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Resumo

O objectivo do presente estudo é analisar a quantidade e
tipo de trabalhos de investigagao que foram realizados no nosso
pais nos Ultimos seis anos, entre 2005 e 2010, no ambito dos
cuidados paliativos. Foram analisados os artigos publicados
em revistas nacionais e internacionais, comunicagoes orais e
posters em congressos, também nacionais e internacionais,
e ainda trabalhos de natureza académica (dissertagbes de
mestrado e teses de doutoramento). Verificou-se que durante o
periodo seleccionado foram realizados 344 trabalhos de todos
0s tipos. A andlise efectuada permitiu evidenciar como: (1) tem
vindo a aumentar o nimero de trabalhos, sobretudo em anos de
realizagdo do congresso nacional de cuidados paliativos; (2) o
numero de publica¢des (artigos) é relativamente reduzido, tendo
fraca expressao a nivel internacional; (3) a maioria dos trabalhos
realizados é de natureza tedrica, surgindo os trabalhos de
caracter “experimental” mais recentemente; (4) o tema “cuidados
médicos” (procedimentos; intervencao farmacolégica) foi o mais
abordado nos diferentes tipos de trabalhos e (5) o interesse
pelos instrumentos de medida/escalas relacionados com a area
dos cuidados paliativos (qualidade de vida, satisfagao, dor,...)
tem aumentado muito nos Ultimos anos.
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De uma forma simples pode definir-se cuidados
paliativos como o estudo e os cuidados aos doentes
com doenca progressiva, avancada, para a qual o
prognostico € limitado pelo que o enfoque se desloca
da cura da doenca para a qualidade de vida (Doyle,
Hanks, Cherny & Calman, 2004).

A Organizacao Mundial de Saude apresentou, ja
em 1990, uma definicao de cuidados paliativos que
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Abstract

The goal of the present study is to analyze the amount and
type of research conducted in our country over the past six
years, between 2005 and 2010, in the palliative care domain.
We reviewed the articles published in national and international
journals, oral presentations and posters at conferences, also
national and international, and studies of academic nature
(master dissertations and doctoral theses). We found that during
the period selected 344 studies were carried out. The analysis
showed that: (1) the number of studies has been increasing along
that period, especially in the years when the national congress of
palliative care is held; (2) the number of publications (papers) is
relatively small, especially in international journals; (3) the majority
of the studies is theoretical (reviews and reflections), and the
use of experimental methodology is relatively recent; (4) the
issue “medical care” (procedures; pharmacological intervention)
is the most covered in the different types of studies, and (5)
the interest in measuring instruments / scales related to the
field of palliative care (quality of life, satisfaction, pain, ...) has
increased greatly in recent years.
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foi posteriormente reformulada, em 2002, para aquela
que hoje €& considerada uma definicio consensual,
em que se definem estes cuidados como os que
visam melhorar a qualidade de vida dos doentes
e seus familiares, que enfrentam problemas decor-
rentes de uma doenga incuravel e/ou grave e com
prognostico limitado, através da prevencao e alivio
do sofrimento, com recurso a identificacdo precoce
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e tratamento rigoroso dos problemas nao so fisicos,
nomeadamente a dor, mas também psicologicos,
sociais e espirituais (Ellershaw, 2003; European
Association for Palliative Care, 2009; World Health
Organization, 2002, 2009).

Pode também dizer-se que, filosoficamente, os
cuidados paliativos (Randall & Downie, 2006; Eller-
shaw, 2003; European Association for Palliative
Care, 2009; Randall & Downie, 2006; World Health
Organization, 2002, 2009):

— Proporcionam alivio da dor e outros sintomas
geradores de sofrimento;

— Afirmam a vida e aceitam a morte como um
processo normal,

— Nao atrasam nem antecipam a morte;

— Integram as componentes psicossociais e espiri-
tuais nos cuidados aos doentes e suas familias;

— Proporcionam um sistema de suporte que ajuda
os doentes a viver tao activamente quanto pos-
sivel até a morte;

— Proporcionam um sistema de suporte que ajuda
a familia a lidar como o processo de morte do
seu ente, assim como no seu processo de luto;

— Utilizam uma equipa interdisciplinar para avaliar
as necessidades do doente e familia, incluindo
no processo de luto;

— Proporcionam melhoria da qualidade de vida,
com provaveis influéncias positivas na trajectoria
de doenca;

— Sdo implementados o mais precocemente pos-
sivel no curso da doenga, em conjugacao com
outras terapéuticas destinadas a cura ou ao
prolongamento da vida, tais como quimioterapia
e radioterapia, e utilizam a investigacdo para
melhor compreender e abordar os problemas.

Se analisarmos este conjunto de afirmacoes,
podemos constatar que enquadram um conjunto
de cinco principios fundamentais (Capelas & Neto,
2006; European Association for Palliative Care, 2009;
Gomez-Batispte, Porta, Tuca, & Sterjnsward, 2005;
Sancho, 1999):

1. Cuidados integrais, totais e continuados que
tenham em conta os aspectos fisicos, psicolo-
gicos, sociais e espirituais;

2. O doente e a familia constituem-se como a
unidade a cuidar, sempre com uma concepc¢ao
sistémica;

3. O conforto, a melhoria da qualidade de vida,
a promoc¢do da dignidade e adaptacdo as
novas realidades, sio objectivos primordiais
e nucleares;

4. Concepg¢ao activa, viva, reabilitadora e promo-
tora da autonomia e

5. Efectividade, eficiéncia e cuidados de saude
baseados na evidéncia cientifica.

No contexto acima enunciado, ressalta a neces-
sidade de actividades de investigacao, para o cabal
cumprimento dos principios, filosofia e objectivos
dos cuidados paliativos. A investigacdo na area
de cuidados paliativos é relativamente recente a
nivel internacional, tendo surgido de forma mais
evidente nos ultimos 10 anos. De inicio os trabalhos
focavam sobretudo as percepcoes e experiéncias dos
profissionais e, mais recentemente, as opinidoes dos
doentes e dos seus familiares (revisao de Ferreira,
2010).

Em Portugal foi dado um passo importante neste
dominio com a criacio dos cursos de mestrado
em cuidados paliativos, primeiro na Faculdade de
Medicina de Lisboa (2002/03) e, posteriormente,
no Instituto de Ciéncias da Satde da Universidade
Catolica Portuguesa (2008/09). A primeira dissertacio
foi concluida em 2004, mas apenas a partir de 2005
se registou um numero significativo de trabalhos
concluidos, sendo esta data a escolhida como limite
inferior do periodo abrangido no presente estudo.

Neste estudo pretende-se analisar a quantidade
e o tipo de trabalhos de pesquisa realizados, no
nosso pais, nos ultimos seis anos (2005-2010), no
ambito dos cuidados paliativos e especificamente:

—a evolucdo desses trabalhos relativamente a
quantidade e a forma de que se revestem (arti-
gos, comunicacoes, dissertacoes/teses);

— o tipo de metodologias que foram utilizadas;

—quem foram os participantes ou o objecto da
investigacao;

— quais as temdticas mais abordadas e

— instrumentos/escalas de medida criados ou
validados no decurso dos trabalhos realizados.

Metodologia

Foram analisados entre 2005 e 2010 todos os
trabalhos realizados no nosso pais de que tivemos
conhecimento, obtidos quer por contacto directo
com varios autores e instituicoes, quer através de



busca efectuada em revistas nacionais de caracter
cientifico que poderiam ter publicacoes no ambito
dos cuidados paliativos. A analise incidiu sobre os
resumos de artigos publicados em revistas nacionais
e internacionais, com revisao por pares, de comu-
nicagodes orais e posters em congressos nacionais e
internacionais e ainda de dissertacoes de mestrado
e doutoramento.

Foram encontrados artigos publicados em nove
revistas nacionais € 0ito revistas internacionais:

a) Revistas nacionais:

— Servir, 2005, 2006, 2008

— Referéncia — Revista de enfermagem, 2007,
2008, 2009

— Dor, n.° especial 2008

— Revista Pensar Enfermagem, 2008

— Cadernos de Satde, 2008

— Revista Portuguesa de Bioética, 2009, 2010

— Revista Portuguesa de Filosofia, n.® especial
2010

— Alicerces — Rev. de Investigacdo, Ciéncia,
Tecnologia e Artes, 2010

— Revista Portuguesa de Medicina Interna,
2010.

b) Revistas internacionais:

— Journal of Palliative Medicine, 2005

— Palliative Medicine, 2005, 2008

— Support Care Cancer, 2005, 2006, 2008, 2009,
2010

— European Journal of Palliative Care, 2007

— European Journal of Pain, 2009

— American Journal of Hospice and Palliative
Medicine, 2010

— International Journal for Palliative Nursing,
2010

— Journal of Palliative Care, 2010.

Foram analisados os resumos de comunica¢coes
orais e posters presentes nos seguintes Encontros
de indole cientifica:

— 9th, 10th e 11th Congress European Association
of Palliative Care (2005, 2007 e 2009) e Research
Forum EAPC (2006, 2008 e 2010)

— Congressos Nacionais de Cuidados Paliativos
(20006, 2008 e 2010)

— VI Congresso Portugués de Sociologia, 2008

— Congresso Internacional de Cuidados Paliativos
Pediatricos, 2009

— Colloque International — Actes Educatifs et
de Soins, entre Ethique et Gouvernance, 2009
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— 9" Conference of the European Sociological
Association, 2009

— 7" Global Conference Making Sense of Dying
and Death, 2010.

Foram ainda analisados os resumos de dissertacoes
de mestrado em cuidados paliativos da Faculdade
de Medicina de Lisboa (2005 a 2010) e do Instituto
de Ciéncias da Saude, da Universidade Catolica
Portuguesa, em Lisboa e no Porto (2010). Durante
o periodo abrangido pelo presente estudo apenas
foi encontrada uma tese de doutoramento, concluida
na Faculdade de Medicina de Lisboa.

Tratamento dos dados

O tratamento dos dados recolhidos foi, essencial-
mente, de natureza quantitativa, através da analise
de frequéncias.

A andlise das tematicas sobre que incidiam os
diversos trabalhos implicou anilise de contetdo,
a partir dos titulos dos trabalhos e dos proprios
resumos em caso de duavida. Sendo uma analise
simples nao foi considerado necessario criar um
painel de juizes para o efeito.

Para andlise do tipo de metodologia utilizada
apenas foram incluidos os artigos e comunicacoes
orais, dado o elevado nimero de trabalhos existen-
tes. Utilizou-se um critério simples de classificacao:
“experimental”, “quasi-experimental” e “nao experi-
mental”, tendo o primeiro tipo sido excluido uma vez
que ndo foram encontrados estudos experimentais
puros por auséncia de critério de escolha aleatoria.
Consideramos como quasi-experimentais todos 0s
trabalhos em que havia dois ou mais grupos em
comparagdo ou Ccom apenas um grupo, mas em
que existia comparacao de avaliacodes realizadas em
momentos diferentes. Os restantes trabalhos de natu-
reza empirica foram considerados ndo experimentais,
implicando métodos quantitativos (retrospectivos e
prospectivos) ou qualitativos.

Os estudos de natureza teodrica foram divididos
em “revisdo da literatura” (revisao sistematica ou
de outra natureza) e “reflexdo” quando se tratava
de uma abordagem de natureza mais pessoal, ndo
sendo objectivo apresentar e/ou discutir outros
estudos realizados sobre o assunto.

Finalmente, foi considerado atil criar uma categoria
de andlise relativa a “validacao de escalas”, devido
ao interesse na divulgacao destes instrumentos para
futuras investigacoes.
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Tendo em conta o tipo de dados em anilise,
proceder-se-4 a apresentacao dos resultados e res-
pectiva discussio em simultaneo.

Resultados e discussao

Durante o periodo analisado (Quadro 1) verificou-
se um numero relativamente elevado de trabalhos
(344), para o que contribui em larga escala a
realizacao dos congressos nacionais de cuidados
paliativos. Nos anos de realizacao destes congressos
o nimero de trabalhos aumenta de forma muito
significativa, sendo esse aumento progressivo com o
decorrer dos anos. Simultaneamente verifica-se um
decréscimo de comunicacoes orais acompanhado
de aumento do naimero de posters, o que podera
reflectir alteracoes nos critérios de aceitacio dos
trabalhos nesses congressos.

O namero de artigos publicados (43) neste periodo
de seis anos pode considerar-se reduzido e pouco
sistematico, correspondendo a 12,5% da producao

Quadro 1 - Namero total de trabalhos (2005-2010)

total de trabalhos. No que diz respeito a artigos
em revistas nacionais verifica-se um aumento em
2008 e 2010, que corresponde a edicdo de nime-
ros especiais dedicados a este dominio da Saude.
A publicacdo em revistas internacionais € bastante
inferior (14). Do mesmo modo as comunicacoes
orais em congressos internacionais sao em pequeno
numero (7), mas o numero de apresentacoes em
poster € bem mais elevado e tem vindo a crescer
nos ultimos anos.

Até ao final de 2010 foram concluidas 52 disserta-
coes de mestrado, mas apenas tivemos conhecimento
de uma tese de doutoramento em cuidados paliativos.

Devido ao elevado nimero de trabalhos, a andlise
do tipo de metodologias usadas apenas incidiu
sobre artigos e comunicacoes orais em congressos
(Quadro 2).

Dos 126 trabalhos analisados, os de natureza
tedrica, especialmente as “Reflexdes” ocupam o pri-
meiro lugar, seguidas de trabalhos quantitativos nao
experimentais, quer retrospectivos, quer prospectivos,

Artigos Congressos
Ano Nac C Pal EAPC Qutros Total e Total
Rev int | Rev nac Int Nac

CcO P (60} P CO Mestre Doutor
2005 3 1 2 6 15 21
2006 1 1 32 28 1 03 6 09
2007 1 1 1 7 10 5 15
2008 3 13 22 40 3 1 82 4 86
2009 2 2 1 9 3 17 10 27
2010 4 11 19 63 1 12 1 2 113 12 1 126
Total 14 29 73 131 3 34 4 3 291 52 1 344

CO - comunicacoes orais; P - Posters
Quadro 2 - Tipo de metodologias — comunicagdes orais e artigos nacionais e internacionais (n=126)
Nao experimental (descritivo) Teorico

Ano expg:'lﬁzntal Quanitativo Qualitativo ¢ 'Revisio Reflexdo th‘:iﬁi:;

Retrosp Prosp literatura
2005 1 2 1
2006 1 6 3 6 2 16
2007 1 1* 1
2008 1 8 8 7 1* 7 6 1
2009 1 1 1 2 1 1
2010 1 3 7 1 3 5 3 2 6 5
Total 5 24 20 21 15 34 7

Notas: A negrito trabalhos em Congressos e Revistas internacionais
* Guidelines
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Quadro 3 - Estudos quantitativos (Comunicagdes orais e artigos; n=56)
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Sujeitos / Objecto do estudo 2005 2006 2007 2008 2009 2010 Total
Doentes 3 6 9 11 29
Doentes+familiares/cuid 1 1 1 3
Doentes + médicos 1 1
Familiares/cuidadores 1 2 3
Profissionais de Satude 1 1 1 3
Médicos 1 1 2
Enfermeiros 1 1
Populacao geral 1 1
Estudantes de pos-graduacdo 1 1
Validacao de Escalas 1 1 5 7
Anilise dados (custos,...) 4 1 5
Total 3 10 1 18 4 20 56

Quadro 4 - Estudos qualitativos (Comunicac¢bes orais e artigos; n=21)

Sujeitos / Objecto do estudo 2005 2006 2007 2008 2009 2010 Total
Doentes 1
Doentes (Estudos Caso) 3 3 2 ?
Familiares /cuidadores 1 1 3 5
Doentes + enfermeiros 1 1
Profissionais de Satde 1 1 2
Enfermeiros 1 2 3
Estudantes Enfermag 1 1
Total 0 6 0 7 1 7 21

e de trabalhos de natureza qualitativa. Estudos de
tipo quasi-experimental sO surgem recentemente e
SA0 €eSCcassos.

Os participantes / objecto do estudo nos diversos
trabalhos quantitativos sao muito variados, mas
mais de metade sdo feitos com doentes (Quadro
3), notando-se um aumento progressivo ao longo
do periodo estudado.

Nos trabalhos de natureza qualitativa também
se destacam os estudos realizados com doentes,
seguidos de estudos com familiares/cuidadores,
surgindo estes nos ultimos anos (Quadro 4)

As temadticas abrangidas no conjunto dos 344
trabalhos sao muito variadas e apenas serdo referen-
ciadas as utilizadas em, pelo menos, cinco trabalhos
(Quadro 5). O tema cuidados médicos € o mais
abordado (21%), seguido de trabalhos com familiares/
cuidadores (9%), de avaliacao de recursos (8%) e de
interaccao doente — profissional de satde (8%). Ainda
com alguma expressdo surgem os temas: Qualidade
de prestacdo/satisfacdo, Cuidados de enfermagem,
Espiritualidade/Preocupacoes existenciais e Questoes
de Etica todos com cerca de 5%.

Quadro 5 - Teméticas abrangidas na totalidade dos trabalhos

(n=344)

Tematicas n
Cuidados médicos (procedimentos; intervencdo farmacologica) | 71
Familias; Apoio a familiares / cuidadores 32
Recursos (organizacao; custos; meios disponiveis, ...) 28
Interaccdo doente - profissional de Satde (relacao; comunicacao; | 27
toque;...)

Qualidade de prestacao de servicos /satisfacio de doentes e | 19
familiares

Cuidados “directos” de enfermagem 18
Espiritualidade; preocupacoes existenciais; esperanca; emocoes | 18
Questoes de Etica 17
Avaliacao dos doentes (sintomas, consciéncia,...) 15
Dor 12
Formacdo em Cuidados Paliativos 11
Luto, morte 9
Qualidade de vida, necessidades psicossociais 7
Intervencao ndo farmacologica 7
Impacto nos profissionais 7
Cuidados paliativos nao oncologicos 5
Outros - diversos 41
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O interesse pela validacdo de instrumentos de
medida em cuidados paliativos para a populacio
portuguesa tem vindo a aumentar, sendo o Gltimo
ano avaliado (2010) aquele em que foram produzidos
mais trabalhos deste tipo.

Existem ja 14 instrumentos que foram objecto de
validacdo, contudo nao podemos assegurar que todos
estejam ja concluidos. Nalguns casos, os contributos
para essa validacdo surgem de forma independente,
de autores diferentes.

Quadro 6 - Validagao / contributos para validacao de Escalas

Escalas

Estudos realizados

Consciousness Scale for Palliative Care
(CSPC)

Palliative Medicine, 22,
2008

Congress EAPC, 2009
Res Forum EAPC, 2010

Doloplus — Escala de Dor

Doloplus — estudo de fiabilidade
internacional

Dissert Mest, FML, 2005

European Journal of
Pain, 2009

Edmonton Symptom Assessment
System (ESAS)

Cong Nac Cuidados
Paliativos,
2006, 2008

Escala de Satisfacao de Doentes

Dissert Mestrado, FML,
2006

Functional Assessment of Cancer
Therapy — General (FACT-G)

Cong Nac Cuid
Paliativos, 2010

Functional Assessment of Chronic
Illness Therapy- Spiritual Well-Being
(FACIT-Sp-12)

Cong Nac Cuid
Paliativos, 2010

Herth Hope Index
Hospice Comfort Questionnaire

Research Forum EAPC,
2010

McGill Quality of Life Questionnaire

Research Forum EAPC,
2010
Dissert Mest, UCP, 2010

Mini-Mental Adjustment to Cancer Scale
(Mini-MAC)

Cong Nac Cuid
Paliativos, 2010

Palliative Care Outcome Scale (POS)

Congress EAPC, 2007

Palliative Performance Scale

Cong Nac Cuid
Paliativos, 2006
Congress EAPC, 2009

Patient Dignity Inventory

Cong Nac Cuid
Paliativos, 2010

Questionario SERVQUAL
(Qualidade e satisfacio de doentes em
Apoio Domicilidrio)

Rev Port de Filosofia,
66(2), 2010

Conclusoes

Do trabalho realizado, que abarcou um periodo
de seis anos, entre 2005 e 2010, podemos retirar
como principais conclusoes:

1. O namero total de trabalhos efectuados é
elevado (344), em resultado, sobretudo, da
realizacdo dos congressos nacionais de cui-
dados paliativos, e tem vindo a aumentar
progressivamente;

2. O numero de publicacdes em revistas nacio-
nais é relativamente pequeno (29); o facto
de terem sido publicados nimeros especiais
de duas revistas portuguesas, uma em 2008 e
outra em 2010 — Dor e Revista Portuguesa de
Filosofia, respectivamente — contribuiu para o
aumento do nimero de artigos, que sem essas
publicacdes teriam pouca expressio;

3. A nivel internacional, a participacao portuguesa
¢ pequena no respeitante a artigos (14) e a
comunicagdes orais em congressos (7), mas
mais elevada no respeitante a posters (34);

4. Nao existem trabalhos de natureza experimen-
tal pura, o que & espectavel neste dominio
da Sautde. Os trabalhos quasi-experimentais
sdo em pequeno nimero € sO surgiram mais
recentemente. Pelo contrario, os estudos teo-
ricos, especialmente as Reflexdes, sdo bastante
frequentes;

5. Os participantes, tanto nos estudos quantitativos
como qualitativos sao sobretudo os doentes;

6. As tematicas sdo muito variadas, sendo o tema
Cuidados Médicos (procedimentos; intervencao
farmacologica) o mais abordado;

7. O interesse pela validacao de instrumentos
de medida para a populacio portuguesa tem
vindo a crescer, existindo ja trabalhos relativos
a 14 escalas.

Pretendeu-se analisar todos os trabalhos realizados
no nosso pais durante o periodo seleccionado, mas
a dispersao dos dados dificultou a tarefa, pelo que,
eventualmente, poderdo nao ter sido incluidos todos
os estudos efectuados. Contudo, esta limitacao, a
existir, ndo afectara os resultados e tendéncias que
observamos.
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