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RESUMO

Introducéo: O principal objetivo é identificar os doentes (18 ou mais anos) com
necessidades paliativas internados num Hospital Distrital e conhecer a
utilizacdo do LCP como guia orientador dos cuidados de salde prestados aos
doentes internados com prognostico de vida limitado. Este estudo € descritivo,

transversal, observacional.

Metodologia: A amostra é do tipo acidental que coincidiu com os doentes
adultos internados nos servicos de internamento de um Hospital Publico
Distrital no momento da colheita de dados. Os dados foram obtidos atraveés de
gue questionario aplicado aos profissionais de saude, responsaveis pelos
doentes internados. N&o foram realizadas entrevistas ou pedidos para

preenchimento de questionarios aos doentes internados no Hospital.

Resultados: Participaram 21 profissionais, sendo que 9 (43%) sao
Especialistas e Médicos Assistentes, 7 (33%) sdo Enfermeiros-chefes, 3 (14%)
Médicos Internos e 2 (10%) Diretores de Servico. A totalidade dos profissionais
referem ndo conhecer o LCP e ndo existir nenhuma equipa de cuidados

paliativos no Hospital.

Dos doentes internados 58,9% da perspetiva dos médicos e 44% da dos
enfermeiros tém necessidades paliativas, com prognostico de vida de 1 ano.
Estes tém idade média de 76,26 anos. Os que na perspetiva dos médicos tém
prognostico de vida de 1 ano ou menos estdo internados entre 1 e 34 dias, 0s
gue da perspetiva dos enfermeiros tém o mesmo progndstico de tempo de vida
estdo internados entre 1 a 60 dias. 15,2% sao doentes com doenca oncoldgica

e 82,8% com doenca ndo oncoldgica.

Relativamente aos doentes, que na perspetiva médica, tém 1 ano ou menos
de tempo de vida, e que a sua principal doenca é oncolOgica, esta em
37,5% ¢é do sistema digestivo e 25% dos sistemas respiratério e
hematolégico. Quando é ndo oncologica, em 40% é do sistema



cardiovascular e em 22,2% do sistema urinario. Nos doentes com mesmo
progndstico, na perspetiva dos enfermeiros, 29,7% tém doenca do sistema

cardiovascular e 24,3% do sistema urinario.

Estdo referenciados, segundo os médicos 1,9% e segundo os enfermeiros
11,3%. Destes 3 (50%) tém doenca oncologica e 3 (50%) tém ndo oncoldgica.
O principal motivo para nao referenciacdo apresentado pelos médicos e pelos

enfermeiros foi “Ainda esta a fazer tratamento ativo”.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos, Necessidades Paliativas, Liverpool Care
Pathway



ABSTRACT

Introduction: The main goal of this dissertation is to identify patients (18 or
older) with palliative needs admitted to a District Hospital and to know how LPC
has been used as a healthcare guideline to patients with limited lifetime
prognosis also admitted to District Hospital. This is a descriptive, cross-

sectional and observational study.

Methodology: This is a random sample combining adult patients admitted to
several units of a Public District Hospital. The data were obtained from a survey
to healthcare professionals committed to the patients. No interviews or surveys

were made to patients at the Hospital.

Results: 21 professionals participated in the study, 9 (43%) of which are
specialists and Assistant Physicians, 7 (33%) Head-Nurses, 3 (14%) Resident
physicians and 2 (10%) Heads of Service. All healthcare professionals were not
aware of any LCP and stated that palliative care services were inexistent at the

Hospital.

Physicians estimate that 58% of all patients admitted with 1 year life expectancy
prognosis and an average age of 76.26 years require palliative care while
nurses estimate that 44% of the patients are in need of palliative care.
According to the physicians’ estimations, patients with 1 year life expectancy
prognosis or less have been admitted from 1 to 34 days in the hospital while
those referred to by the nurses have been admitted from 1 to 60 days. 15.2 %

of the patients are oncologic while 82.8% are non-oncologic.

37.5% of the patients with one year life expectancy or less have digestive
system cancer and 25% have lung and hematologic cancer. 40% of non-
oncologic patients suffer from cardiovascular disease and 22% from the urinary
system. As to the same prognosis, nurses refer that 29.7% have cardiovascular

disease and 24.3% urinary system disease.

According to the physicians, 1.9% of the patients were referred to palliative care
while nurses stated that 11.3% were referred. 3 (50%) of these patients are

oncologic while other 3 (50%) are non- oncologic. Physicians and nurses have



not referred these patients to palliative care mainly because: “The patient is still

undergoing active treatment”.

Key words: Palliative Care, Palliative Needs, Liverpool Care Pathway (LCP)
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1. INTRODUCAO

O crescente envelhecimento da populagdo proporcionado pelos avangcos da
medicina, da melhoria das condi¢cdes de vida a nivel econémico, sanitario e
alimentar levou ao aumento das doencas cronicas e progressivas nas
sociedades. Por outro lado, a evolucdo do pensamento humano, conduziu o
homem a aceitar a morte como 0 processo natural da sua existéncia e a
preocupar-se com a fase final de vida, bem como a supressao do sofrimento
nessa etapa. Este desafio promoveu o desenvolvimento dos Cuidados
Paliativos, que surgem com o0 pressuposto de prevenir e minorar o sofrimento
dos doentes e familia, atendendo as suas diversas necessidades atraves da

intervencao dos profissionais de satde .

A Organizacao Mundial de Saude, em 2002, refere que os cuidados paliativos
sado “(...) uma abordagem que visa melhorar a qualidade de vida dos doentes
gue enfrentam problemas decorrentes de uma doenca incuravel com
prognostico limitado, e/ou doenca grave (que ameaca a vida), e suas familias,
através da prevencdo e alivio do sofrimento, com recurso a identificacdo
precoce, avaliacdo adequada e tratamento rigoroso dos problemas nédo so6

fisicos, como a dor, mas também dos psicossociais e espirituais” ¥ ©.

Contudo, a existéncia de um modelo de cuidados de saude centrados na cura,
com uma postura agressiva, dificulta a intervencdo eficaz sobre as
necessidades deste tipo de doentes. E frequente, que os profissionais de
saude atuem com objetivo maximo de lutar contra a morte, prolongando a vida,
privilegiando uma intervengdo centrada na cura, deixando para segundo plano
as necessidades sentidas pelas pessoas em fim de vida e pelos familiares @)

Por outro lado, existe dificuldade em diferenciar os doentes que precisam de
cuidados paliativos dos que ndo precisam, uma vez, que é frequente pensar so
em doentes oncoldgicos como doentes paliativos. Existe um conjunto de

doentes com doenca cronica, designadamente doentes com deméncia



avancada, com doencas neuromusculares ou com insuficiéncia de érgdo que
também precisam de cuidados paliativos. Nesta linha de pensamento, existem
doentes com doenca prolongada, sem hipotese de cura mas que ndo sdo
referenciados pelos seus médicos para os cuidados paliativos, uma vez que,
ndo sdo considerados doentes terminais e ndo tém um prognaostico de trés a
seis meses de vida ©.

A dificuldade na identificacdo de doentes com necessidades paliativas conduz
a uma desadequada intervencédo por parte dos profissionais de saude, uma vez
que, a fase final de vida dos doentes com doencas cronicas e progressivas
esta ligada a frequéncia de muitos sintomas, como por exemplo, a dor, a
dispneia, a fadiga, a ansiedade, a depressdo e a sensacao de inutilidade que
sdo motivos de sofrimento dos doentes e da sua familia. Quando estes
sintomas e consecutivas alteracbes ndo sao devidamente acompanhados e
controlados pelos profissionais de saude, intensifica-se o sofrimento e diminui a

qualidade de vida dos doentes e seus familiares ©.

O The National Audit Office afirma que o reconhecimento pelas equipas de
doentes no ultimo ano de vida, pode possibilitar o acesso aos cuidados
paliativos e consequentemente, diminuir a hospitalizacdo ). Para isso existem
instrumentos que podem facilitar a identificacdo destes doentes, como por
exemplo: o Gold Standarts Framework Prognostic Indicaton Guidance e o
NECPAL. De referir, que estes documentos recomendam a utilizagao, por parte
dos profissionais, da pergunta surpresa: “ficaria surpreendido se este doente

falecesse no préximo ano?; ou seis meses?; ou trés meses? ©

Apé6s da identificacdo de doentes com necessidades paliativas em fim de vida
através da “pergunta surpresa” € necessario que os profissionais possam ter
aos seu dispor instrumentos ou indicadores de qualidade que oferecam linhas
orientadoras de intervencao para responder as necessidades desta tipologia de
doentes. O Liverpool Care Pathway (LCP) € um exemplo de um documento
gue pode ajudar a identificar as necessidades dos doentes e a garantir uma

boa assisténcia segundo um padréo de préticas que estabelece.



Tendo por base reflexdo desta problematica, surgem as seguintes questfes de

investigacao:

e Qual o numero de doentes adultos internados no Hospital Distrital que
apresentam necessidades paliativas?

¢ Os profissionais de saude estdo a utilizar o Liverpool Care Pathway para
orientarem os cuidados de saude prestados aos doentes adultos internados
com necessidades paliativas e prognostico de vida estimado em 15 ou

menos dias? Se nao porqué?

De acordo com as questdes de investigacdo delineadas, foram constituidos os

seguintes objetivos:

e Determinar o niumero de doentes adultos com necessidades paliativas

internados Hospital Distrital

e 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 progndstico de vida estimado em 15 ou

menos dias.

¢ Identificar razbes para a nao utilizagdo do Liverpool Care Pathway, se caso
disso, como guia orientador da prestacdo dos cuidados de saude nos
doentes com necessidades paliativas e com prognostico de vida estimado

em 15 ou menos dias.

Para responder da melhor forma as questdes de investigacdo, desenvolveu-se
um estudo observacional, transversal e descritivo. A populacdo alvo é
constituida por doentes adultos (218 anos) internados no hospital publico de
Santarém e a amostra é do tipo acidental que coincide com a populacédo total
em estudo. Excluiram-se todos os doentes internados nos servigos de
obstetricia, pediatria, psiquiatria, unidades de cuidados paliativos e servi¢os de

urgéncia.

O presente trabalho encontra-se estruturado em trés partes: o enquadramento

tedrico, com base na revisdo bibliografica para a fundamentacdo do estudo; o



estudo metodoldégico e por fim a apresentacado e discussao dos resultados, bem

como, a apresentacao das conclusdes e sugestdes para futuros estudos.
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2. CUIDADOS PALIATIVOS

A historia dos cuidados paliativos remonta a década de 60 do século XX, com a
fundacao do St. Christopher’s Hospice em Londres, por Dicely Saunders, tendo
seguimento com Elisabeth Kubler-Ross nos Estados Unidos da América
propagando-se mais tarde a diversos paises como a Franca e o Canad4, entre
outros . Este movimento, considerado humanista, procurou contrariar a
desumanizacdo da morte que ocorria nos hospitais de agudos, principalmente
guando j4 ndo existia hipétese de cura. Desde essa altura, a filosofia dos
Cuidados Paliativos tem vindo progressivamente a ser desenvolvida e é hoje

perspetivada como um direito humano .

A emergéncia e o consequente desenvolvimento dos cuidados paliativos estao
diretamente relacionados com as alteracfes que tém ocorrido nas sociedades
contemporaneas, nas trajetérias das variadas doencas e na mudanca de
atitude perante a morte e a forma de morrer. Neste sentido, o papel do
profissional de saude como agente da promocao da vida do doente estende-se
ao acompanhamento da sua morte, promovendo tanto quanto possivel a sua

dignidade e qualidade de vida.

No que respeita a definicdo de cuidados paliativos, a OMS em 2002, refere que
estes sdo “(...) uma abordagem que visa melhorar a qualidade de vida dos
doentes que enfrentam problemas decorrentes de uma doenca incuravel com
prognostico limitado, e/ou doenca grave (que ameaca a vida), e suas familias,
através da prevencdo e alivio do sofrimento, com recurso a identificagdo
precoce, avaliacdo adequada e tratamento rigoroso dos problemas ndo so

fisicos, como a dor, mas também dos psicossociais e espirituais” .

Os cuidados paliativos direcionam-se prioritariamente aos doentes em fase
terminal de vida, com o objetivo de aliviar os sintomas da doenca e ndo o seu
tratamento ou cura. Importa referir, que esta tipologia de cuidados pode estar
presente numa fase anterior a fase terminal, como forma de prevencgéo e alivio

do sofrimento @9,



Assim, considera-se que este tipo de cuidados surge como uma resposta
organizada, que tem como objetivo intervir a nivel multidimensional, isto €,
apoiando o doente em todas as suas necessidades, assegurando a sua
qualidade de vida, assim como, os que com ele sofrem, entre eles a sua

familia.

De referir, que os doentes que se integram neste tipo de cuidados podem
apresentar varios tipos de doencgas, como por exemplo: doengas oncoldgicas;
doencas neurolégicas degenerativas; VIH/SIDA (virus da imunodeficiéncia
humana/ sindrome da imunodeficiéncia adquirida) num estado avancado;
insuficiéncias de orgao igualmente avancadas, nomeadamente cardiaca,
respiratéria, hepética e renal ™. Significa, portanto que, estes doentes néo tém
perspetiva de tratamento curativo, tém rapida progressdo da doenca e
expectativa de vida limitada. Apresentam grande sofrimento, problemas e
necessidades de dificil resolucdo que exigem apoio especifico e equipas
interdisciplinares, pelo que € fundamental a existéncia de profissionais com

formacéo nas diferentes areas destas necessidades 2.

Por outro lado, ressalva-se que segundo a definicdo OMS ¥ nao s&o s6 os
doentes incuraveis em estado avancado que necessitam de receber estes
cuidados, uma vez que, a presenca de uma doenca grave com possibilidade de
cura, pode justificar a intervencdo dos cuidados paliativos. Esta intervencéo
ndo é perspetivada como cuidados de fim de vida, mas numa vertente de
suporte, pelo sofrimento a situacdo clinica do momento que induz e pelas
elevadas necessidades de salde que se encontram associadas ®. Assim, é
possivel recorrer aos cuidados paliativos numa perspetiva complementar as
acOes curativas, sendo que a introducdo e o peso relativo destes cuidados é

regulado & medida que a doenca vai progredindo ©°,

Como referido anteriormente, os cuidados paliativos tém como objetivo
primordial a promoc¢ao da qualidade de vida que surge associada a promocao
da dignidade do doente e dos seus familiares ®. N&o tém como base o
diagnéstico, mas a situacdo e as necessidades do doente, na medida em que

(12)

podem ser introduzidos em fases mais precoces da doenca Esta



abordagem centra-se na analise e na satisfacdo das varias necessidades que
sdo apresentadas, entre elas, as necessidades fisicas como o alivio de

sintomas, psicolégicas, espirituais e sociais estendendo-se ao luto ©.

A identificacdo destas necessidades ainda constituem uma tarefa de dificil
realizacdo para os profissionais de saude, na medida em que nao existe um
periodo claro e especifico que dite que o doente € um doente com
necessidades de cuidados paliativos . A descricdo da fase da doenca
terminal e a sua classificagcdo ajudam a adequar e mobilizar os recursos
técnicos de forma mais eficaz e eficiente *. Segundo Muller-Busch, de acordo
com a fase clinica paliativa em que o doente se encontra, é possivel definirmos

guatro fases para a prestacao de cuidados paliativos com quatro pressupostos:

|_\
1

Fase Reabilitativa a nivel da duracdo pode ser uma fase de meses ou

anos e nivel da mobilidade o doente apresenta mobilidade mantida. No
gue respeita a intencdo do tratamento paliativo aposta-se no controlo
sintomatico e na promog¢do de autonomia. Como principios existe a
possibilidade de tratamentos agressivos.

2- Fase Pré-Terminal a nivel da duracdo pode ser uma fase de semanas

ou meses e a nivel da mobilidade o doente apresenta uma mobilidade
limitada. No que respeita a intengdo do tratamento paliativo aposta-se no
controlo sintomatico e na qualidade de vida e como principios oferece-se
assisténcia social.

3- A Fase Terminal a nivel da duracdo pode ser de dias ou semanas. A

nivel da mobilidade o doente estd grande parte do seu tempo acamado.
Relativamente, a intencdo do tratamento paliativo privilegia-se o maximo
conforto. Como principios promovem-se expectativas realistas e aposta-
se na reducao do impacto da dor.

4- A Fase Final a nivel da duracdo pode ser de dias ou horas. A nivel da
mobilidade o doente passa 0 tempo essencialmente acamado.
Relativamente, a intencdo do tratamento paliativo privilegia-se os
cuidados ativos de conforto. Como principios promovem-se atitudes

como valorizar, aceitar e alivar 9.



Conclui-se, portanto, que os cuidados paliativos ndo se destinam apenas aos
doentes agoénicos, que tém dias ou horas de vida. A no¢cdo de um prognaostico
de vida limitado n&o pode ser considerada como um desinvestimento nas
praticas dos profissionais de saude. Pelo contrario, as fases acima
mencionadas afirmam que existem muitas acfes que podem ser realizadas
com vista a maximizacdo da qualidade de vida do doente e da sua familia

favorecendo sempre a sua dignidade.

2.1. CUIDADOS PALIATIVOS EM PORTUGAL

Em Portugal, o inicio destes cuidados surge mais tarde com as primeiras
iniciativas na década de noventa. De acordo com a Associacdo Nacional de
Cuidados Paliativos, fatores como o aumento da longevidade, das doencas
cronicas e progressivas, bem como as alteracdes da estrutura familiar que se
verificaram ao longo dos tempos, sao fatores que influenciaram a
reorganizagdo do sistema de salde e a distribuicdo dos recursos aos doentes

cronicos @,

Afirma-se, que o inicio dos cuidados paliativos em Portugal partiu da iniciativa e
do interesse de alguns pioneiros pelo tratamento da dor cronica dos doentes
com doenca oncologica avancada e pela necessidade de garantir a
continuidade de cuidados aos doentes com doencgas incuraveis e em estado

avancado 7).

O primeiro servico de cuidados paliativos em Portugal, surgiu em 1992,
localizado num Hospital geral com camas de internamento e inicialmente como
Unidade de Dor, no Hospital do Fund&o. Posteriormente, outras organizacfes
com esta tipologia de cuidados surgiram para doentes oncolégicos,
nomeadamente, os Institutos de Oncologia do Porto em 1994 e de Coimbra em
2001 7. Importa referir, que 1995 foi fundada a Associacdo Nacional de
Cuidados Paliativos que atualmente se designa de Associacdo Portuguesa de

Cuidados Paliativos *®.Seguidamente, em 1996 surge a primeira equipa
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domiciliaria de cuidados continuados, com a prestacdo de cuidados paliativos,

no Centro de Salde de Odivelas 7.

Em 2004 foi publicado o Programa Nacional de Cuidados Paliativos pelo
Ministério da Saude, que afirma que estes cuidados sédo parte integrante dos
cuidados de saude gerais, sendo que a sua execucdo remete para uma
obrigacao social em termos de saude publica e para a promocéao e defesa dos
direitos humanos ®”. Este programa pressupde a criagao de unidades de
cuidados paliativos, que tém como objetivo facilitar o acesso a estes cuidados a
todos os doentes que deles necessitem, com vista a satisfacdo das suas
necessidades, 0 mais perto possivel do seu local de residéncia, permitindo a

articulacdo dos mesmos com outros cuidados de saude.

Por outro lado, este programa também refere que é importante ter em conta
unidades de internamento para doentes com uma situacdo mais estavel e
menos complexa, onde possam ser tratados, segundo uma abordagem
paliativa de nivel inferior. Estes doentes caracterizam-se por doentes com
internamentos de longa duracdo nos Hospitais de agudos, e com o motivo de
internamento a dependéncia fisica ou social, que se manifesta pela auséncia
de um cuidador informal e pela falta de condi¢ées no seu domicilio. Os longos
periodos de internamento estdo, também, relacionados pela falta de resposta
adequada gque estes doentes encontram nas restantes tipologias da rede, uma
vez gue a sua situacdo pode néo justificar o seu internamento prolongado nas

Unidades de Cuidados Paliativos ou pode simplesmente néo existir vaga ™.

Importa referir, também que este programa assenta nos seguintes niveis de

diferenciacéao:

a) Accdes Paliativas, correspondem a um nivel basico, uma vez que nao é

necessario recorrer a equipas diferenciadas. A sua aplicacdo consiste
em medidas sem o intuito curativo, em regime de internamento ou
domiciliario, no ambito da rede hospitalar, dos centros de salde ou da

rede de cuidados continuados;
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b) Cuidados Paliativos de Nivel |, pressupde uma formacao diferenciada
em cuidados paliativos, prestada por uma equipa que ndo tem uma
estrutura fixa de internamento e que por isso pode prestar este tipo de
cuidados em internamento ou em apoio domiciliario;

c) Cuidados Paliativos de Nivel Il, correspondem a equipas com formacao

diferenciada em cuidados paliativos, com unidades de internamento fixo
proprias ou no domicilio, em regime de funcionamento de 24horas por
d|a. (12).

d) Cuidados Paliativos de Nivel lll, sdo cuidados que comportam todas as

caracteristicas acima descritas, assim como, asseguram O
desenvolvimento de programas de formacdo especializada nesta

tematica.

Em 2006, foi criada a Rede Nacional de Cuidados Continuados e Integrados
(RNCCI), pela publicacdo do Decreto-lei n.° 101/2006, estabelecendo a
colaboracdo entre o Ministério da Saude e da Seguranca Social, assim como,
obrigacdo dos mesmos na prestacdo dos cuidados de salde as pessoas com
doencas crénicas incapacitantes, doencas incuraveis em fase avancada e em
final de vida. Esta rede inclui unidades e equipas distribuidas pelos hospitais,
centros de saude, estruturas da seguranca social e com a rede de
solidariedade como as misericérdias *”. De referir que este diploma legal
define que a existéncia de equipas intra-hospitalares e unidades domiciliarias
de suporte de cuidados paliativos passam a ser da responsabilidade integral do

Ministério da Saude.

Para que os cuidados paliativos possam responder de forma adequada as
necessidades dos doentes e dos seus familiares, € imperativo que estes se
organizem segundo varias tipologias com a devida articulacao, isto €, equipas
de intra-hospitalares de suporte de cuidados paliativos, unidades de cuidados

paliativos, equipas de cuidados paliativos domiciliarios e centros de dia 9

Segundo as diretrizes do European Association for Palliative Care, devem

existir:

12



a) Uma equipa intra-hospitalar de suporte em cuidados paliativos por
Hospital, sendo que, devera existir pelo menos 1 equipa por cada
hospital com 250 camas “%;

b) Unidades de Cuidados Paliativos, cerca de 80-100 camas de
internamento por 1 milhdo de habitantes, sendo que, cada unidade
devera possuir entre 8-12 camas “?;

c) 10 Equipa de Cuidados Paliativos Domiciliarios por 1 milhdo de
habitantes, isto é, 1 equipa para cada 100 mil habitantes, compostas por
4 a 5 profissionais a tempo inteiro e devendo estar disponivel
24horas/dia 9

d) Centros de dia nos hospitais, nas unidades de cuidados paliativos ou na

comunidade. Devera existir 1 centro de dia para 150 mil habitantes ®;

Desde 2006, data que assinala a criacdo da RNCCI, surgiram 29 Unidades de
Cuidados Paliativos, 27 Equipas Intra-Hospitalares de Suporte em Cuidados

Paliativos e 19 de Cuidados Paliativos Domiciliarios “%.

Nesta linha de pensamento afirma-se que os cuidados paliativos sdo uma
necessidade reconhecida e cada vez mais urgente em Portugal ®. Contudo,
apesar da existéncia desta rede de cuidados, Portugal ainda fica muito atras no
gue respeita, a satisfacdo das necessidades que a sua populacdo apresenta
(17)_

Segundo Capelas ®®, com base nos dados demograficos do Instituto Nacional
de Estatistica no ano de 2007, em Portugal 62 000 pessoas tiveram
necessidade de cuidados paliativos. Assim, afirma-se que em Portugal séo
necessarias 133 equipas de cuidados paliativos domiciliarios, 102 equipas
intra-hospitalares de suporte em cuidados paliativos, 28 unidades de
internamento em Hospitais de agudos com 319 camas e 46 unidades com 531

camas direcionadas para os doentes crénicos ).
Relativamente, aos recursos humanos, sdo necessarios aproximadamente,882

enfermeiros, 668 médicos nas EISCP e nas ECSCP, assim como 489

enfermeiros e 200 médicos nas unidades de internamento ¢?.
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Segundo dados da EAPC Atlas of Palliative Care in Europe em 2013, em
Portugal verifica-se o desenvolvimento de cuidados paliativos a nivel hospitalar,
no que respeita ao aumento do numero de equipas e de camas de cuidados
paliativos, porém estas equipas nao prestam cuidados aos doentes agudos.
Constata-se, que o foco destes cuidados ndo se alterou muito, uma vez que
gue cerca de 95% dos doentes que tém acesso aos cuidados paliativos séo

doentes com cancro ?®,

Relativamente, as barreiras para o desenvolvimento dos cuidados paliativos em
Portugal, verifica-se que esta tipologia de cuidados ainda ndo é reconhecida
como uma especialidade médica, que a formacdo especializada de
profissionais de saude ainda é muito escassa e que os decisores politicos

ainda ndo priorizam esta area como uma area de intervencado muito necesséria
(23)

Segundo a Worldwide Palliative Care Alliance Level of Development Portugal
estd na 42 posicao, isto €, Portugal faz parte dos paises onde os servicos de
cuidados paliativos se encontram numa fase preliminar de integragdo na

prestacdo de servicos integrados .
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3. DOENTES COM NECESSIDADES DE CUIDADOS PALIATIVOS

Segundo a APCP, para uma correcta adequacéo da resposta dos servigcos de
saude em cuidados paliativos h& que, primeiramente, saber reconhecer quem

sao os doentes que carecem desta mesma tipologia de cuidados.

No que respeita ao tipo de doenca, como referido anteriormente, os cuidados
paliativos foram dirigidos inicialmente s6 para os doentes oncoldgicos e
posteriormente para 0s doentes cronicos ndo oncoldogicos, nomeadamente
pessoas com doencas nheurologicas degenerativas; SIDA num estado
avancado; insuficiéncias de 6rgdo igualmente avancadas, nomeadamente

1 Destinam-se, ndo s6, mas

cardiaca, respiratoria, hepética e renal
prioritariamente, a doentes que ndo tém possibilidade de cura, com sofrimento
intenso e necessidades de dificil resolucdo, com doenca de rapida progressao

e com expectativa de vida limitada 9.

Alguns estudos a nivel internacional comprovam que os doentes oncoldgicos
continuam a ser os doentes mais encaminhados para os cuidados paliativos
(252621 Em Portugal os cuidados paliativos ainda sdo na sua grande parte
direccionados para doentes com diagnostico de doencas oncologicas. A
UMCCI, Unidade de Misséo para os Cuidados Continuados Integrados, revela
gue os diagnésticos mais frequentes nas Unidades de Cuidados Paliativos no
primeiro semestre de 2010 foram de 87% de doencas oncolégicas, 7% de
doencas neuro degenerativas, 3% doencas cardiovasculares e por fim 2% de

doencas respiratérias .

Num estudo retrospetivo, realizado em Portugal, que pretende ser uma primeira
abordagem pratica clinica de doentes em fim de vida, abrangendo os doentes
falecidos numa enfermaria de Medicina Interna entre 1 de Janeiro de 2005 a 30
de Abril de 2006, refere como caracteristicas principais dos doentes, por um
lado, a prevaléncia de populagdo envelhecida, dependente e com mudltiplas
comorbilidades e por outro lado, a presenca de jovens com infeccdo VIH/SIDA

e neoplasias . De ressalvar, que estas caracteristicas da populacdo sao
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idénticas as caracteristicas encontradas noutros estudos. Refere, também, que
nos diagnosticos encontrados prevalecem as doencas cardiovasculares, do
sistema nervoso central e neoplasias, porém, como ocorréncia terminal tém
maior prevaléncia as infe¢Bes respiratérias @9 Em relacdo as comorbilidades,
a grande maioria dos doentes (90,5%) tinha pelo menos uma comorbilidade,
sendo a mais predominante a hipertensdo arterial (42%), seguida de
cardiopatia isquémica (35%), insuficiéncia cardiaca (28%) e deméncia (27%).
Importa referir que nos grupos mais jovens as comorbilidades predominantes
foram infecciosas, nomeadamente a doenca hepatica crOnica associada a

hepatite C e hepatite B e o etilismo. ¢®

No periodo de tempo em analise ocorreram 285 mortes, que corresponderam a
11,16% do total de admissdes. Apenas 207 doentes tiveram morte esperada e
apenas 125 se encontravam a receber cuidados paliativos. Observou-se que
comparativamente a outros estudos ainda persiste a tendéncia para medidas
gue prolongam a vida, sem repercussao na qualidade de vida dos doentes.
Evidenciou-se que os doentes oncoldgicos tiveram uma maior intervencdo ao
nivel da dor, pelo menos a uma maior pesquisa desta, comparativamente aos
doentes ndo oncoldgicos. Factor que esta associado a ideia de que um doente
com neoplasia tem um grau mais elevado de dor relativamente aos outros

doentes 9,

Estes doentes apresentam necessidades globais (fisicas, psicolégicas, sociais
e espirituais) que devem ser tidas em linha de conta aquando da intervencao
dos profissionais de saulde, através da avaliagdo atenta dos sintomas que sao
manifestados. Importa salvaguardar que estes sintomas normalmente surgem
em simultaneo, obrigando a uma abordagem multidisciplinar “®. Mencionam-
se, de seguida, 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: vémitos, nauseas, diarreia e obstipacao;

3. Respiratorio: tosse, estridor laringeo terminal e dispneia;
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4. Cutaneo: mucosas secas e desidratadas, ulceras de pressao e ulceras
malignas.
5. Psicolégico: confusdo mental, agitacdo, deméncia, depresséo, delirio e

ansiedade 9,

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
implicacdes e limitacdes 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 9. 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 ?.” Até recentemente era aceite que os doentes
gue morriam de doenca ndo neoplasica ndo tinham niveis elevados de dor. No
entanto, varios estudos vieram demonstrar que doentes terminais com
insuficiéncia cardiaca, DPOC, insuficiéncia renal, VIH/SIDA e doencas
neurodegenerativas podem ter niveis de dor semelhantes aos doentes com

cancro @9,

Cicely Saunders ©%, 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:

- 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 através da compreensio da etiologia da dor que se torna
mais facil a prescricdo terapéutica);

- Dor Psicolégica e emocional, relacionada com o isolamento, o medo e a
depresséo;

- Dor social, resultante de relacbes familiares tensas ou de problemas
financeiros;

- Dor espiritual, inerente a sentimentos diversos como o0 vazio, culpa e

arrependimento 9.
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Por outro lado, as doencas crénicas ndo oncolégicas pelas alteracbes que
apresentam nos sintomas e em todo o sofrimento que lhe é associado estédo
bem presentes no aumento do numero de internamentos em Hospitais de
Agudos ©®_ A demeéncia constitui exemplo disso mesmo, na medida em que
esta € marcada por uma deterioracao cognitiva e pela deterioracao Intelectual.
A deterioracdo cognitiva corresponde ao agravamento da memoria,
desorientagcdo no tempo e no espaco e alteragcdes no estado de humor,
evoluindo muitas vezes para a apatia e para a afasia. A deterioracdo intelectual
corresponde ao declinio da autonomia do doente, isto é, a incapacidade de
satisfazer as suas necessidades basicas da vida diaria, ficando acamado e
totalmente dependente ©®. As alteracdes dos sintomas e o descontrolo, como
por exemplo: o delirium e a agitacdo; a dor abdominal que pode ser justificada
pela obstipacdo e retencdo urinaria; a recusa alimentar; a disfagia; as varias
infecBes por aspiracdo de alimentos nomeadamente agua; ou acumulacédo de
secrecdes e ulceras de pressdo constituem limitacbes que esta doenca
apresenta para o doente e sua familia. Estas alteracdes podem intensificar o
sofrimento, diminuindo a qualidade de vida quando n&o devidamente

acompanhados e controlados ©.

Conclui-se, portanto, que os doentes com doenca crénica, seja por insuficiéncia
organica ou neuro-degenerativa, tém necessidades semelhantes as dos
doentes com cancro em estado avancado. Contudo, a sua complexidade na
inclusdo nos programas de cuidados paliativos deve-se a dificuldade de prever
a sua sobrevivéncia. Os critérios inclusdao dos doentes nos programas de
cuidados paliativos devem basear-se nas suas necessidades e ndo nas suas

expectativas de sobrevida ®Y.

Importa referir, que esta tipologia de cuidados encontra-se direcionada a fase
final de vida, mas ndo 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 ®?. 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 @2,
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3.1. PREVALENCIA DE DOENTES COM NECESSIDADES PALIATIVAS
NO HOSPITAL DE AGUDOS

As doencas crénicas constituem nos dias de hoje a maior causa de morbilidade
e mortalidade mundial. Os doentes oncolégicos ou ndo oncolégicos, com
doenca cronica avancada manifestam sintomas fisicos e psicologicos
preocupantes que pelo sofrimento que induzem, prejudicam a sua qualidade de

vida ©2.

O consecutivo aumento das doencas cronicas traduz-se num aumento do
periodo de doenca antes da morte, estimando-se que entre 60% a 75% da
populacdo morrera depois de um periodo de doenca cronica, incluindo a
possibilidade de ser uma doenca terminal 8 Assim, considera-se importante
conhecer onde estdo e onde morrem a maioria destes doentes, por forma a
assegurar a satisfacdo das suas necessidades promovendo a sua dignidade e

gqualidade de vida.

Atualmente, em Portugal, o facto de os servicos e equipas de cuidados
paliativos ainda ndo conseguirem dar resposta atempadamente a todos os
casos de doentes com necessidades paliativas, faz com que estes acabem por
fazer parte dos doentes habituais das enfermarias de Hospitais de Agudos,

especialmente de Medicina Interna, vivendo ai os seus ultimos dias de vida (29),

A UMCCI ®® revela que na Europa quase dois tercos dos doentes passam 0s
seus ultimos dias de vida no Hospital, em vez de passarem no seu domicilio ou
em estruturas especializadas em cuidados paliativos devidamente
acompanhados. Este facto pode estar relacionado com a escassez de recursos
fisicos, humanos e financeiros e ainda com a rutura entre cuidados que se

realizam no Hospital e os que se efetuam em casa.

De referir, que muitas vezes as familias sentem-se impelidas a recorrer as
instituicbes de saude, porque ndo conseguem apoiar devidamente os doentes
na fase final de vida, isto €, ndo conseguem proporcionar cuidados especificos

a sua condicdo “?. A diversidade de sintomas que o doente apresenta e o
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sofrimento intenso pode traduzir-se, por parte dos familiares, num sentimento
de impoténcia face a incapacidade de prestar os cuidados necessarios no

domicilio 9.

Em Portugal verifica-se que os cuidados paliativos domiciliarios ainda sao
muito escassos face as necessidades da populacédo, apresentando-se com
horarios de curta duracdo e permanecem muito longe do que é aconselhado
internacionalmente ©®. Estas equipas comunitarias de cuidados paliativos
constituem-se como suporte de toda a rede, pelo que o seu desenvolvimento
permite a reducdo da despesa publica através da reducédo das hospitalizacbes

e custos associados ©%,

Segundo Pulido, o Sistema Publico de Saude Portugués disponibiliza 3,5
camas/1.000 habitantes, das quais 2,9 sdo destinadas ao tratamento de
doentes agudos, motivo pelo qual, os Hospitais de Agudos que concentram
grande percentagem de doentes cronicos sdo elementos fulcrais para o

desenvolvimento dos cuidados paliativos 9.

Porém, a rapida mudanca na estrutura da sociedade, assim como, a
incapacidade de resposta rapida das organizacbes de saude devidamente
formados para lidar com estas situagbes e a forte cultura organizacional
centrada na cura, implicam para os Hospitais uma desadequacéo nos cuidados
e nas respostas as necessidades destes doentes, bem como a dificuldade em
comunicar com 0os mesmos e suas familias. Considera-se, assim, imperativo a
humanizag&o e um melhor conhecimento no processo de cuidar das estruturas

do Sistema de Saude .

As acOes paliativas surgem como uma forma de resposta a todas estas
problematicas, sendo considerados como algo fundamental e da

responsabilidade de cada profissional. Assim, é recomendavel formacdo de

nivel basico dos profissionais de satde 9.

A UMCCI @ revela que 37,5% dos doentes com necessidades em cuidados
paliativos em situagdo complexa podem ter necessidade de acompanhamento
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de equipas especificas nesta tematica. Cerca de 62,5% de doentes podem
suprir as suas necessidades através da intervencdo de equipas ao nivel dos
cuidados de saude primarios. Assim, € necessario que o sistema de saude
permita op¢des, seja equitativo, acessivel e garanta a continuidade e qualidade
de cuidados, independentemente de lugar onde esses cuidados possam ser
prestados. Os doentes precisam e tém direito a cuidados de saude que se

adeqliem as suas necessidades especificas seja domicilio ou no Hospital ©%

(35)

3.2. INSTRUMENTOS PARA A IDENTIFICACAO DE DOENTES COM
NECESSIDADES DE CUIDADOS PALIATIVOS

Nos Hospitais de Agudos no Reino Unido, em todas as valéncias, observa-se
gue cerca de 25% das camas sao ocupadas por doentes que estdo a morrer. O
The National Audit Office estima que pelo menos 40% dos doentes n&o tém
nenhuma necessidade médica que justifigue o seu internamento, pelo que a
identificacdo de doentes pelos profissionais de saude no dltimo ano de vida

pode reduzir a hospitalizacdo e permitir o acesso aos cuidados paliativos .

A dificuldade na identificacdo de doentes com necessidades paliativas pode
conduzir a realizacdo de procedimentos e cuidados que ndo sdo adequados ao
estado dos mesmos, comprometendo o seu conforto e qualidade de vida. Por
outro lado, alguns estudos ©® apontam que uma expectativa de maior tempo
de sobrevivéncia pode atrasar o encaminhamento dos doentes para um
programa de cuidados paliativos impedindo que as suas metas sejam
cumpridas ©®. De referir, também, que outros estudos ®” mostram que o
acesso mais cedo aos cuidados paliativos resultam numa melhor prestacéo e

aplicac&o de cuidados de satide, assim como na reducéo de custos ©7.

Nos ultimos anos, foi colocada cada vez mais énfase sobre a identificacdo de
doentes com necessidade de cuidados paliativos. Para colmatar esta
dificuldade, em 2010 o Department of Health do Reino Unido ® recomendou a
“‘questao surpresa” como um instrumento eficaz que pode ajudar a identificar

estes doentes. O objetivo consiste em os profissionais de saude realizarem a
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seguinte questao: “ficaria surpreendido se este doente falecesse no préximo

ano?; ou seis meses?: ou trés meses? ©

Porém a dificuldade, ou a imprecisao da resposta a esta questéo por parte dos
profissionais, conduziu a construcdo de alguns instrumentos, que surgem como
um guia mais preciso para a identificacdo de doentes em fim de vida. Foram
introduzidos modelos progndsticos no Reino Unido, Holanda e Espanha para
auxiliar a pratica clinica na tomada de decisdo sobre doentes com doenca
avancada e em risco de morrer 2.

Os padrdes de Gold Standards Framework (GSF), e sua ferramenta Prognostic
Indicator Guidance (PIG) foram desenvolvidos no Reino Unido, e tém inspirado
ferramentas semelhantes em outros lugares, como o Supportive and Palliative
Care Indicators (SPICT) e a Palliative Necessities (NECPAL) CCOMS - ICO
tool 9. Considera-se que o GSF / PIG, SPICT e NECPAL s&o ferramentas que
combinam as perce¢cdes de diferentes profissionais de saude, a questéo
surpresa, com as preferéncias e os desejos dos doentes relativamente as
limitacdes das terapias curativas e a insercdo de medidas paliativas, a questdo

escolha ©?,

Estes instrumentos apontam que parametros clinicos que indicam o declinio
progressivo funcional e nutricional, a presenca de comorbilidades e a presenca
de sindromes e condicBes geriatricas (grave fragilidade, Ulceras de pressao,
disfagia, delirio, deméncia e outros) podem ser incluidos como ferramentas
para identificar estado avancado de condi¢cbes especificas, como por exemplo,

cardiaca, respiratéria ou outras 9.

Em 2011 surgiu, assim, The Gold Standarts Framework Prognostic Indicator

Guidance “?

, como outro instrumento de identificacdo de doentes com
necessidades paliativas. Este atestou que os doentes em fim de vida, sdo
doentes propensos a morrer dentro dos proximos 12 meses, assim como,
doentes cuja morte € iminente, com tempo de vida de dias ou horas. A sua
identificacdo precoce permite uma intervencao estruturada e centrada nas suas

necessidades, evitando sofrimento e praticas que em nada contribuem para a
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estabilidade e conforto do doente. Para isso, propde trés passos para uma

melhor intervencéo:

1° Passo: a realizagdo da “questdo surpresa’ A resposta deve ser algo
intuitivo, tendo sempre em conta as diversas dimensdes do doente, assim
como, outros fatores que podem indicar a deterioracdo do estado do doente .
De referir, que este tipo de identificacdo deve estender-se a toda a equipa de
profissionais de forma a obter o consenso geral e o planeamento da

intervencao com objetivos e metas comuns para a estabilidade do doente ®

Um estudo realizado entre Dezembro de 2011 e Fevereiro de 2012, com a
participacdo de 42 médicos de clinica geral para a aplicacdo da pergunta
surpresa a 231 doentes com cancro em estado avancado, concluiu, que a
pergunta surpresa pode ser uma alternativa viavel e um método muito util para
avaliar o prognostico de vida destes doentes, uma vez que, a precisao do
prognostico de sobrevivéncia destes doentes, através de outros meios, foi
muito mais elevado. Por sua vez, sugerem que a pergunta surpresa possa
integrar um dos testes de triagem na prética clinica para identificar os doentes
que precisam de cuidados paliativos “V.

Outro estudo sobre a utilidade da pergunta surpresa na identificacdo de
doentes em didlise aponta esta ferramenta, como um instrumento eficaz na
identificacdo de doentes em dialise com alto risco de mortalidade e afirma que

estes doentes devem ter prioridade para a intervencdo em cuidados paliativos
(42)

2° Passo: Indicadores Gerais de Declinio - este passo remete para realizacao
da seguinte pergunta: Existem indicadores gerais de declinio ou de
necessidades acrescidas? A resposta a esta questdo ajuda a observacdo do
doente e dos sinais crescentes de deterioracdo que este apresenta. Como
principais indicadores gerais de declinio apresentam-se:
e Declinio da actividade funcional, que se manifesta pela dificuldade na
execucdo das atividades da vida diaria, a dificuldade na locomocéao

alternando 50% da sua rotina diaria entre a cama e o cadeirao (7);
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A Cormobilidade € considerada o maior indicador preditivo de
mortalidade e de morbilidade;

Declinio fisico a nivel geral e crescente necessidade de apoio;
Instabilidade da doenca avancada, verificando-se a progressédo de
sintomas fisicos e psicolégicos;

Diminuicdo da resposta aos tratamentos ou diminuicdo da
reversibilidade da doenca,;

Os tratamentos activos para a cura deixam de ser uma opc¢ao;

Perda de peso de forma progressiva (> 10%) nos ultimos 6 meses;
Internamentos sucessivos ou admissdes em situagéo de crise;

Sentinel Event, por exemplo uma queda séria ou transferéncia para uma
casa de repouso;

Albumina sérica <25g/ )

Importa ainda referir, que GSF / PIG indica algumas escalas que podem ajudar

na realizag&o da avaliag&o funcional:

indice de Barthel — que avalia o nivel de dependéncia do doente na
realizacdo das suas atividades basicas da vida diaria, como por
exemplo, a alimentacédo, o banho, a higiene, a capacidade de se vestir, a
continéncia, a mobilidade entre outras;

PULSE ' screening assessement- que indica P (condicao fisica); U
(funcdo do membro superior); L (funcdo de membro inferior); S
(sensorial ); E (ambiente ).

Karnofksy Performance Status score — classifica os doentes numa
escala de 0 - 100, em que 100 corresponde a auséncia de doenga e 0 a
morte

WHO / ECOG Performance Status — esta escala de 0-5, avalia a forma

como a doenca afecta as atividades da vida diaria dos doentes .

3° Passo: Indicadores Clinicos Especificos — foram elaborados indicadores

clinicos especificos a partir de centros especializados no Reino Unido e em

outros paises, para cada um dos trés principais grupos de doentes em fase

final de vida, nomeadamente, cancro, faléncia de 6rgdos e deméncia. Estes
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indicadores funcionam como um guia na identificacdo de necessidades e do

tipo de cuidados que os doentes precisam

Relativamente, aos trés principais grupos de doentes em fase final de vida

apontam-se alguns indicadores:

Cancro- um dos fatores mais importantes que assinala o fim de vida do
doente, isto €, progndstico estimado de 3 meses ou menos tempo € o
desempenho da atividade funcional. Esta atividade pode ser avaliada
pelo tempo que o doente despende durante o seu dia no seu leito, ou
seja, o doente passa 50% do seu tempo deitado.

Faléncias de Org&os- apontam-se algumas doencas descritas nesta
ferramenta:

Doenca Pulmonar Obstrutiva Crénica (DPOC)- sdo necessarios pelo
menos 2 dos 6 indicadores apontados no GSF. Indicam-se os
internamentos recorrentes, pelo menos 3 nos ultimos 12 meses devido a
DPOC e o cumprimento de critérios para oxigenoterapia de longa
duracéao;

Doenga Cardiaca- sdo necessarios pelo menos 2 dos 4 indicadores
apontados no GSF. Indicam-se o estadio 3 ou 4 da classificacdo Classes
of Heart Failure New York Heart Association, que indica falta de ar em
repouso e internamentos recorrentes por sintomas de insuficiéncia
cardiaca;

Doencas Neuroldgicas Gerais- indicam-se sintomas dificeis de
controlar, deterioracdo progressiva da funcédo fisica e cognitiva,
problemas de degluticdo, pneumonia por aspiragao, sepsis, insuficiéncia
respiratoria e problemas de comunicacéo, disfagia progressiva;

Doenca Renal- indicam-se doentes com sintomas de faléncia renal,
nomeadamente, nduseas e vomitos, anorexia, prurido, estado funcional
reduzido, doentes em que a pergunta surpresa € aplicada e doentes que
ndo tém como opc¢ao a realizacdo de didlise

Deméncias- indicam-se a incontinéncia urinaria e fecal, perda de peso,
dificuldade na realizacdo da atividades da vida diaria, dialogo pouco

consistente, ulceras de pressao, ingest&o oral reduzida, entre outros (.
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O NECPAL surge, também, em 2011, e é outro instrumento de identificacdo de
pessoas com doenca avancada ou terminal com necessidades de cuidados
paliativos. Este documento apresenta-se como uma estratégia de identificacdo
destes doentes, através da utilizacdo da pergunta surpresa e como um guia,
que recomenda 6 passos para a prestacéo de cuidados paliativos “¥.

As recomendacOes basicas, que este instrumento propde para a intervencéo

com doentes com necessidades de cuidados paliativos sao:

Identificar as necessidades multidimensionais do doente;

Praticar um modelo de atencao impecavel;

Desenvolver um Terapia sistematica e Plano Multidimensional,
Identificar os valores e desejos do doente (Advance Care Planning);

Envolver a familia e o cuidador principal;

S T o

Realizar a gestdo de situacGes, acompanhamento e coordenacdo da

intervencao a realizar ¥,

A implementacdo do PIG dos GSF inclui identificar pacientes e instigar novos
processos de cuidado, educacdo e formacao nas diferentes configuracbes em
conjunto com acdes para melhorar a qualidade, incluindo a criacdo de
indicadores para medir o progresso. Algumas experiéncias de implementacéo
do PIG GSF, do SPCIT e dados preliminares de NECPAL nos cuidados
primarios, em hospitais e nos lares de idosos tém demonstrado eficacia na
identificacdo de pacientes com necessidade paliativas, bem como, melhorias
na qualidade do atendimento nesses locais . Conclui-se, assim, que “0 GSF -
PIG, SPICT e ferramentas NECPAL séo especialmente Uteis por causa da sua
simplicidade, viabilidade, disponibilidade em todas as configuracbes e sua
utilidade na identificacdo dos pacientes em necessidade de cuidados paliativos,

especialmente para doentes crénicos” 9.

26



4. LIVERPOOL CARE PATHWAY

Depois da identificagdo destes doentes através da “pergunta surpresa” é
necessario saber que instrumentos ou indicadores de qualidade os
profissionais tém ao seu dispor para intervir de forma a responder as
necessidades desta tipologia de doentes. Segundo, o National Institute for
Clinical Excellence (NICE) “¥ o Liverpool Care Pathway (LCP), é um
documento que pode ajudar os profissionais de saude a identificar as
necessidades dos doentes e a garantir uma boa assisténcia segundo um
padrao de préticas estabelecidas no documento. Por sua vez, o Department of
Health do Reino Unido indica a utilizacdo do LCP e recomenda a sua
iImplementagéo em todas as instituicdes onde se prestem cuidados a doentes

em fim de vida por ser o modelo mais recente e mais pratico “°.

O LCP foi originalmente desenvolvido pelo Royal Liverpool University Hospital
e pelo Marie Curie Hospice em Liverpool, com o objetivo de melhorar o
atendimento aos doentes com cancro em estado terminal. O Marie Curie
Palliative Care Institute Liverpool (MCPCIL) assegurou a supervisdao do
desenvolvimento e divulgacdo e desde entdo, este passou a assegurar que 0S
doentes em fim de vida, isto é, doentes que vdo morrer dentro de horas ou
dentro de dois ou trés dias, possam receber cuidados adequados a sua
situacao, seja qual for o lugar onde se encontrem, Hospital, Lar ou domicilio “®.
A implementacdo do LCP na Inglaterra permitiu que os doentes em fase final
de vida, num ambiente hospitalar comum, pudessem ter acesso a cuidados
especificos, quase idénticos aos de um hospicio, onde os cuidados paliativos
foram pioneiros ®. Este documento é uma particularizacdo dos Integrated Care
Pathway (ICP), desenvolvidos nos anos noventa na Inglaterra. Os ICP, sdo
instrumentos de trabalho na area da salude que reunem protocolos e linhas
orientadoras baseados em evidéncias, segundo as situacfes especificas da
doenca e sempre adaptados a realidade local onde sdo utilizados “”. O LCP
assenta numa abordagem multidimensional do doente, procurando satisfazer o
doente nos ultimos momentos de vida com dignidade e qualidade envolvendo
sempre a familia e seus cuidadores independentemente do diagndstico ou do

local onde o doente se encontra “®. Este ndo é a resposta a todas as
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necessidades no tratamento de doentes na fase final de vida, mas é
considerado um documento que orienta os profissionais na direcéo correta “®.

Um dos seus pressupostos esta ligado as diretrizes para profissionais, que ndo
tém especializacdo nesta area, mas que podem ser orientados e esclarecidos
pelas indicacBes, dos especialistas em cuidados paliativos, deixadas neste
documento ®. Neste sentido, o LCP dispde de linhas orientadoras que
compreendem medidas de conforto, prescricbes médicas antecipadas e
interrupcdo de intervencdes inapropriadas. Engloba a condigéo fisica, analise
psicologica, suporte religioso e espiritual, comunicacdo com a familia, controlo

sintomatico, tratamentos e procedimentos ©.

De referir, que a utilizacdo deste instrumento implica muitas vantagens como
por exemplo “°:

e A nivel do controlo sintomatico, o LCP promove cuidados mais benéficos
e especificos, através da antecipacdo da prescricdo e de guidelines de
medicacao;

e Permite uma melhor gestéo e otimizacdo do tempo, no que respeita aos
cuidados com os doentes, através da diminuicdo de tempo na realizacao
de registos;

e No geral, contribui para melhorar os cuidados gerais prestados aos
doentes em fase terminal de doenca e motiva os profissionais a

implementar cuidados de satde de exceléncia “°.

Contudo, a implementacdo do LCP tem gerado alguma controvérsia na
Inglaterra, uma vez, que varios casos tém surgido na comunicagdo social
referindo que pessoas que tém beneficiado desta abordagem nos udltimos dias
de vida, ndo tém sido tratadas com o devido respeito, especialmente nos

Hospitais de agudos “®,

Segundo, a reviséo realizada em Inglaterra sobre o LCP, intitulada More Care,
Less Pathway “® este facto estd relacionado com praticas clinicas
consideradas inadequadas e em casos em que os doentes ndo tém familiares,
cuidadores ou advogados que possam contesta-las. Em outras situacdes o0s

familiares ndo se sentem com capacidade ou com qualificagbes necessérias
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para questionar as intervencdes realizadas. Mencionam-se, de seguida, alguns
motivos que foram reportados a comisséo de revisdo do LCP, pelas familias e
pelos cuidadores dos doentes, que geraram insatisfacao:

e Algumas familias suspeitam que as mortes dos seus familiares foram
precipitadas e ficaram a dever-se ao excesso de prescricdo de drogas
fortes ou sedativos, muitas vezes administrados sem qualquer discussao
ou consulta dos familiares;

e [Existéncia do sentimento que as drogas eram administradas para
diminuir a vontade ou a capacidade de comer ou beber. Aparentemente,
a sonegacao ou proibicdo de ingestao de fluidos por via oral parecia ser
a maior preocupacao;

e Existéncia de problemas de comunicacgédo, perfeitamente evitaveis, entre

profissionais de saude e os cuidadores responsaveis dos doentes (46),

Relativamente a esta controvérsia, a revisdo do LCP sugere que os Hospitais
de agudos, sendo locais que lidam, constantemente, com doentes em fim de
vida devem ter uma preocupacgao acrescida no seu tratamento e devem trata-
los, assim como, a sua familia e cuidadores com mais respeito. Refere,
também, que os Hospitais e outras instituicbes tém de disponibilizar mais
tempo, ao doente e a sua familia a qualquer hora do dia, ou a qualquer dia da
semana. E conhecido que os Hospitais tém cada vez menos profissionais e
cada vez menos presentes durante a noite, aos fins-de-semana e nas férias.
Este facto € considerado a maior causa dos fracos niveis de cuidados e de
comunicacdo. Para uma correta intervencdo com esta tipologia de doentes,

este cenario tem de ser modificado com urgéncia “©.

Em defesa da continuidade da implementacdo do LPC, a revisdo acima
mencionada, refere que nas suas pesquisas varios meédicos afirmaram que nas
ultimas horas de vida preferiam ser tratados sob a abordagem do LCP. Por sua
vez, varios familiares de doentes que estavam a morrer ou que tinham morrido
e em que foi utilizado o LCP, sentiram que estes tinham tido mortes tranquilas.

Importa referir, que quando o LCP é utilizado por equipas clinicas bem

treinadas, sensiveis e com bons recursos funciona muito bem “©).
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Por outro lado, esta revisdo decidiu entender melhor como é que as criticas ao
LCP foram surgindo. Assim, o painel de avaliacdo considerou que LCP tem
alguns problemas subjacentes de definicdo e terminologia. A fase final de da
vida pode significar qualquer periodo compreendido entre o ultimo ano de vida
de uma pessoa com uma doenca cronica e progressiva e os Ultimos dias ou
Gltimas horas de vida “®. A falta de clareza, no que respeita, a terminologia,
pode conduzir ao risco de que a pessoa considerada em fim de vida seja

submetida ao LCP demasiado cedo “9.

Outro problema prende-se com a utilizacéo do termo “pathway”. E referido que
este termo tem sido mal interpretado, uma vez que tem sido utilizado para
descrever variadissimas iniciativas associadas aos cuidados na fase terminal.
Alguns médicos e enfermeiros que recorrem ao LCP utilizam-no como um
conjunto de instrucdes e prescrices, o que ndo é de todo o objetivo “®. De
referir, que alguns familiares e cuidadores alegaram que o LCP representa a
decisdo por parte dos profissionais de salde, de matar os doentes em final de
vida “®. Assim, com a intencgéo de clarificar a terminologia do LCP ou acabar
com as mas interpretacdes sobre a sua aplicacdo, esta revisao propde que o

termo “Pathway” seja, substituido, em alternativa, por “end of life care plan “©.

Ainda como lacuna referida pelo painel, sublinha-se, que uma rapida andlise de
evidéncia dos ‘“integrated care pathways” demonstra que nao foi realizado
nenhuma avaliacdo prospetiva do LCP ap6s 10 anos da sua disseminacao.
Neste sentido, este painel de avaliacdo, refere que é necessario a realizacdo
de uma avaliagdo dos cuidados em fim de vida em Inglaterra, focada nos
resultados e experiéncias dos cuidados, nomeadamente do ponto de vista dos
doentes, seus familiares e dos seus cuidadores, bem como, da qualidade da
morte. Apesar, da comissao reconhecer que o LCP teve uma contribuicdo
importante para melhorar a qualidade nos cuidados prestados aos doentes na
fase final da sua vida, recomenda que 0 seu uso seja eliminado em Inglaterra
até julho de 2014, devido a sua inadequada implantacdo, interpretacao,

utilizagdo e monitorizacéo observada em muitos hospitais “.
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Importa referir, que o painel de avaliagéo da Leadership Alliance for the Care of

Dying People elaborou um documento em Junho de 2014, intitulado “One

Chance to Get It Right”, com vista a substituicdo do LCP. Esta nova abordagem

inimera cinco prioridades para a prestacao de cuidados as pessoas que estdo

nos Ultimos dias e horas de vida “®. Segundo este documento, quando os

profissionais de salude percecionam que o doente pode morrer dentro de

poucos dias ou horas, as cinco prioridades sao:

1

A possibilidade da morte é reconhecida e comunicada claramente e as
decisGes sobre os cuidados sdo tomadas com base nas necessidades e
desejos do doente, e estas sdo examinados e revistos regularmente;

A comunicacdo é realizada entre os profissionais de saude, a pessoa em
fim de vida, e as pessoas que sdo importantes para esta,

O doente que estd a morrer e os seus familiares sdo envolvidos nas
decisbes sobre o tratamento e os cuidados, atendendo aos desejos do
mesmo;

As necessidades dos familiares e das outras pessoas identificadas como
importantes para o doente que estd a morrer, sdo ativamente
analisadas, respeitadas e cumpridas, tanto quanto possivel,

E definido um plano individual de cuidados, que inclui alimentacdo e
hidratagdo adequada, o controlo dos sintomas e apoio psicologico, social

e espiritual 9.
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MATERIAIS E METODOS






5. JUSTIFICACAO DA INVESTIGACAO E OBJETIVOS

5.1. PROBLEMA DE INVESTIGACAO

Este estudo tem como problema de investigacdo a inexisténcia de dados
indicadores do numero de doentes adultos com necessidades paliativas nos
servicos de internamento hospitalares, assim como a inexisténcia de dados
indicadores do grau de utilizagdo do Liverpool Care Pathway como guia de
orientacdo para a prestacdo de cuidados de saude aos doentes nos ultimos
dias de vida, na realidade de um Hospital Distrital.

5.2. PRETINENCIA DA INVESTIGACAO

Relativamente a pertinéncia desta investigacdo, considera-se esta assume um
papel relevante no desenvolvimento dos CP a nivel nacional pela(o):

» |nexisténcia de dados que nos permitam identificar o numero de
doentes com necessidades paliativas;

» |nexisténcia de dados que nos permitam avaliar a implementacdo do
Liverpool Care Pathway nas nossas instituicbes de saude e se caso
disso, as razdes para a sua ndo implementacéo;

» Importancia da identificacédo e referenciacdo precoces destes doentes,
de forma a melhor se poder intervir na melhoria da qualidade de vida,;

= Contribuicdo para a melhoria da organizacdo 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 salude adequados técnica e

cientificamente a sua situacao de saude.

5.3. QUESTAO DE INVESTIGACAO

Como questdes de investigacdo para este estudo apresentam-se as seguintes

guestodes:
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Qual o numero de doentes adultos internados num Hospital Distrital, 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 nos
hospitais publicos portugueses, com necessidades paliativas e

prognéstico de vida estimado em 15 ou menos dias? Se néo porqué?

5.4. OBJETIVOS DA INVESTIGACAO

Como obijetivos desta investigacdo, foram construidos os seguintes objetivos:

Determinar o nimero de doentes adultos com necessidades paliativas
internados em hospitais publicos;

Avaliar se o Liverpool Care Pathway estd 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 utilizacdo do Liverpool Care Pathway, se
caso disso, 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.
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6. METODOLOGIA

6.1. TIPO DE ESTUDO

Relativamente a tipologia considera-se que quanto ao objectivo do estudo este
€ descritivo, na medida em que este consiste na recolha sistematica de dados
de forma a descrever o problema com maior profundidade. Quanto a
localizacdo no tempo, € transversal visto que existe uma analisa da populacéo
alvo num determinado periodo de tempo em relacdo ao fendmeno de
investigacdo. Por fim, quanto ao posicionamento do investigador, é

observacional pois, ocorre sem a intervencao directa do investigador .

6.2. POPULACAO E AMOSTRA

Definiu-se como populacdo do presente estudo os doentes adultos (>18 anos)
internados num Hospital Distrital. A amostra é do tipo acidental que coincidiu
com os doentes adultos internados nos servigcos de internamento de um

Hospital Publico Distrital no momento da colheita de dados.

Excluiram-se todos os doentes internados em servicos de obstetricia,
psiquiatria, unidades de cuidados paliativos e servigos de urgéncia

Relativamente, aos respondentes do estudo, o método de amostragem
utilizado foi do tipo ndo probabilistico por conveniéncia, na medida em que
estes participaram segundo a sua disponibilidade e o papel que possuem nos

servi¢os de internamento.

6.3. VARIAVEIS

Para melhor compreensdo do estudo, surgiu a necessidade de definir e
operacionalizar as variaveis. As varidveis do estudo que se seguem sao

descritivas e apresentam-se da seguinte forma:
= Doentes com necessidades paliativas,

= Implementacgédo do Liverpool Care Pathway (LCP),

= Factores impeditivos da implementagcao do LCP.
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6.4. PROCEDIMENTOS ETICO LEGAIS

Para a realizagdo do presente estudo, foi efectuado um pedido de autorizacdo
para a execucao do presente estudo, através da apresentacdo de um Projeto
de Investigacdo ao Conselho Cientifico do Instituto de Ciéncias da Saude da
Universidade Catolica Portuguesa de Lisboa. Ap6s a autorizacdo do estudo a
Universidade Catdlica Portuguesa enviou um pedido de autorizacdo para a
Administracdo do Hospital Distrital escolhido para a realizagdo da colheita de
dados cujo parecer foi favoravel a realizacdo do estudo. A colheita de dado foi
efectuada no periodo entre 12 de Novembro a 17 Dezembro do ano de 2013.
Os dados foram obtidos através dos profissionais de saude, considerados
participantes no estudo. Ressalva-se que nao foram realizadas entrevistas ou
pedidos para preenchimento de questionarios aos doentes internados no

Hospital.

6.5. INSTRUMENTO DE COLHEITA DE DADOS

O questionario para a colheita de dados foi elaborado por um grupo de peritos
e estudantes do Mestrado em CP, tendo por base o Instrumento The GSF
Prognostic Indicator Guidance - 4th Edition e o NECPAL - CCOMS®© Version
1.0.

Este questionario esta dividido nos seguintes grupos:

= Cabecalho: os participantes tinham de responder a questbes de
resposta aberta, Unidade Hospitalar e Servigco a que pertenciam, assim
como, numero total de camas do servico e a uma questdo de resposta
fechada com trés opc¢des (Sim, Nao ou Desconhece), sobre a existéncia
de um servico/ equipa de cuidados paliativos na instituicéo;

» Identificacdo do Respondente: os participantes tém de responder a
uma resposta fechada e a duas respostas abertas. A primeira esta
relacionada com a funcédo do respondente, tendo este a possibilidade
de escolher entre cinco opg¢bes (Diretor do servigo; Especialista e
medico assistente do doente; Interno e médico assistente do doente;
Enfermeiro-chefe ou Responséavel do servi¢o; Enfermeiro). De ressalvar

gue a quinta opcdo € uma resposta aberta que permite a possibilidade
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de acrescentar outra funcdo ndo especificada. A segunda questao é
uma questdo aberta e estd relacionada com o tempo de exercicio
profissional. A terceira questao também é aberta e refere-se ao tempo
de exercicio profissional no servigo que foi indicado do cabecalho;
Liverpool Care Pathway (LCP), os respondentes tém de responder a
trés questdes fechadas sobre o seu conhecimento e utilizacdo do LCP
A primeira questdo prende-se com o conhecimento da existéncia do
LCP. De referir que caso o respondente responde-se nao deveria
passar para o seguinte grupo. A segunda pergunta esta relacionada
com a utilizacdo do LCP para a orientacdo da prestacao de cuidados de
saude a doentes com prognadstico estimado de 15 dias ou menos dias
Se o0 participante responde-se sim passaria ao grupo seguinte, se
responde-se ndo deveria responder a terceira questao, justificar a ndo
utilizacdo do LCP, assinalando uma das quatro opc¢des (ndo concordo
com ele; ndo tem a adequada evidéncia; ndo temos condi¢cdes/recursos
no servigo/instituicdo para o implementar) sendo que a quarta opcao é
de resposta aberta permitindo o participante acrescentar outra razéo
gue nao tenha sido especificada.

Avaliacdo 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 situacdo clinica, designadamente as
doencas principais, as comorbilidades, motivo e tempo de internamento.
Em seguida tém de responder a seguinte pergunta surpresa: “ficaria
surpreendido se esse doente falecesse no espaco de 1 ano, 6 meses, 1
més ou 15dias”. Se resposta for Sim, termina a avaliacdo do doente e
passa a questdo seguinte. Se responder N&o deve continuar a
responder. Posteriormente, deve responder se o0 doente ja foi
referenciado para CP e se nao esta referenciado, deve indicar por
ordem decrescente até cinco razdes das dezanove sugeridas no

questionario.
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6.6. PROCESSAMENTO DOS DADOS

Os dados recolhidos foram operacionalizados através do programa informatico
Statistical Package for Social Sciences (SPSS) 21® e Microsoft Office Excel
2010°.

40



7. RESULTADOS

7.1. CARATERIZACAO DOS RESPONDENTES

Participaram 21 profissionais de saude, sendo que 9 (43%) sédo Especialistas e
Médicos Assistentes dos doentes, 7 (33%) sdo Enfermeiros-chefes ou
Responséavel do Servico de Internamento, 3 (14%) Médicos Internos e 2 (10%)
Diretores de Servigo. (Grafico 1)

M Diretor de servigo

M Especialista e médico
assistente do doente

Interno e médico
assistente do doente

B Enfermeiro-chefe ou
Responsavel do servigo

Grafico 1 - Caraterizagdo dos Respondentes por Funcéao (%)

7.1.2. TEMPO DE EXERCICIO PROFISSIONAL

No que respeita ao tempo de exercicio profissional, verificou-se que variou
entre o minimo de 3 anos e o maximo de 33 anos, verificando-se uma
distribuicdo normal com meédia de 19,14 anos e desvio padrdo 9,04 (mediana

20 e intervalo interquartil de 13). (gréfico 2)
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Grafico 2 - Tempo de experiéncia profissional

7.1.3. TEMPO DE EXERCICIO PROFISSIONAL NO SERVICO

Relativamente ao tempo de exercicio profissional no servico de internamento
actual verificou-se que variou entre o0 minimo de 2 anos e 0 maximo de 26
anos, nao apresentando uma distribuicdo normal com mediana 12 anos,

intervalo interquartil de 17 anos (média 13 e desvio padrao 8,38). (grafico 3)

30

257

207

=

T
Tempo de exercicio profissional neste servigo

Gréfico 3 - Tempo de experiéncia profissional neste servigo
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7.1.4. CONHECIMENTO DO LIVERPOOL CARE PATHWAY

Relativamente ao conhecimento do LCP, verificou-se que a totalidade dos
profissionais referem ndo conhecer este documento. Apesar de alguns estudos
tentarem dar a conhecer o LCP através da sua traducdo ou através da sua
implementacéo “” Y na realidade portuguesa o LCP ainda assume pequena
expressao, no que respeita ao seu conhecimento e implementacéo por parte
dos profissionais de saude. De referir, que o papel do profissional de saude
como agente da promocao da vida do doente estende-se ao acompanhamento
na morte, promovendo tanto quanto possivel a sua dignidade e qualidade de
vida. O LCP é um documento que pode ajudar os profissionais de salude a
identificar as necessidades dos doentes e a garantir uma boa assisténcia
segundo um padrédo de praticas estabelecidas no documento. Por sua vez, o
Department of Health do Reino Unido indica a utilizacdo do LCP e recomenda a
sua implementacdo em todas as instituicbes onde se prestem cuidados a
doentes em fim de vida por ser o modelo mais recente e mais pratico “9 0 nao
conhecimento do LCP revelado neste estudo pode implicar que, por um lado,
num ambiente onde predomina a intervencao centrada na cura ou a prevencao
da doenga tende a dificultar a assisténcia eficaz aos doentes que tém
necessidades paliativas e de intenso sofrimento ®?, e por outro lado comprova
gue a formacdo especializada de profissionais de saude nesta area ainda €

muito escassa .

Considera-se de suma importancia a formacao de profissionais nesta matéria
para a sua consequente implementagdo, bem como, a constituicdo de um
plano de acompanhamento com auditorias regulares a todos os intervenientes
para evitar a sua ma utilizacdo. A titulo de exemplo observa-se o Reino Unido
onde a implementacdo do LCP tem gerado alguma controvérsia devido aos
casos que tém surgido na comunicacao social referindo que pessoas que tém
beneficiado desta abordagem nos ultimos dias de vida, ndo tém sido tratadas
com o devido respeito, especialmente nos Hospitais de agudos “®. Com vista
ao esclarecimento destas questdes foi constituida uma comissdo para a

revisdo do LCP, intitulada More Care, Less Pathway “®.
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Importa referir, que esta revisdo apurou que eram evidentes os problemas de
comunicacdo entre equipa técnica e cuidadores responsaveis dos doentes.
Algumas familias suspeitavam que devido ao excesso de prescri¢cdo de drogas,
muitas vezes administradas sem qualquer consulta ou explicacdo as familias,
pode ter precipitado a morte do seus familiares e por sua vez, que essas
drogas serviram para diminuir a vontade ou a capacidade de comer ou beber
(46)

A revisao do LCP sugere que os Hospitais de agudos, sendo locais que lidam,
constantemente, com doentes em fim de vida devem ter uma preocupacéo
acrescida no seu tratamento e devem trata-los, assim como, a sua familia e
cuidadores com mais respeito. Refere, também, que os Hospitais e outras
instituicbes tém de disponibilizar mais tempo, ao doente e a sua familia a

qualquer hora do dia, ou a qualquer dia da semana “®.

Em defesa da continuidade da implementacdo do LPC, foi referido pela
Comissao que nas suas pesquisas varios médicos afirmaram que nas ultimas
horas de vida preferiam ser tratados sob a abordagem do LCP. Por sua vez,
varios familiares de doentes que estavam a morrer ou que tinham morrido e em
que foi utilizado o LCP, sentiram que estes tinham tido mortes tranquilas.
Importa referir, que quando o LCP é utilizado por equipas clinicas bem

treinadas, sensiveis e com bons recursos funciona muito bem (46),

Por outro lado, esta revisdo considerou que LCP tem alguns problemas
subjacentes de definicdo e terminologia, visto que, a fase final de vida pode
significar qualquer periodo compreendido entre o ultimo ano de vida de uma
pessoa com uma doenca crénica e progressiva e os ultimos dias ou Ultimas
horas de vida “®. A falta de clareza, no que respeita, a terminologia, pode
conduzir ao risco de que a pessoa considerada em fim de vida seja submetida

ao LCP demasiado cedo “9.

Outro problema prende-se com a utilizagdo do termo “pathway”. E referido que
este termo tem sido mal interpretado, uma vez que tem sido utilizado para
descrever variadissimas iniciativas associadas aos cuidados na fase terminal.

De referir, que alguns familiares e cuidadores alegaram que o LCP representa
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a decisdo por parte dos profissionais de saude, de matar os doentes em final
de vida “®. Assim, com a intencdo de clarificar a terminologia do LCP foi
proposto que o termo “Pathway” seja, substituido, em alternativa, por “end of

life care plan “®.

Ainda como lacuna referida pelo painel, sublinha-se, que uma rapida analise de
evidéncia dos “integrated care pathways” demonstra que nao foi realizado
nenhuma avaliagdo prospetiva do LCP apds 10 anos da sua disseminacao,
propondo, assim, a realizagdo de uma avaliacdo dos cuidados em fim de vida
em Inglaterra, focada nos resultados e experiéncias dos cuidados,
nomeadamente do ponto de vista dos doentes, seus familiares e dos seus

cuidadores, bem como, da qualidade da morte “©.

7.1.5. CONHECIMENTO DA EXISTENCIA DO SERVICO/ EQUIPA DE
CUIDADOS PALIATIVOS NO HOSPITAL

De forma a apurar a existéncia de uma equipa de cuidados paliativos no
Hospital, foi perguntado aos participantes sobre a existéncia da mesma.
Apurou-se que 100% dizem né&o existir nenhuma equipa de cuidados paliativos
no Hospital, 0 que de fato era verdade a data da colheita dos dados, assim
como agora. Neste sentido esta Instituicdo ndo respeitou nem esta a cumprir o
despacho n.° 10429/2014 ©? que determina que os estabelecimentos
hospitalares, independentemente da sua designacdo e classificados nos
grupos LILI, IV com as valéncias médicas e cirirgicas de oncologia médica,
devem assegurar a existéncia de uma EIHSCP, nem apresenta qualquer
tipologia de recurso, alids como no Distrito em questdo. Apesar das diretrizes
do European Association for Palliative Care, assim como das metas tragcadas
pelo PNCP referidas na UMCCI (28) para 2013, isto €, a criagdo de pelo menos

1 equipa por cada Hospital com 250 camas “©.
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7.2. CARACTERIZACAO DOS DOENTES INTERNADOS

7.2.1. IDADE

De acordo com os dados apresentados, observa-se que os doentes internados
(n=99) apresentam idades entre os 18 e 0s 95 anos. A sua distribuicdo néo é
normal, sendo a mediana de 75 e o intervalo interquartil de 23 (média de 70,41

e desvio padréo de 16,6 anos). (quadro 1)

Medidas Valores
Média 70,41
Mediana 75
Desvio padréo 16,646
Minimo 18
Maximo 95
Intervalo Interquartil 23

Quadro 1 - Estatistica descritiva da idade dos doentes internados em anos

Importa referir, que grande parte da populacao deste estudo, cerca de 68% dos
doentes, se concentra na faixa etaria dos 65-100 anos de idade evidenciando-
se assim o fendmeno do envelhecimento. De ressalvar que cerca de 16,2% se
encontra entre os 55-64 anos e que com menor percentagem cerca de 2% em

cada faixa etaria, se encontra entre os 25-34 e 18-24 anos de idade. (Grafico 4)

Idade
65-100 68,7%

55-64 16,2%
45-54 6,1%

1 ® Faixa Etaria
35-44 5,1%
25-34 2%
18-24 2,%

0,0 20,0 40,0 60,0 80,0

Grafico 4 - Idade dos doentes por faixas etarias
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7.2.2. TEMPO DE INTERNAMENTO

Relativamente ao tempo de internamento da populacdo alvo, observa-se um
minimo de 1 dia e maximo de 60 dias. A sua distribuicdo ndo é norma sendo a
mediana de 5 e o intervalo interquartil de 5 (média de 7,49 e desvio padréo de
8,94). (tabela 1)

Medidas Valores
Média 7,49
Mediana 5
Desvio padrao 8,94
Minimo 1
Maximo 60
Intervalo Interquartil 5

Tabela 1 - Tempo de internamento em dias

Importa referir, que grande parte da populagcéo deste estudo, cerca de 78,8%
dos doentes, tem um tempo de internamento de 1-10 dias. De ressalvar que
cerca de 15,2% tem tempo de internamento de os 11-20dias, e com menor
percentagem cerca de 3% 21-30 dias, 2% 31-40 dias e 1% 51-60 dias de

internamento.

51-60 '1'0%

3140 |W2,0%

1 3 0% B Tempo de Internamento
21-30 /70
11-20 152%

1-10 JB,S%

0,0 20,0 40,0 60,0 80,0

Grafico 5 - Tempo de internamento
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7.2.3. DOENTES POR PATOLOGIA ONCOLOGICA E NAO ONCOLOGICA

Relativamente a doenca de base, verifica-se que dos 99 doentes 11% tém

doenca oncoldgica e 89% né&o oncologica. (Grafico 6)

11%

B Doen¢aN3doOncologica

Doenc¢aOncoldgica

Grafico 6 -Doentes por patologia oncolégica e ndo oncoldégica

7.2.4. DOENTES COM PATOLGIA ONCOLOGICA POR SISTEMA ORGANICO

Em relacdo as doencas oncoldgicas por sistema organico, observa-se que
27,3% dos doentes tém doencas do sistema reprodutor feminino e do
sistema digestivo, 18,2% tém doencas do sistema hematolégico e
respiratorio. Com menor prevaléncia, 9,1% dos doentes com neoplasia

primaria oculta. (Grafico 7)

Digestivo |, | | | l27 3%
Reprodutor Feminino l27 3%  ®Oculto
) M Respiratério
Hematoldgico 18,2% ® Hematoldgico
1 Reprodutor Feminino
Respiratdrio 18,2% o
Digestivo
Oculto 1%

00 100 200 300

Grafico 7- Doentes com patologia oncolégica por sistema orgéanico
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7.2.5. DOENTES COM PATOLGIA NAO ONCOLOGICA POR SISTEMA
ORGANICO

Em relacdo as doencas néo oncoldgicas por sistema organico, observa-se
com maior prevaléncia, cerca de 31,8% dos doentes, tém doencas do
sistema Cardiovascular, seguido do sistema Urinario com 18,2%, do
sistema respiratério com 15,9% e do sistema digestivo com 10,2%. Com
menor prevaléncia, encontra-se o0 sistema neurolégico com 6,8%, o
aparelho reprodutor feminino com 4,5%, o sistema hematolégico e doencas
infecciosas com 3,4%, o sistema endocrino e muasculo-esquelético com

2,3%. Por fim observou-se um episddio de intoxicacdo com 1,1%. (Gréfico

8)
Intoxicagdes 11,1%
Enddcrino 2,3%
Musculo Esquelético 2,3% Cardiovascular
] B Urinario
Doencgas Infeciosas 3,4% .
M Respiratério
Hematoldgico 3,4% Digestivo
. B Neuroldgico
Aparelho Reprodutor Feminino 4,59 ® Aparelho Reprodutor Feminino

1 Hematoldgico

Neurolégico 6,8%
] B Doencas Infeciosas

Digestivo '10,2% B Musculo Esquelético
] Enddcrino
iratori 15,9%
Respiratorio ° B IntoxicagOes
Urinario 18,2%
Cardiovascular /' 31,8%
VA

00 10,0 20,0 30,0 40,0

Grafico 8- Doentes com patologia ndo oncolégica por sistema orgéanico
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7.2.6. CORMOBILIDADES

Com vista a perceber o impacto das véarias doencas que afectam o doente
procedeu-se a quantificacdo das comorbilidades por doente. Verifica-se que de

99 doentes internados 73 (73,7%) apresentam pelo menos de 1 comorbilidade.

7.2.7. COMORBILIDADES POR SISTEMAS ORGANICOS

Para uma melhor interpretagdo e para facilitar a analise, procedeu-se a
guantificacdo das comorbilidades por sistema organico. Assim, dos doentes
gue apresentam comorbilidade 52,1% s&o no sistema Cardiovascular, seguido
de 26% do sistema enddcrino. Com menor percentagem, 6,8% outros nao

especificados e 4,1% o sistema respiratério (Grafico 9)

Neoplasia Digestivo 1,4%

Hematolégico 1,4%

B Cardiovascular
Urinario 1,4%

Endécrino
Aparelho Reprodutor Feminino 1,4% Outras-nao sistema
Pele 1.4% M Respiratério
B Neuroldgico
D i 1,4%
oengas Infeciosas = Digestivo
Digestivo 1,4% B Doencas Infeciosas
M Pele
Neurolégico 1,4%
B Aparelho Reprodutor Feminino
. s 4’1D L
Respiratdrio 0 ® Urinario
Outras-n3o sistema 6,8% B Hematoldgico
i Neoplasia Digestivo
Enddcrino l 26,0%
Cardiovascular 52,1%

0,0 10,0 20,0 30,0 40,0 50,0 60,0

Gréfico 9- Comorbilidades
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7.3. CARACTERIZACAO DOS DOENTES COM NECESSIDADES

PALIATIVAS

7.3.1. PROGNOSTICO DE VIDA

Das respostas dos enfermeiros podemos induzir que, 44 (44%) dos doentes

tém um prognostico de vida maximo de 1 ano. Destes 24 (54,5%) tém um

prognadstico de vida maximo de 6 meses, 11 (25%) tém progndéstico maximo de

1 més de vida e 7 (15,9%) tém prognéstico de vida maximo del5 ou menos

dias. (tabela 2 e grafico 10)

S 1ano 6 meses 1 més 15 dias
Resposta  Profissionais
% n % n % n %
Si Médicos 37 41,1 10 18,9 16 37,2 12 44.4
im
Enfermeiros 55 55,6 20 455 13 54,2 4 36,4
N3o Médicos 53 58,9 43 81,1 27 62,8 15 55,6
Enfermeiros 44 44 24 54,5 11 458 7 63,6

Tabela 2- Prognoéstico de Vida dos doentes com necessidades paliativas por area profissional

Na perspetiva dos médicos, estes consideram que 53 (58,9%) doentes tém um

prognostico de vida maximo de 1 ano. Destes 43 (81,1%) tém um progndstico
de vida maximo de 6 meses, 27 (50,9%) de 1 més de vida e 15 (28,3%) del5
ou menos dias. (tabela 2 e grafico 11)

90,0 1

80,0

70,0 17 5gg

62,8

60,0 -
50,0 1
40,0 A
30,0 A
20,0
10,0 A

4,4

54,5

0,0
%

%

%

lano |6meses| 1més | 15 dias |

B Médicos

Enfermeiros

Gréfico 10- Progndstico de vida de doentes com necessidades paliativas por area profissional

Médicos e Enfermeiros
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Relativamente, ao prognoéstico de vida dos doentes apresentam-se o0s
resultados das respostas a pergunta surpresa dos médicos e enfermeiros.
Segundo um estudo internacional, a pergunta surpresa constitui um dos
pardmetros mais relevantes na identificacdo de doentes com necessidades
paliativas porque é capaz de envolver mais pessoalmente os profissionais de

salide comparativamente a outros instrumentos ©.

Considera-se, que quer da perspetiva dos enfermeiros quer da perspetiva dos
médicos estes resultados sdo muitos significativos sobretudo num Hospital que
nao dispbe de uma equipa de CP. Segundo a OMS e Xavier Gomez Batiste
cerca de 60% da populacao falecida teve necessidades paliativas e de acordo
com este autor por cada doente paliativo oncolégico conhecido existem dois
doentes ndo oncoldgicos que tém necessidades paliativas ©. Em Portugal
segundo os dados de mortes ocorridas em 2007 pelo INE e tendo em conta
gue 60% dos doentes tiveram necessidades de CP, calcula-se que existiram
62107 casos a precisar destes cuidados 2. Presentemente é recomendado a
utilizacdo de instrumentos que avaliem as necessidades dos doentes, como por
exemplo o The Gold Standard Framework, que analisa os dados relativos a

pessoas em vida com o objectivo de actuar rapidamente @9,

Um estudo transversal realizado no Reino Unido em dois Hospitais de agudos,
com vista a identificacdo de doentes com necessidades paliativas, demonstrou
uma diferenca significativa entre os resultados de uma equipa que utilizou o
GSF na identificacdo de doentes e os resultados dos médicos e dos
enfermeiros. Segundo a equipa que utilizou o GSF, 36% dos doentes
internados tinham necessidades paliativas. Das respostas dos médicos apenas
15,5% dos doentes tinham necessidades paliativas e da perspetiva dos
enfermeiros s6 17,4% dos doentes tinham necessidades paliativas ®¥. De
referir, que noutro estudo efetuado com o instrumento da NECPAL, a
prevaléncia dos doentes com necessidades paliativas foi de 1,45% na
populacdo geral e de 26-40% nos hospitais de agudos ®¥. Num estudo
realizado em Portugal num Hospital de agudos foi apurado a existéncia de 28
(49,1%) doentes com necessidades paliativas com progndéstico de vida
estimado de 1 ano. A populagcdo do estudo era igualmente envelhecida, de
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aproximadamente 81 anos de idade, com doencas crénicas graves, avancadas
e progressivas ®®. Importa ressalvar, que a identificacdo das necessidades
desta tipologia de doentes deve ser efetuada continuamente pelos profissionais
de saude através da formacao e treino de forma a identifica-los e assisti-los
desde muito cedo. E necessario que a organizacdo e a qualidade do sistema
de classificacdo de doentes se ajuste a prevaléncia deste tipo de doentes,
assim como, o papel dos servicos especializados que atuam na comunidade,
porque uma vez identificados numa fase inicial, clinicamente o seu tratamento

torna-se menos complexo ©2.

7.3.2. IDADE

De acordo com os dados apresentados, observa-se da perspetiva dos médicos
os doentes com necessidades paliativas com progndstico de vida de 1 ano (n=
53) apresentam idades entre 0os 40 e os 95 anos sendo a mediana de 79 e o
intervalo interquartil de 14 (média de 76,26 e desvio padréo de 12,45 anos). Os
doentes com progndstico de vida de 6 meses (n= 43), 1 més (n=27) e 15 dias
(n=15) apresentam idades entre 47 e os 95 anos. De referir que os progndstico
de 6 meses apresentam uma idade mediana de 79 e o intervalo interquartil de
15 (média de 76,93 e desvio padrdo de 10,93 anos). Os doentes com
progndstico de vida de 1 més tém uma idade mediana de 79 e um intervalo
interquartil de 20 (média de 78 e desvio padrdo de 12,57 anos). Por fim os
doentes com progndstico de ’15 dias de vida tém uma idade mediana de 77 e
um intervalo interquartil de 19 (média de 78 e desvio padrédo de 13,65 anos).
(tabela 3)
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1ano 6 meses 1 més 15 dias

Medidas Valores
Médicos Enfermeiros Médicos Enfermeiros Médicos Enfermeiros Médicos Enfermeiros

Média 76,26 75,35 76,93 72,77 78 67,31 77,67 68
Mediana 79 79 79 74,5 79 71 77 72
Desvio padréo 12,45 13,74 10,93 15 12,57 16,24 13,65 19,56
Minimo 40 31 47 31 47 31 47 31
Maximo 95 94 95 92 95 87 95 87
Intenvalo Interquartil 14 21 15 22 20 24 19 26

Tabela 3- Estatistica descritiva da idade dos doentes com necessidades paliativas em anos

Da perspetiva dos enfermeiros, os doentes com necessidades paliativas com
prognéstico de vida de 1 ano tém idades entre os 31 e os 94 anos, uma
mediana de 79 e o intervalo interquartil de 21 (média de 75,35 e desvio padrdo
de 13,74 anos). Os com prognostico de 6 meses tém idades entre os 31 e os
92 anos, mediana de 74,5 e o intervalo interquartil de 22 (média de 72,77 e
desvio padrdo de 15 anos). Os com prognéstico de vida de 1 més tém idades
entre os 31 e os 87 anos, mediana de 79 e um intervalo interquartil de 20
(média de 78 e desvio padréo de 12,57 anos). Por fim, os com progndstico de
’15 dias de vida tém idades compreendidas entre os 31 e 87 anos, mediana de
72 e um intervalo interquartil de 26 (média de 68 e desvio padrdo de 19,56

anos). (tabela 3)

De acordo com a analise da populacdo em Portugal do Instituto Nacional de
Estatistica em 2014, sobre a sua estrutura e evolug¢do nos ultimos anos, assim
como, as projecdes para os proximos anos, as tendéncias demograficas
recentes sdo assinaladas pelo envelhecimento da populacdo, o aumento
continuado da esperanca de vida entre outros ©®. Assim, os dados deste
estudo vdo ao encontro desta analise evidenciando o crescente
envelhecimento da populacdo. Por sua vez, 0 aumento da esperan¢ca média de
vida da populacdo, assim como, das doencas cronicas ao logo dos tempos
traduz-se no aumento das necessidades e de apoio, neste caso, cuidados

paliativos.
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7.3.3. TEMPO DE INTERNAMENTO

Relativamente, ao tempo de internamento observa-se que da perspetiva dos
médicos os doentes com prognostico de vida de 1 ano, 6 meses, 1 més e 15
dias de vida tém aproximadamente um minimo de 1 dia e maximo de 34 dias.
Relativamente aos doentes com prognosticos de vida de:

- 1 ano a mediana é de 5 dias e o intervalo interquartil de 12 (média 8,3 e
desvio padréo de 7,8);

- 6 meses a mediana € de 4 dias e o intervalo interquartil de 12 (média 7,95 e
desvio padréo de 7,59);

- 1 més a mediana é de 5 dias e o intervalo interquartil de 12 (média 8,78 e
desvio padréao de 8,54);

- 15 dias a mediana é de 6 dias e o intervalo interquartil de 12 (média 9,8 e
desvio padréo de 9,75). (tabela 4)

lano 6 meses 1més 15dias
Medidas — : — Yalore? - X o~ -
Médicos Enfermeiros Médicos Enfermeiros Medicos Enfermeiros Medicos Enfermeiros

Média 8,3 8,96 7,95 11,5 8,78 12,08 9,8 134
Mediana 5 4 4 55 5 13 6 15
Desvio padrdo 78 11,62 7,59 13,12 8,54 10 9,75 7,76
Minimo 1 1 1 1 1 1 1 5
Méximo 34 60 34 60 33 34 34 28
Intenvalo Interquartil 12 1 12 12 12 11 12 10

Tabela 4- Estatistica descritiva do tempo de internamento dos doentes com necessidades
paliativas em dias

Quanto ao tempo de internamento, observa-se que da perspetiva dos
enfermeiros que os doentes com prognéstico de vida de 1 ano e 6 meses tém
um minimo de 1 dia e maximo de 60 dias, os doentes com prognostico de 1
més de vida tém de 1 a 34 dias e por fim os doentes com 15 dias tém 5 a 28
dias de internamento.

Relativamente aos doentes com progndsticos de vida de:

- 1 ano a mediana é de 4 dias e o intervalo interquartil de 11 (média de 8,96 e

desvio padréo de 11,62).

55



- 6 meses a mediana é de 5,5 dias e o intervalo interquartil de 12 (média 11,5 e
desvio padréo de 10);

- 1 més a mediana é de 15 dias e o intervalo interquartil de 10 (média 13,4 e
desvio padréao de7,76);

- 15 dias a mediana é de 6 dias e o intervalo interquartil de 12 (média 9,8 e
desvio padréo de9,75). (tabela 4)

Estes resultados demonstram que comparativamente ao que era esperado
como meta (6 dias de internamento) definida para 2010 pela DGS 61 o tempo
de internamento ainda esta aguém do que € desejado. Um dos motivos destes
internamentos pode estar relacionado a dependéncia fisica ou social, que se
manifesta pela auséncia de um cuidador informal e pela falta de condicbes no
seu domicilio. Outro motivo pode estar relacionado com a falta de resposta
adequada gue estes doentes encontram nas restantes tipologias da rede, uma
vez gque a sua situacdo pode ndo justificar o seu internamento prolongado nas
Unidades de Cuidados Paliativos ou pode simplesmente n&o existir vaga 2.
Importa ainda referir, que neste caso especifico a inexisténcia de uma equipa
de CP pode traduzir-se em internamentos prolongados e com maior frequéncia,
na medida em que ndo existe uma equipa que garanta do doente fora do
contexto hospitalar e encaminhe os doentes com maior complexidade para o

internamento no Hospital.

7.3.4. DOENTES COM NECESSIDADES PALIATIVAS POR PATOLOGIA
ONCOLOGICA E NAO ONCOLOGICA

Relativamente a doenca de base, verifica-se que 15,2% (n= 15) sdo doentes
com necessidades paliativas com doenca oncoldgica e 82,8% (n= 82) néo

oncologica. (Gréfico 12)
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Grafico 12- Doentes com necessidades paliativas por patologia oncoldgica e ndo oncoldgica

Ressalva-se que das respostas dos médicos, dos 53 (58,9%) doentes com
prognoéstico de vida de 1 ano, 45 (84,9%) tém doenca ndo oncoldgica e 8
(15,1%) tém doenca oncoldgica. Dos 43 (81,1%) doentes com progndstico de
vida de 6 meses, 36 (83,7%) tém doenca ndo oncoldgica e 7 (16,3) tem doenca
oncolégica. De referir que dos 27 (50,9%) doentes com 1 més de vida, 22
(81,5%) tém doenca nao oncologica e que 5 (18,5%) tém doenca oncoldogica.
Por fim, dos 15 (28,3%) doentes com 15 ou menos dias, 12 (80%) tém doenca

ndo oncologica e 2 (18,2%) tém doenca oncoldgica.

_ 6 meses 1 més 15dias

Tipologia da Doenca Valores
n Médicos n Enfermeiros n Médicos n Enfermeiros n Médicos n Enfermeiros n Médicos n Enfermeiros
Doenga Oncoldgica 8 151% 7 159% 7 163% 6 250% 5 185% 2 182% 3 200% 1 143%
Doenga N&o Oncoldgica 45 849% 37 841% 36 837% 18 750% 22 8L5% 9 8L8% 12 800% 6  857%
Total 53 1000% 44 1000% 43 1000% 24 1000% 27 1000% 11 1000% 15 1000% 7 100%

Tabela 5- Doentes com necessidades paliativas por patologia oncolégica e ndo oncolégica

Relativamente as respostas dos enfermeiros de 44 (44%) doentes 37 (84,1%)
tém doenca ndo oncoldgica e apenas 7 (16,3%) tém doenca oncolégica. Dos
24 (54,5%) com um prognéstico de vida maximo de 6 meses, 18 (75%) tém
doenca nao oncoldgica e 6 (25%) tém doenca oncoldgica. De referir que dos 11
(25%) doentes com prognoéstico maximo de 1 més de vida 9 (81,8%) tém

doenca nao oncoldgica e 2 (18,2%) tém doenca oncoldgica. Por fim, dos 7
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(15,9%) doentes com 15 ou menos dias de vida 6 (85,7%) tém doenca nado

oncologica e 1 (14,3%) tém doenca oncoldgica

7.3.5. DOENTES COM NECESSIDADES PALIATIVAS COM PATOLOGIA
ONCOLOGICA POR SISTEMA ORGANICO

Em relagdo as doencas oncoldgicas por sistema orgéanico, observa-se que

das respostas dos médicos dos doentes com prognéstico de vida de:

- 1 ano, 3 (37,5%) tém doencas do sistema digestivo, 2 (25%) dos sistemas
respiratério e hematolégico. Com menos prevaléncia apenas 1 (12,5%)

caso tem neoplasia oculta;

- 6 meses, 2 (28,6%), em cada, tém doencas do sistema respiratorio,

digestivo e hematoldgico e 1 (14,3%) tem neoplasia oculta;

- 1 més, 2 (40%) tém doenca do sistema digestivo e 1 (20%) tém doenca

nos sistemas respiratério, hematol6gico e neoplasia oculta;

- 15 dias, 1 (33,3%) tém doenca do sistema digestivo, hematologico e

neoplasia oculta. (tabela 6)

Erwa s i

Valores
Sistema Organico
n Médicos n Enfermeiros n Médicos n Enfermeiros n Médicos n Enfermeiros n Médicos n Enfermeiros
Respiratorio 2 250% 2 28,6% 2 B 2 33,3% 1 200% 1 50,0% 0 00% 1  1000%
Digestivo 3 375% 3 42,9% 2 B 2 33,3% 2 400 0 0,0% 1 333% 0 0,0%
Hematoldgico 2 50 1 14.3% 2 8% 1 16,7% 1 200% 1 50,0% 1 333% 0 0,0%
Reprodutor Feminino 0 00% 1 14.3% 0 00% 1 16,7% 0 00% 0 0,0% 0 00% 0 0,0%
oculto 1 125% 0 0,0% 1 143% 0 0,0% 1 200% 0 0,0% 1 33% 0 0,0%
Total 8 1000% 7 1000% 7 1000% 6 1000% 5 1000% 2  1000% 3 1000% 1  100,0%

Tabela 6- Doentes com necessidades paliativas por patologia oncolégica por area profissional

Em relacdo as respostas dos enfermeiros observa-se que dos doentes com

progndstico de vida de:
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-1 ano, 3 (42,9%) tém doencas do sistema digestivo, 2 (28,6%) tém doenca
respiratoria e 1 (14,3%) do aparelho reprodutor feminino e sistema

hematoldgico.

- 6 meses, 2 (33,3%) tém doenca do sistema respiratorio e digestivo. Com
menor prevaléncia, 1 (16,7%) tem do sistema hematologico e aparelho

reprodutor feminino;

- 1 més, 1 (50%) tem doenca do sistema respiratorio e outro (50%) do

sistema hematoldgico;

- 15 dias, apenas 1 caso tem doenca respiratoria. (tabela 6)

7.3.6. DOENTES COM NECESSIDADES PALIATIVAS COM PATOLGIA NAO
ONCOLOGICA POR SISTEMA ORGANICO

Em relacdo as doencas ndo oncoldgicas por sistema organico, observa-se

gue das respostas dos médicos dos doentes com progndstico de vida de:

- 1 ano, 18 (40%) tém doenca do sistema cardiovascular e 10 (22,2%) tém
doenca do sistema urinario, seguidos dos sistema neurolégico e digestivo
com 5 (11,1%) casos em cada sistema. Com menor prevaléncia encontram-
se o sistema respiratério com 3 (6,7%) doentes, o sistema hematolégico
com 2 (4,4%) e os sistemas musculo-esquelético e enddcrino com 1 (2,2%)

em cada;

- 6 meses, com maior prevaléncia encontram-se novamente o0 sistema
cardiovascular 15 (41,7%) e o sistema urinario 8 (22,2%), seguidos dos
sistemas neuroldgico e digestivo com 4 (11,1%) em cada um. Com menor
prevaléncia encontram-se o sistema respiratorio com 2 (5,6%) e musculo-

esquelético, hematoldgico e enddcrino com 1 (2,8%) doente em cada um;

— 1 més, 11 (50%) tém doenca do sistema cardiovascular e 5 (22,7%) tém
doenca do sistema urinario, seguidos dos sistema digestivo com 3 (13,6%).
Com menor prevaléncia encontram-se e 0 sistema neuroldgico, respiratorio

e musculo-esquelético com 1 (4,5%) casos em cada sistema,;
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- 15 dias, 7 (58,3%) tém doenca do sistema cardiovascular e 4 (33,3%) tém
doenca do sistema urinario. Com menor prevaléncia encontra-se o sistema

digestivo com 1 (8,3%) doentes. (tabela 7)

Sistema Organico

Doencas por _ 6 meses 1més 15 dias

Valores

n Medicos n Enfermeiros n Médicos n Enfermeiros n Médicos n Enfermeiros n  Médicos

n

Enfermeiros

Cardiovascular 18 400% 11 297 15 4% 5 28 11 500% 2 22% 7 8% 1 167%
Urinario 0 22% 9 243% 8 2% 4 2% 5 2% 3 33B%w 4 B 2 BW

Neuroldgico 5 111% 3 8,1% 4 111% 1 5,6% 1 4% 0 0,0% 0 00% O 0,0%
Digestivo 5 111% 4 108% 4 111% 2 1% 3 136% 1 111% 1 83% 1 167
Respiratério 3 6™ 6 162% 2 560 3 6% 1 4% 1 111% 0 00% 1 @ 167%
Hematoldgico 2 44% 1 2,1% 1 28% 1 5,6% 0 00% O 0,0% 0 00% o0 0,0%
Misculo Esquelético 1 22% 3 8,1% 1 28% 2 111% 1 4% 2  22% 0 00% 1  167%
Endcrino 1 2% 0 0,0% 1 28% 0 0,0% 0 00% O 0,0% 0 00% O 0,0%
Total 45 1000% 37  1000% 36 1000% 18  1000% 22 1000% 9  1000% 12 1000% 6  100,0%

Tabela 7- Doentes com necessidades paliativas por patologia ndo oncoldgica por area profissional

Das respostas dos enfermeiros, observa-se que dos doentes com

progndstico de vida de:

- 1 ano, 11 (29,7%) tém doenca do sistema cardiovascular e 9 (24,3%) do
sistema urinéario, seguidos do sistema respiratério com 6 (16,2%), digestivo
com 4 (10,8%), sistema neurolégico e musculo-esquelético com 3 (8,1%)
em cada um. Com menor prevaléncia, 1(2,7%) doente no sistema

hematologico;

- 6 meses, 5 (27,8%) tém doenca do sistema cardiovascular e 4 (22,2%) do
sistema urinéario, seguidos do sistema respiratério 3 (16,7%) e o sistema
digestivo e musculo-esquelético com 2 (11,1%) casos em cada um. Com
menor prevaléncia encontram-se o sistema neuroldgico e hematoldgico com

1 (5,6%) casos em cada um;

- 1 més, 2 (22,2%) tém doenca do sistema cardiovascular e 3 (33,3%) do

sistema urinario. Com menor prevaléncia estdo o0 sistema musculo-
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esquelético com 2 (22,2%) e o sistema respiratério e o digestivo com 1

(11,1%) caso em cada um;

- 15 dias, 2 (33,3%) tém doenca do sistema urinario. Com menor
prevaléncia, 1 (16,7%) apresentam-se o sistema cardiovascular, musculo-

esquelético, respiratorio e o digestivo. (tabela 7)

Estes dados vdo ao encontro de alguns estudos a nivel internacional, que
admitem que 75% da populacdo que morre nos paises desenvolvidos esta
associada a doencas cronicas ©® ©9 porém, como referido anteriormente,
outros estudos a nivel internacional comprovam que os doentes oncoldgicos
continuam a ser os doentes mais encaminhados para os cuidados paliativos
(25.2821) Em Portugal a UMCCI revela que os diagnésticos mais frequentes nas
Unidades de Cuidados Paliativos no primeiro semestre de 2010 foram de 87%
de doencas oncoldgicas, 7% de doencas neuro degenerativas, 3% doencas

cardiovasculares e por fim 2% de doencas respiratorias (28)

A nivel internacional afirmou-se que a grande maioria dos adultos que
necessitaram de CP morreram de doencas cardiovasculares (38,5%), doenca
oncoldgica (34,0%), seguidos por doencas crénicas do aparelho respiratério
(10,3%), HIV/SIDA (5,7%) e diabetes (4,5%) ©®. De acordo com os ultimos
dados do INE publicados em 2012 as principais causas de morte em
Portugal estdo relacionadas com doencas do sistema cardiovascular
(30,40%), nas quais se destacam as doencas cerebrovasculares (12,50%) e
enfarte agudo do miocardio (6,50%), seguidas das doencas oncoldgicas
(23,90%) nas quais se destacaram mais pessoas com tumores malignos do
célon, reto e anus (3,50%) e tumores malignos da traqueia, brénquios e

pulmdes (3,40%), seguidas das doencas do sistema respiratorio (12,50%) ©).

7.3.7. PREVALENCIA DOS DOENTES REFERENCIADOS PARA O SERVICO
DE CUIDADOS PALIATIVOS

Relativamente a referenciacdo dos doentes com necessidades paliativas para o
servico de Cuidados Paliativos, das respostas dos médicos observa-se que de
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53 doentes com prognéstico de 1 ano de vida, apenas 1 (1,9%) esta
referenciado para cuidados paliativos. Verifica-se também que de 43 doentes
com um prognostico de 6 meses de vida apenas 1 (2,3%) se encontra
referenciado e de 27 doentes com 1 més de vida s6 1 (3,7%) também se
encontra referenciado. Por fim de 15 doentes com progndstico de vida de 15

dias nenhum esta referenciado para CP. (tabela 8)

Eywe e Tmés B

referenciado para Valores

cp? n Médicos n Enfermeiros n Médicos n Enfermeiros n Médicos n Enfermeiros n Médicos n Enfermeiros

Sim 1 19% 5 113% 1 23% 5 208% 1 37% 3 273% 0 00% 3 429%

Nao 52 98,1% 39 886% 42 977% 19 791% 26 963% 8 72,7% 15 1000% 4 57,1%
Total 53 100,0% 44  100% 43 100,0% 24 999% 27 100,0% 11 100,0% 15 100,0% 7  100,0%

Tabela 8- Doentes referenciados para CP por area profissional

Relativamente a referenciacdo dos doentes com necessidades paliativas para o
servico de Cuidados Paliativos, das respostas dos enfermeiros observa-se que
de doentes com prognostico de 1 ano de vida, de 44 doentes apenas 5 (11,3%)
esta referenciado para cuidados paliativos. Verifica-se também que de 24
doentes com um prognéstico de 6 meses de vida apenas 5 (20,8%) se
encontra referenciado e de 15 doentes com 1 més de vida apenas 3 (27,3%)
estao referenciados. Por fim, de 7 doentes com prognostico de vida de 15 dias
apenas 3 (42,9%) esta referenciado para CP. (tabela 8)

Relativamente aos doentes referenciados por patologia verificou-se que dos 6
doentes referenciados, 3 tém doenca oncologica e 3 tém doenca nao

oncoldégica. (Tabela 9)

Valores

Tipologia da Doenca

n Médicos n Enfermeiros
Doenga Oncolégica 1 100% 2 40%
Doenga N3o Oncolégica O 0 3 60%
Total 1 100% 5 100%

Tabela 9- Doentes referenciados para CP por tipologia de doenga
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Importa referir, que das respostas dos médicos e dos enfermeiros nenhum

doente tem o0 apoio de uma equipa de CP. (tabela 10)

Sereterenciaco [T Gmeses Tmés 15 dias

para CP, esta sob Valores

apoio de equipa? n Médicos n Enfermeiros n Médicos n Enfermeiros n Médicos n Enfermeiros n Médicos n Enfermeiros
Sim 0 00% O 0,0% 0 00% O 0,0% 0 00% O 0,0% 0 00% 0 00%
Ndo 1 1000% 5 1000% 1 1000% 5 1000% 1 100,0% 3  100,0% 0 00% 3 100,0%
Total 1 100,0% 5 100,0% 1 100,0% 5 100,0% 1 100,0% 3 100,0% 0 00% 3 100,0%

Tabela 10- Doentes referenciados para CP com apoio de equipa de CP por area profissional

De ressalvar que o numero de doentes referenciados € muito reduzido
comparativamente ao numero consideravel de doentes identificados com
necessidades paliativas pelas duas categorias profissionais. Este facto pode
explicar-se, possivelmente, pela auséncia de uma EIHSCP que estabelece a
ligacdo com todos os servigos, que atende as necessidades especificas dos
doentes e sensibiliza os profissionais para a referenciacdo para UCP o0 mais
cedo possivel ®®. Por outro lado, a inexisténcia de uma EIHSCP faz com que a
referenciagdo dos doentes sO se realize aquando do internamento ao contrario
do de que é recomendado, que preferencialmente a referenciacdo deve existir

na consulta externa antes do internamento ©2.

De destacar que alguns estudos demonstram que o0 optimismo, muitas vezes
injustificado, por parte dos profissionais de saude na realizagdo de prognoéstico
de vida superior, pode protelar a referenciacdo de doentes para CP e pode
consequentemente, afetar negativamente a qualidade dos cuidados prestados
aos doentes em fim de vida ©® ©3 0O facto de os médicos terem ideias
indevidamente otimistas sobre o progndstico de vida dos doentes, podem
afetar as escolhas dos doentes relativamente ao seu tratamento, uma vez que
estes podem solicitar medidas de tratamento agressivas e futeis, em vez de

medidas de conforto e mais benéficas ao seu estado ©°

. A referenciacao
precoce dos doentes com necessidades paliativas para os CP é muito
importante para a identificacdo das suas necessidades mais prementes,

prevenir sintomas e fortalecer a relagéo entre o doente e seu familiares ¢4,
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De referir, que num estudo realizado em Portugal, 261 doentes admitidos em
Unidade de CP apresentaram uma mediana de sobrevivéncia de 11 dias, tendo
falecido 54,41% dos doentes nos primeiros 14 dias de internamento, 10
doentes (3,83%) faleceram no préprio dia da admissao e 12 doentes (4,60%)
faleceram um dia depois da sua admissdo ©®. De acordo com o tempo de
sobrevivéncia destes doentes ap0s a sua admissdo constata-se, que a sua

referenciacéo foi realizada ja na fase final da sua doente, isto é, muito tarde.

Relativamente aos doentes referenciados por patologia observa-se que apesar
dos doentes com doenca cronica estarem incluidos nesta tipologia de
cuidados, estudos revelam que poucos tém acesso relativamente aos doentes
com patologia oncolbgica e que por isso 0 apoio das suas necessidades esta
fortemente comprometido ®®. Um estudo realizado em Londres revela que 95%
dos doentes referenciados para CP eram doentes oncolégicos e que destes,

©®6  3Ja na Austrdlia dos doentes

71% possuiam doenca avancada
referenciados para CP nos anos 1998 e 2000, 19,1% eram doentes com
patologia oncolégica e apenas 5,6% dos doentes tinham patologia néo

oncolégica ©".

Em Portugal, ainda se verifica uma predominancia de
referenciacdo de doentes com patologia oncolégica ©®. Em 2010, um estudo
realizado pela RNCCI refere que 77,5% dos doentes referenciados tinham
doencas oncologicas. De referir, que entre 2009 e 2010 registou-se um
aumento da referenciacdo de doentes com doenca ndo oncoldgica ©®9 e num
estudo realizado em 2012, verificou-se dos doente referenciados para CP,
90,7% tinham doenca oncolégica e que apenas 9,3 tinham doenca nado

oncolégica ©°.

Importa ressalvar, que este facto pode estar relacionado com a dificuldade na
definicdo do prognostico de doentes com patologia ndo oncologica, uma vez
gue estes podem ter uma trajetéria da doenca nao tdo definida
comparativamente com os doentes de patologia oncolégica. Esta trajetoria
doenca, estd muitas vezes associada a internamentos e tratamentos ativos,
com estabilizacdes repetidas e com declinio constante, sendo dificil determinar

0 momento para a referenciacéo para CP 9.
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Conclui-se, portanto, que os doentes com doenca crénica, seja por insuficiéncia
organica ou neuro-degenerativa, tém necessidades semelhantes as dos
doentes com cancro em estado avancado. Contudo, a sua complexidade na
inclusdo nos programas de cuidados paliativos deve-se a dificuldade de prever
a sua sobrevivéncia. Os critérios inclusdo dos doentes nos programas de
cuidados paliativos devem basear-se nas suas necessidades e ndo nas suas
expectativas de sobrevida ®¥

7.3.8. MOTIVOS DA NAO REFERENCIACAO

Relativamente aos 52 doentes com prognéstico de vida de 1 ano, na perspetiva
dos médicos o principal motivo para nao referenciagdo apresentado foi “Ainda
estd a fazer tratamento ativo” (n= 14; 27%) seguido de “Doente controlado a
nivel sintomatico” (n= 11; 21%). Da perspetiva dos enfermeiros, dos 39 doentes
com prognostico de vida de 1 ano, o principal motivo apresentado foi “Ainda

esta a fazer tratamento ativo” (n= 26; 67%) e “Familia com recursos para outras

alternativas” (n= 4; 10%). (Tabela 11)

Motivos de nao referénciagdo para CP Médicos Enfermeiros

n % n %

Ainda estd a fazer tratamento ativo 14 27 26 67
Ainda ndo estd a morrer 8 15 1 3
Ainda podemos fazer alguma coisa do ponto de vista curativo 11 21 2 5
Doente controlado a nivel sintomdtico 8 15 2 5
Doente em fase agonica 1 2 0 0
Familia com recursos para outras alternativas 4 8 4 10
12 Prioridade|Nao ha resposta na Rede em termos de recursos 1 2 0 0
Nao sei quando referenciar 1 2 0 0
0 doente aguarda novo ciclo de quimioterapia/radioterapia para seavaliaremresultados| 0 0 1 3
O doente aguarda segunda opinido clinica 1 2 1 3
0 doente ndo pode/ndo deve saber que tem uma doenga terminal 1 2 0 0
Os cuidados paliativos ndo seriam uma mais-valia para este doente 1 2 2 5
Tempo de demora de resposta da Rede 1 2 0 0

Total 52 100 39 100

Tabela 11- Motivos de nédo referenciagdo para CP, 12 Prioridade para doentes com prognostico de
vida de 1 ano
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Relativamente aos 42 doentes com prognéstico de vida de 6 meses, na
perspetiva dos médicos o principal motivo para ndo referenciacdo apresentado
foi “Ainda esta a fazer tratamento ativo” (n= 13; 31%) seguido de “Ainda
podemos fazer alguma coisa do ponto de vista curativo” (n= 10; 24%). Da
perspetiva dos enfermeiros, dos 19 doentes com progndéstico de vida de 6
meses o principal, o motivo principal apresentado foi “Ainda esta a fazer
tratamento ativo” (n= 9; 47%) e “Ainda podemos fazer alguma coisa do ponto
de vista curativo” (n= 2; 11%). (Tabela 12)

Motivos de ndo referenciagao para CP Médicos Enfermeiros

n % n %

Ainda estd a fazer tratamento ativo 13 31 9 47
Ainda ndo estd a morrer 2 5 1 5
Ainda podemos fazer alguma coisa do ponto de vista curativo 10 24 2 11
Doente controlado a nivel sintomatico 7 17 1 5
Doente em fase agonica 1 2 0 0
Familia com recursos para outras alternativas 4 10 1 5
12 Prioridade|N3o ha resposta na Rede em termos de recursos 1 2 0 0
N3o sei quando referenciar 1 2 0 0
O doente aguarda novo ciclo de quimioterapia/radioterapia para se avaliaremresultados| O 0 1 5
O doente aguarda segunda opinido clinica 1 2 1 5
O doente ndo pode/ndo deve saber que tem uma doenca terminal 1 2 0 0
Tempo de demora de resposta da Rede 1 2 0 0
Os cuidados paliativos ndo seriam uma mais-valia para este doente 0 0 3 16

Tabela 12- Motivos de nédo referenciagdo para CP, 12 Prioridade para doentes com prognostico de
vida de 6 meses

Relativamente aos 26 doentes com prognostico de vida de 1 més, na
perspetiva dos meédicos o principal motivo para ndo referenciacdo apresentado
foi “Ainda podemos fazer alguma coisa do ponto de vista curativo” (n= 8; 31%)
seguido de “Ainda esta a fazer tratamento ativo” (n= 6; 23%). Da perspetiva
dos enfermeiros, dos 8 doentes com progndstico de vida de 1 més, o principal,
o motivo principal apresentado foi “Ainda esta a fazer tratamento ativo” (n= 5;
63%) e “Os cuidados paliativos ndo seriam uma mais-valia para este doente”
(n= 2; 25%). (Tabela 13)
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Motivos de nao referenciagao para CP Médicos Enfermeiros
n % n %
Ainda esta a fazer tratamento ativo 6 23 5 63
Ainda podemos fazer alguma coisa do ponto de vista curativo 8 31 0
Doente controlado a nivel sintomatico 3 12 0
Doente em fase agénica 1 4 0
Ainda ndo esta a morrer 0 0 1 13
Familia com recursos para outras alternativas 2 8 0 0
12 Prioridade
Nao ha resposta na Rede em termos de recursos 1 4 0 0
N&o sei quando referenciar 1 4 0 0
O doente aguarda segunda opinido clinica 1 4 0 0
O doente ndo pode/n3o deve saber que tem uma doenga terminal 1 4 0 0
Os cuidados paliativos ndo seriam uma mais-valia para este doente| 1 4 2 25
Tempo de demora de resposta da Rede 1 4 0 0
Total 26 100 8 100

Tabela 13- Motivos de ndo referenciagao para CP, 12 Prioridade para doentes com progndstico de 1més

Relativamente aos 15 doentes com prognéstico de vida de 15 dias, na
perspetiva dos meédicos o principal motivo para ndo referenciacdo apresentado
foi “Ainda podemos fazer alguma coisa do ponto de vista curativo” (n= 3; 20%)
seguido de “Ainda esta a fazer tratamento ativo” e “Familia com recursos para
outras alternativas” (n= 2; 13%). Da perspetiva dos enfermeiros, dos 4 doentes
com prognostico de vida de 15 dias, o principal, o motivo principal apresentado
foi “Ainda esta a fazer tratamento ativo” (n= 3; 75%) e “Os cuidados paliativos

nNao seriam uma mais-valia para este doente” (n= 1; 25%). (Tabela 14)
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Motivos de ndo referencia¢do para CP Médicos Enfermeiros
n % n %
Ainda estd a fazer tratamento ativo 2 13 3 75
Ainda podemos fazer alguma coisa do ponto de vista curativo 3 20 0 0
Doente controlado a nivel sintomatico 2 13 0 0
Doente em fase agdnica 1 7 0 0
Familia com recursos para outras alternativas 2 13 0 0
12 Prioridade|N3o ha resposta na Rede em termos de recursos 1 7 0 0
Nao sei quando referenciar 1 7 0 0
O doente aguarda segunda opinido clinica 1 7 0 0
O doente ndo pode/ndo deve saber que tem uma doenca terminal 1 7 0 0
Os cuidados paliativos ndo seriam uma mais-valia para este doente | 0 0 1 25
Tempo de demora de resposta da Rede 1 7 0 0
Total 15 100 4 100

Tabela 14- Motivos de néo referenciacao para CP, 12 Prioridade para doentes com progndstico de
vida de 15 dias

Verifica-se, que o motivo predominante para a ndo referenciacdo dos doentes
com necessidade de CP esta relacionado com a continuacdo de tratamentos
ativos e a possibilidade de fazer algo pelo doente do ponto de vista curativo,
mesmo que este tenha um prognostico de vida estimado de 15 dias. Outro
motivo considerado pouco adequado, prende-se com o facto dos profissionais
de saude reconhecerem que os CP ndo sdo uma mais-valia, para um doente
gue tem um prognostico de vida muito limitado, reforcando a existéncia de

muitas lacunas na formacao.

Estes resultados podem explicar-se pela dificuldade que a equipa técnica
possui ha aceitacdo da morte dos seus doentes, pelo carater bem vincado dos
cuidados com intuito curativo e pela dificuldade aquando da identificacdo dos
doentes com necessidades paliativas ©* Y. Importa ainda referir, para além
destas razoes, a existéncia de confusdo por parte dos profissionais, doentes e
familias sobre em que é que consistem os CP e resisténcia que alguns doentes
e familiares apresentam na mudanca de um programa de intuito curativo para

os CP, também constituem barreiras que dificultam a referenciagéo ©* 9.
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Num estudo realizado em Portugal, numa Enfermaria de Medicina Interna no
periodo de tempo em analise ocorreram 285 mortes. Destas, apenas 207
doentes tiveram morte esperada e apenas 125 se encontravam a receber
cuidados paliativos. Observou-se que comparativamente a outros estudos
ainda persiste a tendéncia para medidas que prolongam a vida, sem
repercussdo na qualidade de vida dos doentes. Evidenciou-se que os doentes
oncoldégicos tiveram uma maior intervencdo ao nivel da dor, pelo menos a uma
maior pesquisa desta, comparativamente aos doentes nao oncolégicos. Factor
gue esta associado a ideia de que um doente com neoplasia tem um grau mais

elevado de dor relativamente aos outros doentes ?9.

De referir, que noutro estudo nos Estado Unidos relata que de 164 doentes,
dos quais 80 com deméncia e 84 com cancro, no global 47% receberam
tratamentos invasivos e de carater ndo paliativo e receberam alimentacédo por
via entérica ou por entubacédo gastrica nos ultimos dias de vida. Destes, em

24% de cada grupo foi tentada a reanimacéo cardiopulmonar 2.

A capacidade que o profissional de saude tem de reconhecer o doente com
necessidades paliativas e da sua disponibilidade para limitar o tratamento
agressivo e planear os CP é fundamental para melhorar os cuidados a pessoas
internadas em hospitais. Assim, os profissionais devem ser treinados para a
identificacdo de doentes que tém um prognéstico de vida reduzido, porque a
falta de reconhecimento das necessidades paliativas pode resultar em
intervencbes desnecessérias, internamento inadequados, assim como, a

reducdo da qualidade de vida da pessoa e da sua familia % (3.

Ao longo deste estudo foram apresentadas as perspetivas de duas classes
profissionais, médicos e enfermeiros, sobre a identificacdo de doentes com
necessidades paliativas. Embora, ndo tenha sido realizada uma analise
estatistica sobre as diferencas das respostas, foi observado que existem
algumas diferencas nos resultados das duas categorias profissionais, na
medida em que os médicos identificam mais doentes com necessidades
paliativas e enfermeiros identificam mais doentes referenciados para cuidados

paliativos. Os motivos que explicam essas diferencas podem estar
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relacionados com a formacao e distanciamento de cada classe profissional, na
medida em, que os médicos tém uma formacdo mais direcionada para o
conhecimento cientifico das doencas, sistemas e estadios logo podem mais
facilmente identificar os doentes que tém um progndstico de vida mais limitado.
Por outro lado, os enfermeiros sdo mais vocacionados para um conhecimento
holistico do doente e dedicam mais tempo no seu acompanhamento,
compreendendo mais facilmente o impacto que as doencas e 0s seus sintomas

tém na vida dos mesmos.
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8. CONCLUSAO

A emergéncia e o consequente desenvolvimento dos cuidados paliativos estéo
diretamente relacionados com as alterac6es que tém ocorrido nas sociedades
contemporaneas, nas trajetérias das variadas doencas e na mudanca de
atitude perante a morte e a forma de morrer. Neste sentido, o papel do
profissional de salude como agente da promocao da vida do doente estende-se
ao acompanhamento da sua morte, promovendo tanto quanto possivel a sua

dignidade e qualidade de vida.

Conclui-se, portanto, que os cuidados paliativos ndo se destinam apenas aos
doentes agodnicos, que tém dias ou horas de vida. A no¢cdo de um progndstico
de vida limitado ndo pode ser considerada como um desinvestimento nas
praticas dos profissionais de saude. Pelo contrario, existem muitas acées que
podem ser realizadas com vista a maximizacado da qualidade de vida do doente

e da sua familia favorecendo sempre a sua dignidade.

Neste estudo participaram 21 profissionais de saude, sendo que 43% sao
Especialistas e Médicos Assistentes dos doentes, 33% sao Enfermeiros-chefes
ou Responsavel do Servico de Internamento, 14% Médicos Internos e 10%
Diretores de Servico. No que respeita ao tempo de exercicio profissional,

verificou-se que variou entre o minimo de 3 anos e 0 maximo de 33 anos.

Relativamente ao conhecimento do LCP, verificou-se que a totalidade dos

profissionais referem ndo conhecer este documento.

Apurou-se que a todos os participantes dizem nédo existir nenhuma equipa de
cuidados paliativos no Hospital, o que de fato era verdade a data da colheita
dos dados, assim como agora. Neste sentido esta Instituicdo ndo respeitou

nem esta a cumprir o despacho n.° 10429/2014 ©2),

De acordo com os dados apresentados, observa-se que dos doentes
internados 58,9% da perspetiva dos médicos e 44% da perspetiva dos

enfermeiros sdo doentes com necessidades paliativas, com prognéstico de vida
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de 1 ano. Relativamente a idade, verificou-se que a populacdo é envelhecida,

com média de 76,26 anos.

No que diz respeito ao tempo de internamento, observa-se que os doentes com
prognéstico de vida de 1 ano, 6 meses, 1 més e 15 dias de vida da perspetiva
dos médicos tém aproximadamente no minimo de 1 dia e maximo de 34 dias e

da perspetiva dos enfermeiros tém no minimo de 1 dia e maximo de 60 dias.

Relativamente a doenca de base, verifica-se que em 15,2% dos casos €
oncologica e em 82,8% ndo oncoldgica. Ressalva-se que das respostas dos
médicos, dos doentes com prognéstico de vida de 1 ano, 84,9% tém doenca
ndo oncolégica e 15,1% oncolégica. Relativamente as respostas dos
enfermeiros, 84,1% tém doenca ndo oncoldgica e 16,3% oncoldgica.

Em relacdo as doencas oncoldgicas por sistema organico, observa-se que
das respostas dos médicos dos doentes com progndstico de vida de 1 ano
37,5% tém doencas do sistema digestivo, 25% do sistema respiratério
outros 25% do hematolégico. Com menos prevaléncia 1 caso tem neoplasia
oculta. Das respostas dos enfermeiros observa-se que 42,9% tém doencas
do sistema digestivo, 28,6% respiratério e 3 tém ou no aparelho reprodutor

feminino ou sistema hematoldgico.

Em relacdo as doencas néo oncoldgicas por sistema organico, observa-se
gue das respostas dos médicos dos doentes com prognéstico de vida de 1
ano 40% tém doenca do sistema cardiovascular, 22,2% do sistema urinario,
seguidos do sistema neuroldgico e digestivo com 11,1% dos casos em cada
sistema. Com menor prevaléncia encontram-se o sistema respiratério com
6,7% dos doentes, o sistema hematologico com 4,4% e os sistemas
musculo-esquelético e enddcrino com 2,2% cada. Das respostas dos
enfermeiros, 29,7% tém doenca do sistema cardiovascular, 24,3% do
urinario, seguidos do respiratorio com 16,2%, digestivo com 10,8%, sistema
neurolégico e mausculo-esquelético com 8,1% em cada. Com menor

prevaléncia, 1 doente do sistema hematoldgico;
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Relativamente a referenciacdo dos doentes com necessidades paliativas para o
servico de Cuidados Paliativos, das respostas dos médicos observa-se que de
53 doentes com progndstico de 1 ano de vida, apenas 1 esta referenciado para
cuidados paliativos. Das respostas dos enfermeiros de 44 doentes apenas 5

estao referenciados para cuidados paliativos.

Relativamente aos doentes referenciados por patologia verificou-se que dos 6
doentes referenciados, 3 tém doenca oncoldgica e 3 tém doenca néo

oncoldgica.

Relativamente aos 52 doentes com prognéstico de vida de 1 ano, na perspetiva
dos médicos o principal motivo para nao referenciacdo apresentado foi “Ainda
esta a fazer tratamento ativo” (27%) seguido de “Doente controlado a nivel
sintomatico” (21%). Da perspetiva dos enfermeiros, dos 39 doentes com
prognéstico de vida de 1 ano, o principal motivo apresentado foi “Ainda esta a
fazer tratamento ativo” (67%) e “Familia com recursos para outras alternativas”
(10%).

8.1. LIMITACOES DO ESTUDO

Na realizacdo do presente trabalho, observaram-se algumas limitacbes que se
tentaram ultrapassar, de forma a alcancar 0os objetivos propostos para esta

investigacao.

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

populacao portuguesa.

Outra limitacdo esta relacionada com o periodo de tempo de recolha de dados,
na medida em que, um periodo reduzido ndo permite recolher dados mais

completos acerca de cada utente e potencializar outro tipo de analise.
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8.2. SUGESTOES

Relativamente, ao progndéstico de vida dos doentes constata-se que a pergunta
surpresa constitui um dos parametros mais relevantes na identificacdo de
doentes com necessidades paliativas porque é capaz de envolver mais
pessoalmente o0s profissionais de salude comparativamente a outros
instrumentos ©®. Considera-se, que a inclusdo da pergunta surpresa no
processo clinico do doente podia ajudar os técnicos de saude na identificacdo

dos doentes com necessidades paliativas

De referir, que a utilizacdo do LCP pode ajudar os profissionais de saude a
identificar as necessidades dos doentes e a garantir uma boa assisténcia

segundo um padrao de praticas estabelecidas no documento.

Considera-se de suma importancia a formacgéo de profissionais, na unidades de
internamento nesta matéria para a sua consequente implementacdo, bem
como, a constituicho de um plano de acompanhamento com auditorias

regulares a todos os intervenientes para evitar a sua ma utilizacao.
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ANEXO |

Instrumento de colheita de dados






INSTITUTO DE
CIENCIAS DA SAUDE

UNIVERSI
CATOLICA
GUESA

PORTUC

CENTRO DE INVESTIGAGAO INTERDISCIPLINAR EM SAUDE

“DOENTES COM NECESSIDADES PALIATIVAS EM SERVIGOS DE INTERNAMENTO HOSPITALARES: NUMERO DE DOENTE E ADEQUAGAO DOS CUIDADOS NOS ULTIMOS DIAS DE

VIDA”
Servico: Na institui¢do existe servico/equipa de cuidados paliativos? Sim () N&o (O Desconhego ()
Grupo 1 - Identificacdo do Respondente
Fungao
Diretor de servico (O| | Tempo de exercicio Tempo de exercicio
Especialista e médico assistente do doente O profissional profissional neste servigo
Interno e médico assistente do doente O
Enfermeiro-chefe ou Responsavel do servico ()
Outro: O
Grupo 2 - Liverpool Care Pathway (LCP)
Conhece o documento Liverpool Care Pathway (LcP)? sim QO Nio (O (Serespondeu NAO passe para o grupo seguinte)
Utiliza o LCP para a orientac¢do da prestacdo de cuidados de salide a doentes com progndstico estimado de 15 ou menos dias? sim O Ndo O

Se respondeu NAO a questdo anterior, PORQUE?
Ndo concordo com ele
Ndo tem a adequada evidéncia

N3o temos condicdes/recursos no servico/instituicdo para o implementar

OO0O0O

Outra razao:

GRUPO 3 — Avaliagdo dos Doentes

Instrugoes

1. Doenga principal é a doenca que mais influencia o estado global de saide do doente, no seu dia-a-dia
Sempre que responder “SIM” a questado “Ficaria surpreendido se o doente falecesse no espago de 1 ano?”, termine ai a avaliacdo do doente e passe para o doente seguinte
Sempre que responder “NAO” a 12 questdo do grupo “Referenciado para Cuidados Paliativos?” indique até 5 codigos de motivos por ordem decrescente de importancia,
cddigos esses que podera consultar em tabela anexa no final do questionario



Doente

Idade

Doenga (s)
Principal (ais)

Comorbilidades
(indique no
maximo 4-5)

Motivo de
internamento

Tempo de
internamento

Ficaria surpreendido se o doente
falecesse no espaco de ...?

(S=Sim / N=n3o)

Referenciado para Cuidados Paliativos?

1ano | 6 meses

1 més

15 dias

Se nao,

i 507
Sim/N&o? Porqué?

Se sim, estd sob
apoio de
Equipa de CP?

10

11

12

13

14

15




MOTIVOS DE NAO REFERENCIAGAO PARA CUIDADOS PALIATIVOS

LN RWNPRE

R R R R R RR R R R
OO ~NOOULAWNRO

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 agdnica

Familia com recursos para outras alternativas

Nao conheco o processo de referenciacao

N3o ha resposta na Rede em termos de recursos

. Nao sei quando referenciar

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

. O doente n3o pode/ndo deve saber que tem uma doenca 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







ANEXO Il

Aprovacio da Comiss&o de Etica do Hospital Distrital
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Assunto: Pedido para realizegio de colheits de dados.
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eshudo de ambito nacional “Doenfes adultos com necessidades palistivas em servicos de
miermamento hospitalares: nimero @ adequagdo dos cuidados nos idtimos dias de vida™

Com os melhores cumprimentos.
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