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RESUMO

Introdugdo: A doenca hepatica crénica (DHC) é uma das principais causas de morbidade
e mortalidade em todo o mundo. Marcada pela incerteza progndstica e pela trajetdria
inconstante, a DHC é caracterizada pelos sucessivos episddios de descompensacao,
muitos deles com necessidade de internamento e na sua maioria com elevada carga
sintomdtica associada. A complexidade da DHC tem condicionado a integra¢do dos
cuidados paliativos (CP), contribuido para o descontrolo sintomatico e para a falta de
preparagao de um plano de cuidado. O objetivo deste trabalho é criar um protocolo que
avalie os beneficios da intervencdo de uma equipa de CP na prestacdo de cuidados a

doentes com DHC.

Objetivos: Avaliar o impacto da intervengao da Equipa Intra hospitalar de Suporte em
Cuidados Paliativos (EIHSCP) na melhoria do controlo sintomatico e na qualidade de vida

(QV) em doentes com DHC terminal.

Métodos: Serd desenvolvido um estudo prospetivo e observacional de 2 ramos com
intuito de avaliar o impacto dos CP em doentes com DHC terminal internados num
servico de gastroenterologia. Num dos ramos serdo acompanhados os doentes seguidos
pela EIHSCP desde a sua referenciagdao em internamento e com posterior seguimento
em consulta (durante os 12 meses seguintes), em comparacdo ao ramo de controlo que
recebera os cuidados de rotina. O controlo sintomatico e a comunicac¢ao serdo o foco da
intervencdo da EIHSCP, sendo utilizada a escala de Palliative Outcome Scale como forma

de avaliacdo da eficacia dessa intervencao.
LimitagOes: A reduzida dimens3dao da amostra, assim como as dificuldades inerentes na

identificacdo e referenciacdao de doentes a EIHSCP podera limitar a realiza¢dao do estudo.

Finalidade e Implicagdes Expectaveis: Este estudo pretende consolidar e reafirmar a
importancia dos CP na DHC, refletidas nos ganhos em saude e na melhoria da QV destes

doentes.

Palavras Chaves: Cuidados Paliativos; Doenga Hepatica Crdnica; Controlo Sintomatico;

Qualidade de Vida






ABSTRACT

Introduction: Chronic liver disease (CLD) is one of the principal causes of morbidity and
mortality globally. Marked by prognostic uncertainty and an inconsistent trajectory, CLD
is characterised by successive episodes of decompensation, often requiring secondary
care admission and the in majority of cases, associated with significant symptomatic
burden. The complexity of CLD and this unique patient population is reliant on access to
specialist palliative care (PC) teams, and limitations in access to these PC services has
subsequently contributed to loss of symptom control and failure to formulate an
appropriate care plan for optimal management. The purpose of this study is to create a
protocol that will evaluate the benefits of intervention by the PC team in provision of

care for patients with CLD.

Aims: This study will evaluate the impact of interventions carried out by the in-hospital
supportive and palliative care team (SPCT) in the improvement of symptom control and

quality of life (Qol) in patients with end-stage CLD.

Methods: This prospective, 2-arm, observational study will be carried out aiming to
evaluate the impact of PC team involvement in the care inpatients with end-stage CLD
admitted under the care of the Gastroenterology service. In the treatment arm, patients
will receive specialist input from the SCPT and will be followed from initial referral and
admission, including subsequent follow-up consultations during 12 months, compared
with the control arm, where patients will receive current routine standard of care.
Interventions carried out by the SCPT will focus on symptom control and
communication, and efficacy of interventions will be measured using the Palliative care

Outcome Scale (POS).

Limitations: Limited numbers of patients may result in a reduced and smaller sample
size as well as inherent difficulties in identification and referral of patients to the SCPT

may limit the success of this study.

Purpose and Expectations: This study aims to consolidate and reiterate the importance
of PC in the management of CLD reflected in the benefits achieved in relation to

symptom control and improvement in QoL in this patient population.

Key words: Palliative Care; Chronic Liver Disease; Symptom Control; Quality of Life
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INTRODUCAO

A doenca hepatica cronica (DHC) é uma das principais causas de morbidade e
mortalidade em todo o mundo. Com uma etiologia multivaridvel, no qual os agentes
lesivos como o dlcool, infecGes virais (hepatites) e as neoplasias sdo aqueles que mais

contribuem para sua prevaléncia (1).

Na maioria dos casos, o diagndstico da DHC é tardio. A progressdao da DHC para
a sua fase terminal, denominada de cirrose hepatica (CH) é muito varidvel (entre meses
a anos). Com um espectro de apresentacao clinica varidvel, engloba tanto doentes
assintomaticos - fase compensada — como doentes com elevada carga sintomatica,
frequentemente associados a ascite, encefalopatia hepatica (EH) ou hemorragia
digestiva alta— fase descompensada. E marcada por uma trajetéria de doenca
inconstante, pautada por sucessivos episddios de descompensag¢do, que por sua vez

estdo associados a multiplos internamentos hospitalares (1,2).

Na auséncia de transplante hepatico, a DHC apresenta uma sobrevida média
estimada de 2 anos (1). Estimar o progndstico nos doentes cirréticos representa um
auténtico desafio para os profissionais de saude, uma vez que o curso da doenga varia
em funcdo do tipo de apresentacdo clinica, da etiologia e das comorbilidades do doente
(3). A integracdo destes fatores, juntamente com a utilizacdo de scores de progndstico
tem auxiliado os profissionais de salde na estratificacdo e definicdo de um plano de

cuidados.

A complexidade inerente na DHC condiciona a implementacdo dos cuidados
paliativos (CP) neste perfil de doentes (3—7). Exemplo disso sdo as reduzida taxas de
referenciacao, limitadas aos casos de CH em fim de vida e quando o transplante hepatico
é contraindicado. Este seguimento tardio, associado a auséncia de discussdo de um
plano antecipado de cuidados (PAC), tém contribuido para o desconhecimento dos

doentes e familia sobre a trajetéria da doenca e suas das complicacOes. Esta falta de



preparacao contribuir para o descontrolo sintomatico com forte impacto negativo na

qualidade de vida (QV) (7,8).

Deste modo, com este trabalho pretende-se determinar o impacto das equipas
de CP na melhoria do controlo sintomatico em doentes com CH, como também na
reducdo do numero de reinternamentos hospitalares e consequente impacto na taxa de

sobrevida.
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1. Cuidados Paliativos

Apesar das desigualdades mundiais, os progressos cientificos e tecnoldgicos
alcancados ao longo do ultimo seculo orquestraram uma auténtica revolucdo na forma
de como prestamos os cuidados de saude. O reforco de politicas de saude publica e
desenvolvimento da medicina (com novas formas de diagndstico, tratamento e
prevencdo de doencas), alicercada na melhoria das condi¢des socioecondmicas, foram
os pilares para esta revolugdo. Os ganhos inerentes a melhoria dos cuidados em saude
estdo bem retratados nos varios indicadores de progresso e de QV, com repercussao
direta nas dinamicas sociais. A transformacdo demografica que assistimos nos paises
desenvolvidos, fruto do aumento da esperanca média de vida, trouxe consigo uma nova
tendéncia, o envelhecimento marcado das popula¢cdes e concomitante aumento das

doencas crénicas.

Portugal é o um dos exemplos claro desta nova tendéncia. Segundo o relatério
de previsdes 2012-2060 do Instituto Nacional de Estatistica, em 2060 Portugal terd um
dos indices de envelhecimento mais elevados da Europa, com uma proporcdo 3 idosos
para cada jovem, com uma esperanc¢a média de vida de 84 anos para homens e 89 anos

para mulheres (9).

N3o obstante da melhoria das condi¢des de vida, o fato de vivermos mais tempo
ndo significa que se viva ou morra melhor. O envelhecimento da populacdo combinado
com o crescimento exponencial das doengas crdnicas traduziu-se no espectdvel
aumento da morbimortalidade, intimamente ligado ao aumento do sofrimento inerente
ao peso da doencga e da morte. Efetivamente as estimativas apontam que em 2060, 48
milhGes de pessoas (47% de todas as mortes em todo o mundo) morram em
consequéncia de uma ou mais doenca grave com elevado com sofrimento associado
(10). Isto representa um aumento de 87% face a 26 milhdes de pessoas em 2016, muito
por culpa do aumento da incidéncia das doencas oncologias e das deméncias, como

demonstra a figura 1 (10).
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Figura 1. Condicdes médicas associadas a maior sofrimento (estimativas entre 2016-2060).*

A tendéncia de contrariar e adiar algo natural como a morte através da busca
constante da cura, descaracterizou a finalidade da medicina e dos cuidados de salde.
Esta tendéncia de investimento na doenca aguda, apoiada no inconformismo e na
sensacdo de culpa pelo falhango da cura, tem contribuido para a cultura de “negacao da
morte”. O foco passou a ser a doenca e/ou a interven¢do médico-cirdrgica, relegando

para segundo plano o doente que sofre (11).

Com intuito de contrariar esta tendéncia, surgem na década de 60 do séc. XX em
Inglaterra, os primeiros movimentos em prol da humanizacdo do cuidar impulsionados
por Cicely Saunders. Com ela emergiu a preocupacao do cuidar para além do curar,
abordando o doente de uma forma holistica, ou seja, redirecionando o foco de atencao
de um sintoma para além da sua dimensao fisica. Estes pressupostos estdo na origem
da criacdo do conceito de “dor total”(1,11). Este movimento de dignificacdo da vida e

da morte, esta na origem do movimento moderno dos CP.

! Imagem retirada de: “Sleeman KE, Brito M De, Etkind S. The escalating global burden of serious health-related suffering :
projections to 2060 by world regions , age groups , and health conditions. The Lancet Global Health 2019;(19):1-10"



Definicao de Cuidados Paliativos:

Em 2002 a Organizagdo Mundial de Saude (OMS) define cuidados paliativos
como a “abordagem que visa melhorar a qualidade de vida dos doentes e suas familias,
que enfrentam problemas decorrentes de uma doenga incurdvel e/ou grave e com
progndstico limitado, através da preveng¢do e alivio do sofrimento, com recurso a
identificagdo precoce e tratamento rigoroso dos problemas néo so fisicos, como a dor,

mas também dos psicossociais e espirituais”(12).

Ao longo dos anos, a definicdo da OMS foi alvo de sucessivas adaptagdes e
reformulagdes. Embora continue a ser a mais consensual, diferentes interpretacdes da

mesma fizeram com que vdrias organizacdes criassem a sua propria definicdo.

O fator de ser omissa nas desigualdades de acessos aos CP a nivel mundial
(especialmente nos paises com baixo rendimentos) e por restringir cuidados apenas a
doengas incuraveis que ameacam a vida (pondo de parte todo um leque de condi¢des
complexas e graves geradora de enorme sofrimento) limita a definicdo da OMS. O
exemplo claro é observado em individuos com elevado grau de fragilidade (pela idade
avancada, estado funcional, caquexia, etc.) e que apresentam necessidades paliativas,

mas que ndo estdo representadas nesta definicdo de OMS (13).

O relatdrio the Lancet Commission on Global Access to Palliative Care and Pain
Relief de 2017 (13) reforcou essa necessidade de reforcar e alargar os CP a outras
condicOes graves e complexas ao identificar mais de 20 condi¢des, muitas das quais
agudas, fonte de enorme sofrimento e de angustia fisica e psicoldgica. Este relatdrio
colocou em evidéncia o sofrimento vivido por milhdes de doentes em todo o mundo,

gue vivem e morrem sem poder aceder a qualquer tipo de CP.



Com o intuito de criar uma definicdo mais universal e abrangente para realidade
atual, em 2019 a International Association for Hospice and Palliative Care atualizou a

definicdo da OMS (14):

“Cuidados paliativos sdo os cuidados holisticos, ativos, prestados a individuos de
todas as idades com sofrimento intenso decorrente de doenga grave, especialmente
dirigidos aqueles perto do fim de vida. Tém como objetivo melhorar a qualidade de vida

das pessoas doentes, das suas familias e cuidadores.”
Neles fazem parte (1,14):

- Afirmacdo da vida, aceitando a morte com um processo natural pelo que nao
procuram antecipa-la, de forma que o doente viva a vida de forma mais plena até a sua

morte;

- Abordagem global e holistica do sofrimento — com alivio e prevengdo do mesmo
através da identificacdo e avaliacdo precoce das necessidades fisicas, psicoldgicas,

espiritual e sociais no decurso de toda a doenca;

- Aplicagdo dos cuidados em todas as fases da doenga, com base nas multiplas

necessidades e ndo apenas no diagnostico, progndstico, estadio, idade ou diagnostico,

- Promocgao da dignidade e a QV através das interveng¢des centradas na pessoa doente

e/ou familia;

- Apoio a familia e aos cuidadores durante a doenca e no periodo de luto (prevencao

luto patoldgico), com recurso a comunicac¢ao eficaz de base empatica;

- Promogao e criagao de um PAC, determinando os objetivos de cuidados e respeitando

os valores, crengas e desejos;

- Aplicacdo dos cuidados em varios niveis (primario ao tercidrio) independentemente
do local (domicilio, instituicdo), podendo ser fornecido por profissionais com formacao

basica ou equipas multidisciplinares especializadas.

- Colaboracdo entre varias especialidades médicas, facilitando o trabalho em equipa.



Esta definicdo incluiu também uma serie de recomendacdes governamentais,
com foco na adogdo de politicas e legislagdo em prol do desenvolvimento dos CP de
modo a reforcar a sua integracdo dentro dos servicos de salde e garantir o acesso a
tratamentos/medicagdo essencial para todos (incluindo a grupos vulneraveis). Reforcam
também a importancia na formagdo especializada e na investigagdo em CP (com
articulacdo entre universidades e hospitais) (14). O recente reconhecimento dos CP
como um direito bdsico em salude levou a OMS atualizar a sua definicdo de cobertura
universal de saude com a inclusdao da paliagdo junto das restantes as medidas bdasicas
em salde como a promogdo, prevencdo, tratamento e reabilitacdo (15). Por estes
motivos que a aposta nos CP se torna crucial para a melhoria dos cuidados de saude,
sendo que a falta de investimento pode ser mesmo entendida como um problema de

saude publica (13).

Os CP emergem de um sistema de suporte prestados aos doentes e suas familias
gue abrange todas as areas e componentes do cuidar. Este processo de cuidar pode e
deve acompanhar todo o curso da doencga (figura 2), em conjugacdo com outras

intervengdes de indole curativa.

Cuidados Paliativos

Cuidados
em fim de vida

Cuidados

na agonia

Dias ou horas de vida

Controlo de sintomas

Controle

3 familia

Apoio
de sintomas

Foco na mel

da qualidade de vida

Apoio

Figura 2. Integracdo dos CP na doenca. ?

2 Imagem reproduzida com a permissdo do autor. Retirada de “Neto IG. Cuidados Paliativos — Conhega-os melhor. Fundagdo
Franscisco Manuel dos Santos, Lisboa 2020.”



A simbiose das intervencgdes curativas e paliativas, cessa quando a refratariedade
das medidas curativas e/ou a progressao da doenca conduz a deteriora¢do do estado

clinico, sendo que nesta fase imperam os CP (figura 3) (16). Por definicdo abrangem os

doentes em fim de vida (com sobrevida a 12 meses), doentes terminais (sobrevidaa 3 a
6 meses) e moribundos (dias a horas) (11).
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deméncia) e a integragdo dos cuidados (curativos e paliativos). A progressdo da doenga marcada numa
19 fase por declinio gradual e progressivo identificada por degraus clinicos (A, B, C, D) e evoluindo para a

22 fase de transic3o (D) fase agdnica ou morte iminente (E).2

A prestacdo de cuidados deve ser sistematica, abordando o doente nas varias
dimensdes e sem recorrer atos/intervencdes desproporcionais. Os profissionais
dedicados aos CP devem combinar a humanizacdo dos cuidados com o conhecimento
cientifico, sempre dentro dos principios da ética clinica. Idealmente conduzida por uma
equipa multidisciplinar, este tipo de intervencdes de indole paliativa pressupdem uma

formacao e competéncia especifica, estando dividida em 3 niveis organizacionais, de

3 Imagem retirada de “Amblas-Novellas J, et al. Identifying patients with advanced chronic conditions for progressive palliative care
approach: a cross-sectional study of prognostic indicators related to end-of-life trajectories. BMJ Open. 2016;6(9)”
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acordo com o nivel de complexidade (aborgadem paliativa, CP generalistas, CP

especializados)(1).

A integracdo atempada dos CP, idealmente no momento do diagndstico,
demonstrou influenciar positivamente a evolugao da doenga, independentemente da

patologia, podendo mesmo traduzir no aumento o tempo de sobrevida (1,17).

O Temel et al (18) no seu estudo de 2016 publicado no Journal Clinical Oncology
consolidou os beneficios da integracao precoce dos CP em doentes com neoplasias com
diagnostico recente, ao demonstrar ndao sé melhorias na QV e no controlo sintomatico
(nomeadamente dos sintomas depressivos), como também ao facilitar a comunicacao

entre doentes/familia e na discussdo das preferéncias de cuidados em fim de vida.

Para além dos beneficios ja descritos anteriormente, outros estudos
constataram que a introducdo precoce dos CP contribuiu para: reducdo do nimero e do
tempo de hospitalizacdo, reducdo da futilidade terapéutica, otimizacdo dos recursos de
saude com reducdo de custos, aumento a participacdo do doente no processo de
tomada de decisao, prevenc¢do da exaustdo do cuidador e dos lutos patoldgicos, entre

outros (1,17,19,20).
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1.1. Cuidados Paliativos em Portugal

A criacdo da Unidade da Dor no Hospital do Funddo nos anos 90 marcou o inicio
dos CP em Portugal. Desde entdo, tem-se assistido a um crescimento lento e
inconsistente das equipas de CP por todo o pais, sendo ainda evidentes as desigualdades
de acessos nas diferentes regides. Do ponto vista governamental, os CP foram
integrados na rede nacional de cuidados continuados integrados (RNCCI) em 2006, ao
abrigo do decreto-lei n. 2101/2006, todavia o seu ponto de viragem e de real
investimento surge com a criacdo da Lei de Bases dos Cuidados Paliativos (Lei n.2
52/2012, de 5 de setembro) defendendo e garantindo o direito de acesso dos cidaddos
aos CP. Nela estad consagrada a criacdo da Rede Nacional de Cuidados Paliativos (RNCP),
operacionalizada em Unidades de Cuidados Paliativos (UCP), Equipas Intra-hospitalares
de Suporte em Cuidados Paliativos (EIHSCP) e Equipas Comunitdrias de Suporte em
Cuidados paliativos (ECSCP). E um dos designios da RNCP assegurar a elaboracdo dos
planos estratégicos para o Desenvolvimento dos CP (PEDCP), planos esses que
contribuiram para a expansdo e implementacdo dos CP a todos os distritos de Portugal

(21).

Todavia, e apesar de todos os esforgos, o investimento em CP tem sido
fracamente insuficiente para acompanhar as reais necessidades nacionais em constante
crescimento. Segundo o ultimo PEDCP (biénio 2019-2020) aproximadamente 90 mil
portugueses necessitam de CP (21), sendo que a resposta organizacional tem sido
escassa para satisfazer estas necessidades. O relatério de Outono de 2019 do
Observatério Portugués dos CP veio validar esta tendéncia, ao demonstrar a escassez de
camas de UCP (atualmente com cerca de 50% da cobertura necessdria) e de equipas de
ECSCP (com 28% da cobertura necessaria) (15). Por este motivo, o PEDCP (biénio 2019-
2020) destaca como principais metas a criacdo de mais equipas de ECSCP, assim como a

maior diferencia¢do das equipas de CP com o refor¢co na formacao dos profissionais (21).
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2. Doenga Hepatica Cronica

A doenga hepatica cronica (DHC) corresponde a fase avangada da doenca
hepatica de um conjunto de entidades, entre as quais o carcinoma hepatocelular (CHC),
a doenca alcodlica, as hepatites virais cronicas e doenca hepatica induzida pela infecao
VIH. Transversal a todas estas etiologias, a fase terminal da DHC é marcada por uma
serie de alteracles fisiopatoldgicas que conduzem a reorganizacdo estrutural e
funcional dos hepatdcitos, progredindo para o estado de fibrose hepatica. Este estado

terminal é comumente conhecido por cirrose hepatica (CH)(1).

E uma causa importante de morbilidade e mortalidade em todo o mundo,
especialmente na populacdo abaixo dos 65 anos de idade. Com impacto significativo na
QV, é das condi¢cdes médicas que mais contribui para o aumento dos DAILYs (ou seja,
anos perdidos de vida saudavel). Segundo o relatério do Eurostat de 2013, a DHC é a
sétima causa de morte em toda a Europa, correspondendo a um total de 2% das mortes
(4,7). E a terceira causa mais comum de morte prematura no Reino Unido (22), assim
como é responsavel por 750 000 hospitalizacées/ano nos Estados Unidos com custos
hospitalares a rondar 4 bilides de ddlares/ano. Em Portugal estd no grupo das dez
principais causas de mortalidade, sendo a 52 principal causa de morte precoce (<70

anos) segundo dados da Direcdo Geral da Saude (DGS) (1).

A DHC é um entidade multivariavel, no qual os téxicos (alcool, drogas de abuso,
farmacos), infecdes (hepatites virais crénicas - B e C), neoplasias e obesidade
(esteatohepatite ndo alcodlica) constituem as etiologias mais frequentes (tabela 1)
(1,23). Com distribuicdo etioldgica varidvel, com a infecdo por hepatite B a ser principal
agente etioldgico na Asia e Africa Subsaariana enquanto que a doenca hepatica alcodlica
predomina nos paises desenvolvidos (1). Portugal € um exemplo representativo sendo
0 112 pais do mundo com maior consumo de alcool por habitante, razdo pela qual a

doenca hepatica alcodlica representa 70-80% das mortes por DHC (24).
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Em comum todas estas etiologias podem potenciar o desenvolvimento do
carcinoma hepatocelular (CHC), embora com claro pendor para a infe¢ao por hepatite C
responsavel por 60% dos casos de CHC. Caracterizada pela elevada agressividade e

progndstico reservado, a mortalidade aos 5 anos no CHC ronda os 95 % (1).

Tabela 1. Etiologias mais comuns da cirrose hepdtica no adulto.*

Viral Autoimune Vascular

- Hepatite B - Colangite esclerosante primaria - Sindrome de Budd-Chiari
- Hepatite C - Colangite biliar primaria - Fibrose cardiaca

- Hepatite D - Sindromes de sobreposicado

- Hepatite autoimune

N . Metabdlica Obstrucdo Biliar
eoplasias
-Esteatohepatite ndo alcodlica - Cirrose biliar secundaria
- Défice de al antitripsina
Alcool - Hemocromatose

- Doenga de Wilson

2.1. Historia Natural da DHC

A DHC tem caracteristicas préoprias que a tornam diferentes das diferentes
insuficiéncias de orgdo (figura 4). Pautada por uma trajetéria inconstante e inesperada,
especialmente nos ultimos 2 anos de vida, cursa com diversos episddios de agudiza¢ao
e descompensacdo clinica (2). A morte pode surgir varios anos apds o diagnostico e com
a doenca compensada, ou entdo associada a um episddio de descompensacdo repentino
e imprevisivel decorrente das varias complica¢des inerentes a DHC. Em muitos destes
episédios, com a simples corre¢ao do fator precipitante faz com que o doente recupere
o status funcional prévio. Sao frequentes as recidivas apds a primeira descompensacao,
motivo pela qual torna a determinacao exata da fase terminal da DHC num auténtico

desafio (3).

4 Adaptado de: Martins, A., Branco J., Reis J. et al. Abordagem Clinica da Cirrose Hepatica - Protocolos de Atuagdo. 2018;1-52. (cited
jan 21) Available from: https://repositorio.hff.min-saude.pt/bitstream/10400.10/1967/1/Livro Abordagem Clinica_net.pdf”
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Figura 4. Trajetdria da Doenca Hepética Crénica.’

O desconhecimento do progndstico da doenca e ndo valorizacdo das
necessidades paliativas, faz com que muitos doentes ndo relacionassem os seus
sintomas com a progressdo da doenca, aceitando procedimentos complexos invasivos
e/ou admissdo em unidades de cuidados intensivos (UCI), desconhecendo as

implicacGes destas intervencgdes nos seus cuidados futuros (22).

A DHC estd associada a uma enorme complexidade, ndo sé pela sua gestdo e
seguimento clinico, mas também pelo forte impacto nas dinamicas sociofamiliares. Ao
contrdrio de outras patologias, a DHC afeta na sua grande maioria doentes mais jovens,
muitos deles em idade produtiva e com carreiras profissionais ativas, com a agravante
de nalguns casos estar associado ao consumo de substancias (o alcool na maioria dos

casos), sendo frequentemente foco de conflito entre doente e familia (3,7,25,26).

5 Imagem retirada de: “Sprange A, Ismond KP, Hjartarson E, Chavda S, Carbonneau M, Kowalczewski J, et al. Advance Care Planning
Preferences and Readiness in Cirrhosis: A Prospective Assessment of Patient Perceptions and Knowledge. J Palliat Med. 2019;1-6.”
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Fisiopatologia da CH

A CH representa o estadio terminal da DHC, como demonstra a figura 5.
Caracteriza-se pela desorganizacdo difusa da arquitetura dos hepatécitos, em
consequéncia de insultos continuos e que por sua vez conduzem a fibrose hepatica. A
apresentacdo clinica depende quer na velocidade de progressdao da DHC, quer na

resposta interpessoal ao estimulo agressor (27,28).
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Figura 5. Histdria natural da Doenca Hepatica Crénica.®

O seu diagnostico é histopatoldgico (apds confirmacdo por biopsia hepatica),
contudo a combinagao dos achados clinicos, laboratoriais e imagioldgicos pode auxiliar

o seu diagndstico. Na sua base fisiopatoldgica estdo fenédmenos como:

e Aumento dos reguladores de crescimento (que induz a hiperplasia
hepatocitdria e os nédulos de regeneracgao);
e Aumento da vascularizacdo arterial (que induz a angiogénese);

e Vasoconstricdio (potenciada pela

resposta neuro hormonal através da

endotelina, angiotensina Il e noradrenalina).

Todos estes fatores contribuem para o aumento da resisténcia dos sinusoides
hepaticos e das veias portais terminais, que associados a vasodilatacdo esplénica,

culminam no aparecimento da hipertensao portal (HP).

5 lmagem retirada de: “Muir AJ. Understanding the Complexities of Cirrhosis. Clin Ther 2015;37(8):1822-36.”
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A HP mantida com gradiente de pressdo portal acima dos 5 mmHg poténcia a
formagao de uma rede de vasos colaterais (pela repermeabilizacdo de anastomoses
porto-cava) levando a criacdo de varizes gastrointestinais (esofagicas e gastricas) e
ascite, sendo estas duas das principais complica¢des da CH. Para além da HP, a formagao
da ascite é agravada pelo aumento transudativo dos vasos esplancnicos (pela menor
producdo de albumina e pelo aumento da resposta simpatica com libertacdo da

hormona antidiurética - teoria do underfilling e overflow) (1).

Outras duas complicagdes habituais na CH sdo a peritonite bacteriana
espontanea (PBE) e a encefalopatia hepatica (EH). O aumento da permeabilidade
intestinal, em consequéncia da diminuicdo da motilidade intestinal e menor producao
de muco, associada uma resposta imune deficitdria tornam a barreira intestinal
disfuncional na CH. Estes fatores favorecem a translocacao de bactérias o que conduz
ao aparecimento da PBE. No que toca a EH, a sua origem surge apds um insulto
hepatico/sistémico (infecdo, toxicos, iatrogénico) favorecendo o aumento das
neurotoxinas entéricas (especialmente a amdnia) e a modela¢do do SNC pelo efeito dos

mediadores inflamatdrios nos neurdnios (1,23).

Apresentacgao Clinica

Com um padrdo de apresentacdo bifasico, a CH pode numa fase inicial ser
relativamente assintomatica (compensada) ou progredir para uma fase descompensada
e com elevada carga sintomatica (ex. ascite, ictericia, prurido, EH, PBE e hemorragia
digestiva). O desenvolvimento de outras complicagdes relacionadas com a CH,
nomeadamente a insuficiéncia renal (sindrome hepatorrenal) e insuficiéncia respiratdria
(sindrome hepatopulmonar) aceleram a progressdo para a fase descompensada. Com
uma probabilidade de progressdo para CH descompensada a rondar os 5-7%/ano, os

periodos de descompensacdo estdo associados a hospitalizacdes recorrentes (1).

17



Podem ser identificaveis 4 estddios na CH, demonstrados na tabela 2. Com o
evoluir do estadio, maior é a taxa de mortalidade associada. Exemplo disso, 57 % dos
doentes em estddio 4 acaba por morrer no primeiro ano, com metade destas mortes a

ocorrerem nas primeiras 6 semanas apos episodio hemorragico (1).

Tabela 2. Estddios da Cirrose Hepdtica.”

Estddiol Auséncia de varizes do eséfago e de ascite.

Compensada Presenca de varizes esofagicas, mas ndo associadas a hemorragia
Estadio 2
nem ascite.

Presenca de ascite, associada ou ndo a varizes do eséfago, mas sem
Estadio 3

Descompensada hemorragia.

Estadio4 Episodio de hemorragia digestiva, na presenga ou ndo de ascite.

Apesar do espectro de apresentacdo variavel, os sintomas mais frequentes na CH
sdo a dor (abdominal e/ou lombar), fadiga, astenia, prurido, depressdo e disturbios
relacionados com o sono (hipersonoléncia e a insénia) (29,30). Embora com menor peso
no decurso da doenga, sdo também frequentes a presenca de outros sintomas como
delirium, dispneia, anorexia, nduseas, caibras musculares e disfuncao sexual (5,27,29—-
32). Entre os vdrios estudos realizados, a presenca de doentes em diferentes fases da
doenga, juntamente com ferramentas de avaliacdo distintas foram as razées que mais
contribuiram para as diferencas percentuais entre sintomas na DHC, como demonstrou

Peng et al. na sua meta-analise (29).

Deste leque de sintomas a dor, a fadiga, a depressdo e a disfuncdo sexual sdo
aqueles com maior impacto na QV na DHC (29,30). Apesar da prevaléncia e do seu
impacto a dor acaba por ser subtratada e subvalorizada na DHC. Madan et al. (33) no
seu estudo retrospetivo que envolveu 108 doentes com CH, verificou que a maioria dos
doentes apresentava algum tipo de analgesia em esquema, todavia apenas um terco
destes apresentou efetivamente uma melhoria significativa da dor. A decisdao de nao

tratar a dor eficazmente é resultado do receio dos profissionais de saude em introduzir

7 Adaptado de: “Barbosa, A. Neto, IG. Manual de Cuidados Paliativos. 32 ed. Lisboa: Faculdade de Medicina da Universidade de
Lisboa; 2016.”
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terapéutica opioides pelo risco aumentado de EH. A decisdo de introducdo de
terapéutica opioide deve ser sempre individualizada, ponderando os riscos/beneficios

em funcdo dos objetivos de cuidados do doente e em funcdo da QV (34).

Alguns estudos salientam o peso da doenga psiquiatrica na DHC, com mais de
metade dos doentes CH a apresentarem estados depressivos e/ou de ansiedade. A sua
presenca estd associada a pior progndstico, ndao havendo correlagdo direta entre a
presenca dos sintomas psiquidtricos e a restante carga sintomatica (ex. fadiga, dor, etc.)

(5,29,30).

Na maioria dos casos o controlo sintomatico é alcancado apds correcao da
complicacdo subjacente (ex. EH, ascite, etc.), embora nalguns sintomas, como por
exemplo o prurido, pode ser necessdria terapéutica dirigida (29). Comumente
secunddrio a DHC colestatica, o prurido é um sintoma angustiante que potencia o
aparecimento de dolorosas lesdes de coceira e focos de infegdo. Os agentes hidratantes
com emolientes simples ou o uso de colestiramina e anti-histaminicos estdo na base do
seu tratamento, embora a naltrexona e inibidores da reabsorcdo de serotonina podem

ser uteis como adjuvante ao alivio sintomatico.

Um regime alimentar adequado com seguimento por equipas especializada em
nutricdo pode ajudar no controlo de determinados sintomas (ex. anorexia, fadiga)

contribuindo para a reducdo do risco de sarcopenia e da EH (34).

As escalas Chronic liver disease Questionnaire ou a Liver disease symptom index,
ambas especificas para a DHC, ou mesmo a escala generalista ESAS (Sistema de
Avaliagdo de Sintomas de Edmonton), sdo exemplos de algumas das escalas que podem

ser usadas a quantificar e avaliar da carga sintomatica e da QV na DHC (35).

O Unico estudo que relatou sistematicamente o nimero médio de sintomas em
doentes cirréticos foi conduzido por Baumann et al.(5). Nesse estudo prospetivo que
englobou 50 doentes com DHC candidatos a transplante hepatico, verificou-se que 80 %
destes apresentava em média 4 sintomas, com pelo menos um deles de intensidade

moderada a grave.
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Varios estudos observacionais (32), em linha com o estudo SUPPORT, concluiram
que os doentes com CH tém uma carga sintomatica fisica e psicolégica semelhante a
outras patologias crdnicas (tabela 3), nomeadamente com neoplasia do colorretal e do
pulmao (4) ou com outras insuficiéncias 6rgao terminal (ex. Insuficiéncia cardiaca (IC) ou

doenga obstrutiva pulmonar crénica (DPOC)) (3,27).

Tabela 3. Prevaléncia dos sintomas da DHC e comparagéo com outras patologias

cronicas.®
DHC Cancro DPOC IC Demeéncia

Dor 30-79 30-97 21-77 14-78 14-63
Dispneia 20-88 16-77 56-98  18-88 12-52
Insénia 26-77 3-67 15-77  36-48 14
Fadiga 52-86 23-100 32-96  42-82 22
Anorexia 49 76-95 64-67 - -
Nauseas ou Vémitos 58 2-78 4 2-48 8
Depressdao 4.5-64 4-80 17-77 6-59 46
Ansiedade 14-45 3-74 23-53 2-49 8-72

* Valores em percentagem

2.2. Complicagdes clinicas mais frequentes na DHC

e Ascite

Com uma prevaléncia de 90% dos casos, a ascite é a complicacdo mais comum
na CH descompensada, sendo frequentemente fonte de dor e dispneia. A abordagem
terapéutica passa pelo controlo alimentar apertado (controlo da quantidade salina e de
ingesta hidrica) assim como pelo recurso a terapéutica diurética. Com a progressao da
doenca, apenas uma pequena percentagem dos doentes acaba por responder a
terapéutica diurética, com os restantes a desenvolver resisténcia ou intolerancia
diurética. A ascite refrataria (AR) é definida pela permanéncia da ascite sob terapéutica
diurética maxima (espironolactona 400 mg/dia e furosemida 160 mg/dia) durante uma
semana. Quando ndo associada ao sindrome hepatorenal, a sobrevida estimada da AR

ronda os 6 meses (1,27).

8 Adaptado de: “Patel A, Ufere NN. Integrating Palliative Care in the Management of Patients With Advanced Liver Disease. Clin Liver
Dis [Internet]. 2020 Apr;15(4):136.”

20



Para os casos de resisténcia ou intolerancia diurética, a opc¢ao terapéutica passa
pela drenagem do liquido ascitico com recurso a paracentese, sendo esta a intervengao
“paliativa” mais comum na AR. Para evitar a disfuncdo circulatéria, a reposicao de
albumina (6-8 gr por cada litro removido) estd recomendada nas drenagens de liquido
ascitico superiores a 5 litros. Salvo situacdes de coagulacdo intravascular disseminada,
as altera¢des de coagulagdo ndo sdo contraindicagdes para paracentese. E uma técnica
relativamente segura e eficaz oferecendo uma melhoria tempordria dos sintomas,
estando contudo associada ao consumo recorrente dos recursos de saude pela

periodicidade da sua realizacdo (em media a cada 2 a 4 semanas) (1,27).

Outras opglOes terapéuticas incluem o recurso de cateteres peritoneais
permanentes (PIPC) ou de TIPS (shunt porto-sistémico intra-hepatico transjugular),
todavia sdo muito poucos os exemplo da utilizacdo destas técnicas em contexto
paliativo, dado que estadio avancado da doenca contraindica a sua utilizagdo (8,36,37).
A TIPS consiste na criacdo de um trajeto de derivacdo porto-sistémico com recurso a um
stent metdlico que atravessa o parénquima hepatico. Esta interven¢cdo demonstrou
algum grau de superioridade na reducdo de recorréncia da ascite quando comparada
com a paracentese, assim como também beneficio no aumento da sobrevivéncia livre
de transplante. Nao estando isenta de complicacdes, esta intervencao esta associada ao
aumento da incidéncia de EH, trombose portal e infe¢ao do stent (37). Relativamente
ao uso de PIPC, alguns estudos demonstraram beneficio da sua utilizacao,
especialmente nos casos de ascites malignas, ndo estando associado ao aumento das
taxas de PBE como demonstrou o estudo de Macken et al. (36). Apenas um estudo que
avaliou o impacto da PICP na QV, faltando mais evidéncia cientifica que demonstre a sua

viabilidade, eficacia e seguranca (36).
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e Sindrome hepatorrenal (SHR)

A SHR é definida pela presenca de CH descompensada complicada com ascite e

associada a uma lesdo renal aguda (segundo critérios estabelecido - tabela 4) (23).

Tabela 4. Critérios de Sindrome hepatorrenal.®

Presenca de CH e ascite com elevac&o da creatinina sérica acima de 1,5 mg/dl

Exclusdo de outras causas de LRA:

e Auséncia de choque de qualquer etiologia;
e Auséncia de doenga parenquimatosa renal;

e Auséncia de hipovolémia: sem melhoria sustentada da fungdo renal (creatinina <1,5 mg/dL)

apos pelo menos 2 dias de suspensao de diuréticos e expansao de volume com albumina;

e Auséncia de farmacos nefrotéxicos (Anti-inflamatérios n3do esteroides - AINEs),

aminoglicosideos, contraste iodado).

A sua presenca dita um prognéstico reservado, tipicamente com uma sobrevida

de semanas a meses. Classicamente categorizada em 2 tipos:

e Tipo |: deterioracdo abrupta da funcdo renal com oligiria e duplicacdo da
creatinina em menos de 2 semanas. Estd associada ao pior progndstico com uma
sobrevida média de 2 semanas.

e Tipo Il: deterioracao da funcdo renal é lenta e progressiva. Com uma sobrevida

média que ronda os 3-6 meses.

A sua base fisiopatolégica consiste na ativacdo excessiva dos mecanismos de
vasoconstri¢cdo renal (medidos pelo sistema auténomo e sistema renina-angiotensina-
aldosterona) o que leva a diminuicdo abrupta da taxa de filtracdo glomerular. O
tratamento passa pela pesquisa e correcdo de eventuais fatores precipitantes (ex.
suspensdo de farmacos nefrotdxicos, tratamento de focos infeciosos), assim como pela
correcdo da volémia, através do recurso a albumina e/ou suporte aminérgico

(terlipressina ou noradrenalina ou midrodrina com octreotido) (1,3,23).

° Adaptado de: Martins, A., Branco J., Reis J. et al. Abordagem Clinica da Cirrose Hepatica - Protocolos de Atuagdo. 2018;1-52. (cited
jan 21) Available from: https://repositorio.hff.min-saude.pt/bitstream/10400.10/1967/1/Livro Abordagem Clinica_net.pdf
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e Peritonite bacteriana espontanea

Caracteriza-se pela infecdo do liquido ascitico, sendo particularmente comum
nos casos CH descompensada com ascite. Em muitos dos casos o diagndstico ndo é
linear, exigindo elevado indice de suspeita clinica. Sendo o motivo de internamento de
aproximadamente de 12 % dos CH, a PBE apresenta taxas de mortalidade préximas dos
20%. Fatores como a translocagdao bacteriana, aumento permeabilidade intestinal e
baixo aporte proteico contribuem para o seu aparecimento. Os agentes etioldgicos mais
comuns sao Escherichia coli, Klebsiella pneumoniae e Streptococcus pneumoniae. A
dor/desconforto abdominal, febre e sinais de irritacdo peritoneal sdo frequentes,
sendo que para o diagnostico é necessdria a confirmacao de pelo menos 250
neutroéfilos/mm3 no liquido ascitico, independente do isolamento de microrganismos
em meio cultura (1,3). A terapéutica assenta no inicio precoce da antibioterapia
empirica (ex. cefalosporina de 32 geracdo durante 5-7 dias) associado a administracdo
concomitante de albumina, de forma a evitar o risco de SHR. Em doentes com episédios
recorrentes de PBE estda recomendada a profilaxia antibidtica (por exemplo, a

norfloxacina) (1).
e Hemorragia digestiva

A HP com gradiente de pressdao acima dos 10 mmHg provoca ectasia venosa
portal, especialmente dos pequenos vasos na porc¢do distal do eséfago e no fundo
gastrico. Quando estas varizes rompem s3do fonte de sangramento requerendo, na
maioria dos casos, tratamento de emergéncia. Com taxas de ocorréncias na ordem dos
60 % ao ano, apresenta uma elevada taxa mortalidade rondando os 20% nas primeiras
6 semanas apdés a hemorragia (28). A terapéutica da hemorragia ativa pressupde a
estabilizacdo hemodinamica com correcdo volémia (hemoderivados se anemia aguda
com hemoglobina inferior a 7 g/dl), vasopressores (se choque hipovolémico) e
laqueacdo elastica por via endoscopica (LEVE) de varizes esofagicas/gastricas. Devem
também ser usados adjuvantes vasoativos (como octreotido e terlipressina) e garantida
profilaxia da PBE (1,3,28). Doentes com pequenas varizes devem fazer profilaxia com
beta bloqueante ndo seletivo (de forma a reduzir o gradiente porto-cava), enquanto nas

varizes de maiores dimensdes devem realizar profilaxia com beta bloqueante ou LEVE.
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Nos episddios de sangramento recorrente em doentes sdo candidatos a transplante
e/ou com expectativa de sobrevida prolongada podem ser equacionadas outras opgées,
como a colocacdo de TIPS ou a obliteragdo transvenosa retrégrada por baldo (1,28). Nas
situa¢Oes de hemorragia ativa ndo controlada, refrataria as op¢Ges anteriores e/ou nos
doentes moribundos, devem-se privilegiar medidas de conforto com especial atencao
aos cuidados prestados. Para tal o uso de toalhas e roupa de cama escuras ou o recurso
da sedacdo paliativa é importante para atenuar a experiéncia visual para doente e

familia (1).
e Encefalopatia Hepatica

E uma das complicacdes mais comuns e que mais afeta a QV nos doentes com
CH, afetando aproximadamente um terco dos doentes no decurso da doenca.
Potencialmente reversivel, apresenta um risco de recidiva de 40% no primeiro ano apds
primeiro episédio de EH. As manifestagdes clinicas sdo variadas, desde alteragdes neuro-
cognitivas ligeiras (desorientagdo. altera¢des do ciclo sono/vigilia) até apresentacgdes
mais graves (estupor e coma), categorizadas em fun¢do da gravidade segundo os
critérios de West Haven (figura 6) (23). A abordagem passa pela identificacdo e correcao
das causas desencadeantes (hemorragicas, infeciosas, metabdlicas, obstipacdo) e do uso
de lactulose e/ou rifaximina (com efeito na reducdo da absor¢do da amodnia (1,23,34). A
combinac¢do da rifaximina com a lactulose demonstrou ser eficaz em doentes com CH

avancada ao reduzir a frequéncia e a duracdo das hospitalares (34).

| Il 1 v
Encefalopatia Alteracao
hepatica Desori - Ataxia dos reflexos
e esorientacao musculares
Confusao Coma
Ml Sonoléncia . . Comporta-
do padrao Disartria mento
sono vigilia inapropriado
Flapping Sonoléncia Nistagmo

Figura 6. Critérios de West Haven para a Encefalopatia Hepatica.®

10 Imagem retirada de: Martins, A., Branco J., Reis J. et al. Abordagem Clinica da Cirrose Hepatica - Protocolos de Atuagdo. 2018;1—
52. (cited jan 21) Available from: https://repositorio.hff.min-saude.pt/bitstream/10400.10/1967/1/Livro Abordagem
Clinica_net.pdf
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e Acute on chronic liver failure (ACLF)

A ACLF corresponde a uma deterioracdo aguda na CH com faléncia de 1 ou mais
orgaos. Esta entidade afeta os doentes mais jovens com claro predominio para a doenca
hepatica alcodlica. Contrariamente a CH terminal que representa uma condicdo
irreversivel e fatal, a ACLF é potencialmente reversivel, quando rapidamente
identificada e tratada, embora em metade dos casos ndo se identifica o fator
desencadeante (1). E desencadeada por uma resposta inflamatdria sistémica
generalizada que progride para a faléncia multiorganica. O grau de ACLF é definido pelo
numero de faléncias de 6rgao, apresentando uma mortalidade elevada (20-70%) no

primeiro més (1,23).
e Carcinoma Hepatocelular

O CHC representa 90 % das neoplasias hepaticas primarias, sendo a 62 mais
frequente a nivel mundial. Cerca dos 10-40% dos doentes com CH desenvolve CHC ao
fim de 10 anos, especialmente aqueles com historial de infecdo por hepatite C. Na
auséncia de tratamento apresenta uma mortalidade estimada de 95 % a um ano (1,23).
Dependendo do estadio do CHC, o seu especto de apresentacao clinica é bastante
variavel, indo desde os sintomas constitucionais (astenia, perda de peso) até os sintomas
tipicos de DHC. O diagndstico é feito com base em critérios ordem clinica, laboratorial e
de imagem. As opc¢Oes terapéuticas sdo direcionadas em funcdo do estadio do CHC,
entre as quais as radiofrequéncia, quimioembolizacdao, quimioterapia, cirurgia de

ressecdo e transplante hepatico (23).
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2.3. Prognéstico

Apesar da elevada taxa de mortalidade na DHC (38), a precisdo progndstica na
DHC é relativamente baixa, rondando os 42,6% (6). Sdo vdarios os determinantes que
condicionam a precisdo progndstica, nomeadamente: a idade, a reserva hepatica, a
etiologia e estadio da DHC e a possibilidade de interrupgao do agente agressor (1). Dos
varios scores de progndstico existentes para a DHC, os mais amplamente utilizados na
pratica clinica sdo o score de Child-Turcotte-Pugh (CTP) e Model for End-Stage Liver
Disease (MELD).

e Child-Turcotte-Pugh

Criado originalmente para ser uma ferramenta para auxiliara a selecdo de
candidatos a resseccdo cirurgica do CHC, o score CTP é atualmente usado para
determinacdo do progndstico de DHC, independente da etiologia e das complicac¢des, e

auxiliar a escolha dos candidatos a transplante hepatico (39).

O score pressupGe a avaliacdo de 3 critérios analiticos (albumina, bilirrubina,
tempo de protrombina) e 2 clinicos (EH e ascite). Cada varidvel tem uma pontuacdo
definida, sendo o seu somatorio estratificados em 3 estadios (A, B e C) com demonstra
figura 7. Quanto maior pontuacdo e consequente estadio, pior o progndstico associado

(23,39,40)

SOV A = R
I R
a) I

Ausente Graus 1-2 Graus 3-4
Ausente Ligeira Moderada-Sob
tensao

<2 2-3 =3

=3,5 28-3.5 <28

<=1,7 1,7-23 >2,3
Class Points Mortality in <1 year Mortality between 1 and 2 years Severity of disease

b) Child Class A 56 100 85 Least severe liver disease

Child Class B 79 81 57 Moderately severe liver disease
Child Class C 10-15 45 35 Most severe liver disease

Figura 7: a) Classificacdo de Child-Turcotte-Pugh.'! b) Interpretacdo da CTP.%2

1 Imagem retirada de: Martins, A., Branco J., Reis J. et al. Abordagem Clinica da Cirrose Hepdtica - Protocolos de Atuagdo. 2018;1—
52. (cited jan 21) Available from: https://repositorio.hff.min-saude.pt/bitstream/10400.10/1967/1/Livro Abordagem
Clinica_net.pdf

12 Imagem retirada de Puentes J. Rocha H. Effectiveness of the MELD/Na Score and the Child—Pugh Score for the Identification of
Palliative Care Needs in Patients with Cirrhosis of the Liver. Indian J Palliat Care. 2017;23(4):317-20"
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O fato de ndo valorizar outras varidveis com valor progndstico (por ex. a
possibilidade de interrupcao do agente agressor, etiologia da cirrose, elevagdo da
creatinina, etc.), e por ser influenciado por alteracdes analiticas por outros causas ndo

hepaticas, constituem as principais limita¢des para a sua utilizagdo (1,39).

O estadio CTG-C apresentou um excelente valor preditivo na capacidade de
identificar CH em fim de vida, como demonstrou o estudo de Hudson et al. (41).
Contrariamente ao score de MELD, a inclusdo das variaveis clinicas no score CTP
melhorou a capacidade de identificacdo dos doentes com necessidades paliativas.
Todavia a inclusdo das varidveis clinicas é limitada a EH e ascite, o que pode
efetivamente condicionar e enviesar a sua utilizagdao. Um doentes DHC pode apresentar
estado depressivo marcado com forte impacto na QV e mesmo assim pontuar um CTP-

A (29).
e Model for End-Stage Liver Disease

Foi inicialmente desenvolvido para predizer a sobrevivéncia dos doentes
submetidos a colocagdo de TIPS, tendo sido adaptado posteriormente para a
estratificacdo dos candidatos a transplante hepatico, como também para ferramenta de
progndstico e de avaliagdo da mortalidade (a 1 e 5 anos) na DHC. Tem por base a
avaliacdo de trés varidveis analiticas: bilirrubina toral, creatinina, INR, segundo a

seguinte férmula de calculo:
MELD = 9,57 xlog (creatinina) + 3,78 x log (bilirrubina total) + 11,2 xlog (INR) + 6,43

Os valores de MELD variam entre 6 e 40, sendo que quanto maior a pontuacao,
maior o risco de morte (tabela 5) (40,42). O fato de se basear apenas em variaveis
analiticas, algumas delas com variacdes marcadas (como por ex. INR) e de nao incluir

variaveis clinicas condicionam a aplicacdo do score de MELD na pratica clinica (40,42).
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Tabela 5. Taxa mortalidade estimada ao score MELD. 3

Score MELD Mortalidade 3 meses (%)
<9 1.9-3.7
10-19 6-20
20-29 19.6 -45.5
30-39 52.6-74.5
>40 71-100

Com uma probabilidade de morte aos 3 meses de 25% com MELD de 20, sao
varios estudos a definirem esta pontuagao como um cut off possivel para referenciagao
para os CP (17,25). O score de MELD pode ser utilizado para identificacdo de doentes
com necessidades paliativas (17), contudo a sua aplicabilidade nos CP é limitada
(38,40,42). A baixa sensibilidade na identificacdo e avaliagdo sintomdtica pode excluir
doentes com elevada carga sintomatica mas que cursam com um baixo score de MELD
(30).

Existem outros modelos de progndstico especificos na DHC que podem ajudar na
definicdo do plano de cuidados (como ex. CLIF-SOFA na ACLF, o Maddrey Score na
hepatite alcodlica e esteatose hepatica ndo alcoolica e sistema BCLC no CHC) contudo

ainda sdo poucos os estudos da sua aplicacdo nos CP (4,43).

Apesar da multiplicidade de modelos progndsticos, ndo existe um que seja
verdadeiramente consensual. Alguns estudos focaram as suas investigacdbes no
desenvolvimento de novos modelos de prognéstico, sendo o estudo levado a cabo por
Tsai et al. (44) um bom exemplo disso. Nesse estudo os investigadores desenvolveram
uma ferramenta de progndstico para CH n3dao oncoldgica, tendo demonstrado
superioridade na previsdao da sobrevida aos 3 e 6 meses comparativamente ao CTG e
MELD. Nessa ferramenta que incluiu variaveis como a idade, niveis de INR, albumina,
creatinina e bilirrubina séricas, os investigadores destacaram o papel albumina como

um indicador protetor na DHC, associada ao aumento da sobrevida (44).

13 Adaptado de “Aiello FI, Bajo M, Marti F, Gadano A, Musso CG. Model for End-stage Liver Disease (MELD) score and liver transplant:
benefits and concerns. AME Med J. 2017;2(November):168—-168"
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Embora nao sejam especificos para a DHC, o uso de outros modelos prognéstico,
como as escalas paliativas (Palliative Performance Scale — PPS ou NECPAL CCOMS-ICO®),
escalas de avaliacdo funcional (Karnofsky Score, Eastern Cooperative Oncology Group
Performance Status - ECOG) associadas com outras varidveis independentes com
impacto progndstico (ex. comorbilidades) podem auxiliar a definicdo e elaboragdo do
plano de cuidados, especialmente a medida que a trajetéria da doenga progride para o

fim de vida (4,43).

No que toca as escalas paliativas, apesar de demonstrem uma boa correlagdo
com a sobrevida e progndstico estimado, essa relagdo ndo é linear na DHC, pelo que o
seu uso isolado é questiondvel. Exemplo disso foi demonstrado no estudo retrospetivo
de Perri et al. (45). Nesse estudo que envolveu 235 doentes internados num centro
geriatrico, os investigadores avaliaram a PPS dos doentes com DHC e comparam com
doentes com outras patologias ndo oncoldgicas, tendo verificado auséncia de correlagao
entre o PPS e as taxas de sobrevida na DHC. Ou seja, embora apresentem melhor estado
funcional, a maioria dos doentes com DHC acaba por morrer mais cedo fruto da natureza

imprevisivel das complicacdes subjacente a doenca (45).

A integracdo de varias escalas/modelos na DHC é defendida por vérios estudos
(4,43-45). Carvalho et al. (4) no seu estudo demonstrou a importancia dessa integracao.
Os investigadores do estudo ao pretenderem identificar as necessidades paliativas de
doentes internados por CH descompensada, verificaram que a presenca de CHC, MELD
superior a 15 e ECOG elevado constituiram os principais preditores de mortalidade intra-

hospitalar, com o ECOG a ser Unico preditor significativo de mortalidade a 6 meses (4).
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2.4. Reinternamentos na DHC

Embora os reinternamentos sejam frequentes na DHC, especialmente nos
ultimos meses de vida (46), este ainda ndo constitui um sinal de alarme para
referenciacdo precoce para os CP. Rush et al. (20) no seu estudo que envolveu 3647
doentes hospitalizados por DHC, verificou que apenas 5.6% destes foram avaliados pelos

CP apés dois internamentos consecutivos por descompensacao da doenga.

Com uma média de 3 internamentos ao ano, a maioria dos DHC passa uma parte
substancial dos seus ultimos 90 dias de vida no hospital (27,38). Adejumo et al. (47)
avaliou os padrdes de reinternamento na CH descompensada numa amostra com 67480
admissdes hospitalares, demonstrando taxas de reinternamento de 36,2% e 54,6% a 1

e 3 meses respetivamente.

O impacto dos CP no decréscimo das taxas de reinternamento dos doentes DHC
foi demonstrado em varios estudos (15,18,23,39,48-52). Transversal a todos estes
estudos, ficou demonstrado que a referenciagdao precoce aos CP nos doentes DHC nao
s6 potenciou a diminuicdo do numero readmissdes e na duracdo do internamento
hospitalar como também o aumento do numero de dias fora do hospital. Estes
resultados representam ganhos em salde, ndo sé do ponto vista monetdrio com a
reducdo de custos para os servi¢cos de saude, mas fundamentalmente na melhoria nos

cuidados prestados aos doentes e familia com impacto direto na QV.

O desenvolvimento de ferramentas de alerta que identifiquem precocemente
doentes DHC com necessidades paliativas tem sido o alvo de interesse de diversos
investigadores. Através da avaliacdo do nivel de complexidade, estas ferramentas
procuram desencadear uma referenciacdo precoce num primeiro contato com os
cuidados de saude. Um desses exemplos esta demonstrado na tabela 6, na qual a
avaliacdo da complexidade é realizada através da combinacdo de scores de progndstico
(referidos anteriormente) com indicadores de indole clinica e sociofamiliar (41,51). A
presenca de 3 ou mais destes critérios esta associada elevada probabilidade de morte a
um ano, constituindo uma ferramenta com uma boa sensibilidade para identificar este

perfil de doentes (41).
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Tabela 6. Critérios para identificacdo de doentes DHC com necessidades paliativas.**

CTP C e/ou MELD >20 (com elevada carga sintomatica),

Inelegivel ou a aguardar transplante hepatico

Mais do que uma admissao hospitalar por complicagdo da DHC nos ultimos 6 meses.
Baixo status performance (declinio funcional, fragilidade).

Uso continuo de toxifilicos (ex. alcool).

Fraco suporte familiar.

2.5. Qualidade de Vida na DHC

A QV é um amplo conceito que reflete ndo soé o estado geral de saude da pessoa,
mas a capacidade de desempenhar e satisfazer as suas fungées de cariz pessoal, social,
etc. E influenciado pelas suas percecdes, como o bem-estar fisico e mental, crencas

pessoais e espirituais, grau funcional, econdmico, entre outras (8).

Os estudos demonstraram que os doentes com DHC pela sua carga sintomatica
acabam por ter pior QV com mais sofrimento associado quando comparado outras
doencas crénicas (8). O simples fato de controlar a ascite, a EH e a depressao contribuiu
significativamente para a melhoria do bem estar e do sofrimento (2). Deste modo a
integragdo dos CP na DHC esteve intimamente relacionado com a melhoria da QV, nao
s6 pelo controlo dos fatores de indole clinica, mas por vasta gama beneficios inerentes
aos CP que os doentes e familia valorizam como sendo de extrema importancia (ex. o
tempo de qualidade entre doente e familia, satisfagdao das necessidades e crengas
espirituais, acompanhamento médico constante, etc.). Apesar destas evidéncias sdo
poucos os estudos avaliaram a QV na DHC como outcome principal, sendo fundamental
mais estudos nesta area, especialmente na avaliacdo dos condicionantes que mais

influenciam a QV (7).

14 Adaptado de: Hudson BE, Ameneshoa K, Gopfert A, Goddard R, Forbes K, Verne J, et al. Integration of palliative and supportive
care in the management of advanced liver disease: development and evaluation of a prognostic screening tool and supportive care
intervention. Frontline Gastroenterol [Internet]. 2017 Jan;8(1):45” e “Mazzarelli C, Prentice WM, Heneghan MA, Belli LS, Agarwal K,
Cannon MD. Palliative care in end-stage liver disease: Time to do better? Liver Transplant. 2018;24(7):961-8.”
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2.6. Transplante Hepatico

Na auséncia de transplante hepatico, a CH complicada com ascite e/ou
hemorragia por varizes apresenta uma sobrevida média estimada de aproximadamente
2 anos (4,7) Efetivamente a Unica intervencdo que pode definitivamente mudar o curso
da doenga na DHC é o transplante hepatico. Embora seja o tratamento curativo, este s
esta disponivel a uma minoria de doentes dado o exigente processo de selegdo dos
candidatos. O incumprimento terapéutico, o abuso de substancias e a presenca de varias
comorbidades constituem os critérios de exclusdao mais frequentes ao transplante
hepatico (52). Pela escassez de 6rgdos doados, a resposta é demorada mesmo para
aqueles que aguardam transplante. No Reino Unido 17% dos candidatos aceites acabam
por morrer enquanto aguardam pelo transplante (4). Em Portugal no ano de 2018 foram
realizados 232 transplante hepaticos, ficando 113 doentes em lista de espera. Destes 18

acabaram por morrer enquanto aguardavam pelo transplante (53).

Sao candidatos a transplante hepatico aqueles que apesar da terapéutica médica
otimizada apresentem CH complicada (pelo menos uma das seguintes complicacdes:
ascite, EH, hemorragia por rotura de varizes ou disfuncdo hepatocelular com MELD > 15)

e sem evidéncias de contraindicacdes (tabela 7) (1).

Tabela 7. Contraindicac3o ao Transplante Hepatico.?®.

e DHC fase precoce com MELD score < 15.

e Presenga de comorbidades graves (doenga cardiaca, pulmonar, imunossupressdao — SIDA,
Insuficiéncia hepatica fulminante).

e Neoplasias (CHC metastatico, colangiocarcinoma, outras neoplasias extra-hepaticas).
e Infegcdo/sépsis ndo controlada.

e Questdes do foro psicossociais (consumo mantido de substancias aditivas, ndo cumprimento
terapéutico e falta de suporte social adequado).

15 Adaptado de: “Barbosa, A. Neto, IG. Manual de Cuidados Paliativos. 32 ed. Lisboa: Faculdade de Medicina da Universidade de
Lisboa; 2016.”
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Os doentes considerados inelegiveis ao transplante hepatico sdao por norma os
alvos preferenciais da referenciagdo aos CP. O impacto psicolégico e emocional
motivado pela exclusdo ao transplante é uma fonte de revolta para os doentes e familia.
Este sofrimento psicoldgico, associados as varias outras vertentes - fisica, social,
espiritual - é reconhecido pela maioria dos profissionais de salde que assumem
dificuldades na sua gestdo pelo grau de complexidade inerente (4,7) Embora exista este
reconhecimento, as taxas de referenciacdo aos CP continuam a ser extremamente
baixas. Poonja demonstrou que apenas 11% dos DHC ndo candidatos a transplante
foram encaminhados para CP, com a maioria destes a apresentar sintomas

incapacitantes (52).

Nos candidatos a transplante hepatico, esse reconhecimento e referenciacao aos
CP é ainda mais escasso. Silva et al. citando Beck (7) demonstrou que dos candidatos em
lista para transplante e que acabaram por morrer, apenas 2% receberam intervengdo de
CP. Por esse motivo é defendida por varios estudos a referenciacdo aos CP no momento
em que é estabelecido como potencial candidato a transplante (4,7,49,52). Walling et
al. (54) demonstrou a possibilidade de integrar os CP nos doentes referenciados a
transplante hepatico sem que isso afeta-se a prestacao de cuidados com intengao

curativa.
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3. O papel dos Cuidados Paliativos na Doenga Hepatica Crdnica

Ao contrario da oncologia, os CP ndo tém um papel totalmente estabelecido na
DHC (4,6,55,56). Os esforcos curativos que se estendem tardiamente no decurso da
doenca, associadas as oscilacdes da trajetdria da doenca, dificultam a intervencdo dos
CP na DHC. Por norma esta intervengao é tardia e reativa, iniciada tipicamente em
resposta a uma situacdo de exacerbacdo aguda ou quando a morte é percebida como
iminente. Mais de metade das referencia¢ées de doentes DHC ao CP ocorrerem nas
ultimas 70 horas de vida (3), com muitos destes doentes a manter tratamentos ativos

independentemente da deterioragao clinica e da progressao da doenca (56).

Varios sdo os fatores que influenciam as taxas de referenciagao aos CP na DHC.
Holden et al. (48) demonstrou que doentes com varias comorbilidades, sintomas nao
controlados, inelegiveis a transplante com diretivas antecipadas de vontade (DAV), e
curiosamente o fato de estarem solteiros, foram os fatores que mais contribuiram para
as referenciagbes aos CP. Por outro lado, doentes mais idosos com CHC e trombose
venosa portal estiveram associados a referenciacao direta para o Hospice (48). Além dos
fatores clinicos, outros fatores de indole cultural e organizacional condicionam as taxas
de referenciacdo. Os estratos sociais mais elevados com maior literacia em saude ou a
hospitalizagdo num hospital académico estiveram associadas a maiores taxas de
referenciacdo, contrapondo com as baixas taxas de referenciagcdes nas minorias raciais

e étnicas e de baixos estratos socioecondmicos (57,58).

Desconhece-se efetivamente o verdadeiro impacto dos CP na trajetéria da DHC,
em particular quando é que devem ser introduzidos (3-5). Baumann et al. (5)
demonstrou que a implementacao da intervencgdo precoce de CP contribuiu para a
melhoria da carga sintomatica, especialmente dos quadros depressivos na CH. Para além
da componente sintomatica, a introducao precoce dos CP na DHC esteve associada a
reducdo do numero de hospitaliza¢des (19,20). Mesmo nas referenciacbes tardias, os
CP demonstraram beneficio claro quer na melhoria dos sintomas quer na clarificacao
dos objetivos de cuidados, como demonstrou Ufere et al. (59). Dentro da DHC observam-

se padroes de abordagem distintos em funcao da etiologia presente, com uma diferenca
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significativa no numero de hospitalizacées e admissées da UCI nos doentes com DHC

associada a CHC comparativamente aos DHC nao-CHC (3,4,48).

A correlagdo com outras insuficiéncias de 6rgao terminal, em particular com a IC,
tem sido importante para clarificar o papel dos CP na DHC. Brown et al (60) verificou que
a duragao média internamento e numeros de dias fora do hospital foi superior nos
doentes DHC comparativamente aos doentes com IC terminal, estando também

associado a maiores taxas de mortalidade a 1 e 3 anos.

A maior propensdao para as intercorréncias agudas, muitas delas com
necessidade de suporte de 6rgao, leva frequente a admissdao dos doentes com DHC a
UCL. Independente do estddio da doenca, o fato de serem doentes mais jovens e com
PPS mais elevados comparativamente a outras patologias, aumenta a probabilidade de
admissdao em UCI (48,59,61). Apesar do progndstico distinto, as taxas de admissdo em
UCI observadas nos DHC ilegiveis a transplante ndo difere dos restantes doentes DHC
em lista de espera para transplante (38,52). Poonja et al. (52) no seu estudo que incluiu
102 doentes DHC inelegiveis a transplante suportou estes dados ao demonstrar que 50
% destes foram admitidos numa UCI. Apesar da baixa taxa de sobrevida, a maioria destes
doentes foram alvo de intervencdes invasivas com elevado grau de agressividade (52).
A intervencgdes invasivas mais frequentes em UCI nos doentes DHC foram: paracentese,
endoscopia digestiva alta, ventilacdo mecanica invasiva (VMI), suporte vasopressor,

transfusdes sanguinea, técnica dialitica e a nutricdo parentérica (52,58).
3.1. Barreiras para a aplicagao de Cuidados Paliativos na DHC
Sdo varios os fatores que tém dificultam a integracdo dos CP na DHC (4,60,62):
e Do ponto de vista dos doentes/familia

O desconhecimento das necessidades paliativas, a ndo aceitacdo do progndstico
e o fato de muitos doentes e familiares olharem para os CP como sinénimo de cuidados
de fim de vida, contribui ativamente para a ndo implementacdo dos CP na DHC (63,64).
A ndo aceitacdo do progndstico é comum, especialmente no momento da referenciacao

aos centros especializados (como por exemplo, os centros de transplante hepaticos).
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Embora cientes dos riscos de morte, a referenciacdo para estes centros contribui
para a manutengao da esperanga num tratamento, afetando negativamente a tomada
de decisdo (56,61). Aproximadamente 77% dos familiares e cuidadores e 15% dos
profissionais de satde nao identificam necessidade paliativas na DHC (4). A identificagdo
e discussdao destas necessidades € bem mais complexa na fase inicial da doenga em
compara¢dao como periodo terminal, em que o progndstico é mais claro. O simples
exercicio de rever a trajetdria da cirrose com recurso a ferramentas ilustrativas e
comparando com outras patologias (como por ex. cancro) pode facilitar a compreensao

da doenca e do progndstico pelos doentes e familiares (64).

O carater aditivo nos doentes com DHC, fortemente ligado ao consumo de alcool,
dificulta a integrac¢do nas equipas de CP, ndo s pelo incumprimento de terapéutico mas
também por ser um causa recorrente de absentismo laboral e de perda de rendimentos,
potenciando os conflitos no seio familiar (3,7). Efetivamente o consumo de alcool, os
baixos rendimentos e os internamentos hospitalares repetidos foram preditores
independentes para a exaustao do cuidador (26). O peso da progressao da doenca junto
dos cuidadores deve ser identificada e suportada com parte da gestao da doenca crénica
(35). Hansen et al citando Miyazaki (65) demonstrou maiores niveis de exaustdo,

conflitos familiares e isolamento social nos doentes DHC com MELD > 15.

e Do ponto de vista dos profissionais de satide e organiza¢ées de saude:

J& anteriormente descritos, fatores como a mentalidade puramente curativa
(ndo reconhecendo as necessidades paliativas), o desconhecimento do prognéstico e o
receio de retirar “esperanca” ao doente sdo alguns dos exemplos que contribuem para
o descredito que muitos profissionais de saude tém nos CP (2,19,66) Esta resisténcia e
descrédito é fruto da falta de formacdo especializada e do pouco investimento das

instituicdes em servicos especializados em CP (22).
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A formacdo especializada em CP na area da hepatologia é essencial para a
aquisicao de determinadas competéncias clinicas e ndo clinicas. O reconhecimento e
gestdo de sintomas especificos da DHC e avaliacdo da sua complexidade (com a
referenciagao para servigos especializados quando necessario) é parte integrante das
competéncias (22,35). Dentro das competéncias ndo clinicas, a comunicacdo reveste-se
de particular importancia. Uma comunica¢ao inadequada (sem base empatica e com
forte cariz técnico) associada ao pouco tempo disponivel contribui para a insatisfacdo
dos doentes e da familia (67). Estudos demonstraram que uma comunicagdo clara e
eficaz contribuiu para o reconhecimento e detecao precoce da EH pelos familiares
(22,34). O simples fato de explicar os sinais precoces de EH, encorajando os familiares
e/ou cuidadores a ajustarem as doses de laxantes e/ou realizacdo de enema de limpeza

contribuiu para diminuigdo das admissdes hospitalares (34).

O desenvolvimento de competéncias em CP integradas na formacgdo especifica
de hepatologistas pode representar uma importante via para colmatar as no
reconhecimento de doentes com necessidades paliativas (67). Estd em curso um estudo
prospetivo e multicentro denominado PAL-Liver que pretende avaliar a QV de doentes
com CH seguidos por equipa de hepatologistas com formacao especializada em CP (19).
Ainda sem resultados finais, espera-se que seja mais um estudo reforce a importancia
dos CP e que contribua para a mudanca do paradigma da formacdo atual dentro da

hepatologia.
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3.2. Plano antecipado de Cuidados na DHC

A existéncia de um PAC e de DAV bem definidas sdo um dos pilares para cuidados
de exceléncia em CP. Um processo que deve ser iniciado no momento do diagndstico e
que faz parte de um continuum de cuidados, acompanhando o doente em todas as fases
da doenca. Pressupde a discussdo ativa entre o profissional de salide e doente/familia,
representando uma oportunidade Unica para abordar e explicar a trajetéria e o
progndstico da doenca, de forma a alinhar o plano de cuidados com as expectativas e

valores do doente (63).

O PAC é construido com intuito de potenciar o bem-estar e a QV do doente e da
familia. Para isso a comunicacao e o didlogo revestem-se de uma particular importancia,
ao clarificar o doente e familia sobre tipo de intervencdes e cuidados a receber em cada
fase, preparando-os igualmente para os sintomas e complicagdes com aproximar do fim
de vida. Ao estabelecer metas de cuidados, permite ndo sd avaliar a utilidade de
determinadas interven¢Ges médicas (em fung¢do do beneficio e nivel de agressividade)
como também a desconstrucdo de expectativas irrealistas, desproporcionais a condicdo
do doente, e que por norma conduzem a obstinacdo e futilidade terapéutica (63,68,69).
Varios outros beneficios do PAC se traduzem em ganhos em saude, como por exemplo,
o aumentar do nimero de referencia¢des aos CP, a reducdo do numero admissoes e

permanéncia hospitalar, etc. (64,66).

O PAC é um processo dindmico, construido com base em multiplas conversas,
em diferentes momentos, podendo mesmo levar dias ou semanas a estar concluido.
Este pode ser revisto em qualquer fase da doenca, a pedido de doente e/ou familia, ou
sempre que houver uma altera¢do clinica seja por descompensa¢do sintomatica,

internamento hospitalar ou alteracdo do estado funcional (64).

Para o inicio da discussdo do PAC é fundamental a formacdo e treino dos
profissionais de salde. E de extrema importancia que estes estejam capacitados a
transmitir a informacdo, de uma forma clara e honesta, no tempo apropriado, de forma
a garantir a contemplacao da informacao pelo doente e familia. Capacitando o doente

desta informacdo, da-lhe a autonomia para consolidar a sua tomada de decisdo e as
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DAV. Os profissionais de saude devem por isso prestar atencdo aos varios fatores que
mais contribuem para a incerteza e duvidas do PAC. Esta relagdao de proximidade e
confianca transmite uma sensacado de seguranca aos doentes e familia, que sabem que

vao estar envolvidos em todo o processo de construgao do plano de cuidados (63,64,70).

Na DHC ha 2 fatores criticos para a tomada de decisdo. Por um lado, na definicdo
do responsavel (doente ou representante legal), por outro lado, na definicio do
momento ideal para que esta ocorra. Ao contrdrio de outras doencas crdnicas, as
alteragbes neuroldgicas/comportamento decorrente da EH, colocam nos familiares
e/ou cuidadores o peso da responsabilidade de terem de assumir a tomada de decisao.
Num estudo prospetivo que acompanhou doentes com CH em ambulatdrio, verificou
que apenas 33% tinham identificado um representante legal (32). Mesmos nos casos em
que é definido um representante, estes preveem incorretamente as preferéncias dos
cuidados num ter¢o dos casos (25), demonstrando a falta de preparacgao e a dissonancia
de valores/preferéncias entre representantes e doente. Para o sucesso do PAC é
fundamental que este seja iniciado o mais cedo possivel, idealmente em contexto
ambulatdrio, de forma que esteja disponivel para os representantes no caso de uma

descompensacdo ou no momento de perda de capacidade de decisdo (63,64,70).

O PAC contribui deste modo para a clarificagdao dos graus de investimento e
limitacdo do esforco terapéutico, evitando deste modo procedimentos e tratamentos
sem beneficio expectavel, assim como a transferéncia para servigcos de agudos (ex. em
UCI) nos ultimos dias de vida (70,74). A grande maioria dos doentes admitidos na UCI
com graus de investimento total foram alvo de transi¢ao para status de decisao de nao
reanimacao (DNR) nas primeiras 72 horas apds admissdo (38). Apenas 28 % dos DHC
inelegiveis a transplante tinham registados em didrio clinico os grau de investimento e

ordens de ndo reanimacdo com demonstrou Poonja et al.(52).

Os estudos demonstram que os doentes DHC na fase terminal sdo menos
propensos a participarem no planeamento e discussdo dos cuidados quando
comparados com doentes com outras patologias, nomeadamente patologias
oncoldgicas (5). Independentemente da fase da doenca ou se sdo inelegiveis para

transplante hepdatico, o pouco envolvimento dos doentes no didlogo dos objetivos de
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cuidados estd plasmado na reduzida percentagem de doentes com DAV (31,38,52).
Talisha et al. (31) verificou que 41% doentes com DHC com <6 meses de vida ndo tinham
registadas qualquer tipo de DAV. Apesar da maioria dos DHC destacar a importancia
deste planeamento prévio, menos de 20 % dos doentes com DHC apresentava um PAC
completo (2). Mesmos nos doentes com PAC completo, este é realizado numa fase
tardia da doencga, sendo esta uma realidade reconhecida pelos profissionais de saude
(67). Atualmente, ndo ha uma recomendacdo clara sobre qual o momento ideal para
iniciar a discussao do PAC (63). Sdo varios os estudos que defendem o momento de
colocagdo na lista para transplante hepatico ou nos doentes com scores de progndstico
MELD ou CTP elevados, todavia faltam orientacdes concretas (6,63,64). Na tabela 8

estdo expressas algumas orientagdes que podem auxiliar o inicio ou antecipar o PAC.

Tabela 8. Fatores precipitantes para o inicio do Plano Antecipado de Cuidados.*®.

Solicitacdo de apoio pelos cuidados paliativos, através da identificacdo de necessidades paliativas

pelo doente, familia e/ou profissionais de saude.

Declinio clinico e funcional objetivado pelos familiares, cuidadores, apoio domicilidrio ou equipa de

médica assistente.

Multiplas admissdes aos servigcos de urgéncias e/ou internamento nos ultimos 6 meses.

Ap0s deterioragdo clinica ou intercorréncia clinica aguda.

Presenca de fatores de mau progndstico:

e |dade > 55 anos com CH (MELD > 17, CTH C ou B com sangramento gastrointestinal) e a
presenca de pelo menos uma das seguintes complicagdes: ascite refrataria; encefalopatia
hepatica, peritonite bacteriana espontanea, sindrome hepatorenal, hemorragia por rotura

varizes;

e Presenca de alteragdes analiticas (hipoalbuminemia, TP e INR prolongado);

e Quadro constitucional (perda muscular e desnutricdo progressiva com perda de peso nao

intencional de > 10% nos ultimos 6 meses);

e Habitos alcodlicos mantidos.

16 Adaptado de “Brisebois A, Tandon P. Early Integration of Advance Care Planning (ACP) into Cirrhosis Care: Why We Need It. Curr
Hepatol Reports 2018 Mar;17(1):70”
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Brisebois et al. (64) publicou um guia de conversacdo para criacdo do PAC na
DHC, e no qual se basearam uma serie de estudos posteriores (6,22,25,70). As vdrias

propostas para a construcdo do PAC na DHC estdo resumidas na tabela 9.

Tabela 9. Construgdo do Planeamento Antecipado de Cuidados na Doenga Hepdtica Crénica.””

Identificar doente com DHC com necessidades paliativas

Definigdo do responsavel pela tomada de decisdo (doente e/ou representante);

Do ponto de vista dos doentes/representantes:

e  Garantir autonomia e o poder de tomada de decisdo.

o Definicdo de metas e objetivos de cuidados de acordo com os desejos, vontades

preestabelecidas ao longo do decurso da doenca.

e Promogdo da educagdo e informagao sobre DHC para melhor percecao da trajetdria e

prognostico da doenga.

e Discussdo de cenarios e revisdo de complicagGes, utilizagdo de ferramentas visuais que

melhor elucidem a trajetéria da doenga.

e  Estabelecer um plano alternativo caso haja alteragao do plano de cuidados.

Do ponto de vista dos profissionais de saide/organizacional:
e Desenvolver ferramentas educacionais/formagbes locais (intuito de aumentar a
consciencializacdo dos profissionais e instituicdes sobre a CH).
e Criagdo de algoritmos suporte (ex. controlo sintomatico, comunicagao, entre outros).

e Aumentar a coordenacdo entre os CP e as diferentes especialidades médicas.

17 Adaptado de “Brisebois A, Ismond KP, Carbonneau M, Kowalczewski J, Tandon P. Advance care planning (ACP) for specialists
managing cirrhosis: A focus on patient-centered care.”
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3.3. Guia de boas praticas em CP na DHC

Sandsdalen et al. (71) na sua meta analises avaliou as preferéncias dos doentes
com DHC e do que pretendem com os CP. Salientou como areas preferenciais a
valorizacdo do doente enquanto pessoa, ao privilegiar e potenciar a QV através do
controlo sintomdtico e clareza na comunicag¢do, e por outro lado, a capacitacdo dos
sistemas de saude, com profissionais de saude especializados e capazes de responder as
necessidades dos doentes. Para responder a esta preferéncias de cuidados, a Associa¢ao
Americana de Gastrenterologia validou recentemente uma serie de recomendacgdes e
orientacdes para a prestacdo de boas praticas de cuidados CP para doentes com DHC

(tabela 10) (35).

Tabela 10. Guidelines de boas praticas em CP para DHC.*%,

1. Os CP devem ser prestados a qualquer doente com doenga crénica grave avan¢ada ou doenga
que limite a vida, como cirrose, independentemente se é ou ndo candidato a transplante
hepatico. Os cuidados devem basear na avaliagdo das necessidades e ndao apenas no
progndstico, podendo ser aplicados simultaneamente com tratamentos curativos.

2. Os profissionais de saude que prestam cuidados a doentes com CH devem avaliar a presenca
e gravidade dos sintomas dentro dos dominios fisico, psicoldgico, social e espiritual

relacionado com a sua doencga hepatica, tratamento e progndstico.

3. Emtodo o espectro da DHC, a comunicacdo é parte integrante para a exceléncia dos cuidados,
ndo so para a criagdao do PAC como também do cultivo de consciéncia progndstico entre
doentes e familia.

4. Nos cuidados de rotina aos doentes com DHC, deve incluir a avaliagdo do apoio ao cuidador e
rastreio das suas necessidades.

5. 0O progndstico deve ser avaliado pela equipa médica assistente em ambulatdrio e durante os
periodos de descompensacao.

6. Objetivos de cuidados e o PAC na DHC devem ser repetidos a cada periodo de
descompensacdo, incluido o internamento hospitalar, antes do inicio de suporte de drgdo,
antes da cirurgia, com o inicio de cirrose relacionada complicagbes, e apds a determinagdo da
elegibilidade do transplante.

7. Criagdo de equipa multidisciplinares no seguimento de doentes com DHC.

8. Encaminhamento oportuno para servicos de UCP e/ou hospice para doentes com progndstico

reservado (menos 6 meses de vida).

18 Adaptado de: “Tandon P, Walling A, Patton H, Taddei T. AGA Clinical Practice Update on Palliative Care Management in Cirrhosis:
Expert Review. Clin Gastroenterol Hepatol 2021;19(4):646-656"
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3.4. Indicadores de Qualidade em CP na DHC

A existéncia de equipas multidisciplinares com formacao especifica em CP e com
um plano de atuagdo estruturado sdo a base para a exceléncia dos cuidados. A
correlacdo entre os desejos do doente, nas mais variadas dimensdes, e o espectro de
resposta do sistema de saude, define a qualidade dos cuidados em saude (72). Os
indicadores de qualidade (IQ) em saude sao instrumentos validos, fidedignos e viaveis
que avaliam a qualidade através da identificacdo de problemas reais e/ou potenciais e
inferem um julgamento sobre a qualidade do servico prestado. Conhecidos por serem
impulsionadores do desenvolvimento tém objetivos variados: criacdo de definicoes, a

elaboracdo de planos de atuacdo, instituicdo de boas praticas em saude, etc. (73).

Os 1Q englobam as vdrias dimensdes do cuidar (desde controlo sintomatico,
suporte psicolégico, informar, comunicar, problemas éticos, etc.) divididos num

conjunto de 8 dominios como preconizado pelo National Quality Forum:

e Estrutura e Processo do Cuidar

e Aspetos Fisicos do Cuidar

e Aspetos Psicoldgicos e Psiquiatricos do Cuidar

e Aspetos Sociais do Cuidar

e Aspetos Espirituais, Religiosos e Existenciais do Cuidar
e Aspetos Culturais do Cuidar

e Cuidados na Agonia

e Aspetos Etico-Legais

Em funcdo do objetivo que pretende avaliar, os IQ s3o categorizados em 3

grandes grupos (73):

e Estrutura: Avaliam a capacidade e propriedades dos servicos para a
prestacdo dos cuidados, nomeadamente os recursos fisicos, humanos,
materiais e financeiros;

e Processo: Avaliam as atividades desenvolvidas na prestacdo de cuidados;

e Resultado: Avaliam as mudancas/ganhos em saude.
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Embora haja vontade de desenvolver 1Q, a estandardizacdo dos indicadores

atuais conduz a falta de orientagdes claras para os cuidados clinicos de rotina na DHC.

Sdo poucos os estudos que se focaram no desenvolvimento de IQ em CP especificos para

a DHC (63,64,74).

Um dos estudos mais importante, foi conduzido por Walling et al. (74), no qual

reuniu um painel de 9 peritos (entre gastroenterologista, internistas, especialistas em

paliativos) e utilizando o método de delphi, desenvolveu uma serie de 19 1Q focados na

prestacdao de CP de alta qualidade para DHC (tabela 11). Com predominio para os

indicadores de processo, abrangem os dominios da informac¢do e do planeamento (13

indicadores) e dos cuidados de suporte (6 indicadores).

Tabela 11. Indicadores de Qualidades em Cuidados Paliativos para a Doenga Hepdtica Crénica.*

Dominios Indicadores de Qualidade
Doente com DHC terminal com CHC estadio BCLC D, e que ndo seja candidato a
transplante, deve ser referenciado aos CP e/ou Hospice.
Doente com DHC terminal e sindrome hepatorenal, que ndo seja candidato a
transplante, beneficia do apoio dos CP e/ou Hospice.
Doente com DHC terminal deve ter apoio dos CP e/ou Hospice nos ultimos 6 meses antes
sua morte.
Doente com DHC terminal, e que seja candidato a transplante, deve-lhe ser proposto um
PAC no prazo de 3 meses apds ser considerado para transplante.

Informaco Doente com diagnostico recente de DHC terminal, e que ndo seja candidato a

transplante, deve-lhe ser proposto um PAC dentro de 3 meses.

Doente com DHC terminal com morte esperada, deve ter documentado o PAC no registo
médico no prazo de 6 meses antes da sua morte.

Doente com DHC terminal internado (hospital ou outra instituicdo) deve, no prazo de
48h apds a admissado, ter documentado em didrio clinico o responsavel pela tomada de
decisdo ou pelo menos iniciar a discussdo para identificar alguém em substituicdo.

Doente com DHC terminal, com diagnosticado recente de EH e ndo tenha um PAC prévio,
deve ter registado em diario clinico o plano de cuidados prévio ou a inaptiddo para fazé-
lo dentro de 1 més.

19 Adaptado de: “Walling AM, Ahluwalia SC, Wenger NS, Booth M, Roth CP, Lorenz K, et al. Palliative Care Quality Indicators for
Patients with End-Stage Liver Disease Due to Cirrhosis.”
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Doente com DHC em fase terminal admitido na UCI e que sobrevive 48 h, deve ter no
prazo de 48 h documentadas em didrio clinico as preferéncias de cuidados.

Doente com DHC em fase terminal a necessitar de VMI superior a 48 h, deve ter
documentado em menos de 48 h ao inicio da VMI, os objetivos dos cuidados e a
preferéncia do doente pela VMI.

Doente com DHC terminal internado e com DAV (ex. retirada de suporte de 6rgao)
devem-lhe ser asseguradas e garantidas essas preferéncias de cuidados.

Doente com DHC terminal ndo candidato a transplante e que é sujeito a hemodidlise,
colocagao de stent coronario ou pacemaker, deve ter documentado no prazo de um més
do procedimento, os objetivos de cuidados e a preferéncia do doente para a intervengao.

Doente com DHC terminal que tenha uma diretiva de vontade conhecida (de um
internamento prévio), e caso necessite de receber novamente cuidados num segundo
local, essa diretiva vontade deve ser reconhecida e estar presente em diario clinico.

Doente DHC terminal sob acetaminofeno, ndo deve ultrapassar a dose maxima de 3
gr/dia.

N&o devem ser prescritos AINES em doente com DHC terminal.

Deve ser realizada paracentese dentro de 48 h nos casos de ascites de tensdo
sintomatica (dor, dispneia ou hérnia ndo redutivel) em doentes com DHC terminal e que
nao estejam num Hospice.

Suporte Doente com DHC terminal no qual ndo se espera que sobreviva a VMI sendo esta
retirada, deve ter documentado em diario clinico se o doente tem dispneia.

Doente com DHC terminal no qual ndo se espera que sobreviva a VMI sendo esta
retirada, deve ter documentada em didrio clinico a gestdo da dispneia.

Doente com DHC terminal com dispneia nos ultimos 3 dias de vida antes da morte, deve
ter em documentado em didrio clinico os cuidados terapéuticos para controlo da
dispneia.

Apesar das suas limitacdes (como a falta de representatividade do painel e a ndo
especificacdo do tipo de intervencdes/cuidados necessarios) este estudo foi pioneiro no
desenvolvimento dos IQ na DHC e do qual se basearam outros estudos posteriores. Num
desses estudo Patel et al. (75) avaliou a aplicacdo destes IQ em 62 doentes com critérios
de CH, verificando uma percentagem de aplicabilidade dos IQ em 68%, em que destes
64% foram IQ de informacdo e 76% de suporte. A maior propensao para os IQ de suporte
deveu-se ao fato de serem intervencdes reconhecidas e bem presentes na pratica clinica
(seja pela prevencdo da hepatotoxicidade medicamentosa, quer pelo recurso da

paracentese).
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4. Metodologia

O empenho dos profissionais de salide em abandonar o empirismo e a fraca
evidéncia cientifica tem contribuido decisivamente para a afirmacdo e consolidacdo da
investigacdo nos CP. As decisGes clinicas baseadas em pressupostos cientificos rigorosos
e validados por pares é uma fonte de garantia de seguranca e de qualidade dos cuidados
prestados. A investigacdo em CP tem vindo a crescer progressivamente nos ultimos
anos, nao obstantes dos varios obstaculos que condicionam e limitam o seu
desenvolvimento. Desde logo os desafios clinicos e éticos inerentes a vulnerabilidade e
complexidade dos doentes em fim de vida, passando pelos desafios econémicos com o
fraco interesse demonstrado pela industria farmacéutica, sdo alguns dos fatores que

tém limitado o crescimento e interesse dos clinicos na investigacdao em CP (76,77).

Apesar do forte pendor para a drea oncolégica, a investigacdo em CP tem aberto
portas para as doengas ndo oncoldgicas, nomeadamente nas insuficiéncias de érgaos
terminal, na qual a DHC ndo é exceg¢do. O estado de arte sobre os doentes com DHC
terminal, demonstrado na parte | deste trabalho, salientou das dificuldades dos
profissionais que acompanham e seguem estes doentes em reconhecé-los como
efetivamente doentes com necessidades paliativas. O ndo reconhecimento destas
necessidades paliativas e a negacdao da sua complexidade clinica conduz
frequentemente a uma abordagem clinica desproporcional e desadequada ao estado
clinico do doente com DHC terminal, ndo raras vezes conduzindo a atos clinicos
agressivos e potenciadores de obstinacdo/futilidade terapéutica, relegando para
segundo plano as reais necessidades/desejos dos doentes e sua familia, com claro

impacto na QV (3-8).

A precariedade de estudos nesta area de investigacdo em termos nacionais,
juntamente com prevaléncia de doentes com DHC terminal e pela cobertura geografica

dos CP em ambito hospitalar foram o mote para concecdo deste estudo de investigacao.

49



Com o intuito de avaliar e reforcar o impacto dos CP nos doentes com DHC

terminal surge a questao que servira de ponto de partida da investigacgao:

“Sera que a referenciacdo e intervencao da Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em
Cuidados Paliativos (EIHSCP) em doentes com DHC terminal contribui para a

melhoria do controlo sintomatico e da QV?”.

A colheita dos dados parte da definicgdo dos objetivos (ou outcomes) que
resultam da questdo em investigacdo. Pretende ser o objetivo principal deste estudo
estudar a relagdo de causalidade entre a intervengdo (abordagem pela EIHSCP) e o seu

efeito comparativamente aos cuidados de rotina (com um grupo de controlo).

Outcome primdrio

e Avaliar a intervencdo da EIHSCP na melhoria do controlo sintomatico e QV nos

doentes com DHC terminal ao longo de 12 meses de seguimento.

Outcomes secunddrios

e Descricdo e caracterizagdo demografia e clinica da amostra sujeita a intervencao e
do grupo controlo.

e Determinar e avaliar os principais sintomas presentes em ambos grupos (avaliando
a sua frequéncia e intensidade).

e Determinar o impacto da EIHSCP na redu¢do do numero de reinternamentos
(especialmente nas readmissGes a 30 dias), numeros de idas aos servicos de
urgéncia e consultas ndo programadas.

e Avaliar a duracdo no internamento e intervencdes médicas em ambos grupos (quer
admissGes UCI, numero de intervencdes invasivas no periodo de estudo,
nomeadamente paracentese e técnicas de suporte de orgdao: VMI, suporte
aminérgico, terapia de substituicdo renal).

e Avaliar o numero de doentes com PAC e diretivas de vontade em ambos os grupos.

e Determinar o impacto da EIHSCP na taxa de sobrevivéncia.
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N3do sendo um outcome previsto neste estudo é uma intencdo avaliar se existe
alguma associagao entre determinados sintomas com subgrupos ou etiologias de DHC,
assim como avaliar se existe uma associacdo entre a sobrevida global e as diferentes

referenciacdes a EIHSCP (precoce vs tardias).
4.1. Tipologia de estudo

De modo a responder a questao em investigacdo, o estudo seguird a tipologia de

Burkett com as seguintes caracteristicas (78):

e Unicentro;

e Observacional e de 2 ramos: quanto a intervencdo, dado que o
investigador ndo tem influéncia direta no processo de colheita de dados,
acompanhando e comparando os ramos com e sem interven¢dao da
EIHSCP;

e Analitico: quanto a caracterizacdo e associacdo entre varidveis em
estudo (através abordagem quantitativa);

e Prospetivo e longitudinal: quanto ao tempo, com os dados a serem

recolhidos a posteriori.

4.2. Variaveis

Uma variavel é definida como uma caracteristica ou atributo que expressa valor
ou propriedade numa determinada populagao, suscetivel a ser medida ou contabilizada
de acordo com a sua operacionalizagdo. Sao as componentes testaveis num estudo de
investigacdo, sendo que a sua escolha vai depender da questdo a ser estudada e do nivel
de mensuracdo da mesma. Sdo divididas em varidveis qualitativas (passiveis de ser
observadas dentro de uma escala nominal ou ordinal) e de quantitativa (mensurdveis),

as quais podem ser classificadas de dois tipos: independentes ou dependentes.

Por definicdo, as varidveis independentes sdo varidveis de estimulo, ou seja
aquelas que respondem a pergunta e do quais sdo retiradas as ela¢cdes para as
conclusdes do estudo. As varidveis dependentes sdo varidveis de resposta e dependem

da forma como o investigador manipula a variavel independente. Podem englobar
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varidveis secunddrias, contextuais e complementares usadas para caracterizar a

populagdo/amostra em estudo (78).

Para o presente estudo as diferentes variaveis foram agrupadas em:

Variaveis independentes:

Referenciacdo e seguimento para a EIHSCP em doentes internados por DHC

terminal.

Varidveis dependentes:

Data, motivo e duragao do internamento;

Data e motivo da referenciagdo aos EIHSCP;

Sintomas associados;

Numero de procedimentos invasivos (paracentese, cateter venosos centrais,
cateter arteriais, suporte aminérgico, VMI, técnica dialitica);

Numero de admissdes ao servico de urgéncia, reinternamentos e admissées em UCI
(por sintomas decorrentes de complicacdes de DHC);

Data da morte/ periodo de sobrevida desde data de referenciacdo a EIHSCP.

Variaveis de caracterizacdo (demografica e clinica):

Caracterizagao sociodemografica (idade, sexo, raca);
Grau de autonomia/funcionalidade e performance status (indice Barthel, PPS);
Comorbilidades e carga doenca (segundo indice comorbilidades de Charlson);

Caracterizacdo clinica (etiologia e duracdo da DHC);

Estas variaveis surgem dos resultados de pesquisa através da informacao clinica

(processo clinico e registos informaticos) e da resposta aos instrumentos de medida

(pormenorizados mais a frente neste trabalho).
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4.3. Populagdao/amostra

Nesta investigacdo, pretende-se estudar uma populacao especifica de doentes
com DHC terminal, com a populagdo acessivel ao investigador os doentes com DHC
terminal com necessidades paliativas internados e seguidos pela EIHSCP. A amostra do
estudo, isto é o subconjunto ou grupo de individuos que fazem parte da populagao e
que partilham caracteristicas comuns (78), serdao os doentes internados no servico de
gastroenterologia do hospital central no ano de 2022 por DHC terminal com
referenciacao a EIHSCP e com seguimento posterior durante o ano seguinte. As razdes
para a escolha desta amostra em especifico, prende-se pelas dificuldades metodoldgicas
em obter todos os individuos da populagdo em estudo em termos nacionais, como
também por uma questdo de limitacdo temporal para facilitar a recolha e acessibilidade

aos dados.

O desenho do estudo baseia-se numa amostra ndo probabilistica do tipo
conveniéncia, uma vez que cada individuo da populagdio ndo teve a mesma
probabilidade de pertencer a amostra, dado que os critérios de selecdo serdo definidos
pelo investigador a recai na populacdo acessivel a EIHSCP. Apesar da escolha da amostra
ndo probabilistica condicionar a extrapolacdao de resultados e o rigor estatistico em

relacdo a representatividade da populacdo, facilita a operacionalizacdo do estudo (78).

Neste estudo os individuos vao ser divididos em 2 grandes grupos: por um lado
0 grupo exposto que sera alvo da intervencdo e seguimento pela EIHSCP e por outro
lado, o grupo ndo exposto, que receberdo os cuidados de rotina habituais (seguimento
pela equipa de gastroenterologia). Serdo feitas tentativas para garantir uma distribuicdo
e uniformizacdo no seguimento pelos varios profissionais que constituem a EIHSCP
(médico, enfermeira, psicologa e assistente social) em todo o grupo sujeito a
intervenc¢do. Ao grupo de controlo sera sempre oferecido o apoio e seguimento pela
EIHSCP sempre que a equipa médica assistente assim o entender, sendo que a partir

desse momento esses individuos saem do estudo.
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Sabendo das dificuldades de comparar os 2 grupos pela ndo randomizacao dos
individuos, a definicdo e planeamento dos critérios de selegao (quer critérios inclusao,
quer de exclusdo) aumentara a homogeneidade dos grupos, minimizando o erro de viés
e fortalecendo a validade interna do estudo (78,79). Os critérios de inclusdao apresentam
as caracteristicas da populacdo-alvo relevantes e exequiveis para analisar o efeito da
intervencdo em estudo, devendo ser suficientemente abrangentes para encontrar a
populacdo adequada em estudo. Os critérios de exclusdo por sua vez definem-se pelas
caracteristicas adicionais que podem interferir no sucesso do estudo (ex. determinadas
comorbidades) ou que podem aumentar o risco de um desfecho desfavoravel para os
individuos em estudo. S3o igualmente considerados critérios de exclusdo os casos em
que os individuos em estudo ndo apresentem condicdes para entender
conscientemente o objetivo do mesmo, ou que seja previsivel que venham a ter baixa
adesdo/dificuldade no seu seguimento (78-80). Os critérios de inclusdo e exclusdo

definidos para o estudo estdo representados na tabela 12.

Foram elegiveis para o estudo doentes com diagnéstico da DHC terminal ou CH
(confirmado por achados clinicos, laboratoriais e imagiolégicos) internados por
descompensacdo da sua doenca de base. Para o estudo serdo incluidos apenas os
doentes com scores de MELD superior a 20, CTG C e/ou BCLC D, pelo seu progndstico e
complexidade sintomdtica e de acordo com vaérios estudos que definiram estes scores
como cut off possivel para a referenciacao para os CP (17,25). Foram excluidos doentes
com doentes com CH com score de MELD de <15 e CTG A e B (pela possibilidade de
serem assintomaticos ou por terem poucas complicagdes da doenga no prazo do

estudo), assim como doentes nos ultimos dias de vidas.
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Tabela 12. Critérios de Inclusdo e Exclusdo

Critérios de Inclusdo

Critérios de Exclusao

Individuos com idade superior a 18 anos.

Doentes com CH com score MELD <15 e/ou

CTGAeB.

Individuos que aceitem participar no estudo,

validado através de consentimento informado.

Doentes com DHC terminal com score MELD > 20,

CTG C, BCLC D internado por:

e Complicagdes clinicas relacionadas com
ascite, EH, PBE ou outras infe¢Ges sistémicas,
SHR e hemorragia gastrointestinal

e Insuficiéncia terapéutica

e  Progressdo da doenga.
Individuos com PPS superior ou igual a 50%

Individuos aptos para completar e/ou colaborar no

preenchimento POS.

Registos clinicos (médicos e enfermagem)
disponiveis.
Individuos capazes de ler/escrever na lingua

portuguesa.
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Doentes com CH a aguardar transplante

hepdtico.

Doentes com CH com internamento inferior a 3

dias.

Doentes com neoplasia ativa (exce¢do do CHH).

Doentes sob seguimento (atual ou prévio) de CP

no ultimo 1 ano ao estudo.

Doenca psiquiatrica grave (ndo controlada).

Seguimento clinico noutra unidade hospitalar.

Perda de seguimento clinico.
Incapacidade consentir consentimento.

Sem registos clinicos completos.



4.4. Instrumento de colheita de dados

O sucesso e a validade de um estudo dependem da forma como este é construido
e desenhado, quer na definicdo criteriosa das suas interveng¢des e dos outcomes, quer
na escolha dos instrumentos e processo de recolha dos dados fundamentais para testar
a questdo em estudo (80). Para dar resposta precisa a questdo colocada nao necessarios
instrumentos capazes de produzir as informagdes necessdrias e que consiga mensurar
essas varidveis em consonancia com os objetivos do estudo. Este processo de
“operacionalizacdo das varidveis” determina a decisdo de escolha dos instrumentos de

medida. Para o estudo serdo utilizados os seguintes os instrumentos de medida:
- Formulario Palliative Outcome Scale

O formuldrio Palliative Care Outcome Scale (POS) idealizada pela Prof Irene
Higginsone é uma ferramenta concebida para guiar a pratica clinica e monitorizar as
intervengdes paliativas. E um instrumento de medicdo de facil aplicacdo na pratica
clinica, que apresenta validade aceitavel independente do contexto (servico de
internamento, consulta externa ou domicilio), encontrando-se ja validado para a lingua
portuguesa (81,82). O POS é construido na forma de questiondrio (com 10 perguntas
avaliados e pontuados de 0-4 utilizando uma escala de Likert), que refletindo os
dominios fisico, psicolégico, social e pratico referentes aos trés dias prévios (exemplo

do formulario em Anexo 1).

Na componente fisica é questionado sobre a dor e o impacto dos outros sintomas
(como cansago/fadiga, insonia, hipersonoléncia, dispneia, obstipa¢do, nduseas/vomitos,
anorexia) no quotidiano dos doentes. Por seu lado a componente psicolégica e
comportamental questiona a ansiedade (relativamente ao doente e familia), os estados
depressivos (sentimentos de tristeza, apatia, valor proprio e bem-estar pessoal) e as
preocupacdes de natureza pessoal provocadas pela doenca. Permite também a
avaliacdo da comunicacdo (nivel e suporte da informacdo) e do tempo dedicado ao
doente na prestacdo de cuidados. O fato de incluir também uma questao aberta permite

ao doente expressar acontecimentos/experiéncias que condicionaram a sua QV. O seu
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preenchimento pode ser realizado pelo préprio ou com ajuda de terceiros, permitindo

a identificacao de quem realizou o preenchimento do mesmo (81,82).
Esta ferramenta clinica permite:

e Monitorizar o nimero e a intensidade de determinados sintomas de uma forma
holistica — determinar o impacto e significado no dia-a-dia, assim como das
variagdes ao longo ao curso da doenga;

e |dentificar a causa e o significado do sofrimento;

e Avaliagao da QV dos doentes;

e Melhorar/clarificar a comunicagdo entre doentes e equipa médica assistente.

O POS possibilita varias interpretagdes possiveis, desde avaliacdo de cada item
individual (priorizando os sintomas e monitorizando mudancas ao longo do tempo mais
severos permitindo a otimiza¢do do seu tratamento), até avaliacdo global de todos os
itens, permitindo uma observacdo da condicdo geral do doente e da sua qualidade de
vida. Considera-se como a melhor QV percebida, quanto menor for o valor global do

indice.

Antes da sua aplicacdo na amostra em estudo sera realizado primariamente um
pré teste com a escala POS. O pré teste serd realizado com pequena amostra de 5
individuos e terad o intuito de avaliar a aplicacdo do formuldrio no contexto clinico,
avaliando a capacidade do instrumento em descrever as experiéncias vividas pelos
doentes com DHC terminal. O pré teste procura possiveis condicionantes que possam
afetar o preenchimento do formulario, nomeadamente nas dificuldades de
interpretacdo e ambiguidades das questdes. Para complementar e ajudar na tomada de
decisGes, nomeadamente nos casos de dificuldade de linguagem e/ou interpretacdo,

foram tidas em conta as seguintes definicGes conceptuais:

e Dor - expressdo facial de dor/gemidos, posi¢des antialgicas;

e Cansaco/fadiga - aumento do tempo de descanso;

e Insdnia - dificuldade em adormecer, acordar varias vezes durante a noite, sono
fragmentado;

e Sonoléncia - hipersonoléncia diurna, diminuicdo do nivel de alerta;
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e NAausea - sensacdo de mal-estar e esfor¢o para vomitar;

e Anorexia - perda de apetite, diminuicdo da quantidade de alimentos ingeridos;

e Dispneia - sensagao de falta de ar, aumento da frequéncia respiratéria ou sinais
de esforgo respiratério;

e Obstipacdo - dificuldade nas deje¢des, transito intestinal irregular;

e Ansiedade - inquietagdo, agitacao, irritabilidade, padrdao de sono perturbado;

e Depressao - tristeza, labilidade emocional, isolamento social, embotamento

afetivo.

Nos casos em que haja dificuldades na aplicagao da escala POS, um elemento da
EIHSCP pode auxiliar o preenchimento da escala com o devido consentimento do
doente, ndo podendo todavia realizar comentarios pelo risco de enviesar os resultados.
Para os doentes inconscientes ou ndo colaborantes (por exemplo, nos casos de EH grave,

com depressao do estado de consciéncia) serdao considerados nao testaveis.

- indice de Comorbilidades de Charlson (1CC)

Constitui um instrumento atil na avaliagdo da gravidade da doenca.
Desenvolvido de forma a conceber um sistema de pontuacdo de gravidade para doentes
internados, tendo por base as comorbilidades com diferente impacto no prognéstico,
definidos por scores de 1, 2, 3 ou 6 (Anexo 2). Este indice foi validado inicialmente para
doentes com neoplasia da mama, sendo posteriormente adaptado e validado para
outras patologias. A incorporacao da idade com fator preditor de mortalidade permitiu
estimar com maior exatiddo a taxa de sobrevivéncia, sendo a estimativa a 10 anos a mais

usada nos estudos de investigacao (83).
- Indice de Barthel (IB)

Constitui um instrumento fidvel e valido para avaliacdo a capacidade funcional
dos individuos em estudo, ao permitir avaliar a capacidade de realizar atividades basicas
do dia-a-dia (Anexo 3). O IB é uma medida de 10 artigos de atividades didrias de vida
como: capacidade de alimentacdo, autocuidado (higiene pessoal, vestuario) e

mobilidade (caminhar, subir e descer escadas). A pontua¢do varia de 0 a 100 em
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intervalos de 5 pontos, sendo que quanto menor a pontuacdo, maior é o grau de
incapacidade e dependéncia. S3o considerados dependentes individuos com

pontuagdes inferiores a 60 (84).
- Escala de desempenho Palliative Performance Scale (PPS)

Constitui uma escala fidvel de avaliacdo de desempenho e de progndstico ao
identificar individuos com necessidades paliativas (Anexo 4). Encontra-se validade e
traduzida para a lingua portuguesa (85). Tem 5 dimensdes funcionais: nivel de atividade
da doenga, autocuidado, deambulagdo, ingesta oral e nivel de consciéncia, repartidas
por 11 niveis com diferentes niveis de pontuagao (entre 0% a 100%). Cada decréscimo

em 10% caracteriza-se pela perda de uma fungao significativa.
- Critérios de West Haven

Classifica a gravidade da EH com base em critérios clinicos (estado de consciéncia
e vigilia, comportamento e alteragcdes neuromusculares) categorizando numa escala de
I a IV (menos grave — desorientacdo) a 4 (mais grave — coma) como demonstrado na

figura 6 (23).
- Avaliagao da ascite

Classificacdo em 3 niveis (23):
e Graul - ascite ligeira sé detetavel por ecografia;
e Grau Il — ascite ndo tensa com moderada distensdo do abdémen:

e Grau lll - ascite de tensao com volumosa distensao abdominal.
- Scores de prognodstico MELD e CTP

Ja descritos anteriormente neste trabalho. Em fungao dos critérios de inclusao
serdo tidos em conta score de CTP C (com pontuac¢bes entre 10-15) e MELD superior a

20.
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- Readmissao Hospitalar

Definido como uma nova admissdo hospitalar ndo planeada (quer em contexto
de SU ou em internamento) nos primeiros 30 dias apds alta clinica, diretamente
relacionado com descompensacao da DHC ou decorrente de intercorréncias do primeiro

internamento.

- Sobrevida geral:

Definida com o tempo de sobrevida em niumero de dias desde seguimento pela
EIHSCP até a morte (a data do dbito ou ultimo seguimento serd identificado a partir de

registos clinicos).

4.5. Procedimentos de colheita de dados

O processo de recolha de dados serd composto por diferentes etapas.

12 Fase:

A escolha do hospital central em questdo deveu-se ao fato de ser um centro
hospitalar universitario com multiplas valéncias fundamentais para este estudo (servico
gastroenterologia, EIHSCP, servico de urgéncia e UCI). O servico de gastroenterologia é
constituido por uma enfermaria prépria, unidade de técnicas endoscdpicas, consulta
externa e hospital de dia, composto por um corpo clinico com vasta experiéncia em
doentes com DHC. A EIHSCP, é uma equipa experiente e multidisciplinar com dinamicas
clinicas ja bem enraizadas dentro da instituicdo, que funciona quer em regime de

consultadoria as varias especialidades hospitalares, quer em consulta externa.

22 Fase:

Serdo solicitadas as devidas autoriza¢des necessarias para o desenvolvimento do
estudo. Como o estudo incide sobre individuos internados numa instituicdo publica
serdo pedidas previamente autorizacGes a direcdo clinica do hospital, a direcdo do
servico de gastroenterologia e a comissdo de ética antes de avancar para a proxima fase

do estudo. S6 apds o parecer positivo serdo recolhidas as devidas informacgdes clinicas.
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32 Fase:

Apds aprovacgao da fase anterior sera realizada uma reunido com a dire¢do do
servico e restante corpo clinico (incluindo chefia de enfermagem), para debater a
importancia e a pertinéncia da realizacao do estudo no servigo. Este primeiro contato
serd fundamental para criar elos de ligacdo com o corpo clinico para referenciacdo dos

futuros participantes para o estudo.

42 Fase:

Definicdo e recolha dos dados nos grupos em estudo em funcdo dos critérios de
inclusdo e exclusdo preestabelecidos. A recolha de dados e a aplicagdo dos questionarios
serd realizada pela EIHSCP com acompanhamento do investigador, sujeito ao sigilo

profissional, no periodo de 1 de janeiro a 31 de dezembro de 2022.

O grupo de controlo (ndo exposto) caracteriza-se pelos individuos que
receberam os cuidados habituais junto da equipa médica de gastroenterologia. O grupo
de exposicdo caracteriza-se pelaintervencdo da EIHSCP, com avaliacdo das necessidades
paliativas aos doentes com DHC terminal internados, com foco no controlo sintomatico,
questdes psicoldgicas/emocionais, clarificacdo dos objetivos de cuidados, diretivas de
vontade e no PAC. Este grupo recebera também documentacdo sobre a doenca (de facil
interpretacdo e com uma linguagem simples e clara), um guia terapéutico (explicitando
os medicamentos e posologias e SOS indicados para cada intercorréncia), assim como
informacao geral sobre a EIHSCP, nomeadamente os contatos telefénicos, marcac¢ao das
proximas consultas e o tipo de apoio facultado pela equipa (ex. apoio médico,
enfermagem, psicoldgico, social e espiritual). A referenciacdo e encaminhamento dos
doentes internados para a EIHSCP serd desencadeado a pedido da equipa médica

assistente.
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Para avaliacdo da intervencdo, os individuos do grupo expostos a intervencao da
EIHSCP responderdo ao formulario POS em diversas fases da intervengao, quer em

internamento, quer em regime de ambulatoério:

e Em Internamento: no primeiro contato com a EIHSCP, as 48 h, no dia da alta
clinica.
e Em ambulatdério: no 12,32, 62, 92 e 122 més apos alta clinica em consulta externa

de medicina paliativa).

Este padrdao temporal foi definido por razbes metodoldgicas, de forma a
identificar/detetar mudanga no padrdo sintomatico e/ou progressdo da doenca. Serd
disponibilizado o apoio da EIHSCP sempre que se detete alteracdo do padrdo
sintomatico em consulta de outras especialidades médicas e/ou cirurgicas agendadas
para periodo do estudo. Todos os doentes com DHC terminal poderao ser referenciados
a EIHSCP (quer em internamento quer em consulta) sempre que a equipa médica
assistente assim o entender, embora estes ndao sejam incluidos para o estudo. Serdao
excluidos do estudo os individuos a receber intervencdao em estudo e sejam admitidos
numa unidade de cuidados paliativos ou unidade de noutra tipologia da rede nacional

de cuidados continuados no decorrer do mesmo.

52 Fase:

Andlise dos dados recolhidos através da consulta dos processos clinicos
informaticos, recorrendo as plataformas Registo de Saude Eletrénico (RSE) e o Sclinico.
Serdo analisados para os individuos em estudo (em ambos grupos) as seguintes

informacoes:

e Dados demograficos e sociais: idade, sexo, raca, estado civil, emprego, residéncia
e presenca de cuidador.
e Dados clinicos e laboratoriais:
o Comorbilidades (com avaliagdo da carga doenga através do ICC), escalas
funcionais e desempenhos (através do IB e PPS);
o Descrigdo da etiologia e duragao da DHC;

o Avaliacdo dos scores prognostico e gravidade (MELD, CTP);
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o Presenca de complicacdes da DHC (ascite, EH, PBE, SHR, hemorragia de
varizes);

o Medicacdo crénica habitual (com destaque ao uso de analgésico e
antidepressivos);

o Intercorréncias clinicas nos ultimos 12 meses ao estudo que motivaram

admissdes ao SU, internamentos hospitalares ou consultas externas.

A recolha dos dados serd da responsabilidade do investigador. Caso haja
descoberta acidental de intercorréncia e/ou adversidade clinica durante a recolha dos
dados esta serd reportada a equipa médica assistente. Para complementar a recolha de
dados, o investigador ird criar uma folha Microsoft Excel na qual ird preencher e
catalogar os individuos com os dados considerados relevantes para o estudo. Os dados
demograficos serdo codificados de modo a garantir a confidencialidade dos individuos

em estudo.

Dada a possibilidade de readmissdes e de forma a garantir o anonimato e a nao
duplicacdo de dados serd atribuido um cédigo alfanumérico “ABCDEFGH” aos individuos

em estudo, sendo que o registo de codificacdo sera realizado na seguinte forma:

o “AB”:192e 29 letras do apelido
e “CD” designacao do dia de nascimento (00)
o “EF”:12e 29 letras do nome préprio

e “GH": designacdo do més nascimento (00)

Os dados serdo analisados e guardados no computador pessoal do investigador
em ficheiros encriptados, protegido com palavra-chave. A divulgacdo ao orientador serd
disponibilizada sob forma codificavel, apds andlise e processamento estatisticos dos
dados. Todos os resultados serdo apresentados e divulgados de forma codificada, ndo
contendo nenhuma referéncia que permita a identificacdo dos individuos. Apds
consolidacdo dos dados existe o compromisso de disponibilizar um relatério com
resultados do estudo ao servico onde foram recolhidos os mesmos, seguida da

divulgacdo para a comunidade cientifica através da publicacdo cientifica. Os dados
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recolhidos serdo apenas usados para o objetivo do estudo sendo destruidos apds a

publicacao dos relatdrios e artigos cientificos resultantes do projeto.

4.6. Processamento dos dados

A validade interna da investigacdo clinica é determinada pelo rigor do desenho
do estudo e em particular dos métodos estatisticos (80). A analise das caracteristicas da
populacdo e dos outcomes sera demonstrada através da estatistica descritiva e por
inferéncia analitica, sendo para tal utilizados testes de hipoteses paramétricos (se
cumpridos os respetivos requisitos) ou ndao paramétricos, em funcdo do tipo de
mensuracdo da varidvel em causa (quantitativa, nominal ou ordinal). Para as amostras
independentes, serdo utilizados testes de hipdteses paramétricos t-student para dados
independentes e Anova One-Way, e na sua impossibilidade de aplicacdo com recurso
aos testes ndo paramétricos Mann-Whitney e Kruskal-Wallis. Na andlise das amostras
relacionadas serdo utilizados os testes paramétricos t-student para amostras
emparelhados e Anova para amostras emparelhadas, e os ndao paramétricos Wilcoxon e
Anova de Friedman. Serdo também aplicados, sempre que necessdrios, testes de
correlacdo e modelos de regressdao (ex. Spearman, regressao linear e logistica), de
associacdo e proporgdo (ex. teste Z, Qui-quadrado aderéncia e independéncia). Todos
os testes realizados terdao com nivel de significancia adotado de p < 0,05 e um intervalo
de confianga de 95%. A andlise de sobrevivéncia de Kaplan-Meier com teste de log-rank
serdo utilizados para avaliar e comparar o tempo de readmissées entre grupos, assim
com a sobrevivéncia geral nos 2 grupos. A analise estatistica sera efetuada com o apoio
dos softwares |BM Statistical Package for the Social Sciences (SPSS®) versdao 24 para

Windows e Microsoft Excel 2016°.
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4.7. Consideragoes e procedimentos éticos

Sao pouco os estudos de referéncia nacional que demonstraram os beneficios
dos CP na DHC, especialmente no controlo de sintomas e na promog¢dao da QV. A
vulnerabilidade e a heterogeneidade da populacdo em estudo constituem umas das
principais limitagGes éticas para a realizagao deste estudo, todavia ndo é menos verdade
que sem a participacdo desta populacdo de doentes ndo sera possivel avaliar a
efetividade da intervencdo dos CP e na DHC. O estudo respeitara o principio da
beneficéncia, ao procurar junto dos individuos que nele participem a obtengdo de
ganhos em saude (nomeadamente na melhoria da QV e do controlo sintomatico), assim
como o principio da ndo maleficéncia, sendo os principais inconvenientes relacionados
com preenchimento/resposta ao questionario POS. A justa sele¢do dos individuos e a
garantia que o estudo seja consistente com as preferéncias e expectativas dos mesmos
sdo mecanismos para reduzir o impacto e as limitagdes do estudo. A
multidimensionalidade e complexidade dos sintomas presentes (fisicos, psicoldgicos,
espirituais), juntamente com a vivéncia da finitude e do aproximar da morte podem
alterar as preferéncias e desejos dos doentes, condicionando a sua participacdo no
estudo (76,77). Apesar da natureza observacional do estudo e da auséncia de risco para
os doentes envolvidos, serd sempre requisitado o consentimento informado escrito
(anexo 5), garantido deste modo a liberdade de escolha na participagdo no mesmo,
respeitando o direito a autonomia. Fard parte do papel do investigador e da EIHSCP
guestionar os individuos sobre o desejo de continuidade e permanéncia no estudo nos
varios momentos de avaliagdo clinica. E fundamental aliviar o sofrimento dos doentes
no decurso do estudo, independentemente se este possa alterar ou condicionar o curso
da investigacdo. Ou seja, quando temos um sintoma descontrolado é crucial trata-lo de
forma adequada, independentemente se a sua correcdo ponha em causa a continuidade
doindividuo no estudo. Os critérios de inclusdo e exclusdo ddao uma garantia de protecao

e seguranga aos participantes do estudo.

O acesso aos processos e a informacdo clinica sera da responsabilidade inteira
do investigador principal, o qual esta sujeito ao sigilo profissional, assegurando deste

modo a confidencialidade e o direito de protecdao de identidade dos individuos em
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estudo. O sistema de codificacdo dos dados (acima descrito) impossibilita a identificacdo
dos individuos em estudo, garantindo deste modo o anonimato e seguranca dos dados
de todos os participantes, cumprindo as normas do regulamento geral de protecdo de
dados. O investigador compromete-se a seguir e respeitar escrupulosamente todos os

procedimentos na recolha e analises dos dados descritos neste projeto.

4.8. Vieses (incluir os expectaveis e como os pondera controlar ou limitar:

Apesar de limitada, a base cientifica é clara ao demonstrar os benéficos dos CP
na DHC, motivo pelo qual é expectavel que ja existam expectativas acerca do resultado
da intervencdo da EIHSCP. Colocar os individuos que a partida sdo mais suscetiveis de
responderem ou beneficiarem de determinada intervencdo no grupo experimental
condiciona o resultado, dai que a aleatoriedade da populacdo é uma estratégia efetiva
para mitigar este viés. Os estudos clinicos randomizados e controlados sdo considerados
o método de pesquisa cientifica com melhor nivel de evidéncia, uma vez que os
processos de randomizagao e ocultagdo da interven¢ao dao forca e poder ao estudo
eliminando os vieses de selecdo e confusdo, permitindo a uniformizacdo entre os

individuos (78).

Neste estudo o investigador ndo controla a varidvel de forma sistematica dado
gue a referenciacdo e encaminhamento para a EIHSCP serd desencadeado a pedido da
equipa médica assistente, ndo havendo uma selecao aleatdria dos individuos. Para
reduzir o viés de selecdo sera aplicado um modelo estatistico especifico - pontuacdo de
propensao. Este método com uma utilizagcdo crescente nos estudos envolvendo doentes
paliativos podendo ser considerado tao fidvel como um estudo clinico randomizado e
controlado (86). O método é usado para estimar o efeito de uma intervengao ao criar
grupos comparaveis, com as diferencas entre os grupos equilibradas com bases nas

covariantes demograficas e clinicas entre os participantes de ambos os bracos (86,87).

Outro fator de viés advém do seguimento da populacdo em causa. Ao contrario
das outras insuficiéncias de 6rgado, a DHC caracteriza-se por uma popula¢gdo mais jovem
e com fortes preocupacdes de cariz social e/ou familiar (medo do futuro, desesperanga,

guestoes laborais, conflitos familiares, sobrecarga para os cuidadores) que podem
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condicionar o seu seguimento. Para apoiar os participantes no seguimento do estudo, o

investigador e da EIHCSP terdo um papel importante:

Em melhorar a comunicacdo, ao disponibilizar toda a informacao e explicando
sobre a doenca, trajetdria e progndstico (em suporte escrito) assim como sobre
os objetivos do estudo quer para o doente quer para familia/cuidadores;

No compromisso de disponibilidade do investigador principal e da EIHSCP
(especialmente em articulagdo com a psicéloga e assistente social) para auxiliar

a resolucdo de problemas socias/familiares, caso seja necessario.

4.9. Limitagoes e Implicagdes Expectaveis

Do estudo sdo esperadas as seguintes limitacdes:

Apesar do método de pontuacdo de propensdo, a ndao randomizag¢do dos
individuos condiciona a validade interna e externa do estudo limitando deste
modo a generalizacdo dos resultados;

Dimensao reduzida da amostra por ser realizado num unico centro;

Dificuldade na identificacdo de doentes DHC pelas equipas de gastroenterologia
com critérios para referenciacdo para a EIHSCP;

A n3o inclusdo de doentes referenciados a EIHSCP através da consulta e/ou
Hospital de Dia de gastroenterologia.

Perda de seguimento dos doentes, nomeadamente por referenciacdo para
outros hospitais, encaminhamento para unidades de RNCCI;

Dificuldades na colheita de dados, especialmente durante as rotinas de
internamento;

A intervencdo clinica da EIHSCP ndo padronizada, especialmente com

abordagem clinica por diferentes profissionais (médicos, enfermeiros).

O atual contexto pandémico decorrente da pandemia SarsCov-2 e o seu impacto

nas dinamicas hospitalares condicionou o desenrolar do projeto. As alteracdes das

dinamicas hospitalares, com reformulacdes nas enfermarias e no nimero de camas de

gastroenterologia, a impossibilidade de dedicacdo do investigador a tempo inteiro e a
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inerente morosidade do estudo condicionou a submissdo do projeto ao centro de
investigacdo e comissdao de ética da instituicdo. Por este motivo o investigador foi
obrigado a alterar a concecdo inicial do estudo motivo pelo qual ficara sob a forma de

projeto para avaliagao de tese de mestrado.
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5. Perspetivas finais e Conclusao

A complexidade da DHC torna os doentes cirréticos Unicos em determinados
aspetos, com as suas necessidades paliativas frequentemente negligenciadas. O
impacto dos CP na DHC e os ganhos em saude inerentes acima referidos, fundamentam
a integracao de equipas especializadas em CP, nomeadamente EIHSCP, numa fase mais

precoce da trajetdria da doenca.

Em suma, em jeito de conclusdo, o presente trabalho pretende, por um lado,
reafirmar o papel dos CP na DHC terminal, ao alertar e demonstrar os beneficios da
integracdo dos CP na trajetéria na DHC (especialmente no controlo sintomatico, na QV
e na definicdo de um PAC), e por outro lado, sensibilizar mentalidades para a mudanca
das atuais praticas clinicas. Apesar das limita¢des e das dificuldades previstas espera-se
gue este estudo possa responder a questdo de investigacdo e alcancar os objetivos
propostos. O estudo servird também como ponte de lancamento para futuras
investigacGes na DHC terminal e porventura noutras insuficiéncias de 6rgdo terminal
(DPQOC, IC, etc.). Para investigacdes futuras serdo necessarios mais estudos prospetivos
randomizados, multicéntricos que clarifiguem os beneficios clinicos associados a
integracdo precoce dos CP em determinados sintomas, como por exemplo na depressado
e como estes condicionam a qualidade de vida, assim como nas dinamicas sociais e na

prevencao da exaustdo do cuidador.
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Anexo 1: Formuldrio Palliative Outcome Scale %°

Nome:

Data de nascimento: __/_ /

N2 de processo/doente:

N avaliacdes/Data
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alor total (soma)

Outros problemas relevantes
nos ultimos 3 dias

Como respondeu o doente? a | b | c |

a[ofc[-[-]e]e]<]-

SOBEE AnREE

o

w
o

o

Marque o numero correspondente a resposta dada, considerando o efeito do problema na pessoa:

0 = sem praoblemas; 1 = alguns; 2 = moderados; 3 = severos e 4 = a pior intensidade possivel do problema.
*Descreva o contexto: i. e., hospital, clinica, domicilio, lar...

a: sozinho/a

b: com a ajuda de um amigo ou familiar

c: com a ajuda de um profissional de saide

Anexo 2: indice de Comorbidade de Charlson

indice de Comorbidade de Charlson?!

Score

Patologia

6

Neoplasia maligna metastizada

Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida

Doenga Hepdtica Crénica moderada a severa

Doenca renal cronica moderada a severa
Diabetes mellitus com lesdo de érgao alvo
Doenca hematoldgica crénica

Neoplasia maligna ndo metastizada

Doenca cerebrovascular

Enfarte agudo do Miocardio
Insuficiéncia Cardiaca Congestiva
Doenca Vascular Periférica

Sindrome Demencial

Doenca Pulmonar Crénica

Doenga do tecido conjuntivo

Doenca Ulcerosa Péptica

Doenca hepatica cronica compensada

Diabetes Mellitus sem lesdo de érgdo alvo

20 Retirado de Palliative Outcome Scale Para Profissionais de Cuidados Paliativos, 2011 (cited May 21) Available from:
http://www4.fe.uc.pt/booklet/pt/files/ptbooklet.pdf
21 Adaptado de “Murray SB, Bates DW, Ngo L, Ufberg JW, Shapiro NI. Charlson Index Is Associated with One-year Mortality in
Emergency Department Patients with Suspected Infection. Acad Emerg Med. 2006;13(5):530-6.”
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Anexo 3: indice de Barthel %

ATIVIDADE

PONTUACAO

ATIVIDADE

PONTUACAO

ALIMENTACAO

0 = incapacitado

5 = precisa de ajuda para cortar, passar manteiga. etc. ou
dieta modificada

10 = independente

BANHO
0 = dependente
5 = mdependente (ou no chuveiro)

ATIVIDADES ROTINEIRAS
0 = precisa de ajuda com a higiene pessoal
5 = independente rosto/cabelo/dentes/barbear

VESTIR-SE

0 = dependente

5 = precisa de ajuda mas consegue fazer uma parte sozinho
10 = independente (incluindo botdes, zipers. lagos. etc.)

INTESTINO

0 = incontinente (necessidade de enemas)
5 = acidente ocasional

10 = continente

SISTEMA URINARIO

0 = incontinente, ou cateterizado e incapaz de manejo
5 = acidente ocasional

10 = continente

USO DO TOILET

0 = dependente

5 = precisa de alguma ajuda pareial

10 = independente ( pentear-se. limpar-se)

TRANSFERENCIA (DA CAMA PARA A CADEIRA E
VICE VERSA)

0 = incapacitado. sem equilibrio para ficar sentado

5 = muita ajuda (uma ou duas pessoas, fisica). pode sentar
10 = pouca ajuda (verbal ou fisica)

15 = independente

MOBILIDADE (EM SUPERFICIES PLANAS)

0 = imovel ou < 50 metros

5 = cadeira de rodas independente, incluindo esquinas, > 50
metros

10 = caminha com a ajuda de uma pessoa (verbal ou fisica) >
50 metros

15 = independente (mas pode precisar de alguma ajuda;
como exemplo. bengala) > 50 metros

ESCADAS

0 = incapacitado

5 = precisa de ajuda (verbal. fisica. ou ser carregado)
10 = independente

Anexo 4: Escala de desempenho Palliative Performance Scale 3

TradugHo PPS V2 — Versio Pré Teste
Nivel " Nivel de atividade e Capacidade de . .
Deambulagio A Autocuidado ) pm . Nivel de consciéncia
PPS evidéncia de doenca ingestdo alimentar
Atividade e trabalho
100% Total normais; sem evidéncia de Completo Normal Total
doenca
Atividade e trabalho
90% Total normais; alguma evidéncia Completo Normal Total
de doenga
Atividade normal realizada Normal ou reduzida
80% Total com esforgo; alguma Completo Total
evidéncia de doenca
Incapaz de executar o Normal ou reduzida
70% Diminuida trabalho habitual; doenca Completo Total
significativa
Incapaz de realizar hobbies Normal ou reduzida
60% Diminuida e atividades domésticas; Necessita de apoio pontual Total ou confuséo
doenca significativa
1 d t N | duzid
Maioritariamente ncapaz ce executar Necessita de apoio ormal ou reduzida u
50% ) qualquer trabalho; doenga R Total ou confuséo
sentado ou deitado considerdvel
extensa
Incapaz de fazer a maioria . . Normal ou reduzida P
L . L Necessita de apoio quase Total ou sonoléncia com ou
40% Maioritariamente deitado das atividades; doenca -
completo sem confusdo
extensa
Incapaz de fazer qualquer Total ou sonoléncia com ou
30% Acamado . .p qualq Totalmente dependente Normal ou reduzida v
atividade; doenca extensa sem confusdo
Incapaz de fazer qualquer Total ou sonoléncia com ou
20% Acamado ) .p quala Totalmente dependente Minima a goles -
atividade; doenca extensa sem confusdo
10% Acamado In.ca.paz de fazer qualquer Totalmente dependente Apenas cuidados orais Sonoléncia ou mmma comou
atividade; doenca extensa sem confusdo
0% Morte - - - -

Pontuagdo:

22 Retirado de: https://bdigital.ufp.pt/bitstream/10284/2503/5/%c3%8dndice%20de%20Barthel.pdf

23 Retirado de: Capelas ML. Validagdo da Escala de avaliagdo do desempenho do doente em Cuidados Paliativos, Versdo Portuguesa

(Portugal), Observatorio Portugues de Cuidados Paliativos (OPCP)
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Anexo 5: Consentimento Informado

Formulario

“Impacto das Equipas de Cuidados Paliativos na Doen¢a Hepatica Crénica”

O formuldrio que se apresenta enquadra-se numa investigagdo no ambito de uma tese de

Mestrado em Cuidados Paliativos da Universidade Catdlica de Lisboa.

Pretende-se determinar o papel dos cuidados paliativos na doencga hepatica crénica (DHC) ao
avaliar o impacto da Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos (EIHSCP) nos doentes com

DHC terminal, com especial ateng¢do ao controlo sintomatico e ao impacto na qualidade de vida.

Para tal, pede-se o seu consentimento para a consulta do seu processo clinico. A sua participagao

é voluntaria e constitui o seu consentimento informado, livre e esclarecido.

E garantido o anonimato e confidencialidade dos seus dados pessoais e das suas respostas
através da codificagdo dos mesmos. SO o investigador principal terd acesso a estes dados. Os resultados
obtidos serdo utilizados apenas para fins académicos, sendo que estes serdo apresentados e divulgados
de forma anonimizada. O investigador principal estara ao dispor para qualquer esclarecimento e

informagdo adicional que entenda necessarios.

Desde ja grato pela sua disponibilidade e colaboragao no estudo.

Consentimento Informado — Profissional de satde responsavel recolha de dados

Ao assinar esta pagina esta a confirmar que o profissional de saude explicou o propdsito do estudo e respondeu
as questdes/duvidas apresentadas pelo participante

Nome do Profissional (Legivel):

Data: / /

Assinatura do Profissional:

Consentimento Informado — Participante
Ao assinar esta pdagina estd a confirmar que declara:

- Aceitar voluntariamente participar no estudo permitindo a utilizagdo dos dados recolhidos, sendo garantida a
possibilidade de recusa de participagdo no estudo em qualquer altura sem qualquer tipo de consequéncias.

- Ter compreendido o objetivo do estudo e ter tido oportunidade de esclarecer potenciais duvidas com o mesmo.

Nome do Participante ou Representante legal
(Legivel):
Data: / /

Assinatura do Participante ou Representante legal:
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