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RESUMO

INTRODUGAO: Portugal apresenta uma das maiores taxas de morte em meio
hospitalar da Europa. Contudo, ndo s&o conhecidos os numeros referentes as
reais necessidades de cuidados paliativos e relativos ao uso do Liverpool Care
Pathway (LCP) como guia de orientacdo de boas praticas para os cuidados em

fim de vida.

OBJETIVOS: Caracterizar os doentes com necessidades de cuidados paliativos
num Hospital da ARS Lisboa e Vale do Tejo; Avaliar se o Liverpool Care Pathway
esta a ser utilizado como guia orientador da prestacédo dos cuidados de saude
nos doentes com necessidades paliativas e com progndstico de vida estimado
em 15 ou menos dias; ldentificar razdes para a nao utilizagao do Liverpool Care

Pathway, se caso disso.

METODOLOGIA: Estudo descritivo, transversal e observacional. Foram
recolhidas informagdes de 36 profissionais de saude. Foi recolhida uma amostra
de 198 doentes adultos, internados no Hospital da ARS Lisboa e Vale do Tejo ,
avaliados pelos respondentes médicos e enfermeiros. Foi utilizado como
instrumento de colheita de dados um questionario adaptado de The GSF
Prognostic Indicator Guidance - 4th Edition e NECPAL — CCOMS.

RESULTADOS: A idade média da amostra foi de 70 anos, com internamento
médio de 21 dias. Os técnicos de saude referiram nao ficar surpreendidos se
28.8% % dos doentes falecessem no espaco de 15 dias, mas apenas 10.1%
foram referenciados para os cuidados paliativos. A maioria dos participantes
tinha uma doenca nao oncolégica, contudo é nestes doentes que os profissionais
revelaram menores expectativas de tempo de vida. Nenhum profissional referiu
utilizar o LCP para orientagao da prestacao de cuidados de saude a doentes com
prognéstico estimado de 15 ou menos dias. Da totalidade dos profissionais

apenas um médico e um enfermeiro referiram conhecer este documento.



CONCLUSOES: Parece existir, por um lado, dificuldade dos profissionais de
saude referenciarem os doentes com necessidades paliativas, e por outro, um
qguase total desconhecimento do LCP.

Palavras-chave: Cuidados paliativos; Liverpool Care Pathway; Doenga terminal;
Internamento hospital.



ABSTRACT

INTRODUCTION: Portugal has one of the highest death rates in the hospital
environment in Europe. However, the figures for the actual need for palliative care
and for the use of the Liverpool Care Pathway (LCP) as guidance for best practice

in end-of-life care are not known.

OBJECTIVES: To characterize patients with palliative care needs at Hospital
ARS Lisbon and Vale do Tejo; Assess whether Liverpool Care Pathway is being
used as a guideline for health care delivery in patients with palliative needs and
estimated life expectancy in 15 days or less; Identify reasons for not using the
Liverpool Care Pathway, if any.

METHODS: Descriptive, transversal and observational study. Information was
collected from 36 health professionals. A sample of 198 adult patients
hospitalized at the Lisbon and Vale do Tejo ARS Hospital, evaluated by doctors
and nurses, was collected. A questionnaire adapted from The GSF Prognostic
Indicator Guidance - 4th Edition and NECPAL - CCOMS was used as a data

collection instrument.

RESULTS: The mean age of the sample was 70 years, with a mean
hospitalization of 21 days. Health professionals reported not being surprised if
28.8%% of patients died within 15 days, but only 10.1% were referred for
palliative care. Most of the participants had a non-cancerous disease, however,
it is in these patients that the professionals revealed lower life expectancy. No
professional has reported using LCP to provide health care guidance to patients
with an estimated prognosis of 15 or fewer days. Of all the professionals, only
one doctor and one nurse reported knowing this document.

CONCLUSIONS: There seems to be, on the one hand, difficulty for health
professionals to refer patients with palliative needs, and on the other, an almost
total lack of knowledge of LCP.



Key-words: Palliative care; Liverpool Care Pathway; Terminal illness; Hospital

admission.
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INTRODUCAO

Vivemos num cenario onde ha um progressivo envelhecimento
populacional, associado a um predominio de doengas cronico-degenerativas de
evolugdo lenta e a um crescente e constante aumento de novos casos de cancro.
De facto, segundo Pereira (2010) os avancgos cientificos e tecnolégicos na
medicina, nomeadamente as novas formas de prevengdo, diagnostico e
tratamento de doencas, tém contribuido de forma eficaz para um aumento da
expectativa de vida.

A este proposito, Neves (2007) evidencia dois potenciais resultados deste
acréscimo de vida em tempo, afirmando que se por um lado esta nova realidade
dos avancos na medicina contribuiram para o prolongamento da vida e,
sobretudo, para a sua qualidade, por outro lado levaram a novas e exigentes
situagdes, como o exemplo da maior necessidade de cuidados de saude e
respetivas despesas econdmicas que esses cuidados implicam.

Tendo em conta os potenciais riscos que a pessoa com doencga podera
atravessar, torna-se urgente que novas e diversificadas respostas sejam
pensadas para um numero cada vez mais significativo de pessoas com
patologias crénicas multiplas ou com doencgas incuraveis em estado avangado
ou em fase terminal (Louro, 2009). Estas respostas devem necessariamente
envolver investimentos que propiciem os cuidados imprescindiveis a
manutencdo da qualidade de vida quer do doente, quer dos cuidadores e as
familias (Pereira, 2010).

Com o objetivo de fornecer resposta as necessidades dos doentes cujo
tratamento curativo nao proporciona mais beneficios, surgiram os cuidados
paliativos, constituindo-se como uma abordagem que visa promover a qualidade
de vida das pessoas, quer do doente, quer da familia, que enfrentam problemas
decorrentes de doencas ameacadoras de vida (Direcao Geral de Saude, 2009).

O seu inicio data da década de 60, em Inglaterra, com Cicely Saunders,
com o desenvolvimento do movimento “Hospice” e posteriormente, Elisabeth
Kibler-Ross, nos Estados Unidos da América, tendo-se difundido por varios

paises, sendo atualmente reclamado como um direito humano por associacdes



internacionais, baseando-se no direito ao mais alto nivel possivel de saude fisica
e mental (EAPC, s.d.).

Os Cuidados Paliativos baseiam-se em conhecimentos inerentes as
diversas especialidades, possibilidades de intervencao clinica e terapéutica nas
diversas areas de conhecimento da ciéncia médica e de conhecimentos
especificos. A Organizagdo Mundial de Saude (OMS) em 1986 publicou
principios que regem a atuagdo da equipa multiprofissional de Cuidados
Paliativos. Estes principios foram reafirmados na sua revisdo em 2002:

e Promover o alivio da dor e outros sintomas desagradaveis;

e Afirmar a vida e considerar a morte como um processo normal da vida;

e Na&o acelerar nem adiar a morte;

e Integrar os aspetos psicologicos e espirituais no cuidado ao doente;

e Oferecer um sistema de suporte que possibilite ao doente viver tao
ativamente quanto possivel, até ao momento da sua morte;

e Oferecer um sistema de suporte para auxiliar os familiares durante a
doenca do doente e a enfrentar o luto;

e Abordagem multiprofissional para focar as necessidades dos doentes e
dos seus familiares, incluindo acompanhamento no luto;

e Melhorar a qualidade de vida e influenciar positivamente o curso da
doencga;

e Deve ser iniciado o mais precocemente possivel, juntamente com outras
medidas de prolongamento da vida, como a quimioterapia e a radioterapia

e incluir todas as investigacdes necessarias para melhor compreender e

controlar situagdes clinicas desgastantes;

Esta vertente de cuidados estabelece como pilares fundamentais: o
controlo de sintomas (usufruindo de medidas farmacoldgicas e nao
farmacolégicas), a comunicacdo eficaz (com o doente e a sua familia e
incrementacao de estratégias para a promog¢ao da sua dignidade), a prestacao
de cuidados e apoio a familia (detetando os seus problemas e necessidades de
forma a facilitar a adaptacao as perdas antes e depois da morte do doente) e o
trabalho em equipa interdisciplinar (Neto, 2010).



Por sua vez, Neves (2007) ressalta a ideia de que estas quatro areas
devem ser postas em pratica de forma complementar, evidenciando a
importancia igualitaria que todas apresentam para um trabalho de sucesso, pelo
que a desvalorizacdo de uma delas podera p6r em causa a qualidade dos
cuidados prestados.

Torna-se importante ressalvar, que atualmente, um doente a receber
cuidados paliativos ndo € inevitavelmente um doente terminal. O doente paliativo
€ uma pessoa de qualquer idade (e ndo apenas idoso) que apresenta uma
patologia (oncolégica ou ndao oncolégica) e necessita de cuidados que podem
ser prestados ao longo de semanas, meses e até anos (Neto, 2010).

A complexidade do sofrimento e a combinagdo de fatores fisicos,
psicoldgicos e existenciais na fase final da vida, obrigam a que a sua abordagem,
com o valor de cuidado de saude, seja sempre uma tarefa multidisciplinar, que
congrega, além da familia do doente, profissionais de saude com formagao e
treino diferenciados, voluntarios preparados e dedicados e a prépria
comunidade.

Por estas razdes, a Organizacdo Mundial de Saude considera os
Cuidados Paliativos como uma prioridade da politica de saude, recomendando
a sua abordagem programada e planificada, numa perspetiva de apoio global
aos multiplos problemas dos doentes que se encontram na fase mais avancada
da doenca e no final da vida (Direcdo Geral de Saude, 2013).

Este € um estudo que se justifica pela inexisténcia de dados que nos
permitam identificar o nimero de doentes com necessidades paliativas, pela
inexisténcia de dados que nos permitam avaliar a implementacédo do Liverpool
Care Pathway num Hospital da ARS Lisboa e Vale do Tejo e, se caso disso, as
razdes para a sua nao implementacao.

Com estes dados poder-se-a melhorar a organizacao das respostas, em
termos de recursos e cuidados de saude, a disponibilizar a estes doentes.

Deste modo, procura-se com este estudo determinar o nimero de doentes
adultos com necessidades paliativas internados num Hospital da ARS Lisboa e
Vale do Tejo, assim como avaliar se os que estdo nos ultimos dias de vida



recebem cuidados de acordo com o Gold Standard — Liverpool Care Pathway e
se nao, identificar o porqué.

Assim, foram colocados como objetivos do estudo caracterizar os doentes
com necessidades de cuidados paliativos num Hospital da ARS Lisboa e Vale
do Tejo; a avaliar se o Liverpool Care Pathway esta a ser utilizado como guia
orientador da prestacao dos cuidados de saude nos doentes com necessidades
paliativas e com prognostico de vida estimado em 15 ou menos dias; e caso nao
esteja quais as razdes para a sua nao utilizagao.

De forma, a responder a estes obijetivos, foi desenvolvido um estudo
observacional, transversal e descritivo. A populagdo alvo é constituida por
doentes adultos (=18 anos) internados num Hospital da ARS Lisboa e Vale do
Tejo e a amostra € do tipo acidental que coincide com a populagéo total em
estudo. Excluiram-se todos os doentes internados nos servicos de obstetricia,
pediatria, psiquiatria, unidades de cuidados paliativos e servicos de urgéncia.

Este trabalho encontra-se estruturado em trés partes: o enquadramento
tedrico, com base na revisdo bibliografica para a fundamentacédo do estudo; o
estudo metodoldgico e por fim a apresentacao e discussao dos resultados, bem
como, a apresentacao das conclusdes e sugestdes para futuros estudos.



PARTE I- REVISAO DA LITERATURA






1. CUIDADOS PALIATIVOS

Historicamente, os cuidados paliativos eram muitas vezes confundidos
com o termo Hospice. Hospices eram abrigos destinados a receber e a cuidar de
peregrinos e viajantes. Durante o século XVII, surgiram na Europa, varias
instituicdbes de caridade, por forma a abrigar pobres, érfaos e doentes. O
Movimento Hospice Moderno foi introduzido por uma inglesa com formagéo
humanista e que se tornou médica, Cicely Saunders. Em 1967, Saunders fundou
o St. Cristopher's Hospice, cuja estrutura ndo sé permitiu a assisténcia aos
doentes, mas também ao desenvolvimento da investigacdo e do ensino dos
cuidados paliativos. Apés um periodo de experiéncia, no St.Cristopher’s
Hospice, varios profissionais de outros paises, como Elisabeth Kubbler Ross,
levaram a pratica dos cuidados paliativos para os seus paises de origem,
nomeadamente E.U.A e Canada (Faculdade de Ciéncias de Saude, 2006).

Este movimento, considerado humanista, procurou contrariar a
desumanizagao da morte que ocorria nos hospitais de agudos, principalmente
quando ja nao existia hipotese de cura. Desde essa altura, que a filosofia dos
cuidados paliativos tem vindo progressivamente a ser desenvolvida. O
desenvolvimento dos cuidados paliativos esta diretamente relacionado com as
alteracoes que tém ocorrido na sociedade, nas trajetérias das doencas e na
mudanca de atitude perante a morte e a forma de morrer.

Os cuidados paliativos centram-se na promogéao do conforto, da dignidade
e da qualidade de vida das pessoas de qualquer faixa etaria em que doencas
incuraveis, progressivas e em fase avancada excluem a hipétese de uma
recuperacao completa. Centram-se nas pessoas doentes e nas suas familias e
sao delineados especificamente para cada situacao, através de uma abordagem
integral e multidisciplinar dos problemas. Pretende-se, desta forma, garantir um
apoio global aos doentes, proporcionando-lhes cuidados de saude rigorosos e
humanizados, que contribuam para o seu conforto, dignidade e qualidade de vida
(Pereira, 2010).

Barbosa e Neto (2006) referem que sao classicamente quatro as areas ou
dimensdées a ter em linha de consideracdo nos Cuidados Paliativos,



nomeadamente: 1) Controlo de Sintomas: saber reconhecer, avaliar e tratar
adequadamente os multiplos sintomas que surgem e que tém repercussdes
diretas sobre o bem-estar no doente; 2) apoio emocional e comunicagao
adequados: com o doente, familia e equipa terapéutica, de forma a permitir o
estabelecimento de uma relacao empatica, aberta, honesta, e de apoio; 3) apoio
a familia: dadas as rapidas alteracdes que se produzem, ha necessidade de uma
monitorizacdo constante dos “sintomas”, e de uma frequente reavaliagcao
terapéutica, visto que a familia vive e partilha o sofrimento do doente, existe a
necessidade de se |lhe dedicar uma maior atencao e disponibilidade, no sentido
de esclarecer, informar, desmistificar, devolver estratégias para lidar/resolver os
problemas que possam surgir; e 4) trabalho em equipa multi e interdisciplinar: a
unica forma de responder integralmente as diferentes caréncias de cada doente.

Normalmente, o conceito de cuidados paliativos é associado a doentes
idosos ou pessoas com uma doenca terminal, contudo nem sempre € assim. Os
cuidados paliativos destinam-se a varias idades e a varias patologias. Como tal,
nao sao apenas os doentes de cancro avang¢ado que carecem destes cuidados:
os doentes de SIDA em estadio avancado, os doentes com as chamadas
insuficiéncias de 6rgao avancadas (cardiaca, respiratéria, hepatica, respiratéria,
renal), os doentes com doencas neuroldgicas degenerativas e graves € 0sS
doentes com deméncias em estadio muito avancgado, todos eles carecem de
cuidados (Capelas, 2014).

Tratando-se de uma abordagem global a pessoas com doencas
incuraveis, cronicas e progressivas, o0s cuidados paliativos podem ser
disponibilizados em diferentes contextos médicos ou hospitalares, incluindo
também o domicilio do doente. A sua aplicagdo podera acontecer logo desde o
diagnéstico, ou apenas numa fase mais avancada da doenca.



1.1 CUIDADOS PALIATIVOS EM PORTUGAL

Em Portugal, os cuidados paliativos tém uma histéria recente, datando de
1992, o primeiro servigo que deu origem a uma unidade de cuidados paliativos,
criado num hospital geral, inicialmente como uma Unidade de Dor para doentes
oncoldgicos terminais, com camas de internamento. Mas o ponto de partida no
sentido do reconhecimento do direito a prestagao de cuidados paliativos remonta
apenas a 2006. Até entdo, o sistema de saude e a seguranca social ndo se
encontravam obrigados por lei a participar na prestagao de cuidados paliativos.
Com o Decreto-lei n.2 101/2006 publicado a 6 de junho de 2006 foi desenvolvida
a Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados, envolvendo os
Ministérios da Saude e da Seguranga Social, e obrigando a prestacdo dos
cuidados de saude para pessoas com doencas crénicas incapacitantes e com
doencas incuraveis numa fase avancada e no final de vida. Atualmente ja
existem cuidados paliativos tanto em meio hospitalar como ao domicilio (Cruz,
2015).

A Comissao Nacional de Cuidados Paliativos (2017) pretende que todas
as pessoas portadoras de doenca grave ou incuravel, em fase avancada e
progressiva, residentes em Portugal, tenham acesso a cuidados paliativos de
qualidade, desde o diagnéstico até ao luto. Para tal tem como objetivo:

(1) Conceber uma rede nacional de cuidados paliativos, integrada no
Sistema Nacional de Saude, levada a cabo em todos os niveis de cuidados de
saude, que possibilite a igualdade no acesso, adequados as necessidades
multidimensionais dos doentes e familias;

(2) Difundir a formagcdo basica em cuidados paliativos para todos os
profissionais de saude;

(3) Proporcionar suporte social a familia ou cuidador informal e uma rede
de cuidadores formais que possibilitem ao doente ser cuidado até ao fim da vida
onde pretender (designadamente em casa);

(4) Promover a participagdo ativa da comunidade no apoio a estes
doentes e familias, de um modo organizado, eficaz e solidario.



As férmulas estimadoras apresentadas por Goméz-Batiste, Porta, Tuca e
Stjernsward (2005), Herrera et al. (2007) e Ferris et al (2002) e utilizadas em
Portugal por Capelas (2009) referem que 60% dos doentes falecidos necessitam
de cuidados paliativos.

Com base nesta percentagem e de acordo com o Instituto Nacional de
Estatistica (2017) relativamente as mortes por doenga foram estimadas as
necessidades de cuidados paliativos em Portugal, para os ultimos 5 anos com
dados disponiveis (2011 a 2015). O Quadro 1 mostra as estimativas alcangadas.

Quadro 1 — Estimativas das necessidades de cuidados paliativos em Portugal

Ano Mortes por doenga Estimativa Cuidados Paliativos
2015 189561 113737
2014 184779 110867
2013 183758 110255
2012 187053 112232
2011 179617 107770

Os dados mostram assim que, nos ultimos anos, as necessidades de
cuidados paliativos tém vindo a crescer, sendo que de 2011 para 2015 a
estimativa cresceu cerca de 5.5%.

Contudo, a realidade dos hospitais é muito diferente. A Comissao
Nacional de Cuidados Paliativos (2017) refere que, em 2015, foram internados
em unidades de cuidados paliativos 2.115 doentes e 3.715 doentes foram
observados por equipas de suporte de cuidados paliativos. Das 26 unidades de
cuidados paliativos existentes atualmente no pais, 22 estédo integradas na Rede
Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI), o que corresponde a
85% das unidades e 77% das camas. Destas 22, 11 (183 camas) estédo
instaladas em hospitais do Sistema Nacional de Saude (51% das camas em
unidades de cuidados paliativos) mas por estarem inseridas na RNCCI néo se
comportam como unidades de cuidados paliativos hospitalares, o que dificulta a
gestdo das camas.
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Este avanco de Portugal no que diz respeito as diretivas antecipadas vem
dar resposta ao principio ético do respeito pela autonomia no doente que pode
vir a ser incapaz de manifestar a sua vontade, e a inseguranga dos familiares e
dos profissionais de saude quanto as decisbes a tomar perante essa situagao

relativamente aos tratamentos a implementar.
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2. REFERENCIAGCAO DOS DOENTES COM NECESSIDADES
PALIATIVAS

E certo que os objetivos da medicina centram-se, sobretudo, na cura e no
prolongamento da vida, usufruindo dos mais avangados meios para tal. No
entanto, segundo Ferraz Gongalves (2006) “esses objetivos n&do esgotam as
necessidades das pessoas” e “a promogao da qualidade de vida e do conforto
sdo também objetivos importantes e, muitas vezes, os unicos alcangaveis”.
Desta forma, é crucial o balango entre o beneficio e o risco acarretado para o
doente.

Independentemente da sua idade, diagnéstico, local de residéncia ou
nivel socioecondémico, todas as pessoas com doencga grave ou incuravel, em fase
avancada e progressiva, devem ter acesso a Cuidados Paliativos de qualidade,
desde o diagnéstico até ao luto.

Todos os servicos de cuidados de saude primarios, pré-hospitalares,
hospitalares e CCl devem ser capazes de identificar os doentes com
necessidades paliativas, prestar uma abordagem Paliativa adequada e, em caso
de maior complexidade clinica, pedir apoio a equipas especificas de Cuidados
Paliativos.

Pressupde-se assim um processo dinamico em que o doente e a familia
sdo apoiados de acordo com as suas necessidades, pelos diversos recursos
existentes que se articulam entre si de um modo direto e eficiente.

Contudo, de acordo com Centeno et al. (2013) existem barreiras para o
desenvolvimento dos cuidados paliativos em Portugal, uma vez que se verifica
que esta tipologia de cuidados ainda nao € reconhecida como uma especialidade
médica, que a formacao especializada de profissionais de saude ainda é muito
escassa e que os decisores politicos ainda ndo priorizam esta area como uma
area de intervengdo muito necessaria.

Neste sentido, para que os servigcos de saude em cuidados paliativos,
possam dar a melhor resposta ha que, primeiramente, saber reconhecer quem

séo os doentes que carecem desta mesma tipologia de cuidados.
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De acordo com o Ministério da Saude (2010) os cuidados paliativos
destinam-se, nao sé, mas prioritariamente, a doentes que nao tém possibilidade
de cura, com sofrimento intenso e necessidades de dificil resolugdo, com doenga
de rapida progressao e com expectativa de vida limitada.

Um estudo retrospetivo, realizado em Portugal, refere, que nos
diagnésticos encontrados prevalecem as doencas cardiovasculares, do sistema
nervoso central e neoplasias, porém, como ocorréncia terminal tém maior
prevaléncia as infegdes respiratérias. Em relacdo as comorbilidades, a grande
maioria dos doentes (90,5%) tinha pelo menos uma comorbilidade, sendo a mais
predominante a hipertensao arterial (42%), seguida de cardiopatia isquémica
(35%), insuficiéncia cardiaca (28%) e deméncia (27%). Importa referir que nos
grupos mais jovens as comorbilidades predominantes foram infeciosas,
nomeadamente a doenca hepatica cronica associada a hepatite C e hepatite B
e o etilismo (Pulido et al., 2010).

Os doentes paliativos apresentam necessidades globais (fisicas,
psicolégicas, sociais e espirituais) que devem ser tidas em linha de conta
aquando da intervencao dos profissionais de saude, através da avaliagao atenta
dos sintomas que sao manifestados. Importa salvaguardar que estes sintomas
normalmente surgem em simultdneo, obrigando a uma abordagem
multidisciplinar (Pereira, 2010). Estes sdo alguns dos sintomas considerados
comuns que podem ser organizados segundos varios niveis:

1. Geral: dor, anorexia, diminuicdo da mobilidade, perda de autonomia,
fadiga, astenia, caquexia e emagrecimento;

2. Gastrointestinal: vomitos, nauseas, diarreia e obstipacao;

3. Respiratdrio: tosse, estridor laringeo terminal e dispneia;

4. Cutaneo: mucosas secas e desidratadas, ulceras de pressao e ulceras
malignas.

5. Psicolégico: confusdo mental, agitacdo, deméncia, depresséo, delirio e
ansiedade.

Ainda em relacdo aos sintomas presentes nos doentes em fase final de
vida, a dor destaca-se pela sua presenca na maioria destes doentes e pelas
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implicagbes e limitagbes que impde. Pode dizer-se que a dor consiste num
problema de tal modo grave e abrangente que se reflete em todas as dimensdes
do doente (Pereira,2010). A dor apresenta-se como um sintoma mais frequente
e 0 mais temido, sendo muitas vezes subdiagnosticado e subtratado, mesmo na
fase final de vida do doente.

Saunders (1996) refere que a dor deve ser entendida como sofrimento
global, na medida em que todas as dimensdes do doente estdo envolvidas na
doenca, ou seja como Dor Total. Nesta perspetiva, podem identificar-se
diferentes tipos de dor:

e Dor fisica, associada a doenca em si, ao seu tratamento, a debilitacdo
progressiva do estado geral da pessoa e também dos outros fatores de
etiologia diversa;

e Dor Psicoldgica e emocional, relacionada com o isolamento, 0 medo e a
depressao;

e Dor social, resultante de relagdes familiares tensas ou de problemas
financeiros;

e Dor espiritual, inerente a sentimentos diversos como o vazio, culpa e

arrependimento.

Importa referir, que esta tipologia de cuidados encontra-se direcionada a
fase final de vida, mas nao se aplica s6 aos doentes nos ultimos dias ou horas
de vida, uma vez, que muitos doentes requerem acompanhamento durante
meses, semanas ou excecionalmente antes da morte (Ministério da Saude,
2010). O Objetivo primordial € proporcionar aos doentes que vao morrer, a
possibilidade de receberem cuidados num ambiente mais adequado que
ressalve a sua dignidade na fase final da sua vida.

Os critérios inclusdo dos doentes nos programas de cuidados paliativos
devem, por isso, basear-se nas suas necessidades e ndo nas suas expectativas
de sobrevida.

Estudos apresentam como principais motivos para a referenciacao para
os cuidados paliativos a necessidade de controlo de sintomas, nomeadamente
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da dor, necessidades de apoio a familia e doente e a presenga de uma doenca
terminal (Lamont, 2000).

A referenciacdo para os cuidados paliativos especializados quando os
doentes e familia carecem dos mesmos para alivio adequado dos sintomas €
essencial para se detetar precoce e sistematicamente as necessidades nao
satisfeitas, favorecer a prevencao dos sintomas e fortalecer relagdes emocionais
entre o doente e familia. Teoricamente os fatores que contribuem para a
referenciagdo tardia estdo associados aos doentes, familiares, médicos e
sistemas de saude. Alguns autores (e.g. Potter, et al., 2003) apresentam como
barreiras para a referenciacdo atempada: a resisténcia por parte dos
doentes/familia em transitarem dos seus programas de cuidados habituais para
cuidados paliativos; equivocos por parte dos doentes/familiares e médicos sobre
0 que sao cuidados paliativos; dificuldade do médico na identificacdo dos
diagndésticos que devem ser encaminhados para cuidados paliativos; dificuldade
dos médicos em aceitarem a mortalidade dos seus doentes e concentrarem-se
na cura, resistindo discutir sobre cuidados em fim de vida e a falta de servigcos
de cuidados paliativos disponiveis.

Assim, a referenciacao tardia para estes cuidados nao é desejavel dado
0 seu impacto na qualidade de vida dos doentes e seus cuidadores, bem como

na qualidade de cuidados prestados.
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3. PREVALENCIA DE DOENTES COM NECESSIDADES
PALIATIVAS INTERNADOS EM HOSPITAL DE AGUDOS

As investigacOes internacionais le estudam esta tematica apresentam
prevaléncias elevadas de doentes com necessidade de cuidados paliativos
internados em Hospitais de agudos, particularmente nas enfermarias de
Medicina Interna (Gott, Ahmedzal, & Wood, 2001; Sigurdardottir & Haugen,
2008), nomeadamente 35.6% no estudo de Gott e colaboradores (2001) e 23%
no estudo de Sigurdardottir e Haugen (2008).

Em Portugal, ndo obstante de ser comumente aceite entre profissionais
de saude de que a hospitalizacdo destes doentes é frequente, existem poucos
estudos nesta area. Carneiro, Sousa, Guerreiro e Rocha (2009) realizaram uma
investigacdo sobre a qualidade e satisfacdo com a prestagdo de cuidados na
patologia avangada em Medicina Interna, contudo ndo foram encontrados
trabalhos que estudem especificamente a prevaléncia de doentes com
necessidade de Cuidados Paliativos nos Servicos de Medicina Interna, com a
excecao de um estudo realizado no Hospital Santa Maria (Monteiro et al., 2013)
e outro realizado em Portugal, no Algarve (Simdes, 2015).

Durante o periodo de realizagado do estudo de Monteiro e colaboradores
(2013), foram internados 670 doentes, dos quais 15% apresentavam
necessidade de cuidados paliativos, distribuidos homogeneamente entre os
sexos. Destes, 53% apresentavam patologia oncoldgica e 47% patologia nao
oncoldgica.

O estudo de Simdes (2015) apresentou como resultados que cerca de
48.5% dos doentes internados foram indiretamente identificados como tendo
necessidades paliativas (os técnicos de saude questionados responderam que
nao ficavam surpreendidos se esses doentes falecessem no espaco de um ano),
contudo apenas 3.5% dos doentes internados foram referenciados para os
cuidados paliativos.

Por exemplo, o Servigco de Cuidados Paliativos do IPO Porto corresponde
a uma unidade de cuidados paliativos de nivel lll, uma vez que é um servico de
internamento, dotado de uma equipa multidisciplinar alargada, sabendo-se que
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tem uma lotagdo de vinte camas em quartos individuais. Além do servico de
internamento, o servigo conta ainda com Consulta Externa, Consulta Interna pela
Equipa Intra - Hospitalar de Cuidados Paliativos (EIH), Assisténcia Domiciliaria
(apenas para doentes residentes na area geografica do Porto) e Consulta
Telefonica disponivel 24 horas por dia (Silva, 2009), contudo ndo é conhecida a
prevaléncia das necessidades de cuidados paliativos.
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4. LIVERPOOL CARE PATHWAY

O Liverpool Care Pathway (LCP), segundo Kinder et al. (2003) é um
documento multiprofissional que incorpora evidéncias baseadas na pratica e
contém linhas orientadoras para ajudar a cuidar os doentes em fim de vida. O
principal objetivo do LCP & conseguir que profissionais ndo especializados em
cuidados paliativos prestem cuidados de elevada qualidade a doentes terminais,
seguindo as melhores praticas com o apoio de especialistas em Cuidados
Paliativos.

Este método foi desenvolvido pelo Prof. John Ellershaw e a sua equipa,
que transferiram o modelo de cuidados dos hospices para outras realidades,
inicialmente Hospitais e, mais tarde, care nursing e cuidados na comunidade.
Assim, de uma forma holistica, antecipa as possiveis intercorréncias da fase
terminal da doenga, envolvendo a familia, de forma a prepara-la para
proporcionar a pessoa doente uma forma de esta viver os seus ultimos
momentos com qualidade e dignidade, independentemente do diagndstico ou do
local onde o doente se encontra.

O LCP providencia linhas orientadoras em diversos aspetos que incluem
medidas de conforto, prescricbes médicas antecipadas e interrupcdo de
intervengdes inapropriadas.

De acordo com Ellershaw et al. (2003) engloba a condicao fisica em que
o doente se encontra, andlise psicolégica, suporte religioso e espiritual,
comunicag&o com a familia, controlo sintomatico, tratamentos e procedimentos.

Tendo em conta a evolucdo da medicina, e as evidéncias na pratica
clinica, o LCP também foi evoluindo. O processo de implementacdo da versao
12 (ultima versédo) foi publicado em dezembro de 2009 e apresenta 10 etapas
dentro de quatro fases que sustentam o programa de melhoria de prestacéo de
cuidados (Gambles, McGlinchey, Aldridge, Murphy, & Ellershaw, 2009).

Foram realizados varios estudos em todo o mundo, nomeadamente,
Reino Unido, Italia, Nova Zelandia, Alemanha, Australia, que demonstraram que
através do LCP, houve uma melhoria dos cuidados a pessoa nos ultimos dias de

vida e aos seus familiares, pela melhoria do controlo sintomatico, pela melhoria
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da qualidade da documentacao dos cuidados, da melhoria da continuidade dos
cuidados, pela melhoria da comunicagdo com a pessoa em fim de vida e
familiares, pela melhoria na comunicacao e trabalho em equipa entre a equipa
interdisciplinar, e pelo aumento da satisfagdo profissional e autoconfianga dos
médicos e enfermeiros na prestacao de cuidados a pessoas em fim de vida
(Bloomer, Moss, & Cross, 2011; Cauldwell & Stone, 2015; Costantini et al., 2014;
Gambles, Stirzaker, Jack, & Ellershaw, 2006; Moens et al., 2015; Wilkinson, et
al., 2015).

Apesar de existirem alguns estudos, que concluiram que a implementacao
do LCP seria benéfico para os doentes em fim de vida, no Reino Unido, também
existiram, alguns doentes, familiares e mesmo profissionais de saude, que
tiveram uma opinido contraria, por exemplo em 2009, um jornal do Reino Unido,
escreveu que o LCP antecipava a morte das pessoas em fim de vida, e
mascarava os sinais de melhoria (Cauldwell & Stone, 2015).

Entre 2012 e 2013, o LCP continuou a ser criticado na comunicacao
social, afirmando que os cuidados nao seriam discutidos com os doentes em fim
de vida e suas familias, e ndo eram de acordo com a cessacao da hidratacao e
nutricdo. Assim, a comunicagao social assumiu que o LCP era responsavel pela
deterioracdo das pessoas em fim de vida, e que com a cessacao do LCP as
pessoas em fim de vida melhoravam (Cauldwell & Stone, 2015). Na sequéncia
destas criticas sobre o LCP, em janeiro de 2013, o governo ordenou uma revisao
independente de avaliacao da utilizagdo e experiencia do LCP, em Inglaterra.
Esta revisdo desenvolveu-se entre Fevereiro e junho de 2013 e o relatério foi
publicado em julho de 2013, como “More care, Less Pathway- A review of the
Liverpool Care Pathway” (Neuberger et al., 2013).

Esta revisdo encontrou evidéncia de bons e maus cuidados prestados
segundo o LCP. Muitos familiares de pessoas em fim de vida sentiam que os
seus entes queridos tinham tido boas mortes e que se o LCP fosse bem aplicado,
por equipas bem treinadas, dotadas de recursos, o LCP funcionava bem. No
entanto, também destacou algumas dificuldades, nomeadamente, a dificuldade
de avaliar com precisdo quando alguém esta a morrer; a falta de compressao

dos profissionais de saude sobre a diferenca entre cuidados paliativos e

20



cuidados terminais; alem disso, o termo “pathway” foi criticado, por dar a
impressdo a algumas familias que a tomada de decisdo foi realizada para
adiantar a morte do seu ente querido, suspendendo todos os tratamento que
prolongam a vida.

O relatorio, “More care, Less Pathway- A review of the Liverpool Care
Pathway” (Neuberger et al., 2013) fez 29 recomendacdes relacionadas com: a
terminologia, a evidencia, a falsificacao de registos, o diagndstico de morrer-
ferramentas de prognostico, o diagnostico do morrer- incerteza na comunicagao,
a orientacdo para o diagnéstico do morrer, o guia de boas praticas para
enfermeiros na tomada de decisao, a decisao de iniciar o plano de cuidados de
fim de vida fora de horas, o treino na tomada de decisdo compartilhada, a
nutricdo e a hidratacao, a sedacéo e o alivio da dor, os incentivos financeiros, a
prestacao de contas, a documentacéo do plano de cuidados em fim de vida. Em
suma, todas estas recomendacgdes, reiteram a necessidade do aumento da
investigacdo sobre ferramentas de prognostico, sedacdo e analgesia e do
aumento da formagéo dos profissionais de saude que cuidam de doentes em fim
de vida, de forma a melhorarem a sua prestacdo de cuidados, bem como a
comunicacao com as familias.

Em junho de 2014, os 21 membros da “Leadership Alliance for the Care
of Dying People” (2014) produziram o documento “One Chance to get it right”, de
forma a substituir o LCP. Este documento concentra-se em cinco prioridades
para a prestacao de cuidados as pessoas que se encontram nos ultimos dias de
vida, bem como as suas familias. Sendo elas:

e A possibilidade é reconhecida e comunicada de forma clara, as tomadas
de decisdo e acdes sao realizadas em conformidade com as
necessidades e desejos da pessoa, e estas séo revistas regularmente em
conformidade;

e A comunicacao toma lugar entre a equipa e a pessoa em fim de vida, e
aqueles identificados como importantes para esta;

e A pessoa que esta a morrer, e aqueles que sao identificados como
importantes para ela, estdo envolvidos nas decisdes sobre o tratamento

e os cuidados na medida em que a pessoa que esta a morrer deseja;
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e As necessidades das familias e das outras pessoas identificas como
importantes para a pessoa que estd a morrer estdo ativamente
exploradas, respeitas e cumpridas, tanto quanto possivel;

e Um plano individual de cuidados, que inclui a alimentagéo e hidratagéo
adequadas, o controlo dos sintomas e apoio psicolégico e espiritual esta

definido, coordenado e entregue com compaixao.

Estas cinco prioridades colocam as pessoas em fim de vida, bem como
os seus familiares no centro da tomada de decisdo sobre o tratamento
(Leadership Alliance for the Care of Dying People, 2014).

Atualmente, o LCP continua a ser amplamente utilizado em todo o mundo,
contudo, pode considerar-se que no Reino Unido foi mal implementado, devido

a sua ma utilizagéo pelos profissionais de saude, e nao pela ferramenta em si.
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PARTE Il- MATERIAIS E METODOS
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5. PROBLEMA EM ESTUDO

A problemética em estudo recai >bre a necessidade de conhecer, mais
aprofundadamente, como estao a funcionar em Portugal, os cuidados paliativos
prestados a doentes com essas necessidades. No nosso pais, nao existe muita
informagcdo sobre esta questdo. Com a impossibilidade de estudar toda a
realidade do pais, optou-se por estudar esta temética no Hospital Beatriz Angelo.

Este estudo tem, assim, como problema de investigagédo, a inexisténcia
de dados caracterizadores dos doentes adultos com necessidades paliativas nos
servigos de internamento hospitalares, assim como a inexisténcia de dados
indicadores do grau de utilizacdo do Liverpool Care Pathway como guia de
orientacdo para a prestacao de cuidados de saude aos doentes nos ultimos dias
de vida, na realidade de um Hospital da ARS Lisboa e Vale do Tejo

No que respeita a pertinéncia da investigagdo, esta assume-se como
tendo um papel preponderante no desenvolvimento dos Cuidados Paliativos, a
nivel nacional, pela:

« Inexisténcia de dados que nos permitam avaliar a implementacao do
Liverpool Care Pathway nas nossas instituicbes de saude e, se caso
disso, as razdes para a sua nao implementagéo;

« Importancia da identificacao e referenciacao precoces destes doentes, de
forma a melhor se poder intervir na melhoria da qualidade de vida;

« Contribuicdo para a melhoria da organizagdo das respostas, em termos
de recursos e cuidados de saude, a disponibilizar a estes doentes;

« Direito que os doentes em qualquer fase na sua vida e, concretamente na
fase final, terem direito a cuidados de saude adequados técnica e

cientificamente a sua situagdo de saude.

Como questdes de investigacdo podemos apontar:

o Quais as caracteristicas dos doentes, adultos, internados num Hospital da
ARS Lisboa e Vale do Tejo, que apresentam necessidades paliativas?

« Os profissionais de saude estéo a utilizar o Liverpool Care Pathway para
orientarem os cuidados de saude prestados aos doentes, internados num
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Hospital da ARS Lisboa e Vale do Tejo, com necessidades paliativas e
progndstico de vida estimado em 15 ou menos dias? Se ndo porqué?

Foram, assim, colocados como objetivos:

o Caracterizar os doentes com necessidades de cuidados paliativos hum
Hospital da ARS Lisboa e Vale do Tejo;

o Avaliar se o Liverpool Care Pathway esta a ser utilizado como guia
orientador da prestacdo dos cuidados de saude nos doentes com
necessidades paliativas e com prognéstico de vida estimado em 15 ou
menos dias;

« Identificar razbes para a nao utilizacao do Liverpool Care Pathway, se
caso disso, como guia orientador da prestagédo dos cuidados de saude
nos doentes com necessidades paliativas e com prognéstico de vida

estimado em 15 ou menos dias;

5.1. TIPOLOGIA EM ESTUDO

No que respeita a tipologia, considera-se que quanto ao objetivo do
estudo, este é um estudo descritivo, na medida em que consiste na recolha
sistematica de dados, de forma a descrever o problema com maior profundidade.
Quanto a localizacao no tempo € um estudo transversal, uma vez que analisa
uma populacdo-alvo num determinado periodo de tempo em relagdo ao
fendbmeno de investigacdo. E por dltimo, quanto ao posicionamento do
investigador, assume-se como observacional, pois ocorre sem a intervencéo
direta do investigador.

Foram definidas e operacionalizadas as seguintes variaveis:
caracteristicas laborais dos profissionais de salde; caracteristicas
sociodemogréaficas e do estado de saude dos doentes com necessidades
paliativas; implementacdo do Liverpool Care Pathway (LCP) e fatores
impeditivos da implementacao do LCP;
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5.2. POPULACAO/AMOSTRA

Foi definida como populagédo-alvo, para esta investigacdo, doentes
adultos (=218 anos) internados num Hospital da ARS Lisboa e Vale do Tejo. Este
tipo de amostra é acidental e coincidiu com os doentes adultos internados no
servico de internamento de um Hospital da ARS Lisboa e Vale do Tejo, no
momento da colheita de dados. Foram excluidos todos os doentes que
estivessem internados em servicos de obstetricia, pediatria, psiquiatria, e
servicos de urgéncia.

Os dados foram fornecidos pelos profissionais de saude. Assim,
relativamente, aos respondentes do estudo, o método de amostragem utilizado
foi do tipo n&o probabilistico por conveniéncia, na medida em que estes
participaram segundo a sua disponibilidade e o papel que possuem nos servicos

de internamento.

5.3. INSTRUMENTO DE COLHEITA DE DADOS

O questionario para a colheita de dados foi elaborado por um grupo de
peritos e estudantes do Mestrado em Cuidados Paliativos, tendo por base o
Instrumento The GSF Prognostic Indicator Guidance - 4th Edition e o NECPAL -
CCOMS® Version 1.0 (The Gold Standards Framework Centre CIC, 2011).

Este questionario esta dividido nos seguintes grupos:

e Cabecalho: os participantes tinham de responder a questdes de resposta
aberta, Unidade Hospitalar e Servico a que pertenciam, assim como,
namero total de camas do servigco e a uma questao de resposta fechada
com trés opgdes (Sim, Nao ou Desconhece), sobre a existéncia de um
servico/ equipa de cuidados paliativos na instituicao;

¢ Identificacao do Respondente: os participantes tém de responder a uma
resposta fechada e a duas respostas abertas. A primeira esta relacionada
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com a funcdo do respondente, tendo este a possibilidade de escolher
entre cinco opgdes (Diretor do servigo; Especialista e médico assistente
do doente; Interno e médico assistente do doente; Enfermeiro-chefe ou
Responsavel do servigo; Enfermeiro). De ressalvar que a quinta opgao é
uma resposta aberta que permite a possibilidade de acrescentar outra
funcéo nao especificada. A segunda questao é uma questado aberta e esta
relacionada com o tempo de exercicio profissional. A terceira questao
também é aberta e refere-se ao tempo de exercicio profissional no servigco

que foi indicado do cabecalho;

Liverpool Care Pathway (LCP), os respondentes tém de responder a
trés questdes fechadas sobre 0 seu conhecimento e utilizagédo do LCP. A
primeira questao prende-se com o conhecimento da existéncia do LCP.
A segunda pergunta esta relacionada com a utilizacdo do LCP para a
orientacdo da prestacdo de cuidados de saude a doentes com
progndéstico estimado de 15 dias ou menos dias. Se o participante
responde-se sim passaria ao grupo seguinte, se responde-se néo deveria
responder a terceira questdo, justificar a ndo utilizacdo do LCP,
assinalando uma das quatro opg¢des (ndo concordo com ele; ndo tem a
adequada  evidéncia; ndao temos  condigdes/recursos  no
servigco/instituicdo para o implementar) sendo que a quarta opgao é de
resposta aberta permitindo o participante acrescentar outra razao que

néo tenha sido especificada.

Avaliacao dos Doentes, o respondente tem de preencher um quadro que
ilustra as caracteristicas dos doentes nomeadamente a cama onde esta
internado a idade e sua situagao clinica, designadamente as doencas
principais, as comorbilidades, motivo e tempo de internamento.

Em seguida tém de responder a seguinte pergunta: “ficaria
surpreendido se esse doente falecesse no espaco de 1 ano, 6 meses, 1
més ou 15 dias”. Se resposta for Sim, termina a avaliacdo do doente e
passa a questdo seguinte. Se responder Nao deve continuar a responder.
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Posteriormente, deve responder se o doente ja foi referenciado para CP
e se nao esta referenciado, deve indicar por ordem decrescente até cinco

razbes das dezanove sugeridas no questionario (Anexo I).

5.4. PROCESSAMENTO DOS DADOS

Os dados foram trabalhados com recurso a tratamento estatistico com
utilizacao do Software IBM SPSS Statistics 20 e Microsoft Office Excel 2010 para
a realizacao das figuras.

Foi efetuada analise descritiva e para o estudo da associacao entre
variaveis qualitativas foi utilizado o teste Qui-Quadrado de Associagao.

5.5. CONSIDERACOES ETICAS

Para a realizacdo deste estudo, foi efetuado um pedido de autorizacao
para a execucdo do mesmo, através da apresentacdo de um Projeto de
Investigagdo ao Conselho Cientifico do Instituto de Ciéncias da Saude da
Universidade Catolica Portuguesa de Lisboa (Apéndice ). Apés a autorizagdo do
estudo foi enviado um pedido de autorizagdo para o Conselho de Investigagao
do Hospital da ARS Lisboa e Vale do Tejo, para a realizagao da colheita de dados
cujo parecer foi favoravel a realizacao do estudo (Anexo Il). A colheita de dados
foi efetuada no periodo entre 6 de Junho a 10 de Junho do ano de 2016. Os
dados foram obtidos com recurso a preenchimento de um formulério
apresentado aos meédicos responsaveis dos doentes e enfermeiro-chefe do
servico. Foi apresentado consentimento informado aos participantes (Apéndice
II). Nenhum doente foi alvo de qualquer entrevista ou pedido de preenchimento
de formularios. Os dados foram sempre obtidos por intermédio dos profissionais
de saude.
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6. RESULTADOS

6.1 ANALISE REFERENTE AOS PROFISSIONAIS DE SAUDE

As Tabela 1 a 3 apresentam os dados caracterizadores dos técnicos de

saude que participaram no estudo.

A maioria dos participantes da area profissional Medicina tinham como
funcéo Especialista e médico assistente (90.9%), e por sua vez todos 0s
profissionais da area profissional Enfermagem eram Enfermeiros chefes dos
servicos, tal como se pode verificar na tabela 1.

Tabela 1- Caracterizagao dos sujeitos em relagdo & Fungdo — Area profissional Medicina/

Enfermagem
N %
Especialista e médico assistente 30 90.9
Interno e médico assistente do doente 3 9.1
Enfermeiro-chefe ou Responsavel do 3 100.0

Servico
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Os participantes da area profissional Medicina apresentam um tempo
médio de exercicio profissional de 12.69 anos (DP = 6.74) e um tempo médio de
exercicio profissional neste servico de 3.50 anos (DP = 0.98), enquanto os
profissionais de Enfermagem apresentam um tempo médio profissional de 19.33
(DP = 0.58) e um tempo médio de exercicio profissional neste servigco de 4.00
(DP=0.00), tal como se verifica na tabela 2.

Tabela 2- Caracterizagao dos sujeitos em relagdo ao tempo de exercicio — Area profissional

Medicina/ Enfermagem

M DP Min Max
Area profissional Medicina
Tempo de exercicio profissional 12.69 6.74 1 27
Tempo de exercicio profissional neste 3.50 .98 1 5
servigo
Area profissional Enfermagem
Tempo de exercicio profissional 19.33 .58 19 20
Tempo de exercicio profissional neste 4.00 .00 4 4

servigo

Tanto na area da Medicina, como na area da Enfermagem, 100% dos
participantes referiram que existe um servigco/equipa de cuidados paliativos na
instituicao.
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No que concerne a caracterizagdo dos sujeitos em relacao ao Servigo na
Area profissional Enfermagem, 100% dos respondentes referiu pertencer as
Especialidades médicas. Por sua vez, na area da Medicina, verificou-se que
87,9% pertenciam a especialidades médicas, e apenas 9,4% pertenciam a
especialidades cirurgicas. (Tabela 3).

Tabela 3- Caracterizagao dos sujeitos em relagdo ao Servico — Area profissional Medicina

N %
Especialidades médicas 29 87.9
Especialidades cirtrgicas 3 9.4
Nao respondeu 1 3.0

As Tabelas 4 e 5 apresentam os resultados relativos ao documento
Liverpool Care Pathway.

Apenas um profissional de cada uma das areas Medicina e Enfermagem
referiu conhecer o documento Liverpool Care Pathway. (Tabela 4)

Tabela 4- Conhece o documento Liverpool Care Pathway — Area profissional Medicina/

Enfermagem
N %

Area profissional Medicina
Sim 1 3.0
Né&o 31 93.9
Area profissional
Enfermagem
Sim 1 33.3
Néao 2 66.7
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Em ambas as areas Medicina e Enfermagem, nenhum profissional, referiu
utilizar o LCP para orientagédo da prestacao de cuidados de saude a doentes com

prognostico estimado de 15 ou menos dias. (Tabela 5)

Tabela 5- Utiliza o LCP para orientacdo da prestacdo de cuidados de satide a doentes com

prognéstico estimado de 15 ou menos dias — Area profissional Medicina / Enfermagem

N Y%
Area Profissional Medicina
Nao 1 3.0
Nao respondeu 32 97.0
Area Profissional
Enfermagem
Nao 1 33.2
Nao respondeu 2 66.7

Na area profissional Medicina a razdo apontada pelo participante que
respondeu nao foi que “A abordagem ao doente em fim de vida é personalizada
e nao de acordo com protocolos” e na area profissional Enfermagem a razao
apontada pelo participante que respondeu nao foi que “N&o esta previsto pela

instituicao”. Os restantes participantes desconhecem o LCP.



6.2. ANALISE REFERENTE AOS DOENTES

Como sé foram recolhidas informacdes referentes a trés enfermeiros, nao
foi feita a comparagdo entre enfermeiros e médicos, no que concerne as
dimensobes dos doentes.

Foram recolhidas informacdes sobre 198 doentes.

De acordo com os dados apresentados, observa-se que os doentes
internados (n= 198) apresentam idades entre os 18 e os 95 anos.

Relativamente ao tempo de internamento da populagao alvo, observa-se
um minimo de 1 dia e maximo de 354 dias. (Tabela 6)

Tabela 6- Caracterizagéo dos doentes ao nivel da Idade e Tempo de internamento

M DP Min Max
ldade 69.92 17.21 18 95
Tempo de internamento (em 20.95 37.10 1 354

meses)

A maioria dos participantes tinha uma doencga nao oncolégica (87.9%).
A Tabela 7 apresenta a distribuicdo dos doentes ao nivel da doenca
principal.

Tabela 7- Doenca principal

Oncolbgica 24 12.1

N&o oncolégica 174 87.9
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A Figura 1 apresenta as comorbilidades referidas pelos profissionais de saude.

O numero de comorbilidades variou entre 0 e 5, com um valor médio de
2.30 (DP = 1.17). O numero de comorbilidades mais frequente foi 2 (31%) ou 3
(28%).

mo
ml

m2

m4

15

Figura 1 — NUmero de comorbilidades
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Os dados referentes as expectativas sobre o tempo de vida sao
apresentados na Tabela 8.

Relativamente a maior parte dos doentes, os técnicos de saude referiram
nao ficar surpreendidos se o doente falecesse no espago de 1 ano (53%). No
entanto, 43.4% referiram nao ficar surpreendidos se o doente falecesse no

espaco de 6 meses, 27.3% no espaco de 1 més e 28.8% no espaco de 15 dias.

Tabela 8- Expectativas sobre o tempo de vida

Ficaria surpreendido se o N %
doente falecesse...

No espacgo de 1 ano

Sim 93 47.0

Nao 105 53.0
No espaco de 6 meses

Sim 112 56.6

Nao 86 434
No espacgo de 1 més

Sim 144 72.7

Nao 54 27.3
No espaco de 15 dias

Sim 141 71.2

Néao 57 28.8
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Para verificar se existe associagdo entre o tipo de doenga principal € o
tempo esperado de vida foi utilizado o teste de Qui-quadrado. A Tabela 9
apresenta os resultados obtidos.

Existe associacao entre o tipo de doenca principal e o tempo esperado de
vida, sendo que nos doentes oncoldgicos é mais frequente o técnico de saude
considere nao ficar surpreendido se o doente falecesse no espaco de 1 ano, 6

meses, 1 més ou 15 dias.

Tabela 9- Associacdo entre o tipo de doenga principal e o tempo esperado de vida

Ficaria surpreendido se Doenga Doenga nao P’
o doente falecesse... oncoloégica oncoloégica
N % N %

No espaco de 1 ano .006
Sim 5 20.8 88 50.6
Nao 19 79.2 86 494

No espago de 6 meses .001
Sim 6 25.0 106 60.9
Néao 18 75.0 68 39.1

No espago de 1 més <.001
Sim 10 41.7 134 77.0
Néao 14 58.3 40 23.0

No espaco de 15 dias .003
Sim 11 45.8 130 74.7
Nao 13 54.2 44 25.3

* Qui-quadrado ** p <.01; ** p <.001.
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Para verificar se existe associacao entre ter havido ou nao referenciacéao
para os cuidados paliativos e o tempo esperado de vida foi utilizado o teste de
Qui-quadrado. A Tabela 10 apresenta os resultados obtidos.

Existe associacao entre a referenciagéo para os cuidados paliativos e o
tempo esperado de vida, mas apenas para quando o técnico de saude
considerou néo ficar surpreendido se o doente falecesse no espaco de 6 meses,
sendo a percentagem dos técnicos que considerou nao ficar surpreendido
superior no caso dos doentes referenciados.

Tabela 10- Associacdo entre ter havido ou néo referenciacdo para os cuidados paliativos e o

tempo esperado de vida

Ficaria surpreendido se Referenciado Nao referenciado P*

o doente falecesse... N 5 N 5

No espaco de 1 ano .066
Sim 4 20.0 62 41.3
Nao 16 80.0 88 58.7

No espago de 6 meses .017
Sim 5 25.0 80 53.3
Nao 15 75.0 7 46.7

No espago de 1 més .062
Sim 10 50.0 106 70.7
Néao 10 50.0 44 29.3

No espaco de 15 dias 514
Sim 12 60.0 101 67.3
Nao 8 40.0 49 32.7

*Qui-Quadrado**p < .05.
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Para verificar se existe associacao entre ter havido ou nao referenciacao
para os cuidados paliativos e o tipo de doenca principal foi utilizado o teste de
Qui-quadrado. A Tabela 11 apresenta os resultados obtidos.

Existe associacao entre a referenciagéo para os cuidados paliativos e o
tipo de doenca principal, sendo mais comum a referenciacdo nos doentes com

doenca oncoldgica. (Tabela 11)

Tabela 11- Associagéo entre ter havido ou ndo referenciagdo para os cuidados paliativos e o

tipo de doenca principal
Referenciado Nao referenciado p**
N %o N Y%
Doenga principal <.001
Oncolégica 11 55.0 10 6.7
Nao oncolégica 9 455 140 93.3

** Qui-Quadrado™** p < .001.
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Relativamente aos motivos apresentados pelos técnicos para a nédo
referenciagao para os cuidados paliativos, os motivos mais frequentes foram o
doente ainda estar a fazer tratamento ativo (16.7%), estar controlado a nivel
sintomatico (14.6%) ou por considerarem que ainda € possivel fazer alguma

coisa do ponto de vista curativo (12.6%).

AINDA ESTA A FAZER TRATAMENTO ATIVO 6,7%
DOENTE CONTROLADO A NIVEL SINTOMATICO

AINDA PODEMOS FAZER ALGUMA COISA DO PONTO DE VISTA CURATIVO

0S CUIDADOS PALIATIVOS NAO SERIAM UMA MAIS-VALIA PARA ESTE DOENTE
FAMILIA COM RECURSOS PARA OUTRAS ALTERNATIVAS

AINDA NAO ESTA A MORRER

NAO SEI QUANDO REFERENCIAR

NAO HA RESPOSTA NA REDE EM TERMOS DE RECURSOS

DOENTE EM FASE AGONICA

0,0% 2,0% 4,0% 6,0% 8,0% 10,0% 12,0% 14,0% 16,0% 18,0%

Figura 2 — Motivos para a no referenciacao para os cuidados paliativos
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7. DISCUSSAO

Foram colocados como principais objetivos do estudo caracterizar os
doentes com necessidades de cuidados paliativos num Hospital da ARS Lisboa
e Vale do Tejo; a avaliar se o LCP esta a ser utilizado como guia orientador da
prestacao dos cuidados de saude nos doentes com necessidades paliativas e
com prognostico de vida estimado em 15 ou menos dias; e caso nao esteja quais
as razoes para a sua nao utilizagao.

Para responder ao primeiro objetivo de caracterizar os doentes com
necessidades de cuidados paliativos num Hospital da ARS Lisboa e Vale do
Tejo, foram analisados os doentes adultos internados no servigo de internamento
deste mesmo Hospital.

De acordo com os dados apresentados, apesar dos doentes internados
apresentarem idades a partir dos 18 anos, mais especificamente, entre os 18 e
os 95 anos, sdo uma populagcao envelhecida pois apresentam uma média etaria
de aproximadamente 70 anos. Esta média etaria estd de acordo com o estudo
de Gott e colaboradores (2013), realizado na Nova Zelandia e com os estudos
portugueses realizados por Simdes (2015) e por Passos (2015), sendo no
entanto um pouco superior a apresentada num estudo de Roncarati e
colaboradores (2003), realizado no Brasil, que refere uma idade média de 64
anos.

Relativamente ao tempo de internamento os doentes observados estavam
internados num minimo de 1 dia e maximo de 354 dias, sendo a média de cerca
de 21 dias. Este tempo médio de internamento € um pouco superior a outros
estudos (Passos, 2015; Roncarati et al., 2003; Simdes, 2015), no entanto em
todos os estudos o intervalo tempo de internamento é elevado, estando os 21
dias dentro do intervalo destas investigagdes.

Alguns autores (e.g. Dixon, Shaw, & Frankel, 2004; Gott et al., 2013;
Rosenwax et al., 2011) referem que no dltimo ano de vida as pessoas passam
muito tempo internadas. O presente estudo parece estar de acordo com o
referido por estes autores. Prolongando o internamento dos doentes terminais,
para além do desejado e sem arranjar outras solucdes pode causar diversos
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problemas secundarios, como a saturacdo da disponibilidade das camas dos
hospitais, o acréscimo dos custos para o Sistema Nacional de Saude, a
impossibilidade destes doentes morrerem num ambiente mais acolhedor, entre
outros. Ja outros autores referiram que ndo haver um reconhecimento adequado
das necessidades paliativas pode ter como resultados nefastos intervencoes
desnecessarias, internamento inadequados, e a diminuicao da qualidade de vida
da pessoa e da sua familia (Boyd & Murray, 2010; Gardiner et al., 2013; Gomes,
Calanzani, & Higginson, 2012). Neste sentido, a utilizacdo do LCP pode ser uma
grande mais-valia, uma vez que permite orientar e uniformizar a planificacao dos
cuidados ao doente nos Ultimos dias de vida e da sua familia,
independentemente do local de prestacao de cuidados.

Relativamente a expectativa de vida, os técnicos de saude referiram nao
ficar surpreendidos se 27.3% % dos doentes falecessem no espago de um més
e 28.8% no espaco de 15 dias. Estes dados salientam que os doentes em fim de
vida representavam ainda uma percentagem consideravel.

No que diz respeito a doenga de base, a maioria dos participantes tinha
uma doenga nao oncoldgica (87.9%). Também outros estudos realizados com
doentes com necessidades paliativas demostram que a maioria dos doentes nao
apresenta como diagnéstico base uma doenca nao oncoldgica (e.g. Pulido et al.,
2010; Passos, 2015; Simdes, 2015). Todavia, as doengas oncoldgicas neste tipo
de doentes costumam apresentam prevaléncias mais elevadas do que na
presente investigacao (12.1%), como por exemplo no estudo de Simdes (2015)
que refere uma percentagem de 27% ou os dados da Worldwide Palliative Care
Alliance que referem uma percentagem de 34%.

Porém, os doentes apresentam diversas comorbilidades (valor médio de
2.30). O numero de comorbilidades mais frequente foi duas (31%) ou trés (28%).
O estudo de Simdes apresenta resultados similares, com um valor médio de 2.08
comorbilidades e Pulido et al. (2010) também refere que a grande maioria dos
doentes tem pelo menos uma comorbilidade.

Foi também encontrada uma associagao entre o tipo de doenca principal
e o tempo esperado de vida, sendo que nos doentes oncoldgicos € mais
frequente o técnico de saude considere ndo ficar surpreendido se o doente

44



falecesse em qualquer dos prazos estudados, no espaco de um ano, seis meses,
um més ou 15 dias.

Dos 198 doentes apenas 20 (10.1%) foi referenciado para os cuidados
paliativos. Apesar de tanto na area da Medicina, como na area da Enfermagem,
todos os profissionais de saude terem referido que existe um servico/equipa de
cuidados paliativos na instituicdo. Esta percentagem € francamente inferior as
prevaléncias de doentes com necessidade de cuidados paliativos internados em
Hospitais de agudos, apresentadas na literatura, como por exemplo 35.6%
referida por Gott, Ahmedzal e Wood (2001) e 23% referida por Sigurdardottir e
Haugen (2008). Relativamente a estudos portugueses a percentagem € inferior
a um estudo realizado num hospital em Lisboa em que 15% dos doentes
internados apresentavam necessidade de cuidados paliativos (Monteiro et al.,
2013), mas superior do que um estudo realizado num hospital no Algarve, em
que apenas 3.5% dos doentes internados foram referenciados para os cuidados
paliativos e outro realizado em hospitais de agudos da llha da Madeira com uma
percentagem de 6% dos doentes.

De qualquer modo, estes resultados mostram que a referenciacdo em
Portugal parece ser ainda muito inferior a de outros paises ocidentais, e que
provavelmente este facto se deve a uma referenciagdo inferior as reais
necessidades no pais.

E ainda importante salientar, que na presente investigagao, foi encontrada
uma associagao entre a referenciacdo para os cuidados paliativos e o tempo
esperado de vida, mas apenas para quando o técnico de salde considerou nao
ficar surpreendido se o doente falecesse no espaco de 6 meses, sendo a
percentagem dos técnicos que considerou nao ficar surpreendido superior no
caso dos doentes referenciados. Poder-se-ia esperar que esta associacao
existisse em todos os escaldes de expectativas do tempo esperado de vida, mas
talvez estes resultados se devam ao numero de doentes referenciados para o0s
cuidados paliativos ser reduzido. Todavia e tal como se poderia esperar, existe
associacao entre a referenciacao para os cuidados paliativos e o tipo de doenca
principal, sendo mais comum a referenciagdo nos doentes com doencga

oncoldgica.
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Relativamente aos motivos apresentados pelos técnicos para a nao
referenciacdo para os cuidados paliativos, os motivos mais frequentes foram o
doente ainda estar a fazer tratamento ativo (16.7%), tal como referido também
por Passos (2015), estar controlado a nivel sintomatico (14.6%) ou por
considerarem que ainda é possivel fazer alguma coisa do ponto de vista curativo
(12.6%). Todavia, segundo o Ministério da Saude (2010) os cuidados paliativos
destinam-se a fase final de vida, mas nao se aplica s6 aos doentes nos ultimos
dias ou horas de vida, visto que muitos doentes necessitam de acompanhamento
durante meses ou semanas. Os critérios inclusdo dos doentes nos programas
de cuidados paliativos devem, por isso, basear-se nas suas necessidades e nao
nas suas expectativas de sobrevida. Falta saber se este défice de referenciagao
se deve a falta de resposta dos servigcos hospitalares ou a falta de informacéao
dos profissionais de saude.

Foi igualmente objetivo do presente estudo avaliar se o Liverpool Care
Pathway estava a ser utilizado como guia orientador da prestacao dos cuidados
de saude nos doentes com necessidades paliativas e com progndstico de vida
estimado em 15 ou menos dias.

Nenhum profissional na &rea profissional Medicina ou na area
Enfermagem referiu utilizar o LCP para orientacédo da prestacao de cuidados de
saude a doentes com prognostico estimado de 15 ou menos dias. Da totalidade
dos profissionais apenas um médico e um enfermeiro (5.6% dos profissionais)
referiram conhecer este documento.

Este resultado estd de acordo com os estudos portugueses de Passos
(2015) e de Simdes (2015) que também referem um grande desconhecimento
por parte dos médicos e enfermeiros sobre o LCP, implicando assim a sua nao
adocéo.

Por ultimo foi ainda objetivo identificar as razdes para a nao utilizacao do
Liverpool Care Pathway, como guia orientador da prestacdo dos cuidados de
saude nos doentes com necessidades paliativas e com prognéstico de vida
estimado em 15 ou menos dias.

Dos dois profissionais que conheciam o LCP, a razao apontada pelo
participante da area da Medicina, foi que “A abordagem ao doente em fim de
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vida é personalizada e nao de acordo com protocolos” € na area profissional
Enfermagem a razdo apontada pelo participante que respondeu foi que “Nao
esta previsto pela instituicdo”. No estudo de Simdes (2015) o facto de a
instituicdo ndo prever a sua utilizagdo ou ndo estar preparada para tal também

foi referida pelos profissionais.
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CONCLUSAO

O numero de idosos esta a aumentar significativamente. Os nuameros
disponiveis no Instituto Nacional de Estatistica relativos aos Censos de 2011
mostram que cerca de 19,7% populagao residente em Portugal tem 64 ou mais
anos (Almeida & Quintao, 2012). Com o envelhecimento da populagéo, algumas
consequéncias sao inevitaveis, como um crescimento da prevaléncia das
doencas cronicas, havendo uma necessidade elevada de cuidados de saude nos
ultimos anos de vida.

Deste modo, prestar cuidados de saude congruentes com o estado clinico
do doente € uma prioridade para promover qualidade de vida. Os cuidados
paliativos sdo, assim, uma resposta ativa aos problemas decursivos de uma
doencga avancgada, progressiva e sem cura, com o objetivo de prevenir e atenuar
o sofrimento nos seus portadores.

Uma vez que Portugal apresenta uma das maiores taxas de morte em
meio hospitalar a nivel europeu (Aguiar, 2012), é importante divulgar a
informacao de que a referenciacao tardia para estes cuidados nao é desejavel
dado o seu impacto na qualidade de vida dos doentes e seus cuidadores, bem
como na qualidade de cuidados prestados.

De acordo com a Associacao Portuguesa de Cuidados Paliativos (2010)
0s médicos subestimam o tempo de vida dos seus doentes e apresentam
marcadas dificuldades em assumir que o doente seja terminal. Paiva (2012)
acrescenta que existe uma necessidade de manter a esperanga, por um lado, e
uma dificuldade em lidar com a morte, por outro, que acabam por promover que
0s médicos ndo assumam o doente como terminal.

Como principais conclusdes deste estudo temos a caracterizacao dos
doentes com necessidades de cuidados paliativos com uma idade avancada,
maioritariamente sem doenca oncolégica, com comorbilidades elevadas e
internamento médio de 21 dias. Conclui-se ainda que parece existir dificuldade
dos médicos referenciarem os doentes com necessidades paliativas, uma vez
que as suas expectativas relativas a curta esperanca de vida dos pacientes é

Y

muito superior a percentagem de doentes que foram referenciados.
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Concomitantemente, os médicos mostraram um quase total desconhecimento
do LCP.

LIMITACOES DO ESTUDO

Na realizagdo deste estudo, observaram-se algumas limitagbes que se
tentaram ultrapassar, de forma a alcancar os objetivos propostos para esta
investigacao.

Relativamente a metodologia, constata-se que populacdo em estudo por
ser reduzida e circunscrita a um sé Hospital dificulta a generalizagdo dos
resultados. Porém, estas informacdes, incluidas num estudo de ambito nacional
contribuem para uma melhor compreensao do problema de investigacdo em
analise e provavelmente na generalizacdo dos resultados a populacédo
portuguesa.

Outra limitagdo esta relacionada com o periodo de tempo de recolha de
dados, na medida em que, um periodo reduzido nao permite recolher dados mais
completos acerca de cada utente e potencializar outro tipo de analise.

E por ultimo, outra limitagao encontrada foi o facto de sé serem recolhidas
informacgdes referentes a trés enfermeiros, e por isso, ndo ser possivel a
comparagdo entre enfermeiros e médicos, no que concerne as dimensdes dos

doentes.
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SUGESTOES E IMPLICACOES PARA FUTUROS ESTUDOS

Sugere-se a replicagcao do estudo em mais hospitais do pais para se poder
conhecer as reais necessidades de cuidados paliativos em Portugal e se
poderem comparar as necessidades de cuidados paliativos entre zonas
geograficas.

A maior contribuicdo deste estudo, além de colaborar com mais
informacgao para o estado da arte no nosso pais, consiste na constatacao que é
urgente dar a conhecer o documento LCP aos profissionais de saude que lidam
com estes doentes.

E importante que os gestores hospitalares tenham acesso a estudos como
este para que compreendam a relevancia de agir no sentido de facilitar a
utilizagdo do LCP, tanto ao nivel da melhoria da qualidade de vida dos doentes
e da sua familia, como ao nivel do controlo de custos que estas medidas podem

trazer, reduzindo, por exemplo, internamentos desnecessarios.
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Apéndice I

Consentimento informado

CONSENTIMENTO PARA PARTICIPACAO EM ESTUDO

Exmo. Sr, ou Sr?,

Sou enfermeira, aluna do Mestrado de Cuidados Paliativos, na
Universidade Catolica em Lisboa, e estou a realizar um estudo de investigacao
sobre os doentes com necessidades paliativas em servigos de internamento
hospitalares: numero de doentes e adequacao dos cuidados nos ultimos dias de
vida, de forma que no futuro se possa conhecer melhor toda a problemética e se
possa ajudar, os doentes, de forma mais eficaz.

Este estudo podera néo lhe trazer beneficios diretos ou imediatos, mas a
sua participacao contribuira, sem duvida, para ajudar os doentes.

Os dados colhidos serdo totalmente confidenciais, ndo se revelando de
alguma forma qualquer informacdo que o possa identificar e apenas serdo
utilizados unicamente para este estudo.

Se deseja participar, lembro (a) que nao é obrigado (a) a responder a
todas as questdes, embora seja importante que o faga, e que em qualquer
momento pode interromper a sua participagdo, bastando dizer que ndo quer
continuar a preencher o questionario e que pretende deixar o estudo, sem que
isso lhe traga qualquer consequéncia.

Caso concorde com as condicdes referidas, e autorize a sua participacao

no estudo, agradecia que assinasse este documento no espaco destinado a tal.



Fui esclarecido (a), do tipo e objetivos do estudo, assim como dos direitos

gue me assistem, e aceito assim preencher o questionario apresentado

Nome:

Assinatura:

Lisboa, de de 2016

\
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Anexo |

Instrumento de colheita

“DOENTES COM NECESSIDADES PALIATIVAS EM SERVICOS DE INTERMAMENTO HOSPITALARES: NMERO DE DOENTE E ADEQUAGAD DOS CUIDADOS NOS ULTIMOS DIAS DE
VIDA"

Data: {__f  Hospital: Servico: MN.2 camas total:

Ma inztituic3o existe servigo/equipa de cuidadas paliativas? Sim (O M3o (O Descanhego ()

| Grupo 1 - Identificacio do Respondente

Fungdo
Diretor de servigo O Tempao de exercicio Tempo de exercicio
Especialista e médico assistente do doente O profiszional profissional neste servigo
Interno e médico assistents do doente O
Enfermeiro-chefe ou Responsavel do servico ()
Outro: O

Grupo 2 - Liverpool Care Pathway [LCP)

Conhece o documento Liverpoal Care Pathway (LOR)? Sim -:) M3z O |52 respondeu NAO pass2 para o grupo seguints)
Utiliza o LCP para a arientac3o da prestacio de cuidados de salde a doentss com progndstico estimado de 15 ou menos dizs? sim O Mo ()

Se respondeu NAD & quest3o anterior, PORQUE?

M3o concorde com ele

M3o tem a adequada evidéncia

Mio temaos condighes/recursas no servico/instituigdo para o implementar

Outra razéo:

ORORONS)

GRUPO 3 — Avaliagio dos Doentes

Instrugdes

1. Doenga principal é 3 doenga que mais influencia o estado global de szdde do doente, no seu dia-a-diz

2. Sempre que responder “SIM™ & questdo “Ficaria surpreendido se o doente falecesse no espago de 1 ano?, termine ai 2 avaliacieo do doente e passe parz o doente seguinte

3. Sempre que responder TMAD® & 12 questdo da grupa "Referenciado para Cuidados Paliativos?” indigue zté 5 codigas de maotivos por ordem decrescents de importincia,
cadigos 25325 que podera consultar em tabela anexa no final do questiondrio



Doenta

Idade

Doenga (s}
Frincipal {zis)

Comorbilidades
(indigue na
maxima 4-5)

Mativa d=
internamento

Tempo de
internamento

Ficariz surpreendido se o doente
falecesse no espagode .7
[S=8im / N=n3o}

Referenciado para Cuidados Paliativos?

lano | Emeses | 1més | 15 dizs

Se sim, esta sob
apoio de
Equipa de CP?

%e nio,

i =1l
Simy/NEa? Forqué?

P

[m

@

10

11

12

14

15

Dosnte

Idade

Doenga (s}
Principal {zis)

Comorbilidades
{indigue na
maxima 4-5)

Maotivo de
internamento

Tempao de
internamento

Ficaria surpreendido se o doente
falecesse no espaco de .7
{5=8im [ N=n3a}

Referenciado para Cuidados Paliativos?

lano | Emeses | 1més | 15 dias

Se sim, esta sob
apoio de
Egquipa de CP?

Se nio,

Sim/NZa?
i Forqué?

15

17

18

15




MOTIVOS DE NAD HEFERENCIA(;EO PARA CUIDADOS PALIATIVOS

e I S

O e e S e e e
W0 o~ g 1o WO

Ainda esta a fazer tratamento ativo

Ainda ndo esta a morrer

Ainda podemos fazer alguma coisa do ponto de vista curativo
Aqui ja se prestam cuidados paliativos

Doente controlado a nivel sintomatico

Doente em fase agonica

Familia com recursos para outras alternativas

MNao conhego o processo de referenciagéo

MNao ha resposta na Rede em termos de recursos

. N#o sei quando referenciar

. O doente aguarda novo ciclo de quimioterapia/radioterapia para se avaliarem resultados
. O doente aguarda segunda opinido clinica

. 0 doente ndo pode/ndo deve saber que tem uma doencga terminal

. O doente ou a familia ndo aceitam

. Os cuidados paliativos ndo seriam uma mais-valia para este doente

. Risco de o doente ficar internando em Unidade distante da familia

. Seria um choque para a familia

. Seria um choque para o doente

. Tempo de demora de resposta da Rede

Xl







Anexo Il

Parecer da Comissao de ética do Hospital da ARS Lisboa e Vale do Tejo

Formulario para submissao de estudos

de investigacédo clinica

1. IDENTIFICACAO DO ESTUDO

1.1. Titulo do estudo

Telaed;

Doentes com n paliativas em servigos de i namento hospitalares: nimero de
doentes e ad ¢do dos cuidados noe (itimos dias de vida

1.2. Autores / Pramotor

1.2.1, Promotor {(Individuo ou entidade responsavel pela execucdo do estudo)
Instituto de Ciéncias da Sadde da Universidade Catdiica de Lisboa- Prof. Doutor Manuel Luis
Capelas (luis.capelas@Ics.lisboa.ucp.pt)

1.2.2. Investigador principal no

Diana Sofia Pechincha Morais

1.2.3. Colaboradores do estudo no

1.3. Local do onde decorrera o estudo {Departamento, Internamento, Urgéncia, Ambulatério,
Hospital de dia)
Internamento

1.4. Existem outros centros, onde a mesma investigaco sera feita?

BJsim
Knacionais
Ointernacionais

Ongo

Em caso afirmativo indique-os:

Centro Hospitalar do Algarve, Hospital de Braga, Hospital de Cascais, Hospital do Funchal, Hospital de
Santarém, Hospital de Viana do Castelo, Unidade Local de Satide do Baixo Alentejo e do Litoral
Alentejano, Hospital Amato Lusitano

1.5. Comentérios adicionais

Xi



Estudo inserido no Centro de Investigacio Interdisciplinar em Salide do Instituto de Ciéncias da Salide
da Universidade catolica

ASPETOS CIENTIFICOS DO ESTUDO
2.1. Natureza do estudo;
BKEstudo observacional descritivo
[JEstudo observacional analitico
[JEstudo de coorte
[dEstudo caso-controlo
Ooutre

2.2.Descreva sucintamente os fundamentos cientificos do estudo.
Inexisténcia de dados indicadores do nimero de doentes adultos com necessidades paliativas nos
servicos de internamento hospitalares, assim como a inexisténcia de dados indicadores do grau de
utilizacdo do Liverpoo! Care Pathway como guia de orientacdo para a prestacio de cuidados de
saide aos doentes nos Uitimos dias de vida, em Portugal

2.3. Descreva sucintamente os objetivos do estudo.

* Determinar © nimero de doentes adultos com necessidades paliativas internados em hospitais
plblicos;

* avaliar se o Liverpool Care Pathway esta a ser utilizado como guia orientador da prestacdo dos
cuidados de satide nos doentes com necessidades paliativas e com prognéstico de vida estimado
em 15 ou menos dias;

* Identificar razes para a nae utilizagdo do Liverpool Care Pathway, se caso disso, como guia
orientador da prestacdo dos cuidados de salde nos doentes com necessidades paliativas e com
prognéstico de vida estimado em 15 ou menos dias.

2.4, Namero de individuos previstos incluir: todos os doentes internados no dia da colheita
2.5, Cronograma do estudo
2.5.1.Data prevista de inicio: fevereiro de 2016
2.5.2.Data prevista da conclusdo: fevereiro de 2016
2.6. Folha de recolha de dados: (juntar cépia)
2.6.1,Como serdo recolhidos os dados?
Serd efetuada com recurso a preenchimento de formuldrio apresentado aos médicos responsaveis
dos doentes e enfermeiro-chefe do servico.
2.6.2.Como serd mantide a confidencialidade nos registos?
Nenhum doente sera alvo de qualquer entrevista ou pedido de preenchimento de formulérios. Os
dados serdo sempre obtidos por intermédio dos profissionais de satide.

2.7. Comentarios adicionais

XV



3. ASPETOS ETICOS DO ESTUDO
3.1. Critérios inclus&o/exclusdo:

As mulheres gravidas sdo excluidas? sim

As criangas sdo excluidas? sim
Os doentes com perturbagdes psiquicas sdo excluidos? sim

Os individuos com compreensdo comprometida sdo excluidos? sim

3.2. Os dados obtidos constituirdo propriedade exclusiva do promotor?
Esim
[Ondo

Se ndo, que outras entidades tém acesso aos dados

3.3. Potenciais beneficios para o doente pela participacio no estudo

Os beneficios ndo sdo diretos, mas os resuitados do estudo ajudarfic ao desenvolviments dos
servigos de cuidados paliativos em Portugal, suportado em dados reais, assim como ajudard a
promogéo da qualidade dos cuidados no » @ consequentemente promogdo da qualidade de vida
dos doentes, por se poder ainda mais promover a personalizagio dos cuidados.

3.4. PrecaucBes que julga serem observadas na realizacdo do estudo

3.5. Considera que os meios utilizados no estudo podem violar a privacidade do doente?
Osim
Engo

Em caso afirmativo, indique que medidas serdo tomadas para assegurar a confidencialidade

3.6. Sera feito algum pagamento aos doentes
Pelas deslocactes? Ndo serdo necessdrias
Pelas faltas ao servico? N&o serdo necessarias

Por eventuais danos resultantes da sua participacdo no estudo? N&o se considera que possam
haver danos
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3.7. Consentimento informado (juntar copia)

Se o estudo envolve criancas ou inimputaveis, juntar igualmente folha de consentimento especifica para
os representantes legais. Caso o menor disponha de capacidade de entendimento e manifestacdo de
vontade é necessario também o seu consentimento (obrigatério a partir dos 14 anos).

3.8. Submissio do estudo 3 CNPD (se justificado, juntar copia)

3.9. Comentérios adicionais
Caso assim seja desejado serd disponibilizado o relatorio especifico dos dados relativos ao e as
publicacdes futuras em lago algum tornardo possivel a identificacdo do

4. ASPETOS INSTITUCIONAIS DO ESTUDO

4.1. Encargos (se a investigacdo proposta envolve):

4.1.1.Envolvimento de pessoal administrativo - indique o tipo, frequéncia e duragdo prevista.
Especifique se o tempe ocupadoe com a sua colaboragdo se destina especialmente para esta
investigacdo ou se seria executado no dmbito dos cuidados assistencials habituais a prestar
ao doente.

N&o se prevé envolvimento do pessoal administrativo
4.1,2. Consultas / entrevistas de sequimento - Especifique se as consultas sao feitas especialmente

para esta investigacdo ou se seriam executadas no ambito dos cuidados médicos habituais a
prestar ao doente.

N&o existirdo quaisquer consultas adicionais

4.1.3.Meios_complementares de diagndstico - Especifigue se os meios complementares de
diagndstico sdo realizados especialmente para esta investigacdo ou se seriam executados no
ambito dos cuidados médicos habituais a prestar ao doente.

Né&o serdo utilizados

Que tipo de beneficios resultaréo do estudo, para o investigador e/ou \?
Nenhum beneficic ecndmico. Sé cientifico e em termos de promover a melhoria dos cuidados

Se apropriado junte copia do acordo financeiro.

5. TERMO DE RESPONSABILIDADE

Eu abaixo assinado,

na qualidade de investigador principal, declaro por minha henra que as informacdes prestadas neste
questionario s3o verdadeiras. Mais declaro que, durante o estudo, serdo respeitadas as recomendac@es
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constantes das Declaracbes de Helsinquia e de Tdquio, da Organizagdo Mundial de Salde e da
Comunidade Europeia, no que se refere 3 experimentac8o que envolva seres humanos, bem como o
constante DL 43/04 de 19 de Agosto, DR I Série.

, 18de dezembro de 2015
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6. DOCUMENTOS ANEXOS
Devem acompanhar este formuldrio os seguintes documentos:

BAutorizacio do diretor do servigo onde o trabalho se ird realizar

[ Autorizacdo da enfermeira chefe do servico onde o trabalho se ird realizar (se este for na drea da
enfermagem)

[&curriculum vitae resumido do investigador principal no (uma pagina)

[Rprotocolo do estudo

HFolha de registo de dados

HModelo de consentimento informado a utilizar no estudo

Xcopia do pedido de submissdo & CNPD (se justificado)

[cépia de acordo financeiro (se existir)
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Autorizacdes dos Diretores e Enf2 Coordenadora

K)ir&( C e::}mt Go G)%cﬁ’? U&wzu&nu\mk a
a\a beeya de ofaa}ﬁwaﬂw & er,fw}awu
{{ug{(wgu. Ao i Xiucedo -
bdy Pawloene (chle ;;-'3;9)
( rds

WCeoidoedor: Tuliuaaned® s boreis )
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Exma. Senhora

Enfermeira Diana Morais

16 de margo de 2016

N/Ref. 1513/2016_MJHEB

Estudo N.° 0199

Assunto: Estudo “Doentes com necessidades paliativas em servigos de internamento
hospitalares: nimeros de doentes e adequagédo dos cuidados nos Ultimos dias

de vida.”

Exma. Senhora Enfermeira Diana Morais,

No seguimento da submissdo, a este hospital, do estudo identificado em epigrafe, e no
qual V. Exa. participa, na qualidade de investigador principal, temos o prazer de informar
que a Comissdo de Etica para a Satde do considera
asseguradas as questdes éticas relacionadas com a realizagéo do estudo, pelo que

deliberou a sua aprovacéo na reunido de 11 de margo ultimo.
Com os meus melhores cumprimentos,

A Presidente da Comiss&o de Etica para a Satide do

)

Maria Jodo Heitor
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