidados paliativos de alta qualidade, quer a nivel hospitalar, quer a nivel de cuidados
se saude a nivel da comunidade(4). No entanto, existem barreiras na prestacdo de
cuidados paliativos(61). E evidente que ha uma necessidade de fornecer, a uma ampla
gama de praticantes, evidéncias atualizadas e educacgédo acerca das necessidades dos
doentes com EM(25). Devemos focar-nos na necessidade de aumentar o acesso aos CP
por estes doentes através das estruturas de cuidados de salde primarios existentes(25).
As evidéncias sugerem que existem estruturas significativas para pessoas com EMg,

que fornecem recursos, educacao, conselhos e informacéo, bem como promovem o



bem-estar numa base global. E necessério interligar e estabelecer conexdo entre estas

estruturas de apoio e desenvolver abordagens de cuidado integrado(25,61).

Os CP sdo mais do que uma mera tarefa administrativa ou intelectual para os
profissionais de salde se envolverem com os seus pacientes. Em vez disso, trata-se de
um encontro profundamente humano em que uma pessoa reflete sobre a sua doenca,

situacdo, reabilitacdo e morte iminente.

Pesquisas futuras precisam de identificar a forma mais adequada de melhorar a
implementacdo de CP na EMg, assim como em outras condi¢des neurologicas
prolongadas. As entidades dirigentes deverdo encarar a integracdo de servicos
especializados de CP nas condic¢des neuroldgicas pronlongadas, devendo constituir-se
como uma prioridade para a pesquisa e formulacdo de politicas nacionais e
internacionais. Deverad ser dada atencdo especial a necessidade de formacdo dos

profissionais de satde envolvidos no seguimentos desta patologia.
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