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Na década de 60, inicialmente na Inglaterra e posteriormente
estendendo-se ao restante da Europa, Canadd, Austrdlia e aos
Estados Unidos, a ideia de uma morte mais digna, menos
sofrida, préxima das pessoas que se ama e que nos sdo caras,
proporcionou a criagdo de um movimento de cuidados mais huma-
nizados, integral, voltado mais especificamente para individuos
com doengas crénicas, progressivas e sem possibilidade de trata-
mento curativo. Foi a partir desse movimento que as discussoes
sobre os cuidados aos individuos no fim de vida passaram a
ganhar espago nos servicos de saude.

National Institutes of Health Consensus Development Program,
2004.

Introducao

A crescente mortalidade causada na Europa pelas doencas
crénicas, como o cancro, demonstra a necessidade urgente de
cuidados de fim de vida (FdV), ou paliativos, para um nimero
cada vez maior de cidaddos europeus. A investigacdo nos
cuidados aos doentes em FdV na Europa estd ainda pouco
desenvolvida no que respeita a sua efetividade e subsiste
com poucos recursos. Este facto deve-se a diferentes fenéme-
nos: dificuldades em definir FdV e o seu campo de atuacio,
inexisténcia de uma estratégia comum aos diferentes pai-
ses europeus e que identifique e implemente boas praticas
e principios cientificos, necessidade de instrumentos comuns
e validados para avaliar e melhorar a experiéncia de cuidados
em FdV e, por fim, a falta de definicdo de prioridades nesta
areal.

Os cuidados paliativos foram definidos pela Organizacao
Mundial de Satide em 2002 como uma abordagem cujo obje-
tivo é melhorar a qualidade de vida (QdV) dos doentes e
das suas familias quando enfrentam uma doenca potenci-
almente fatal, através da prevencao e alivio do sofrimento,
da identificacdo precoce e da avaliacdo e tratamento da dor,
assim como de outros problemas fisicos, psicolégicos, espi-
rituais e sociais?#. Um estudo recente sobre a efetividade
de unidades de cuidados paliativos demonstrou beneficios
para doentes oncoldgicos logo que diagnosticados com uma
doenca avancada e sempre que o prognéstico indicou ndo
haver cura®. Tais cuidados devem, portanto, iniciar-se o mais
cedo possivel apés um diagnéstico de doenca incuravel. A sua
necessidade aumenta a medida que a doencga progride e as
terapéuticas «curativas» ou que prolongam a vida vdo sendo
cada vez menos eficazes’. Além disso, os cuidados paliativos
ndo terminam quando o doente morre, ja que devem incluir a
assisténcia ao processo de luto dos familiares®’.

Este tipo de cuidados pode ser prestado no hospital, em
instituicbes especializadas ou em casa do doente ou dos
seus familiares. £ importante haver acessibilidade e possi-
bilidade de escolha, pois durante o periodo de doenca, os
doentes poderdo ter de receber cuidados em varios lugares,
podendo variar as suas preferéncias em relacdo ao sitio onde
preferem estar, receber os cuidados e morrer. No entanto, é
de notar que, sendo criadas condi¢oes, a maioria das pes-
soas prefere ser tratada em casa, permanecer e morrer no
seu ambiente familiar, rodeada dos seus entes queridos e
amigos®. Isto é possivel acontecer com um bom grau de con-
forto e qualidade de vida, caso o doente e a familia sejam

acompanhados por uma equipa multidisciplinar especiali-
zada no domicilio*®. Estd também provado que os cuidados
paliativos aumentam o nivel de satisfacdo dos doentes e dos
seus familiares e, ainda, previnem o uso de tratamentos agres-
sivos que consomem recursos, sem prolongarem o tempo de
vida®. Um recente ensaio clinico aleatorizado conduzido nos
Estados Unidos reportou melhor QdV e controlo de sintomas,
mas também uma maior sobrevivéncia de doentes oncolégi-
cos em cuidados paliativos quando comparados com doentes
oncoldgicos em tratamento normal®.

De forma a melhor atingir os seus objetivos, os servigcos
e programas de cuidados paliativos (quer em regime de
consultadoria em hospitais, em unidades de internamento
especializadas, de apoio a lares ou ao domicilio) devem ter
formacao avancada em cuidados paliativos e seguir diretrizes
que possibilitem aliviar o sofrimento, controlar os sintomas
e melhorar a QdV dos individuos com doenca avancada e a
dos seus familiares. O seu campo de atuacdo pode ser agru-
pado em seis dominios: fisico, psicolégico, social, espiritual,
cultural e estrutural’. Assim,

(1) Dominio fisico permite avaliar o individuo e a sua familia,
com respeito pelos seus desejos, o controlo dos sintomas
baseado em evidéncias e uma adequacdo do ambiente
onde o cuidado é realizado;

(2) Dominio psicolégico avalia o impacto da doenca terminal
no individuo e nos familiares, permitindo estabelecer um
programa que os capacite em lidar com a morte dos entes
queridos e com os cuidados da equipa clinica;

(3) Dominio social avalia as necessidades sociais do individuo
e da sua familia e estabelece uma abordagem individuali-
zada e integrada, mantendo a comunidade alerta sobre a
importancia dos cuidados paliativos e viabilizando a inclu-
sdo de propostas de cuidados paliativos na formulacéo de
politicas sociais e de saude;

(4) Dominio espiritual pressupde que as crencas religiosas
devem ser reconhecidas e respeitadas e garante apoio
espiritual e religioso a individuos e a familiares;

(5) No dominio cultural, o servi¢o de cuidados paliativos deve
atender as necessidades culturais dos individuos e fami-
liares, deve refletir a diversidade cultural da comunidade
que serve e oferecer programas educacionais aos profis-
sionais para que estes tenham em conta esta diversidade
cultural;

(6) Dominio estrutural pressupde uma equipa interdisci-
plinar, incluindo servigcos médicos, de enfermagem e
auxiliares, incorporando voluntarios e formacéo especiali-
zada em cuidados paliativos para a equipa interdisciplinar
e a incorporacdo de atividades de melhoria da qualidade
dos servigos, de investigacdo clinica e de processos de ges-
tao.

O National Consensus Project for Quality Palliative Carel®
acrescenta mais dois dominios: o dominio dos cuidados ao
moribundo (altimas 24-48h) e o dominio dos aspetos éticos e
legais (bioética em FAV)”:11.

H34, pelo menos, quatro razées bem fundamentadas para se
avaliar cientificamente os resultados e a qualidade dos cuida-
dos paliativos. Em primeiro lugar, s6 assim se pode comprovar
que os servicos de cuidados paliativos existentes identificam
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e suprem devidamente as necessidades dos seus doentes e
familias. Em segundo lugar, uma avaliacdo compreensiva pode
identificar formas de melhorar e otimizar os cuidados presta-
dos, ajudando os servicos a desenvolverem-se e a trabalhar
melhor, beneficiando cada vez mais os doentes e as suas
familias. Acrescenta-se que qualquer avaliacdo de cuidados
paliativos que envolva doentes e familias abre importantes
canais de comunicacdo entre estes e a equipa prestadora de
cuidados e que, por fim, qualquer avaliagdo rigorosa contribui
de forma significativa para avancgar a ciéncia e a evidéncia que
sustenta os cuidados paliativos.

No entanto, este tipo de avaliacdo enfrenta inimeros desa-
fios de teor metodoldgico, pratico e ético relacionados com o
estado fragil fisico e/ou psiquico da populagdo em causa'?. Um
dos mais importantes desafios prende-se com a necessidade
de uma utilizacdo concertada de instrumentos de avaliacdo
que abranjam sistematicamente todos os dominios conside-
rados importantes nos cuidados paliativos de forma breve,
adequada e sem grande sobrecarga para o doente ou para os
seus familiares®.

Portugal e a restante realidade europeia

Segundo o documento Palliative care: the solid facts, publicado
pela OMS em 2004, os cuidados de satide em FdV nos pai-
ses europeus estdo em geral pouco desenvolvidos (quando
comparados com, por exemplo, os Estados Unidos, Canadé ou
Austrélia) e associados a poucos recursos e a pouca producao
cientifica’. Neste documento é afirmado que, em muitos
paises, menos de 0,5% da investigacdo em oncologia é atri-
buida aos cuidados de FdV e aos cuidados paliativos. Isto &,
havendo na Europa cerca de 1,7 milhdes de mortes atribui-
das ao cancro!®1® e estimando-se anualmente mais de 1,6
milhdes de doentes com dor!’, sente-se uma enorme neces-
sidade de melhorar os cuidados dedicados a doentes em FdV
e aos seus familiares. Tal como em outros paises europeus, o
sistema portugués de saiide enfrenta um enorme desafio no
futuro, no que diz respeito a cuidados de FdV. Com uma das
populacdes mais idosas da Europa, projec¢oes oficiais indiciam
um aumento dramadtico de mortes em Portugal, resultado das
geracoes baby-boom estarem a envelhecer e do aumento da
esperanca de vida. Estima-se que em 2060, 153 600 pessoas
morram em Portugal, comparativamente com as 104 434 mor-
tes que ocorreram em 2009'8. Esta estatistica é ainda mais
relevante se tivermos em conta o aumento de doencas cro-
nicas, como o cancro, e que por cada morte, a familia e os
amigos sdo também afetados. Em Portugal a oferta de servigos
de cuidados paliativos é muito limitada. De facto, de acordo
com a Associagao Portuguesa de Cuidados Paliativos, existem
apenas 19 servicos de cuidados paliativos (incluindo publi-
cos e privados) num pais com uma populagdo superior a 10
milhes, estando a decorrer iniciativas a nivel politico para
aumentar o nimero de servicos disponiveis, incluindo uma
rede de cuidados continuados integrados a nivel nacional.
Apesar da necessidade crescente de cuidados em FdV, a
definicdo do conceito e campo de atuagdo é complexa, o que
impede consenso e maior colaboragdo nesta importante area
da saude. O termo ‘cuidado em FdV’ é difuso, mais utilizado
entre académicos do que entre clinicos, outros prestadores de
cuidados, doentes ou familiares!®. Além disto, as definicdes e

as formas como estas sdo operacionalizadas tendem, neces-
sariamente, a ser afetadas pela cultura, mesmo dentro do
contexto europeu. Uma das defini¢des existentes é a adotada
na conferéncia do National Institutes of Health sobre o estado
da ciéncia na melhoria dos cuidados de satde de FAV?° onde
se afirma que apesar de nao existir uma defini¢do exata para
FdV, supde-se a presenca de uma doenca ou sintomas créni-
cos ou de incapacidade funcional persistente que necessitem
de cuidados formais ou informais e que conduzam a morte.
Para muitos, cuidados de FdV s&o sinénimo de cuidados pali-
ativos, real¢cando-se o carater essencial e especializado deste
tipo de cuidados. Para alguns, séo sinénimo de cuidados ter-
minais e correspondem aos cuidados praticados nos ultimos
dias ou semanas de vida. Para outros, ainda, correspondem ao
altimo ano de vida.

Também em relacdo as prioridades europeias para agdo nio
ha ainda um consenso, havendo, no entanto, a ideia gene-
ralizada de que qualquer acordo a estabelecer-se devera ter
em conta as preferéncias dos cidadaos, dos doentes e dos
clinicos?!, enquadrando aspetos cientificos, praticos e éticos.
Além disto, relacionado com as prioridades para os cuida-
dos em FdV, um ponto importante é a avalia¢do cientifica dos
efeitos e beneficios para os doentes e para as suas familias,
qualquer que seja a perspetiva utilizada, a da melhoria da
qualidade, a da avaliacdo das necessidades ou a da avaliacao
de tratamentos ou de intervencgdes especificas. E, também
aqui, a falta de uma medida padronizada implica a existén-
cia de diferencas na interpretacao dos resultados dos estudos
ou das meta-anélises?”?4, uma vez que é sabido que existem
diferencas sobre o significado de FdV entre doentes, cuidado-
res e profissionais de saude?® ou mesmo sé entre profissionais
de satude?®.

E, assim, essencial uma integracdo da informacéo a nivel
europeu para a definicdo de politicas, programas e servigos
em cuidados paliativos. O periodo que antecede a morte
de um ser humano confrontado com uma doenga crénica
avangada, progressiva e incurdvel é talvez um dos perio-
dos mais importantes da sua vida, principalmente pelas
consequéncias psiquicas, financeiras, praticas, afetivas, exis-
tenciais e fisicas para os doentes, seus familiares e cuidadores.
O modo como as pessoas morrem na Europa e em Portu-
gal modificou-se muito nos ultimos cem anos: passou-se a
«medicalizar» ou a «institucionalizar» a morte. A morte de um
doente é um final dificil para uma medicina cujo objetivo é
curar, sempre que possivel?0,

O projecto PRISMA

No contexto do 7.° Programa Quadro da Comissdo Europeia,
de maio de 2008 a maio de 2011, foi financiado um pro-
jeto europeu denominado “Reflecting the positive diversities of
European priorities for research and measurement in end of life
care”, associado ao acrénimo PRISMA (www.prismafp7.eu),
e cujo propésito global foi analisar as melhores praticas
de investigacdo em cuidados de saiide de FdV, através da
comparacdo de abordagens e experiéncias de avaliacdo e de
prioridades de investigacao. Teve como objetivo fornecer evi-
déncia e orientagOes relativas a boas praticas de modo a
melhorar os resultados em saide de doentes e suas familias.
As atividades do PRISMA pretenderam refletir as preferéncias
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Tabela 1 - Participantes do PRISMA

Pais Parceiro

Reino Unido King’s College London (KCL) - Entidade
coordenadora

Deutsche Gesellschaft fur Palliativmedizin (DGP)
[Associacdo Alema de Medicina Paliativa]
Universiteit Antwerpen (UA) [Universidade de
Antuérpia)

Federatie Palliatieve Zorg Vlaanderen (FPZV)
[Federagdo Flamenga para os Cuidados
Paliativos]

Vrije Universiteit Medisch Centrum Amsterdam
(VUMCA) [Universidade Livre de Amesterdao]
Fundaci6 Clinic per a la Recerca Biomedica
(FCRB) [Universidade de Barcelona]

Italia Istituto di Ricerca in Medicina Palliativa (IRMP)
[Instituto de Investigacdo em Medicina Paliativa]
Norges Teknisk-Naturvitenskapelige Universitet
(NTNU) [Universidade Norueguesa de Ciéncias e
Tecnologia]

Centro de Estudos e Investigagao em Saude da
Universidade de Coimbra (CEISUC)

Hospital Santa Maria, EPE (HSM)

African Palliative Care Association (APCA)
[Associacao Africana de Cuidados Paliativos]

Alemanha

Bélgica

Holanda

Espanha

Noruega

Portugal

Uganda

e a diversidade cultural dos cidadaos, as prioridades clinicas
dos prestadores e as medidas multidimensionais de resulta-
dos apropriadas aos véarios locais de prestacdo de cuidados
de FdV. O projeto que, apesar do términus do financiamento,
resultou numa rede de investigadores ainda em atividade, foi
constituido por 10 parceiros de oito paises europeus e um par-
ceiro africano, apresentados na tabela 1.

O PRISMA operacionalizou o conceito de FdV, utilizando a
definicdo associada ao Gltimo ano de vida, também defendida
pelos National Institutes of Health?® e pelo National Institute for
Health Research do Reino Unido?’. Como modelo de avaliagdo
em cuidados de FdV, foi adotado o instrumento POS (Pallia-
tive care Outcome Scale), inicialmente desenvolvido e validado
no Reino Unido®? e ja traduzido e validado em portugués?®. O
projeto pretendeu:

e Desenvolver uma colaboracdo ativa sobre cultura e cuidados
de satude de FdV nos diversos paises europeus, explorando
diferencas em prioridades e em evidéncias;

e Estudar e comparar a natureza e a conducgdo da investigacdo
em cuidados de saude de FdV em doentes oncolégicos tendo
em conta as prioridades clinicas e dos cidaddos;

e Analisar as abordagens e as varias experiéncias europeias
de avaliacdo e de indicadores de qualidade;

e Desenvolver recursos on line para apoiar a avaliacdo e a
investigacdo de cuidados de saude de FdV para doentes
oncolégicos;

e Incentivar a colaboracdo entre investigadores de cuidados
de satde oncolédgicos de FAV.

Metodologia

Oito grupos de trabalho (GT) foram constituidos com os obje-
tivos parcelares apresentados na tabela 2 e articulados entre
si de acordo com o representado na figura 1.

Como referido anteriormente, o propésito global do
PRISMA foi a geracgao e a disseminacdo de conhecimento que
evidencie a relevancia da investigacdo em cuidados de FdV
e o seu ajuste a diversidade cultural dos locais em que sdo
prestados. Deste modo, o GT1 desenvolveu a sua atividade
com o objetivo de identificar diferencas culturais e explicar
significados e praticas interculturais nos cuidados de FdV.
Partiu-se da constatagdo de que os cuidados de FAV séo cultu-
ralmente sensiveis, havendo evidéncia de diferencas com base
no nivel social e cultural dos doentes e suas familias, nome-
adamente no acesso a estes cuidados?®. Outras areas onde,
por vezes, estas diferencas se fazem sentir sdo as relaciona-
das com a autonomia dos doentes e o tipo de informacao que
lhes é prestada®. Pretendeu-se obter um consenso sobre uma
definicdo comum de FdV.

Por outro lado, o GT2 e o GT3 estiveram particularmente
orientados para as prioridades e preferéncias dos cidadaos
e para as prioridades de investigacdo em cuidados de FdV
na Europa. Assim, o GT2 levou a cabo um inquérito nos
oito paises europeus - incluindo Portugal - com o obje-
tivo de determinar as preferéncias e as prioridades dos
cidadaos desses paises face aos cuidados de FdV. Pretendeu-
se contribuir para que os programas de saude e servigos
prestadores de cuidados pudessem melhor responder ao
que os cidaddos dos respetivos paises esperam, querem e
necessitams?.

Ja em relagdo as prioridades clinicas de investigacdo em
cuidados de FAV na Europa, ndo ha evidéncia de muitos estu-
dos cientificos®!, o que tem levado alguns autores a afirmar
que, embora a quantidade de investigacdo pareca estar a
crescer, o0 mesmo ndo se podera necessariamente dizer da
sua qualidade32. O GT3 conduziu inquéritos a nivel europeu
paraidentificar tais prioridades clinicas de investigacao, assim
como identificar as metodologias praticadas e as dificuldades
e as barreiras encontradas.

Ao mesmo tempo, é particularmente importante conhecer-
se como sdo tratados os dados de QdV nos varios paises
europeus. Temas interessantes incluem a agregacdo e a
unificacdo de bases de dados com proveniéncia diversa, a
andlise dos dados omissos, a avaliacdo longitudinal, os aspe-
tos éticos associados a esta populacdo extremamente fragil e
vulnerdvel. Tornou-se também util conhecer quais as medi-
das mais apropriadas em utilizacdo no contexto da populacao
oncolégica de FdV e a sua robustez e validade. Foi, assim,
propdsito do GT4 harmonizar a aplicagdo do POS, ja tradu-
zido e validado em vérias linguas europeias e coordenar a
sua utilizacdo com a de outros instrumentos de medigao, com
vista a partilha de boas praticas e de normas de orientacdo.
Para isso, este GT conduziu um inquérito para determi-
nar quais as medidas a serem utilizadas pelos clinicos e
investigadores?3.

A crescente preocupacdo para com os sintomas nesta fase
de cuidados de satde justifica a existéncia de um grupo de tra-
balho dedicado aos sintomas e a sua medicao, em especial em
doentes oncolégicos. De facto, mais de metade dos doentes
oncolégicos em FdV passa por experiéncias de dor, falta de ar
e fadiga, entre outros sintomas?334. Com este objetivo, o GT5
teve como finalidade proceder exatamente a implementacio
do POS-S (Palliative care Outcome Scale — Symptoms), um ins-
trumento de medicdo dos sintomas para ser utilizado em
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Tabela 2 - Grupos de trabalho do projeto PRISMA

Grupos de trabalho (GT) e objetivos Parceiro
responsavel
GT1: Diferengas culturais em cuidados de fim de vida (FdV) FCRB

Desenvolver colaboracdo em cultura e cuidados de FdV através dos diferentes paises da Europa para:

i. Explorar e mapear diferencas culturais em defini¢oes e prioridades para cuidados de FdV nestes paises;

ii. Avaliar as implicagdes culturais nos cuidados de FdV;

iii. Planear esforcos coordenados para dire¢ées futuras com o objetivo de atingir padrées culturalmente apropriados para os
cuidados de FAV

GT2: Prioridades e preferéncias dos cidaddos em cuidados de FdV KCL
Conhecer e compreender as prioridades e preferéncias dos cidaddos europeus quanto aos cuidados oncolégicos de FdV e gerar
reflexdes entre investigadores internacionais sobre formas de lidar com a investigacdo e a avaliagdo daquelas preferéncias e
prioridades. Para tal foram dados os seguintes passos:
i. Examinar a existéncia de evidéncia de preferéncias e prioridades dos cidadaos para cuidados oncolégicos de FdV;
ii. Desenhar e implementar um inquérito internacional de opinido sobre preferéncias e prioridades dos cidadaos em 8 paises
europeus;
iii. Identificar preferéncias e prioridades dos cidaddos de cada pais;
iv. Promover uma reflexdo para que a investiga¢do e a avaliagdo dos cuidados de FdV tenham em conta as diferencas e as
perspetivas comuns do cidaddo europeu

GT3: Prioridades clinicas de investigacdo em cuidados de FAV NTNU
Pretendeu-se:

i. Estudar e comparar a forma como a investigacdo europeia sobre cuidados oncolégicos de FAV estd a ser conduzida na Europa;

ii. Identificar as prioridades de investigacdo dos clinicos europeus em cuidados de FdV;

iii. Desenvolver uma agenda para a investigacdo baseada nas prioridades clinicas em cuidados de FdV.

GT4: Boas préticas e recursos para a avaliagdo de resultados em cuidados de FAV DGP
Pretendeu-se:

i. Identificar e descrever as formas de utilizacdo dos instrumentos de avaliacdo em cuidados de FdV nos paises europeus;

ii. Coordenar a partilha de experiéncias entre os utilizadores dos instrumentos de avaliacdo em cuidados de FdV;

iii. Desenvolver recursos e apoio para os utilizadores do POS e do STAS em cuidados de FdV.

GTS5: Boas praticas na avaliagdo de sintomas CEISUC
Discutir beneficios obtidos com o uso do POS-S, um instrumento desenhado para medir sintomas vividos pelos doentes
oncolégicos no FAV. Para tal:
i. Partilhar aspetos da experiéncia de implementacdo do POS-S em Portugal;
ii. Discutir o valor do POS-S como uma medida de resultado na investigacdo de FdV;
iii. Dar um enfoque na utilidade, praticabilidade e impacto do POS-S num cenario de cuidados oncolégicos, visando uma melhor
pratica;
iv. Desenvolver material de disseminacdo do POS-S (brochura e cartdo para profissionais de saide);
v. Estabelecer contactos com outros investigadores utilizadores do POS-S e explorar formas de trabalhar em conjunto.

GT6: Boas préaticas na avaliagdo em lares VUMCA
Pretendeu-se:
i. Explorar o que se entende por qualidade de cuidados para doentes oncolégicos no FAV em nursing homes;
ii. Melhorar o conhecimento, desenvolvendo uma acao conjunta em cuidados oncolégicos nas nursing homes europeias;
iii. Partilhar experiéncias atuais de avaliacdo da qualidade dos cuidados prestados nas nursing homes, usando o POS e outras
medidas, e desenvolver um inventario dos instrumentos que estdo atualmente a ser usados;
iv. Identificar a melhor prética na avaliacdo de qualidade em doentes mentalmente capazes e incapazes em nursing homes;
v. Comparar o desempenho do POS/STAS e de outros instrumentos nesta populacao (e.g., EORTC, QLQ-C15-PAL, EOLD, RAI PC);
vi. Otimizar investigacdo futura em cuidados oncolégicos de FAV em nursing homes.

GT7: Gestdo do projeto KLC
Pretendeu-se:
i. Prestar lideranca cientifica a todos os GT;
ii. Coordenar e gerir todo o projeto;
iii. Assumir a responsabilidade (incluindo fornecer informacéo cientifica) de compilar e integrar todos os resultados de modo a
envolver investigadores e assegurar uma melhor pratica, acordada comummente;
iv. Assegurar a regularidade financeira e o cumprimento ético;
v. Produzir relatérios para a Comissdo Europeia;
vi. Unir objetivos estratégicos de cada GT para atingir os principais objetivos;
vii. Servir o Comité de Gestdo do Projeto, o Comité Cientifico e os lideres de cada GT.

GT8: Conferéncia final UA
Pretendeu-se:
i. Organizar e acolher uma conferéncia final para disseminar o trabalho e os resultados do projeto a decisores politicos,
financiadores. Investigadores e prestadores de cuidados;
ii. Avaliar a conferéncia no que diz respeito a: satisfacdo dos participantes, utilidade, ideias para futuras colaboracdes, incluindo
novos parceiros e identificar preferéncias para trabalho em curso;
iii. Disseminar as conclusdes da conferéncia.
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Figura 1 - Diagrama dos 8 grupos de trabalho que integram o projeto PRISMA.

unidades de cuidados paliativos e a criacdo de uma rede de
utilizadores a aplicar este e outros instrumentos de avaliacdo
em doentes em FdV, de modo a garantir-lhes e as suas fami-
lias, dentro do possivel, niveis de conforto e dignidade. Para
além do POS e do POS-S, foram aplicados varios instrumentos
de medicdo, entre os quais se destaca 0 QLQ-C15 PAL3> do Euro-
pean Organization for Research and Treatment of Cancer (EORTC)
e o ESAS (Edmonton Symptom Assessment System)®, todos eles
especificos de cuidados de FdV, assim como o instrumento de
avaliacdo EQ-5D%’, instrumento genérico que produz valores
de QALY e que permite arealizacdo de avalia¢coes econdémicas
custo-utilidade.

Este projeto ndo ignorou as denominadas nursing homes e a
qualidade dos cuidados ai praticados. Apesar de ser uma rea-
lidade inexistente em Portugal (o mais préximo serdo alguns
lares de idosos, casas de repouso e algumas unidades de cui-
dados continuados), as nursing homes sdo, em algumas regices
do centro e do norte da Europa e dos EUA, o local em que mui-
tas pessoas, idosos ou jovens adultos que requerem cuidados
diariamente, passam os seus ultimos tempos de vida, rece-
bendo cuidados paliativos'*. O GT6 pretendeu, assim, fazer
uma andlise comparada dos cuidados oncolégicos nas nursing
homes europeias.

Por fim, o GT7 foi responsavel pela gestio geral do pro-
jeto e o GT8 pela organizacdo de uma conferéncia final para
disseminar as principais conclusdes do PRISMA de modo a
tornd-las tuteis para as varias tomadas de decisdo clinica ou
de natureza politica. Esta reunido realizou-se em Bruxelas em
marc¢o de 2011 e contou com o apoio da Associacdao Europeia
de Cuidados Paliativos. Para além dos principais responsaveis
pelos varios GT, participaram nesta conferéncia a respon-
savel pela Direcdo-Geral para a Investigacdo da Comissdo
Europeia, o responsavel pela Coligacdo Europeia dos Doentes
Oncolégicos e um responsdvel pelo Gabinete Regional da OMS-
Europa, para além de investigadores dos EUA, do Canada e da
Australia.

Resultados
A colaboracgdo portuguesa no PRISMA

O projeto envolveu dois parceiros portugueses: o Centro de
Estudos de Investigacdo em Satide da Universidade de Coim-
bra (CEISUC) e o Hospital de Santa Maria, EPE, em Lisboa. A
colaboracao portuguesa foi de destaque no projeto PRISMA.
Na condicdo de responsavel pelo GTS, o CEISUC, juntamente
com o Hospital Santa Maria e outros parceiros, liderou avangos
e recomendacoes para melhorar a avaliagcdo de sintomas em
FdV. Para além deste aspeto, a parceria portuguesa estendeu-
se a outros componentes e grupos de trabalho no PRISMA,
em especial aos GT2 e GT4. Passa-se a apresentar um breve
resumo de cada uma destas contribuicdes, frisando a impor-
tancia do trabalho para Portugal.

e GT2: Prioridades e preferéncias dos cidaddos em cuidados
de FdV
Foi feito um trabalho conjunto de desenho de um questio-
nério para inquirir as preferéncias dos cidadéos, através do
telefone, assim como a sua traducéo e a adaptac¢do para a
lingua portuguesa. Esta fase de obten¢do de um questiona-
rio equivalente em portugués seguiu o processo tradicional
de traducao/retroversao, seguido de um pequeno teste de
compreensdo. Todo o trabalho de submissao de pedido de
autorizagdo a Comissdo de Ftica para a Investigagdo Cli-
nica (CEIC) e a Comissdo Nacional de Protecdo de Dados
(CNPD) esteve a cargo do grupo portugués. Estabeleceu-
se também um contacto com o Telefone da Amizade,
uma associacdo privada de solidariedade social inspirada
no modelo dos Samaritan, escolhida por nés para ser
referida aos entrevistados, caso se sentissem emocional-
mente perturbados apds algumas perguntas formuladas no
inquérito.
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Este projeto envolveu entrevistas telefénicas a 9344 cida-
daos de sete paises europeus (Alemanha, Bélgica, Espanha,
Holanda, Italia, Portugal e Reino Unido), com 16 ou mais
anos de idade. Em Portugal foram entrevistados 1286 indi-
viduos, 70% dos quais, se se deparassem com uma doencga
grave, COmo o cancro, e tivessem um tempo de vida limitado,
tivessem de tomar decisoOes dificeis e de definir priorida-
des, prefeririam melhorar a qualidade de vida do tempo
que lhes restasse a prolongar o seu tempo de vida. Nesta
mesma situagdo, 96% gostariam de ser informados relativa-
mente as opc¢des disponiveis, embora 79% preferissem ser
informados do tempo que lhes restava®.

o GT4: boas praticas e recursos para a avaliagdo de resultados
em cuidados de FdV
Houve um trabalho conjunto, através de reunides, no
desenho do questiondrio para inquirir preferéncias dos
profissionais de saude. Da aplicacdo deste questiondrio
chegou-se a conclusdo de que cerca de metade dos profis-
sionais utilizariam medidas de resultado se houvesse mais
formacao e se tivessem uma melhor orientacdo. A medida
ideal deveria ter 6 a 10 itens, incluindo os dominios fisico,
psicolégico e social®.
Como consequéncia, este GT criou um guia de apoio
a medicdo de resultados para profissionais de cuidados
paliativos®®, tendo o CEISUC participado nas varias fases
de desenvolvimento do guia, assim como ter procedido a
criacdo da versao portuguesa.

e GT5: boas praticas na avaliacdo de sintomas
Foi efetuada a adaptac¢do cultural e a validacdo do instru-
mento de avaliagdo POS-S para a populagdo portuguesa,
em estreita colaboragdo com a Unidade de Missdo para
os Cuidados Continuados Integrados (UMCCI) e com a
Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos (APCP).
Foi também organizado um semindrio internacional de
Avaliacdo de Sintomas no dia 20 de outubro de 2009 para
dar a conhecer a versdo experimental da brochura e do
cartdo sobre o POS, destinados a profissionais de saude.
Estes dois instrumentos experimentais tinham como
objetivo informar e orientar o uso do POS e do POS-S,
nomeadamente a nivel de informacdo geral e razao da
existéncia da medida, uso, cotacdo e interpretacdo dos
resultados obtidos. Desta reunido, em que estiveram
presentes médicos oncologistas, enfermeiros, psicélogos,
fisioterapeutas e assistentes sociais sairam novas ideias
para uma segunda versdao melhorada destes dois instru-
mentos, que tém como objetivo principal a divulgac¢do do
POS e do POS-S e a sua utilizacdo na pratica clinica. Esta
segunda versdo foi apresentada aos parceiros do PRISMA
no final de janeiro de 2010, juntamente com a versao
digital. Em maio de 2011, consensualizou-se o conteudo da
brochura e do cartéo e colocou-se a versao final na internet
(http://www.uc.pt/org/ceisuc/Investigacao/Proj_concluidos/
PRISMA/). O CEISUC coordenou também as versées em
outras linguas, tendo sido produzidas e estando neste
momento j4 disponiveis em papel e na internet as versoes
em portugués, inglés, alemdo, italiano, holandés, caste-
lhano e grego. Na conferéncia anual da European Association
of Palliative Care, decorrida em Lisboa, também em maio de
2011, todas as versdes linguisticas estiveram presentes e

em destaque, em papel, disponiveis para todos os partici-
pantes, assim como em formato digital no novo website da
POS lancado na conferéncia (http://www.pos-pal.org).

Discussao

No seu ultimo ano, o projeto europeu PRISMA avancou de
forma significativa para o enriquecimento do conhecimento
sobre os cuidados de FdV. Os produtos decorrentes deste
projeto incluem revisdes de literatura e evidéncias de boas
préticas, lista de tdépicos prioritarios de investigacdo, recur-
sos para os profissionais de satde e critérios para selecdo de
métodos e instrumentos de avaliacdo na pratica clinica.

As medidas de resultado necessitam ser culturalmente
sensiveis e adaptadas ao contexto em que sao aplicadas,
devem ter em conta aquilo que mais importa aos doentes
e a familia e ter um enfoque no controlo dos sintomas, no
bem-estar emocional, no apoio familiar, na escolha do local
onde consideram que os cuidados devem ser prestados e nas
necessidades de informacao. Para que as medidas sejam usa-
das de forma valida e correta, a formacédo dos profissionais de
satide que trabalham na &rea deve ser continua. £ necessa-
rio disponibilizar essa formacao e trabalhar em conjunto com
os diferentes servicos, pois estes tém carateristicas diferentes
e operacionalizam de forma diferente. No entanto, todos os
servicos tém algo a ganhar com o uso de medidas, nomeada-
mente, ter um instrumento comum que facilite a comunicacéo
quer entre os diferentes profissionais de satide, quer entre os
doentes e familiares e os profissionais, facilitar a identificacao
de necessidades paliativas (fisicas, emocionais, psicolégicas
e sociais) que por vezes podem ser descuradas, controlo de
qualidade dos servicos prestados como estratégias de melho-
rar esses mesmos cuidados e possibilidade de visualizar a
condicdo do doente de forma holistica. Finalmente, a criacdo
de bases de dados nos diferentes servicos e a sua futura par-
tilha podera ter como beneficio a comparacdo dos resultados
obtidos como forma de atingir as melhores praticas para as
diferentes problematicas.

Por fim, obteve-se evidéncia da necessidade de mais
formacao e de uma investigacao translacional em colaboracao
com as ciéncias basicas, a oncologia e os cuidados paliativos.
Neste sentido, apés o fim do financiamento pela Comissao
Europeia, os investigadores do PRISMA mantém a colaboracdo
conjunta, ndo sé para a elaboracdo de artigos, neste momento,
a serem publicados em revistas cientificas, como também para
o desenvolvimento de novos projetos de investigacao.

Financiamento

O PRISMA foi financiado pela Comissao Europeia, 7° Programa
Quadro (contrato: Health-F2-2008-201655) com o objetivo
global de coordenar a investigacao internacional de alta quali-
dade em cuidados oncolégicos de FdV. Investigador principal:
Richard Harding. Diretora cientifica: Irene J Higginson. Mem-
bros do PRISMA: Gwenda Albers, Barbara Antunes, Ana Barros
Pinto, Claudia Bausewein, Dorothee Bechinger-English, Hamid
Benalia, Lucy Bradley, Lucas Ceulemans, Barbara A Daveson,
Luc Deliens, Noél Derycke, Martine de Vlieger, Let Dillen, Julia
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