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Resumo

Introdugao: A deméncia (DEM) é uma sindrome irreversivel causada pela
neurodegeneracdo progressiva, caracterizada pela perda da meméria, da linguagem e
da capacidade para realizar AVD. E uma doenca desafiante n3o sé pelos problemas que
acarreta para o doente/familia como também para os profissionais de saide. Como uma
resposta possivel a esta surgem os cuidados paliativos (CP) com o intuito de adequar e
priorizar cuidados, promovendo a melhor qualidade de vida possivel e respeito pela

dignidade humana.

Objetivo: Identificar fatores que condicionam a acessibilidade aos CP dos doentes com

DEM na perspetiva de Neurologistas e Paliativistas.

Método: Estudo descritivo, qualitativo com recurso a analise temdatica. Amostragem por
bola de neve, constituida por 6 neurologistas e 6 paliativistas. Utilizado guido de

entrevista semiestruturada com recurso a audio-gravagao.

Resultados: Ambas os grupos consideram pertinente o encaminhamento do doente
com DEM para CP. Existem inumeros fatores a condicionar o encaminhamento: a
sociedade (falta de conhecimento sobre DEM e CP; estigma que associa os CP a doenca
oncoldgica e fase final da vida), politicas/sistema de satide (falta de estruturas e equipas
especializadas para receber o doente com DEM e dar apoio a este e a sua familia;
dificuldade/inacessibilidade do processo de referenciagcdo; pouco investimento na
investigacdao em CP), profissionais de saude (falta de formag¢ao em DEM e CP; pouca
sensibilizacdo para as necessidades do doente/familia; pouco tempo para educar e
capacitar cuidadores; défice na investigacdo em CP), doente/familia (estigma e falta de
conhecimento sobre a indole/beneficios dos CP; falta de conhecimento sobre DEM e

como cuidar o familiar; dificuldade em aceitar que outros cuidem).

Conclusao: Os CP s3ao uma resposta oportuna para as necessidades das pessoas com
DEM. Contudo os profissionais de salde apresentam défice de formac¢ao na area da DEM
e CP, tendo este aspeto influéncia nas perce¢des que constroem em relagdo a associagao

de ambas as valéncias. A introducdao destes e uma abordagem interdisciplinar e
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integrativa, desde o momento do diagndstico, seria uma mais-valia para os doentes, sua
familia/cuidadores e para a sociedade em geral, pelo que se deverdo desenvolver

estratégias de mitiga¢do das dificuldades/barreiras referidas.

Palavras-chave: Deméncia; Cuidados Paliativos; Acessibilidade.
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Abstract

Introduction: DEM is an irreversible syndrome caused by progressive
neurodegeneration, characterized by loss of memory, language and ability to perform
ADLs. It is a challenging disease not only for the problems it causes for the patient /
family but also for health professionals. As a possible answer to this arises PC with the
purpose of adapting and prioritizing care, promoting the best possible quality of life and

respect for human dignity.

Objective: To identify factors that affect the accessibility to PC of patients with DEM

from the perspective of neurologists and palliative carers.

Method: Descriptive, qualitative study by means of thematic analysis. Snowball
sampling, consisting of 6 neurologists and 6 palliative practitioners. Semi-structured

interview script used with audio recording.

Results: Both groups considered pertinent the referral of the patient with DEM to PC.
There are numerous factors conditioning referral: society (lack of knowledge about DEM
and PC; stigma that associates PC with cancer and end-of-life), policies / health system
(lack of structures and specialized teams to receive the patient with DEM and support
him and his family, difficulty / inaccessibility of the referral process, little investment in
PC research), health professionals (lack of training in DEM and PC; little awareness of
patient / family needs; little time to educate and train caregivers; research deficit in PC),
patient / family (stigma and lack of knowledge about the nature / benefits of PC; lack of
knowledge about DEM and how to care for the family member; difficulty accepting care

from others) .

Conclusion: PCis a prudent response to the needs of people with DEM. However, health
professionals have a training deficit in the areas of DEM and PC, and this aspect
influences the perceptions they build regarding the association of both valences. The
introduction of these and an interdisciplinary and integrative approach from the

moment of diagnosis would be an asset for patients, their family / caregivers and society



in general, therefore strategies should be developed to mitigate the difficulties / barriers

referred above.

Keywords: Dementia; Palliative Care; Accessibility.
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INTRODUCAO

O progresso cientifico e tecnolégico da medicina nas ultimas décadas tem contribuido
para o prolongamento da vida, traduzindo-se num envelhecimento demografico
significativo. Este envelhecimento traz consequéncias graves para a populacdo, na
medida em que afeta o seu desenvolvimento e provoca altera¢cdes na estrutura
populacional, tendo repercussdes tanto a nivel econémico como de satde.' 2 Associado
a este facto existe uma maior incidéncia de certas doencas crénicas que com o aumento
da idade geram, uma necessidade e disponibilidade crescente de servicos de saude e

prestacdo de cuidados.

A DEM é uma destas patologias que surge muitas vezes com o avancar da idade e
constitui um dos maiores desafios para os servi¢os de salde e para a sociedade em geral.
E uma sindrome irreversivel causada pela neurodegenerac3o progressiva, caracterizada
pela perda da memoria, da linguagem e da capacidade para realizar AVD. Apresenta
uma elevada taxa de prevaléncia, cerca de 35.6 milhGes de pessoas afetadas a nivel
mundial, que se estima vir quase a duplicar no ano 2030 e triplicar no ano 2050, sendo
uma das principais preocupacdes de satide na Europa.> >4 Em Portugal o crescimento
da populacdo idosa parece acompanhar-se de um aumento do nimero de casos de
DEM.> Embora os numeros relacionados com a prevaléncia sejam de certa forma
alarmantes, assumem ainda mais relevancia quando avaliamos o curso evolutivo da
doenga. De facto, este é habitualmente longo e com elevados niveis de dependéncia,
acarretando um grande impacto social e econémico para as familias, cuidadores e

comunidade.?*®

As pessoas com DEM avancgada apresentam comorbidades e fragilidades associadas a
DEM, exigindo cuidados de longa duracdo. Sendo a DEM uma doenga cronica,
progressiva e incuravel a necessidade de disponibilizar CP a este tipo de doentes e
familias torna-se pertinente e tem vindo a ser discutida. Estudos recentes defendem que
os CP s3ao uma resposta oportuna para as necessidades das pessoas com DEM avang¢ada.

Uma vez que esta sindrome pode variar de meses a anos, sao necessarias abordagens



paliativas especificas para a DEM que permitam a pessoa viver a melhor vida possivel.
Apesar disto verifica-se que o doente com DEM tem menor acesso a este tipo de
cuidados, quando comparado com outro tipo de doentes com outra patologia. Uma
destas causas podera estar relacionada com o processo de referenciacdo ou com a

escassa e claramente insuficiente disponibilidade e acessibilidade aos CP. 7/8

De acordo com os pressupostos metodoldgicos e os objetivos da investigacdo definimos
como questdo de investigacdo: “Que fatores condicionam a acessibilidade aos CP dos

doentes com DEM na perspetiva dos neurologistas e paliativistas?”

De igual modo, definimos como objetivo do estudo: identificar fatores que condicionam
a acessibilidade aos CP dos doentes com DEM na perspetiva dos neurologistas e

paliativistas.

Tem por finalidade promover a melhoria no acesso aos CP por parte dos doentes com

DEM.

Perante o exposto achamos pertinente desenvolver um estudo de natureza qualitativa
com recurso a analise tematica, dirigido a doze entrevistados de duas classes
profissionais (neurologistas e paliativistas). O estudo foi apresentado e aprovado pela
Comissdo de Etica para a Satde da Universidade Catdlica Portuguesa e posteriormente,
foram realizadas as entrevistas a cada um dos participantes, sendo que todos eles

assinaram um termo de consentimento informado.

A presente dissertacdo encontra-se assim dividida em seis capitulos, o primeiro e o
segundo dao lugar & revisdo da literatura onde é exposta a teoria que sera utilizada como
base da investigacdo e sdo clarificados os conceitos abordados ao longo do
desenvolvimento do trabalho. O terceiro, quarto e quinto dizem respeito a
apresentacdo do estudo realizado, ou seja, é descrita a metodologia utilizada para
concretizacdo da investigacao, sendo apresentada a pergunta de partida, objetivo e
finalidade do estudo. E também abordada a tipologia do estudo, populagdo e os critérios
de selecdao da mesma, o procedimento de colheita de dados, o seu tratamento e analise,

e por ultimo as questdes éticas de investigacdao e a apresentacdo e discussdao dos



resultados obtidos. O ultimo capitulo diz respeito as conclusGes e as limitacdes

encontradas ao longo do desenvolvimento da investigagao.

As referéncias bibliogrdficas encontram-se em concorddncia com o estilo de Vancouver (superscript).






1. A DEMENCIA

O aumento da esperanca média de vida e por consequente aumento da longevidade
representa, hoje em dia, um grande desafio para a sociedade sobretudo ao nivel das
politicas de saude. Nas ultimas décadas tem-se observado um envelhecimento
progressivo da populacdo na maioria dos paises desenvolvidos, incluindo Portugal. Isto
deve-se ao aumento da esperanca média de vida e a diminuicdo da taxa de natalidade.
A medida que a idade aumenta, existe um risco acrescido de doenca e naturalmente da
dependéncia e da necessidade de cuidados. E notdria também a incidéncia de certas
doencas crénicas que com a idade constituem um fator de risco e maior prevaléncia,

como é o caso das deméncias.

A DEM é uma sindrome geralmente de natureza crdénica ou progressiva, na qual existe
deterioracdo da funcdo cognitiva, para além do que se poderia espectar do
envelhecimento normal. Afeta a memdria, o pensamento, a orienta¢do, a compreensao,
o calculo, a capacidade de aprendizagem, a linguagem e o julgamento. O
comprometimento da fungdo cognitiva é comumente acompanhado e, ocasionalmente,
precedido pela deterioracdo do controle emocional, do comportamento social ou da
motivacdo. E uma das principais causas de incapacidade e dependéncia entre pessoas
idosas em todo o mundo e leva, a perda progressiva das capacidades cognitivas, do
autocuidado e da adaptagao, podendo ser esmagadora, ndo apenas para as pessoas que
a possuem, mas também para os seus cuidadores e familias. Causa enorme impacto
fisico, psicoldgico e econdmico quer a nivel pessoal, familiar e social, sendo um cendrio

desafiante para todos aqueles que vivem de perto com a patologia.' > °

A DEM ¢é considerada uma patologia do envelhecimento, principalmente devido ao
acentuado aumento da sua prevaléncia nos grupos de idades mais avanc¢adas, nao
fazendo parte do envelhecimento normal. Contudo ainda nao foi possivel clarificar se é
devida ao envelhecimento ou se esta relacionada com esse mesmo envelhecimento,
estando apenas comprovado o aumento significativo da sua prevaléncia em idosos com

idade mais avangada.’?



Hoje em dia, a DEM é uma das principais preocupacdes de saude na Europa, pelo
aumento da sua prevaléncia e pela acrescida dependéncia que acarreta. E uma patologia
normalmente de progressao lenta e prolongada, 8 medida que evolui requer um maior
apoio e necessidades acrescidas de cuidados, resultando numa preocupacdo para os
familiares/cuidadores e também para os profissionais de saude. E uma patologia que
causa enorme sofrimento que advém de uma multiplicidade de perdas, adaptacdes e
sintomas que vao surgindo com o avancar da doenca, tendo um impacto na qualidade
de vida do doente e também dos seus familiares/cuidadores. Uma vez assumida a
irreversibilidade do processo de doenca a atencdo deve centra-se na promoc¢ao do

conforto, da qualidade de vida e da dignidade da pessoa doente.

Visto que a incidéncia da DEM tem vindo a aumentar significativamente sdo poucas as
pessoas afetadas que recebem CP, pela dificuldade em reconhecer a DEM avancada
como uma doenca terminal, por dificuldades em estabelecer um prognédstico e
suspender terapéuticas futeis, pela dificuldade em avaliar claramente os sintomas
através de escalas tradicionais e por dificuldade do doente em expressar claramente a
sua vontade. Neste ponto de vista, é necessario garantir a equidade no acesso aos CP

para este numero acrescido de doentes incurdveis. 71011

1.1. EPIDEMIOLOGIA DA DEMENCIA

Segundo a literatura, podemos afirmar que a incidéncia e a prevaléncia da DEM
aumentam com a idade, duplicando aproximadamente a cada cinco anos. Em 2005
estimava-se que cerca de 7,5/1000 pessoas por ano, em 2012 as estimativas apontam
para cerca de 7,7/1000 pessoas por ano.’ Portugal a semelhanca de outros paises
ocidentais estima uma prevaléncia de 5% acima dos 65 anos. Os dados epidemiolégicos
mais recentes indicam a existéncia de 153 mil pessoas com DEM no nosso pais. Na
Europa estima-se que cerca de 7.3 milhdes de pessoas sofram de algum tipo de DEM,
existindo uma previsdo que este nimero duplique até 2040.%? Nos estudos realizados

em 2017 as estimativas apontavam para 53 milhdes de pessoas afetadas.'®> A OMS prevé



gue em todo o mundo existam 47.5 milhdes de pessoas com DEM, nimero que pode

atingir os 75.6 milhdes em 2030 e quase triplicar em 2050 para os 135.5 milhdes. %3

As DEM em 2004 foram a sexta principal causa de morte nos paises mais desenvolvidos
e a doenca de alzheimer a quinta causa de morte mais comum em 2006, segundo dados
da OMS. Pelas estimativas a DEM contribui com 11.9% dos anos vividos com
incapacidade nas pessoas acima dos 60 anos de idade, traduzindo-se em elevadas
percentagens de morbilidade.>'* Existem vérios estudos que apontam a idade como
sendo o fator de risco mais importante na DEM. Sendo notério um significativo
envelhecimento demografico nos ultimos anos, torna-se claro o progressivo aumento
da prevaléncia da DEM em Portugal. Para a populacdo acima dos 60 anos de idade
seriam aproximadamente 160287 pessoas com a patologia em 2013.%>'2 Também a
baixa escolaridade e o sexo feminino sao descritos como fatores relacionados com o

desenvolvimento da patologia. °

Contudo alguns casos de DEM poderdo ser atribuidos a fatores de risco potencialmente
modificaveis e deste modo, a incidéncia da doenca reduzida pelo colmatar desses
mesmos fatores. Os mais importantes sdo os fatores de risco cardiovasculares, como
por exemplo, a inatividade fisica, tabagismo, hipertensdo arterial na meia idade,
obesidade na meia-idade e diabetes mellitus. O nivel educacional e depressao também
sao descritos como potencias fatores de risco. No entanto estes fatores foram
selecionados a partir de estudos realizados em paises desenvolvidos que poderao nao
ser os mesmos ou ter uma traducgao diferentes para paises menos desenvolvidos. Assim
adiar o inicio da doenga podera reduzir significativamente a prevaléncia e incidéncia da

DEM.B’ 14

1.2. CARACTERIZACAO DA DEMENCIA

O conceito de DEM tem sofrido varias alteragdes, no entanto, a sua caracterizacao
mantém-se baseada num declinio da capacidade funcional que envolve a memdria, o
pensamento e o julgamento/processamento da informacdo, interferindo diretamente

nas atividades pessoais, sociais e profissionais da pessoa afetada. Em causa estd um



comprometimento do sistema nervoso central que pode levar ao desenvolvimento de

outros défices cognitivos como, afasia, apraxia e agnosia.'> ¢

A deterioracdo intelectual das pessoas com DEM estd associada a uma causa organica
ndo especifica, normalmente com uma evolucdo lenta e progressiva perturbando
multiplas funcdes corticais. O impacto que a DEM tem em cada pessoa é diferente,
depende da personalidade, do estilo de vida e da presenca de comorbidades associadas,

gue a pessoa tinha anteriormente a DEM.

A caracterizacdo da DEM surge, como um quadro clinico assintomatico dificil de precisar,
sendo posteriormente seguido por uma fase sintomatica da qual comecam a resultar
algumas caracteristicas da doenca. Estad associada a uma heterogeneidade de sintomas

através dos quais a OMS propdes trés estadios e sintomas associados (quadro 1).

Quadro 1-Estadios e Sintomas da DEM (WHO, 2006)

Estadio Descrigao
Por norma passa desapercebido, sendo os sintomas interpretados pelos
familiares, como subjacentes ao envelhecimento. O aparecimento é gradual
e dificil de precisar o seu inicio. A pessoa pode experienciar:

e  Problemas com a linguagem;

e Perda significativa da memoria, sobretudo eventos recentes;

e N3o saber as horas ou os dias da semana;

Precoce -
e  Perder-se em lugares familiares;
e Dificuldade em tomar decisdes;
e Inatividade e desmotivacao;
e Mudangas de comportamento, depressao e ansiedade;
e  Reagir ocasionalmente com agressividade;
e Perda de interesse.
As limitagOes estdao mais claras. A pessoa com DEM demonstra dificuldade nas
atividades de vida didrias e, para além disso pode:
e Demonstrar esquecimento dos acontecimentos recentes e dos
nomes das pessoas;
e N3&o conseguir viver sozinho sem problemas;
e N3&o conseguir cozinhar, limpar ou fazer compras;
Médio e Tornar-se bastante dependente de familiares/cuidadores;

e Necessitar de ajuda na higiene pessoal;

e Apresentar dificuldade aumentada com o discurso linguistico;

e Demonstrar problemas relacionados com o comportamento
(deambulagdo repetitiva, repetir questées, chamar sem sentido e
disturbios do sono);

e Perder-se dentro de casa;

Ter alucinagdes.




Estadio em que existe total dependéncia e inatividade. As perturba¢des da
memo©ria sdo significativas e os aspetos fisicos da DEM sdo evidentes. A pessoa
com DEM pode:

e Terdificuldade em comer;

e Serincapaz de comunicar;

e Ndo reconhecer familiares, amigos ou objetos familiares;

e Ter dificuldade em compreender o ambiente que a rodeia;

° Ter dificuldade em reconhecer o caminho no interior da casa;

e  Ter dificuldade em andar, em engolir;

e Terincontinéncia urinaria;

e Ter comportamento inapropriado em publico;

e  Estar confinado a cama ou a cadeira.

Avangado

Outro instrumento Util para classificar os estadios da DEM é a Global Deterioration Scale
(GDS) que aborda sete estadios de DEM, sendo que os estadios um a trés sdo pré-
demeéncia e os estadios quatro a sete sdo considerados estadios de DEM. A partir do
estadio cinco a pessoa com DEM ja ndo consegue viver sozinha, sem ajuda ou sem

assisténcia (quadro 2).'7

Quadro 2- Classificagéo da DEM segundo a GDS

Estadio da DEM

Descrigdo do estadio

1
Sem declinio cognitivo

Sem queixas subjetivas de défice de memoaria. Sem défices de memoria
evidentes na entrevista clinica.

2

Declinio cognitivo muito
ligeiro

(alterag6es da memoria
associadas a idade)

Queixas subjetivas de défice de memodria, frequente nas seguintes
situagdes: ndo saber onde colocou objetos familiares e esquecer-se de
nomes que normalmente sabia bem. Sem défice de memdria evidente
perante a entrevista clinica. Sem défices objetivos em situagdes socias. A
pessoa mantém-se auténoma e os sintomas passam desapercebidos a
familia, sendo habitualmente atribuidos a idade. Existe preocupacdo
adequada relativamente a sintomatologia.

3

Declinio cognitivo
ligeiro (alteragbes
cognitivas ligeiras)

Agravamento das queixas anteriormente referidas que se manifestam em
diversos contextos: perder-se em locais familiares, performance diminuida
no local de trabalho, défice na procura de palavras que se torna mais
evidente para aqueles que |he sdo mais intimos, pouca retencdo de
memoaria apos leitura, perde objetos importantes e familiares, défice de
concentracdo. Evidéncia de défice de memodria objetiva perante uma
entrevista intensiva. A pessoa com DEM comeca a manifestar negacdo e
pode apresentar um nivel de ansiedade ligeira a moderada perante os
sintomas.

4
Declinio cognitivo
moderado (DEM ligeira)

Os défices de memdria tornam-se visiveis e facilmente detetaveis através
da entrevista clinica. Os défices manifestam-se ao nivel das AVD,
essencialmente na vertente instrumental. A pessoa deixa de ter
capacidade para realizar atividades complexas. A negacdo passa a ser um
mecanismo de defesa dominante.




5 A pessoa deixa de ter capacidade de viver sem ajuda ou assisténcia.

Declinio cognitivo Durante a entrevista clinica, ndo é capaz de recordar um aspeto
moderadamente severo | significativo da sua vida atual. Apresenta frequentemente desorientagdo
(DEM Moderada) temporal e espacial. As pessoas retém ainda memaria de acontecimentos

importantes da sua vida.
Necessitam de ajuda relacionada com o vestir-se. A pessoa ndao tem
consciéncia dos seus défices cognitivos e podem surgir alteragdes de

comportamento.
6 Retém alguma memoria do seu passado, embora de forma fragmentada.
Declinio cognitivo Ndo esta consciente do seu passado mais recente. Torna-se totalmente
severo dependente nas AVD. Por vezes, é ainda capaz de distinguir pessoas
(DEM moderadamente familiares das ndao familiares, apesar de nao saber os seus nomes.
severa) Apresenta alteragdes de sono-vigilia. Ocorrem mudangas emocionais e de

personalidade, podendo incluir: agressividade, apatia, desconfianga,
alucinagdes, entre outras.

7 A capacidade verbal é totalmente perdida, juntamente com atividades
Declinio cognitivo muito | motoras basicas, como é o caso da marcha. A pessoa apresenta
severo (DEM severa) incontinéncia urindria, rigidez generalizada, estando os reflexos

neurolégicos normalmente presentes. A pessoa fica habitualmente
acamada e totalmente dependente, necessitando de ajuda total ao nivel
de todas as AVD.

1.3. TIPOS DE DEMENCIA

As deméncias podem ser classificadas tendo em conta as seguintes abordagens, a
localizacdo anatomica no cérebro resultante do processo patoldgico ou a doencga
subjacente, sendo que a maioria dos sistemas de classificacdo utiliza a combinacdo entre
as duas abordagens. Estas sdo agrupadas em dois grandes grupos as ndo degenerativas

e as degenerativas.

As deméncias ndo degenerativas tém etiologias multiplas, algumas sdo raras e outras
mais frequentes, como as lesdes cerebrovasculares. Dentro deste grupo temos a DEM

vascular, alcodlica, infeciosa, pds-traumaética, entre outras. %18 19

A DEM Vascular é uma perturbacdo complexa, relacionada com os problemas de
circulacao para a regido cerebral, ou seja, o défice cognitivo é resultante da patologia
cerebrovascular seja ela do tipo isquémica, hemorragica ou hipéxica. E o segundo tipo
mais comum de DEM em Portugal pela elevada prevaléncia de hipertensdo e de
acidentes vasculares cerebrais.’ Divide-se em duas formas, a DEM por multienfartes
cerebrais, devida a patologia cerebrovascular que é capaz de provocar enfartes

cerebrais multiplos que causam deterioragdo cognitiva. Esta é provavelmente a forma
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mais comum de DEM Vascular. Outra forma é a Doenca de Binswanger, caracterizada
por uma deterioracdao mental de progressao lenta, que surge entre os 50 e 65 anos.
Clinicamente manifesta-se por crises epiléticas e ataques de apoplexia, associados a
afasia, hemianopsia, hemiparesia, hemi-hipoestesia, podendo ao longo do seu curso

surgirem episddios de agitacdo psicomotora. 1*20

Nas deméncias degenerativas destacam-se a DEM de Alzheimer, a DEM de Corpos de
Lewy e a DEM Frontotemporal. Estes tipos de DEM s3o extremamente numerosas e

muito frequentes.® *°

A DEM de Alzheimer é a forma mais comum de DEM. Trata-se de uma doenca
neurodegenerativa que danifica e destréi o tecido nervoso de uma forma gradual e
progressiva. Tem um inicio insidioso que acaba por passar desapercebido muitas vezes
as pessoas que convivem de perto com o doente e até mesmo para este. A familia
comega a notar alteragdes no comportamento do doente, mas este nao valoriza, nem
demonstra preocupacdo pois minimiza e atribui justificagdes. O individuo vai perdendo
certas funcGes e capacidades ao longo da evolugdo da doenca, sendo os primeiros sinais
geralmente a falha da memdria. O doente tem cada vez mais dificuldade em recordar

factos recentes, embora reporte ao detalhe factos mais antigos.® %18 20

A DEM de Corpos de Lewy resulta da presenga de pequenos corpos de lewy, os quais,
devem o seu nome ao médico que os identificou em 1912. Sdo pequenas estruturas
circulares de proteinas, que se depositam no cérebro perturbando ou danificando a
transmissdao de informagdo entre mensageiros quimicos como a Acetilcolina e a
Dopamina que desempenham um importante papel na regulagdao do funcionamento
cerebral. E uma doenga neurodegenerativa, caracterizada por ser uma DEM com
sintomas de parkinsonismo e flutua¢cdes da atencdo e de alerta. As primeiras
manifestacdes sdao a bradicinesia, rigidez muscular e outros sinais extrapiramidais,

podendo o doente manifestar flutuacdes de estado semelhantes a delirium. 18,20

A DEM Frontotemporal associada @ degeneragao de um ou dos dois lobos cerebrais

frontal ou temporal. A idade média de inicio situa-se entre os 50 e 55 anos, sendo mais
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comum no género masculino. O diagndstico nao é facil de efetuar e é necessario muitas
vezes recorrer-se a um especialista. S3o valorizados para efeito de diagndstico as
alucinacdes e o parkinsonismo, por serem caracteristicos desta patologia. Ndo existe
tratamento para este tipo de DEM. Farmacologicamente recorre-se a terapéuticas que
controlem os sintomas como as alucinagdes ou os tremores, visando aumentar a
gualidade de vida. Neste grupo de DEM estdo incluidas a Afasia Progressiva ndo-fluente,

DEM Semantica e Doenca de Pick.'® 20

Existem outras DEM degenerativas secunddrias a um processo degenerativo que afeta
o cértex, as regides subcorticais ou a ambos. Pelas constantes mutagdes é dificil
enumerar uma lista exaustiva destas, no entanto, algumas delas sdo estudadas e citadas,
como por exemplo, a doenca de Huntington. Esta é de origem hereditaria e afeta o
cérebro e o corpo. Os primeiros sintomas manifestam-se entre os 30 e os 50 anos por
um declinio intelectual e movimentos involuntarios dos membros ou dos musculos
faciais. Outros sintomas sao, as alteracdes da personalidade, meméria, fala, capacidade
de discernimento e problemas psiquiatricos. Ndo existe tratamento disponivel para

impedir a sua progress3o, contudo, a medicac3o pode controlar os sintomas. & 20

A DEM pode ser causada por diversas doencas, dai estar associada a uma grande
variedade de sintomas que alteram a forma como esta se manifesta, o seu curso e a
resposta as intervengbes terapéuticas. Hoje em dia, a classificacdo das DEM esta
limitada na sua estrutura, tendo em vista, uma melhor compreensao do conceito, das

caracteristicas clinicas, neuropatoldgicas e terapéuticas.

1.4. DIAGNOSTICO DIFERENCIAL DA DEMENCIA

De facto, é dificil estabelecer o diagndstico de DEM, se a pessoa apresentar apenas
défice de memdria ndo podera ser diagnosticada DEM, tem de apresentar para além
deste défice, alteragdes a nivel do pensamento abstrato e perda da capacidade critica.
Desta maneira é explorado ao maximo através dos varios instrumentos e exames

complementares de diagnostico para ter a certeza da patologia. 2122
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Inicialmente é feita uma anamnese a qual pode ser a chave do diagndstico e permitir a
distincdo entre os vdrios tipos de DEM. Esta devera ser realizada junto do doente,
embora os dados fornecidos pelo préprio possam ser pouco claros e ndo correspondam
arealidade. A analise da discrepancia entre as informacgdes referidas pelo doente e pelos
familiares/cuidadores pode, por si s6, ser um contributo para estabelecer o diagnédstico.
Para além destes dados também as caracteristicas demograficas (idade e escolaridade),
antecedentes pessoais de doencas neuroldgicas e/ou psiquiatricas, historia familiar e
intervencdes farmacoldgicas sdo contemplados. Outros sintomas associados devem ser
excluidos, sendo importante reconstruir o perfil de instalacdo e evolucdo do quadro
clinico. Deste modo, a anamnese, torna-se um método de recolha de dados diverso e
eficaz através do qual é feita uma avaliacdo das alteracOes cognitivas (sinal inicial da
perda de memodria, dificuldades na orientacdo espaciotemporal, alteracdes na escrita,
calculo e linguagem, auséncia de capacidade critica, etc.), do compromisso funcional
(dificuldade em desempenhar as AVD e outras tarefas mais complexas) e manifestacGes
psiquidtricas (apatia ou agitacdo, variacbes do humor, alteracbes da personalidade,
desinibic3o social e sexual e comportamento obsessivo e ritualista). E com base em toda
estainformacdo e conhecendo a neuropsicologia da DEM que, obtemos uma ideia global
da situacdo clinica e do estado do doente, para posteriormente selecionar instrumentos
para uma avaliacdo especifica de cada caso e obter indicadores de diagnostico e

prognostico.% 23 24

Posteriormente a anamnese é feita uma avaliagdo neuropsicoldgica, sendo esta, a
bateria mais completa de testes cognitivos que avaliam todas as areas da cognicdo e
incluem uma avaliagdo psicoldgica. Hd uma grande variedade de instrumentos, desde
os que avaliam uma unica dimensdo da cognicdo aos que sdao multifatoriais e desde os

de aplicacdo rapida e breve aos que sdo extensos e demorados.

Enumero alguns dos testes e escalas mais utilizados, como por exemplo, o Exame Breve
do Estado Mental ou Mini Mental State Examination (MMSE) elaborado por Folstein et
al. (1975), é um dos exames mais amplamente utilizados para avaliagdo do

funcionamento cognitivo. E composto por trinta itens que avaliam seis dominios
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cognitivos, tais como, orientacdo, retencdo, atencdo e cdlculo, evocacado diferida,
linguagem e capacidade construtiva. Tem uma pontuacdo que varia de 0 a 30 pontos

que dever3d ser interpretada consoante a escolaridade do paciente.?> 26

Um outro, o Teste do Reldgio (TR) ou Clock Drawing Teste (CDT), é de féacil e répida
aplicacdo. Prova cldssica de papel e lapis que funciona como teste rastreio para a DEM
e para avaliacdo de dificuldades visuoespaciais, construtivas e executivas. Existem
diversas versdes e formas de pontuar este teste, mas a sua execucao é sensivelmente
igual e consiste em pedir para um doente desenhar um reldgio e colocar os ponteiros

das horas e minutos na hora pedida.?

Ainda, a GDS, de Reisberg et al. (1982), desenvolvida para tentar caracterizar a DEM e

classifica-la em estadios de deteriorac3o, ja descrita anteriormente.?’

A Escala Clinica DEM (CDR), desenvolvida por Hughes et al. (1982) como instrumento de
avaliacdo global sendo a sua interpretacdo e mensurac¢ao atualizada por Morris (1993).
A CDR contém cinco graus de comprometimento do desempenho do individuo, como
memo©ria, orientacdo, juizo e solucdo de problemas, atividades na comunidade, casa e
passatempos e cuidado pessoal. Inicialmente foi construida para detecdo e
estadiamento da doenca de alzheimer, tendo demonstrado a sua eficacia na avaliagdo

de outras formas de DEM.2> %7

Por ultimo, o Montreal Cognitive Assessment (MOCA), permite avaliar a fungdo cognitiva
aplicando um conjunto de tarefas divididas em memdria, atengao, linguagem,
abstracdo, orientacdo, evocacdo diferida, funcdao executiva, dimensao visou-espacial,
desenho de relégio. A pontuagdao mdxima sdo os 30 pontos sendo que pontuacgdes iguais

ou inferiores a 25 pontos indicac3o alteracdo cognitiva. #°

Além dos instrumentos existem alguns critérios que permitem obter uma maior
uniformidade diagnostica, o Manual de Diagndstico e Estatistica das Perturbacdes

Mentais (DSM-V) propde alguns desses critérios: 2
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Evidéncias de declinio cognitivo importante a partir de nivel anterior de
desempenho em um ou mais dominios cognitivos (atencdo complexa, funcdo
executiva, aprendizagem e memoria, linguagem, perceptomotor ou cognicao
social), com base em:

o Preocupacdo do individuo, de um informante com conhecimento ou do
clinico de que ha declinio significativo na funcdo cognitiva;

o Prejuizo substancial no desempenho cognitivo, de preferéncia
documentado por teste neuropsicoldgico padronizado ou, em sua falta,
por outra investigacado clinica quantificada.

Os déficits cognitivos interferem na independéncia em AVD (i.e., no minimo,
necessita de assisténcia em atividades instrumentais complexas da vida diaria,
tais como pagamento de contas ou controle medicamentoso).

Os déficits cognitivos ndo ocorrem exclusivamente no contexto de delirium.

Os déficits cognitivos ndo sdo mais bem explicados por outro transtorno mental

(por exemplo, transtorno depressivo maior, esquizofrenia).

Também a Classificacdo Internacional das Doencas da OMS propGe alguns critérios de

diagndstico: 28

Perturbagao progressiva da memoria e do pensamento significativa para limitar
as AVD.

Evolucdo de pelo menos seis meses e possivelmente associado a pelos menos
uma destas func¢des: linguagem, calculo, julgamento, pensamento abstrato,
apraxias, agnosias ou altera¢des da personalidade.

Caracter global e adquirido do défice opde-se a deficiéncia eletiva de uma das

fungdes cognitivas por uma lesdo especifica do encéfalo.

Para além destes testes, escalas e critérios devemos excluir causas potencialmente

reversiveis. Podemos também recorrer a andlises de biomarcadores, a exames

complementares de diagnostico, como a tomografia axial computorizada, a ressonancia

nuclear magnética cranio-encefalica, eletroencefalograma, pun¢ao lombar entre outros.
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Todas estas hipéteses de formular o diagndstico sdo vdlidas e ndo pretendem esgotar
todos os sintomas que surgem nas DEM, simplesmente permitem criar um consenso
entre os critérios mais comuns para estabelecer o diagndstico, facilitando a identificacdo

precoce.

1.5. O IMPACTO SOCIAL DA DEMENCIA

Sendo a DEM uma das doencas crdnicas que mais incapacidades provoca, a necessidade
de cuidados e implicacdes que isso acarreta é bastante significativa em comparacdo com
outras patologias. O diagndstico de uma DEM gera repercussdes ndo s na vida da
pessoa afetada, como também na de quem lhes é préximo, uma vez que exige cuidados
crescentes e constantes por parte de outrem a medida que a doenca progride. Em média
um doente com DEM vive cerca de seis anos ap06s o diagndstico, mas esse periodo pode
oscilar entre os dois e os vinte anos dependendo da idade do diagndstico e da existéncia

de comorbidades.®

A elevada morbilidade associada a cronicidade das DEM, acarreta custos diretos e
indiretos muito elevados, refletidos em uma enorme sobrecarga para o sistema de
saude e também um grande impacto na economia das familias. O custo econdmico da
DEM ¢ dificil de contabilizar, pois além dos gastos inerentes ao diagnostico,
estadiamento, fdrmacos, internamentos hospitalares, apoio diferenciado entre outros,
é necessario associar todo o trabalho realizado pelo cuidador principal.> % 2° Geralmente
as pessoas com DEM estdao na comunidade, a maioria continua na sua habitagdo ao
cuidado da familia, sendo por vezes um familiar que assume o papel de principal
cuidador. Este cuidador por vezes tem de deixar de trabalhar para dar resposta as
necessidades do doente demente. Deixa de ter tempo para si, perde o contacto com
amigos, levando ao isolamento social, a um enorme desgaste fisico e psicoldgico e a

elevados niveis de stress.

A DEM é uma sindrome progressiva, razao pela qual, a medida que a incapacidade e
niveis de dependéncia da pessoa afetada aumentam, as atividades desempenhadas pelo

cuidador também aumentam. Numa fase inicial o cuidador apenas realiza uma
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orientacdo/supervisdo do doente, depois comeca por realizar AVD e com o declinio
progressivo, uma vigilancia constante e uma necessidade de cuidados total. Tal com
refere a WHO (2012)?, cuidar da pessoa com DEM é dificil, requer tempo, energia e

muitas vezes esforco fisico ao cuidador.

Com a exaustdo do cuidador e o défice de recursos e apoios para este tipo de doentes,
a institucionalizacdo acaba por ser muitas vezes o recurso. Contudo, esta por vezes ndo
é a decisdo mais sensata, pois, no geral, estas instituicGes ndo se encontram
devidamente capacitadas para este tipo de situacbes, com especial relevo nas
instituicOes hospitalares. Nestas, o seu objetivo é a prestacdo de cuidados de saude de
gualidade em tempo oportuno e para situa¢des agudas, encaminhado as situacdes
irreversiveis para outro tipo de respostas sociais. Estas sdo por exemplo, lares, centros
de dia, etc. que para além de ndo terem pessoas especializadas em DEM também nao

tém estruturas adaptadas.3°

Em suma, a maioria das pessoas com DEM encontra-se na comunidade, em suas casas,
sendo cuidadas por um cuidador. Este tem um risco acrescido de desenvolver problemas
fisicos e psicoldgicos, relacionados com a continuidade de cuidados e com a acumulagdo
de papéis e outras tarefas que desenvolve durante um periodo acrescido de tempo.
Deste modo, torna-se fundamental que as politicas de saude e os sistemas sociais
reconhecam a DEM com uma prioridade e um problema de saude publica? e que neste
sentido, desenvolvam estratégias e planos para suprimir as necessidades das pessoas

com DEM e da sua familia/cuidadores.
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2. CUIDADOS PALIATIVOS

Os CP surgem inicialmente como os cuidados as pessoas na fase final da sua vida,
nomeadamente os moribundos. Estes cuidados eram prestados por pessoas individuais
ou grupos, sobretudo religiosos, por hospitalidade e compaixdo, na tentativa de ajudar
e ndo abandonar os doentes incuraveis e moribundos. No entanto a prestacao destes
cuidados era muito generalista, e é com a pioneira Cicely Saunders na década de 60, do
século XX, que surge no Reino Unido o movimento dos Hospices e os considerados CP
modernos. Ao longo da sua pratica Cicely verificou que os cuidados prestados aos
doentes e familias nos hospitais eram inadequados, ndo tinham em consideracdo a
preocupacdo pelas necessidades dos doentes e sua familia, os problemas fisicos,
psicologicos e o sofrimento que todos estes fatores causavam. Em 1967 cria o St
Christopher’s Hospice que hoje em dia é uma das maiores instituicOes especializadas em
CP, prestando assisténcia integral ao doente, desde o controlo dos sintomas até ao alivio
da dor e do sofrimento psicolégico. Cicely percorreu um longo caminho e deu um dos

maiores contributos para o reconhecimento mundial dos CP. 3!

Com o decorrer do tempo estes conceitos foram sendo desenvolvidos e em 2002 a OMS
definiu os CP como sendo uma abordagem que visa melhorar a qualidade de vida dos
doentes e suas familias, que lidam com problemas decorrentes de uma doenca grave
e/ou incuravel com prognostico limitado, com base na prevencgao e alivio do sofrimento,
com recurso a identificagdo precoce e ao tratamento rigoroso dos problemas fisicos,

psicoldgicos, socias e espirituais.3?

Em 2010 a European Association for Palliative Care caracteriza-os de forma mais
completa e abrangente, fazendo referéncia a cuidados ativos e totais prestados ao
doente que ndo respondendo a terapéutica curativa, necessita de um controlo de
diversos sintomas, como a dor, o sofrimento e problemas sociais, psicolégicos e
espirituais. Devendo estes cuidados ser prestados por equipas multidisciplinares que

envolvam o doente, a familia e a comunidade nos seus objetivos. Afirmando a vida e
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assumindo a morte como um processo natural e, como tal, ndo a antecipando nem a

adiando, preservando a melhor qualidade de vida possivel até a morte”. 33

Assim perante o exposto compreendemos que os CP tenham como pilares, o alivio dos
sintomas, o apoio psicoldgico, espiritual e emocional, valorizando o sofrimento do
doente/familia, como objeto de tratamento e de cuidados de saude ativos e

organizados. Deste modo podemos apontar os principios nos quais os CP assentam: 32

34 35 36

e Afirmam avida e encaram a morte como um processo natural;

e Nao atrasam nem antecipam a morte;

e S3o implementados o mais precocemente possivel no curso da doenca em
conjugacdo com outras terapéuticas destinadas a cura ou prolongamento da
vida;

e Integram componentes psicossociais e espirituais nos cuidados ao doente e sua
familia;

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

e Proporcionam um sistema de suporte que ajude o doente a viver tao ativamente
quanto possivel até a morte;

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

e Proporcionam um sistema de suporte que ajude a familia a lidar com o processo
de morte do seu ente e com o seu proéprio luto;

e Proporcionam melhoria da qualidade de vida, podendo influenciar

positivamente o curso da doenca.

Sendo a DEM uma doencga progressiva, incuravel e cuja incidéncia tem vindo a aumentar
significativamente nos Ultimos tempos devido ao aumento da sobrevida, sdao poucos os
doentes com esta patologia que recebem CP. A OMS e a Alzheimer Disease International
® apontam algumas barreiras no acesso aos cuidados de salde para as pessoas com
DEM. S3o essas, atitudes negativas perante o diagndstico, défice de formacao adequada

por parte dos profissionais de salde, défice de infraestruturas adequadas, demora no
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acesso aos cuidados de salde que se prende com o facto da DEM ser considerada como
parte normal do envelhecimento, estigma, défice nas iniciativas politicas publicas, défice

no financiamento destinado as DEM e pouca pesquisa e formacdo na drea das DEM.

Também Chang, et al. (2005)3’ apontam algumas razdes que limitam o acesso das
pessoas com DEM aos CP, tais como, as familias e as equipas de saude ndo reconhecem
a DEM como uma doenca terminal; dificuldades em prognosticar o tempo de vida; estas
dificuldade em prognosticar dificultam também o apoio dado as familias; dificuldade em
determinar as necessidades paliativas devido a problemas de comunicacdo, quer por
falta de treino dos profissionais, quer pelo devido avanco da DEM; falhas de

conhecimento e treino dos profissionais e estudantes da drea de saude.

Para além dos fatores descritos anteriormente, continua a ser notdria alguma
centralidade nas pessoas com doenca oncoldgica por parte da grande maioria das
equipas de CP. Por outro lado, o numero de equipas parece ndo ser suficiente para dar
resposta as necessidades da populacdo, e também o facto de a oferta de CP ser baseada

no prognostico de vida.

E dificil estabelecer o progndstico quando se abordam pessoas com DEM, pois assumem
um padrdo de declinio lento numa funcionalidade a partida muito rudimentar que
modifica a trajetdria habitual do processo, tornando pouco previsivel a sua evolugao e
mais complexa a abordagem. Existe uma deterioragao lenta e progressiva do estado
funcional. O curso da DEM no fim de vida é semelhante ao curso desde o momento do
diagnodstico, apenas o nivel do estado funcional é mais elevado no momento do

diagndstico em relacdo a trajetdria de fim de vida.1°

“Comparativamente com as neoplasias, parece ser bastante mais dificil estabelecer
progndsticos perante uma doenca ndo oncoldgica em fase avancada”.'® Na figura 1
podem-se observar as trajetdrias em fim de vida caracteristicas das neoplasias,
insuficiéncia cardiaca e respiratéria e das DEM. No caso das neoplasias, observa-se um
curto periodo de declinio. Na insuficiéncia cardiaca e respiratdria, observa-se uma

limitacdo crénica e agudizagbes episddicas graves. No caso das DEM, observa-se uma
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deterioragdo arrastada ao longo do periodo de tempo em que a doenga progride (Figura

1) 38
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Figura 1-Trajetdrias em fim de vida

Deste modo, por tudo aquilo que foi reportado e pelo impacto que a DEM acarreta,
torna-se pertinente o acompanhamento pelos CP. A Alzheimer Europe®® refere que os
CP comegam no momento do diagndstico de uma doenga potencialmente incuravel,
indo até ao momento da morte e, continuando apos este no apoio ao luto da familia.
Indica ainda “(...) a provisdo de CP deve ser introduzida de forma simples e precoce,

complementando cuidados adequados dirigidos a DEM”. 3°
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A aplicabilidade precoce dos CP traz beneficios para os doentes e suas familias, na
medida em que diminui a carga sintomatica dos doentes e a sobrecarga dos familiares.
Para além disso, estes diminuem os tempos de internamento hospitalar, os
reinternamentos, a futilidade terapéutica, o recurso aos servicos de urgéncia e aos

cuidados intensivos e, consequentemente, diminuem os custos em saude.*% 4

No caso da DEM a introducdo dos CP no momento do diagndstico, assume particular
importancia, pois é sabido que na maioria dos casos a DEM é subdiagnosticada ou
diagnostica tardiamente, o que traz implica¢cdes e diminui a possibilidade da pessoa
exprimir a sua vontade e desejo em relacdo aos cuidados que pretende numa fase mais
avancada da doenca, ndo sendo tracado um plano de cuidados atempado segundo as

crencas e opinides da pessoa afetada.

Lopez-Tourres et al. em 2009*? definem objetivos especificos de CP para as pessoas com
DEM: terapéutica orientada para o controlo sintomatico, respeitando a dignidade
humana, visando a maximizacdo do conforto; optar pela atitude terapéutica mais
adequada perante cada uma das patologias concomitantes, tendo em conta a

progressdo da DEM; prevenir a sobrecarga do cuidador e da familia.

E importante garantir a equidade na acessibilidade aos CP para todo o tipo de pessoas
que deles beneficiem, que é o caso do doente com DEM. Contudo em Portugal a
acessibilidade esta longe de ser equitativa, faltam equipas e estas estdo mal distribuidas
pelo pais, ficando os racios aquém do necessario, como foi comprovado num estudo
realizado em 2009. 8 Em suma a necessidade e o beneficio dos CP para a pessoa com
DEM e sua familia torna-se inegdvel a luz da atual evidéncia cientifica embora esta

também seja ainda escassa.
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3. METODOLOGIA

No capitulo anterior procuramos clarificar e descrever os fendmenos em estudo, através
de uma revisdo da literatura. Embora a literatura relacionada com DEM e CP possa ser
considerada vasta, poucos sdo os estudos em contexto nacional e internacional que

procuram conhecer a relacdo entre ambas as tematicas.

A investigacdo cientifica € um processo sistematico e rigoroso que permite estudar
fendmenos, com o objetivo de obter respostas para questGes precisas que merecem
uma investigacao, levando por isso a aquisicdao de novos conhecimentos que visam o
beneficio da ciéncia e dos cuidados de saude prestados aos que deles necessitam, no
caso em concreto.*> 44 %A escolha de um método de investigacdo adequado é

fundamental para que se consigam alcancar os objetivos propostos.

Em saude é notdria uma predomindncia para os estudos quantitativos, através dos quais
sdo obtidas informacdes valiosas que ndo ddo espaco a subjetividade. No entanto, é a
subjetividade que permite o estudo dos fendmenos, caracteristica primordial dos
estudos qualitativos e que é apontada como um ponto fraco dos mesmos. A evolucao
da ciéncia e a necessidade de aprofundar e estudar fendmenos humanos mais
complexos, permite a investigacao qualitativa ganhar terreno. Os valores, a cultura e os
relacionamentos humanos nao sdao passiveis de descricdo através de métodos de

investigacdo quantitativa.*> 4

Sendo a problematica levantada no presente estudo “que fatores condicionam a
acessibilidade aos CP dos doentes com DEM na perspetiva dos neurologistas e
paliativistas?” é notdria a aplicabilidade de um estudo de natureza qualitativa para
melhor e mais profundamente conhecer as ideias dos profissionais envolvidos. A
formulagdo de um problema de investigacdao baseia-se no desenvolvimento de uma
ideia através de uma progressao légica de opinides, argumentos e de factos relativos ao

estudo que se deseja desenvolver.*®

25



Os estudos qualitativos diferem dos quantitativos nos que concerne as suas ideias
centrais, pois os aspetos essenciais da pesquisa qualitativa consistem, “na escolha
adequada de métodos e teorias convenientes; no reconhecimento e na analise de
diferentes perspetivas; nas reflexdes dos pesquisadores a respeito das suas pesquisas
como parte do processo de producdo de conhecimento; e na variedade de abordagens

e métodos”.*3

Objetivo do estudo

O objetivo do estudo é fator determinante para a escolha do método e ndo o contrario,
pelo que os objetivos ndo sao reduzidos a simples varidveis, mas sim representados na

sua totalidade dentro do seu contexto quotidiano.** 4’

Como objetivo do estudo definimos: identificar fatores que condicionam a
acessibilidade aos CP dos doentes com DEM na perspetiva dos neurologistas e

paliativistas.

Tem como finalidade promover a melhoria no acesso aos CP por parte dos doentes com

DEM.

Atendendo ao objetivo do estudo e pelo facto ja descrito de existir pouca literatura
acerca do fendmeno em questao optamos por desenvolver um estudo exploratério. Os
estudos exploratdrios aplicam-se com o objetivo de proporcionar uma visao geral, isto
é, uma visdao mais ampla acerca de determinado fato. Sdo sobretudo Uteis nos casos em
gue o tema escolhido é pouco explorado e é dificil formular sobre ele hipdteses precisas
e operacionalizaveis. > %® 48 No desenvolvimento deste tipo de estudos podem ser
utilizadas varias técnicas de recolha de informacao, entre elas a entrevista, utilizando
geralmente uma amostra pequena. Explorar, descrever fenémenos e compreender a
sua esséncia é a base deste tipo de estudos, através dos quais adquirimos significados e

a busca de sentido de determinado fendmeno.
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Populagdo

A populacdo do presente estudo incorpora um total de doze participantes de duas
classes de profissionais, neurologistas e paliativistas. O nimero de participantes de cada
classe é equivalente. A amostragem foi selecionada de forma ndo probabilistica por bola
de neve. Num estudo qualitativo é usual os investigadores recorrerem a este tipo de
amostra, pois sdo nao aleatdrias e contruidas a partir de um conjunto de informadores

iniciais que depois identificam outros.

Assim, os participantes selecionados para o presente estudo foram aqueles que
apresentavam determinadas caracteristicas, nomeadamente terem a especialidade de
neurologia e experiéncia no acompanhamento de doentes com DEM, no caso dos
neurologistas e por outro lado, no caso dos paliativistas terem a competéncia em
medicina paliativa a exercerem funcdes em servicos especializados de CP com

acompanhamento de doentes com DEM.

Colheita de dados

A colheita de dados ocorreu no periodo compreendido entre 1 de maio e 31 de maio de
2019. Foi solicitada a colaboracdo dos participantes apds apresentacdo inicial, onde
foram explicados os objetivos do estudo e garantido o caracter confidencial e voluntario

da participagao.

Os dados foram colhidos através da realizagdo de entrevistas semiestruturadas

aplicadas aos doze participantes com recurso a dudio-gravacao.

Instrumento de colheita de dados

O investigador deve determinar o tipo de instrumento de medida que seja adequado ao
objetivo do estudo, as questdes de investigacdo e hipdteses formuladas. Para tal, é
necessario que conhega os varios instrumentos de medida disponiveis, as suas

vantagens e os seus inconvenientes. Na investigacdo qualitativa existem varios
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instrumentos e técnicas para recolha dos dados, tais como, a observacao, as narrativas,

o focus grupo e as entrevistas. 4> 4¢

A observacao que pode assumir uma forma direta, sistematica ou uma forma
participante, sendo um método de tradicdo antropoldgica e o método de eleicdo da

etnografia.

As narrativas escritas, através das quais o investigador clarifica aquilo que quer ver
descrito, devendo ser claro. Tém baixos custos, pois eliminam as exigéncias das
transcricbes das entrevistas. No entanto apresentam desvantagem devido a falta de

espontaneidade que pode surgir nas respostas.*?

O focus grupo, instrumento valioso, embora ndo tenha surgido da tradicdo qualitativa
torna-se muito util em vérios contextos, especialmente quando se lida com assuntos
sensiveis. E um método econdmico, flexivel, estimulante, cumulativo e elaborado, capaz

de produzir dados ricos. >4

As entrevistas que podem ser ndo estruturadas, ou semiestruturadas. O facto de as
discussdes serem pouco estruturadas permitem aos participantes exprimirem
livremente as suas crengas, os seus sentimentos, descrevendo de forma espontanea os
seus comportamentos. No caso das entrevistas semiestruturadas, o entrevistador
orienta-se por um guido de temas abordados livremente sem uma ordem
preestabelecida, podendo alterar a ordem das questdes no decorrer da entrevista, ou
introduzir outras questdes que ndo estdo no guido e o entrevistado pode também trazer
outros temas a conversa. Este tipo de entrevista facilita a expressdo dos pontos de vista
dos entrevistados. Para facilitar a entrevista, esta deve ser feita no lugar e no momento
mais confortdvel e conveniente para os participantes. Este tipo de instrumento é
fundamental no campo das praticas, crencas e valores de universos especificos,
permitindo ao investigador mergulhar em profundidade com informacgdes consistentes

que permitem descrever e compreender o fenémeno em estudo. 4> >°

Face ao descrito escolhnemos como instrumento para colheita de dados a entrevista

semiestruturada, composta por duas partes: a primeira com perguntas fechadas que
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dizem respeito a dados sociodemograficos dos participantes, tais como, sexo,
experiéncia profissional, formacdo académica e formacdo em CP e a segunda parte com
um guido de perguntas abertas realizadas individualmente a cada um dos participantes

do estudo. (Apéndice 1)

O guido da entrevista foi avaliado e testado previamente antes de ser aplicado aos
participantes do estudo. Foi submetido a validacdo nominal e de conteudo por cinco
peritos na area dos CP. Apds a mesma foram retificados alguns pormenores e

posteriormente realizada uma entrevista pré-teste.

O pré-teste também referido como andlise semantica dos itens, tem como objetivo
verificar se todos os itens estdo compreensiveis para todos os membros da populacdo a
gual o instrumento se destina. Cada participante deve ser entrevistado individualmente
com relacdo ao entendimento dos itens e das palavras e quanto ao preenchimento das
respostas. Algumas modificacbes poderdao ser necessarias na versdo final do
instrumento, caso sejam alteragdes significativas, estas devem ser submetidas
novamente a avaliacdo dos peritos. Terminada esta etapa, o instrumento de medida
estd pronto a ser utilizado.>*Apds o pré-teste n3o foram feitas alteracdes ao guido e deu-

se inicio a realizagdo das entrevistas.

As entrevistas aos participantes foram realizadas durante o més de maio de 2019. Foi
dada a possibilidade aos participantes de escolherem o dia e o local das entrevistas, de

forma a evitar a sobrecarga dos mesmos.

Processamento dos dados

A analise de dados inclui a operacionalizagdo dos mesmos através da sua organizagdo e
sintese, identificando todos os dados relevantes para a investigacdo em curso. A escolha
do método de analise de dados reveste-se de particular importancia para que possamos
produzir dados que vdo de encontro ao objetivo estabelecido para o estudo.* 46 O
método escolhido para analise de dados foi a analise tematica, método este que tem

sido demonstrado valido e implementado com sucesso na investigacdo qualitativa.>?
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As abordagens qualitativas sdo incrivelmente diversas, complexas e distintas. A analise
tematica, deve ser vista como o método base para a analise qualitativa. Sendo o
primeiro método de analise qualitativa que os investigadores devem aprender, este tipo
de abordagem apesar de ainda estar pouco demarcado e reconhecido é amplamente
utilizado.>®> Um dos beneficios da andlise tematica é a sua flexibilidade e liberdade
tedrica que pode, potencialmente, gerar dados ricos, detalhados e de grande
complexidade. E um método que pode ser facilmente usado por investigadores que
ainda ndo estdo familiarizados com a investigacdo qualitativa, caso da autora do
presente estudo.”®> A andlise de dados é fundamental para pesquisas qualitativas
confidveis. Na verdade, o investigador qualitativo é muitas vezes descrito como o
instrumento de investigacdo na medida em que a sua capacidade de compreender,
descrever e interpretar experiéncias e percecdes é a chave para descobrir o significado

em particular de circunstancias e contextos.>* >>

A andlise tematica é um método que permite identificar, analisar e reportar padrdes,
“temas” dentro dos dados. Pode ser realista ou essencialista na medida em que relata
as experiéncias e significados da realidade dos participantes, ou por outro lado,
construtivista no sentido em que os significados e as experiéncias sdo produzidos e
reproduzidos socialmente em vez de serem inertes aos individuos. Pode ainda ser um
método contextualista, situado entre dois polos, o essencialismo e o construtivismo,
caracterizado por teorias como o realismo critico que reconhecem as maneiras pelas
quais os individuos veem o sentido da sua experiéncia e, por sua vez, a forma como um
contexto social mais amplo afeta esse sentido.>? Deste modo, no decorrer da andlise é
importante que o investigador tome uma série de decisdes, tais como, definir o que
constitui um tema, tendo em conta que ndo deve considerar apenas o numero de
repeticdes por item, mas sim se o tema contém algo em si que va de encontro a questao
de investigacdo; definir se se realiza uma descri¢ao rica de um conjunto de dados ou
uma descricdo detalhada de um aspeto em particular; andlise indutiva versus analise
tematica; temas semanticos ou latentes; qual a corrente tedrica de andlise

realista/essencialista versus construtivista.>?
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Para que possamos desenvolver este método de analise existem seis fases descritas
segundo Braun e Clark: 1- familiarizacdo com os dados (transcrever os dados, que deve
ser feito apds leitura e releitura destes, retirando as ideias iniciais que fornecem a base
para o resto da andlise); 2- gerar os cddigos iniciais (produzir cddigos iniciais a partir dos
dados, agrupando os dados mais relevantes a cada cédigo, ou seja, a forma como sao
organizados os dados em grupos significativos); 3- procura de temas (agrupar os cédigos
em potencias temas, juntando todos os dados relevantes a cada tema); 4- revisao dos
temas (verificar os temas em relacdo aos extratos codificados que se divide em dois
niveis: nivel um, relacionado com todo o conjunto de dados onde é verificada a
coeréncia dos extratos obtidos para cada tema; nivel dois, criacdo de um “mapa
tematico”); 5- definicdo e nomeacdo dos temas (apds a criacdo do “mapa temdtico”
satisfatorio é feita uma analise continua para especificar cada tema e criar defini¢Oes
claras e nomes para cada tema); 6- producdo do relatério (sele¢do do conjunto de temas
totalmente elaborados que envolvem a andlise final e redacdo do relatdrio académico
da anélise efetuada).’? No presente estudo definimos ent3o que os temas seriam todos
os aspetos relevantes e relacionados com a questdo de investigacdo que emergiram da
analise. Os temas identificados e apresentados surgiram de uma analise indutiva do
conjunto de dados explicitos e ndo de dados latentes ou implicitos. Foram seguidas as
fases descritas anteriormente para efetuar a andlise tematica. Na primeira fase foi
efetuada a recolha dos dados pelo método de entrevistas semiestruturadas, as quais
foram transcritas e cujas transcricdes foram lidas e relidas sendo anotadas as ideias
iniciais e posteriormente criados os verbatins. Os verbatins estdo identificados com as
iniciais En X/Y, equivalendo o X ao nimero do entrevistado e o Y ao numero da linha
onde esta explicita determinada fala. Na segunda fase recorremos a ajuda do aplicativo
informatico XMindZen onde, apds gerados os cddigos iniciais e agrupados em temas
surgem os organogramas representativos do “mapa tematico” que sao apresentados no

capitulo seguinte.
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Consideragoes éticas

Para que o presente estudo pudesse ser elaborado foram tomadas as diligéncias éticas
necessarias. Foi solicitado o parecer junto da Comissdo de Etica para a Salude da
Universidade Catdlica Portuguesa, o qual foi favoravel (Anexo 1). A todos os
participantes do estudo foi fornecido o Termo de Consentimento Informado (Apéndice
2), e s6 depois de esclarecidas todas as duvidas e obtido o consentimento assinado,
foram realizadas as entrevistas e a gravacdo audio das mesmas ja com conhecimento
prévio dos participantes. Apds a realizacdo das entrevistas foi feita a transcricdo destas
para um documento no Word e criados os chamados verbatins. Estes foram
anonimizados (codificados Enl a En12), de forma a ndo se poderem identificar os
participantes em questdo, assegurando assim a confidencialidade e privacidade dos
mesmos. Os documentos do Word estdo guardados numa pasta encriptada no
computador pessoal da investigadora, que apds dois anos da realizacdo do estudo sera
destruida. Tal como estes, também as gravacbes audio foram anonimizadas e
encontram-se numa pasta encriptada no computador pessoal da investigadora, sendo
igualmente destruidas dois anos ap6s a realizacdo do estudo. Apenas a investigadora e
o seu orientador (dados anonimizados) tiveram acesso aos dados, garantido sempre a

confidencialidade dos participantes.
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4. APRESENTACAO DOS RESULTADOS

Apresentamos previamente a caracterizacdo dos participantes que constituem a
amostra do estudo, especificando as caracteristicas sociodemograficas dos mesmos,
obtidas através da entrevista. Uma vez que a amostra é pequena distribuimos os
participantes em relagdo ao sexo, classe/experiéncia profissional no geral e na area de

especializacdo/CP, de forma a garantir o anonimato dos envolvidos.

Posteriormente sdo apresentados os organogramas resultantes da andlise dos dados.
Foram criados organogramas em relacdo a pertinéncia do encaminhamento do doente
com DEM aos CP e aos fatores que condicionam a acessibilidade do doente com DEM
aos CP. A apresentacdo é feita em paralelo sendo colocado aquilo que é comum a cada

classe profissional e especificado o que é abordado apenas por cada uma delas.

4.1. CARACTERIZAGAO DA AMOSTRA

Participaram no estudo doze profissionais, seis neurologistas e seis Paliativistas (Enl-
En12). A maioria dos participantes é do sexo feminino como se pode observar no

graficol.

Grdfico 1- Género dos participantes (n=12)

= Feminino = Masculino
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Os participantes tém em média cerca de vinte e quatro anos de experiéncia profissional
no que diz respeito a classe dos neurologistas, sendo que a média de anos da
especialidade em neurologia é de vinte e um anos. Relativamente aos paliativistas a
média de anos de experiéncia profissional é cerca de vinte e oito, tendo sido
reconhecida a competéncia em medicina paliativa a todos eles ha quatro anos pela
Ordem dos Médicos. Da classe de neurologistas ndo existem profissionais com qualquer
tipo de formacdo em CP. De notar que um dos participantes tem alguns projetos de
investigacdo na drea dos CP, mas ndo tem formacao especifica. Da classe de paliativistas

todos eles tém formacdo avancada em CP (Mestrado).

Sendo o presente estudo de natureza qualitativa ndo pretendemos controlar todas as
caracteristicas dos participantes nem garantir a homogeneidade, mas sim a riqueza que

provém dos diferentes achados e da heterogeneidade da amostra.

4.2. ENCAMINHAMENTO DO DOENTE COM DEM PARA CP

Pela analise dos dados conseguimos perceber que ambas as classes profissionais
consideram pertinente o encaminhamento do doente com DEM para CP. S3o apontadas
duas fases para este encaminhamento, a fase precoce, isto €, no momento do
diagndstico e por outro lado, a fase avangada. Relativamente a estas fases a opinidao dos
profissionais difere. Em seguida apresentamos com mais detalhe os temas identificados

que ilustram o organograma (Figura 2).
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Encaminhamento do
doente com DEM para CP

Neurologistas Sim Paliativistas
Momento do diagnéstico--- planear
cuidados a longe prazo
Momento do diagndstico--- apoio H Patologia cujo conceito se enquadra na
emocional ! i definigio de CP
Conhecimento prévio da situagio-— Fase precoce 1 Complexidade que acarreta
atuar forma congruente e acertiva P Fase Precoce
Impacto na qualidade de vida do doente/
Planear o futuro N familia
Auxilio na tomada decisdo Tragar um plano avangado de cuidados
Complexidade dos cuidados Maior apoio ao doente/familia
Maior grau de depéndencia . f Controle Sintomatico
Fase Avangada . -
Dificuldade no cuidado em casa 5 Ajudar tomada decisdo
Fase Avangada :
Falta de apoio familia/cuidadores & Comorbidades e elevado grau de
dependéncia
Falta de conhecimento familia/ } -
cuidadores para prestar cuidados Necessidade de apoio constante

Figura 2-Encaminhamento do doente com DEM para CP

A maioria dos neurologistas acha pertinente que este encaminhamento seja feito numa
fase mais avancada da DEM, pois é quando existe uma maior complexidade associada a

doenca e ao grau de dependéncia.

“(...) no momento do diagnostico, se o proprio neurologista tiver sensibilidade
nesta temdtica ndo precisa encaminhar e tem uma interven¢do de indole

paliativa ...” (En3/6)

“(...) existem duas fases que podem ser uteis: fase em que o doente comega a
perder a capacidade de degluticdo, que é uma fase muito complicada e pode ser
util um periodo de apoio dos CP, nomeadamente na tomada de decisdes, por
exemplo, na colocagéio ou ndo de uma PEG ou outras medidas; situagbes mais
graves da DEM (embora muitas vezes a situa¢do jd tenha ultrapassado a

necessidade de intervengdo) precocemente ndo ...” (En9/6,10,14)

“(...) numa fase mais moderada, faz sentido ndo com um défice cognitivo ligeiro
a ndo ser que fosse um contacto mais educacional e integrar o cuidador ...

“(En10/11)
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“(...) numa fase avancada, que é aquela em que eu também sugiro suspender

determinados medicamentos que ja ndo trazem beneficio nenhum ... “(En11/6)

“(...) o encaminhamento numa fase inicial ndo faria sentido, até porque jd existe

dificuldade na resposta assim ainda seria pior ... “(En11/9)

“(...) em fases muito avanc¢adas, sobretudo na fase em que jd estdo acamados,

por exemplo, com um valor na GDS de 7 e alguns de 6 ...” (En12/4)

No entanto, também apontam que seria importante numa fase precoce, no sentido de
planear cuidados e ter um acompanhamento ao longo da evolucdo da doenca para

melhor conhecer o doente/Familia.

“(...) precocemente so no sentido de existir um conhecimento prévio, de se ir

acompanhando, mas nédo para uma unidade de CP ...” (En7/12)

“(...) numa fase precoce, faria sentido ter presente neurologista e paliativista;
quanto mais educagdo e formag¢do numa fase precoce for transmitida ao
doente e cuidador mais beneficio tem a longo prazo; nas fases ligeiras era
importante o contacto com CP para planeamento do futuro, mas ndo de ter

logo necessidade de CP...” (En10/13, 16)

A maioria dos paliativistas considera importante o encaminhamento logo no momento
do diagndstico para melhor conhecer o doente/familia, por ser uma patologia que se
enqguadra no conceito de CP e porque permite tragar um plano avang¢ado de cuidados
com vista as necessidades do doente/familia, visando a melhoria da qualidade de vida

tanto quanto possivel.

“(...) logo na fase do diagndstico, ter presente no momento da comunicagdo do
diagndstico a equipa “curativa” e também a equipa de paliativos, pela
complexidade que a DEM acarreta (quadro clinico, familiar, social e ambiental)

requer uma intervengdo de CP ...” (En2/5)
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“(...) numa fase precoce: embora ndo exista evidéncia como existe para a doenga
oncoldgica; importante pelo curso da doencga, pelo grande impacto e pelo ponto

de vista da qualidade de vida para o doente e familia ...” (En5/6)

“(...) o olhar paliativo deve ser desde o inicio, numa perspetiva de olhar para o
doente e para a familia como um todo, serem comunicadas as coisas

adequadamente, ser feito um controlo adequado de sintomas ... “(En8/13)

Contudo existem dois paliativistas (En1, En4) que acham ndo ser pertinente CP logo no

momento do diagnéstico.

“(...) encaminhamento numa fase precoce e aquando do diagndstico ndo,
encaminhar numa fase mais avancada da DEM e quando existe descontrolo

sintomdtico ...” (En1/5)

“(...) numa fase mais avan¢ada da doenca: para controlo sintomdtico e para
ajudar na tomada de decisGo a longo prazo; ndo necessariamente numa fase

precoce, ndo com um acompanhamento constante, mas faz sentido ...” (En4/5)

Em suma, além de acharem pertinente o encaminhamento numa fase precoce, na fase
avang¢ada da DEM ainda mais sentido faz, pela complexidade que a patologia acarreta,
pelo grau de dependéncia que o doente apresenta, pelo apoio na tomada de decisdo e
para auxilio no controlo sintomatico quando surgem algumas questdes em termos de

terapéutica que ndo sao de base da DEM.

“(...) se ndo for possivel no momento do diagndstico é mais pertinente quando o
doente comega a ter alteragbes do comportamento, quando o doente tem um
grau de dependéncia funcional mais elevado e a familia comeca a ficar
completamente desorientada; muitas vezes ndo é o doente é a propria familia
que nos procura, porque ndo consegue dar resposta e realmente ndo hd
respostas ou existem muito poucas respostas para o doente com DEM em

Portugal ...” (En2/21)
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“(...) encaminhar para uma equipa comunitdria de CP, acho que numa fase de
maior dependéncia ou de maior complexidade, embora por vezes ndo seja a fase
de dependéncia a mais complexa, a mais complexa é quando comeg¢a a haver
alguma inquietude, alguma agitagdo onde o doente ainda tem alguma

independéncia, mas o préprio ndo percebe que ndo estd bem ...” (En8/16)

4.3. FATORES QUE CONDICIONAM A ACESSIBILIDADE

Os fatores que condicionam a acessibilidade foram divididos em dois temas: promotores
e condicionantes. Explordmos quais seriam esses fatores, nos doze participantes, tanto
neurologistas como paliativistas referem ndo existirem fatores a promover a
acessibilidade aos CP do doente com DEM. Apontam apenas fatores condicionantes, dos
quais elegemos os seguintes subtemas, sociedade, politicas/sistema satde, profissionais

de saude e doente/familia (Figura 3 e 4).

-

Promotores Auséncia - - Me.wobﬂiaama e Paliativistas

Fatores

Sociedade
~» " . ..
Toiticas/Sistema Satde _ -7 Ue.'«“‘d%ﬁf& e Paliativistas
Condicionantes,
Profissionals de Satde

Doente/ famiia

Figura 3- Fatores que condicionam a acessibilidade
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Relativamente aos subtemas identificados, sociedade, é descrito pelos entrevistados
um estigma e até mesmo preconceito relativo aos CP e a associacdo destes a doenca
oncolégica e fase final da vida. Por outro lado, também existe falta de conhecimento

sobre o conceito de CP e a mais valia que estes podem representar.

“(...) as unidades de CP estéio mais vocacionadas para doentes terminais e doenga

oncoldgica ...” (En3/28)

“(...) termo paliativo é um mau termo, termo assustador, pela liga¢do a situagdo

terminal, é necessdrio informar, informar ...” (En3/112)
“(...) ndo existe uma ligagdo entre a DEM e os CP ... “(En4/15)

“(..) o facto dos CP estarem muito estigmatizados e associados a doenca

oncoldgica e ndo d doenga néo oncoldgica ... “(En5/25)

“(...) o ponto de vista da sociedade, receio dos proprios doentes e familias em
serem acompanhados por uma equipa que se chama CP, mais uma vez pela
prevaléncia em associarmos estes d fase terminal e ultimos dias de vida ...”

(En5/27)

“(...) desmistificando perante as pessoas o que é o proprio conceito de paliar...”

(En5/36)

“(..) a propria sociedade que ndo tem nogdo do que sGo os CP e ficam

confrontados com a ideia de morte associada a estes ...” (En5/66)

“(...) desmistificar o conceito de CP e “remover” o estigma da associagdo destes

aos doentes oncoldgicos ...” (En6/48)

“(...) falha muito a educagdo, e culturalmente também existe dificuldade em

aceitar a doenga e a ligagdo a CP ...” (En10/50)

“(...) Formar a sociedade sobre a DEM, fatores, condicionamento que acarreta
para o doente e cuidador, como é e serd o seu dia-a-dia (“Doen¢a muito limitativa

para o doente e cuidadores”) ...” (En11/34)
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Uma outra, politicas/sistema saude, onde os profissionais indicam que existe falta de

estruturas e equipas especializadas em DEM e CP.

“(...) aumentar a rede de CP, (inicio foi um “bum”, criaram unidades, agora nos

ultimos anos ndo surge nada de novo, os hospitais ndo tém CP) ...” (En1/37)

“(...) instituicOes de saude e administradores hospitalares motivados a investirem
em CP (“isto tem que vir de cima, nds que estamos no terreno jd fizemos o que

podiamos”) ...” (En1/54)
“(...) falta de unidades, falta de equipas comunitdrias para dar apoio ...” (En4/18)
“(...) aumentar os recursos, mais equipas de apoio ...” (En4/21)

“(...) aumentar os recursos e meios para dar resposta (estruturas de apoio

também ndo estdo capacitadas para receber todos estes doentes) ...” (En5/61)
“(...) criagcdo de mais equipas intra e inter-hospitalares ...” (En9/50)
“(...) existir maior apoio financeiro nesta drea...” (En10/55)

“(...) criagcdo de equipas proprias para atuar nesta drea (DEM), existem consultas,
mas ndo é o mesmo que ter uma equipa multidisciplinar a acompanhar este tipo

de doentes ...” (En10/59)

“(...) pensar naquilo que temos e junto de alguém com poder de decisGo criar

estruturas e apoiar este tipo de doentes ...” (En11/56)

Especificamente pelos neurologistas é descrito uma grande dificuldade no processo de

referenciacdo, quer ao nivel burocratico quer pela acessibilidade.

“(...) maior facilidade, pelo menos em meio hospitalar para fazer a referenciagcdo

para CP ...” (En9/30)

“(...) referenciagdo aberta a todas as especialidades ...” (En9/32)
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“(...) pela demora do processo existem muitos doentes que ndo referenciamos,
deixa de ser uma solugdo logo d partida e passa a ser um caminho que deixamos

para o fim da lista ...” (En9/53)

“(...) criar critérios de admissdo e esclarecer qual o tipo de doentes que podem
ser referenciados para CP e de que maneira pode ser feita esta referenciacdo ...”

(En12/40)

“(...) criar mais acesso a informag¢do de como se faz o processo de referencia¢cdo
e este ser feito de uma forma simples, existir uma aplica¢éo/plataforma acessivel
e uma check-list onde est@o explicitos os critérios para os doentes que devem ser

encaminhados ...” (En12/42)

Um neurologista (En9) na consulta de DEM ndo consegue referenciar o doente para
paliativos, tem que ser feita uma articulacdo com o médico de familia e ser este a fazer

a referenciacdo o que dificulta/atrasa o processo:

“(..) ndo sei o que esta por trds da decisGo de restringir a referenciagdo aos CSP;
ndo faz sentido se os doentes sdo sequidos em hospital numa consulta de

especialidade, estar a voltar para trds e ir aos CSP ...” (En9/39)

“(...) a articulagdo com paliativos apenas é feita em internamento, na consulta

ou em ambulatdrio é muito dificil, ndo se consegue ...” (En10/72)

Também um paliativista (En6) refere que existem alguns entraves com a acessibilidade:

“(...) verificar a acessibilidade, alterar esta, da forma que esta, esta negado o
acesso a CP é necessario o encaminhamento ou referenciagdo por um

especialista a pessoa ndo pode dizer que quer ir para CP ...” (En6/45)

Os paliativistas referem existirem poucos profissionais especializados em DEM e falta de

preocupacao dos sistemas de salde com as problematicas em questdao, DEM e CP

“(...) ma preparagdo dos profissionais de saude e também das politicas de saude,

(maior parte das vezes estamos focados na doenga e esquecemos o resto, neste

42



aspeto os CP tém toda a dimensdo e sGo uma mais valia para estes doentes) ...”

(En2/35)

“(...) é necessdrio estruturar mais equipas e unidades especializadas em CP e DEM

..” (En4/35)

“(...) era necessdrio criar uma rede funcional onde exista forma¢do base para
todos, técnicos de saude pré ou pds-graduada, quem contacta com doentes
paliativos pelo menos formacgdo intermédia e depois tinhamos as esquipas de CP
para os casos complexos. Os doentes tinham uma abordagem desta equipa no
local onde se encontram, quer em casa, quer no hospital ou numa urgéncia ...

“(En8/53)

A terceira, profissionais de saide, obtém o consenso entre neurologistas e paliativistas,
relatando, que existe um enorme défice e falta de formacdo em DEM e CP por parte das
equipas de profissionais. Associado a isto é também, descrita dificuldade entre ambas

as classes no trabalho em equipa e na articulagdo entre os dois grupos profissionais.

“(...) falta de formacdo dos profissionais que acompanham estes doentes; falta
de formacgdo em CP e dificuldade para identificar a necessidade de CP e perceber

as situagdes em que a medicina paliativa poderia ser uma vantagem ...” (En1/25)

“(...) sensibilizar os profissionais para o conceito de CP e a mais valia que estes

podem ser para o apoio do doente ...” (En1/34)

“(...) falta de sensibilidade dos profissionais, sGo doengas novas que ainda néo se
perceberam; temos que olhar para as DEM de uma forma diferente, sGo uns CP

diferentes...” (En2/38)

“(...) existe dificuldade para todos trabalhar em equipa,; desmistificar a cren¢a

que os neurologistas tém sobre CP (cuidados numa reta final) ...” (En4/29)

“(...) necessdrio dar formagdo as equipas e estruturar unidades especializadas em

CP e DEM ...” (En4/35)
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“(...) desmistificar o que sdo os CP, o que a pessoa pode beneficiar e promover um

intercdmbio entre CP e Neurologia ...” (En6/48)

“(...) fortalecer a interligacdo entre equipas (Paliativistas e Neurologistas), traz

boas referéncias e demostra uma mais valia para os doentes ...” (En6/54)
“(...) pouco trabalho em conjunto entre paliativistas e neurologistas ...” (En10/24)

“(...) dificil articular trabalho em equipa entre Neurologistas e Paliativistas
porque as equipas acabam por estar muito individualizadas; existe uma grande
separagdo de equipas, cada um com a sua especialidade; o ideal seria uma
equipa conjunta, multidisciplinar; é um trabalho muito individualizado com estes

doentes...” (En10/34)

A classe dos neurologistas refere que o préprio especialista em CP tem uma certa

tendéncia/inclinacdo em associar os CP a doenca oncoldgica:

- “(...) maior limitacGo é que em Portugal existe uma associag¢do clara dos CP a
doenca oncoldgica, dor e cuidados terminais; associa¢Go clara mesmo por parte
dos peritos em CP; os proprios peritos caem na esparrela de entrar nesta

associagdo...” (En3/92)

- “(...) falta de informagdo, ndo temos referéncia do que fazem os paliativos, se

sdo bons ou menos bons, poucos doentes foram sequidos ...” (En9/51)

De igual modo referem que existe pouca valorizagdo/demonstragdo por parte dos
paliativistas em como, os CP podem ser uma mais valia no acompanhamento ao doente
com DEM e dos beneficios desse acompanhamento. Tal como outras dreas da medicina
onde existem estudos que demonstram a sua eficdcia, também em paliativos é
necessario investigar, referindo os neurologistas que existem poucos estudos em

paliativos e que sdo os proprios profissionais dessa area que colocam entraves.

“(...) grande lacuna na produgdo cientifica associada a esta drea ...” (En3/96)

“(...) erro grave em perpetuar que é muito dificil fazer estudos em CP, o que

perpetua um atraso em relag¢do as outras dreas ...” (En3/100).
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Também um paliativista (En5) concorda que é necessario investigar, fazer mais estudos

em paliativos:

“(...) investigar; fazer estudos; ouvir os doentes (ouvir o que o doente pensa da
propria doenga, o que é a sua ideia); existem diversos tipos de estudos e
metodologias, temos que ser criativos e investigar; estudar o que os CP podem
alterar no curso da doenca e na qualidade de vida destes doentes e familias ...”

(En5/51)

Um dos paliativistas (Enl) manifesta desagrado com a falta de reconhecimento e
progressdo na carreira quando se dedica a medicina paliativa. Por outro lado, a falta de
profissionais e equipas especializadas em CP também sobrecarrega as poucas que

existem, tornando dificil a disponibilizacdo de tempo para fazerem investigacao.

“(...) tornar o trabalho em CP mais atrativo para os profissionais: pouco atrativo
para os médicos, ndo tém progressdo na carreira ndo evoluem, é uma
competéncia ndo é uma especialidade, logo néGo passam de assistentes; o que

ganhamos agora é o mesmo daqui a 10 anos ...” (En1/40)

“(...) fracas condicbes de trabalho por falta de médicos e a maioria faz tempo
incompleto que ndo permite dar continuidade ao trabalho; falta de tempo para
investigar, “ndo se podem fazer projetos, parecemos bombeiros apagar fogos”

..” (En1/44)

“(...) aumentar os recursos humanos, reconhecer como uma especialidade,
7

possibilitar a progressGo na carreira e motivar os profissionais da drea ...

(En1/48)

E identificado pelos paliativistas que a DEM n&do é reconhecida como uma doenca

terminal o que acaba por se tornar uma barreira:

“(...) de uma forma genérica a DEM ndo é encarada pela comunidade como uma
doenca terminal, ndo é habitual transmitir aos nossos doentes e familias a causa

de morte como sendo a DEM. Indiretamente surgem infe¢cdes que sdao muitas
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vezes atribuidas a causa de morte, mas na realidade é a propria DEM que leva a

estas ...” (En5/19)

Por dltimo a barreira doente/familia. Tal como a sociedade em geral apresentam
também eles um estigma no qual associam os CP a doenca oncoldgica e fase final da
vida. Para além deste estigma também desconhecem os beneficios e ndo identificam
gue associacdo os CP podem ter com a DEM. Desconhecem o préprio conceito desta e
aforma com devem prestar cuidados. Pela complexidade que a patologia acarreta tanto
para o doente como para os seus familiares, estes necessitam de apoio o qual é

insuficiente e muitas vezes dificil de aceitar.

“(...) familia muitas vezes também potencia porque demora a perceber que a
pessoa estd em processo de DEM (limitagdo da propria doenga que acaba por ser

confundida como normal pelo avancgar da idade) ...” (En2/45).

“(...) falta de conhecimento da populagGo sobre o que é a DEM, a maioria estd

associada e confundida como um processo normal do envelhecimento ...

(En2/43)
“(...) divulgar e explicar o conceito e a missdo dos CP ...” (En4/40)

“(...) receio dos prdprios doentes e familias em serem acompanhados por uma
equipa que se chama CP, mais uma vez pela prevaléncia em associarmos estes d

fase terminal e ultimos dias de vida ...” (En5/27)

“(...) explicar o que sdo os CP e o direito que todos temos enquanto cidad3dos de
receber os melhores cuidados de saude e que os CP também estdo incluidos
nesses cuidados, desmistificando perante as pessoas o que é o préprio conceito

de paliar ...” (En5/34)

“(...) criar grupos de apoio e ensinar & familia estratégias de comunicagao ...”

(En8/90)

“(...) dificuldade do cuidador em aceitar que sejam outras pessoas a cuidar do

doente, este estd muito centrado na pessoa e por vezes ndo aceita ...” (En10/30)
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“(...) uma abordagem paliativista na consulta em que o cuidador tem apoio

educacional seria muito importante ...” (En10/32)

“(...) identificar familias que precisem deste tipo de cuidados e poder planear

futuramente o plano de cuidados ...” (En10/44)

“(...) promover educagdo aos doentes, cuidadores/familia e sociedade em geral

..” (En10/46)

“(...) formar / criar mais estruturas e abranger uma maior area e populagdo ...”

(En10/62)

“(..) criar suporte, estruturar e organizar as coisas para apoiar o
doente/familiares/cuidadores (jd que tanto o queremos ter em casa, ndo

estamos a dar apoio e incentivo para tal) ...” (En11/48)
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5. DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Através do presente estudo exploratério foram encontrados fatores que condicionam a
acessibilidade aos CP do doente com DEM na perspetiva de neurologistas e paliativistas.
Os participantes do estudo descrevem que nada existe que promova a acessibilidade
aos CP, apenas identificam barreiras/obstaculos. Dentro dessas barreiras a que
chamamos fatores condicionantes identificamos quatro subtemas, a sociedade,
politicas/sistema saude, profissionais de salde e o doente/familia. Contudo antes de
identificarmos os referidos fatores quisemos saber a opinido dos participantes em

relacdo a pertinéncia do encaminhamento do doente com DEM para os CP.

A amostra incluida no estudo é de reduzidas dimensdes (doze participantes), pelo que
ndo é possivel alcancar a saturacdo dos dados. Os achados sdo por isso exploratérios,
ndo devendo ser generalizados, mas devendo sim, impulsionar a mudanca e a realizacdo
de um estudo mais vasto. Apesar destas limitacGes, a autora teve a preocupacdo de
manter a validade e qualidade do estudo, descrevendo claramente a questdo e o
objetivo da investigacdo, a metodologia utilizada, tendo em conta o respeito pelos

principios éticos da investigacao.

Em seguida, passamos a discussdao dos resultados obtidos, utilizando as tematicas
descritas anteriormente. Como ja foi descrito a literatura é escassa no que concerne a
ligacdo entre DEM e CP, razdo pela qual se tornou mais dificil encontrar artigos para uma

discussao mais aprofundada.

5.1. ENCAMINHAMENTO DO DOENTE COM DEM PARA CP

Ambos os intervenientes do estudo consideram pertinente o encaminhamento do
doente com DEM para CP. Neste encaminhamento os participantes enumeram duas

fases, a precoce e a avangada.

49



Os neurologistas acham que o encaminhamento numa fase precoce, faria sentido para
planear cuidados e permitir um acompanhamento ao longo da evolucdo da doenca
permitindo conhecer melhor o doente/familia. Como podemos ver nos excertos
En10/13,16 “(..) numa fase precoce, faria sentido ter presente neurologistas e
paliativista; quanto mais educa¢do e formagcdo numa fase precoce for transmitida ao
doente e cuidador mais beneficio tem a longo prazo; nas fases ligeiras era importante o
contacto com CP para planeamento do futuro ...”; En7/12 “(...) precocemente s6 no
sentido de existir um conhecimento prévio, de se ir acompanhando, mas néo para uma

unidade de CP...”.

Relativamente ao acompanhamento numa fase avancada, é segundo os neurologistas,
a mais pertinente pois existe elevado grau de dependéncia e uma maior complexidade
dos cuidados. En9/6,10,14 “(...) existem duas fases que podem ser uteis: fase em que o
doente comecga a perder a capacidade de degluticGo, que é uma fase muito complicada
e pode ser util um periodo de apoio dos CP, nomeadamente na tomada de decisdes, por
exemplo, na colocagdo ou ndo de uma PEG ou outras medidas; situagées mais graves da
DEM (embora muitas vezes a situagdo jd tenha ultrapassado a necessidade de
intervencgdo) precocemente ndo...”; En10/11 “(...) numa fase mais moderada faz sentido,
ndo com défice cognitivo ligeiro a ndo ser que fosse um contacto mais educacional e
integrar o cuidador ...”; En12/4 “(...) em fases muito avancgadas, sobretudo na fase em
que ja estdo acamados, com um valor de 7 na GDS e alguns de 6...”; Estes resultados,
tal como ja foi descrito anteriormente estdo relacionados com o facto de os profissionais

nao estarem despertos para o conceito de CP e de ndo existirem evidéncias cientificas

do beneficio dos CP no acompanhamento do doente com DEM.

J4 os paliativistas tendo presente o conceito de CP e sendo a DEM uma patologia
progressiva e incurdvel, a qual se enquadra neste conceito, valorizam o
acompanhamento numa fase precoce, ou seja, aquando do diagndstico de DEM. Este
acompanhamento precoce segundo os paliativistas, permite tracar um plano avangado
de cuidados com vista as necessidades do doente/familia tendo por base a melhoria da

gualidade de vida e a promocdo da dignidade do doente com DEM tanto quanto
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possivel. Podemos evidenciar nos excertos En2/5 (...) logo na fase de diagndstico; ter
presente no momento da comunicagdo do diagndstico a esquipa “curativa” e a equipa
de CP; pela complexidade que a DEM acarreta (quadro clinico, familiar, social e
ambiental) requer uma interven¢éo de CP...”; En5/6 “(...) numa fase precoce: embora
ndo exista evidéncia cientifica como existe para a doen¢a oncoldgica; importante pelo
curso da doencga, pelo grande impacto e pelo ponto de vista da qualidade de vida para o
doente e familia ...”;En8/13“(...) o olhar paliativo deve ser desde o inicio, numa
perspetiva de olhar para o doente e para a familia como um todo, serem comunicadas
as coisas adequadamente, ser feito um controlo adequado de sintomas...”. Os CP sdo
cuidados ativos, coordenados e globais, prestados a pessoas em situacao de sofrimento
decorrente de uma doenca incuravel e/ou grave e com progndstico limitado. Tendo
como principal objetivo a promoc¢do do bem-estar e da qualidade de vida, através da
identificacdo precoce e tratamento rigoroso dos problemas ndo so fisicos,
nomeadamente a dor, mas também dos psicoldgicos, sociais e espirituais.®® Assim deve
ser feita a intervengdo/acompanhamento precoce da equipa de CP ao doente com DEM,

também defendido pela WHO? e pela Alzheimer Europe®°.

Contudo dois paliativistas (En1 e En4) defendem o acompanhamento numa fase mais
avancada tal como os neurologistas, En1/5“...) encaminhamento numa fase precoce e
aquando do diagndstico ndo, encaminhar numa fase mais avancada da DEM e quando
existe descontrolo sintomdtico...“; En4/5 “(...) numa fase mais avangada da doenga: para
controlo sintomdtico e para ajudar na tomada de decisGo a longo prazo, ndo
necessariamente numa fase precoce, ndo com um acompanhamento constante, mas faz

sentido...”.

5.2. FATORES QUE CONDICIONAM A ACESSIBILIDADE

Os fatores condicionantes foram agrupados em subtemas, tais como, sociedade,
politicas/sistema saude, profissionais de salde e doente/familia. Estes subtemas foram

encontrados através da andlise dos verbatins e assim categorizados pois, o0s
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participantes identificavam fatores comuns que nos permitiram a criacdo e o

agrupamento destes.

Relativamente ao subtema sociedade, existe consenso entre os participantes, ambos
descrevem o estigma e o preconceito relativo aos CP e a associacdo destes a doenca
oncoldgica e fase final da vida. Existe alguma falta de conhecimento sobre o conceito de
CP, os seus beneficios e mais valias que estes podem representar, En3/28 “(...) as
unidades de CP estdo mais vocacionadas para doentes terminais e doen¢a oncoldgica
..”; En3/112 “(...) termo paliativo é um mau termo, termo assustador, pela ligacéo a
situagdo terminal, é necessdrio informar, informar...”; En4/15“(...) ndo existe uma
ligagdo entrea DEM e os CP...”; En5/25“...) o facto dos CP estarem muito estigmatizados
e associados a doenga oncoldgica e néo ¢ doenga néo oncoldgica ...”; En5/27(...) o ponto
de vista da sociedade, receio dos proprios doentes e familias em serem acompanhados
por uma equipa que se chama CP, mais uma vez pela prevaléncia em associarmos estes
d fase terminal e ultimos dias de vida ...”; En5/36“(...) desmistificando perante as pessoas
0 que é o proprio conceito de paliar...”; En5/66 “(...) a propria sociedade que ndo tem
nogdo do que sdo os CP e ficam confrontados com a ideia de morte associada a estes ...”;
En6/48“(...) desmistificar o conceito de CP e “remover” o estigma da associagdo destes
aos doentes oncoldgicos ...”. Os CP oferecem uma oportunidade Unica para desenvolver
politicas sociais e de saude inovadoras, centralizadas nas preferéncias e necessidades
dos doentes, com uma abordagem holistica que assenta numa comunicag¢do adequada,
coordenagdo, controlo sintomatico, continuidade de cuidados, formagdo continua,
apoio aos cuidadores, cuidados especificos na fase da agonia, suporte e apoio

emocional, suporte espiritual e religioso e apoio no processo de luto.®’

Refletindo sobre todas estas questdes, na sociedade atual, os CP comegam a ser mais
divulgados, mas ainda existe a ideia preconcebida dos cuidados em fim de vida. Esta
evolucao embora dificil e demorada torna-se cada vez mais notéria, por exemplo, em
2004 quando é aprovado o Plano Nacional de CP em Portugal, este restringia-se aos
doentes que ndo tinham perspetiva de tratamento curativo, que tinham rdpida

progressdo da doenca e com expetativa de vida limitada e sofrimento intenso.>® Ideia

52



errdnea de politicos e pessoas que ndo reconhecem a verdadeira esséncia dos CP. Estes
sdao uma modalidade de tratamento altamente intervencionista e constituem uma
resposta ativa aos problemas decorrentes da doenca prolongada, incurdvel e
progressiva, combinando harmoniosamente a ciéncia e o humanismo. >° Respeitando
estes pilares e com a evolucdo de conceitos é estabelecida uma ponte e a populacao
alvo é hoje em dia muito mais abrangente, valorizando ndo sé a doenca e o seu
prognostico, como as necessidades do doente e sua familia. Os CP devem ser
implementados precocemente quando estamos perante situagdes como as

infraescritas: 34 €0

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

as atividades de vida diarias;

e Pessoas com qualquer doenca 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 doenga cronica progressiva, tal como doenga vascular periférica,
neoplasia, insuficiéncia renal ou hepatica, acidente vascular cerebral com
significativa incapacidade funcional, doenga cardiaca ou pulmonar avangada,

fragilidade, doencas neurovegetativas e DEM;

e Pessoas com doenga 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 lesdes cronicas e limitativas, resultantes de acidente ou outras

formas de trauma;

e Pessoas seriamente doentes ou em fase terminal (DEM em estadio final, cancro

terminal, acidente vascular gravemente incapacitante) que ndo tém
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possibilidade de recuperacao ou estabilizacdo e, para os quais, os CP intensivos

sdo o objetivo predominante dos cuidados no tempo de vida remanescente.

Tendo em conta o descrito anteriormente os CP devem ser articulados com outras
especialidades médicas o mais precocemente, para que o acompanhamento seja o mais

global possivel

Politicas/sistema saude, tanto os neurologistas como os paliativistas referem existir uma
falta de estruturas e equipas especializadas em DEM e CP. En1/37“(...) aumentar a rede
de CP, (inicio foi um “bum”, criaram unidades, agora nos ultimos anos ndo surge nada
de novo, os hospitais ndo tém CP)..”; Enl/54 “(..) instituicbes de saude e
administradores hospitalares motivados a investirem em CP (isto tem que vir de cima,
nés que estamos no terreno jd fizemos o que podiamos)... ”; En4/18“(...) falta de
unidades, falta de equipas comunitdrias para dar apoio... ”; En4/21 “(...) aumentar os
recursos, mais equipas de apoio...”; En5/61“(...) aumentar os recursos e meios para dar
resposta (estruturas de apoio também ndo estdo capacitadas para receber todos estes
doentes)...”; En9/50 “(...) criagcdo de mais equipas intra e inter-hospitalares ...”;
En10/55“(...) existir maior apoio financeiro nesta drea... ”; En10/59(...) cria¢Go de
equipas proprias para atuar nesta drea (DEM), existem consultas, mas nGo é o mesmo
que ter uma equipa multidisciplinar a acompanhar este tipo de doentes...”; En11/56 “(...)
pensar naquilo que temos e junto de alguém com poder de deciséo criar estruturas e
apoiar este tipo de doentes ...”. Portugal integra a minoria de paises europeus em que
nao existe uma estratégia oficial para a area das DEM e no qual estas ainda ndo sao
reconhecidas como uma prioridade de satdde publica.®* Em relagdo aos CP também é
notdrio um défice de estruturas e equipas de apoio para as necessidades existentes,
estando a acessibilidade longe de ser equitativa.® %% %3 Cada vez mais se torna evidente
a necessidade de criar estruturas e programas especificos de CP para o doente com

DEM, permitindo tomar decisdes individualizadas e reflexivas que envolvem tanto o

doente como a sua familia/cuidadores.®*

Outro aspeto de grande relevo, manifestado sobretudo pelos neurologistas é o processo

de referenciacdo que ndo esta acessivel a todos e requer um processo burocratico
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complexo: En9/30 “(...) maior facilidade, pelo menos em meio hospitalar para fazer a
referenciacdo para CP... ”; En9/32 “(...) referenciagcdo aberta a todas as especialidades
.”; En9/53 “(..) pela demora do processo existem muitos doentes que ndo
referenciamos, deixa de ser uma solugdo logo d partida e passa a ser um caminho que
deixamos para o fim da lista ...”; En12/40 “(...) criar critérios de admissdo e esclarecer
qual o tipo de doentes que podem ser referenciados para CP e de que maneira pode ser
feita esta referenciagdo...”; En12/42 “(...) criar mais acesso a informagdo de como se faz
o processo de referenciagcdo e este ser feito de uma forma simples, existir uma
aplicagdo/plataforma acessivel e uma check-list onde estéo explicitos os critérios para
os doentes que devem ser encaminhados...”. A admissdao na Rede Nacional de CP (RNCP)
é realizada tendo em conta os critérios clinicos e a decisdao das unidades de CP. Os
critérios de admissdo tém em consideracdo a gravidade, a complexidade, a prioridade
clinica de cada caso em especifico e ainda a exaustdo dos cuidadores. A referenciacdo
para este tipo de cuidados é realizada através dos préprios servicos da RNCP, pelo
médico de familia ou por outro médico que acompanha o doente necessitado de CP,
pelas unidades de cuidados de saude primarios, pela Rede Nacional de Cuidados
Continuados Integrados (RNCCI), pelos servicos hospitalares ou pelo doente e sua
familia.®> O processo de referenciacdo inclui algumas etapas, ou seja, os utentes podem
aceder a RNCCI através do hospital do Servico Nacional de Saude ou através da
comunidade (domicilio, hospital privado ou outro local de residéncia). No hospital, cabe
a equipa do servico em que o doente se encontra internado sinalizar, a equipa de gestdo
de altas, a necessidade de continuidade de cuidados. Se o doente possuir requisitos para
ingressar na RNCCI a equipa de gestao de altas remete o caso a equipa coordenadora
local da area de domicilio do doente, até 48 horas antes da data prevista para alta. No
caso dos doentes provenientes da comunidade, estes devem ser sinalizados ao médico
de familia, enfermeiro ou assistente social do centro de saiide da sua area de residéncia,
sendo o caso avaliado pela equipa assistencial do centro de salde que posteriormente
remete o processo para a equipa coordenadora local da area de residéncia do utente.
Independente do local de referenciacdo do utente é sempre a equipa coordenadora

local que verifica os requisitos para o ingresso na rede e os critérios para admissao na
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unidade/equipa adequada. Se estes forem adequados, a equipa coordenadora regional
(entidade conhecedora das vagas) aloca o doente a vaga existente. Se ndo existir vaga,
a equipa coordenadora regional da area de residéncia do utente deverd contactar a
equipa coordenadora regional da drea mais préxima. O processo de admissdo deve ter
em conta a preferéncia do utente e a proximidade da sua area de residéncia.®® ¢”:8 pelo
gue podemos constar a referenciacdo ndo é um processo relativamente simples e
acessivel. Requer tempo e disponibilidade e o facto de ter tantos intervenientes também
dificulta a questdo, pois algumas informacbes sobre o utente podem ficar perdidas,
levando ao atraso do desenvolvimento da situacdo. Alguns autores defendem que a
RNCCI criou condig¢Bes basicas para cuidados dignos a utentes com DEM, ao consagrar
politicas de seguranca social que permitam desenvolver agbes mais proximas das
pessoas em situacdo de dependéncia; investiu no desenvolvimento de cuidados de
longa duracdo; qualificou e humanizou a prestacdo de cuidados; criou servicos
comunitarios de proximidade; ajustou/criou respostas adequadas a diversidade que
caracteriza o envelhecimento individual e as altera¢des de funcionalidade. Contudo
também é descrito a necessidade de efetuar uma reformulagdo nesta rede que permita
uma resposta social e uma articulagdao mais coordenada entre equipas sobretudo as
hospitalares e os Cuidados de Saude Primarios, para conjuntamente a resposta ao
utente e seus familiares/cuidadores ser o mais atempada possivel e coerente perante
as necessidades que vao surgindo.* ®° De salientar que um neurologista na consulta de
especialidade nao consegue referenciar o doente para paliativos, tendo que articular
com o médico de familia para este, dar inicio ao processo de referencia¢do, En9/39 “(..)
ndo sei o que estd por trds da decisGo de restringir a referenciacéo aos CSP; ndo faz
sentido se os doentes sdo seguidos em hospital numa consulta de especialidade, estar a
voltar para trds e ir aos CSP...”; En10/72 “(...) a articulagdo com paliativos apenas é feita
em internamento, na consulta ou em ambulatdrio é muito dificil, nGo se consegue ...”.
Esta questao dificulta e provoca atrasos no processo pois enquanto a informagao circula

de uma especialidade para outra o doente estd a necessitar de cuidados e ajuda.

O subtema profissionais de saude, reporta mais uma situacdo de consonancia entre os

participantes do estudo. Ambos referem que existe um enorme défice e falta de
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formacdo em DEM e CP, que evidenciamos nos excertos: En1/25 “(...) falta de formag¢do
dos profissionais que acompanham estes doentes; falta de formagdo em CP e dificuldade
para identificar a necessidade de CP e perceber as situagées em que a medicina paliativa
poderia ser uma vantagem ...”; En2/8 “(...) falta de sensibilidade dos profissionais, sGo
doencgas novas que ainda ndo se perceberam; temos que olhar para as DEM de uma
forma diferente, sdo uns CP diferentes...”; En4/35“(...) necessdrio dar formagdo as
equipas e estruturar unidades especializadas em CP e DEM..”. A formacdo é
imprescindivel pra que possamos adequar as nossas praticas ao contexto da doenca e
para uma melhor individualizacdo e centralidade dos cuidados. A caréncia de formacao
em DEM e CP conjunta com o facto de ndo existir um plano estratégico/padrdo conjunto
que especifique como devem ser os CP na DEM dificulta a pratica de cuidados. 7° Torna-
se importante alinhar inovagdes politicas com modelos integrados de praticas de CP
para a DEM, sustentada na educacdo e formacdo dos profissionais, capacitando-os de

conhecimentos e habilidades para prestar assisténcia de alta qualidade.? > 71

Outro aspeto valorizado neste subtema pelos neurologistas, esta relacionado com o
facto dos proprios paliativistas terem alguma tendéncia/inclinacdo para associar os CP
a doenca oncolégica e também ndo demonstrarem a eficacia e mais valia destes no
acompanhamento ao doente com DEM. Os neurologistas referem que existem poucos
estudos sobre os beneficios dos CP e que os préprios paliativistas colocam entraves a
realizacdo de investigacdo como evidenciado nos excertos En3/92 “(...) maior limitagdo
é que em Portugal existe uma associagdo clara dos CP a doen¢a oncoldgica, dor e
cuidados terminais; associagdo clara mesmo por parte dos peritos em CP; os proprios
peritos caem na esparrela de entrar nesta associa¢do...”; En3/96 “(...) grande lacuna na
produgdo cientifica associada a esta drea ...”; En3/100 “(...) erro grave em perpetuar que
é muito dificil fazer estudos em CP, o que perpetua um atraso em relagéo as outras dreas
..”; En9/51 “(...) falta de informag¢do, ndo temos referéncia do que fazem os paliativos,

”

se sdo bons ou menos bons, poucos doentes foram seguidos..”. A maioria dos
profissionais de salde considera que os CP se destinam exclusivamente a doentes
oncolégicos, esquecendo o seu beneficio comprovado nas doencgas nao oncoldgicas, que

atualmente, sdo responsdaveis por um numero elevado de doentes com critérios de
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referenciacdo para CP.”? Este foque na doenca oncoldgica acaba por negligenciar o fato
da DEM avancada, poder também ter forte impacto a nivel emocional, psicolégico, fisico
e espiritual, n3o apenas no utente, mas também na familia.” J4 em 2003 o Conselho da
Europa referia existir uma necessidade imperativa de formar os profissionais de saude
face aos CP.”* O prdprio conceito evoluiu e a formacdo na drea também mas, ainda é
necessario um longo caminho a percorrer para que os CP sejam entendidos como um
direito universal e uma mais valia no acompanhamento de doentes e familias que se
vém confrontados com uma doenca progressiva e incurdvel da qual advém um misto de

sintomas e sentimentos que causam enorme sofrimento.

Investigar em CP levanta um certo paradoxo onde sdo apontadas varias limitacdes e
constrangimentos, tais como, problemas éticos e dificuldade em obter consentimento
informado quando se realizam estudos com doentes, dificuldade em realizar certos
estudos, por exemplo os longitudinais, dificuldade em comunicar com o doente por
vezes por alteracbes cognitivas e pela heterogeneidade do grupo de doentes que
apresentam niveis de complexidade muito distintos, a comparticipa¢do/atribuicdo de
bolsas é escassa, falta de revisores especialistas em CP, etc.. No entanto estas limita¢des
podem ser ultrapassadas e é importante existir uma forte articulacdo entre a academia
e os prestadores de cuidados, tendo em vista o desenvolvimento de investigacdo
cientifica de uma forma ética, aceite e competente.”> Como refere Capelas (2015)7 “(...)
necessidade imperiosa de os CP serem suportados em investigagdao, pois sem
investigacdo sdo apenas arte e com ela sdo ciéncia”. A realizacdo de estudos e a
divulgacdo destes permite desenvolver, formular e implementar novos modos de
atuacdo baseados na evidéncia cientifica que possibilitam ao doente e sua familia serem

acompanhados e cuidados com o mais elevado nivel de conhecimento.

Um dos paliativistas reconhece que é necessario investigar, fazer mais estudos En5/51
“(...) investigar; fazer estudos; ouvir os doentes (ouvir o que o doente pensa da propria
doenca, o que é a sua ideia); existem diversos tipos de estudos e metodologias, temos
que ser criativos e investigar; estudar o que os CP podem alterar no curso da doenga e

na qualidade de vida destes doentes e familias ...”.
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Os paliativistas também demonstram outras preocupacdes e desagrados. Uma delas, a
falta de progressao na carreira quando decidem dedicar-se apenas a medicina paliativa,
elevada sobrecarga de trabalho, o que ndo facilita a disponibilidade para abracar
projetos e tempo para investigar, En1/40 “(...) tornar o trabalho em CP mais atrativo
para os profissionais: pouco atrativo para os médicos, nGo tém progressdo na carreira
ndo evoluem, é uma competéncia ndo é uma especialidade, logo nGo passam de
assistentes; o que ganhamos agora é o mesmo daqui a 10 anos ... ”; En1/44 “(...) fracas
condig¢ées de trabalho por falta de médicos e a maioria faz tempo incompleto que néo
permite dar continuidade ao trabalho; falta de tempo para investigar, “ndo se podem

7

fazer projetos, parecemos bombeiros apagar fogos”..”; En1/48 “(..) aumentar os
recursos humanos, reconhecer como uma especialidade, possibilitar a progressdo na
carreira e motivar os profissionais da drea ...”. Por Ultimo o que referem como sendo
uma barreira, o facto da DEM n3o ser reconhecida como uma doenca terminal, En5/19
“(...) de uma forma genérica a DEM ndo é encarada pela comunidade como uma doenca
terminal, ndo é habitual transmitir aos nossos doentes e familias a causa de morte como
sendo a DEM. Indiretamente surgem infe¢cGes que sdo muitas vezes atribuidas a causa
de morte, mas na realidade é a propria DEM que leva a estas...”. Tal como é descrito por
alguns autores a DEM ndo é reconhecida como uma doenca terminal. O ndo
reconhecimento acarreta consequéncias graves, ou seja, o doente em vez de receber
cuidados apropriados, é submetido a interveng¢des desproporcionadas destinadas a
situagdes de reversibilidade, que geram muitas vezes sofrimento e aumento dos gatos
com intervengdes técnicas sem evidéncia documentada. Por outro lado, a familia assiste
ao prolongar de uma situagdo penosa, com elevada sobrecarga fisica, psicoldgica e
emocional e ndo pode preparar-se adequadamente para a partida do seu ente querido
e para o processo de luto. E importante estabelecer o progndéstico, apesar de no caso da
DEM este ser dificil, mas devemos equacionar que esta doenca é progressiva e incurdvel,
logo é necessario estabelecer objetivos de cuidados e adequar o tipo de intervencgdes
diagnédsticas e terapéuticas, tendo em vista o melhor para o doente, evitando

futilidades.” 10
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O ultimo subtema doente/familia. Tal como a sociedade, também estes associam os CP
a doenca oncoldgica e fase final da vida. Ndo estdo informados sobre os beneficios
destes e ndo reconhecem a associacdo entre CP e DEM, demonstrando um certo estigma
em relagdao ao termo paliativo. Pelo elevado impacto e necessidade crescente de
cuidados e acompanhamento os familiares, necessitam de apoio e de serem capacitados
para prestar cuidados, no entanto, por vezes também é dificil aceitarem esse apoio.
Evidenciamos estas ideias nos excertos seguintes En2/43 “(...) falta de conhecimento da
populacéo sobre o que é a DEM, a maioria estd associada e confundida como um
processo normal do envelhecimento ...”; En4/40 “(...) divulgar e explicar o conceito e a
missGo dos CP...”; En5/27 “(...) receio dos prdprios doentes e familias em serem
acompanhados por uma equipa que se chama CP, mais uma vez pela prevaléncia em
associarmos estes d fase terminal e ultimos dias de vida ...”; En5/34“(...) explicar o que
sdo os CP e o direito que todos temos enquanto cidaddos de receber os melhores
cuidados de saude e que os CP também estdo incluidos nesses cuidados, desmistificando
perante as pessoas o que é o proprio conceito de paliar...”; En10/30 “(...) dificuldade do
cuidador em aceitar que sejam outras pessoas a cuidar do doente, este estd muito
centrado na pessoa e por vezes ndo aceita ...”. ADEM é uma sindrome de etiologia muito
diversa que conduz a um declinio progressivo da capacidade cognitiva e funcional
levando a dependéncia no autocuidado. Com o avangar da doenga compromete
também os familiares, que despendem de muitas horas nos cuidados, ao contrario de
outras patologias a DEM requer um nivel de cuidados mais exigente. De tal modo que é
claramente subestimada a necessidade de usufruirem de CP. A implementacdo destes
traduz-se em beneficio para os doentes e familias, facilitando a gestdo de sinais e
sintomas, gestdao do regime terapéutico, apoio psicoldégico e espiritual que permite
diminuir a sobrecarga dos familiares/cuidadores.*' ’® Também a OMS? defende que
apoiar o doente com DEM é também apoiar os seus familiares e cuidadores. Sabendo
da irreversibilidade da DEM, a prioridade deve ser concebida em torno do conforto,
gualidade de vida, controlo da dor e outros sintomas, apoio psicolégico e espiritual,
permitindo antecipar a progressao da doenca e preconizando cuidados adequados ao

longo dessa progressao, tendo o doente e seus familiares preparados para as situagdes.
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Neste sentido é fundamental apostar na formacdo, desmistificar o conceito e o estigma
associado aos CP de igual modo, capacitando tanto o doente como os seus
familiares/cuidadores para a DEM e seus efeitos. Contudo para esta formagao ser feita,
é essencial formar primeiro os profissionais de saude e sobretudo formar equipas e

estruturas disponiveis para acompanhar o doente e sua familia.

Em suma, é preciso uma consciencializacdo de que algo tem de ser feito para este grupo

de pessoas, é necessario estabelecer diretrizes de CP especificos para pessoas com DEM.
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6. CONCLUSAO

O aumento da longevidade e da esperanca média de vida fomentam a incidéncia e a
prevaléncia de doencas crénicas potencialmente incapacitantes. A DEM é uma dessas
doencas, caracterizada por um défice cognitivo multiplo que provoca alteracdes da
memdria, da linguagem e da capacidade para realizar AVD. Sendo uma doenca
progressiva e incuravel com um curso longo e demorado, prevé-se que o seu impacto
seja devastador. Neste sentido, torna-se pertinente que as pessoas com DEM usufruam
de CP, centrados nas suas necessidades, tendo como objetivo preservar a qualidade de

vida e a dignidade da pessoa tanto quanto possivel.

Segundo os neurologistas o encaminhamento para CP do doente com DEM fard mais
sentido numa fase mais avancada da doenca, onde existe um grau de dependéncia
maior e sdo necessarios cuidados continuos. Contudo alguns defendem que seria
oportuno o acompanhamento numa fase precoce, aquando do diagndstico sé para uma
consultadoria, apoio e conhecimento do doente para futuramente ser mais facil a
articulacdo. Os paliativistas defendem maioritariamente o acompanhamento precoce
para permitir criar um plano avancado de cuidados centrado no doente e que va de

encontro as suas necessidades.

Tanto os neurologistas como os paliativistas, manifestam sentimento de culpa uns em
relagdo aos outros, mas apos a analise mais profunda chegamos a conclusao de que as
ideias se complementam. Foram identificados quatro fatores fundamentais, sendo
estes, a sociedade, politicas/sistema de salde, profissionais de saude e o
doente/familia. De salientar que na perspetiva dos neurologistas os CP tém uma forte
associacdo a doenca oncoldgica e fase final da vida, causando um certo estigma e pouca
divulgacdo da sua filosofia e beneficios no acompanhamento do doente com DEM.
Acham pertinente a realizacdo de estudos de investigacdao para comprovar as mais valias
dos CP sobretudo na DEM. Indicam que a associacdo advém dos prdoprios peritos em CP
e tem que ser revertida na opinido destes. Outro aspeto descrito e o mais dificil de

colmatar segundo os neurologistas, é o processo de referenciacdo, o qual descrevem
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como nado sendo acessivel, dificil de preencher e demorado na resposta, sendo por isso
o ultimo caminho a escolher. Os paliativistas também referem existir um certo estigma
inerente aos CP que na perspetiva da sociedade em geral, os direciona para a fase final
da vida sobretudo, do doente oncolégico, referindo serem estes a maioria dos doentes
gue acompanham. Outro ponto relevante é a falta de equipas e estruturas que
possibilitem o acompanhamento do doente demente. Importante de referir também, o
ndo reconhecimento da DEM como uma doenca terminal que acaba por impedir o
doente de receber cuidados e medidas adequadas as suas necessidades, sendo
submetido por vezes a intervencdes desproporcionadas que lhe causam sofrimento e

prolongam a vida sem sentido.

Desta forma, os intervenientes apontam algumas medidas para limitar/contornar estes
fatores condicionantes e melhorar a acessibilidade, ou seja, em consenso entre ambas
as classes neurologistas e paliativistas, € fundamental existir formacdo em CP,
desmistificando a associacdo ao doente oncoldgico e alertando para as mais valias
destes no acompanhamento de doentes ndo oncoldgicos. Também é necessaria
formag¢ao em DEM, sendo esta uma patologia complexa que apresenta um deterioro
cognitivo progressivo e um curso longo, requer habilidades e particularidades para atuar
perante a mesma. Uma questdo importante, sensibilizar a sociedade e as politicas de
saude para os temas em questdo, investigar e investir nestas areas. Criar estruturas
especificas e adaptadas para o doente com DEM, melhorando e estimulando a harmonia
e articulagao entre equipas, tendo por base uma resposta adequada as especificidades
gue a doenga acarreta, sendo objetivo de cuidado o bem-estar do doente e sua

familia/cuidadores.

Reconhecemos que o estudo tem as suas limitagcOes, sobretudo associadas a pouca
literatura existente sobre esta temdtica em especial que pudesse orientar para outra
tipologia de estudo. A limitagdao da ndo saturacao dos dados impede a generalizacao
para a totalidade da populacdo, mas pode constituir evidéncia cientifica valida que
permita compreender e reconhecer algumas necessidades das pessoas com DEM e das

dificuldades que os profissionais tém para as acompanhar.
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Perante o exposto verificamos que os CP sdo uma resposta oportuna para as
necessidades das pessoas com DEM. Contudo os profissionais de saude apresentam
défice de formacado na area da DEM e CP, construindo percecdes errdneas sobre a DEM
e os cuidados que lhe sdo mais adequados. Este aspeto influéncia as percecdes que
constroem em relacdo a associacao entre ambas as valéncias. A introducdo de CP e uma
abordagem interdisciplinar e integrativa, desde o momento do diagndstico de DEM,
seria uma mais-valia para os doentes, sua familia/cuidadores e para a sociedade em
geral, pelo que se deverdo desenvolver estratégias de mitigacdo das
dificuldades/barreiras referidas. No sentido de desenvolver/criar algumas dessas
estratégias a investigadora participou numa Jornadas de Investigacdo em CP onde
efetuou uma comunicacao livre transmitindo sumariamente os resultados alcancados

com o presente estudo.
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UNIVERSIDADE i . 2

CATOLICA Parecer N2 7 da Comissdo de Etica para a Satde — UCP
PORTUGUES/

PORTIGE Mandato 2018/2021

Projeto de Investigagdo
Na reunido do dia 10 de abril de 2019 a CES-UCP esteve reunida e apreciou do ponto de vista ético o
presente projeto, do qual redige o parecer que agora se apresenta.

Titulo: “Fatores que condicionam a acessibilidade aos cuidados paliativos dos doentes com deméncia na
perspetiva de Neurologistas e Paliativistas”

Investigador Principal: Dina Neidi Simdes Branco

Orientador: Prof. Doutor Manuel Vila Capelas

Resumo

A deméncia é uma patologia complexa e com elevada taxa de prevaléncia. Nos dias de hoje é uma
realidade desafiadora, ndo s6 pelos problemas que acarreta para os doentes e seus familiares, como
também para os profissionais de satide que ndo a veem como uma condigdo multifatorial e nem estdo
preparados para fornecer cuidados adequados e especificos de acordo com as necessidades especiais
das pessoas afetadas. O aumento da prevaléncia e a falta de respostas no que diz respeito ao
acompanhamento e tratamento destes doentes e seus familiares constitui uma prioridade e um
problema de salde publica com grande impacto social e econémico para as familias, cuidadores e
comunidade. Neste sentido pela elevada complexidade que acarreta a Investigadora considerou
pertinente abordar o tema.

Pretendem-se identificar fatores que condicionam a acessibilidade aos cuidados paliativos por parte
dos doentes com deméncia, na perspetiva de Neurologistas e Paliativistas. O estudo tem como
objetivo final promover a melhoria no acesso aos cuidados paliativos por parte destes doentes.

Estiveram presentes na reunido n? 5 da CES-UCP
Presidente: Doutora Mara de Sousa Freitas
Vice-Presidente: Doutora M2 Emilia Pinto dos Santos
Doutora M2 Teresa Marques
Dr. Anténio Faria Vaz
Doutor Pe. Jerénimo Santos Trigo

Dr. Eugénio da Cruz Fonseca

Doutor Pedro Garcia Marques
Esta CES solicita a Investigadora Principal que, aquando da conclusdo do estudo, Ihe seja enviada uma
sintese dos resultados obtidos e respetivas conclusdes, via eletrdnica, para o correio eletrénico da CES.

Conclusdo

Consideramos a proposta de estudo com algumas fragilidades, tendo em conta que tem como objetivo a
obtencdo de um Grau Académico. Portugués e pontuagdo pouco cuidados, que esperamos seja revisto na
versdo final. De acordo com o que acima se descreve, propde-se:

1- Envio de declaragdo do orientador que confirme a sua validagdo deste estudo e o interesse do
mesmo.

Ouvido o Relator, e o plendrio da reunido do dia 10 de abril de 2019, realizada no 62 piso da UCP, esta CES

delibera, por unanimidade, emitir Parecer favoravel, mas condicionado a apresentacdo, por parte da
investigadora, da declaragdo em falta.

A Presidente,

Hoeo de saene Frede
Mara de Sousa Freitas

lo /ey/ 2019
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ey CATOLICA
WY INSTITUTO DE CIENCIAS DA SAUDE

LISBEOA-PORTO-VISEL

Guiao da Entrevista

Pergunta de Investigacao:

Que fatores condicionam a acessibilidade aos cuidados paliativos dos

doentes com deméncia na perspetiva de Neurologistas e Paliativistas?
Objetivo:

Identificar fatores que condicionam a acessibilidade aos cuidados paliativos

dos doentes com deméncia na perspetiva de Neurologistas e Paliativistas.
Finalidade:

Promover a melhoria no acesso aos cuidados paliativos por parte do doente

com deméncia.

Caracterizacao da Amostra

Sexo F/M

Experiéncia profissional em anos

Tempo de especialidade/ competéncia em anos

Formacao em Cuidados paliativos (Bdsica ou Avancada)

Questoes

e Quantos anos tem de experiéncia profissional?

e Ha quantos anos tem a especialidade e/ou a competéncia?
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Tem alguma formacdo em CP? Se sim especifique.

Acha pertinente o encaminhamento do doente com deméncia para
os cuidados paliativos?

Sem sim, porqué e em que fase da doenca? Se nao, porqué?
Considera que existem fatores que promovam e/ou condicionem
(limitem) a acessibilidade dos doentes com deméncia aos cuidados
paliativos?

Na sua perspetiva, quais poderao ser esses fatores?

O que acha que poderia ser feito para incrementar os fatores que
promovem a acessibilidade?

O que acha que poderia ser feito para reduzir ou eliminar os fatores
que a condicionam (limitam)?
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&= CATOLICA

G2 INSTITUTO DE CIENCIAS DA SAUDE

LISBOA-PORTO - VISEL

Termo de Consentimento Informado
Caro Participante,

Dina Neidi Simdes Branco, aluna do Curso de Mestrado em Cuidados Paliativos Instituto de
Ciéncias da Saude da Universidade Catdlica Portuguesa, estd neste momento a desenvolver uma
dissertagao intitulada:

FATORES QUE CONDICIONAM A ACESSIBILIDADE AOS CUIDADOS PALIATIVOS DOS
DOENTES COM DEMENCIA NA PERSPETIVA DOS NEUROLOGISTAS E PALIATIVISTAS

O estudo para o qual estamos a solicitar a sua colaborac¢do tem como objetivo identificar fatores
gue condicionam a acessibilidade aos cuidados paliativos dos doentes com deméncia na
perspetiva de Neurologistas e Paliativistas.

Este estudo, de natureza qualitativa realizar-se-a junto de 6 neurologistas com experiéncia no
acompanhamento de doentes com deméncia e de 6 médicos com competéncia em medicina
paliativa a exercerem fungBes em servicos especializados de cuidados paliativos com
acompanhamento de doentes com deméncia.

Neste sentido, solicitamos que participe no presente estudo (i) aceitando ser entrevistado para
o efeito e (ii) autorizando a gravacdo dudio da entrevista, a qual sera destruida apds a divulgacdo
dos resultados.

A sua participac¢do neste estudo qualitativo é voluntaria.

As suas respostas serado codificadas e tratadas com a mais estrita confidencialidade. Somente
os investigadores deste estudo terdo acesso as suas respostas. Todos os resultados serdo
apresentados e divulgados de forma anonimizada. Estas medidas salvaguardam o cumprimento
dos preceitos éticos de investigacao.

Este projeto obteve aprovagdo ética por parte da Comissdo de Etica para a Saude da
Universidade Catdlica Portuguesa.

Os resultados deste estudo serdo divulgados pela disponibilizacdo da dissertacdo no
Respositorium Veritas da Universidade Catélica Portuguesa, por publicagdo em jornal cientifico
e por apresentagdo em eventos cientificos.

Estamos ao dispor para qualquer esclarecimento e informacdo adicional que entenda
necessarios.
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Muito obrigada pela sua participacao e colaboracgao!

O Orientador, A Mestranda,
Manuel Luis Capelas Dina Neidi Simdes Branco
luis.capelas@ucp.pt dinaneidi86@gmail.com
217214141 | 918110522 | 924300320 934758616

Consentimento Informado — Investigador
Ao assinar esta pagina estd a confirmar o seguinte:
* Entregou esta informacdo;
* Explicou o propdsito deste trabalho;

* Explicou e respondeu a todas as questGes e duvidas apresentadas pelo participante ou
representante legal.

Dina Neidi Simdes Branco
Nome do Investigador (mestranda) (Legivel)

/

Assinatura do Investigador (mestranda) Data

Consentimento Informado — Participante
Ao assinar esta pagina esta a confirmar o seguinte:

* O (A) Sr. (a) declara ter lido e compreendido este documento, bem como as informagdes
verbais que |he foram fornecidas pelo investigador e ter tido oportunidade de esclarecer
potenciais duvidas com o mesmo;

* Foi-lhe garantida a possibilidade de, em qualquer altura, recusar participar neste estudo
sem qualquer tipo de consequéncias;

* Aceita voluntariamente participar no estudo e permite a utilizacdo dos dados recolhidos,
confiando que apenas serdo utilizados para esta investigacdo e nas garantias de
confidencialidade e anonimato que Ihes sdo dadas pelos investigadores, leu e compreendeu
todas as informacgoes desta informacao, e teve tempo para as ponderar;

* Todas as suas questdes foram respondidas satisfatoriamente;

* O (A) Sr. (a) recebeu uma cépia desta informacdo, para a manter consigo.

Nome do Participante (Legivel) + n.2 de
identificacdo

(Assinatura do Participante) Data
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Verbatins das entrevistas

Enl (Paliativista) (31 minutos)
Caracterizacdo da amostra

Sexo- F

Experiéncia profissional em anos- 34 anos
Competéncia- 4 anos

Formacgao- Avancada, (mestrado em CP)

Entrevista

Pergunta 1- Acha pertinente o encaminhamento do doente com deméncia para os

cuidados paliativos?
Sim
Pergunta 2- Sem sim, porqué e em que fase da doenga? Se ndo, porqué?

Encaminhamento numa fase precoce e aquando do diagndstico ndo, encaminhar numa

fase mais avancada da deméncia e quando existe descontrolo sintomatico;

Encaminhar se o doente tiver mais patologias para além da DEM, s6 por esta ndo faz

sentido;

Um doente com outras patologias, as patologias tipicas de CP (Insuficiéncia Cardiaca,

Insuficiéncia Renal, Insuficiéncia. Hepdtica, Insuficiéncia Respiratéria, Doenca

oncoldgica avancgada), s6 pela DEM ndo porque ndo requer o tipo de diferenciacdo que

temos em CP;

Se o problema principal for a DEM necessita de apoio de pessoas especializadas,
nomeadamente neurologistas, terapeutas, para preservar o mais possivel a sua

autonomia e manter a atividade. Encaminhar quando existe descontrolo sintomatico,

ndo necessita de um acompanhamento permanente de CP.

Pergunta 3- Considera que existem fatores que promovam e/ou condicionem

(limitem) a acessibilidade dos doentes com deméncia aos cuidados paliativos?
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Sim, existem fatores a limitar tanto o doente com DEM como todos os outros que

necessitam de CP.

Pergunta 4- Na sua perspetiva, quais poderao ser esses fatores?

O mesmo que limita os outros doentes:

Falta de recursos, estruturas e meios (poucas equipas de CP, intra e domicilidrias;
poucas unidades de CP e as que existem estdo muito vocacionadas para doentes
estaveis, ndo para o doente agudo);

Falta de formacdo dos profissionais que acompanham estes doentes; falta de
formacdo em CP e dificuldade para identificar a necessidade de CP e perceber as
situacOes, em que a medicina paliativa poderia ser uma vantagem;

Lacuna dos profissionais porque ndo identificam, nem encaminham os doentes,
pois ndo entendem a mais valia dos CP;

Falta de formacdo basica em CP.

Pergunta 5- O que acha que poderia ser feito para incrementar os fatores que
promovem a acessibilidade?

Aumentar a formac¢do em CP, logo pré-graduada;

Sensibilizar os profissionais para o conceito de CP e a mais valia que estes podem
ser para o apoio do doente;

Interiorizar o conceito e sensibilizar para a tematica CP;

Aumentar a rede de CP (inicio foi um “Bum”, criaram unidades, agora nos ultimos
anos nao surge nada de novo, os hospitais ndo tém CP);

Aumentar o niumero de profissionais com a competéncia;

Tornar o trabalho em CP mais atrativo para os profissionais: pouco atrativo para
os médicos, ndo tém progressdo na carreira ndo evoluem, é uma competéncia
nao é uma especialidade, logo “ndo passam de assistentes; o que ganhamos
agora é o mesmo daqui a 10 anos” sic;

Fracas condi¢Ges de trabalho por falta de médicos e a maioria faz tempo
incompleto que nao permite dar continuidade ao trabalho; falta de tempo para
investigar, “ndo se podem fazer projetos, parecemos bombeiros apagar fogos”
sic;

Aumentar os recursos humanos, reconhecer como uma especialidade,
possibilitar a progressdo na carreira e motivar os profissionais da drea.
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Pergunta 6- O que acha que poderia ser feito para reduzir ou eliminar os fatores que a
condicionam (limitam)?

Apostar nos CP;

Apostar na formacdo em CP (pré e pds-graduada);

InstituicOes de salude e administradores hospitalares motivados a investirem
em CP (“isto tem que vir de cima, nds que estamos no terreno ja fizemos o
qgue podiamos” sic);

Criar mais equipas de CP (Intra e inter-hospitalares, domiciliarias);
Aumentar/ criar mais unidades da rede;

Criar equipas e unidades de agudos em CP nos hospitais (“as situacdes mais
graves todas concentradas numa Unica unidade seria mais facil de dar
resposta, mais eficaz para gerir a situacdo; doente da responsabilidade da
equipa assistente, tem que existir uma negociacdo entre equipas o que acaba
por atrasar a resposta e ndo permite fazer um plano de cuidados” sic);
Promover melhores condi¢des de trabalho (“a minha equipa trabalha num
espaco pequeno, que nem estd sinalizado, falta muito material” sic);
Reconhecer a especialidade e motivar os profissionais que trabalham em CP
(“progressao na carreira e aumento dos recursos financeiros” sic);

Criar locais e estruturas especializadas no acompanhamento do doente com
DEM;

Criar centros especializados no acompanhamento do doente com deméncia
gue tenham apoio de uma equipa de CP “que orienta e acompanham os
cuidados” sic;

Criar e disponibilizar mais equipas intra-hospitalares e domicilidrias que
apoiem o doente com deméncia e a sua familia ou cuidadores.
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En2 (Paliativista) (18 minutos)

Caracterizacdo da amostra

Sexo- F

Experiéncia profissional em anos- 32 anos
Competéncia- 4 anos

Formagao- Avancada, (mestrado em CP).

Entrevista

Pergunta 1- Acha pertinente o encaminhamento do doente com deméncia para os

cuidados paliativos?
Sim
Pergunta 2- Sem sim, porqué e em que fase da doenga? Se ndo, porqué?

Logo na fase do diagnodstico, ter presente no momento da comunicacdo do diagnodstico
a equipa “curativa” e também a equipa de paliativos, pela complexidade que a deméncia
acarreta (quadro clinico, familiar, social e ambiental) ----- requer uma intervencdo de CP

“Doentes tém défices cognitivos acentuados e ndo caracterizam os seus sintomas, ndo
tém capacidade de se queixar e muitas vezes as pessoas ndo identificam as queixas
porque o doente ndao as diz. Se fizermos uma avaliagdo, perguntas adequadas,
recorrermos a escalas que ja existem muitas validadas para Portugal, provavelmente
encontramos muitos sintomas a exigir controlo. As alteragdes do comportamento
resultam de descontrolo de sintomas” sic;

“Nao tém plano avangado de cuidados e existe a necessidade de tomar decisGes e nesta
fase a familia fica completamente “desnorteada”, sdo muitos e cada um tem a sua
opinidao” sic;

Sdo situacoes demasiado complexas para serem tratadas apenas por uma
especialidade médica, exige uma intervencdo multidisciplinar e interdisciplinar.

Se ndo for possivel no momento do diagndstico é mais pertinente quando o doente
comeca a ter alteracOes do comportamento, quando o doente tem um grau de
dependéncia funcional mais elevado e a familia comeca a ficar completamente
desorientada. “Muitas vezes ndo é o doente é a propria familia que nos procura, porque
nao consegue dar resposta e realmente ndo ha respostas ou existem muito poucas
respostas para o doente com deméncia em Portugal” sic
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Deméncia muitas vezes confundida com doenca psiquiatrica o que também limita o
acompanhamento e o reconhecimento das situacdes;

“Ndo é um processo psicopatologico é uma insuficiéncia de érgdo, é o cérebro que estd

envelhecido” sic.

Pergunta 3- Considera que existem fatores que promovam e/ou condicionem

(limitem) a acessibilidade dos doentes com deméncia aos cuidados paliativos?

Sim

Pergunta 4- Na sua perspetiva, quais poderao ser esses fatores?

“Os fatores de acessibilidade somo nds que os temos que montar” sic (remetem para
fatores do doente e da familia).

Ma preparacao dos profissionais de saude e também das politicas de salde,
“maior parte das vezes estamos focados na doenca e esquecemos o resto, neste
aspeto os CP tém toda a dimensdo e sdo uma mais valia para estes doentes” sic;
“Falta de sensibilidade dos profissionais, sdo doencas novas que ainda ndo se
perceberam; temos que olhar para as DEM de uma forma diferente, sGo uns CP
diferentes” sic;

Falta de conhecimento por parte dos profissionais de saide do que é uma DEM,
“de uma DEM numa visdo holistica, mais abrangente” sic;

Falta de conhecimento da populagcdo sobre o que é a DEM, a maioria esta
associada e confundida como um processo normal do envelhecimento;

A familia muitas vezes também potencia porque demora a perceber que a
pessoa estd em processo de DEM (limitagdo da prépria doenga que acaba por ser
confundida como normal pelo avangar da idade).

Pergunta 5- O que acha que poderia ser feito para incrementar os fatores que
promovem a acessibilidade?

Aumentar a formacao, promover didlogos;
Formar os profissionais de saude e a populagao;
“vai ser o tsunami deste século, envolver a propria sociedade na temdtica” sic;

Criar redes de apoio;
Informar a populagdo sobre os direitos que tém e a onde podem recorrer.

Pergunta 6- O que acha que poderia ser feito para reduzir ou eliminar os fatores que a
condicionam (limitam)?

Formar os profissionais de salude para quando receberem estes doentes
poderem agir em detrimento das necessidades reais dos doentes e das familias.
————— “Existe um viés na avaliacdo feita a estes doentes pela dificuldade na
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comunicacdo”; “sdo doentes que nds temos de pensar por eles, fazer provas
”, (z

terapéuticas e desmistificar sintomas, excluir determinadas causas”; “é preciso
formacdo e pericia dos profissionais” sic;

Apostar nos CSP estdo na linha da frente e ter outro tipo de intervengdo na
rececao destes doentes nos hospitais;

“Refletir nos cuidados que prestamos a estes doentes nos internamentos
(medicina 50%, tém alteracGes cognitivas), temos intervencdes agressivas e
intensivistas, serd que beneficiam com isto, é essa a dignidade e qualidade de
vida que Ihe queremos dar” sic;

Elaborar um plano avancado de cuidados quando fazemos um diagnéstico de
demeéncia entre a equipa de saude, doente e familia, de modo a que se saiba,
com o avancar da situacdo, quais as estratégias e o plano que podemos ter e
conseguir dar resposta as situacoes;

Criar/disponibilizar espagos/hospitais de dia para acompanhar estes doentes

qguando o familiar tem de ir trabalhar.
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En3 (Neurologista) (31 minutos)
Caracterizacdo da amostra

Sexo- M

Experiéncia profissional em anos- 26 anos
Especialidade- 18 anos

Formagao- sem formacdao em CP

Entrevista

Pergunta 1- Acha pertinente o encaminhamento do doente com deméncia para os

cuidados paliativos?

Sim

CP sdo: Intervencgdes paliativas ou servicos paliativos (enviesa a opiniao)
Pergunta 2- Sem sim, porqué e em que fase da doenga? Se ndo, porqué?

No momento do diagnostico (“ se o préprio neurologista tiver sensibilidade nesta
tematica, ndo precisa encaminhar e tem uma intervencdo de indole paliativa a partir do
momento em que faz um diagndstico de uma doenca para as quais, a intervencdo
paliativa faz sentido; uma intervencdo em termos de cuidados de servicos paliativos
numa fase em passa a existir uma maior complexidade dos cuidados seja do ponto de
vista farmacoldégico ou ndo” sic);

A partir do momento em que haja beneficio em envolver a drea dos CP e que é
necessario o envolvimento de uma equipa multidisciplinar.

Pergunta 3- Considera que existem fatores que promovam e/ou condicionem

(limitem) a acessibilidade dos doentes com deméncia aos cuidados paliativos?
Sim
Pergunta 4- Na sua perspetiva, quais poderao ser esses fatores?

e Ainexisténcia ou o conhecimento por parte de quem segue estes doentes para
onde e para quem os referenciar;

e Conhecimento sobre a existéncia de servicos ou unidades ----- conhecimento se
existem essas unidades ou inexisténcia das mesmas???;
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“prestar cuidados neste dominio ndo requer referenciacdo, tem a ver com a
sensibilidade e o apoio prestados pelo préprio médico (neurologista) ou entdo
existir alguém presente na equipa que acompanha o doente com formacdo em
CP (enfermeiros, psicdlogos, etc.)” sic;

Desconhecimento que existam unidades de CP disponiveis para referenciar
doentes com DEM ---- “deveria ser uma unidade especifica para este tipo de
doentes; as_unidades de CP estao mais vocacionadas para doentes terminais e
doenca oncolégica” sic;

Falta de sensibilidade dos profissionais de CP para acompanhar doentes DEM---
- “heresia discutir em implementar CP ho momento do diagndstico, mais
associado a perda da autonomia/dependéncia e 4 progressdo da doenca” sic;

Resumo:

Conhecimento da sua existéncia;

Havendo unidades com esta valéncia teriam de ser promovidas;

Perceber os mecanismos de referenciacdo e que tipo de doentes podem ser
referenciados;

O termo CP, pode ser uma limitacdo e gerar ansiedade no doente e familia;
Posicionamento das equipas de CP e de quem faz as unidades, tém de explicar a
sua dindmica a sua indole;

Valorizagdo por parte de quem presta estes cuidados, explicar que fazem algo de
melhor por estes doentes;

Demonstrar e fazer ficar seguros com a referenciacdo, (“é uma area muito
especifica que implica uma subespecialidade para este tipo de problematicas”
sic).

Pergunta 5- O que acha que poderia ser feito para incrementar os fatores que
promovem a acessibilidade?

Primeiro os potenciais referenciadores sentirem que existe alguma apeténcia e
disponibilidade por parte de quem recebe estes doentes (paliativistas), “nunca
ninguém da area dos CP me indicou ou me fez sentir que existia disponibilidade
em receber doentes com DEM” sic

“CP para o doente com DEM sdo muito diferentes dos cuidados paliativos para
doentes com dor e patologia oncoldgica, o tipo de cuidados é diferente, em
intervencgdes e em termos de comportamento e familia “sic;

O primeiro fator é sentir que ha esse interesse e essa
competéncia/disponibilidade por parte das unidades de paliativos ou de quem
tem essa pratica.

Resumo:

Posicionamento diferente das pessoas que tém essa vocacao e que justifiquem
essa competéncia, diferenciacdo e disponibilidade;
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e Acesso facil, sistemas complexos e dificeis ndo; ter algo em que o doente vai ser
acolhido e com uma informagao minima e simples; sem uma forma agil, sindptica
e simples nao se referencia;

e Propria valorizacao dos profissionais que trabalham nesta area, valorizacdo em
termos de competéncias.

Pergunta 6- O que acha que poderia ser feito para reduzir ou eliminar os fatores que a
condicionam (limitam)?

e Assumindo que existia alguém com interesse em prestar cuidados nesta area,
tem de haver uma maior visibilidade, demonstrar que existe interesse em
prestar este tipo de cuidados;

e Tem que haver uma demonstracdo de competéncias (“quem referencia tem que
sentir que do outro lado esta alguém que faz bem aquilo que é suposto” sic);

e “Achar que quem vai prestar esse servico faz algo de diferente daquilo que nés
neurologistas fazemos no nosso dia-a-dia” sic;

Nota: Tenho preocupacdes de indole paliativa, sim; sé6 vou referenciar alguém se
souber que essa unidade existe, se tiver acessivel, se o processo de referenciagcao for
agil, se tiver confianca de que o que vai ser feito é adequado, se o que vai ser feito for
melhor e diferente daquilo que ja faco.

Nota: “Nunca ouvi ninguém com a competéncia em paliativos abordar-me e associar, a
prestacdo de cuidados ao doente com DEM aos CP. E a primeira vez que alguém revela
interesse em prestar cuidados paliativos a doentes com DEM, ndo sabendo se existe, e
ndo sabendo gue existe essa disponibilidade ndo referencio. Ndo havendo oferta ndo
hd mercado” sic.

“Fazemos o melhor, sem lhe chamar CP, néo referenciamos e prestamos cuidados que
tém por principio o dos CP, dando e priorando a melhor qualidade de vida ao doente”
sic.

Resumo:

e A primeiralacuna é a informacgdo sobre a doenca;

e Asegundalacuna é todo o cuidado e complexidade que acarreta um doente com
deméncia---- “tem que existir disponibilidade e uma equipa que proporciona e
tenta colmatar e dar resposta aos problemas;

e “Maior limitagdo é que em Portugal existe uma associa¢ao clara dos CP a
doenga oncoldgica, dor e cuidados terminais; associagdo clara mesmo por
parte dos peritos em CP”; “os proprios peritos caem na esparrela de entrar
nesta associagdo” sic;

e Grande lacuna na producao cientifica associada a esta area;
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Erro de estratégia em achar que os CP sdo uma coisa a parte, ndo sendo possivel
avaliar a eficacia e o beneficio de CP da mesma forma que nds avaliamos outra
intervencgao clinica;

Erro grave em perpetuar que é muito dificil fazer estudos em CP, o que perpetua
um atraso em relacdo as outras areas;

Questdes base: separar o que sdo CP, o sentido genérico do termo e incorporar
principios paliativos no fundo aos cuidados médico gerais ou cuidados de
unidades ou servicos de CP, “ndo existe um esforco de caracteriza¢do” sic;

“Os CP tém de evoluir em termos de diferenciacdo de subespecialidades---- se
ndo é uma luta desigual (o conhecimento de um neurologista nesta patologia
nomeadamente no manuseio farmacoldgico é diferente e estd muito mais a
vontade do que um paliativista) ------ se ndo sentir que existe uma especializacao
paralela @ minha também nao me sinto confidvel em referenciar o doente” sic;
“Fragilidade em referenciar de uma area super diferenciada para uma 4drea
generalizada” sic;

“Termo paliativo € um mau termo, termo assustador, pela ligacdo a situacdo
terminal, é necessario informar, informar...” sic.

Nota: “os CP para mim é como uma intervengdo ndo farmacolégica, como uma
fisioterapia, etc. SO faz sentido usar se demonstrar beneficio em rela¢éo ao seu uso”

sic.

106



10

11

12

13

14

15

16

17

18

En4 (Paliativista) (17 minutos)

Caracterizacdo da amostra

Sexo- F

Experiéncia profissional em anos- 32 anos
Competéncia- 4 anos

Formacgao- avancada (mestrado em CP)

Entrevista

Pergunta 1- Acha pertinente o encaminhamento do doente com deméncia para os

cuidados paliativos?
Sim
Pergunta 2- Sem sim, porqué e em que fase da doen¢a? Se ndo, porqué?

Numa fase mais avancada da doenca: para controlo sintomatico e para ajudar na
tomada de decisdo a longo prazo. Ndo necessariamente numa fase precoce, ndo com

um acompanhamento constante, mas faz sentido.

Pergunta 3- Considera que existem fatores que promovam e/ou condicionem
(limitem) a acessibilidade dos doentes com deméncia aos cuidados paliativos?
Sim
Pergunta 4- Na sua perspetiva, quais poderao ser esses fatores?
e “Os fatores que promovem estdo muito dependentes dos médicos que seguem
o doente e na interpretacado destes para com as necessidades dos doentes” sic;

e Nao existe nada oficial a promover a acessibilidade;

e Ndo existe uma ligacdo entre a DEM e os CP;

e Também depende da informac¢ao que a prépria familia tem, que Ihe é dada;

e A atitude dos neurologistas;

e Falta de unidades, falta de equipas comunitarias para dar apoio.
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Pergunta 5- O que acha que poderia ser feito para incrementar os fatores que
promovem a acessibilidade?

Aumentar os recursos, mais equipas de apoio;

Informacgdo nos CSP, nas consultas de acompanhamento;

Existir uma complementaridade entre Neurologistas e a equipa de CP;

Numa consulta de deméncia, estar alguém presente da equipa de CP (“conhecer
melhor o doente, ajudar no processo de tomada de decisdo, ter um plano

delimitado e ndo atuar apenas nas situacdes de crise” sic).

Pergunta 6- O que acha que poderia ser feito para reduzir ou eliminar os fatores que a
condicionam (limitam)?

“Existe dificuldade para todos trabalhar em equipa; desmistificar a crenca que
os neurologistas tém sobre CP (cuidados numa reta final)” sic;

Formacao dos profissionais de salde e populacao;

Aumentar a formacdo de CP para os profissionais de saude (pré-graduado)
(médicos, enfermeiros, psicdlogos, médicos de familia);

Criar mais equipas;

Necessario dar formacdo as equipas e estruturar unidades especializadas em CP
e DEM;

Nota: “Os CP vao tardiamente e ndo sao planeados, cuidados a longo prazo, ndo

existe informacdo sobre as vontades do doente” sic.

Notas:

Divulgar mais a DEM e o que esta acarreta;
Divulgar e explicar o conceito e a missao dos CP.

Chegam poucos doentes com deméncia aos CP, e estes tém muito para oferecer a estes
doentes e seus familiares, num acompanhamento continuado, nas situa¢des de crise, na
tomada de decisdes, na criagdo de um plano de cuidados a longo prazo e no controlo
sintomatico.

Fundamental apoiar a familia e os cuidadores, porque é uma doenga muito prolongada
e dificil de gerir e cuidar do doente---- CP sdo uma equipa multidisciplinar com variados
recursos que podem ser uma mais valia no acompanhamento destes doentes e familia.
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En5 (Paliativista) (14 minutos)

Caracterizacdo da amostra

Sexo- F

Experiéncia profissional em anos- 20 anos
Competéncia- 4 anos

Formacgao- formacdo avancada (mestrado CP)

Entrevista

Pergunta 1- Acha pertinente o encaminhamento do doente com deméncia para os

cuidados paliativos?

Sim

Pergunta 2- Sem sim, porqué e em que fase da doenga? Se ndo, porqué?
Numa fase precoce:

e Embora ndo exista evidéncia como existe para a doenga oncolégica; importante
pelo curso da doenca, pelo grande impacto e pelo ponto de vista da qualidade
de vida para o doente e familia;

e A partir do momento em que é feito o diagndstico, embora este por vezes

também nao seja feito numa fase inicial, mas ja avan¢ada da deméncia;

Nota: encaminhar precocemente os doentes; “estes doentes sdo avaliados de uma
forma irregular pela neurologia” sic, raro existirem equipas diferenciadas; é necessario
oferecer apoio multidisciplinar a estes doentes e familias, pois ndo é sé o sofrimento
para o préprio, como o sofrimento associado a perda de capacidades para a familia que

habitualmente nao é acompanhada nem apoiada.

Pergunta 3- Considera que existem fatores que promovam e/ou condicionem

(limitem) a acessibilidade dos doentes com deméncia aos cuidados paliativos?

Sim
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De uma forma genérica a DEM ndo é encarada pela comunidade como uma doenca
terminal, ndo é habitual transmitir aos nossos doentes e familias a causa de morte como
sendo a DEM. Indiretamente surgem infe¢cdes que sdo muitas vezes atribuidas a causa
de morte, mas na realidade é a prdpria deméncia que leva a estas.

Pergunta 4- Na sua perspetiva, quais poderao ser esses fatores?

“1.2 o facto de nao conhecermos a DEM como uma doenga termina

III

sic;

“2.2 o facto dos CP estarem muito estigmatizados e associados a doenga oncolégica e

ndo a doencga nao oncoldgica” sic;

“3.2 0 ponto de vista da sociedade, receio dos proprios doentes e familias em serem

acompanhados por uma equipa que se chama CP, mais uma vez pela prevaléncia em

associarmos estes a fase terminal e ultimos dias de vida” sic.

Pergunta 5- O que acha que poderia ser feito para incrementar os fatores que
promovem a acessibilidade?

Formacao civica;

Educar desde cedo (jardim de infancia);

Explicar o que sdo os CP e o direito que todos temos enquanto cidaddos de
receber os melhores cuidados de saude, e que os CP também estdo incluidos
nesses cuidados, desmistificando perante as pessoas o que é o préprio conceito
de paliar;

Formar os profissionais de saude------ muitos de ndés confrontamo-nos com
dificuldades no sistema, se ndo soubermos quem sao os candidatos e as pessoas
que mais beneficios poderdo ter ndo os encaminhamos/nao os referenciamos;
Formar particularmente os neurologistas, internistas, médicos de familia que sdo
guem no dia-a-dia lida mais com estes doentes;

Incentivar a divulgacao dos CP;

Identificar critérios de inclusao e situacdes de potencial complexidade major em
que possa haver uma troca de experiéncias e situacdes de consultadoria (ndo
significa que o doente tenha de ficar da responsabilidade de CP, mas melhorar a

atencado e os recursos disponibilizados----- Equipa multidisciplinar.
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Pergunta 6- O que acha que poderia ser feito para reduzir ou eliminar os fatores que a
condicionam (limitam)?

Divulgar;
Investigar; fazer estudos; ouvir os doentes (ouvir o que o doente pensa da
propria doenca, o que é a sua ideia); existem diversos tipos de estudos e

metodologias, temos que ser criativos e investigar; estudar o que os CP podem

alterar no curso da doenca e na qualidade de vida destes doentes e familias;
Tracar um plano avancado de cuidados, assegurar que fazemos o que seria a
vontade do doente (estes doentes sdo referenciados na maioria das vezes pelo
servico de medicina numa situacdo em fase final de vida, onde por vezes é
complexo agir e refletir. Numa fase mais precoce o acompanhamento seria
diferente e uma mais valia para o doente e familia, tendo outra abordagem do
gue perante a situacdo de crise);

Aumentar os recursos e meios para dar resposta (estruturas de apoio também
ndo estdo capacitadas para receber todos estes doentes);

Aumentar os recursos na assisténcia em termos de situacdes agudas.

Resumo:

Todos condicionam o acesso destes doentes, ndo é sé a falta de referenciagao--
--- a propria sociedade que nao tem nog¢do do que sao os CP e ficam confrontados
com a ideia de morte associada a estes; (“ja existem alguns doentes que
recuperam das situagdes de crise e foram acompanhados por CP e identificam

mais valias e que a forma de cuidar é certamente diferente” sic).
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En6 (Paliativista) (22 minutos)

Caracterizacdo da amostra

Sexo- M

Experiéncia profissional em anos- 36 anos
Competéncia- 4anos

Formacao- formacdo avancada (mestrado em CP)

Entrevista

Pergunta 1- Acha pertinente o encaminhamento do doente com deméncia para os

cuidados paliativos?
Sim

Nota: “a deméncia é uma das situagOes que dever ser acompanhada por paliativos pela

sua proépria definicdo” sic.
Pergunta 2- Sem sim, porqué e em que fase da doen¢a? Se ndo, porqué?
Numa fase precoce:

e Informar que os CP existem (doente e familia), que sdao uma mais valia; quando
oportuno existir, uma interligacdao entre neurologistas e paliativistas para depois
eventualmente um ter maior predominio que o outro e assim fazer a transi¢ao
pacifica e harmoniosa sem culpa e abandono para ninguém.

e Existem vdrias barreiras no encaminhamento destes doentes:

1.2 profissionais de saude;
2.2 familiares;

3.2 pessoas/doentes

E necessario desmistificar o que s3o os CP, em que constam, o que se pretende e atuar

nestas 3 linhas.
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Notas: Os profissionais de saude devem explicar as pessoas o conceito, o que é esperado
com a evolugdo da sua doenca e, posteriormente dar conhecimento que existem os CP,
(ndo é vai para CP, mas explicar que estes existem e sdo outra drea da medicina que

pode ajudar).

Existem sempre uma acessdria por parte da neurologia, nomeadamente em relagao
ao tratamento/farmacos, mas estdo em outra area mais vasta e com outro tipo de

cuidados que a neurologia ndo sabe abordar.

Pergunta 3- Considera que existem fatores que promovam e/ou condicionem

(limitem) a acessibilidade dos doentes com deméncia aos cuidados paliativos?
Sim
Pergunta 4- Na sua perspetiva, quais poderao ser esses fatores?

e Técnicos de saude que ndo referenciam, “ndo sendo pessimista referenciam
”n H “" . 7,

pouco” sic-------- cultura de que se eu referencio a outro estou a abandona-lo

e significa que eu ja ndo sei, ndo posso fazer mais nada por aquele doente” sic;

e Falta de sensibilizacdo e trabalho em equipa ------ acertar objetivos e

terapéuticas, falar entre colegas e decidir/discutir qual a melhor opc¢édo para o

doente e familia.

Nota: o doente com DEM atinge brutalmente a familia e os cuidadores, logo é muito

importante cuidar e acompanhar também estes.

Pergunta 5- O que acha que poderia ser feito para incrementar os fatores que
promovem a acessibilidade?

e Acles de formacgao:
- Formato de sensibilizacdo (“o que fazemos em CP particularmente e o que faz
a neurologia e em que se podem “misturar” os dois” sic)
- Formacao em CP para Neurologistas (“mesmo formacgdes cientificas especificas

para profissionais de saude” sic);
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Verificar a acessibilidade (“alterar esta, da forma que estd, estd negado o acesso
a CP é necessdrio o encaminhamento ou referenciacdo por um especialista a
pessoa ndo pode dizer que quer ir para CP” sic);

Desmistificar o que sdo os CP, o que a pessoa pode beneficiar e promover um

intercdmbio entre CP e Neurologia.

Pergunta 6- O que acha que poderia ser feito para reduzir ou eliminar os fatores que a
condicionam (limitam)?

Formacao;

Poderia ser um decreto------ cria animosidade;

Fortalecer a interligacdo entre equipas (Paliativistas e Neurologistas), traz boas
referéncias e demostra uma mais valia para os doentes;

Formar/Informar;

Fazer estagios de mestrados CP e passar pela neurologia (estar presente na
consulta de neurologia, consulta de deméncia);

Introduzir discretamente e ir impondo de uma maneira suave a interligacdo;
Desapegar os CP da doenca oncoldgica;

Capacitar os cuidadores;

Apelar aos neurologistas----sensibilizar (“pessoas com DEM ndo chegam aos CP,
claro que se chegassem todos ndo existia capacidade de resposta, mas isso seria

depois outra situacdo a resolver e a capacitar” sic).

Notas: Seria importante existir uma equipa multidisciplinar para discutir situagoes,

ajustar um bom controlo sintomatico tendo a cabega neurologistas e paliativistas.

“Importancia dos cuidadores, por vezes até mais importantes que o proprio doente.

Quando este perde capacidades cognitivas, fisicas é o cuidador que tem de dar

resposta, tém uma sobrecarga fisica, emocional e ndao tém estratégias nem

ferramentas adequadas para dar resposta. Pessoas que nao tém apoio sentem-se

abandonadas, sozinhas e recorrem as urgéncias por nao saber que fazer: contengao

fisica (aumenta a agressividade--- hematomas), intercorréncias infeciosas (muito

dificil para o doente voltar a sua fase basal------ sendo institucionalizados” sic).
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En7 (Neurologista) (9 minutos)

Caracterizacdo da amostra

Sexo- M

Experiéncia profissional em anos- 40anos
Especialidade- 39 anos

Formagao- sem formacdo em CP

Entrevista

Pergunta 1- Acha pertinente o encaminhamento do doente com deméncia para os

cuidados paliativos?

Sim (“desde que os CP se organizem para receber um doente com deméncia, se ndo
houver pessoal treinado para receber estes doentes “acho que é pior ainda, o doente

ndo fica bem acompanhado “sic).
Pergunta 2- Sem sim, porqué e em que fase da doenga? Se ndo, porqué?

E impossivel marcar a fase certa da DEM. A DEM tem que ser compreendida como uma
situacdo sistémica, a situacdo em que o doente se encontra, a situacdo da familia, todo
o enquadramento, e também o desejo de que o doente fique o mais tempo possivel no
seu ambiente conhecido, no seu territério conhecido. O encaminhamento é quando se

quebra completamente a possibilidade disto.

Precocemente sé no sentido de existir um conhecimento prévio, de se ir

acompanhando, mas ndo para uma unidade de CP.

Pergunta 3- Considera que existem fatores que promovam e/ou condicionem

(limitem) a acessibilidade dos doentes com deméncia aos cuidados paliativos?
Sim

Pergunta 4- Na sua perspetiva, quais poderao ser esses fatores?
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Numa situacdo de DEM temos que pensar na estrutura toda que estd 4 volta, ndoé séo

doente que importa, familia, amigos, habitos da pessoa, isto s6 pode condicionar o

enquadramento no apoio.

1.2 fator---- é cultural (“exemplo: imagine o presidente da republica com uma
demeéncia e agora iamos meté-lo na linha dos CP, seria muito dificil ajustar esta
questdo, adaptar as rotinas de apoio que se criam aos doentes” sic);

2-9 fator--- é necessario que as equipas estejam preparadas para receber estes

doentes e consigam dar as respostas necessarias.

Pergunta 5- O que acha que poderia ser feito para incrementar os fatores que
promovem a acessibilidade?

Criar nas instituicdes o conhecimento ----- Formacdo dos profissionais de satude
(fundamental);

Investimento grande em termos de formacdo, formacado sobre DEM e sobre CP;
Existir uma check-list para avaliar o doente com deméncia, “muitas vezes quando
um doente se agita que é frequente, consultar a check-list e ver, “eles sdo piores

gue os bebés; fazer uma revisdo completa da situacao” sic.

Pergunta 6- O que acha que poderia ser feito para reduzir ou eliminar os fatores que a
condicionam (limitam)?

Formar as pessoas ---- Profissionais de saude e sociedade;

p q p , com os familiares, estes passam um clima

de ambiguidade quando o doente tem que ser internado, é entendido como uma

questdo de derrota” sic.

Doente com DEM entra nhuma situacdo paliativa logo desde inicio, precisa de um

acompanhamento, ndo de uma institucionalizacdo em CP; (“é necessario existirem

profissionais muito treinados e muito capazes para lidarem com a deméncia e tudo

aquilo que esta acarreta” sic).
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En8 (Paliativista) (20 minutos)

Caracterizacdo da amostra

Sexo- F

Experiéncia profissional em anos- 35 anos
Competéncia- 4 anos

Formacgao- avancada (mestrado em CP e pds-graduacdo em CP pediatricos)

Entrevista

Pergunta 1- Acha pertinente o encaminhamento do doente com deméncia para os

cuidados paliativos?

Sim, fundamental gue o doente com DEM tenha uma abordagem paliativa, porgque sao

doentes paliativos.

Nota: “se tivéssemos todos os doentes com deméncia a serem seguidos por paliativos

ndo havia resposta” sic.

“A DEM devia comecar a ser observada, suspeitada e acompanhada desde os CSP,
ensinar a familia, fazer todo esse acompanhamento; ter acessoria de paliativos sobre
este doente e sobre esta familia e nas fases mais complexas entraria uma equipa de
CP; ndo é logo para internar numa unidade de CP, sdo para ir para uma residéncia, ter

apoio por uma equipa comunitaria com acessoria e suporte de CP” sic.
Pergunta 2- Sem sim, porqué e em que fase da doenga? Se nao, porqué?

“0 olhar paliativo deve ser desde o inicio, numa perspetiva de olhar para o doente e
para a familia como um todo, serem comunicadas as coisas adequadamente, ser feito

um controlo adequado de sintomas” sic.

“A abordagem paliativa deveria ser feita desde o inicio. ----- Encaminhar para uma

equipa comunitaria de CP, acho que numa fase de maior dependéncia ou de maior
complexidade, embora por vezes nao seja a fase de dependéncia a mais complexa. A

mais complexa é quando comecga a haver alguma inquietude, alguma agitacao onde o
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doente ainda tem alguma independéncia, mas o préprio ndo percebe que ndo estd bem.

Aqgui é muito importante o apoio ao doente e 4 familia, ter as diferentes visGes” sic.

e “Em termos de unidade de internamento so faria sentido se fosse uma
descompensac¢do muito grave de sintomas e ser internado numa unidade para
compensar e depois voltar ao sitio onde estava” sic;

e “O doente com DEM quando vai a um hospital, a uma urgéncia devia haver uma
sinalizacdo da equipa de CP para ser acompanhado, ajudar os colegas a tomar
decisbes” sic;

e “Olocal ideal para o doente estar deveria ser em casa, ou se a familia ndo tem
condicbes numa residéncia, seja em casa, seja na residéncia o doente deveria ter
o acompanhamento desse olhar paliativo, que até pode ser s6 uma assessoria
uma consultadoria. A ideia é que todas as pessoas que estdo nesses locais
tenham formacdo bdsica em CP e tenham esse olhar paliativo, palliative
approach e nas situacdes de complexidade a equipa vem e intervém” sic;

e “Se este doente necessitar de ir a urgéncia, devia ser sinalizado---- Via verde da
demeéncia (doente com deméncia na urgéncia é um caos, estes doentes deviam
ser vistos o mais rapidamente possivel, perceber o que necessitam e serem
encaminhados o mais rapidamente possivel). Esta via verde era possivel se
existisse a sinalizagdo e a articulagao” sic.

Pergunta 3- Considera que existem fatores que promovam e/ou condicionem

(limitem) a acessibilidade dos doentes com deméncia aos cuidados paliativos?
Sim
Pergunta 4- Na sua perspetiva, quais poderao ser esses fatores?

e “Para ja ainda existe falta de implementacdo dos CP de uma maneira
generalizada, existem muitas poucas equipas de CP na comunidade e a nivel
hospitalar as equipas estdao lotadas com os doentes oncoldgicos e ndo chegam
para as encomendas” sic;

e “Pouca referenciacdo porque os neurologistas, médico de familia e internistas
nao tém muito a no¢do de que estes doentes necessitam de uma abordagem
paliativa, mas se tivessem as equipas de CP ficavam esgotas e também ndo
conseguiam dar resposta “era ter mais olhos que barriga” sic;

e “Uma falta de pensar que estes doentes tém esta necessidade, uma falta de
referenciacao, mas se fossem referenciados também nao havia resposta” sic;

e “Era necessario criar uma rede funcional onde exista formagao base para todos,
técnicos de saude pré ou pds-graduada, quem contacta com doentes paliativos
pelo menos formacdo intermédia e depois tinhamos as esquipas de CP para os
casos complexos. Os doentes tinham uma abordagem desta equipa no local onde
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se encontram, quer em casa, quer no hospital ou numa urgéncia. Tinhamos uma
ajuda nas tomadas de decisdo, “as vezes mais rapidamente se coloca um cateter
venoso central que se controla uma dor” --- falta deste olhar, que estes doentes
sofrem muito e também as suas familias. (“Familia € muito mal tratada, porque
as pessoas ndo percebem o que é para estes estar em casa com um doente com
DEM, por exemplo, doutora interne-o nem que seja sé duas noites, estou
exausta, e nds dizemos é preciso ter lata agora esta-me a pedir para o internar(...)
é uma sobrecarga muito grande para os cuidadores/familiares que sem
formacdo ndo sabem como lidar e abordar este tipo de situacdes”) “sic.

e Pergunta 5- O que acha que poderia ser feito para incrementar os fatores que
promovem a acessibilidade?

e Formacao, Formacao, formacao, equipas, equipas (...);

Nota: “Ndo sdo necessarias equipas para abordar o doente e a familia como um todo,
para terem pericias de comunicagdo, controlar sintomas ----- “como médica tenho
vergonha de dizer que sdo necessarias equipas”; “isto deveria ser transversal, esta
forma de cuidar ndo devia ser s6 em CP” sic.

e “Prestacdo de cuidados mais humanizada, esquecer um pouco o modelo
biomédico” sic;

e “Formacdo pré e pés-graduada onde as pessoas deviam ser ensinadas a olhar
para o doente como um todo” sic;

e “Aprender a comunicar, aprender a trabalhar em equipa e aprender com
guem sabe” sic;

e “Formacdo para se detetar o mais depressa possivel a DEM, fazer o
diagnostico, (“quando o doente vem da consulta de especialidade que lhe
disseram: olhe isto agora vai ser uma chatice, isto ndao se pode dizer as
pessoas saem com um diagndstico e uma receita”), dar estratégias,
acompanhar” sic;

e “Os CSP deveriam ter formagdo para detetar a deméncia precocemente;
faziam o rastreio, causas reversiveis, encaminhavam para a consulta de
especialidade neurologia ou psicologia, dependendo do tipo de deméncia.
Assim deveria ser a abordagem e depois vinham desta consulta para os CSP,
os quais também deveriam ter consultas de apoio a deméncia, como as de
diabetes mellitus e hipertensao arterial etc.” sic;

e “Criar grupos de apoio e ensinar a familia estratégias de comunicagao --- para
isto ndo seria necessario os CP tinhamos os CSP” sic;

e “Nomear um procurador de cuidados de saude, aconselhar o doente
enquanto tem capacidade para fazer um testamento vital. Base da
abordagem deveria ser a formacdo --- formar a sociedade” sic.

Pergunta 6- O que acha que poderia ser feito para reduzir ou eliminar os fatores que a
condicionam (limitam)?
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e “Se o que condicionam é a Ignorancia vamos fazer formacgao” sic;

e “Se o que condiciona é ter poucas equipas, vamos criar equipas” sic;

e “Se o que condiciona é ndo haver articulacdo neste fluxo do doente, vamos criar
este fluxo. O doente com DEM podia ter um cartdo e este cartdo permitia
identifica-lo, tinha o contacto do médico que o segue, os antecedentes pessoais,
etc.” sic.

Nota: “As pessoas com DEM s3ao cada vez mais e devem ser olhadas como uma
entidade especifica, um olhar diferente e ndo é s6 o olhar do paliativista (que nds
muitas vezes paliativistas temos a mania que somos os maiores e que fazemos mais),
ndo é preciso ser paliativista para ter esse olhar. Este devia ser o olhar pela pessoa
doente que estd ali e que deveria ser olhada de maneira diferente com um olhar
especifico” sic.

“Os_paliativistas tém que deixar cair a ideia _de que somos 0s maiores, 0s
paleontdlogos e trabalhar para que a base seja esta, para deixarmos de ser especiais,
ensinar aos outros profissionais a ter esta visdo, a trabalhar em equipa e olhar todos
da mesma maneira. Devemos dar o exemplo ndo vamos hostilizar e vamos ensinar”

sic.
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En9 (Neurologista) (14 minutos)
Caracterizacdo da amostra

Sexo- F

Experiéncia profissional em anos- 12anos
Especialidade- 7 anos

Formagao- sem formacdao em CP

Entrevista

Pergunta 1- Acha pertinente o encaminhamento do doente com deméncia para os

cuidados paliativos?

III

Sim (“pode ser necessario, ndo é uma obrigacdo, é uma resposta util” sic).

Pergunta 2- Sem sim, porqué e em que fase da doenga? Se ndo, porqué?

Existem duas fases que podem ser uteis:

e “Fase em que o doente comeca a perder a capacidade de degluticdo, que é uma
fase muito complicada e pode ser util um periodo de apoio dos CP,
nomeadamente na tomada de decisdes, por exemplo na colocacdo ou ndo de
uma PEG ou outras medidas” sic;

e “SituagGes mais graves da DEM (embora muitas vezes a situagdo ja tenha
ultrapassado a necessidade de interven¢ao); DEM grave em que o doente ja esta
acamado ou com a capacidade de deambulagao muito reduzida, mas nao apenas
em fase terminal, podem beneficiar numa fase um pouco antes” sic;

e Precocemente nao.

Pergunta 3- Considera que existem fatores que promovam e/ou condicionem
(limitem) a acessibilidade dos doentes com deméncia aos cuidados paliativos?

Sim

Pergunta 4- Na sua perspetiva, quais poderao ser esses fatores?

“Simplesmente ndés ndo temos acesso, se eu quiser referenciar alguém tenho que pedir
e contar com a boa vontade do médico de familia, ndo temos acesso a plataforma.

Acho ridiculo, somos nds que tratamos o doente, hdo temos gue estar a passar
informacao e a responsabilizar um colega que ndo tem os mesmos conhecimentos que
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eu e ndao conhece o doente da mesma forma e a patologia da mesma forma para fazer
essa referenciacao” sic.

e Processo longo, demorado, dificil;
e Existéncia de poucas vagas;
e Referenciacdo complicada, com muitas burocracias.

Pergunta 5- O que acha que poderia ser feito para incrementar os fatores que
promovem a acessibilidade?

e Maior facilidade, pelo menos em meio hospitalar para fazer a referenciacdo para
CP;
e Referenciacdo aberta a todas as especialidades;

Nota: “melhorando a acessibilidade a comunicacdo entre os profissionais acho que
melhoramos tudo; mas nds temos que ter acesso a essa referenciacdo, ndo nos pode ser
vedada essa possibilidade; ndo podemos estar condicionados pelos CSP quando o
doente é seguido numa consulta de especialidade” sic.

Pergunta 6- O que acha que poderia ser feito para reduzir ou eliminar os fatores que a
condicionam (limitam)?

e “N3o sei o que esta por tras da decisdo de restringir a referenciacdo aos CSP; ndo
faz sentido se os doentes sdo seguidos em hospital numa consulta de
especialidade, estar a voltar para trds e ir aos CSP” sic;

e “Processo longo demorado por vezes é necessario esclarecer aspetos o médico
de familia triangula a relagdo, posteriormente existem falhas de comunicacao,
demoras e quando vem aprovado ja ndo é necessario” sic;

e “Nao referenciamos muitos doentes a maioria fica em lares e outros a familia
leva para casa---- (alguns que ja foram encaminhados para paliativos, verificamos
que foi uma mais valia, a experiéncia foi boa, tanto para o doente como para a
familia que pode descansar e despreocupar-se com os cuidados dos dia-a-dia e
conseguir focar-se na despedida do seu familiar)” sic;

e Criagcdo de mais equipas intra e inter-hospitalares;

e “Falta de informacdo, ndo temos referéncia do que fazem os paliativos, se sdo
bons ou menos bons, poucos doentes foram seguidos” sic.

Notas: “Pela demora do processo existem muitos doentes que ndo referenciamos, deixa
de ser uma solucdo logo 4 partida e passa a ser um caminho que deixamos para o fim da
lista. S6 conseguimos referenciar os doentes a partir do internamento, mas a maioria
dos doentes com deméncia sao seguidos na consulta” sic.
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En10 (Neurologista) (16 minutos)

Caracterizacdo da amostra

Sexo- F

Experiéncia profissional em anos- 8 anos
Especialidade- 3 anos

Formagao- sem formacdo em CP

Entrevista

Pergunta 1- Acha pertinente o encaminhamento do doente com deméncia para os

cuidados paliativos?

Sim, dependendo da fase em que se encontre, seria importante uma equipa conjunta

de Neurologistas e Paliativistas.
Pergunta 2- Sem sim, porqué e em que fase da doenga? Se ndo, porqué?

Na fase mais moderada, quando existe mais dependéncia e os cuidadores tém mais

dificuldade em lidar com a doencga;

e “Em termos de necessidade de CP serd nas fases mais avangadas, no entanto
quanto mais cedo tiver contacto com os CP e forem feitos ensinos aos cuidadores
melhor para o doente e para o préprio cuidador” sic;

e “Numa fase mais moderada faz sentido ndao com um défice cognitivo ligeiro a
nao ser que fosse um contacto mais educacional e integrar o cuidador” sic;

e “Numa fase precoce, faria sentido ter presente neurologista e paliativista, ndo
sei se seria exequivel. Quanto mais educacao e formag¢dao numa fase precoce for
transmitida ao doente e cuidador mais beneficio tem a longo prazo” sic;

e “Nas fases ligeiras era importante o contacto com CP para planeamento do

futuro, mas nao de ter logo necessidade de CP” sic.

Pergunta 3- Considera que existem fatores que promovam e/ou condicionem

(limitem) a acessibilidade dos doentes com deméncia aos cuidados paliativos?
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Sim, existem muitos.

Pergunta 4- Na sua perspetiva, quais poderao ser esses fatores?

Nota:

Existem poucos paliativistas em termos de numero, pouca acessibilidade, poucas
equipas para dar resposta ao doente e a familia;

Pouco trabalho em conjunto entre paliativistas e neurologistas;

Existéncia de poucas entidades no SNS que apoiem o doente com DEM, em
termos de privados existem algumas, mas depois as pessoas tém dificuldades em
aceder por questdes monetarias;

Pouca acessibilidade em termos de SNS, servicos pagos condicionam bastante;
Poucas equipas multidisciplinares e questdes monetarias;

Dificuldade do cuidador em aceitar que sejam outras pessoas a cuidar do doente.

Este estda muito centrado na pessoa e por vezes nao aceita;

“Uma abordagem paliativista na consulta em que o cuidador tem apoio

educacional seria muito importante” sic.

Nota: “Dificil articular trabalho em equipa entre Neurologistas e Paliativistas porque as

equipas acabam por estar muito individualizadas; existe uma grande separag¢do de

equipas, cada um com a sua especialidade; o ideal seria uma equipa conjunta,

multidisciplinar. E um trabalho muito individualizado com estes doentes. Mais_facil

articular com a medicina e com a psiquiatria do que com paliativos (tanto no publico

como no privado)” sic.

Pergunta 5- O que acha que poderia ser feito para incrementar os fatores que
promovem a acessibilidade?

Essencialmente conseguir formar equipas multidisciplinares que pudessem
avaliar estes doentes;

Identificar familias que precisem deste tipo de cuidados e poder planear
futuramente o plano de cuidados;

Promover educagdo aos doentes, cuidadores/familia e sociedade em geral;
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Aumentar o niumero de profissionais de salde e equipas especializadas nesta
area; ter o numero de profissionais de saude especializados na DEM e depois
promover educacao para a sociedade.

Nota: “Falha muito a educacao, e culturalmente também existe dificuldade em
aceitar a doenca e ligacdo a CP; questdo financeira, seria importante ter equipas

que dessem apoio no domicilio” sic.

Pergunta 6- O que acha que poderia ser feito para reduzir ou eliminar os fatores que a
condicionam (limitam)?

Existir maior apoio financeiro nesta area;

“Existir maior promocao de sessdes sobre o assunto---- Educacdo para a saude;
é dificil no publico encontrar educacdo, os profissionais estdo saturados com o
excesso de trabalho que tém” sic;

“Criacdo de equipas proprias para atuar nesta area (DEM), existem consultas,
mas ndo é o mesmo que ter uma equipa multidisciplinar a acompanhar este tipo
de doentes” sic;

Formar/criar mais estruturas e abranger uma maior area e populagao;
Promover mais formacdo ndo sé para doentes/familia, muito importante para os
profissionais de saude formacdo em CP;

Cuidados paliativos nos lares onde estes doentes se encontram

Nota: “Em Barcelona tém vdrios centros de dia que tém equipas multidisciplinares, sem

paliativos, mas que asseguram cuidados ao doente com deméncia durante algumas

horas por dia” sic.

Nota: “Paliativos sdo essenciais na fase terminal da doenca de forma mais direta. De

forma mais indireta em termos educacionais numa fase mais precoce. Se fosse possivel

ter isto seria o ideal” sic.

Nota: “A articulagdo com paliativos apenas é feita em internamento, na consulta ou em

ambulatdrio é muito dificil, ndo se consegue” sic.
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Enl1l (Neurologista) (19 minutos)

Caracterizacdo da amostra

Sexo- F

Experiéncia profissional em anos- 30 anos
Especialidade- 27 anos

Formagao- sem formacdo em CP

Entrevista

Pergunta 1- Acha pertinente o encaminhamento do doente com deméncia para os

cuidados paliativos?

Sim (“existe uma fase quando ainda estdo em casa que é dificil para a familia cuidar do
seu ente querido” sic).

Pergunta 2- Sem sim, porqué e em que fase da doenga? Se ndo, porqué?

Numa fase avancada (“é aquela em que eu também sugiro suspender determinados
medicamentos que ja ndo trazem beneficio nenhum, quando o doente ja estd acamado
muito tempo” sic);

“O encaminhamento numa fase inicial ndo faria sentido, até porque ja existe dificuldade
na resposta assim ainda seria pior” sic.

Pergunta 3- Considera que existem fatores que promovam e/ou condicionem

(limitem) a acessibilidade dos doentes com deméncia aos cuidados paliativos?

“Acho que sim, ndo tenho grande conhecimento, nunca tive nenhum doente que fosse
para CP, pelo menos que eu tenha conhecimento; quando os familiares/cuidadores ja
nao conseguem tratar acabam institucionalizados em lares; sei que ja para outro tipo de
doentes os CP ndo conseguem dar resposta a tudo é muito dificil. A referenciacdo, todo
0 processo burocratico ndo é facil, existem sempre muitos problemas e complicagdes”
sic.

Pergunta 4- Na sua perspetiva, quais poderao ser esses fatores?

e O processo de referenciacdo que nao da resposta em tempo util (ser mais direto
e mais simples).
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Pergunta 5- O que acha que poderia ser feito para incrementar os fatores que
promovem a acessibilidade?

Se existe pouca disponibilidade, poucas vagas, tém que existir critérios de
selecdo mais rigorosos;

Criar mais vagas e mais disponibilidade de CP especializados na DEM, com
cuidados diferentes e estruturas adaptadas;

“Hoje em dia temos cada vez mais uma populacdo envelhecida e o nimero de
idosos que apresenta este tipo de patologia é cada vez maior, ja teriamos que
ter pensado nisto antes, ndo estamos agora numa fase inicial” sic;

“Em vez de CP numa fase mais avangada, surgirem numa fase mais precoce para
apoio e orientacdo do cuidador (articular alguma coisa sé para descanso do
cuidador, que é também muito dificil)” sic;

“Formar a sociedade sobre a DEM, fatores, condicionamento que acarreta para
o doente e cuidador, como é e serd o seu dia-a-dia, (doenca muito limitativa para
o doente e cuidadores)” sic;

Estruturar e arranjar mecanismos para dar apoio ao doente e
familiares/cuidadores para que estes possam permanecer o mais tempo possivel
em casa.

Pergunta 6- O que acha que poderia ser feito para reduzir ou eliminar os fatores que a
condicionam (limitam)?

Melhorar/aumentar a formacdo ndo so para os cuidadores/familiares, mas
também para os profissionais de saude;

“Muito dificil cuidar deste tipo de doentes, ndo temos nas nossas estruturas
condicdes para dar apoio a estes doentes/familiares/cuidadores, é tudo um
pouco desorganizado e feito as custas da boa vontade e pelo que de melhor se
consegue fazer” sic;

“Criar suporte, estruturar e organizar as coisas para apoiar o
doente/familiares/cuidadores (ja que tanto o queremos ter em casa, nao
estamos a dar apoio e incentivo para tal)” sic;

“Ter pessoas com experiéncia diferenciada na drea e prestar esclarecimentos até
mesmo via telefdnica, ajudava a dar apoio e um simples esclarecimento e tirar
uma duvida podia evitar muitas idas a urgéncias. As pessoas ndo sabem o que
hao de fazer; cuidar destes doentes é por vezes uma experiéncia traumatica” sic;
Apostar nos CSP para que dessem outro tipo de resposta e apoio;

“Pensar naquilo que temos e junto de alguém com poder de decisdo criar
estruturas e apoiar este tipo de doentes” sic;

Nota: “Na DEM ndo conseguimos planear o quanto serd o prolongar da doenca e ter
uma equipa de CP especializada que dé apoio para que o doente permanega em casa
seria ideal e fundamental” sic.
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En12 (Neurologista) (15 minutos)

Caracterizacdo da amostra
Sexo- F
Experiéncia profissional em anos- 17 anos

Especialidade- 10 anos

Formagdo- sem formacdo em CP

Entrevista

Pergunta 1- Acha pertinente o encaminhamento do doente com DEM para os CP?

Sim, em determinada fase.

Pergunta 2- Sem sim, porqué e em que fase da doenga? Se ndo, porqué?

“Em fases muito avancadas, sobretudo na fase em que ja estdo acamados, por exemplo,
com um valor na GDS 7 e alguns de 6” sic.

Pergunta 3- Considera que existem fatores que promovam e/ou condicionem

(limitem) a acessibilidade dos doentes com DEM aos CP?

Sim, muitos. S6 existem fatores que dificultam.

Pergunta 4- Na sua perspetiva, quais poderao ser esses fatores?

e “Ndo existir nenhuma unidade no SNS especializada para doentes com
deméncia” sic;

e Falta de apoio e unidades especializadas em DEM (“ou sdo familias que
abandonam tudo e dedicam-se inteiramente a estes doentes ou entdo é muito
dificil” sic);

e Falta de infraestruturas e de equipas;

e “Maioria destes doentes vdo para lares que nao estdo orientados para esta
patologia, (nestes lares as pessoas ndo respeitam o curso normal da terapéutica,
ddo muitas benzodiazepinas etc.)” sic.

Pergunta 5- O que acha que poderia ser feito para incrementar os fatores que
promovem a acessibilidade?
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“Criar equipas multidisciplinares, por exemplo na consulta externa ter presente
enfermeiro, assistente social, neuropsicdlogo sé dedicado a doentes com DEM”
sic;

Ter uma consulta de apoio ao cuidador;

Criar visitas de apoio domicilidrio, “é essencial ver como é a casa as condicdes
desta para perceber o que é preciso mudar e reestruturar” sic;

“Ter apoio domicilidrio de enfermeiros e terapeutas para realizar alguma
reabilitacdo, fazer ensinos, auxiliar o cuidador (corrigir e analisar o que precisa
de ser feito)” sic;

Fazer/Reforcar ensinos e explicar cuidados, “ja que ndo conseguimos restituir a
parte cognitiva que desapareceu, proporcionamos conforto, lazer,
musicoterapia, atividades com legos, plasticina ----- proporcionar bem-estar e
qualidade de vida do doente e também do cuidador” sic. (Nota: “deveriamos dar
mais apoio ao cuidador, ter uma consulta dirigida a este------ longo caminho
ainda para percorrer”) sic.

Pergunta 6- O que acha que poderia ser feito para reduzir ou eliminar os fatores que a
condicionam (limitam)?

Mais informacdo aos profissionais de saude sobre as hipdteses e o que existe em
termos de CP para o doente com DEM,;

Criar critérios de admissao e esclarecer qual o tipo de doentes que podem ser
referenciados para CP e de que maneira pode ser feita esta referenciacao;

Criar mais acesso a informacdo de como se faz o processo de referenciacdo e
este ser feito de uma forma simples, existir uma aplicagdo/plataforma acessivel
e uma check-list onde estdo explicitos os critérios para os doentes que devem
ser encaminhados;

Nota: “Nunca encaminhei doentes com DEM para CP, existe muita falta de
informagdo para os médicos; nunca seria um primeiro recurso, encaminho para
centros de dia, lares, sobretudo lares do SNS que ndo tém pessoas especializadas na
DEM” sic; (encaminhou doentes, mas tinham antecedentes pessoais de doenca
oncoldgica);

“Desmistificar o conceito de CP e “remover” o estigma da associacdo destes aos
doentes oncoldgicos” sic;

“Os CP tém que explicar a sua indole e informar/estabelecer critérios para estes
doentes” sic;

Nota: “ndo sei, serda que deveriamos mudar o nome Paliativo -- (risos); pela
conotag¢ao que o proprio nome tem, associa¢ao a doenga oncologica, desistir
do doente, preconceito existente ... ... ... Promocgao de bem-estar, qualidade de
vida, unidade de tratamento sintomatico---- ndo sei” sic.

“Formar as pessoas em geral do que é paliar, prioritario os proprios
profissionais de satide (remover preconceitos, eu prépria o tenho)” sic;
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Cuidar o doente com DEM e acompanhar o percurso deste

1.

“Estreitar os lacos com o doente com DEM, fazer vistas domicilidrias
frequentes, ver condicGes da casa, etc.” sic;

“Criar uma unidade de atendimento urgente para o doente com
alteragBes cognitivas, uma unidade/espaco criado de raiz e adaptado
(cores neutras, decoracdo simples, poucos objetos) e ter pessoas so
especializadas na DEM (enfermeiros, auxiliares de acdo médica, médicos,
etc.)” sic;

“Se existir necessidade de encaminhar o doente para outro local fora, os
enfermeiros fazerem formagdo aos outros profissionais e manterem o
acompanhamento daquele doente. Se conhecermos o doente e
familia/cuidador é muito mais facil contornar dificuldades e adaptar
cuidados” sic;

“Facilitar o percurso e o acompanhamento do doente com DEM neste
espaco” sic;

“Criar uma via verde DEM” (risos); ter o doente numa redoma (risos);
estar protegido, pois nas nossas urgéncias encontra-se num ambiente
hostil que causa agitacdo desconforto, uso frequente de contencao fisica,
desumano doente, familiar/cuidador e préprios profissionais de satude”
sic.
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