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Resumo

Introducdo: acdes de educacdo em satide sdo incipientes em alguns
hospitais. Quando se trata de realiza-las em situac¢des de final de
vida, as equipes apresentam limitacdes.

Objetivo: identificar a¢cdes de educacido em salde direcionadas as
pessoas em final da vida e seus cuidadores, informais e formais, no
hospital, além de avaliar o nivel de evidéncia de tais acdes.

Sintese do contetdo: o estudo foi realizado entre dezembro de
2019 e janeiro de 2020, nas bases de dados Web of Science, Scopus
e MEDLINE. Identificaram-se 6.762 artigos, dos quais 42 integram
a analise por serem artigos originais ou de revisao escritos em
portugués, espanhol, inglés ou francés; a amostra dos estudos foi
composta por pacientes maiores de 19 anos, com doenca avanca-
da e/ou em final de vida ou cuidadores ou profissionais de satde.
Os dados foram agrupados por similaridade do tema das agdes,
conforme Polit e Beck, e o nivel de evidéncia avaliado segundo
Melnyk e Fineout-Overholt. O video foi a agdo com maior forca de
recomendacdo, seguida por cartilhas. As unidades temdticas foram

n o«

“Agdes para o controle da dor”, “Narrativas sobre o final da vida”,
n u

“Planejamento de cuidados”, “Dialogando sobre os cuidados palia-
tivos” e “Comunicacdo e final de vida”.

Conclusdes: a¢des de educacido em satde no final da vida devem
considerar as tecnologias da informacdo e da comunicacio, além
das condicdes socioculturais, clinicas e cognitivas dessa etapa do
adoecimento.

Descritores: Educacao em Satide; Cuidados Paliativos; Evolucdo Fatal; Cuidados
Paliativos na Terminalidade da Vida; Hospitais (fonte: DecCs, BIREME).

O estudo faz parte do macroprojeto de pesquisa
intitulado “Praticas de cuidado com pacientes adultos
em final de vida em um hospital de ensino do Sul
do Brasil”.
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Educacién en salud y final de la vida en el hospital

Resumen

Introduccion: las acciones de educacién para la salud son incipientes en algunos
hospitales. Cuando se trata de desplegar estas acciones al final de la vida, los equi-
pos encargados tienen ciertas limitaciones.

Objetivo: identificar acciones de educacion en salud dirigidas a pacientes intrahos-
pitalarios en el final de la vida y a sus cuidadores (formales e informales), asi como
evaluar la evidencia de tales acciones.

Sintesis de contenido: el estudio se llevé a cabo entre diciembre de 2019 y enero
de 2020 en las bases de datos Web of Science, Scopus y MEDLINE. Se identificaron
6.762 articulos, de los cuales 42 forman parte del andlisis por ser articulos origi-
nales o de revisidn escritos en portugués, espafol, inglés o francés, cuya muestra
estuvo conformada por pacientes mayores de 19 afios con enfermedad avanzada
o al final de la vida, o sus cuidadores o los profesionales de la salud encargados de
su cuidado. Los datos fueron agrupados por similitud de las acciones, siguiendo a
Polit y Beck, y el nivel de evidencia evaluado, segtin Melnyk y Fineout-Overholt. EL
video fue la accion mas recomendada, seguida de los folletos. Las unidades tema-

n u

ticas fueron “Acciones para el control del dolor”, “Narrativas sobre el final de la

vida”, “Planificacién anticipada de cuidados”, “Didlogo sobre cuidados paliativos”
y “Comunicacién y final de la vida”.

Conclusiones: las acciones de educacién en salud al final de la vida deben conside-
rar las tecnologias de la informacién y la comunicacién, ademas de las condiciones
socioculturales, clinicas y cognitivas durante esta etapa de la enfermedad.

Descriptores: Educacion en Salud; Cuidados Paliativos; Resultado Fatal; Cuidados Paliativos al Final
de la Vida; Hospitales (fuente: Decs, BIREME).

Health education and end-of-life at a hospital

Abstract

Introduction: Health education actions are incipient in some hospitals. When it
comes to performing such actions in the face of end-of-life situations, health teams
have some limitations.

Objective: To identify health education actions for in-hospital dying patients and their
informal and formal caregivers, and to assess the level of evidence of such actions.

Content synthesis: Study conducted between December 2019 and January 2020, in
the databases Web of Science, Scopus and MEDLINE. A total of 6.762 articles were
identified. Among these, 42 articles were considered as they met the following
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inclusion criteria: original or review article written in Portuguese, Spanish, English,
or French, whose sample consisted of patients over 19 years with a terminal disease
or at the end of their lives, or their caregivers or health professionals in charge of
their care. The data were grouped by similarity of the actions deployed, following
Polit and Beck, and the level of evidence evaluated, according to Melnyk and Fin-
eout-Overholt. The video was the action with greater force of recommendation,
followed by booklets. The thematic units were: "Actions for pain control", "Narratives
about the end-of-life", "Advance care planning”, "Talking about palliative care", and
"Communication and end-of-life".

Conclusions: Health education actions at the end of life should consider informa-
tion and communication technologies, in addition to the sociocultural, clinical, and
cognitive conditions during this stage.

Descriptors: Health Education; Palliative Care; Fatal Outcome; Hospice and Palliative Care; Hospitals
(source: pecs, BIREME).

Introducao

Educacdo em satide é uma agao que tem por finalidade desenvolver o sentido de responsabilidade
no individuo e/ou na familia que integram uma comunidade. Ela envolve didlogo entre profissio-
nais, pacientes e familiares com vistas @ mudang¢a de comportamentos e a qualidade de vida (1).

Em algumas institui¢cdes hospitalares, acdes de educacdo em salde ainda sdo incipientes, versando
especialmente sobre aspectos relacionados a biosseguranca (2), as orientagdes sobre o tratamen-
to oncoldgico (3, 4), as orientagdes com a finalidade de evitar reinternacdes (5) e a prevencao de
lesdo por pressao (6, 7). Estudo realizado com enfermeiras evidenciou que atividades de educagao
em satde no hospital ainda acontecem de forma vertical, impositiva e punitiva. Entre as dificuldades
de realizar educacdo em satide, nesse cendrio, estdo a sobrecarga de trabalho e a falta de recursos
humanos, o que resulta em a¢des centradas na oferta de informacgdes relacionadas a doencga (8).

Com relacdo ao final da vida, o hospital se destaca como o ambiente de escolha da pessoa doente
e da familia, ja que elas tendem a se sentir mais confortaveis nessa institui¢do pela facilidade do
acesso a recursos que controlam sinais e sintomas desagradaveis, como a dor, o delirium e a disp-
neia, sobretudo quando existem equipes especializadas em cuidados paliativos (9). Os cuidados
paliativos sdao uma abordagem multidisciplinar e holistica direcionada as pessoas (adultos e crian-
¢as) com doencgas que ameacam a vida e suas familias (10). Eles n3o se restringem ao final da vida,
mas, como indica a Internacional Association for Hospice and Palliative Care (IAHPC), pessoas nessa
etapa do adoecimento tendem a se beneficiar ainda mais dessa abordagem (11).

E importante ressaltar que, neste estudo, considera-se final de vida o periodo que compreende
desde o momento do estabelecimento de prognéstico de uma doenca sem possibilidade de cura
até a ocorréncia do 6bito. Esse periodo pode variar de trés a seis meses. Ele se difere da fase ativa
de morte, que compreende as Gltimas horas de vida (12). Apesar disso, tanto a fase ativa de morte
quanto o final da vida fazem parte da terminalidade ou do processo de morrer, momento em que
ocorre significativa deterioracio fisica, psiquica, social, emocional e espiritual da pessoa acometida
por uma doenca (13).
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Nesse cendrio, a equipe de enfermagem deve atuar como educadora com rela¢do aos cuidados com
a higiene, com o conforto, com a alimentacdo e com dispositivos ou pode realizd-los diretamente.
Além do mais, é a equipe de enfermagem que realiza o0 acompanhamento diante das demandas
existenciais e contribui para o preparo espiritual diante da finitude. Assim, enfermeiro, técnico e
auxiliar de enfermagem corroboram com o alivio do sofrimento, o que pode melhorar a qualidade
de vida de pessoas com doencas que ameacam a vida e de suas familias (11).

Este estudo emergiu de atividades extensionistas, baseadas em consultas de enfermagem e orienta-
¢do as pessoas em final de vida hospitalizadas e suas familias. Identificou-se, a partir das avaliacdes
de 53 pacientes acompanhados pelo projeto, a necessidade de utilizar agées de educagao de modo
a facilitar a compreensao dos aspectos que integram os cuidados paliativos, devido ao baixo nivel
educacional e social e aos sintomas apresentados pelos pacientes acompanhados e seus cuida-
dores (14). Dessa forma, acredita-se ser relevante conhecer o que profissionais e pesquisadores
de diferentes paises tém utilizado para facilitar e favorecer o desenvolvimento dessas acdes no
ambiente hospitalar. Identificar tais a¢des pode corroborar com o papel educativo e pedagégico
de equipes de consultoria em cuidados paliativos e com os profissionais que prestam assisténcia
direta em unidades de internagao.

Considerando a necessidade de estratégias educativas capazes de orientar pessoas em final de
vida e seus cuidadores, este estudo teve como objetivos identificar acdes de educagdo em satde
direcionadas as pessoas em final da vida e seus cuidadores, informais e formais, no hospital, além
de avaliar o nivel de evidéncia de tais agdes.

Materiais e método

Trata-se de uma revisdo integrativa de literatura sustentada nas etapas propostas por Mendes,
Silveira e Galvao (15). A primeira etapa envolve a construcao da questao ou das questdes de pes-
quisa. A segunda etapa compreende a busca e a selecdo dos estudos. Na terceira etapa, efetua-se a
extragdo dos dados dos artigos. Na quarta etapa, realiza-se a andlise critica dos estudos, a qual pode
ser por meio da avaliacdo do nivel de evidéncia, com formularios padronizados, entre outros. Na
quinta etapa, elaboram-se a sintese dos resultados e as recomendacdes para a prdtica, indicando-
se as limita¢cdes do estudo; na sexta etapa, apresenta-se a revisdo (15). Destaca-se que foi cons-
truido protocolo de revisao pela primeira autora deste estudo, o qual foi avaliado e validado por
duas doutoras, experts em pesquisa qualitativa.

Assim, seguindo o proposto pelas autoras supracitadas, na primeira etapa, construiram-se as seguintes
questdes da pesquisa: 1) quais as a¢des de educacdo em satde desenvolvidas internacionalmente
por profissionais de salide a pessoas em final de vida e seus cuidadores, informais e formais, no
hospital? e 2) qual o nivel de evidéncia das a¢des de educacdo em satde direcionadas as pessoas
em final de vida e seus cuidadores, informais e formais, no hospital? Para formular tais questdes,
teve-se como base os elementos da estratégia Pico, em que “p” é populacdo/paciente: adultos em
final de vida e seus cuidadores; “i” é intervencdo: acdes de educacdo em sadde; “c”, comparacao:

nao se aplica; “o0”, outcomes/desfecho: resultado esperado (12).

O levantamento dos estudos, ou seja, a segunda etapa da revisao, ocorreu entre 1° de dezembro
de 2019 e 30 de janeiro de 2020, a partir de descritores indexados como Medical Subject Headings
(mesH), nas bases de dados eletrdnicas Web of Science (wos), Scopus e Medical Literature and
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Retrivial System Online (Medline), via PubMed. A wos e a Scopus foram escolhidas por pertencerem
a Clarivates e a Elsevier, respectivamente. Essas sdo institui¢cdes que apresentam reputacao pelo
rigor e pelo controle na indexagdo de revistas, artigos e produtos na drea da satde. J4 a Medline
apresenta grande acervo de artigos cientificos, contemplando, inclusive, artigos de revistas da
América Latina. Além do mais, a Medline integra a Biblioteca Nacional de Medicina dos Estados
Unidos da América, um dos paises com maior relevancia cientifica no mundo. Por essa razdo, a fim
de evitar um maior niimero de repeti¢cdes dos documentos, e considerando a amplitude e a quali-
dade dos estudos e das revistas indexados nessas bases, optou-se, no momento da revisao, pelas
trés. O acesso aos artigos ocorreu via Portal de Peridédicos da Coordenacdo de Aperfeicoamento
de Pessoal de Ensino Superior (mais conhecido pelo acronimo “Capes”). As estratégias de busca
estdo descritas no Quadro 1.

A identificacdo dos estudos foi realizada por trés académicas de enfermagem coautoras deste
artigo e vinculadas ao projeto de extensdo que fomentou o desenvolvimento desta revisdo, com
supervisao de uma professora doutora com expertise no método (primeira autora do artigo). Cada
académica ficou responsdvel por associar as estratégias de busca a uma base e selecionar os artigos,
inicialmente, a partir dos titulos, considerando as questdes orientadoras, os objetivos do estudo
e os critérios de inclusdo e exclusdo. A professora fez a revisdo de todos os artigos selecionados.
Quando houve divida e auséncia de consenso entre uma académica e a doutora, o terceiro olhar,
de uma das académicas, foi solicitado para, finalmente, incluir ou excluir o artigo.

Os critérios de inclusao foram artigos originais (resultados de estudos primarios) e artigos de revi-
sdo, amostra de estudos composta por pacientes maiores de 19 anos, com doenca avancada e/ou
em final de vida ou cuidadores ou profissionais de satide, em portugués, espanhol, inglés e francés.
N3o foi estabelecida delimitacdo temporal. Apds a associacdo dos mesH terms, identificaram-se
2.364 artigos na Medline, 588 na wos e 3.810 na Scopus.

Quadro 1. Estratégias de busca

Base de
dados

Medline (“patient education as topic” [MeSH Terms] OR (“patient” [All Fields] AND “education” [All Fields] AND “topic”
[All Fields]) OR “patient education as topic” [All Fields]) AND (“terminal care” [MeSH Terms] OR (“terminal”
[All Fields] AND “care” [All Fields]) OR “terminal care” [All Fields]) AND (“patient education as topic” [MeSH
Terms] OR (“patient” [All Fields] AND “education” [ALlL Fields] AND “topic” [All Fields]) OR “patient education as
topic” [All Fields]) AND (“palliative care” [MeSH Terms] OR (“palliative” [ALl Fields] AND “care” [All Fields]) OR
“palliative care” [All Fields]) AND ((“health education” [MeSH Terms] OR (“health” [All Fields] AND “education”
[All Fields]) OR “health education” [All Fields]) AND (“terminal care” [MeSH Terms] OR (“terminal” [All Fields]
AND “care” [ALL Fields]) OR “terminal care” [All Fields])) AND (“hospitals” [MeSH Terms] OR “hospitals” [All
Fields]) AND ((“health education” [MeSH Terms] OR (“health” [All Fields] AND “education” [All Fields]) OR
“health education” [All Fields]) AND (“palliative care” [MeSH Terms] OR (“palliative” [All Fields] AND “care”
[All Fields]) OR “palliative care” [All Fields])) AND (“hospitals” [MeSH Terms] OR “hospitals” [All Fields])

wos Topico: (Patient Education as Topic AND Terminal Care) AND Tépico: (Patient Education as Topic AND Palliative
Care) AND Topico: (Health Education AND Terminal Care AND Hospitals) AND Tépico: (Health Education AND
Palliative Care AND Hospitals

Scopus (TITLE-ABS-KEY (patient AND education AND as AND topic) AND TITLE-ABS-KEY (terminal AND care)) AND
(TITLE-ABS-KEY (patient AND education AND as AND topic) AND TITLE-ABS-KEY (palliative AND care)) AND
(TITLE-ABS-KEY (health AND education) AND TITLE-ABS-KEY (terminal AND care) AND TITLE-ABS-KEY
(hospitals)) AND (TITLE-ABS-KEY (health AND education) AND TITLE-ABS-KEY (palliative AND care) AND
TITLE-ABS-KEY (hospitals))

Fonte: dados da pesquisa, 2020.
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Inicialmente, as revisoras realizaram a leitura independente dos titulos e dos resumos; excluindo-se
os duplicados nas mesmas bases de dados, obtiveram-se 20 artigos na Medline, 20 na wos e 39
na Scopus (Figura 1). Nesta etapa, quatro artigos da Medline, seis da Scopus e dois da wos foram
mantidos somente uma vez por estarem repetidos na prépria base. Posteriormente, quatro estu-
dos foram identificados como repetidos entre as diferentes bases de dados, sendo considerados
somente uma vez. Apds essa pré-selecao, foi realizada novamente — por duas revisoras (uma aca-
démica e a primeira autora do artigo) — a leitura dos mesmos resumos, com énfase nos objetivos,
para estabelecer consenso quanto a inclusdo ou a exclusdo.

Ao final, 47 estudos foram selecionados para a leitura na integra. Destes, apds a aplicacdo dos cri-
térios de inclusdo, 42 compuseram o corpus de analise da revisdo. Quatro artigos foram excluidos
por terem sido identificados como trabalhos completos publicados em anais de evento, terem sido
realizados no domicilio ou em institui¢des de longa permanéncia de idosos.

Figura 1. Diagrama das buscas e da selec¢do dos estudos

4 ) 4 )
.a poErSrtrl:'ggs dlgt;r;tslglf?s(;jao:as Excluidos os repetidos
& bases de dados (n=6.762) Estudos selecionados a partir na mesma 'base de
EE Medline (n-2.364), —_— > do titulo para a leitura dos ————  dados: Medline (n=4),
g Scopus (n=3.810), Web of resumos (n=79). Scopus (n=6), Web of
=2 Science (n=588). Science (n= 2).
. J . J
Y Artigos excluidos apés
Excluidos ou repetidos a leitura na integra (fora
N3o respondem a questio do contez(to;)ospltalar)
de pesquisa: (n=1), artigo . ~ N\ n=>).
de opinido (n=2), artigo de Medline (n=20)
reflexdo (n=1), artigo em
alemao (n=1).
Elegibilidade
Excluidos ou repetidos
2 N3o respondem a questdo . .
E‘ de pesquisa: (n=3), relato de ﬁ‘:g?: ?r?:i;)lef:/t\grrﬂizz
= experiéncia (n=1), resumo em (n=15) Scopu’s (n=24)
evento (n=1), popula¢do do _— Scopus (n=39) > Web ofv Science (no1 2): -
estudo (n=4), artigo de opiniao repetidos entre as base;
(n=3), artigo de reflexao (n=1), (n=4)
documento indisponivel (n=2), :
repetido nas bases (n=4). |
Artigos analisados
(n=42).

de pesquisa: (n=5),
populacao do estudo (n=2),
artigo em alem3o (n=1),
repetido nas bases (n=1).

Excluidos ou repetidos
N3o respondem a questao
_— ( Web of Science (n=20) ) )

Fonte: dados da pesquisa, 2020.
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Na terceira etapa, extracdo dos dados, construiu-se uma planilha no programa Excel, na qual foram
inseridas as seguintes informacgdes: autores, titulo, ano, pais, revista, objetivos, referencial teérico,
desenho metodolégico, tipo de amostragem, intervencao, participantes, técnica, organizacao e
andlise de coleta de dados, aspectos éticos, fator de impacto das revistas, nivel de evidéncia dos
estudos, acdes de educacdo em sadde desenvolvidas, principais conclusdes e limitacdes.

Na quarta etapa, avaliagao critica dos estudos, optou-se por avaliar o nivel de evidéncia, uma das
estratégias possiveis nesta etapa (15). Para tal, utilizou-se a classificacdo proposta por Melnyk e
Fineout-Overholt (16). Esse sistema classifica os estudos entre os niveis 1 e 7. A fim de exempli-
ficar, as evidéncias de nivel 1 apresentam maior forca de recomendacdo, por serem oriundas de
revisdes sistematicas ou metandlise de ensaios clinicos randomizados. J3 as evidéncias de nivel
7 tém menor forca de recomendacdo, por derivarem de opinides de especialistas ou instituicdes.

Além disso, a fim de contemplar a quinta e a sexta etapa da revisao, sintese dos resultados e apre-
sentacao da revisao, foi realizada a formacao de unidades tematicas (17) conforme a similaridade
do tema envolvido nas a¢des de educacdao em sadde identificadas. Neste estudo, as unidades
temdticas foram construidas em planilha do Excel, apés a leitura e a releitura do método e dos
resultados dos artigos, a partir do entendimento do tema e da proposta de Polit e Beck (17). Tema
foi considerado como entidade ou aspecto abstrato comum e relacional nos estudos analisados.
A proposta de andlise por temas envolve ndo apenas descobrir aspectos comuns entre participan-
tes, mas também investigar variacdes, padronizacdo e repeticao sobre o aspecto explorado em
contextos especificos (17).

Resultados

Os resultados foram organizados a partir de dois grandes temas: caracterizacdo dos estudos e
sintese temdtica (Tabela 1).

Quanto ao tipo de amostragem, nem todos os estudos dispuseram tal informacdo. Entre os que
informaram, evidenciou-se predominancia da amostragem intencional (33-35, 49, 52, 56) e da
randomizada (29, 38, 39, 48, 50, 54). Igualmente, apenas dois estudos mencionaram o referencial
tedrico, dos quais um utilizou a fenomenologia (35) e um, o modelo de deméncia avangada (34).
O periodo das publicagdes variou entre 1998 e 2019, sendo o ano de 2018 o que apresentou mais
estudos (51-58).

Com relacgdo as acdes para efetivar a educacao em sadde, destacaram-se o uso da avaliacdo formal
e da orientagao por meio de consulta, a utilizacdo de cDb ou DVD, cartilha, criacdo de site, elabo-
racao de video, abordagem em grupo, leitura de artigo e intervencdes por telefone. No Quadro 2,
encontra-se a sintese dos estudos primdrios. Quanto ao nivel de evidéncia, predominou N6, que
corresponde as evidéncias derivadas de um Gnico estudo descritivo ou qualitativo.
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Tabela 1. Caracteristicas gerais dos estudos

Tipo de artigo
Artigos de revisdo 11 18,19, 20, 21, 22, 23, 24, 25, 26, 27, 28

29, 30, 31, 32, 33, 34, 35, 36, 37, 38, 39,40, 41,42,
Artigos originais 31 43,44,45,46,47,48,49, 50,51, 52, 53, 54, 55, 56,

57,58,59

Desenho metodolégico
Quantitativo 18 18,19, 20, 21, 27, 1(2)3,’3;43,’ 3;3,’3;95, 40,41,42,44,45,
Qualitativo 18 22,23, 24, 25, 26, i;,’ %581,, 3512,’ ?;26, 33,35, 36,37,43,
Métodos mistos 5 29,47,50,57,58
Quanti-qualitativo 1 59
Paises com mais publica¢bes
Estados Unidos da 19, 22, 23, 25, 29, 30, 34, 36, 37, 39, 44, 48, 50, 51,
América 16 54,55
Reino Unido 9 18, 21, 26, 31, 33, 35, 38,49, 58
Australia 5 32,43,46,52,57
Canada 4 24,40, 41,45

Revistas com mais publica¢ées

Palliative Medicine
(Sociedade Europeia de 8 19, 20, 35, 38, 40, 43, 53,58
Cuidados Paliativos)

Journal of Pain and
Symptom Management
(Estados Unidos da
Ameérica)

5 21, 26, 33, 42, 56

Journal of Palliative
Medicine (Estados 3 34, 47, 54
Unidos da América)

Fonte: dados da pesquisa, 2020.
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Quadro 2. Sintese de estudos primarios

Nivel de

Principal resultado el
evidéncia

Acdo educativa

Objetivo

Desbiens, Wu,
Yasui, Lynn,
Alzola, Wenger
(29)

Consulta para avaliar
e educar pacientes
com doenga avancada
sobre o controle da
dor, além de encora-
ja-los a dialogar com
o médico sobre o
sintoma.

Testar a intervencdo (acdo educativa)
mediada por enfermeiras clinicas para
aliviar a dor em um grupo de adultos
hospitalizados gravemente enfermos
em trés hospitais universitarios dos
Estados Unidos da América.

A educagdo do paciente para ava-
liar e controlar a prépria dor ndo
demonstrou melhora no sintoma.

N2

Lambing,
Markey, Nes-
lund-Dudas,
Bricker (30)

Desenvolvimento
do cp Completing life
(Completando a vida).

Avaliar o uso do cD entre pacientes
diagnosticados com uma doenca
avancada com relagdo ao nivel de
conforto, contetido e facilidade no
uso de computador.

O cp Completando a vida pode ser
usado com pacientes que enfrentam
doencas graves ou que limitam a vida
como uma ferramenta de recurso
adicional para obter informacdes,
incentivando-os a participar na toma-
da de decisdo sobre questdes médicas.

N6

Sanders, Sey-
mour, Clarke,
Gott, Welton
(31

Desenvolvimento da
cartilha educativa.

Desenvolver e avaliar um programa
de educagao que resultou na elabo-
racao de uma cartilha para auxiliar
pessoas idosas a conhecer sobre as
opgdes terapéuticas e os cuidados
no final da vida.

Cartilhas podem ser eficazes na
educacdo de pacientes, mas nem
todos se sentem confortdveis com
os contelidos abordados.

N6

Street, Swift,
Annells, Woo-
druf, Gliddon,
Oakley (32)

Criagdo do website.

Descrever os beneficios e os desafios
de uma abordagem colaborativa
que envolveu usudrios e especialis-
tas que avaliaram a primeira etapa
do desenvolvimento de um site de
cuidados paliativos com se¢des
separadas para os profissionais de
saude e para o publico em geral.
Este site continha informacdes sobre
defini¢des em cuidados paliativos,
controle de sintomas, planejamento
de cuidados e luto.

Considerar a linguagem, o publico
-alvo, focar em informagdes-chave
e objetivas, que contemplem prefe-
réncias do publico podem facilitar
a adesdo ao website.

N6

Harding, Sel-
man, Beynon,
Hodson, Coady,
Read (33)

Orientag6es por meio
de consulta.

Foram realizadas entrevistas com
equipe de cardiologia, equipe de
cuidados paliativos, pacientes e
familias em um hospital terciario
em Londres. Isto com a finalidade de
gerar recomendacdes para melhorar
a forma de abordar informacgées
sobre o final da vida com pacientes
e familias.

Recomenda-se a oferta de informagdes
precoces sobre cuidados paliativos
e de maneira objetiva aos pacientes
cardiolégicos. Indicam-se a formagao
das equipes de cardiologia quanto as
nogdes bésicas de cuidados paliativos
eaintegragdo e a comunica¢do com
equipes especializadas.

N6

Volandes, Ariza,
Abbo, Paasche
-Orlow (34)

Elaboracdo de um
video.

Explorar as preferéncias de cuidados
no final da vida de pacientes latinos.
Os autores utilizaram o modelo de
deméncia avancada para estudar se
as preferéncias de cuidados estiveram
relacionadas ao nivel educacional.

Ap6s assistir a um video, as prefe-
réncias de final de vida dos pacien-
tes latinos foram independentes do
nivel educacional e mais propensas
a cuidados com vistas ao conforto.

N6

Johnson, Nelson
(35)

Desenvolvimento da
cartilha educativa.

Determinar a aceitabilidade e o
entendimento de uma cartilha sobre
a reanimacdo cardiopulmonar para
pacientes internados e pacientes
ambulatoriais de um hospice.

Cartilha educativa mobiliza pacientes
para a tomada de decisdo sobre a
reanimacdo cardiopulmonar.

N6
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Cagle, Kovacs
(36)

Acdo educativa

Orientagdes por meio
de consulta.

Objetivo

Conceituar a educacao sobre direitos
como uma intervenc¢ao fundamental
do servico social.

Principal resultado

A educagdo de paciente e cuidadores
pode ocorrer com teorias de sistemas,
familia e grupo.

Nivel de
evidéncia
N6

Thomas, O’Leary
JR, Fried (37)

Orientagbes por meio
de consulta.

Identificar os fatores determinantes
das discussoes entre médicos e pacien-
tes sobre os cuidados paliativos e o
impacto de tais discussoes.

A discussao de médicos sobre os
cuidados paliativos depende da
situagdo clinica, da expectativa de
vida e da previsibilidade do curso
da doenca.

N6

Capewell,
Gregory, Closs,
Bennett (38)

Desenvolvimento
do pvp e da cartilha
educativa.

Desenvolver um bvD educacional e
uma cartilha sobre os aspectos que
envolvem a dor e o uso de opioides
fortes, para pacientes com cancer
avancado e dor, testar a viabilidade
e avaliar essa intervenc3o.

Intervencdo com pvD e cartilha é
vidvel e eficaz entre 7 e 30 dias de
acompanhamento.

N2

Cooke, Gemmill,
Grant (39)

Abordagem em grupo.

Aplicar os principios de contetdo
do Consorcio de educagdo em enfer-
magem em fim de vida (End-of-Life
Nursing Education Consortium — Elnec)
para adaptar uma sessao de educacdo
com pacientes diante de recidiva
apds o transplante de células-tronco
hematopoiéticas e familiares.

Abordagem em grupo contribui para
orientacdes sobre recidiva da doenca
hematoldgica.

N2

Kitamura et al.
(40)

Desenvolvimento da
cartilha educativa.

Desenvolver e avaliar o impacto de
uma cartilha educacional baseado
em fatos e histdrias, para pacientes
com miltiplas metastases cerebrais
e cuidadores. A cartilha abordou
quatro tdpicos: radioterapia, efeitos
colaterais do tratamento, reducdo da
dexametasona e cuidados paliativos.

Cartilha pode melhorar a resposta
de paciente/cuidador aos efeitos da
metdstase cerebral na vida cotidiana.

N6

McKim et al.
41

Abordagem em grupo.

Avaliar um programa de treinamento
pratico e de sessdo Unica sobre a
ventilagdo mecanica para pacientes
com esclerose lateral amiotréfica e
cuidadores, em termos de conheci-
mento, mudanga de afeto e determinar
se as decisdes sobre o ventilador,
tomadas ap6s as sessdes de educa-
¢do, predizem aquelas feitas mais
tarde na vida.

Experiéncias lidicas em grupo aju-
dam na tomada de decisdes sobre a
ventilacdo mecénica em final de vida.

N6

Borreani, Brunel-
li, Bianchi, Piva,
Moro, Miccinesi
(42)

Orientagdes por meio
de consulta.

Avaliar entrevistas com médicos
e pacientes com cancer avan¢ado
sobre a preferéncia de fim de vida
e comparar a viabilidade de cuida-
dos domiciliares com a interface de
cuidados paliativos com relagdo aos
cuidados ambulatoriais.

Recomenda-se discutir preferéncias
de fim de vida nas fases iniciais da
doenca.

N6

Bruge et al. (43)

Abordagem em grupo.

Avaliar a abordagem em grupo com
sessoes de informagdes sobre o pla-
nejamento avangado de cuidados
na perspectiva dos participantes de
programas de reabilitacdo e manu-
tengdo pulmonar.

O formato de educacdo em grupo é
bem aceito e percebido como tendo
vantagens sobre sessdes individuais
de orientagdo.

N6
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Acdo educativa

Objetivo

Principal resultado

Nivel de

com cancer avangado.

com informagdes concisas sobre o
plano de tratamento e dados sobre
o prognoéstico e de contato. Essa
carta pode abordar dados clinicos,
mas com tradugdes e linguagem
préxima da dos pacientes.

evidéncia
Shaw, Davidson, | Orientacao por meio | Capacitar equipes multidisciplinares | Instrumento padronizado melhora N6
Smilde, Sondoo- | de consulta. de profissionais de Unidade de terapia | a comunicagao dos profissionais
zi, Agan (44) intensiva (UTI) na comunica¢do com | de saude.
as familias de pacientes com doencas
criticas para melhorar a confianca
do pessoal na comunicagdo com as
familias, bem como a satisfagdo da
familia com suas experiéncias na UTI.
Borneman et al. | Orientacdo por meio Testar a eficicia de orientagdes sobre | Orientacdes de enfermeiras contri- N6
(45) de consulta. os cuidados paliativos elaboradas | buem para o controle de situagdes
em um plano interdisciplinar, mas | esperadas no final da vida (controle
ofertadas por enfermeiras aos pacien- | de sintomas, sobrecarga do cuidador
tes com cancer de pulmao e seus | e preparo para o cuidar).
familiares.
Thomas, Moore | Desenvolvimento do Desenvolver e avaliar um recurso | O uso do bvp é recomendado durante N6
(46) DVD. multimidia (DvD) para cuidadores | orienta¢des para cuidadores sobre o
familiares de alguém que recebe cui- | papel de um cuidador, os cuidados
dados paliativos de acordo com as | consigo mesmo, rede social e de
necessidades de informagao e suporte. | apoio, cuidados ofertados por equi-
pes de cuidados paliativos, preparo
para o cuidado, decisGes em final de
vida, busca de apoio.
Hjelmfors, Van Orientagao por meio Explorar com que frequéncia e por | Apoio psicossocial auxilia na com- N6
Der Wal, Friedri- | de consulta. que os enfermeiros especialistas em | preensdo da doenca e no estabe-
chsen, Martens- insuficiéncia cardiaca em clinicas | lecimento de metas de cuidados a
son, Stromberg, ambulatoriais discutem prognés- | serem desenvolvidas em cada etapa
Jaarsma (47) ticos e cuidados de fim de vida no | da doenca.
contexto da educacdo do paciente.
El-Jawahrietal. | Apresentacdo de um Examinar o impacto de um video | Video é mais esclarecedor que dia- N2
(48) video. de apoio a decisdo do paciente com | logo para abordar reanimacao car-
insuficiéncia cardiaca no planeja- | diopulmonar.
mento de cuidados.
Farquhar et al. Orientacdo por meio Identificar as necessidades educa- | Orientac¢des auxiliam cuidadores N6
(49) de consulta. cionais de cuidadores de pacientes | familiares a intervir na dispneia.
com falta de ar devido a doenca
avancada.
Kozlov, Reid, Video. Determinar se o conhecimento de | Video contribui para difundir os N2
Carpenter (50) pacientes leigos sobre os cuidados | cuidados paliativos.
paliativos pode melhorar com um
video educativo (que aborda um
médico explicando o que sdo, em
que situagao sdo indicados e onde é
possivel ofertar cuidados paliativos).
Kloeppel et al. Carta de referéncia. Avaliar os beneficios da utilizagdo | Pacientes preferem receber uma N6
(51) de carta de referéncia com pacientes | carta ou um cartdo, por escrito,
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Acdo educativa

Objetivo

Principal resultado

Nivel de

evidéncia
Collins, Orientagao por meio Explorar perspectivas de cuidado- | Cuidadores preferem comunicagao N6
Mclachlan, de consulta. res acerca da comunicagdo sobre a | simples e sem eufemismo.
Philip (52) morte, o morrer e a introducdo aos
cuidados paliativos, com vistas a
gerar recomendagdes para o uso
na préatica clinica.
Fishman, Leitura de artigo. Testar se o uso dos termos “palia- | Artigos sobre “cuidados de supor- N6
Greenberg, tiva”, “de suporte” ou “hospitalar” | te” sdo compreensiveis a pacientes
Bagga, Casarett, pode melhorar a disseminagao das | oncolégicos.
Propert (53) informacdes entre pacientes com
cancer de mama.
Wells et al. (54) | Intervengao por Testar a eficacia de orientaces sobre | Intervengdes por telefone e cuidados N2
telefone. insuficiéncia cardiaca por telefone, | especificos em cardiologia auxiliam
associada a cuidados usuais, com- | natomada de decisdes por pacientes
parando com a utilizagdo tnica de | com insuficiéncia cardiaca congestiva
cuidados usuais. e seus cuidadores.
Nguyen, Alexan- | Orientacdo por meio | Avaliar a viabilidade de uma inter- | Abordar a autogestao de sintomas N3
der, Yates (55) de consulta e cartilha. | vengdo psicoeducativa e um folhe- | como fadiga, dor e disttrbio do sono;
to para o tratamento de sintomas, | melhorar a qualidade de vida. Estra-
como fadiga, dor e disttrbio do sono; | tégias tais como a conservacao de
proceder a uma avalia¢do prelimi- | energia e atividades de reparacdo para
nar do impacto da intervencao em | a gestdo de fadiga, higiene do sono
nivel individual e dos agregados e da | para dist(rbios do sono e aderéncia a
melhoria dos resultados de satide; | terapia prescrita para a gestao da dor
avaliar a aceitabilidade da intervencao | foram exploradas. Comportamentos
entre pacientes com cancer. de autogestdo comum relevantes
para todos os sintomas também
foram abordados, tais como asse-
gurar o equilibrio entre exercicio e
descanso, relaxamento, distracdo
e terapias com a imaginacdo. Ao
mesmo tempo, comportamentos de
autogestao, que podem ter impactos
negativos (por exemplo, a relutancia
em tomar analgesia, diminui¢do da
mobilidade ou distdrbio nutricional),
foram explorados e discutidos para
reduzi-los.
Ansari, Rassouli, | Orientacdo por meio Explorar as necessidades educacionais | Ha necessidade de educacdo sobre N6

Akbari, Abbasza-
deh, Sari (56)

de consulta.

de cuidados paliativos para pacientes
com cancer e seus cuidadores.

os planos de cuidados paliativos
tanto para profissionais quanto para
pacientes e cuidadores.
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Forbat, Robin-
son, Bilton-
Simek, Francois,
Lewis, Haralds-
dottir (57)

Acao educativa

Ferramenta de educa-
¢do a distancia.

Objetivo

Desenvolver e testar um pacote
educacional inovador a distancia
(precept: palliative Caregivers Edu-
cation Package). Foram desenvol-
vidos materiais para compor uma
plataforma de acesso online. Os
materiais escritos incorporaram
breves nocdes de anatomia/fisio-
logia, apoio psicolégico. O nivel da
linguagem dos materiais escritos foi
o equivalente a compreensdo de
criancas de 11-12 anos. O médulo
de dor apresentou 42 péginas, e 0
de nutricdo e hidratacao, 35 pagi-
nas. Além de materiais escritos,
seis videos foram desenvolvidos
e abordavam cendrios de cuidado.
Ilustravam duvidas préticas de pro-
blemas e solugées potenciais. Os
videos variaram entre 2 e 6 minutos.

Principal resultado

Ferramenta de educacdo a distancia
facilita o esclarecimento de ddvidas
de cuidadores familiares.

Nivel de
evidéncia
N6

Taubert, Norris,
Edwards, Snow,
Finlay (58)

Desenvolvimento de
videos e website.

Produzir videos e um site para pacien-
tes, cuidadores e profissionais de
sadde. Os videos foram planejados,
roteirizados e produzidos com pro-
fissionais de satide e representantes
do paciente/cuidador. Os materiais
incentivaram e promoveram a dis-
cussao sobre a ressuscitagdo cardio-
pulmonar e a ordem de ndo reanimar
em situagdes de cuidados paliativos.

A compreensdo de informagoes é
melhor por video do que por website,
especialmente pela dificuldade de
acesso e navegacao destes Ultimos.

N6

Korn, Bailey-S-
canlan, Ribeiro,
Broderick (59)

Orientacdo por meio
de consulta.

Investigar a pratica de planejamento
de cuidados antecipados em pro-
gramas de reabilitagdo pulmonar.

E necessario capacitar profissionais
de satide quanto a comunicac¢do e ao
desenvolvimento de planejamento
de cuidados.

N6

As cinco unidades temdticas construidas foram “A¢des para o controle da dor”,

o final da vida Dialogando sobre os cuidados paliativos” e “Comu-

n «

nicacdo e final de vida”.

Planejamento de cuidados”,

Fonte: elaboracdo prépria, 2020.

n o«

Acdes para o controle da dor

n u

Narrativas sobre

A dor, sintoma prevalente em cuidados paliativos, teve énfase nas a¢cdes de educacdo em satde.
Foram abordados a forma de avaliacdo, o ajuste farmacolégico de acordo com a necessidade e a
comunicacao dos profissionais de satide com pacientes e familiares (29). Além disso, aimportancia
de esclarecer para pacientes oncolégicos sobre opioides, especialmente os fortes, e do registro por
escrito das intervencdes, das percepcdes e das avaliacdes da dor (38). Também, destacou-se a indi-
cacdo, durante as consultas, do uso de ferramentas tecnoldgicas para que os pacientes registrem o
sintoma, com vistas a aprimorar a avaliacdo clinica. Dessa forma, a abordagem e o tratamento da
dor tornam-se mais eficientes, de maneira menos onerosa e com maior eficiéncia terapéutica (55).
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Narrativas sobre o final da vida

Nesta unidade temdtica, as narrativas foram construidas sob a forma de site, cartas, livros, videos,
pvD. A ferramenta Completing a life (Completando a vida), por meio de histéria de vida e indicacdo de
sites e documentos confidveis, estimula a participagdo dos pacientes nas decisdes sobre cuidados
de salde, na busca pelo conforto e pelo desenvolvimento espiritual. Além disso, sdo exploradas
trajetdrias de vida, a partir de entrevistas, indicando como é possivel enfrentar uma doenca limi-
tante da vida junto aos cuidadores familiares (30).

A elaboragdo de cartas foi a base para materiais tipo cartilha (39). A partir disso, foi possivel
oportunizar aos pacientes uma revisdo da vida, transmitir aos filhos, aos conjuges e aos amigos
valores, desejos e agradecimentos que julgassem necessarios. Algumas foram lidas nos funerais
dos pacientes. Uma semana apds o 6bito, cada membro da familia recebeu uma nota elaborada
por uma enfermeira e uma cartilha com informacgdes para auxiliar a familia a enfrentar o luto (39).

Narrativas também foram apresentadas em livro. Elas foram relatadas a partir de situacdes experienciadas
por pacientes com metastases cerebrais e tratavam acerca da radioterapia, dos efeitos colaterais do trata-
mento, da reducdo de corticosteroide e da inclusdo em cuidados paliativos (40). Igualmente, por meio de
narrativas de cuidadores familiares, registradas em pvD, relatou-se sobre como se tornaram cuidadores
e se adaptaram para cuidar da pessoa em final de vida, além de como enfrentar o dbito e o luto (46).

Planejamento de cuidados

O planejamento de cuidados, conhecido como “advance care planning”, promove a oferta de conhe-
cimento sobre a doenca, sobre as estratégias de cuidado e as diretivas antecipadas de vontade.
Estudos elaboraram cartilhas educativas e websites com informagdes sobre os aspectos éticos e
legais em torno do final da vida, do luto e da reanimacao cardiopulmonar (31, 35).

Acdes de educacdo sobre diretivas antecipadas de vontade, trajetéria e progressao da deméncia,
além de informacgdes sobre a doenca oncolégica foram desenvolvidas tendo como educadores
médicos e enfermeiros (18, 25, 34, 48, 58). Videos tinham como populacdo-alvo pacientes com
doencas cardiacas e pacientes com deméncia avancada (34, 48). Nos videos foram apresentadas
informagdes sobre os riscos e os beneficios dos tratamentos, além da descri¢do de experiéncias de
pessoas que vivenciaram a doenca.

A decisio pelo tipo de tratamento ventilatério, podendo ser ventilacdo invasiva ou ventilacdo ndo
invasiva, também foi abordada (41, 43). No estudo que utilizou sessdo educativa com consulta e
atividade prética (41), o componente interativo proporcionou aos participantes ver, examinar e
manusear ventiladores, madscaras ndo invasivas (nasal e facial total) e canulas de traqueostomia.
Dialogar com o médico sobre as preferéncias em torno dos cuidados e do preparo para a morte
também foi abordado através de instrumento com questdes direcionadas para a temdtica (42, 59).

Dialogando sobre os cuidados paliativos

O controle de sintomas, a abordagem ao luto e os cuidados de suporte destacaram-se quanto aos
cuidados paliativos (32, 45). Estudo (23) desenvolveu cartilha educativa para esclarecer conceitos
de hospice, cuidados paliativos e qualidade de vida a pacientes acometidos por doenca cardiaca, a
fim de difundir essa filosofia de cuidados para além da oncologia.
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As praticas integrativas e complementares foram abordadas com vistas ao alivio de sintomas por
meio de medidas ndo farmacolégicas (24). Outra forma de divulgacdo se deu pela criagdo de videos
explicativos, em que um profissional expert explica os principios e os fundamentos e responde as
principais davidas de pacientes sobre cuidados paliativos (50).

Aplicativos para celular voltaram-se para as orienta¢des acerca do controle de sintomas, favorecendo
o controle por parte dos pacientes e 0 acompanhamento pelos profissionais de sadde (54, 45).
Orientac¢des por meio de consulta também foram identificadas em hospital no Ir3, junto a cuida-
dores de pacientes com cancer (56).

Comunicagdo e final de vida

Familiares propuseram a criacao de reunides da familia com a equipe para as orientacdes em relacdo
aos cuidados, uma linha telefénica para o contato direto e/ou um grupo de suporte (28). Instru-
mentos padronizados como forma de otimizar a comunicac¢do dos profissionais para os familiares
de pacientes de Unidade de Terapia Intensiva (44) e carta de encaminhamento foram utilizados
para suprir as necessidades de informacdo dos pacientes (51).

Estudo (21) apontou que pessoas idosas com doencas cronicas s3o potencialmente excluidas da
comunicagao ideal com os profissionais de satide. Ao se explorarem as perspectivas de comuni-
cagdo dos cuidadores sobre a morte, morrer e cuidados paliativos, os resultados de outro estudo
(52) indicam que, apesar das conhecidas dificuldades e das hesita¢des de profissionais de satde
em abordar o assunto, ha cuidadores que desejam essas conversas.

Em outra pesquisa (53), foram oferecidos artigos aos pacientes sobre os cuidados paliativos, o
cuidado de suporte e o cuidado hospitalar, de forma a identificar a preferéncia deles pela termi-
nologia. A expressao “cuidado de suporte” foi considerada, a partir da sua avalia¢do, de melhor
entendimento. Ferramenta de ensino a distancia para cuidadores foi elaborada para superar as
deficiéncias do didlogo face a face (57).

Discussao

Nesta revisdo, as a¢cdes de educacao em salde que tiveram maior nivel de evidéncia foram as que
utilizaram video (48, 50), seguido de orientacdes por meio de consulta (29, 43), grupo (55), chamada
telefonica (52) e bvD associado com material educativo (54). Na unidade tematica “Acdes para o
controle da dor”, entre as trés ac¢des identificadas, o uso de bvD sobre os aspectos que envolvem
a dor e os opioides fortes, associado a cartilha em que sao reforcadas as informacdes (38), foi a
estratégia com o maior nivel de evidéncia (N2). Embora na mesma unidade outro trabalho apre-
sentasse N2 como nivel de evidéncia (29) para a realizacdo de consultas, a atividade ndo modificou
o nivel de dor percebido pelos participantes.

Ja na unidade “Narrativas sobre o final da vida”, a abordagem em grupo, aplicando principios de
contetdo do Elnec para pacientes diante de recidiva apds o transplante de células-tronco hemato-
poiéticas e seus familiares (39) teve a maior forca de recomendacdo (N2). Com relacdo a unidade
“Planejamento antecipado de cuidados”, um video sobre a ressuscitacdo cardiopulmonar, direcio-
nado a pacientes com insuficiéncia cardiaca congestiva (48) foi a estratégia com maior nivel de
evidéncia (N2). A unidade “Dialogando sobre os cuidados paliativos” teve um video com orientagdes
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sobre o que sdo, quando s3o indicados e quais servicos podem ofertar cuidados paliativos (50)
e intervengdes por telefone direcionadas a pacientes com insuficiéncia cardiaca (54) com maior
forca de recomendacdo (N2). E, finalmente, em “Comunicacdo e final de vida”, todas as estratégias
apresentaram nivel fraco de recomendacao, tendo sido classificadas como N6.

Os estudos classificados como N1 (evidéncias oriundas de revisdo sistematica ou metanalise de
ensaios clinicos randomizados) apontaram o uso do video com maior possibilidade de modificacao
dos pacientes com relagdo aos tratamentos e as decisdes sobre cuidados (18) e indicaram que inter-
vencdes psicoeducativas para os cuidadores familiares ndo demonstram efetividade comprovada (20).
Também concluiram que a capacitacdo de profissionais de salide para o uso de ferramentas que
facilitem a comunicacdo com os pacientes melhora a empatia em ambiente de simulagdo, mas nao
tem efetividade comprovada em situacdes reais (26).

Embora as a¢des de educacdo por meio de consulta dialogada e materiais impressos tenham sido
identificadas como mais frequentes, nem sempre tém maior significincia e impacto na pratica
clinica, se comparadas ao uso do video. Especialmente as cartilhas e os materiais impressos que,
em muitos casos, apresentaram linguagem em desacordo com o nivel educacional e o letramen-
to da maioria da populac¢do. Assim, o uso de video como acao de educacdo em sauide, conforme
corroboram outros estudos (60, 61), é vidvel e indicado para o uso no ambiente hospitalar, pois
qualifica as discussdes sobre os objetivos de cuidados, a tomada de decisdes, as atitudes e o humor
de pacientes e cuidadores, tendo boa aceitabilidade.

Os paises com maior nimero de publicaces, incluindo aquelas com maior impacto cientifico e para
a pratica clinica, foram Estados Unidos da América, Reino Unido, Austrélia e Canada. Esses paises,
historicamente, apresentam os cuidados paliativos reconhecidos, organizados e consolidados nos
sistemas de salide (62). Dessa forma, verifica-se a necessidade de olhar para tais cendrios, a fim de
traduzir e transladar o conhecimento para paises em que a filosofia dos cuidados paliativos ainda
é emergente, como nos paises latino-americanos.

Quanto ao controle de sintomas, as agdes educativas sobre a dor tiveram destaque. As crises de
dor sdo comuns em pessoas em final de vida hospitalizadas e podem ser influenciadas por fatores
cognitivos, comportamentais e emocionais (63). Ao encontro dos achados deste estudo, em que
foi possivel identificar acoes que favorecem o registro e o controle da dor (29, 38), na literatura,
verifica-se o crescimento no desenvolvimento de ferramentas lidicas e aplicativos com enfoque
no tema. No Brasil, um grupo desenvolveu um jogo de tabuleiro, intitulado “ConhecepoRr”. Nesse
jogo, sao apresentados os caminhos pelos quais transitam os pacientes com doengas musculoes-
queléticas ao sentirem dor, desde os fatores que estimulam seu aparecimento e piora a sensacao
desagradavel até a total eliminacdo e controle do sintoma (64).

Nos Estados Unidos da América, um estudo (65) demonstrou a construcdo e a validagao de uma
ferramenta online para o autogerenciamento da dor cronica, denominada “PainTracker”. Essa fer-
ramenta, elaborada com base na Terapia de Aceitacao e Compromisso, teve como objetivo cons-
cientizar o paciente sobre as experiéncias de dor, aumentar a percepcao e o conhecimento sobre
essa experiéncia e promover a participacao do paciente no controle e no gerenciamento da dor, a
partir de atividades em médulos interativos.

Em ambos os estudos supracitados, identificou-se empoderamento dos pacientes e maior partici-
pacdo no autocuidado, especialmente entre aqueles que apresentam melhores condicdes fisicas e
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cognitivas. Dessa forma, evidencia-se a necessidade de explorar alternativas educativas, as quais
sejam mais atrativas e compreensivas, como jogos, aplicativos e sites, os quais sdo de facil acesso
e favorecem a interacgdo e a participagdo dos pacientes no controle da dor.

Com relacdo as narrativas de vida para educar pessoas sobre problemas de satde, verifica-se que
tal estratégia se baseia na mobilizagdo de emocdes, sentimentos e na identificacdo com histérias
de vida que despertam reconhecimento e pertencimento. Aprender com a experiéncia do outro
foi estratégia identificada em estudo brasileiro (66), que avaliou o0 modo como a midia impressa
produz um “curriculo do final da vida”, ensinando as pessoas sobre os elementos que constituem
a “boa morte” na contemporaneidade, ou seja, um final de vida acompanhado sob a filosofia dos
cuidados paliativos, que transcorre — inclusive o 6bito — preferencialmente no domicilio, junto da
familia e com sintomas controlados.

O planejamento antecipado de cuidados, outro tema evidenciado no presente estudo, tem tido
cada vez mais destaque no que tange a (des)continuidade de tratamentos e/ou abordagens de
cuidado. Uma das formas de realizar esse planejamento se dd por meio da elaboracdo de diretivas
antecipadas de cuidado e do testamento vital.

No Brasil, em 2012, a Resolucdo 1.995 do Conselho Federal de Medicina, regulamentou a elaboracao
de diretivas antecipadas de vontade. Seu uso no cotidiano dos servicos de satde ainda é incipiente
e muitos profissionais de salde, pacientes e cuidadores desconhecem sua existéncia e modo de
funcionamento (67). A finalidade desse documento é promover a autonomia dos pacientes com
relacdo as condutas a serem tomadas no final de vida, principalmente quando ele ndo consegue
manifestar seus desejos.

Estudo brasileiro realizado com médicos, enfermeiros e cuidadores (68) concluiu que os principais
desafios para a implementacdo desse documento s3o a inseguranga quanto as implica¢des juridicas, a
possibilidade de mudanca de opinido do paciente quando este estiver vivenciando efetivamente a situa-
¢ao de terminalidade e a cultura de no se falar sobre o final da vida e a morte na sociedade Ocidental.

Assim, mostra-se necessdrio o desenvolvimento de a¢des de educacdao em satdde sobre os cuidados
paliativos e os aspectos inerentes ao final da vida com pacientes e familiares. Com a compreensao
e a aceitacdo dos cuidados paliativos pelo paciente, pode-se aliviar os diferentes tipos de sofri-
mentos, melhorando a qualidade de vida. A falta de conhecimento dos cuidadores e dos pacientes
com relacdo a essa filosofia de cuidados esta atrelada, principalmente, a falta de comunicagdo com
a equipe que aplica os cuidados (69, 70).

Nesse sentido, destaca-se a importancia da difusdo dos cuidados paliativos, que se tornou ainda
mais evidente considerando o cenario decorrente da pandemia causada pelo virus Sars-cov-2 (Severe
acute respiratory syndrome coronavirus 2). Profissionais de satide se depararam com incertezas quanto
ao tipo de cuidado a ser prestado em cada situacao, a falta de infraestrutura e a sobrecarga laboral.
Evidenciou-se, dessa forma, a urgente discussio, desenvolvimento e implementacdo de diretrizes
especificas em cuidados paliativos, considerando as faixas etdrias, os grupos populacionais e as
situacdes de urgéncia e emergéncia (71).

A criagdo de cartilhas, videos e grupos podem ser disseminadores dos cuidados paliativos. Além
disso, orienta¢des por meio de consultas ou sala de espera com profissionais de programas con-
sultores é uma forma de potencializar a divulgacdo dos cuidados paliativos (72). No contexto da
pandemia da covid-19, mesmo diante de um cendrio de dor e sofrimento, foi possivel apreender
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a potencialidade do uso de a¢des educativas mediadas por tecnologias. O uso de dispositivos ele-
tronicos, videos, aplicativos e mesmo as ligagdes telefonicas foram elementos incorporados aos
cuidados em situacdes agudas e em cuidados paliativos nos servicos de salide que precisaram se
adaptar diante das medidas sanitdrias adotadas para minimizar o risco de contagio (73).

Por fim, a comunica¢do é competéncia imprescindivel aos cuidados em final de vida e aos cuidados
paliativos. Assume grande importancia por reduzir o grau de ansiedade, propiciando a tomada de
decisdes e a participacao da pessoa. Apesar de haver progresso no contexto da comunica¢do com
familiares e pacientes em final de vida, dificuldades ainda sdo perceptiveis, especialmente no que
se refere a prética e 3 competéncia dos profissionais da satide em informar uma ma noticia (74).
Tendo em vista a necessidade do suporte através da comunicacdo, sugere-se que essa tematica seja
abordada durante os periodos de graduacao, pds-graduacao e como refor¢o na pratica da educacao
permanente e continuada no hospital.

Conclusoes

Esta revisdo identificou a¢des de educagdo em salde realizadas com videos, cartilhas, ligacdes por
telefone, websites e orientacdes por meio de consultas. Os estudos que recorreram a tais recur-
sos apresentaram bons niveis de evidéncia — especialmente aqueles que utilizaram videos — e,
consequentemente, potencial de recomendacao para serem utilizados por profissionais de satde
em servicos hospitalares que acolhem pessoas em final de vida e suas familias. Ao utilizar esses
recursos, é preciso apropriar-se de frases objetivas, atentar ao nivel educacional e a linguagem
utilizados, além de considerar o contexto sociocultural e o comprometimento cognitivo e psiquico
que, nesses casos, deteriora-se progressivamente. Dessa forma, serd possivel aprimorar a comuni-
cacgdo sobre condutas, favorecer o conhecimento e a aceitacao dos cuidados paliativos e melhorar
a qualidade dos cuidados prestados.

Destaca-se como limitacdo deste estudo o fato de ndo terem sido avaliados relatos de experiéncia,
os quais poderiam ter indicado a¢des desenvolvidas de maneira mais empirica, com menos rigor
metodolégico, mas que podem ser igualmente efetivas na prética dos cuidados paliativos hospitalares.
Recomenda-se a realizagdo de estudos comparativos sobre as a¢des de educac¢do entre distintas
regides ou no interior dos paises, a fim de validar aquelas que mais se adaptam a contextos especi-
ficos, além da incorporacao de tais a¢cdes na formagao de estudantes de graduacao e pés-graduacao
de enfermagem e da drea da satde, para o cuidado diante da terminalidade da vida.
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