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RESUMO:

Contexto: Os cuidados paliativos visam melhorar a qualidade de vida dos pacientes, e das
suas familias, que enfrentam problemas associados a doencgas com risco de vida. Sdo tanto
mais eficazes quanto mais precocemente integrados no curso das doencgas, ndo s6
melhorando a qualidade de vida dos doentes e suas familias, como reduzindo
hospitalizacGes desnecessdrias e a (sobre) utilizacdo de servicos de saude. Apesar do

beneficio da referenciagao precoce esta continua a ndo ser o mais frequente.

Objetivo: Identificar e compreender as barreiras de referenciacdo a Cuidados Paliativos,
pelos profissionais de saude, de doentes adultos com patologia oncolégica ou nao

oncoldgica, em qualquer contexto de atividade.

Métodos: Scoping Review com base nos principios preconizados pelo Joanna Briggs
Institute. As bases de dados consultadas foram a Pubmed, Scopus e Web of Science em
junho de 2023, com as palavras-chave: palliative care AND referral, sendo definido o
horizonte temporal 2013-2023. Do total de 957 artigos encontrados foram selecionados 15

artigos para a realiza¢ao da revisao.

Resultados: A referenciacdo de doentes para Cuidados Paliativos é realizada de forma tardia
e, maioritariamente, quando o doente apresenta descontrolo sintomatico e se esgotam as
opcGes de tratamento. Identificaram-se 3 principais categorias de barreiras de
referenciacdo: relacionadas com os profissionais (crencas existentes, desconhecimento do
conceito de cuidados paliativos, dificuldade em lidar com doentes em fim de vida, receio
de sobrecarga para o doentes, estigma com o nome Cuidados paliativos, dificuldade na
coordenacdo de cuidados), relacionadas com o sistema de saude (disponibilidade limitada
de recursos e critérios de referenciacdo existentes) e relacionadas com o doente

(dificuldade em prever o progndstico e preconceito do doente).

Conclus6es: Embora os profissionais de salde reconhecam o valor e importancia dos
Cuidados Paliativos existe alguma resisténcia a referenciacdo. O acesso aos Cuidados
Paliativos exige que varios setores trabalhem em conjunto para atender as necessidades
dos pacientes sendo essencial o investimento na formacdo de novos profissionais e

melhorar o acesso a servigos € recursos.



Palavras-chave: Barreiras, Cuidados em fim de vida, Cuidados Paliativos, Referenciagao.



ABSTRACT

Introduction: Palliative care aims to improve quality of life of patients and their families’
facing problems associated with life-threatening illnesses. They are more effective the
earlier they are integrated into the course of disease, not only because of improving
patients and families’ quality of life, but also reducing occasional hospitalizations and the
(over)utilization of health care services. Despite the benefit of early referral, this is still not

the most frequent procedure.

Objective: To identify and understand the referral barriers to Palliative Care, by health care
professionals, for adult patients with oncological or non-oncological pathologies, in any

activity context.

Methods: Scoping Review based on the principles advocated by the Joanna Briggs Institute.
The databases consulted were Pubmed, Scopus and Web of Science in June 2023, using the
keywords: palliative care AND reference, the time horizon 2013-2023 was defined. Of the

total of 957 articles found, 15 articles were selected for the review.

Results: Patients referral to palliative care is occurring late and, mostly, when the patient
has no symptomatic control and treatment options are exhausted. Three main categories
of referral barriers were identified: providers- related (Health care professionals’ beliefs,
lack of knowledge of the concept of palliative care, difficulty in dealing with patients at the
end of life, not wanting to burden the patients, stigma related to palliative care, difficulty in
care coordination) health care system related (limited resources and referral criteria) and

patient related (difficulty in prognostication, patient prejudice).

Conclusions: Although health care professionals recognize the value and the importance of
palliative care, there is some resistance to referral. Access to palliative care requires
multiple sectors working together to address patients’ needs. Investment in training new

professionals and improving access to services and resources is essential.

Keywords: Barriers, End of life Care, Palliative Care, Referral.
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Lista de abreviaturas:

ASCO: American Society of Clinical Oncology
CP: Cuidados Paliativos

EAPC: European Association for Palliative Care
ECOG: Eastern Cooperative Oncology Group.
ESMO: European Society for Medical Oncology
OMS: Organizacdo Mundial de Saude



. Introducao:

CUIDADOS PALIATIVOS

Segundo Organiza¢cdo 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 progndstico limitado, através da prevencado e alivio do sofrimento, da preparagao e
gestdo do fim de vida e do apoio no luto, com recurso a identificacdo precoce e

tratamento dos problemas fisico, psicossociais e espirituais(1).

Por seu lado, a European Association for Palliative Care (EAPC) define-os como cuidados
ativos e totais do doente cuja doenca ndo responde a terapéutica curativa, sendo
primordial o controlo da dor e outros sintomas, problemas sociais, psicoldgicos e
espirituais; sdo cuidados interdisciplinares que envolvem o doente, familia e a
comunidade nos seus objetivos; devem ser prestados onde quer que o doente deseje
ser cuidado, seja em casa ou no hospital; afirmam a vida e assumem a morte como um
processo natural e, como tal, ndo antecipam nem adiam a morte assim como procuram

preservar a melhor qualidade de vida possivel até a morte(2).

Os cuidados paliativos sdo simultaneamente uma filosofia de cuidados e um sistema
organizado e altamente estruturado para a prestacdao de cuidados tecnicamente
competentes, incluindo no modelo médico tradicional os objetivos de promocdo de
qualidade de vida do doente e sua familia, assim como o apoio na tomada de decisdo e
disponibilizacdo de oportunidades para o crescimento pessoal, com adequada
sensibilizacdo emocional e cultural. S3o de tal forma importantes que podem e devem

ser implementados concomitantemente com terapéutica dirigida a cura/doenca (2).

Quanto aos niveis de prestacdo, hoje, considera-se existirem quatro: acoes paliativas,
cuidados paliativos gerais ou generalistas, cuidados paliativos especializados e centros

de exceléncia(2).



As agOes paliativas correspondem a cuidados que integram os principios e filosofia dos
cuidados paliativos em qualquer servico ndo especializado nestes cuidados, no sentido
de alivio do sofrimento devido a sua situacdo clinica(2). Inclui ndo s6 medidas ndo
farmacolégicas e farmacolégicas para o controlo sintomdatico mas, também,
comunicagdo com o doente e familia assim como com outros profissionais de saude,
apoio na tomada de decisdo e respeito pelos objetivos e preferéncias do doente (2).
Devem ser implementados por todo e qualquer profissional de salde, devendo estes,
para tal, possuir formagdo basica em cuidados paliativos, preferencialmente pré-

graduada (2).

Os CP gerais sdo aqueles que sdo prestados, primordialmente, por profissionais dos
cuidados de saude primarios ou especialistas em doengas limitadoras da vida, que
possuem boas competéncias e conhecimentos em CP, mas que ndo fazem desta area o

principal foco da sua atividade profissional (2).

Os CP especializados sao um dos componentes do Servico Nacional Saude, que se
pretende sustentdvel, de qualidade e acessivel. Integram-se nos cuidados de saude
primarios, cuidados de saude hospitalares e cuidados continuados integrados baseadas
em equipas especializadas de cuidados paliativos, com func¢des de prestacdo direta de
cuidados, mas também de assessoria(3). Sdo prestados por uma equipa interdisciplinar:
médicos, enfermeiros, assistentes sociais, psicdlogos, assistentes espirituais/ religiosos
e por todos os profissionais de saude aliados, com formacdo e experiéncia adequadas.
Embora ja se assista a uma distribuicao geografica alargada destes, muitos portugueses

com necessidades paliativas ainda nao tém facilidade de acesso a CP(3).

O ultimo nivel, os centros de exceléncia disponibilizam cuidados paliativos num largo
espectro de tipologias, assim como facilitam o desenvolvimento da investiga¢do. Sao o
nucleo da formacdo, investigacdo, disseminacdo e desenvolvimento de standards e

novas técnicas de abordagem (2).
A populacdo alvo deste tipo de cuidados é atualmente muito mais abrangente(2):

e Criancas e adultos com malformac¢des congénitas ou outras situacdes que
dependam de terapéutica de suporte de vida e/ou apoio de longa duragdo para

as atividades de vida diarias;
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e Pessoas com qualquer doenga aguda, grave e ameacadora da vida (tais como
traumatismos graves, leucemia, acidente vascular agudo) onde a cura ou
reversibilidade é um objetivo realista, mas a situacdo em si prépria ou o seu
tratamento tem significativos efeitos negativos dando origem a uma qualidade
de vida fraca e/ou sofrimento;

e Pessoas com doenca crénica progressiva, tal como doenca vascular periférica,
neoplasia, insuficiéncia renal ou hepatica, acidente vascular cerebral com
significativa incapacidade funcional, doenca cardiaca ou pulmonar avancada,
fragilidade, doencas neurovegetativas e deméncia;

e Pessoas com doenca ameacgadora da vida, que escolheram nao fazer tratamento
orientado para a doenca ou de suporte/prolongamento da vida e que requeiram
este tipo de cuidados;

e Pessoas com lesbes crdnicas e limitativas, resultantes de acidente ou outras
formas de trauma;

e Pessoas seriamente doentes ou em fase terminal (deméncia em estadio final,
cancro terminal, acidente vascular gravemente incapacitante) que ndo tém
possibilidade de recuperacdo ou estabilizacdo e, para os quais, os cuidados
paliativos intensivos sdo o objetivo predominante dos cuidados no tempo de vida

remanescente.

As necessidades paliativas aumentam com o envelhecimento da populagdo com
pacientes que muitas vezes apresentam multiplos diagnosticos e comorbilidades(4, 5).
Além disso, hd uma maior necessidade de cuidados de suporte na era das novas
terapéuticas oncoldgicas, uma vez que os pacientes vivem mais tempo e apresentam

mais sintomas cronicos e efeitos adversos(5).
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REFERENCIACAO A CUIDADOS PALIATIVOS

Os CP atempados sdo cuidados personalizados com base nas necessidades dos pacientes
e prestados no momento e no ambiente ideais. Envolve um processo sistematico para
identificar pacientes com grandes necessidades de cuidados de suporte e encaminha-los
para CP especializados em tempo util, com base em critérios de referenciagao

padronizados(5). Requer quatro componentes:

1. triagem de rotina das necessidades de cuidados de suporte,

2. estabelecimento de critérios de referenciagao consensuais e especificos da instituicao,
3. a existéncia de um sistema que desencadeie a referenciacdo quando os pacientes
cumpram os critérios, e

4. disponibilidade de recursos ambulatoriais de CP para fornecer cuidados
personalizados e oportunos, centrados no paciente, com o objetivo de melhorar os

resultados do doente e do cuidador (5).

Os CP sdo tanto mais eficazes quanto mais precocemente integrados no curso das
doengas, ndao sé melhorando a qualidade de vida dos doentes e suas familias, tendo
impacto na sobrevivéncia, como reduzindo hospitalizacdes desnecessarias e a (sobre)
utilizacdo de servicos de saude, melhorando o controlo dos sintomas, o humor e a
compreensdo da doenca (1, 5, 6, 7, 8). Por este motivo, os CP precoces sdo agora

recomendados em guidelines de importantes agéncias internacionais de cancro(7, 8).

Uma revisao sistematica de critérios de referenciacdo de 2016 identificou 20 critérios em
seis temas, incluindo sintomas fisicos, sofrimento psicoldgico, estado de desempenho,
trajetdria da doenca, progndstico e planeamento de cuidados de fim de vida(5). A falta
de critérios de referenciacdo consensuais explica parcialmente o padrdo heterogéneo de
encaminhamento. Varios critérios de referenciacdo para CP ambulatoriais foram

propostos desde entdo (5).

A questdo que se coloca ndo é se um doente beneficiaria do envolvimento de CP
especializados, mas sim quando é o momento mais apropriado para a referenciagdo. Esta
€ uma questdo particularmente importante dada a escassez de recursos disponiveis em

cuidados paliativos (5).
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Embora o que constitui “precoce” ndo tenha sido estabelecido, os ensaios randomizados
sobre CP precoces, normalmente, referem como precoce a referenciacdo dos pacientes
2 a 3 meses apos o diagndstico de doenga avancada e com um status de desempenho
ECOG de 2 ou menos, ndo precisando de ter, naquele momento, necessidade de

cuidados de suporte(5).

De acordo com European Society for Medical Oncology (ESMO) os cuidados centrados
no paciente (incluindo cuidados de suporte e paliativos) devem ser integrados, por uma
equipa multidisciplinar, ao tratamento antineopldsico desde o momento do diagndstico

e continuar até ao fim da vida ou sobrevivéncia (9).

A American Society of Clinical Oncology (ASCO) sugere, nas suas orientacdes, que 0s
doentes com cancro avancado devem receber cuidados paliativos especializados, no
inicio da evolugdo da doenga, concomitantemente com o tratamento ativo. A
referenciacdo dos pacientes para equipes interdisciplinares de CP é importante e os
servicos podem complementar os programas de tratamento existentes. Os profissionais
também podem referenciar, para servicos de CP, os cuidadores de pacientes com cancro
em estddios iniciais ou avancados (10). Por pacientes com doenca avancada entende-se
0s com metastizacdo a distancia, com doenca com estadiamento avanc¢ado, cancro que
limita a vida e/ou com progndstico de 6 a 24 meses (10). Para pacientes recém-
diagnosticados com cancro avangado, o painel de peritos sugere o envolvimento precoce

dos CP dentro de 8 semanas ap6s o diagnodstico (10).

Os doentes ndo oncoldgicos tém uma carga sintomatica semelhante aos oncoldgicos, e
uma prevaléncia semelhante de necessidade paliativas e de preocupacdes fisicas,
psicoldgicas, sociais e espirituais tendo, no entanto, trajetérias de doenca mais
heterogéneas(4, 11) com periodos de exacerbacdo e retorno ao estado funcional prévio
ou aproximado. Contudo, pacientes com doencas ndo oncoldgicas comuns, como
doenga pulmonar crénica, doenca renal em estadio terminal e insuficiéncia cardiaca sdo
menos propensos a receber cuidados paliativos comparativamente aos doentes
oncoldgicos (11). Os pacientes com insuficiéncia cardiopulmonar sdo menos propensos
a utilizar CP do que pacientes com cancro, mas apresentando maior risco de serem

hospitalizados numa unidade de cuidados intensivos ou de receberem tratamento de
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suporte a vida. O que sugere que a baixa utilizacdo e a referenciac¢do tardia para CP se

deve a falta de conhecimento sobre as necessidades dos pacientes ndo oncolégicos(11).

As guidelines da National Heart Foundation of Australia recomendam fortemente a
referenciacdo a CP dos pacientes com insuficiéncia cardiaca crénica avangada para
controlar os sintomas em estadio terminal e melhorar a qualidade de vida. As diretrizes
da American Heart Association descrevem os CP como os mais adequados para decidir
guando sdo necessarios os cuidados de fim de vida, enquanto as da Sociedade Europeia
de Cardiologia recomendam que a intervencdo de CP, incluindo a abordagem dos
sintomas e o apoio ao paciente e a familia, deve ocorrer no inicio da doenga e aumentar
com a progressao da doenca, através do contacto entre as vdrias especialidades e

profissionais de saude(12).

A OMS reconhece que os CP sdo aplicaveis no inicio da doenca, em conjunto com outras
terapias destinadas a prolongar a vida, como a quimioterapia ou a radioterapia.(8)
Contudo, apesar destas normas e recomendacoes, a referenciacdo para CP tende a
ocorrer tardiamente no curso da doenca(2, 7, 8). A maioria dos pacientes é encaminhada
para servicos de cuidados paliativos nos 30 a 60 dias que antecedem a morte, e muitos

sdo encaminhados nos ultimos dias de vida(8).

Por este motivo torna-se importante perceber quais as barreiras identificadas pelos
profissionais de saude para o atraso na referenciacdo de doentes com necessidades de

CP especializados

14



Il.  Objetivos:

Objetivo Geral:

e |dentificar e compreender as barreiras de referenciacdo a Cuidados Paliativos,
pelos profissionais de saude, de doentes adultos com patologia oncoldgica ou

ndo oncoldgica, em qualquer contexto de atividade.

Objetivos especificos:

e |dentificar os motivos de referenciacdo para CP em contexto hospitalar e
comunitario em pessoas adultas;

e |dentificar as barreiras referidas pelos profissionais de saude para que a
referenciagdo nao se faga o mais precocemente possivel;

e Procurar propor ou expor estratégias definidas para melhorar a referenciacao.

Ill.  Metodologia

Para a conducgdo da revisao 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 tépico ndo estdo claras(13).

Durante este estudo foram percorridas cinco etapas: identificacdo da questdo de pesquisa;
pesquisa dos estudos relevantes; selecdo de estudos; extracdo dos dados; e agrupamento,

resumo e apresentacao dos resultados(13).

Foi efetuada uma pesquisa bibliografica, no dia 1 junho de 2023, nas bases de dados
Pubmed, Web of Science e Scopus com as palavras-chave palliative care AND Referral, com

o limite temporal de 2013 a 2023, sem restri¢ao de idioma.

Na base de dados Pubmed foram pesquisados os termos em All Fields com exclusdo de

livros e documentos, revisoes, revisoes sistematicas e meta-analises. Nas bases de dados
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Web of Science e Scopus os mesmos conceitos foram pesquisados através do titulo das
publicacdes sem qualquer restricdo. Esta Scoping Review decorreu com base nos principios

preconizados pelo Joanna Briggs Institute(14).

Foram incluidos estudos qualitativos e quantitativos apresentando como critérios para

selecdo:
Critérios de Inclusdo:

e Estudos quantitativos e qualitativas que contemplem as barreiras de referenciacao,
pelos profissionais de saude, para CP em populacdo adulta (>18 anos);

e Os locais de referenciagdo podem ser para cuidados paliativos hospitalares e/ou
comunitarios;

e Pode incluir referenciacdo de qualquer patologia que beneficie com CP;

e Horizonte temporal 2013-2023.

Critérios de Exclusao:

e Estudos sobre referenciagao para CP em idade pedidtrica (idade <18 anos);

e Artigos que visassem apenas a referenciacdo com o objetivo de tratamento de
determinada doenca;

e Artigos de revisdo, opinido e reflexdo, livros ou capitulos de livros, apresentacdo de

posters e de congressos ou conferéncias e sessdes de esclarecimento editoriais.

A investigacdo foi conduzida por 1 investigadora com recurso ao protocolo de investigacao
previamente desenhado. Todas as referéncias dos artigos selecionados foram consultadas
e quando necessario foi contactada a biblioteca universitaria para se obter a versdo
completa. Dos 957 artigos, 24 foram selecionados para leitura integral tendo sido incluidos
15 que cumpriam os critérios de selecdo. A qualidade do estudo e a elegibilidade foi
avaliada pela autora. A extragao de dados foi realizada manualmente, sem recorrer a

software.
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IV. Resultados

Dos 957 artigos apresentados nas diferentes bases de dados incluidas, 922 foram excluidos
apos leitura do titulo e/ou resumo. Apds exclusdo dos estudos duplicados ficaram 24 artigos
para leitura integral e avaliacdo de elegibilidade, tendo sido incluidos 15 artigos nesta
scoping review. Um diagrama de fluxo seguindo as diretrizes PRISMA(15) apresentando
todos os procedimentos realizados para obtencdao da literatura, bem como o nimero

resultante de artigos selecionados é apresentado na Figura 1.

(o}
S Registos identificados através das pesquisas nas bases de
<
o dados
L,L_- Pubmed n=265; Web of Science n=396; Scopus n=296)
&
a
Totalidade de artigos_para avaliacao inicial Artigos excluidos por tl'tulo/'resumo
n=957 Pubmed n=263: Web of science
g 379; Scopus n=280
i
d i
)
Artigos selecionados para avaliagéo de elegibilidade
n= 35
> Exclusdo de artigos duplicados
=) n= 11
3
S Artigos lidos na integra para avaliar elegibilidade
g n=24
4
w
e}
b Artigos incluidos na Scoping Review
3 n=15
o
=

Figura 1:Adaptagdo do método PRISMA para selegdo de artigos (n= Numero de artigos).
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Dos artigos selecionados, o mais antigo data de 2014 e o mais recente é referente ao
ano de 2023. No que concerne a sua origem, a maioria provém dos Estados Unidos da
América (n=8, 53,3%), seguido de Reino Unido (n=2, 13,3%) e com um artigo cada:

Uganda (n=6,7%), Argentina (n= 6,7%), Canada (n= 6,7%) e Australia (n=6,7%).

A maioria dos estudos reflete a percecdo dos profissionais de salde, que acompanham
doentes com necessidades paliativas (n=13, 86,7%), quanto as barreiras de referenciagdo
para os varios servicos de Cuidados Paliativos Especializados. No entanto, dois dos
trabalhos (n= 13,3 %) refletem a percecdo dos préprios profissionais dos Cuidados
Paliativos relativamente as dificuldades dos colegas que levam a referenciagao tardia ou

nao referenciagdo aos seus servigos.

A maioria dos estudos sdo sobre a referenciacdo de doentes oncoldgicos (n=10, 66,7%)
havendo trés relativos a doentes com insuficiéncia cardiaca (n=20%) e um sobre doentes

cirargicos (n=6,7%).

Os estudos selecionados para fazer parte desta revisdo foram mapeados por meio de
uma tabela com as seguintes informagdes: titulo, autores, ano de publicacdo, pais de
origem, objetivos, participantes, metodologia, intervencdo e principais resultados de

interesse para a revisao (Tabela 1).
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Tabela 1: Mapeamento dos artigos incluidos na scoping review

Titulo | Autor

) Objetivos Populagao Metodologia Intervencao Resultados
Ano |Pais
Attitudes and Beliefs of | Objetivo principal: frequéncia e Médicos oncologistas Quantitativo | Aplicado um questionario Disponibilidade de servigos:
Argentinian medical o timing de referenciagdo para listados nas principais fechado de 11 itens para - 83% afirmou conhecer o alcance dos CP e 71% ter
oncologists regarding CP e os motivos para AssociagOes Nacionais identificar potenciais servicos/especialistas em CP acessiveis. No entanto, 53% ndo
palliative care referral referenciar/ ndo referenciar um de Oncologia da barreiras a referenciagdo a CP | trabalhavam de forma colaborativa e 55% excecionalmente ou
(16) paciente para CP. Argentina de doentes com cancro nunca encaminhavam os seus pacientes.
(n=489) avangado e incuravel. - Apenas 19% dos médicos que referenciavam os doentes para CP
Sala, R. A. et al., 2023, Objetivos secunddrios: crengas e o fazia precocemente.
Argentina conhecimento sobre o dmbito e Entrevistas via telefonica Principais motivos de referenciacdo:

beneficios dos CP num doente ocorreram entre janeiro 2018 | Dor n3o controlada, auséncia de tratamento curativo, doenca

com cancro; a disponibilidade e e margo 2019. avangada, mau estado funcional.

complexidade dos servigos de Motivos para a ndo referenciagdo:

CP associados. 78% acreditavam os CP ndo eram significativos/ benéficos ou
prioritarios e 55% referiam que preferiam resolver sozinhos os
problemas do paciente.

Ter menos 10 anos ou mais de 30 anos de formagdo associou-se a
menores niveis de referenciagdo.
Beneficios dos CP:
Cuidados de fim de vida (33%), melhoria na qualidade de vida dos
pacientes e familiares (32%), controlo sintomatico (25%), abordar
os aspetos psicoldgicos, sociais e espirituais (2%).

Palliative Care Referrals | Avaliar as praticas de Oncologistas Quantitativo | Questionario de 18 questdes ONCOLOGISTAS

for Advanced Non-
small-cell Lung Cancer:
Patient and Provider
Attitudes and Practices
(17)

Feld, E. et al., 2019, EUA

referenciacdo dos médicos
oncologistas para prestadores
de CP ambulatoriais nos Estados
Unidos e a compreensdo e as
atitudes dos pacientes em
relagdo aos CP, com o objetivo
de identificar barreiras que
podem levar referenciagdo
tardia para CP.

membros da
Associagao
Internacional para o
Estudo do Cancro do
Pulmdo

(n=93)

Doentes com cancro
avangado em
seguimento no

enviado via email, em
setembro 2018, para avaliar a
pratica de referenciagdo e
atitudes em relagdo ao papel
dos CP.

Aos doentes com cancro
avancado foi entregue um
questionario em papel antes
das suas consultas, entre
julho e dezembro 2017, para

- 83% acreditam que existem evidéncias que apoiam os CP
precoces, mas, na pratica, os oncologistas apenas encaminham
uma média de 19% dos pacientes no momento do diagndstico.
Principais motivos de referenciagio:

Dor mal controlada (97%), fraca rede de apoio (71%), sem
tratamentos disponiveis (70%), outros sintomas relacionados
com cancro (p.e dispneia) (69%), depressdo/ansiedade (68%),
cada vez menos opgdes de tratamento (66%) e falta de tempo
para atender as necessidades de CP (58%).

Motivos para ndo referenciar incluiram:
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Vanderbilt Ingram
Cancer Center.
(n=100)

avaliar a sua compreensdo
dos CP e os fatores que os
influenciariam a procurar
referenciacdo

falta de sintomas (56%), crenga de que os oncologistas podem
prestar CP de forma independente (46%), ndo querer
sobrecarregar os pacientes com consultas (41%), receio que a
referenciagdo possa ndo ser bem aceite pelos pacientes (38%),
longos tempos de espera (20%).

DOENTES

- 64% dos doentes ndo estavam familiarizados com os CP e 6%
tinham sido consultados por um profissional de CP.

- 98% dos pacientes aceitariam a referenciagdo se recomendado
pelo seu oncologista.

- Desejavam ser encaminhados por:

Dor mal controlada (95%), fraco sistema de apoio (86%), outros
sintomas relacionados com cancro (85%), discussao sobre os
objetivos do tratamento, diretivas de cuidados (76%) e
depressdo/ansiedade (76%).

End-of-Life Palliative
Care Practices and
Referrals in Uganda (18)

Low D. etal., 2018,
Uganda

Descrever a taxa de
referenciagdo para CP
especializados e fatores
preditores de referenciagdo.

Médicos do Instituto
Oncoldgico do
Uganda (I0U)
(n=25)

Todos os pacientes
adultos do 10U
falecidos no intervalo
de entre 1/1/2014 e
30/8/2015. (n= 595)

Metodologia
mista

Colheita de dados dos
processos clinicos de doentes
oncolégicos adultos falecidos
no 10U entre 1/1/2014 e
30/8/2015, com o objetivo de
caracterizar os mesmos a
nivel demografico, patoldgico,
status funcional e
referenciacdo a CP.

Questionario com avaliagdo
da confianga dos médicos na
pratica de CP e as suas
atitudes em relagdo aos CP,
através de escala de Likert.
(n=25)

Entrevista semi-estruturada a
médicos identificados através
de amostragem intencional.
(n=7)

Praticas de referenciagao:
-11,1% dos pacientes falecidos foram encaminhados para CP.
Pacientes com piores classificagdes na Escala Performance Status
da ECOG eram mais referenciados. A sobrevida média apds
referenciacdo foi de 5 dias.
- Maioria dos médicos sente-se confiante em praticas paliativas:
e  Maior confianga: prescri¢do morfina (100%);
capacidades basicas de comunicagdo em CP (84%),
avaliagdo e gestdo de sintomas (80%).
e  Menor confianga: cuidados espirituais (46%), cuidados
de fim de vida (40%) e apoio as familias (36%).
Principais motivos de referenciagdo (entrevistas):
nao haver resposta a quimioterapia; fim de vida; tempo
insuficiente para abordar questdes de fim de vida; e pacientes
que necessitam de cuidados mais holisticos.
Barreiras de referenciagao:
Poucos recursos de CP, dificuldade na integragdo de cuidados,
dificuldade de comunicagdo relativamente a questées de fim de
vida, tabus culturais.
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Attitudes and Beliefs Identificar as atitudes e as Especialistas de Quantitativo Questionario, via email, para Praticas de referenciagdo:
Toward Supportive and crencas relativas a referenciagdo | tumores identificar as atitudes e as - ETH sdo menos propensos a referenciar para CP doentes
Palliative Care Referral de doentes para CP, entre as hematoldgicos (ETH) e crengas relativas a sintomaticos com cancro recém-diagnosticado (21%) ou sob
Among Hematologic duas especialidades, e como especialistas de referenciagdo de doentes tratamento oncoldgico com intuito curativo (24%) que os ETS
and Solid Tumor estes percecionam a mudanca tumores soélidos (ETS) para CP, entre as duas (43% e 40% respetivamente). Caso o servigo se chamasse CS os
Oncology Specialists(19) | do nome de CP para Cuidados (inclui médicos e especialidades, e como estes valores de referenciagdo seriam de 66% e 76% nos ETH e de 81%
de Suporte (CS). enfermeiros percecionam a mudanga do e 76% nos ETS.
Hui, D. et al., 2015, EUA especializados) nome de CP para Cuidados de | - A grande maioria dos especialistas em oncologia usaria o
(n=182) Suporte (CS). servico de CP para pacientes apenas sob terapéuticas paliativas.
Diferengas nas atitudes e cren¢as em relagdo aos nomes do
servigo CP e CS
- Os médicos seriam mais propensos a encaminhar os pacientes
recém-diagnosticado (74% vs. 32%), em tratamento ativo (76%
vs. 32%), sem evidéncia de cancro (58% vs. 21%) e os que ja ndo
estdo a receber tratamentos para o cancro (85% vs. 75%) para CS
do que para CP.
- CP representam uma maior barreira a referenciagao
relativamente a CS (36% vs. 3%), mais associado a Hospice (53%
vs. 6%), mais provével de diminuir a esperanga nos pacientes e
familiares (58% vs. 8%), e menos provavel de estar associado ao
tratamento de efeitos colaterais da quimioterapia (19% vs. 64%).
Haematologists’ Explorar as opiniGes e perce¢oes | Médicos Qualitativo Entrevista realizada Principal motivo de referenciagdo: controlo sintomatico.

perceptions of palliative
care and specialist
palliative care referral: a
qualitative study(20)
Wright B, et al., 2014,
Inglaterra

dos hematologistas em relagdo
aos CP, com foco nos fatores que
dificultaram ou facilitaram a
referenciagdo para servigos
especializados

Hematologistas
(internos e
especialistas) de
centros de referéncia
tercidrios

(n=8)

pessoalmente entre
novembro de 2009 e
fevereiro de 2010.

Barreiras a referenciagdo:

1.Variabilidade na prestacao de servigos de CP especializados,
entre e dentro das regiGes.

2. Falta de vagas para unidades de internamento

3. Indisponibilidade de fornecimento de derivados de sangue
como terapia de suporte

4. Critérios de referenciagdo inflexiveis com necessidade de
progndstico especifico.

5. Dificuldade em definir a altura certa da referenciagdo pela
trajetéria imprevisivel da doenga.

6. Sobreposicdo de papéis: os participantes sentiam que a
prestacdo de CP fazia parte das suas fungdes.

7. Relagao de proximidade do paciente com equipa de
hematologia: necessidade de se sentirem no controlo da gestdo
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terapéutica do doente e sentimento de fracasso profissional
quando referenciavam o doente.

8. Dificuldade do doente em gerir expectativas e aceitar o
progndstico.

Oncologist Factors That
Influence Referrals to
Subspecialty Palliative
Care Clinics (21)
Schenker, Y. et al., 2014,
EUA

Explorar os fatores que
influenciam os oncologistas a
referencias os pacientes para
cuidados paliativos
ambulatoriais.

Oncologistas de 3
centros oncoldgicos
universitarios com
clinicas de CP bem
estabelecidas e
abrangentes.
(n=74)

Qualitativo

Entrevista semi-estruturada
com o objetivo de conhecer
as experiéncias e o método
de tomada de decisdo dos
oncologistas relativamente ao
uso de CP de ambulatério.

Principal causa de referencia¢do: dor mal controlada (69%).
Identificaram-se 3 principais barreiras a referenciagdao para CP
pelos oncologistas:

1. Ideia persistente dos CP como uma filosofia alternativa de
cuidado incompativel com os tratamentos oncolégicos.

- Receio de que os especialistas em CP pudessem criar um
conflito para os pacientes que recebiam quimioterapia,
contradizendo os oncologistas ou dando estimativas de
progndsticos mais desanimadoras,

- Receio de que uma referenciagdo precoce fosse percebida
pelos doentes como um abandono ou desisténcia.

2. Crenca predominante de que prestar CP é parte integrante
do papel do oncologista

- Sensagdo de “propriedade” do doente

- Consideram a referenciagdo como fugir da sua
responsabilidade profissional e transferir as tarefas dificeis para
outros colegas

3. Pouca familiaridade com os servigos paliativos disponiveis
localmente

Attitudes and referral
patterns of lung cancer
specialists in Europe to
Specialized Palliative
Care (SPC) and the
practice of Early
Palliative Care (EPC)
(22)

Charalambous H. et al.,
2014, Europa

Examinar a disponibilidade de
servigos CP e os padr&es de
referenciagdo de especialistas
europeus em cancro do pulmao
para CP

Oncologistas (n=24),
radioterapeutas
(n=14),
pneumologistas
(n=11), cirurgido
tordcico (n=1), de 14
paises europeus, com
pratica clinica
predominante em
doenga metastatica.

Quantitativo

Questionario via email a
especialistas europeus de
cancro do pulm&o (membros
da EORTC) para avaliar as
praticas de referenciagdo
para CP e fatores associados
ao momento da
referenciacdo.

Disponibilidade de servigos:

96% dos oncologistas tinham acesso a pelo menos um
componente dos servigos de CP especializados, enquanto 54%
tinham acesso a servigos abrangentes de CP especializados.
Motivos de referenciagao:

75% dos profissionais referencia os pacientes quanto tém
dificuldade no controlo de sintomas e quando ndo existem mais
opgoes de tratamento e final de vida, apenas 22% encaminham
pacientes em estadios iniciais da doenga.

Barreiras referenciagdo:

Disponibilidade dos especialistas em CP (20%); Crengas dos
profissionais de saude: os doentes ndo gostam de ser
referenciados a CP (26%), referenciar significa abandonar os
doentes (8%), os especialistas em CP interferem ou




desencorajam os tratamentos oncolégicos ativos. Duvidas sobre
a competéncia dos colegas de CP (18%).

Postura perante os CP:

a maioria dos entrevistados expressou atitudes positivas, 12-22%
tiveram atitudes abertamente negativas em relagdo aos CP.

Delays in Palliative Care | ldentificar barreiras criticas a Médicos internos de Qualitativo Entrevista semi-estruturada Foram identificadas 4 barreiras principais na referencia¢ao para
Referral Among Surgical | referenciagdo para cuidados Cirurgia de todo o com foco na experiéncia com | CP:
Patients: Perspectives of | paliativos de pacientes estado do Michigan doentes cirdrgicos e CP. 1.Dificuldades em estabelecer o progndstico (incerteza): cria
Surgical Residents Across | cirurgicos gravemente doentes, (n=18) duvida quanto ao timing e adequacgao da referenciagao para CP.
the State of Michigan (23) na perspetiva dos médicos 2. Barreiras de comunicagdo: gestdao das opinides discordantes
Lee C. W. etal., 2019, internos de Cirurgia. entre os varios profissionais de saude; falta de capacidades
EUA comunicacionais, estigma associado aos CP.
3. Respeito pela hierarquia cirurgica: o poder de decisdo final recai
sobre o médico especialista, e a tomada de decisGes é orientada
segundo uma cadeia hierarquica que podera atrasar a tomada de
decisOes e referenciagdo.
4. Mentalidade do cirurgido: o sentimento de responsabilidade
pelo desfecho do paciente, necessidade constante de curar, a
esperanga de um desfecho positivo.
Referral Practices of Determinar as praticas de Cardiologistas Quantitativo Aplicado questionario, via Praticas de referenciagao:

Cardiologists to
Specialist Palliative Care
in Canada (24)

Bonares M. J. et al.,
2021, Canadd

referenciagdo para CP
especializados e o acesso dos
pacientes a esses servigos.

pertencentes ao
Scott’s Directory.
(n=551)

email ou correio, em margo
2018, a avaliar os seguintes
dominios: demografia dos
médicos, formagdo e
especializagdo da pratica
cardioldgica; disponibilidade
percebida e tipologia dos
servicos de CP, praticas de
referenciagdo e opinides
sobre o servigo.

- 20% dos cardiologistas referenciavam doentes com sintomas
mal controlados e prognéstico estimado superior a 1 ano; 17,4%
habitualmente/sempre referenciavam doentes assintomaticos
com prognostico estimado inferior a 1 ano.

- 71, 3% referenciavam quando a estimativa de progndstico era <
6 meses.

- A maioria dos cardiologistas sempre/geralmente encaminhou
pacientes terminais para planear a alta (60,3%), enquanto cerca
de metade raramente/nunca encaminhou pacientes terminais
por questdes espirituais (50,1%), psicoldgicas (49,9%) ou sociais
(52,5%).

Barreiras a referenciagdo:

1. 35,1% a 64,2% dos entrevistados desconheciam os critérios de
referenciagdo para os servicos locais de CP (em contexto de
internamento, ambulatério, comunidade ou unidade de
cuidados paliativos).
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2.29% protelaram a referenciagdo para CP devido a incerteza do
progndstico,

3. 46,8% acreditavam que os CP tinham sido concebidos para e
priorizavam pacientes oncoldgicos.

4.57,4% acreditavam que seus pacientes tinham perceg¢des
negativas do termo CP.

5. 44,1% afirmaram que referenciariam mais facilmente para CP
se o servigo se chamasse Cuidados de Suporte.

Access and referral to Explorar as perspetivas dos Cardiologistas (n=3), Qualitativo Entrevista semi-estruturada, Fatores relacionados com pacientes:
palliative care for profissionais de saude sobre o especialistas em presencial ou via telefénica, - Preconceito do paciente e da familia sobre CP que os faz resistir
patients with chronic acesso aos cuidados paliativos cuidados paliativos realizada entre janeiro e maio | a referenciagao;
heart failure: A para pacientes com insuficiéncia | (n=3), enfermeiros de de 2019 - Perfil clinico do paciente influencia a referenciagdo: a carga
qualitative study of cardiaca crénica, centrando-se insuficiéncia cardiaca sintomatica do doente influencia o timing de referenciagdo; a
healthcare professionals | nos fatores do paciente, do (n=7) e enfermeiros trajetdria imprevisivel da doenga torna dificil prever quando sera
(12) profissional de saude e do de cuidados paliativos o momento certo a referenciar.
Singh G. K. et al., 2020, sistema. (n=1) em contexto de Fatores relacionados com profissionais:
Australia cuidados de saude de - Centrados no modelo médico de tratamento da doenga e
agudos e sintomas em contraste com um modelo holistico.
comunitarios - Sensagdo de falha com o doente ao referenciar.
- Hierarquia de cuidados: apesar de as enfermeiras terem a
possibilidade de referenciar os doentes para CP ndo o faziam
sem consultarem previamente o cardiologista.
- Dificuldades de comunicagao sobre assuntos de fim de vida.
- Coordenagdo de cuidados: sdo varios os profissionais
envolvidos nos cuidados aos doentes, principalmente em
contexto de internamento, com diferentes ideias e posturas o
que pode dificultar a referenciagdo.
Fatores relacionados com o sistema:
- Servigos alternativos de referenciagdo: psicologia,
psicoterapeutas.
- Recursos limitados, quer de profissionais quer financeiros.
- Critérios de referenciagdo ndo adequados a trajetodria da
doenga crénica.
“Not the ‘Grim Reaper Avaliar a percegdo dos Profissionais de saude | Qualitativo Entrevista semi-estruturada - Os profissionais tinham um conhecimento limitado sobre o que

Service’”: An
Assessment of Provider
Knowledge, Attitudes,

profissionais relativamente a:
necessidades dos pacientes com
insuficiéncia cardiaca (IC);

da drea da
cardiologia, cuidados
saude primarios e CP

sdo os CP (confusdo entre CP e hospice) e como estes podem
complementar a terapia tradicional da IC para diminuir o
sofrimento relacionado com a doenga.
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and Perceptions
Regarding Palliative
Care Referral Barriers in
Heart Failure (25)
Kavalieratos D. et al.,
2014, EUA

conhecimentos sobre CP;
indicagdes e momento ideal
para referenciagdo a CP na IC; e
barreiras a referenciagdo.

(n=12 médicos, 3
enfermeiros e 3
assistentes médicos)

Barreiras de referenciagdo:

O curso imprevisivel da IC; falta de gatilhos ou indicadores de
referéncia claros ao longo da trajetéria da IC; a ambiguidade em
relagdo ao que diferencia a terapia padrdo de IC dos cuidados
paliativos.

No entanto, os profissionais expressaram interesse em integrar
os cuidados paliativos aos cuidados tradicionais de IC, mas ndo
tinham certeza de como iniciar a colaboragao.

Home-Based Palliative
Care Team Perspectives
on Challenges in Patient
Referral and Enroliment
(26)

Enguidanos, S. et al.,
2022, EUA

Conhecer a opinido dos
profissionais sobre as barreiras
encontradas na identificagao,
referenciacdo e inscri¢do de
pacientes elegiveis para

cuidados paliativos domiciliares.

Agéncias de CP
domicilidrios (n=9);
participantes: 17
profissionais de saude
e 8 administradores

Qualitativo

9 Focus Group

Principais barreiras encontradas

1. Problemas relacionados com comparticipagdo dos cuidados
2. Barreiras estruturais das agéncias: dificuldade com os registos
clinicos e vdrias areas de negécios relacionadas com CP
(internamento, cuidados domiciliarios, consulta)

3. Barreiras relacionadas com paciente e familia: preconceitos
e/ou falta de conhecimento sobre CP, desconhecerem a
referenciagdo, relutancia em receber estranhos em casa,
sobrecarregados com os problemas de salide e com consultas e
tratamentos, recusa do servigo de CP domiciliarios

4. Barreiras dos profissionais de satde: preconceitos e/ou falta
de conhecimento sobre CP, variabilidade no pagamento e
servigos prestados pelas agéncias com CP domiciliarios
dificultando a identificagdo dos doentes ilegiveis, falta de tempo
e disponibilidade dos médicos para receber os profissionais das
agéncias de CP de forma a serem informados sobre os servigos
existentes, sentimento de pertenca do paciente.

Health Care Provider
Barriers to Patient
Referral to Palliative
Care (27)
Enguidanos, S. et al.,
2021, EUA

Compreender a perce¢do dos
profissionais sobre os CP, as
barreiras a referenciacdo para
cuidados paliativos domiciliares
e sugestBes para superar essas
barreiras.

Profissionais de saude
(médicos cuidados de
salde primarios,
enfermeiros e
gestores de cuidados)
(n=18)

Qualitativo

Entrevista semi-estruturada,
realizada em 2019

Barreiras dos profissionais a referenciagao:

Falta de conhecimento sobre CP (conceito, medidas em vigor,
confusdo com hospice); falta de clareza dos processos de
referenciagao, resisténcia na referenciagao para CP domiciliares
e barreiras culturais do profissional de saude.

Barreiras atribuidas aos doentes: financeiras, relutancia em
aceitar visitas domiciliares, literacia em saude, barreiras culturais
e linguisticas e desafios relacionados com as situagdes de vida:
sem-abrigo, habitacdo proviséria (viver em motéis, casa de
familiares e amigos) e habitar em zonas rurais de mais dificil
acesso.
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Estratégias para superar as barreiras: Educacdo sobre CP e sobre
os cuidados domiciliares.

Too Many Avaliar a percegdo dos Profissionais de saude | Quantitativo Questionario online com - A maioria dos entrevistados nos trés grupos (oncologia médica
Appointments: profissionais sobre as barreiras de um grande centro avaliagdo de 3 dominios: 78%, paliativos 80% e enfermeiros 64%) classificou a sobrecarga
Assessing Provider and logisticas e de atitude a hospitalar académico barreiras logisticas a de tempo para os pacientes como a primeira ou segunda
Nursing Perception of referenciagdo a CP (drea da oncologia e referenciagdo para CP barreira a referenciagao.
Barriers to Referral for ambulatoriais. dos CP) (n=54) ambulatoriais (5 categorias), - Os médicos oncologistas e de CP classificaram a preferéncia do
Outpatient Palliative competéncias em CP e paciente (recusa) como uma barreira logistica influente na
Care(28) aceitabilidade de um modelo referenciagdo, com mais da metade dos entrevistados (oncologia
Agne, J. L. et al, 2021, clinico de CP integrado. 52% e paliativos 53%) a classifica-la como a primeira ou a
EUA segunda barreira mais importante.
- A maioria dos enfermeiros oncoldgicos (82%) classificou a
localizagdo da clinica paliativa como primeira ou segunda
barreira a referenciagao.
- A maioria dos participantes nos 3 grupos discordou que o
nome do servigo Cuidados Paliativos seja uma barreira a
referenciagdo, sindnimo de cuidados de fim de vida ou
diminuicdo da esperanga em pacientes e familiares.
Palliative care Compreender as barreiras Profissionais de saude | Qualitativo Entrevista semi-estruturada, Barreiras identificadas:

specialists’ perceptions
concerning referral of
haematology patients
to their services:
findings from a
qualitative study(29)

McCaughan, D. et al.,
2018, Inglaterra

percecionadas pelos
profissionais de satde a

referenciacdo a CP de doentes
com neoplasias hematologicas.

especialistas em CP a
trabalhar em contexto
hospitalar,
comunitario ou
Hospice.

(n=6 médicos e 14
enfermeiros)

presencial, entre 2012 e
2014.

1.Imprevisibilidade da trajetéria da doenga e dos progndsticos
associados: a propensdo para deterioragdo rapida, vias de
remissdo e recidivas e tratamento préximo a morte, tornam
dificil distinguir os objetivos dos tratamentos se curativo ou
paliativo.

2. Relagdo de proximidade do paciente com equipa de
hematologia: que se reflete na grande esperanca de tratamento
depositada pelo doente na sua equipa e na relutancia dos
hematologistas em referenciar para outras especialidades
enquanto estivessem sob tratamento ativo para a doenga.

3. Falta de conhecimento sobre a definigao e fungdes dos CP:

- Competéncias atribuidas aos CP eram, principalmente, como
controlo sintomatico, ndo contemplando a abordagem
abrangente do apoio psicolégico e emocional aos pacientes e
familiares.

- Pensamento dicotomizado de que os doentes sé poderdo estar
sob tratamento oncoldgico ativo ou sob CP.

26




- Percegdo de que as necessidades paliativas poderiam ser
supridas pelos hematologistas.

- Falta de conhecimento dos pacientes sobre os servigos CP
disponiveis e associagdo negativa aos CP: “um local onde se vai
morrer”.

4. Discussoes tardias sobre o fim da vida e referencia¢do para CP.
- Dificuldade dos profissionais de saide em abordar quest&es de
fim de vida pela incerteza do progndstico, para evitar a sensagdo
de desistir do doente, ou até todas as opgOes de tratamento
estarem esgotadas.

- Dificuldade dos doentes em discutir questées de fim de vida
pelas expectativas desajustadas relativamente aos resultados
dos tratamentos.

5. Politicas de referenciagao

Critérios de referenciagdo existentes, localmente ou de forma
generalizada, que por vezes impedem a referenciagdo atempada
destes utentes por nao preencherem critérios.

6 Questdes organizacionais

- Transferéncia de cuidados é requisitada de forma repentina
pela imprevisibilidade do progndstico ndo sendo facil encontrar
disponibilidade de CP de forma imediata.

-A contribui¢do dos CP também foi considerada limitada pela
falta de camas disponiveis a curto prazo e variagdes na
disponibilidade de servigos comunitérios de CP.

7. Plataformas de informacdo: A tecnologia existente limitava a
partilha de informagdo entre as especialidades e entre os varios
niveis de cuidados (p.e primarios vs. secundarios). Com
duplicagdo de atividades por ndo se conhecer todo o histdrico de
abordagem do doente, dificulta a gestdo partilhada do doente,
dificulta a sinalizagdo de doentes com eventuais necessidades
paliativas.
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Apods andlise de todos os artigos incluidos na revisdo foi possivel perceber quais os
principais motivos e praticas de referenciagao dos profissionais de saude e a divisao das
barreiras de referenciacdo por 3 categorias: relacionadas com os profissionais,

relacionadas com o sistema de saude e relacionadas com o doente.

1. MOTIVOS E PRATICAS DE REFERENCIAGCAO

O motivo mais referido para referenciacao a cuidados paliativos foi o controlo sintomatico
(17, 20, 22, 24) especialmente a dor mal controlada (16, 17, 21). Outros motivos
mencionados foram falta de opg¢des ou resposta ao tratamento (16, 17, 18, 22), fim de
vida (16, 18, 22, 24) e falta de tempo para atender as necessidade paliativas e as questées

de fim de vida (17, 18).

Em varios estudos os participantes afirmavam ter acesso a algum tipo de servico de CP
(16, 22, 24) ou acesso a CP abrangentes e especializados (22) e conhecerem o alcance dos
CP (16) e a existéncia de evidéncias que apoiam os CP precoces (17). No entanto, a
referenciagao ocorria, predominantemente, de forma tardia (18, 22, 24) ou nem havia
lugar a referenciacdo ou era pouco frequente (16, 17, 24) principalmente na auséncia de

sintomas (17) ou para abordagem de questdes espirituais, psicoldgicas ou sociais (24).

2. BARREIRAS DE REFERENCIAGAO

BARREIRAS RELACIONADAS COM OS PROFISSIONAIS DE SAUDE

Crencas profissionais de saude:

A crenca dos profissionais de saude mais frequentemente referida nos varios estudos foi
a de que os CP faziam parte das fun¢des do oncologista e que estes poderiam realiza-los
de forma independente (16, 17, 20, 21, 29), considerando a referenciacdo como fugir da

sua responsabilidade profissional e transferir as tarefas dificeis para outros colegas(21).
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No trabalho de Sala et al (16), os oncologistas, que excecionalmente ou que nunca
referenciavam os seus doentes a CP, quando questionados sobre os seus motivos
referiram que estes cuidados ndo eram significativos, benéficos ou prioritarios e que
preferiam resolver sozinhos os problemas do paciente. Todos os participantes foram
também inquiridos sobre quando a melhor altura de referenciacdao e 37% responderam
“perto do fim da vida”, 26% “o mais cedo possivel apds o diagndstico de doencga
incuravel”, 13% “quando ndo ha outras alternativas terapéuticas”, e 10% “no inicio dos

sintomas”.

Wright, et al. (20) relatam que os hematologistas evitam a referenciagdo no momento do
diagndstico por terem receio que os pacientes se sintam sobrecarregados e confusos

com uma cascata de informacdes conflituantes.

Outra das crencas patentes nos estudos foi a de que os doentes teriam uma percecao
negativa dos CP e que, por isso, ndo desejariam ser referenciados (17, 22, 24), além de

que tinham receio que os doentes encarassem a referenciagdo como um abandono (21).

Falta de conhecimento do Conceito de CP

Uma das barreiras mais referidas nos varios estudos incluidos era o conhecimento

limitado sobre a definicdo e funcdo dos CP(25, 26, 27, 29).

Schenker et al. (21) realizou uma analise qualitativa sobre os fatores que influenciavam
os oncologistas a referenciar a CP ambulatdrios, em centros clinicos com acesso a CP
abrangentes. Verificou que existe uma ideia persistente dos CP como uma filosofia
alternativa de cuidado incompativel com os tratamentos oncolégicos, havendo receio de
gue os especialistas em CP pudessem criar um conflito para os pacientes que recebiam
guimioterapia, contradizendo os oncologistas ou dando estimativas de progndsticos
mais desanimadoras. No entanto, os participantes mostravam que a opinido
relativamente aos CP estava em evolucdo em resposta a crescente disponibilidade de
servicos e experiéncias de referenciacdo positivas, mas realcaram que a visdao dos CP
como valiosos, além dos cuidados oncolégicos padrdo, ndo era universalmente

partilhada pelos oncologistas.
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Num outro estudo, os hematologistas encaravam as competéncias atribuidas aos CP,
principalmente, como controlo sintomatico ndo contemplando a abordagem abrangente

do apoio psicoldgico e emocional aos pacientes e familiares(29).

Foi também frequente a confusdo do conceito de CP com o de Hospice (25, 27), de que
priorizavam os pacientes oncolégicos (24) e o desconhecimento de que estes podem
complementar a terapia tradicional da patologia de base para diminuir o sofrimento

relacionado com a doenga (25, 29).

Dificuldade em lidar com doentes em fim de vida

Foi notéria a dificuldade dos varios profissionais em lidar com os doentes em fim de vida

e em aceitar os limites da medicina curativa e a inevitabilidade da morte.

No trabalho de Singh et al. (12), verificou-se que os cardiologista se mantinham
centrados no modelo médico de tratamento da doenca, na gestdo de sintomas e
otimizacdo de terapéuticas em contraste com um modelo de cuidado holistico com
preocupacdo com o bem estar global do doente, tendo dificuldade em aceitar que estes

estariam em fim de vida.

Ja Lee et al. (23) constatou que a mentalidade do cirurgido de ter esperanca de um
desfecho positivo perante uma complicacdo grave, o sentimento de responsabilidade
pelo resultado do paciente e a necessidade constante de curar seriam um dos entraves
a referenciagdo aos CP. Portanto, as complicagdes e a morte passavam a ser vistas como
fracassos pessoais, do mesmo modo que a suspensado de tratamentos de suporte a vida

equivaliam a uma declaracao de derrota.

Dois dos trabalhos (20, 29) também relatam como barreira a relacdo de proximidade do
paciente com a equipa de saude: que se reflete na grande esperanca de tratamento
depositada pelo doente na sua equipa e na relutancia dos hematologistas em referenciar
para outras especialidades, enquanto estivessem sob tratamento ativo para a doenga
(29). Havia necessidade de se sentirem no controlo da gestdo terapéutica do doente

associada a um sentimento de fracasso profissional quando o referenciavam(20). Esse
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sentimento de fracasso e de abandono do doente foi também referido noutros estudos

(12, 22, 29).

Os profissionais ndo se sentiam confortaveis em abordar questdes de fim de vida, pela
sua falta de capacidade de comunicacdo (12, 18, 23, 29), adiando essas discussoes, e

atrasando ou evitando a referenciagdo (29).

Outra das razdes mais referidas na dificuldade em identificar um doente terminal foi a
incerteza do progndstico, a trajetéria imprevisivel da doenca com a falta de gatilhos ou
indicadores de referéncia de agravamento e referenciacdo claros; a ambiguidade em
relacdo ao que diferencia a terapia padrao da doenca e a dos cuidados paliativos(12, 18,

23, 25, 29).

Receio de sobrecarregar os doentes com consultas:

Em dois dos estudos (17, 28) os profissionais de saude referiram, como barreira a
referenciacao, o receio de sobrecarregar os pacientes com mais consultas, sendo que
num deles, a maioria dos entrevistados nos trés grupos avaliados (oncologia médica
78%, paliativos 80% e enfermeiros 64%) classificou a sobrecarga de tempo para os

pacientes como a primeira ou segunda barreira a referenciagao (28).

No trabalho de Agne et al o acesso dos pacientes aos cuidados paliativos ambulatoriais
sO estava disponivel através de clinica paliativa independente, que funcionava
separadamente dos cuidados oncoldgicos ambulatoriais da instituicdo, implicando que
os cuidados ndo pudessem ocorrer em simultdaneo na mesma visita com um custo de

tempo adicional em doentes que se aproximam do fim de vida (28).

Estigma com o nhome Cuidados Paliativos:

Em 3 dos artigos selecionados para esta revisdo, surge a categoria do estigma associado
ao nome Cuidados Paliativos. Segundo os profissionais de saude, estes referenciariam
mais facilmente os doentes se o servico fosse renomeado de Cuidados de Suporte (19,

24).
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No estudo de Hui et al. (19) os médicos seriam mais propensos a encaminhar os
pacientes recém-diagnosticado (74% vs. 32%), em tratamento ativo (76% vs. 32%), sem
evidéncia de cancro (58% vs. 21%) e os que ja ndo estdo a receber tratamentos para o

cancro (85% vs. 75%) para Cuidados de Suporte do que para CP.

O nome Cuidados Paliativos representa uma maior barreira a referenciacdo
relativamente a Cuidados de Suporte (36% vs. 3%), estd mais associado a Hospice (53%
vs. 6%), € mais provavel de diminuir a esperanca nos pacientes e familiares (58% vs. 8%),
e menos provavel de estar associado ao tratamento de efeitos colaterais da

quimioterapia (19% vs. 64%)(19).

No entanto, num dos estudos que aborda este tematica, a maioria dos participantes
discordou que o nome do servico Cuidados Paliativos seja uma barreira a referenciacao,
sindnimo de cuidados de fim de vida ou diminuicdo da esperanga em pacientes e

familiares (28).

Dificuldade na coordenacdo de cuidados:

Lee et al. (23) e Singh et al. (12) abordam o tema da existéncia de uma cadeia hierdrquica
entre profissionais onde os mais graduados estdo responsdveis por gerir os cuidados
prestados aos doentes e sobre quem recai a decisdo de referenciagdo para CP, caso
concordem, o que podera constituir uma barreira a referenciacdao precoce.

Sdo também varios os profissionais envolvidos nos cuidados aos doentes,
principalmente em contexto de internamento, com diferentes ideias de abordagem o
qgue pode dificultar a referenciacdo até porque alguns deles apenas assistem o doente
em contexto de agudizacdo sem que o médico assistente tenha intervencdo nesse

momento (12).
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BARREIRAS RELACIONADAS COM SISTEMA DE SAUDE

Disponibilidade limitada de Recursos

Foi transversal a varios estudos a disponibilidade limitada de recursos humanos e
financeiros como barreira de referencia¢do a cuidados paliativos (18, 20, 22, 29) com

consequente tempo de espera por cuidados desajustados ao progndstico (17, 29).

No estudo de Enguidanos et al. (26), realizado no Estados Unidos da Ameérica,
relativamente a prestacdo de cuidados paliativos ao domicilio abordam a perspetiva de
varios profissionais envolvidos nestes cuidados, desde os médicos aos administradores
de 9 agéncias de CP domicilidrios. Identificaram problemas relacionados com a
comparticipa¢ao dos cuidados e uma variabilidade no pagamento e no tipo de servigos
prestados pelas agéncias (internamento, cuidados domicilidrios, consulta) dificultando a

identificacdo dos doentes ilegiveis e a sua referenciacao.

Critérios de referenciacdo

Algumas das dificuldades descritas nos varios estudos prendiam-se com os critérios de
referenciacdo que eram inflexiveis, pouco claros e exigiam um progndstico especifico
que por vezes impediam uma referenciacdo atempada destes utentes por ndo

preencherem critérios (20, 27, 29).

No trabalho de McCaughan et al. (29) alguns dos critérios de referenciacdo exigidos
(como sintomas complexos que a equipa de hematologia ndo fosse capaz de resolver)
foram considerados como inadequados para alguns doentes com cancro hematolégico,
pois negavam o encaminhamento de individuos sem tais dificuldades, mas que poderiam
piorar de forma inesperada e rapida e exigir entrada em CP naguele momento. Ficando
estes doentes em desvantagem, pois dado o tempo limitado até a morte ndo iriam
usufruir em pleno dos CP. Neste contexto, muitos entrevistados consideraram a natureza
imprevisivel dos cancros hematoldgicos suficiente por si sé para constituir critério de

referenciagao justificavel.
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BARREIRAS RELACIONADAS COM OS DOENTES/DOENCA

Dificuldade em prever curso da doenca e prognastico

A barreira de referenciacao relacionada com o doente mais referida nos varios artigos
foi a dificuldade em definir a altura certa da referenciacdo pela trajetdria imprevisivel da

doenca (12, 20, 23, 24, 25, 29).

No estudo de Kavalieratos et al (25) que aborda a percecao de diferentes profissionais
de saude relativamente a necessidades dos pacientes com insuficiéncia cardiaca,
indicam como limitacdo de encaminhamento a CP: o curso imprevisivel da IC; falta de
gatilhos ou indicadores de referéncia claros ao longo da trajetéria da doenca e a
ambiguidade em relagdo ao que diferencia a terapia padrdo de IC dos cuidados
paliativos. O mesmo conceito vem explanado num outro trabalho em que a
imprevisibilidade da trajetdria da doenca hematoldgica e dos progndsticos associados
com a propensao para deterioracdo rapida, as vias de remissdo e recidivas e tratamento
proximo a morte, tornam dificil distinguir os objetivos dos tratamentos se curativo ou

paliativo (29).

Preconceito do doente e/ou cuidadores relativo a CP

Uma outra barreira associada a referenciacdo é o preconceito do doente e familiares ou
cuidadores relativamente ao conceito de CP (26). Associando os cuidados paliativos a

“um local onde se vai morrer” (29), fazendo-os resistir a referenciagdo (12).

Os médicos oncologistas e de CP classificaram a preferéncia do paciente (recusa) como
uma barreira logistica influente na referenciacao, com mais da metade dos entrevistados
(oncologia 52% e paliativos 53%) a classificd-la como a primeira ou a segunda barreira

mais importante (28).
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V. Discussao

Esta scoping review tinha como objetivo principal identificar e compreender as barreiras
de referenciacao a Cuidados Paliativos, pelos profissionais de salde, de doentes adultos
com patologia oncolégica ou ndo oncoldgica, em qualquer contexto de atividade. Da
analise dos artigos incluidos foi possivel identificar os principais motivos e praticas de
referenciacdo assim como as barreiras mais frequentemente relacionadas com os

profissionais de salde, com o sistema de salde e com os doentes.

Tem sido relatada uma correlagao entre CP precoces e a uma maior sobrevida que pode
estar relacionada com a melhoria da qualidade de vida, as menores taxas de depressao
e melhor abordagem dos sintomas, levando a estabilizagdao da condigao do paciente(17).
Outras analises mostraram taxas mais baixas de administragao de quimioterapia nos
ultimos 60 dias de vida nos pacientes que receberam CP precocemente, o que pode
traduzir-se numa maior expectativa de vida devido a menor morbilidade e mortalidade

relacionadas com o tratamento (17).

Os pacientes ndo estdo a ser encaminhados de forma proactiva, mas sim em resposta a
diminuicdo das opc¢bes de tratamento ou a auséncia de tratamento curativo, sintomas
ndo controlados, proximidade da morte e mau estado funcional, sugerindo uma
integracdo tardia dos CP (16, 17). E importante que se estabeleca uma relacdo precoce
com os CP, como complemento aos cuidados oncolégicos regulares, porque da aos
pacientes a vantagem de um acesso facilitado mais tarde no curso da doenga, quando

aumenta, significativamente, a necessidade de mais intervencdes paliativas (17).

Verificou-se que os fatores relacionados com os profissionais desempenham um papel
importante na influéncia da referenciacdo, mesmo em centros oncoldgicos onde os
servicos de CP estdao bem estabelecidos e desenvolvidos. As conceg¢des atuais de CP nao
penetraram totalmente na oncologia académica e notou-se que as opinides dos

profissionais ndo refletem adequadamente as guidelines recentes (21).

A falha na familiaridade e compreensao do conceito de paliativo pode ser colmatada

através da adocdo de curriculos de formacdo estruturados que abordem os cuidados
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paliativos, a gestdao da dor e dos sintomas, a condugado de conversas dificeis enquanto se

gerem dinamicas familiares desafiantes e a prestacdo de cuidados de fim de vida (23).

Um dos fatores relacionados com o doente e com os profissionais de saude que
influenciam o acesso aos cuidados inclui fatores terminoldgicos e linguisticos. O termo
“cuidados de fim de vida” tem sido frequentemente usado de forma incorreta para
descrever cuidados paliativos e explica porque o termo “cuidados paliativos” é
comumente estigmatizado ou mal compreendido como sendo considerado morte e

morrer (12, 22).

Os cuidados de fim de vida sdo prestados a um paciente durante um periodo anterior a
morte do individuo e podem representar os ultimos seis meses de vida. Recentemente,
como forma de combater o estigma com o termo CP, muitos profissionais de saude
adotaram o nome “cuidados de suporte” e “pessoas de conforto” para descrever
cuidados que melhoram o conforto e o apoio do paciente e da familia durante todas as
fases da doenca; no entanto, sdo necessarias definicGes padronizadas(12). Contudo,
ficou claro que educar os individuos sobre o erro de que os CP estao associados a morte
e ao morrer era uma questdo maior do que a semantica dos cuidados paliativos (12).
Foram feitas algumas sugestdes sobre como melhorar esta compreensao: sensibilizacdo,
a clarificacdo de papéis, a melhoria da comunicacdo entre os médicos de cuidados
paliativos e os oncologistas e a incorporacdao dos cuidados paliativos na pratica

oncoldgica(21).

Muitos profissionais de saude destacaram seu déficit de habilidade em comunicacdo,
acreditando que isso influencia o acesso do paciente aos cuidados paliativos. Era
necessario aumentar a confianca nas conversas sobre cuidados paliativos com o paciente
e sua familia. Isto pode ser explicado pela pouca oportunidade de formacgao e treino em
competéncias comunicacionais que aumentariam a confianca do profissional de saude

no envolvimento com tépicos de conversagcdao complexos ou confrontantes (12).

Apesar de haver referéncia em alguns dos estudos a barreiras relacionadas com os
doentes, essencialmente o predominio de preconceitos relativamente ao significado de
CP, a maioria dos pacientes esta aberta a referenciacao, especialmente se o seu médico

oncologista o recomendar e os cuidados foram facilmente acessiveis (17).
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Embora a maioria dos oncologistas tenha relatado facil acesso a CP, a relutdncia em
referenciar os doentes na auséncia de sintomas possa estar ligada falta de recursos
médicos de CP e aos consequentes longos tempos de espera (outra barreira
frequentemente citada) (17). No entanto, os resultados mostraram a falta de conviccao
dos oncologistas sobre a utilidade da incorporacdo dos CP no cuidado dos seus
pacientes, o predominio de critérios de encaminhamento tardio e uma tendéncia
preocupante de ndo considerar as necessidades psicossociais das pessoas gravemente

doentes (16).
Existem 3 pontos a considerar para melhorar a referenciacao a CP:

Primeiro, é necessario aumentar a formacdo dos profissionais locais para aumentar a
familiaridade com os servicos disponiveis. E pouco provavel que a disseminacdo de
guidelines de forma passiva altere a pratica de referenciacao dos profissionais enquanto
programas educacionais mais ativos, envolvendo consultores, tém-se mostrado
promissores como interven¢des para melhorar as praticas. Por vezes, simplesmente
fazer com que a equipa de cuidados paliativos se apresentasse numa clinica oncolégica

poderia contribuir muito para melhorar a sensibilizacdo para os servigos disponiveis (21).

Em segundo lugar, sdo necessarios esforgos continuos a nivel do sistema de saude para
aumentar a consciencializacdo sobre o que significam os cuidados paliativos, o que nao
significam e o que podem oferecer aos pacientes e como podem ser complementares ao
tratamento oncolégico. Os cuidados paliativos so recentemente comecaram a realgar as
diferencas de Hospice, e é necessdrio mais trabalho para diferenciar os critérios de

elegibilidade e a abordagem destes dois servigos para os médicos que referenciam (21).

Finalmente, o facto de a maioria dos oncologistas considerarem a prestacao de cuidados
paliativos como parte integrante do seu proprio papel sinaliza a necessidade de
desenvolver e testar modelos de pratica inovadores que permitam aos oncologistas e

aos médicos de cuidados paliativos colaborar e integrar as respetivas competéncias (21).

As referenciacOes tardias causam dificuldades, uma vez que os pacientes ja poderdao
estar gravemente doentes e os familiares/cuidadores muito angustiados nesse

momento. Essas situacdes deixam a equipa CP com pouco tempo para estabelecer uma
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relacdo de confianga, definir as preferéncias de fim de vida e coordenar os cuidados
antes da morte do paciente (20).

Modelos recentes de prestacao de CP defendem uma transi¢cao faseada, com cuidados
paliativos prestados concomitantemente com o tratamento ativo desde o diagndstico de

uma doenca que limita a vida (20, 22).

VI. Forgas e limitacao do estudo

A grande maioria dos estudos sdo de paises fora da Europa, sendo que mais de metade
deles se baseiam na realidade dos Estados Unidos da América. Apenas um dos trabalhos
é europeu. Este facto limita a extrapolacdo dos resultados para a realidade mundial.
Além de que paises como os Estados Unidos da América e Canada tém uma realidade
diferente quer dos proprios CP quer dos sistemas de saude vigentes, o que poderd
identificar barreiras de referenciagdo que ndo se enquadram no nosso contexto. No

entanto, permite-nos ter uma ideia das varias realidades existentes.

Alguns dos estudos qualitativos tém taxas de resposta ou numero de participantes
pequeno, no entanto, a saturacdo tematica foi atingida com o nimero de entrevistas

realizadas.

Uma das forcas desta revisdo é o facto de se incluir a perspetiva de profissionais de varias
categorias e de médicos de diferentes especialidades, assim como se terem alguns

estudos que nao relacionem apenas os cuidados paliativos a doentes oncoldgicos.

VII. Conclusido

O principal objetivo desta revisdo era identificar e compreender as barreiras de
referenciacdo a Cuidados Paliativos, pelos profissionais de saude, de doentes adultos
com patologia oncolégica ou ndo oncoldgica, em qualquer contexto de atividade. A
maioria dos estudos incluidos versava os cuidados paliativos em contexto oncolégico e

para servigos especializados em CP.
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De uma forma geral a referenciacdo dos doentes para Cuidados Paliativos é realizada de
forma tardia e, maioritariamente, quando o doente apresenta descontrolo sintomatico
e se esgotam as opg¢les de tratamento. ldentificaram-se 3 principais categorias de
barreiras de referenciacdo: relacionadas com os profissionais (crencas existentes,
desconhecimento do conceito de cuidados paliativos, dificuldade em lidar com doentes
em fim de vida, receio de sobrecarga para o doentes, estigma com o nome Cuidados
paliativos, dificuldade na coordenacdo de cuidados), relacionadas com o sistema de
salde (disponibilidade limitada de recursos e critérios de referenciagao existentes) e
relacionadas com o doente (dificuldade em prever o progndstico e preconceito do

doente).

Embora o valor tedrico dos cuidados paliativos tenha sido reconhecido pelos
profissionais, parecia haver alguma resisténcia a realidade e aos aspetos praticos

associados a referenciacdo para servicos CP (20).

O acesso aos cuidados paliativos exige que varios setores trabalhem em conjunto para
atender as necessidades dos pacientes. E necessario ter em consideragdo o perfil clinico
do doente, as necessidades de educacdo dos profissionais de saide na area de cuidados

paliativos, a melhoria do acesso a servicos e aumento de recursos (12).

A nivel da formacgdo e capacitacdo dos profissionais é importante promover a formacgao
em cuidados paliativos, de nivel basico, para todos os profissionais de saude, assim como
a formagdo avancada, para todos os profissionais das Equipas de Cuidados Paliativos. E
também prioritario o investimento nas equipas com contacto com pessoas mais
necessitadas de CP, nomeadamente doencga oncoldgica, insuficiéncias de 6rgdo, doencas

neurologicas degenerativas e VIH-SIDA (3).

Melhorar a prestacdo de cuidados paliativos, provavelmente, exigird mais esforcos além
do aumento da disponibilidade de servicos. O que poderd ajudar é aumentar a
consciencializagdo sobre a forma como a subespecialidade dos CP complementa os
cuidados médicos padrdo das doencas incuraveis e/ou graves e também desenvolver
estratégias para que os médicos assistente e os meédicos de cuidados paliativos

colaborarem e integrarem suas respetivas competéncias (21).
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A sensibilizacdo da populagdo sobre o papel dos CP desde o momento do diagndstico e
até ao apoio no luto, envolvendo os doentes, familia/cuidadores e sociedade civil (3)

sera uma forma de desconstruir o preconceito e resisténcia destes relativamente aos CP.
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