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the who, what, when, where and why

Abstract

Advance Care Planning and End-Of-
Life Communications: Practical Tips
for Oncology Advanced Practitioners

- POONAM GOSWAMI, DNP, FNP-C, AOCNP*

PLANO ANTECIPADO DE CUIDADOS

Melhorar os cuidados
de final de vida.

Oportunidade para os
doentes expressarem
os seus desejos e
prioridades para os
cuidados futuros.
Processo de tomada de
decisao compartilhada
sobre as preferéncias e
valores da pessoa

Steel e Owen, 2020




PLANO ANTECIPADO DE CUIDADOS

4 IN

Porqué?

PLANO ANTECIPADO DE CUIDADOS

Qualquer elemento da equipa
multidisciplinar

Profissional de saude que tenha
competéncias e formacdo avancada na area

de cuidados paliativos

Steel e Owen, 2020

PLANO ANTECIPADO DE CUIDADOS

A pessoa tem capacidade para discutir o PAC?

Que outras pessoas participam no PAC?

Que compreensdo tem a pessoa da sua situacéo?

Que cuidados tem planeados?

= Quai limit idados?
o QUE? uais os limites nos cuidados’

Discusséo e planeamento sobre como evitar internamentos

Detalhes do plano de nutricdo e alimentagéo

Decisbes antecipadas para recusa de tratamentos

Qual o local preferido para morrer?

Pedidos adicionais (culturais/religiosos/espirituais)

Outros desejos que a pessoa queira discutir Steel e Owen, 2020




PLANO ANTECIPADO DE CUIDADOS

QUANDO?
Questao do Gold
Standards Quando as pessoas  Revisto sempre que
Framework demonstram a pessoa desejar
“Ficaria surpreso se a capacidade pf:\ra e/ou ocorra
tomada de decisdo alteragdes

pessoa morresse no
proximo ano?”

Steel e Owen, 2020
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Internamento, consulta ou domicilio

Steel e Owen, 2020
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Tratamentos
mais adequados

PORQUE ?

Compreensdo
glubaﬁzada
da pessoa

Steel e Owen, 2020
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PORQUE ?

Melhora a
qualidade
vida

Steel e Owen, 2020

PLANO ANTECIPADO DE CUIDADOS

Autonomia da pessoa

PORQUE?

Redugéo do numero e tempo de hospitalizagéo

Diminuicao das taxas de ventilagcao, reanimagao e
internamento em UCI

Aumento de referenciagdes para os cuidados
paliativos

Diminui¢ao dos custos

Steel e Owen, 2020

PLANO ANTECIPADO DE CUIDADOS

( Falta de tempo
Desconforto com discussoes dificeis
Medo de afetar a esperanga das pessoas
Obstaculo
Desconforto pessoal com a morte
Foco excessivo na cura e nos tratamentos

Falta de experiéncia em comunicar mas noticias

-

Steel e Owen, 2020




PLANO ANTECIPADO DE CUIDADOS

Equipa
SrnC Multidisciplinar

Sintomas <«

Pilares
Cuidados
Paliativos

Apoio a Familia Comunicacgio

Adequada

Neto, 2016

PLANO ANTECIPADO DE CUIDADOS

e

Um processo de comunicagéo
centrado no doente, voluntario e
continuo

Permite compreender, reavaliar e
planear futuras decisdes em matéria
de cuidados de saude

Promove tomada de decisdes
partilhada

Goswami, 2021

PLANO ANTECIPADO DE CUIDADOS

Desconforto em abordar o tema
morte e/ou fim de vida;

Dificuldade na transmissao de noticias
dolorosas;

Sentimentos de fracasso por parte
dos profissionais de saude;

Foco excessivo na cura e/ou
tratamento;

Reduzida experiéncia em comunicar
mas noticias.

Goswami, 2021
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e Adocdo de estratégias de comunicagéo;
e Melhor compreenséo no que diz
e Explorar os valores e os objectivos de
respeito:
cuidados dos doentes;
% Adoenga;

% Opgdes de tratamento;
de cuidados ndo deve ser adiada até a N

e A discussao sobre o PAC e/ou objetivos

% Objetivos dos cuidados.
hospitalizagé@o do doente; e Preparagéo para os cuidados em
e Desenvolver competéncias fim de vida de acordo com
comunicacionais: valores, crengas e preferéncias do
<% comunicagao verbal; doente.

< comunicagdo ndo verbal

Goswami, 2021
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Protocolo Scoping Review

Titulo: Implementacdo do Plano Antecipado de Cuidados na Pessoa em Situagcao

Paliativa: Protocolo Scoping Review
Objetivo: mapear as intervencdes de enfermagem na implementacdo do PAC na PSP

Questao: Como implementar o Plano Antecipado de Cuidados na Pessoa em

Situacao Paliativa?

Palavras Chave: Palliative Care, Advance care planning, Nursing interventions.

1. INTRODUCAO

O acesso a literatura em saude é cada vez mais facilitado, permitindo que as
pessoas consigam uma melhor gestdo da sua saude, mais prevenc¢do na doenca e
promocédo da saude, com mais poder de decisao e escolhas. A esperanca média de vida
tem aumentado ao longo dos anos, consequéncia do desenvolvimento tecnolégico e
cientifico. No entanto, o aumento da longevidade tem trazido outros problemas, como
0 aumento das doencgas incuraveis, progressivas e mais complexas (Somal & Foley,
2021).

Com o intuito de promover uma melhor qualidade de vida, especialmente nos
cuidados de fim de vida, é essencial que as pessoas se envolvam precocemente em
didlogos colaborativos com profissionais de saude e familiares, visando a construcéo
conjunta de planos de cuidados personalizados, que reflitam suas singularidades
biopsicossociais e estejam em consonancia com seus valores e preferéncias.

Cuidados paliativos devem incluir uma avaliagdo multidimensional o mais
precoce possivel de todas as necessidades da pessoa em situacao paliativa. Deve ser
uma avaliacdo centrada na pessoa tendo em conta as preferéncias e os valores,
fundamentada em varios principios de compaixdo, humanizacdo, precocidade,
universalidade, equidade, eficiéncia, dignidade e autonomia (Plano Estratégico para

Desenvolvimento de Cuidados Paliativos 2021/2022).



Um dos eixos prioritarios de intervencdo no plano estratégico para
desenvolvimento de cuidados paliativos sdo os cuidados centrados ha pessoa. Entre as
varias acles estipuladas, destaca-se a criagdo de instrumentos que auxiliem a
individualizacdo de cuidados a pessoa ou seja a criacdo de um Plano Antecipado De
Cuidados (PAC).

O PAC consiste num processo de comunicagdo centrada na pessoa em situacao
paliativa que visa ajudar as pessoas a identificar as suas preferéncias sobre os cuidados
de saude futuros e refletir sobre os objetivos e valores pessoais (Boot & Wilson, 2014).
Além de facilitar a tomada de decisdo, promove a compreensdo da doenca e
prognostico, esclarece as preferéncias de tratamento e permite identificar um
procurador/substituto quando a pessoa perder a sua autonomia (Hanlon et al., 2018).
Permite melhorar a qualidade de vida da pessoa, contribui para processos de luto
menos angustiantes, reduz conflitos entre os profissionais, utentes e familias,
proporcionam maior autonomia da pessoa, redugéo de tratamentos inadequados e de
hospitalizacdes (Steel & Owen, 2019).

Poucas pessoas comunicam com os seus familiares, amigos ou profissionais
sobre as preferéncias de cuidados futuros em caso de doenca incuravel.

O PAC deve ser implementado por profissionais de saude, de preferéncia que
estejam envolvidos no processo de doenca da pessoa. Nado obstante, existe falta de
clareza sobre quem na equipa multidisciplinar tera melhor perfil para aborda-lo (Boot &
Wilson, 2014).

Além dos médicos, existem outros profissionais com capacidades para gerir €
delinear um plano de cuidados. Os enfermeiros s&o o0s profissionais com mais
capacidades e competéncias em comunicar, cuidar, conseguem passar mais tempo e
criar ligagbes mais intensas com as pessoas (Steel & Owen, 2019). De acordo com Heale
et al. (2018) depreende-se que os profissionais de enfermagem detenham uma base
sélida de conhecimentos relacionados com a pratica avancada, com competéncias
adequadas a promocao, prevencdo, colaboragcdo e encaminhamento nos diversos
ambientes.

Existem duvidas sobre o0 momento adequado para iniciar o PAC. Apesar de
persistirem davidas sobre o momento adequado para iniciar o PAC, parece existir consenso

guanto a este dever ser um processo continuo, voluntério e iniciado o mais precocemente



possivel (Goswami, 2021).

A implementacdo do PAC sem a pessoa estar preparada, pode prejudicar o
processo de decisdo, uma vez que a autonomia é fundamental neste contexto. Mas a
falta de um planeamento prévio pode resultar em sofrimento acrescido e em decisfes
terapéuticas que nao se ajustam as necessidades e desejos da pessoa em situacao
paliativa. Sao conversas complicadas e desafiadoras exigindo capacidade de
comunicacao, gerenciamento de emocoes e lideranca (Boot & Wilson, 2014).

Algumas das dificuldades reportadas para a implementacéo do PAC séo a falta
de tempo, desconforto em abordar assuntos dificeis, incertezas no progndstico, pouca
formacdo e experiéncia dos profissionais, medo de provocar ansiedade e afetar a
esperanca da pessoa, confronto com a fragilidade humana (Somal & Foley, 2021)

Goswami (2021) refere existirem varias estratégias que beneficiam a
implementacdo do PAC no sentido de ultrapassar as barreiras e proporcionar cuidados
adequados durante o processo de doenga, nomeadamente os cuidados no final de vida.
Os profissionais com formacdo avancada sdo parte integrante e essencial neste
processo, devendo adquirir e desenvolver competéncias adequadas.

Neste sentido foi elaborada a seguinte questdo de investigagdo: Como

implementar o Plano Antecipado de Cuidados na Pessoa em Situagédo Paliativa?

Questdes secundarias a pesquisa:

e Quais as estratégias promotoras do PAC na PSP?

Quiais as dificuldades na implementacdo do PAC na PSP?

Quais os tépicos que integram o PAC na PSP?

Quais as formas de registo dos topicos que integram o PAC?
Esta scoping review tem como objetivo identificar e mapear de que forma

os enfermeiros intervém na abordagem do PAC.

2. METODO

O presente protocolo de revisdo de mapeamento ou scoping foi conduzido de

acordo com a metodologia do Instituto Joanna Briggs (Joanna Briggs Institute, (JBI)



(https://jbi.global/).

2.1 Critérios de selecéo

De acordo com esta metodologia, foram definidos os critérios de elegibilidade

de acordo com a mnemonica PCC que representam a Populacdo, o Conceito e o

Contexto.
Critérios inclusao Critérios exclusao
Populacao pessoas em situagdo paliativa Doengas cronicas
com doenga incuravel e | (neuroldgicas, insuficiéncias
progressiva (Doengas renal, cardiaca e hepaticas,
oncoldgicas, neurologicas e HIV)
DPOC)
¢ Implementacéo do PAC e Especificidades culturais
Conceito o
e Estratégias promotoras do o Covid
PAC
. . e Urgéncias e emergéncias
e TOpicos que integram o PAC g g
e Dificuldades na
implementagdo do PAC
e Formas de registo do PAC
Contexto Cuidados Paliativos, Lares, centro de salde,
nomeadamente em servigos de urgéncia.
internamento, ambulatorio e
consulta
. = Janeiro de 2019 dezembro de
Data publicacao
2023
Idade Igual ou superior 19 anos




Tipos de fonte Quantitativos, qualitativos, | Artigos de opinido, editais
mistos, dissertacfes, ensaios

clinicos, revisdes da literatura

Idioma Portugués, espanhol e inglés

Disponibilidade| Full text

2.2. Estratégias de pesquisa

Foi efetuada uma pesquisa em bases de dados, como a PubMed database, JBI
Evidence Synthesis e PROSPERO e n&o foi encontrada nenhuma scoping review
semelhante, ja finalizada ou com protocolo registado.

Na pesquisa serdo utilizadas as seguintes bases de dados: MEDLINE e CINAHL,
através da EBSCOhost.

Tal como recomendado pelo Instituto de Joanna Briggs, foi adotada a estratégia
de pesquisa de trés etapas, no entanto para o trabalho em questado, foram seguidas
apenas as primeiras duas.

Primeiro foram efetuadas pesquisas livres nas bases de dados e identificadas os

termos indexados e termos naturais.

Depois foi delineada uma estratégia de pesquisa, usando os termos boleanos,

que se encontra na tabela 1 e 2.

Tabela 1. Estratégia de pesquisa MEDLINE (EBSCOhost)

Pesquisa
#1 “Terminally ill” OR “Dying”
#2 “Advance care planning” OR “Advance directives” OR “Decision making” AND

“Nursing interventions”

#3 “Palliative care” OR “Hospice care” OR “Terminal care”




#4 [(“Terminally illI” OR “Dying”) AND (“Advance care planning” OR “Advance
directives” OR “Decision making” AND “Nursing interventions”) AND

(“Palliative care” OR “Hospice care” OR “Terminal care”)]

Tabela 2. Estratégia de pesquisa CINHAL (EBSCOhost)

Pesquisa

#1 )
“Terminally ill patients” OR “Dying”

#2 “Advance care planning” OR “Advance directives” OR “Decision making” OR
“Nursing interventions”

#3 “Palliative care” OR “Hospice care” OR “Terminal care”

#4 [(“Terminally ill patients” OR “Dying”) AND (“Advance care planning” OR
“Advance directives” OR “Decision making” AND “Nursing interventions”) AND
(“Palliative care” OR “Hospice care” OR “Terminal care”)]

2.3 Processo de selecéo e critérios de elegibilidade dos artigos

Dos artigos propostos serdo selecionados através do titulo e do resumo, de
acordo com os objetivos definidos para a scoping review. Esses resultados inicialmente
serdo transferidos para o gestor de referéncias Mendeley para identificar os artigos que
estao duplicados. O texto completo dos documentos sera posteriormente avaliado

quanto aos critérios de sele¢do por 2 ou mais revisores.

2.4 Extragédo de dados

As informac0fes serao recolhidas e sistematizadas da seguinte forma: autor(es),
ano, pais do estudo, objetivos, metodologia, populagdo, composicdo da amostra e
contexto de cuidados. Depois pretende-se elaborar uma tabela para inserir os dados

revelantes dos artigos selecionados.



2.5 Apresentacdo dos dados

Apos extracdo dos dados seré elaborada uma tabela para visualizar e sintetizar os
dados relevantes dos estudos incluidos, facilitando a andalise comparativa dos estudos

incluidos.

3.CONCLUSAO

O PAC permite que as pessoas possam afirmar os seus valores, preferéncias e
prioridades relativamente aos cuidados a serem prestados ao longo do percurso da doenca.
Pretende-se que perante situagbes inesperadas ou quando a pessoa ndo for capaz de
tomar decisdo possam ser privilegiadas as suas vontades. Evitar tratamentos agressivos e
desnecessérios, infligindo sofrimento na Pessoa em Situacdo Paliativa.

Um protocolo de revisdo scoping constitui um guia detalhado que estrutura e
orienta todo o processo de uma scoping review. O seu principal objetivo é assegurar
gue a investigacdo seja conduzida de forma sistemética, transparente e replicavel.

A revisdo scoping permite identificar os estudos relevantes existentes sobre um
determinado tema, delineando o estado da arte do conhecimento nessa area. Além
disso, facilita a orientacdo para o desenvolvimento de novas investigacdes. Neste
contexto, o objetivo desta scoping review € identificar e mapear as intervengdes dos

enfermeiros na implementagao do PAC.
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APENDICE llI- Sintese das dificuldades sentidas na

Implementacao do PAC

Sintese das dificuldades sentidas na implementacao do

Plano Antecipado de Cuidados

Apesar dos inumeros beneficios e do conhecimento do Plano
Antecipado de Cuidados (PAC) ser cada vez maior, efetivamente a maioria
das pessoas e profissionais ndo o pde em pratica (Peck et al, 2018).

Reconhecendo a dificuldade na implementacdo do PAC é importante
compreender as barreiras que impedem a sua implementacgao.

Surge a necessidade de elaborar uma sintese das principais dificuldades
interpretadas e manifestadas através da minha pratica no estagio e da
literatura cientifica.

De acordo com a bibliografia consultada existem 3 tipos de barreiras:
dos profissionais de saude, das organizacbes de saude e das

pessoas/cuidador em Situacao Paliativa (Somal & Foley, 2020).

Barreiras dos profissionais de saide:
e medo de desencadear ansiedade;
e provocar a desesperanca;
e lidar com as suas fragilidades;
eincertezas do momento ideal para introduzir o assunto;
e duvidas sobre o profissional que deve iniciar as conversas sobre
o PAC,;
o falta de conhecimento e experiéncia;
epouca compreensao sobre o PAC (pouca clareza sobre a

continuidade do PAC);



« habilidades de comunicacéo inadequadas;

eincertezas do efeito do PAC (duvidas quanto ao acesso e
disponibilidade ao PAC);

o dificuldade em recusar tratamentos futeis;

ecrencgas irrealistas (foco excessivo na cura) (Cheung et al., 2020;

Peck et al., 2018; Somal & Foley, 2021).

Barreiras das organizagoes de saude:

e carga excessiva de trabalho (falta de tempo);

e poucos profissionais de saude;

edocumentacdo inadequada (recursos inadequados para
documentar e registar);

« dificuldade na articulacdo com outros profissionais;

e seguimento irregular por varios profissionais de saude;

e recursos ambientais pouco adequados (falta de privacidade e
confidencialidade);

o falta de acesso a servi¢cos de Cuidados Paliativos (Cheung et al.,

2020; Peck et al., 2018; Somal & Foley, 2021).

Barreiras das pessoas/cuidador em Situacao Paliativa:
eincertezas no prognostico, trajetoria da doenca e opcdes de
tratamento (expectativas desajustadas);
e pouco conhecimento sobre o PAC;
epouco compreensao sobre as limitagcbes/complicacdes das
terapias mais invasivas (reanimacgao, entubacoes e tratamentos);
edivergéncias familiares (medo de perturbar/dececionar, ser

uma sobrecarga);



eidade (pessoas mais jovens tém mais dificuldade na
implementacao);

erelacdo empatica com os profissionais (auséncia de
cumplicidade e confianca);

« diferencas culturais;

e dificuldade em expressar sentimentos (abordar a sua finitude,
lidar com perda de autonomia) (Cheung et al., 2020; Peck et al., 2018;

Somal & Foley, 2021).



REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS

Brown, W., Baken, D., & Stephens, C. (2021). Advance care planning in New
Zealand: a qualitative study of the motivators and barriers to uptake.
Australasian Journal on Ageing, 40(2), 162-167.

Cheung, J. T., Au, D., Ip, A. H., Chan, J., Ng, K., Cheung, L., ... & Wo0, J. (2020).
Barriers to advance care planning: a qualitative study of seriously ill
Chinese patients and their families. BMC Palliative Care, 19(1), 1-9.

Dias, L. M., Frutig, M. D. A., Bezerra, M. R., Barra, W. F., Castro, L., & Rego, F.
(2023). Advance Care Planning and Goals of Care Discussion: Barriers
from the Perspective of Medical Residents. International Journal of
Environmental Research and Public Health, 20(4), 3239.

Disler, R., Pascoe, A., Luckett, T., Donesky, D., Irving, L., Currow, D. C., &
Smallwood, N. (2022). Barriers to palliative care referral and advance
care planning (ACP) for patients with COPD: a cross-sectional survey of
palliative care nurses. American Journal of Hospice and Palliative
Medicine®, 39(2), 169-177.

Howard, M., Bernard, C., Klein, D., Elston, D., Tan, A., Slaven, M., ... & Heyland,
D. K. (2018). Barriers to and enablers of advance care planning with
patients in primary care: survey of health care providers. Canadian
Family Physician, 64(4), €190-e198.

Peck, V., Valiani, S., Tanuseputro, P., Mulpuru, S., Kyeremanteng, K.,
Fitzgibbon, E., ... & Kobewka, D. (2018). Advance care planning after
hospital discharge: qualitative analysis of facilitators and barriers from
patient interviews. BMC palliative care, 17, 1-11.

Somal, K., & Foley, T. (2021). A literature review of possible barriers and

knowledge gaps of general practitioners in implementing advance



care planning in Ireland: Experience from other countries.
International Journal of Medical Students, 9(2), 145-156.

Van Lummel, E. V., Meijer, Y., Tjan, D. H., & van Delden, J. J. (2023). Barriers
and facilitators for healthcare professionals to the implementation of
Multidisciplinary Timely Undertaken Advance Care Planning
conversations at the outpatient clinic (the MUTUAL intervention): a
sequential exploratory mixed-methods study. BMC Palliative Care,

22(1), 1-15.



APENDICE IV

Sintese dos topicos que integram o PAC



APENDICE IV- Sintese dos topicos que integram o PAC

Sintese dos topicos que devem integrar o PAC

O percurso incerto da doenca e o seu progndéstico proclamam conversas
precoces para que as pessoas possam esclarecer e definir preferéncias, metas e

objetivos antes que percam a capacidade de autonomia (Steel & Owen, 2020).

Segundo Dias et al., (2022) a implementacédo do PAC deve ser precedida de varias

fases:

Preparacao:

° Revisao completa: diagnéstico, tratamento e expectativas.

. Compreender a pessoa: vida, familia e sentimentos.

° Ambiente calmo: lugar tranquilo e privado.

° Linguagem simples: evitar termos técnicos.

. Ser especifico: usar exemplos se precisar.

. Ouvir atentamente: deixar a pessoa falar e tirar davidas (Dias et al., 2022).

Introducao:

. Elucidar: explicar o motivo da conversa.

. Respeitar: perguntar se a pessoa se sente a vontade.

. Incluir: oferecer a possibilidade de ter alguém por perto.

. Relacdo empatica: mostrar que se importa e esta ali para ajudar (Dias et
al., 2022).

Identificacdo da percecido da pessoa:

. Perceber expectativas e medos em relacao ao futuro.
. Percepcdo da doenca: o que entende sobre o diagnédstico e prognadstico.

. Questionar o que 0os médicos explicaram sobre a doenca e os tratamentos.



Identificacao de valores e objetivos de vida:

. Perguntar sobre o que é mais importante para ele na vida.

. Conversar sobre o que ele gostaria para o futuro.

. Questionar como ele gostaria de ser cuidado e onde.

. Explique os diferentes tratamentos, suas vantagens e desvantagens (Dias
et al., 2022).

Tomada de decisao e plano de cuidados:

. Construir um plano de cuidados personalizado e que faca sentido para a

PSP (Dias et al., 2022).

Identificar um procurador de cuidados de saude e documentar as decisoes:

. Representante: escolher alguém de confianga para tomar decisées quando

ja nao for capaz.

° Compartilhar seus desejos com a familia e amigos.

. DAV: elaborar um documento oficial com a ajuda de um profissional de
saude.

° Registar as vontades e preferéncias da PSP de forma que toda a equipa

tenha acesso (Dias et al., 2022).

Revisio do PAC:

. Revisdo e validacdo: verificar se todas as informacfes estdo corretas e
adequadas.

o Esclarecer todas as dividas que possam surgir (Dias et al., 2022).

O PAC constitui um processo dinamico e individualizado, que se desenvolve em
etapas e pode ser adaptado as necessidades especificas de cada pessoa. E fundamental
respeitar o ritmo individual e considerar os aspetos culturais e religiosos inerentes a cada

caso (Steel & Owen, 2019).
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APENDICE V

Mapa conceptual sobre o PAC
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