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Resumo

Este estudo analisou, com enfoque bioético e por meio de revisdo integrativa, as barreiras ao acesso de
pacientes com doenca hepatica avancada a cuidados paliativos. A questdo norteadora foi: “Quais sao as
barreiras ao acesso a cuidados paliativos para esses pacientes nos diferentes niveis de atencdo?”. A busca
foi realizada nas bases MEDLINE/PubMed e Scopus, com descritores relacionados a cuidados paliati-
vos e doenca hepatica terminal. Ap6s triagem de 410 artigos, foram incluidos e analisados qualitativa-
mente 27, publicados entre 2019 e 2024. As barreiras foram classificadas em trés categorias: pacientes,
médicos e institucionais. Entre os pacientes, destacaram-se a associacdo de cuidados paliativos a fim
de vida, o desconhecimento prognéstico e o receio de perder a chance de transplante. Para médicos,
pesaram fatores como incerteza prognostica, elegibilidade para transplante e indisponibilidade de espe-
cialistas. Institucionalmente, faltam ambulatérios, profissionais treinados e processos automatizados.

Palavras-chave: Bioética. Cuidados paliativos. Doenca hepatica terminal.

Resumen

Barreras al acceso a los cuidados paliativos en la enfermedad hepatica avanzada

Este estudio analizo, desde una perspectiva bioética y mediante una revision integradora, las barreras
para el acceso de pacientes con enfermedad hepatica avanzada a los cuidados paliativos. La pregunta
orientadora fue: «¢Cudles son las barreras para el acceso a los cuidados paliativos de estos pacientes
en los diferentes niveles de atencién sanitaria?» La busqueda se realizé en las bases de datos Medline/
PubMed y Scopus, utilizando descriptores relacionados con los cuidados paliativos y la enfermedad
hepatica terminal. Tras el cribado de 410 articulos, se incluyeron y analizaron cualitativamente 27 estu-
dios publicados entre 2019 y 2024. Las barreras se clasificaron en tres categorias: relacionadas con los
pacientes, con los médicos y con las instituciones. Entre los pacientes, destacaron la asociacién de los
cuidados paliativos con el final de la vida, el desconocimiento del pronéstico y el temor a perder la opor-
tunidad de un trasplante hepatico. En cuanto a los médicos, influyeron factores como la incertidumbre
prondstica, la elegibilidad para el trasplante y la escasa disponibilidad de especialistas en cuidados palia-
tivos. A nivel institucional, se observaron carencias de consultas ambulatorias de cuidados paliativos,
de profesionales capacitados y de procesos asistenciales automatizados.

Palabras clave: Bioética. Cuidados paliativos. Enfermedad hepatica en estado terminal.

Abstract

Barriers to accessing palliative care in advanced liver disease

This study analyzed, from a bioethical perspective and through an integrative review, the barriers to
accessing palliative care for patients with advanced liver disease. The guiding research question was:
“What are the barriers to accessing palliative care for these patients across different levels of healthcare?”
The literature search was conducted in the Medline/PubMed and Scopus databases using descriptors
related to palliative care and end-stage liver disease. After screening 410 articles, 27 studies published
between 2019 and 2024 were included and qualitatively analyzed. The barriers identified were
classified into three categories: patient-related, physician-related, and institutional. Among patients,
the main barriers included the association of palliative care with end-of-life care, limited understanding
of prognosis, and fear of losing the opportunity for liver transplantation. For physicians, important
barriers included prognostic uncertainty, transplant eligibility concerns, and limited availability
of palliative care specialists. At the institutional level, the main challenges were the lack of outpatient
palliative care clinics, insufficiently trained professionals, and the absence of automated care processes.
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A cirrose hepatica avancada é irreversivel
e apresenta carga sintomatica comparavel ao
cancer, pois suas complicacdes geram intenso
sofrimento a pacientes e familiares . A progres-
sao da doencga aumenta a incerteza prognéstica e
dificulta decisbes terapéuticas, com complicacoes
biolégicas como ascite, hemorragia digestiva,
infeccdes, neoplasias e encefalopatia hepatica,
sendo esta ultima complicacdo frequente, que
acomete mais de 40% dos pacientes?. Em casos
relacionados a alcool, também podem ocorrer
distarbios psicolégicos como ansiedade, depres-
sao e até tentativa de suicidio, além de isola-
mento social 1.

Apesar de a sobrevida média de pacientes
com cirrose descompensada ser de aproximada-
mente dois anos, o encaminhamento para cuida-
dos paliativos (CP) costuma ser tardio. Isso causa
obstinacao terapéutica, internagdes prolongadas
e custos hospitalares elevados, de modo que
diminui os beneficios potenciais dos CP*. Ainda
assim, apenas cerca de 21% dos pacientes rece-
bem encaminhamento®, devido a barreiras envol-
vendo pacientes, profissionais e instituicdes®.
Refletir sobre tais barreiras sob a perspectiva
bioética pode fortalecer praticas solidarias e res-
ponsaveis no cuidado’.

A integracdo precoce dos CP pode mitigar vul-
nerabilidades, evitar tratamentos futeis e melho-
rar qualidade de vida e sobrevida. O Supportive
and Palliative Care Indicators Tool - versao bra-
sileira (SPICT-BR) & é uma ferramenta que auxilia
a identificar pessoas com indicacdo de CP e a
tomar decisdes éticas nessas situacdes. Cita as
seguintes complicacdes clinicas potencialmente
graves da cirrose no Ultimo ano como critérios
para indicar CP: ascite refrataria a diuréticos,
encefalopatia hepatica, sindrome hepatorrenal,
peritonite bacteriana, sangramentos recorrentes
de varizes decorrentes de hipertensao portal e
quando o transplante de figado ndo é mais possi-
vel. No Brasil, a Portaria do Ministério da Sadde
3.681/2024° consolida a Politica Nacional de
Cuidados Paliativos, que visa ampliar seu acesso
em toda a rede de atencao.

Este estudo teve como objetivo analisar as bar-
reiras ao acesso de pacientes com doenca hepa-
tica avancada aos cuidados paliativos considerando
dimensdes bioéticas e diferentes niveis de aten-
¢ao a salde.

Método

Foi realizada revisdo integrativa, que seguiu
as etapas de identificacdo do problema (variaveis
de interesse, como conceitos, populacio-alvo e
problema de saude), busca nas bases de dados,
avaliacao e analise dos dados e, por fim, apre-
sentacdo da revisdo . Para formular a pergunta
de pesquisa, utilizou-se a estratégia PCC (popula-
¢30, conceito e contexto), em que P s3o pacientes
com doenca hepéatica avancada, C sdo barreiras
ao acesso a cuidados paliativos e o segundo C
sdo todos os niveis e modalidades de atencao a
salde em diferentes paises. Definiu-se a seguinte
pergunta norteadora: “Quais sdo as barreiras ao
acesso a cuidados paliativos de pacientes com
doenca hepatica avancada nos diferentes niveis de
atencdo a saude?”.

A pesquisa bibliografica foi conduzida nas
bases de dados MEDLINE/PubMed e Scopus e
utilizou descritores selecionados conforme os ter-
mos do Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS) e
Medical Subject Headings (MeSH), com as seguin-
tes estratégias:

a. (“Palliative care”[All Fields] AND “Advanced

Liver Disease” [All Fields]) AND (y_5[Filter]);

b. (“Palliative care” [All Fields] AND “End-Stage Liver

Disease” [All Fields]) AND (y_5[Filter]);

c. (“Palliative care” [All Fields] AND “Liver failure” [All

Fields]) AND (y_5[Filter])

d. (“Palliative care” [All Fields] AND “Decompensated

cirrhosis” [All Fields]) AND (y_5[Filter]); e
e. (“Supportive palliative care” [All Fields] AND “End-

Stage Liver Disease” [All Fields]) AND (y_5[Filter]).

Foi realizada também busca na literatura cin-
zenta, com consulta a webpage da American
Association for the Study of Liver Diseases.

Foram incluidos estudos randomizados con-
trolados, ensaios clinicos controlados sem ran-
domizacdo, caso-controle ou coorte, estudos
qualitativos ou descritivos e opinido de especia-
listas ou consensos, que envolveram participantes
com idade igual ou superior a 18 anos, publicados
no periodo de janeiro de 2019 a abril de 2024.
Optou-se pelo recorte temporal dos cinco anos
anteriores a pesquisa (2019-2024) para assegu-
rar inclusdo de estudos recentes e evitar incor-
poracao de evidéncias desatualizadas, dado que
o campo de cuidados paliativos tem apresentado
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avancos significativos em termos de pesquisa
e pratica. Foram excluidos artigos duplicados,
artigos de revisio e aqueles que nio respondiam a
questao norteadora.

O nivel de evidéncia dos estudos incluidos
foi classificado segundo a hierarquia proposta
por Melnyk e colaboradores'?, considerando o
delineamento metodolégico de cada estudo.
Essa classificacdo organiza os estudos em sete
niveis hierarquicos, sendo o nivel | conside-
rado o de maior forca de evidéncia, e o nivel VI,
o de menor forca de evidéncia. A classificacdo
compreende: nivel I, revisdes sistematicas ou
metanalises de ensaios clinicos randomizados;
nivel Il, ensaios clinicos randomizados; nivel I,
ensaios clinicos controlados sem randomiza-
cao; nivel 1V, estudos de caso-controle ou de
coorte; nivel V, revisdes sistematicas de estudos
qualitativos ou descritivos; nivel VI, estudos quali-
tativos ou descritivos; e nivel VI, opinido de espe-
cialistas ou consenso.

Philips e Kedarisetty ¢ serviu de base para as
trés categorias relativas a origem das barreiras
a CP por pacientes com doenca hepatica avan-
cada: barreiras do ponto de vista do médico,
barreiras do ponto de vista do paciente e barrei-
ras institucionais.

As barreiras extraidas dos resultados e dis-
cussdes dos estudos foram inseridas em planilha
de Excel com as informacoes que caracterizam
os estudos. Posteriormente, foram agrupadas/
organizadas por semelhanca e categorizadas pelo
método de andlise de contelido indutiva des-
crito por Elo e Kyngids?, que envolve as etapas
de preparacio, organizacio e relato. Na etapa de
preparacao, foi realizada leitura cuidadosa dos
dados selecionados, com definicdo da unidade
de analise. Na etapa de organizacio, procedeu-se
a codificacdo aberta dos dados, seguida de agru-
pamento dos codigos por semelhanca e forma-
cao das categorias, permitindo que as categorias
emergissem indutivamente do material ana-
lisado. Na etapa de relato, foram descritos e

apresentados os procedimentos de anélise e os
resultados obtidos, com a sintese das categorias
identificadas e das principais barreiras relaciona-
das ao fenémeno estudado.

O relato da revisao foi elaborado com base na
checklist Preferred Reporting Items for Systematic
Reviews and Meta-Analyses (PRISMA) para revisao
sistematica '®, que relne itens essenciais para asse-
gurar a transparéncia e a completude do relato de
revisdes sistematicas, incluindo a descricdo da
estratégia de busca, selecdo dos estudos, extracdo
e sintese dos dados. Também foram considera-
das as recomendagdes de Toronto e Remington °
para a conducdo e o relato de revisdes integra-
tivas, contemplando etapas como identifica-
cao do problema, busca e selecdo da literatura,
avaliacao e sintese das evidéncias e apresentacao
dos resultados.

Foram identificadas 409 publicacdes nas
bases de dados consultadas, das quais 25 foram
excluidas por serem duplicadas, resultando em
384 artigos. Apds leitura de titulo e resumo,
317 foram excluidos, restando 67, dos quais 40
nao atendiam a pergunta norteadora. Assim,
27 artigos foram incluidos na revisao, sendo 26
originais e um consenso de especialistas obtido
na literatura cinzenta, que abordavam barreiras
no acesso a cuidados paliativos por pacientes com
doenca hepatica avancada em diferentes niveis de
atencdo (Figura 1).

Para a andlise descritiva, os percentuais refe-
rentes as caracteristicas gerais dos estudos foram
calculados tendo como base de célculo os 27 estu-
dos incluidos. Para anélise das barreiras, os percen-
tuais foram calculados separadamente para cada
categoria, tendo como base de calculo 13 estudos
para as barreiras relacionadas a pacientes, 21 para
as barreiras relacionadas a médicos e 12 para as
barreiras relacionadas a questdes institucionais.
Como um mesmo estudo poderia apresentar
barreiras pertencentes a mais de uma categoria,
as bases de calculo foram consideradas de forma
independente para cada grupo.
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Figura 1. Fluxograma da sele¢ao dos estudos
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Resultados

Dos 27 estudos incluidos, a maioria foi con-
duzida na América do Norte, principalmente nos
Estados Unidos (78%), seguida por Europa (11%),
Oceania (7,5%) e Asia (3,5%). Nao foram identi-
ficados estudos realizados na América Latina ou
na Africa.

As barreiras ao acesso aos cuidados paliativos
na doenca hepatica avancada foram organizadas
em trés grupos, apresentados nas Tabelas 1, 2 e 3:
barreiras relacionadas aos pacientes, barreiras rela-
cionadas aos médicos e barreiras relacionadas a
questdes institucionais, respectivamente. Dos 27
estudos incluidos, 19 foram apresentados em mais
de uma tabela, por relatarem barreiras pertencen-
tes a dois ou aos trés grupos analisados.

Na perspectiva dos pacientes, frequentemente
relatada por médicos e cuidadores, destacaram-se
confusao entre CP e cuidados de fim de vida#1¢

e desconhecimento do prognostico* (23% dos
estudos). Também foram citadas preocupacdes com
a possibilidade de os CP interferirem na elegibili-
dade para transplante *>* (15%) e com a auséncia
de seguro-saiide 2% (15%). Outras barreiras, ainda,
envolviam fatores sociodemograficos, como idade,
sexo, nivel de conhecimento, renda, habitos, grupos
minoritarios e condi¢do emocional 12°2 (Tabela 1).

Na perspectiva médica, a principal barreira foi
o fato de a doenca ndo ser cancer (43%) 4232733,
seguido da percepcao de que CP representam ape-
nas cuidados de fim de vida 41623034 e de idade
jovem 162827.28.35 (ambas citadas em 24%). Uso de
alcool #1173 e incerteza prognostica 182434 foram
apontados em 19% dos artigos, e elegibilidade para
transplante, em 14% 2+%, Qutros fatores incluiram
indisponibilidade de especialistas '¢?* e demanda
concorrente de tempo 22 (9%), além de variaveis
sociodemograficas, formacao profissional, falta de
treinamento, auséncia de evidéncias claras para
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de CP?7%, escassez de profissionais treinados % e
caréncia de recursos %, que apareceram em cerca
de 17% dos artigos. Outras barreiras incluiram tama-
nho do hospital, falta de acesso, disponibilidade de
tempo e desconhecimento 1620:2226.28.29.3639 (Tabela 3).

encaminhamento, entre outros #16:17:19.21.24.2627.3034-37
(Tabela 2).

Em relacao as barreiras institucionais, desta-
caram-se falta de automatizacido do processo 48,
ndo uniformidade dos servicos ambulatoriais

Tabela 1. Barreiras ao acesso a cuidados paliativos para pacientes com doenca hepatica avancada em
estudos relativas a pacientes

. . . Método Cédigo Nivel de
Autoria Amostra flboiicipacents do estudo da barreira evidéncia
Ufere e Ly Pesquisa
w2019 EUA 396 médicos  Internados 1 VI
colaboradores transversal
Donlan e 15 pacientes .. Pesquisa
colaboradores ** 2021 Lo 14 cuidadores AEEGITESS qualitativa 12 Vi
Esteban e 2019 EUA 311 médicos Internados Pesq.ws? 1,2 \
colaboradores qualitativa
Barnes e ;7 2020 Austrdlia 74 pacientes Internados Coorte . 5 \Y
colaboradores retrospectivo
Brown, 19.308 Internados e .
Aksan, Muir 8 2023 e pacientes ambulatoriais Retrospectivo > Vi
Silva e . .
colaboradores 1° 2023 Portugal 54 pacientes Internados Prospectivo 5 VI
Alterio e 27'?63 Internados e .
0 2021 EUA pacientes com g Retrospectivo 9,10, 11 Vi
colaboradores - ambulatoriais
cancer (CHC)
Rogal e Internados e RGBS
= n 2022 EUA Pacientes . sistematicas 11,17 I
colaboradores ambulatoriais "
e metanalises
Kabariae = o091 pua 085859 Internados Coorte 14,1516 IV
colaboradores pacientes retrospectivo
Woodland e 2023 Reino  29.514 Internados Coorte 12.13 v (
colaboradores Unido  pacientes (cirrose/ cancer) retrospectivo i
A (1]
Ufere e . 2019 EUA 396 médicos  Internados Pesquisa 3,4 VI 2
colaboradores transversal =
Int: d bi §
. nternados, ambu-
Jaicen e 5 2022 Rel.no 1'5?8 latoriais, domicilio, Retrospectivo 6,7 Vi
colaboradores Unido  pacientes .
casa de apoio
Dunn e 2019  EUA 174 médicos Ambulatoriais Pesquisa 8 vi
colaboradores qualitativa

1: confunde cuidados paliativos com cuidados de fim de vida; 2: imagina que afete negativamente a possibilidade de ser transplantado;
3: fatores culturais que afetam a percepgdo dos cuidados paliativos; 4: expectativas irrealistas dos pacientes sobre seu progndstico;
5: desconhecimento sobre o prdprio progndstico; 6: fato de ndo ser cancer; 7: desconhecimento dos cuidadores sobre o progndstico dos
pacientes; 8: recusa do paciente; 9: etnia hispanica; 10: menor nivel de educagdo; 11: falta do seguro-satide; 12: fato de ser homem:;
13: uso de dlcool; 14: idade jovem; 15: grupos minoritdrios, como afro-descendentes e hispanicos; 16: baixa renda; 17: sentimento
familiar sobrecarregado no momento da internagdo; CHC: carcinoma hepatocelular
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Tabela 2. Barreiras ao acesso a cuidados paliativos para pacientes com doenca hepatica avancada em
estudos relativas a médicos

. . . Método Codigo Nivel de
Satols gucets e do estudo da barreira evidéncia
Chene " . .
colaboradores$ 2021 Australia 116 pacientes Internados Retrospectivo 25, 26, 27 1\
Utere e . 2019  EUA  396médicos Internados Pesquisa 22,54 Vi
colaboradores transversal
Esteban e - Pesquisa 45, Top AL,
s 2019 EUA 311 médicos  Internados o 21, 22, 23, Vi
colaboradores qualitativa
24,25
EEITESE ;; 2020 Australia 74 pacientes  Internados Sl s . 25, 34, 45 \Y
colaboradores retrospectivo
Brown, 19.308 Internados e .
Aksan, Muir 8 A B pacientes ambulatoriais EUTOE RN & i
Silva e . .
colaboradores 2023 Portugal 54 pacientes Internados Prospectivo 33 Vi
Alterio e Internados e R T
o 2022 EUA Pacientes . sistematicas e 28, 34, 50, I
colaboradores ambulatoriais o)
metanalises 51,52
Woodland e Reino  29.514 Internados Coorte
colaboradores? 2023 Unido  pacientes (cirrose/cancer) retrospectivo 24,27 v
Ufere e Ly Pesquisa
. 2019 EUA 396 médicos  Internados 28, 29, 30 Vi
colaboradores transversal
Dunn e »x 2019  EUA  174médicos Ambulatoriais Pesquisa 44 Vi
colaboradores qualitativa
24,27,
f;gr;‘:a dores?’ 2022 EUA 1:5;?:: Internados Retrospectivo 39, 40, VI
P 41,42, 43
Mohy-Ud-Din e28 2023 EUA 316‘.970 Internado§g Coorte . 22,2427 Vi
colaboradores pacientes ambulatoriais retrospectivo
Najafian e . Ambulatoriais - .
colaboradores 2” 2019 EUA 58 pacientes alta de ST Retrospectivo 27 VI
Patel e 21.987 Coorte 22,27,
colaboradores*° 2024 EUA pacientes [ retrospectivo 31, 32 v
Peng e . 2020 Taiwan 14.?47 InjcernadoAs Coorte . 27 v
colaboradores pacientes (cirrose/cancer) retrospectivo
Utere e . 2019 EuA 44933 Internados Coorte 27 v
colaboradores pacientes prospectivo
Ufere e . 2020 EUA 230 pacientes Ambulatoriais Coorte 19,27 v
colaboradores retrospectivo
continua...
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Tabela 2. Continuagdo

. . . Método Cédigo Nivel de
autend Amostra QIR E do estudo da barreira evidéncia
L 22, 34,
Woodrell e W 2023 EUA 16 médicos Internado§g Qualitativo 35 36, Vi
colaboradores ambulatoriais transversal
37, 38
Holdene = 2000 EUA 397 pacientes Internados Coorte 24,2553 IV
colaboradores retrospectivo
shinalllre = 5009 EUAC 5t médicos  Nao citado Pesquisa 46,47,48 VI
colaboradores Canada qualitativa
MEDEKS 2024 EUA 18 cuidadores JEEE IR Transversal 49 VI

colaboradores ¥’ avaliacio para TH

18: doenca leve; 19: elegibilidade para transplante; 20: indisponibilidade de especialista em cuidados paliativos; 21: falta de questées
paliativas soluciondveis; 22: percepgées de que cuidados paliativos sdo cuidados de fim de vida; 23: preocupagées com cuidados palia-
tivos baseados em opioides; 24: idade jovem; 25: uso de dlcool; 26: médicos clinicos encaminhavam menos aos cuidados paliativos do
que gastroenterologistas; 27: fato de nao ser cancer; 28: demandas concorrentes pelo tempo dos médicos; 29: comunicacéo insuficiente
entre médicos e familia sobre os objetivos do cuidado; 30: formagdo insuficiente em competéncias culturais sobre cuidados de fim de
vida; 31: doenca hepdtica compensada; 32: diferen¢as em relacdo a raga e etnia (em relagdo aos brancos: os hispanicos recebiam mais
consultas e os pacientes negros recebiam menos consultas); 33: comunicacéo insuficiente entre médicos e paciente sobre o progndstico;
34: incerteza progndstica; 35: falta de informagdes ou compreensdo sobre os servigos que os cuidados paliativos oferecem; 36: falta
de sintomas que justificassem o encaminhamento; 37: ideia de que os cuidados paliativos sdo inconsistentes com terapias curativas;
38: preocupagbes com que os pacientes percebam perda de esperanca por parte da equipe de tratamento; 39: fato de ser homem;
40: fato de ndo ser branco; 41: falta de seguro-saude; 42: baixa renda; 43: internagdo menor que cinco dias; 44 incerteza sobre o mo-
mento de encaminhar aos cuidados paliativos; 45: dificuldades dos médicos em se envolverem com os pacientes nas discussées sobre
progndstico; 46: dificuldades na interacdo entre as equipes de hepatologia e a de cuidados paliativos; 47: diferencas culturais entre as
equipes de hepatologia e de cuidados paliativos; 48: objetivos e prioridades concorrentes; 49: néo observagdo das necessidades dos
cuidadores: falta de atencgao e de informagdes; 50: auséncia de critérios de encaminhamento baseados em evidéncia; 51: falta de clareza
da fungdo entre especialistas; 52: falta de treinamento dos prestadores; 53: casados; 54: sentimento de propriedade desses pacientes;

ST: servigo de transplante; TH: transplante hepdtico

Tabela 3. Barreiras ao acesso a cuidados paliativos para pacientes com doenca hepatica avancada em
estudos relativas a questodes institucionais

Autoria

Amostra

Tipo de paciente

Método do
estudo

Cadigo da
barreira

Nivel de
evidéncia

Estbane 9019 EUA  311médicos acientes Pesquisa 55, 56 vi
colaboradores internados qualitativa
Barne e ;7 2020 Australia 74 Pacientes  Internados Coorte . 59 \Y
colaboradores retrospectivo
Alterioe o001 pua 2728 Internados e Retrospectivo 63, 65 vi
colaboradores pacientes ambulatoriais
Kabariae = 901 pua 08585 Internados Coorte 64 v
colaboradores pacientes retrospectivo
Ufere e . 2019  EUA  39%6médicos Internados Pesquisa 67, 68 vi
colaboradores transversal
Dunn e % 2019 EUA 174 médicos  Ambulatoriais Pesq.ws? 62 VI
colaboradores qualitativa

continua...
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Tabela 3. Continuagao

Método do
estudo

Codigoda Nivel de

Amostra . DN
barreira evidéncia

Autoria

Tipo de paciente

Mohy-Ud-Din e 316.970 Internados e Coorte

2023 EUA 63 v

colaboradores % pacientes ambulatoriais retrospectivo
?;‘:;;;gores , 2019  EUA  58Pacientes ’:I':;b:(')ag”a's " Retrospectivo  57,59,60 VI
Woodrell e . 2023 EUA 16 médicos Internados.e' Qualitativo 57,58 Vi
colaboradores ambulatoriais transversal
Shinall Jr e EUAe o . . Estudo
colaboradores * 2022 Canada 24 médicos Ndo citado qualitativo 58,66 Vi
Johnson e s 2023 EUA 273 pacientes Internados Coorte " 55 v
colaboradores retrospectivo

. 45 médicos .
‘C’mt)s:g;ores ,» 2022  EUA  bolsistasde  Njo citado Plejzcl‘i‘t’;;f’va 61 Vi

hepatologia a

55: falta de maior automatizacdo do processo; 56: indisponibilidade de especialista em cuidados paliativos; 57: cuidados paliativos am-
bulatoriais néo disponiveis uniformemente; 58: escassez no niimero de profissionais treinados em cuidados paliativos; 59: falta de re-
cursos; 60: disponibilizagéo de cuidados paliativos apenas para pacientes internados com doenga hepdtica ndo maligna; 61: lacunas no
treinamento/formacao insuficiente sobre cuidados paliativos; 62: conhecimento insuficiente da equipe de satide sobre os servigos que os
cuidados paliativos oferecem; 63: formacdo inadequada dos prestadores/cuidadores; 64: internagéo em hospital ndo universitdrio ou de
pequeno porte; 65: falta dos servicos de cuidados paliativos préximos em comunidades de minorias raciais/étnicas (os servicos credencia-
dos ficam em locais mais distantes dessas comunidades, dificultando o acesso); 66: limitacées de tempo e de pessoal para atendimento
de questdes de cuidados paliativos; 67: baixo reembolso pelo tempo gasto no fornecimento de cuidados paliativos; é8: reconhecimento

insuficiente por parte dos colegas sobre a importancia do cuidados paliativos; ST: servico de transplante

Discussao

Independentemente da origem das barreiras
aos cuidados paliativos, identificam-se trés nucleos
de enfrentamento que se inter-relacionam:
nucleo de desconhecimento, nucleo de acesso e
nucleo ético-moral.

Ntcleo de desconhecimento

Uma barreira comum aos CP (relacionada a
pacientes, médicos e instituicdes) foi o fato de
0s pacientes ndo apresentarem doenca oncolé-
gica*22527-8339 Do total dos artigos, 40% citam
essa barreira, que impede ou no minimo retarda o
encaminhamento em tempo adequado para CP e
seus beneficios.

Segundo o Global Atlas of Palliative Care
de 2020“°, em todo o mundo pacientes com condi-
¢oes ndo malignas teriam mais necessidades de CP,
seguidos de pacientes com cancer. Cerca de 45%

das mortes ocorridas em 2017 foram de pessoas
que necessitavam de CP. Dentre essas, aproxima-
damente 70% estavam relacionadas a doencas nao
oncoldgicas, entre as quais se incluem as doencas
hepaticas. Estas corresponderam a cerca de 2,4%
das mortes por doencas ndo oncolégicas entre as
pessoas que necessitavam de CP.

Deve-se tomar atitudes praticas de moralidade
que proporcionem beneficéncia positiva. A virtude
do médico que percebe o sofrimento causado por
doencas ndo oncoldgicas possibilitard proporcio-
nar o melhor para o paciente . Precisa-se que-
brar o obstaculo, persistente entre profissionais,
de dimensionar o sofrimento humano com base
no diagnéstico de cancer com o proposito de ofe-
recer CP. Ja foi citado por autores que a doenca
hepatica avancada apresenta sintomas semelhan-
tes aos de cancer avancado, como o de pulmao?®.
A barreira conceitual e cultural do cancer parece
ser presente em todas as esferas de atendimento
e envolve pacientes morais e agentes morais.
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A percepcio dos pacientes pode melhorar se
forem informados em consultas, nos centros de
saude, nos hospitais e por meio de campanhas em
midias sociais, por exemplo.

Também é barreira comum, entre médicos e
pacientes, o risco de transmitir desesperanca pelo
encaminhamento para CP, dada a ideia de que sado
cuidados de fim de vida (15% dos artigos) 1416283034,
Essa ideia estd presente entre pacientes®>?’,
como citado por Philips e Kedarisetty 8, segundo os
quais pacientes associam CP a situacoes relaciona-
das a morte. Pacientes acreditam que, ao aceitar
o encaminhamento, podem perder oportunidades
de receber tratamentos curativos, como trans-
plante hepatico %Y. Isso mostra que desconhecem
que metas de cura podem ser propostas indepen-
dentemente de se estar ou ndo sob acompanha-
mento da equipe de CP.

Abordagem simples de esclarecer que CP
caminham juntos com propostas de cura quebrou
essa percepcao errbnea e facilitou a aceitacao
dessa assisténcia por pacientes¢. Médicos tam-
bém ni3o consideram encaminhar a CP pacientes
ainda elegiveis para transplante (14%) *>2%%, o que
faz com que se deixe de oferecer esse beneficio
em conjunto no servico de transplante, possivel-
mente pela “barreira das preocupacdes” de que
CP sejam inconsistentes com terapias curativas .
Contradizendo essa barreira, estudo mostrou que
encaminhamentos a servicos de transplante hepa-
tico foram maiores para pacientes assistidos por CP
em um periodo de 12 meses ?. Como nem todos os
elegiveis inicialmente realizardo transplante hepa-
tico, se forem encaminhados tardiamente, podera
nao haver tempo habil para que usufruam dos
beneficios de CP.

Para mitigar as barreiras ja citadas, pode-se ofe-
recer a opcao de CP a pacientes em lista de trans-
plante, com informacdes claras sobre as funcdes
dos CP, e respeitar a decisdo do paciente em aceitar
ou nao esses cuidados. Assim, respeita-se sua auto-
nomia ao mesmo tempo que se exerce a obrigacao
ética e humana de ajudar e oferecer o melhor bene-
ficio possivel a paciente geralmente fragilizado**.

Desconhecimento e incertezas sobre o prog-
nostico demonstrados por médicos (19%) 17:1821.34
e pacientes (23%)7* denotam qudo complexa
é essa doenca. Existe muita desinformacao e tal-
vez faltem critérios mais claros baseados em evi-
déncias sobre a funcdo dos CP e o momento de

encaminhar pacientes?!. Infere-se isso do menor
encaminhamento por clinicos em relagao a gas-
troenterologistas®. Davidas podem aumentar o
risco de obstinacido terapéutica na fase terminal
da doenca. Se nado ha clareza, a equipe precisa
ter sensibilidade moral para tomar as melho-
res decisdes, unindo formacao técnica e comu-
nicacao adequadas.

Outras barreiras sdo a dificuldade de médicos
em se envolverem com pacientes e familiares nas
discussodes e a dificuldade na comunicacdo com a
equipe de CP (14%) 2%2*¥7| as quais podem ser supe-
radas buscando-se tomar decisbes em conjunto
com pacientes, uma vez que estejam devidamente
informados sobre a doenca, para que sua razao
os auxilie nesse momento?’. Valorizar o tempo
com os pacientes e lhes proporcionar espaco
para conversar com a equipe médica, envol-
vendo também familias e cuidadores (quando for
0 caso), talvez seja um dos caminhos para diminuir
seu sofrimento.

A formacdo insuficiente em competéncias cul-
turais esteve mais relacionada com médicos com
mais de dez anos de pratica, enquanto aqueles
com menos experiéncia profissional se mostraram
mais preparados 24, Possivelmente, isso é resultado
do aumento do ensino de CP na formacao médica
ou nos cursos de aperfeicoamento, que fez aumen-
tar o conhecimento e dominio dessa pratica.

Melhoras nas habilidades de comunicacio sao
necessarias, como se vé pela falta de treinamento
adequado de bolsistas de hepatologia para situa-
¢oes como comunicacao de noticias dificeis e abor-
dagem de questdes progndsticas e psicologicas 2.
Abordagem simples, responsavel e ética, que leve
em conta os melhores interesses do paciente,
promove entendimento e confianca de que o
melhor Ihe sera proporcionado”’.

Varias barreiras citadas relacionam-se a falta de
conhecimento sobre CP, as quais vao desde falta
de informacdes até falta de formacdo académica.
Essas barreiras podem ser diminuidas com campa-
nhas de informacdo anuais sobre a funcao dos CP,
voltadas a quem trabalha nessa area e a pacientes,
em todos os niveis de atendimento.

Ntcleo de acesso

A falta do seguro-saude é considerada barreira
por médicos (5%)% e pacientes (15%)2°2%, Baixa
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renda também se apresentou como barreira para
médicos (5%)?” e pacientes (8%) %, trazendo a tona
a dificuldade social do acesso ao recurso. Outra
barreira relacionada a pacientes refere-se as difi-
culdades linguisticas e de comunicacdo, que podem
limitar a compreensao das informacodes sobre os
CP e dificultar a identificacdo e o acesso a servi-
cos especializados?°. Porém, é necessario buscar
estratégias que possibilitem oferecer o cuidado
mais digno e humanizado possivel, considerando
as condicdes e os recursos disponiveis em cada
contexto*2. Nesse sentido, a perspectiva da justica
distributiva reforca a necessidade de promover
acesso equitativo a cuidados paliativos, de modo
que sua oferta ndo dependa de acdes de caridade
ou benevoléncia, mas seja garantida como parte da
assisténcia a satde*.

Mesmo em paises desenvolvidos, onde se
esperaria maior disponibilidade de investimentos,
observam-se como barreiras institucionais a indispo-
nibilidade de recursos e de servicos de CP e a distri-
buicio desigual desses servicos no territdrio. A maior
distancia entre os servicos credenciados em CP e
determinadas populacées, incluindo minorias raciais
e étnicas, pode dificultar o acesso e ampliar as desi-
gualdades na oferta desses cuidados e de equipes
treinadas (42%) 117202934 Cuidados paliativos sdo dis-
ponibilizados principalmente em hospitais maiores,
com mais de 300 leitos, conforme Alterio e cola-
boradores?, porém isso nao seria totalmente
justificavel, uma vez que os CP nao dependem
essencialmente de grandes estruturas, e sim de
treinamento e disponibilidade de profissionais.

O reembolso limitado pelo tempo despendido
na prestacdo de cuidados paliativos e o reconhe-
cimento insuficiente da importancia dos CP pelos
demais profissionais também foram identificados
como barreiras institucionais para aqueles que
atuam em CP. Observa-se que as discussoes sobre
CP ocorrem mais em nivel hospitalar do que ambu-
latorial 2%. E necessario melhorar a remuneracio
desses profissionais especialistas em CP. Diante
das barreiras relacionadas a disponibilidade e a
distribuicao dos servicos, destaca-se a necessidade
de ampliar a oferta de CP nos diferentes niveis de
atencao 3 saude, especialmente na atencao pri-
maria e no atendimento ambulatorial. A maior
disponibilidade desses servicos pode favorecer o
acompanhamento longitudinal dos pacientes com
doenca hepética avancada, reduzir a dependéncia

exclusiva da assisténcia hospitalar e facilitar o
acesso oportuno aos CP, de acordo com as neces-
sidades clinicas e as preferéncias dos pacientes.

Ainda entre as barreiras institucionais, a insu-
ficiéncia de automatizacdo dos processos foi iden-
tificada nos Estados Unidos, pais desenvolvido *.
A disponibilidade e a integracdo de informacoes
clinicas por meio de sistemas automatizados sao
particularmente relevantes em situacoes de urgén-
cia e emergéncia, nas quais pacientes com doenca
hepatica avancada podem necessitar de decisoes
rapidas e condutas imediatas. Nesses contextos,
0 acesso oportuno as informacdes relevantes
do prontuério pode contribuir para a tomada de
decisao clinica e para a continuidade do cuidado.
O registro adequado da gravidade clinica, das pre-
feréncias e das diretivas antecipadas do paciente
também pode favorecer decisées alinhadas aos
seus valores e vontades previamente expressos,
contribuindo para evitar condutas desproporcio-
nais e situacdes de obstinacio terapéutica’.

Também como barreiras institucionais, citam-se
lacunas na formacao de médicos® e falta de trei-
namento dos prestadores (17%) 2>?%. Normalizar
nas grades de formacdo a oferta de treinamento
em CP é um caminho para melhorar a comunica-
cdo com todos os envolvidos e desfazer davidas e
equivocos sobre CP.

Como consequéncia do atraso causado pelas
barreiras aos CP, podem ocorrer situacoes de obs-
tinacdo terapéutica, em que é desrespeitado o
principio da ndo maleficéncia, tdo caro a bioética*..
Um exemplo sio as tentativas de reanimacao de
pacientes em condic3o clinica grave e sabidamente
sem retorno, em desrespeito a sua dignidade e,
possivelmente, a sua vontade.

As barreiras institucionais podem ser ainda
mais acentuadas em paises com menor disponi-
bilidade de recursos, como os latino-americanos,
nos quais as dificuldades de acesso a CP podem
estar relacionadas, inclusive, a auséncia desses ser-
vicos na rede de salde. Acbes intersetoriais podem
contribuir para identificar e alcancar populacoes
em situacao de maior vulnerabilidade e favorecer
seu acesso a CP“*. A alocacido adequada de recur-
sos para a implantacao e a oferta desses cuidados
é fundamental para garantir assisténcia digna e
equitativa“t, além de apresentar potencial para
reduzir internacoes e custos hospitalares’. Dessa
forma, a ampliacao e a organizacdo da oferta de CP
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devem ser consideradas no planejamento e na alo-
cacao dos recursos destinados a saude, especial-
mente em paises latino-americanos.

Pacientes vulneraveis sdo, principalmente,
aqueles com baixa renda ou sem seguro-salde,
condicOes que podem restringir suas possibilida-
des de acesso e escolha no cuidado. Esse grupo
demanda acbes publicas orientadas por justica
social *. Cabe ao Estado promover condicdes que
garantam o acesso a uma infraestrutura social de
protecao, incluindo CP#. A bioética de protecao,
inicialmente discutida no contexto latino-
-americano, oferece uma perspectiva pertinente
para essa discussdo, podendo também ser apli-
cada a analise das barreiras de acesso identifica-
das em paises desenvolvidos, nos quais condicoes
de vulnerabilidade social e econémica igualmente
podem comprometer o acesso a CP.

Ntcleo ético-moral

Entre as barreiras comuns a médicos e
pacientes, esta o abuso de alcool. Médicos tendem
a encaminhar menos a CP (12%) 461735 pacientes
dependentes, possivelmente por estigmatizacao,
de modo que ha abordagem desigual em relacao
a pacientes com doenca hepatica de outras etio-
logias, sendo que, em tese, os primeiros teriam
maior indica¢ao, pois apresentam mais chances de
nado receberem transplante por conta da necessi-
dade de abstinéncia.

Ainda que pacientes com doenca hepéatica de
etiologia relacionada a alcool tenham se mostrado
Mmenos propensos a aceitar o encaminhamento
para CP 2, é importante garantir-lhes a possibi-
lidade de escolha e o exercicio da autonomia.
A discussao sobre CP nio deve ser postergada,
uma vez que pacientes com cirrose de etiologia
alcodlica podem apresentar episédios de ence-
falopatia hepatica, o que possivelmente compro-
meteria a consciéncia e a capacidade de participar
das decisdes sobre o proprio cuidado“!. Por isso,
o planejamento de metas de cuidado e a elabo-
racao de diretivas antecipadas de vontade devem
ser realizados, preferencialmente, de forma ante-
cipada e durante periodos de preservacao da capa-
cidade deciséria®.

Para médicos, o fato de o paciente ser jovem
constitui barreira ao acesso a CP (24%) 16:2%27.28.35,
Entre os pacientes jovens, essa barreira pode estar

relacionada a expectativa de maior sobrevida e
a esperanca de beneficio com tratamentos mais
agressivos, bem como a relutancia dos pacientes
e seus familiares em aceitar ou discutir a aborda-
gem dos CP %, Porém, em pacientes com cancer
hepatico, a chance de encaminhamento para CP
se mostrou invertida, isto é, aqueles mais jovens
foram mais encaminhados do que as pessoas
com mais de 65 anos. Observa-se que a impor-
tancia conferida ao sofrimento é maior quando
o paciente com cancer é jovem. Contudo, ndo se
deve estigmatizar o paciente com mais idade ou o
idoso com cancer, cujo direito de acesso a CP deve
ser igual aos dos mais jovens .

Entre médicos, especialmente gastroenterolo-
gistas e hepatologistas, foi identificada uma per-
cepcdo de que a responsabilidade pelo cuidado
de pacientes com doenca hepatica avancada per-
manece sob sua conducao, o que pode constituir
uma barreira 3 integracdo dos CP**. Embora a
maioria dos médicos participantes do estudo ndo
considerasse os hepatologistas os profissionais
mais adequados para conduzir os cuidados palia-
tivos de pacientes com doenca hepética avancada,
eles reconheciam ter responsabilidades relaciona-
das a aspectos dos CP, incluindo o manejo de sinto-
mas fisicos e psicolégicos e a discussdo de diretivas
antecipadas de vontade *. Essa dinamica pode
favorecer uma abordagem paternalista, na qual as
decisdes sobre o cuidado permanecem predomi-
nantemente centradas no profissional, limitando a
participacdo do paciente nas escolhas relacionadas
ao proéprio tratamento’.

Esse tipo de barreira sujeita pacientes a situa-
coes de vulnerabilidade moral, em especial aque-
les que fazem parte de grupos discriminados e
até excluidos com base em padrdes culturais e
que nado sdo amparados pelos 6rgaos que deve-
riam proteger a vida humana*. A beneficéncia é
a base dos valores morais e orienta acoes em prol
dos interesses do paciente no dificil momento em
que sua autonomia e o paternalismo médico se
confrontam?. Valores morais e culturais devem ser
equilibrados na conducao ética de modo a impedir
atitudes que diminuam a importancia de determi-
nados grupos de pacientes, para que estes possam
ter seus direitos garantidos.

Os valores morais da medicina se expressam em
decisbes benéficas a pacientes com vista a cura?’.
Porém, a medicina de cura do 6rgao precisa ser
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ampliada com a ajuda dos CP para que pacientes
sejam cuidados em todas as dimensdes (para além
da biologica, a psicoldgica, a espiritual e a social) e
tenham sua dignidade preservada.

No Brasil, os comités de bioética hospitalar,
quando presentes, podem contribuir para a dis-
cussdao multidisciplinar de conflitos bioéticos,
bem como para o desenvolvimento de acoes
educativas e recomendacdes institucionais.
No contexto de doenca hepatica avancada, essas
iniciativas podem contribuir para prevenir situa-
cOes de obstinacido terapéutica, promover o res-
peito a preferéncias e as diretivas antecipadas de
vontade dos pacientes e favorecer a preservaciao
de sua dignidade, reduzindo potenciais conflitos
entre a equipe de saude e os familiares. Os comités
também podem desenvolver acées educativas vol-
tadas a equipe de saude, reforcando a importancia
da integracado dos CP e da atencdo as necessida-
des de pacientes em situacdo de maior vulnerabi-
lidade moral e social.

Uma limitacdo da pesquisa encontra-se no fato
de a percepcao das pessoas acerca de suas expe-
riéncias ter sido captada durante momento de
estresse psicologico, o que pode afetar suas obser-
vacdes sobre formas de assisténcia, estruturas
complexas e atitudes humanas. Também é dado
limitante o fato de a maioria dos estudos apresen-
tar niveis de evidéncia IV e VI, por serem pesqui-
sas qualitativas. Ademais, a quase totalidade dos
estudos é proveniente de paises desenvolvidos,
e seus achados podem nao corresponder a reali-
dade encontrada nos paises em desenvolvimento.

Consideracgoées finais

Esta revisdo expds as principais barreiras aos
cuidados paliativos em doenca hepatica avan-
cada, especialmente em pacientes com cirrose
hepéatica. Elas abarcam desconhecimento, dificul-
dades de acesso e questdes ético-morais relativas
a pacientes, médicos e instituicoes. A analise dos
aspectos bioéticos dessas barreiras mostrou que
é preciso evoluir nessa assisténcia. Ao mostrar as
dificuldades para que tais pacientes sejam assisti-
dos por CP, deseja-se contribuir na busca de solu-
coes que melhorem a qualidade de vida deles.

E essencial a materializacdo de politicas publi-
cas que visem sanar ou melhorar as caréncias nos
cuidados paliativos, em especial para pessoas com
doencas ndo oncoloégicas, como a cirrose hepética.
Também se recomenda que as sociedades médicas
de gastroenterologia e hepatologia prestem mais
informacoes a respeito de CP, para melhorar seu
entendimento e aplicabilidade.

Nao foram encontrados estudos realizados em
paises da Africa e América Latina, porém imagi-
na-se, pelo contexto de desigualdade social que
os caracteriza, que neles predominem barreiras
institucionais, sobremaneira aquelas relaciona-
das a iniquidades de acesso e cuidado a saude
para pacientes com doenca hepatica avancada.
Necessita-se de estudos para melhor avaliar tais
barreiras dentro da realidade de cada pais ou de
cada continente com o intuito de aperfeicoar o
acesso desses pacientes aos cuidados paliativos.
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