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Estrutura do trabalho
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Resumo

Introdug&o: Tem como principais objetivos identificar os doentes adultos com
necessidades paliativas internados nos hospitais de agudos da llha da Madeira
e conhecer a utilizagédo do Liverpool Care Pathway, como guia orientador dos

cuidados prestados em final de vida.

Metodologia: E um estudo descritivo, transversal e observacional. Foi
efetuado com recurso ao preenchimento de um formulario, efetuado com base
no instrumento Prognostic Indicator Guidance do Gold Standards Framework,
apresentado aos médicos responsaveis dos doentes e ao enfermeiro-chefe do

Servigo.

Resultados: Foram avaliados 385 doentes, tendo-se identificado 129 (33,5%)
com necessidades paliativas. A média de idade foi 73 anos, 70% dos doentes
apresentavam doenca paliativa “ndo oncolégica” e o tempo médio de
internamento foi de 15 dias. Foi no servico de Medicina Interna que se
identificou um maior namero de doentes (39%), seguindo-se 0s servicos de
Cirurgia Geral (12%) e Ortopedia (11%). O servico de Hemato-Oncologia foi o
gue apresentou uma maior taxa de ocupacao (73%) por doentes paliativos. No
grupo dos doentes “oncoldgicos”, as patologias digestivas e respiratorias
foram as prevalentes, enquanto nos “ndo oncolégicos” foram as doencgas
respiratérias e cardiovasculares. Nao se encontram referenciados para o
servico de Cuidados Paliativos 94% dos doentes, sendo o principal motivo
“‘ainda estd a fazer tratamento ativo”. Responderam ao formulario 96
profissionais de saude e destes, 94% nao conheciam a Liverpool Care

Pathway.



Discussdo: A prevaléncia dos doentes com necessidades paliativas
identificados neste estudo parece ser semelhante ao encontrado na literatura
cientifica. E necessario criar ou adaptar programas e politicas de salde que
visem responder as necessidades desta populagdo. Quanto ao conhecimento
da Liverpool Care Pathway, parece existir um grande desconhecimento deste
instrumento. Seria importante criar um programa de divulgacdo e formacao

para os profissionais de saude.

Conclusao: Identificaram-se 129 (33,5%) doentes com necessidades paliativas
nos hospitais de agudos da ilha da Madeira e, 94% dos profissionais de salde

responderam que n&o conheciam o Liverpool Care Pathway.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos; Liverpool Care Pathway; Necessidades

Paliativas; Final de vida
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Abstract

Introduction: The main aims are to identify adult patients in need of palliative
care who are interned in acute care hospitals on the island of Madeira and to
learn more about the use of the Liverpool Care Pathway as a guideline for the

care provided in the last phases of life.

Methodology: This is a descriptive, transversal, observational study. It was
carried out by means of the completion of a form, based on the Gold Standards
Framework Prognostic Indicator Guidance, which was given to the doctors in

charge of the patients and to the department head nurse.

Results: 385 patients were evaluated, of whom 129 (33,5%) were identified as
needing palliative care. The average age was 73 years. The average length of
internment was 15 days. 70% of the patients presented with "non-oncological”
disease requiring palliative care and 30% with “oncological’” disease. The
majority of patients in the study were in Internal Medicine (39%), followed by
those in General Surgery (12%) and Orthopaedics(11%). The greatest
percentage of occupation of beds was in Haemato-Oncolology (73%). In the
“oncological” group, digestive and respiratory pathologies were the most
prevalent, while in the “non-oncological” group respiratory and cardiovascular
pathologies were predominant. 94% of patients had not been referred to the
Palliative Care department, the main reason being that “They are still receiving
active treatment”. 96 health professionals responded to the form. Of these, 94%

were unaware of the Liverpool Care Pathway.

Discussion: The prevalence of patients in need of palliative care identified in
this study appears to be similar to that found in the scientific literature. It is
necessary to create or adapt health programmes and policies that are aimed at
the needs of this population. There appears to be considerable lack of
awareness of the Liverpool Care Pathway. It is important that a programme of

dissemination and of training for health professionals be created.

Vi



Conclusion: 129 patients (33.5% of the total) in need of palliative care were
identified in the acute care hospitals on the island of Madeira. 94% of
healthcare professionals responded that they were unaware of the Liverpool
Care Pathway.
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Introducao

Este trabalho tem como principais objetivos, identificar os doentes adultos com
necessidades paliativas internados em hospitais de agudos da Ilha da Madeira
e conhecer a utilizagédo do Liverpool Care Pathway, como guia orientador dos
cuidados de saude prestados aos doentes internados, com prognadstico de vida

estimado em 15 ou menos dias.

E um estudo descritivo, transversal, observacional e enquadra-se no paradigma

guantitativo.

O estudo foi efetuado com recurso ao preenchimento de formulario
apresentado aos médicos responsaveis dos doentes e ao enfermeiro-chefe do
servico. Nenhum doente foi alvo de qualquer entrevista ou pedido de
preenchimento de formularios. Os dados foram obtidos por intermédio dos

profissionais de saude e consulta do processo clinico informatico do doente.

Este trabalho de investigacdo podera ser util, pelo facto de identificar pela
primeira vez, os doentes com necessidades paliativas internados nos hospitais
de agudos da llha da Madeira. A melhoria da qualidade de vida dos doentes e
dos servigcos de saude é um ponto inquestionavel. Para tal, € importante
conhecer a populacao utilizadora, de forma a adequar os recursos (humanos e
fisicos) e servigcos as suas necessidades, visando uma continua melhoria da

gualidade.

A inexisténcia de dados relativamente aos cuidados de saude prestados aos
doentes em final de vida, levou a necessidade de determinar o conhecimento e
utilizacdo da Liverpool Care Pathway (LCP), o documento de orientacdo dos
cuidados em final de vida mais utilizado no periodo em que foi realizado o
estudo. O Liverpool Care Pathway foi desenvolvido em 1990, tendo resultado
de um trabalho de colaboracdo entre a Royal Liverpool University Hospital e
Marie Curie Palliative Care Institute. O seu principal objetivo foi assegurar o
direito a cuidados adequados na fase final da vida a todos os doentes,

independentemente do lugar onde eram tratados.

1



A ideia principal foi transferir o modelo de cuidados prestados nos Hospices

para outros locais de saude, nomeadamente os hospitais de agudos.



Parte | - Enquadramento Tedrico

1 Definicao de Cuidados Paliativos

Ao longo dos séculos da histéria da medicina, com a evolucdo da ciéncia,
passou-se do cuidar para o curar. Conseguiu-se, com a descoberta de novos
medicamentos curar infecdes; com as novas tecnologias retomar a atividade de
diversos oOrgédos e, ainda, substituir a sua fungcdo. E quando ja ndo € possivel
curar? Com este limite, surge a necessidade de aliviar e controlar os sintomas,
de dar apoio aos doentes e suas familias, surgindo assim os Cuidados
Paliativos modernos. Os Cuidados Paliativos modernos tiveram inicio na
década de 60, do século XX, sendo a sua fundadora a médica inglesa, Cicely
Saunders. No entanto, em 1842, na histéria da medicina observa-se atitudes
paliativas com Jeanne Garnier, fundadora da Associacdo des Dames du
Calvaire, cujo objetivo foi abrir casas, os calvarios, para cuidar de moribundos.
Em 1786, Mary Aikenhead, irlandesa, teve também grande influéncia na Ordem
das Irmas Irlandesas da Caridade, as quais criaram em 1834 o St. Vicent

Hospital, em Dublim.!

Os Cuidados Paliativos sao cuidados estruturados e personalizados, definidos
por uma abordagem de cuidados ativos, cujo principal objetivo é aliviar o
sofrimento e melhorar a qualidade de vida e da morte, dos doentes com
patologia paliativa (doenca crénica, avancada e progressiva) ou doenca com
risco de vida. Consiste numa abordagem holistica cujo objetivo é otimizar a
vida o mais plenamente possivel no tempo de preparacdo para a morte. De
acordo com o modelo Integrado, sdo cuidados organizados e competentes,
centrados nas necessidades do doente e familia e, devem ser prestados
concomitantemente com o tratamento curativo. A abordagem as necessidades
paliativas é efetuada hierarquicamente, de acordo com a piramide de Maslow

(piramide das necessidades).



Na base da piramide encontra-se as necessidades fisiologicas ou de
sobrevivéncia (grupo de necessidades basicas), que deve preceder a
satisfacdo de qualquer outro tipo de necessidades, devendo a intervencao
sobre as mesmas ser realizada de forma sequencial e ascendente até ao
vértice da piramide, as necessidades de auto-realizacdo. A tentativa de
satisfazer diferentes necessidades, ndo seguido a ordem da piramide podera

conduzir a uma base instavel, propicia ao aparecimento de doenca.??

Estes autores defendem que a Teoria das Necessidades Humanas Basicas de
Maslow pode ser adaptada aos cuidados paliativos funcionando como uma
ferramenta de trabalho para se atingir o maximo potencial humano nos

cuidados.??®

Atendendo a estas necessidades e para satisfacdo das mesmas, na perspetiva
de Henderson, cada pessoa querera e esforcar-se-a de modo a atingir a
satisfacdo das suas necessidades basicas por si mesma, ou seja, a sua
independéncia, sendo que a pessoa s atinge a sua plenitude tornando-se um
todo completo, tal como defende Maslow, se as suas necessidades
fundamentais se encontrarem satisfeitas. Quando uma necessidade basica
fundamental ndo se encontra satisfeita, a pessoa ndo € um todo completo e

portanto, dependente.?

A Associacdo Europeia dos Cuidados Paliativos (EAPC), em 2010, definiu
como “cuidados ativos e totais do doente cuja doenca ndo responde a
terapéutica curativa, sendo primordial o controlo da dor e outros sintomas,
problemas sociais, psicolégicos e espirituais. S8o cuidados interdisciplinares
gue envolvem o doente, familia e a comunidade nos seus objetivos. Devem ser
prestados onde quer que o doente deseje ser cuidado, seja em casa ou no
hospital. Afirmam a vida e assumem a morte como um processo natural e,
como tal, ndo antecipam nem adiam a morte assim como procuram preservar a

melhor qualidade de vida possivel até a morte”.*



Segundo a Lei de Bases dos Cuidados Paliativos (24 de Julho de 2012) que
consagra o direito e regula o acesso dos cidaddos aos Cuidados Paliativos,
estes entendem-se por “cuidados ativos, coordenados e globais, prestados por
unidades e equipas especificas, em internamento ou no domicilio, a doentes
em situacdo de sofrimento decorrente de doenca incuravel ou grave, em fase
avancada e progressiva, assim como as suas familias, com o principal objetivo
de promover o seu bem-estar e a sua qualidade de vida, através da prevencéo
e alivio do sofrimento fisico, psicoldgico, social e espiritual, com base na
identificacdo precoce e do tratamento rigoroso da dor e outros problemas

fisicos, mas também psicossociais e espirituais”

Na 672 Assembleia Mundial de Saude (maio, 2014), a OMS, carateriza 0s
Cuidados Paliativos como uma “abordagem de cuidados que melhora a
gualidade de vida dos doentes (adultos e criancas) e suas familias, que
enfrentam os problemas associados a toda a doenca que coloca a vida em
risco, através da prevencéao e alivio do sofrimento, pela identificacdo precoce e

a correta avaliacdo e tratamento da dor e dos outros sintomas”.®

Em suma, os Cuidados Paliativos prestam cuidados a doentes com doenca
avancada, com evolugdo progressiva e que nao responde ao tratamento
curativo. Prestam cuidados que visam minorar o sofrimento inerente ao
processo da doenca incuravel e da morte, através de uma abordagem holistica
e personalizada as necessidades do doente e da sua familia. Estdo mais
preocupados com o doente do que com a doenca e tém como objetivo
primordial melhorar a qualidade de vida do doente. Tém presente que a
qualidade de vida se trata de uma avaliacdo multidimensional e individual,
definida pelo bem-estar individual em todas as dimensoées (fisica, psicoldgica,
espiritual e social). Os Cuidados Paliativos aceitam a doenca, afirmam a vida e
encaram a morte como um processo hatural, ndo a antecipam mas também

nao a prolongam.



E um tipo de abordagem que visa prevenir e aliviar o sofrimento, através da
antecipacao, identificacdo precoce, avaliacdo e tratamento adequado das
necessidades dos doentes, com base em ferramentas técnico-cientificas. D&o

apoio psicoldgico e espiritual a familia durante a doenca e no processo do luto.



2 Cuidados Paliativos em Portugal

Em Portugal, atitudes paliativas podem ser observadas em documentos de
médicos portugueses do século XVI. Um muito conhecido do médico Amato
Lusitano (1511-1568), as Centarias de Curas Medicinais e, outro de um padre
camiliano portugués, intitulado “Novo Ministro dos enfermos” ou “Methodo
pratico de administrar 0s sacramentos aos enfermos, e assistir aos
moribundos,” editado em Lisboa, em 1815. Nestas obras é possivel observar o
ndo abandono dos doentes incuraveis e moribundos, na preocupacédo pelas
suas necessidades fisicas e psicolégicas, e na atencdo ao sofrimento. No
entanto, s6 mais recentemente se pode dizer que os Cuidados Paliativos
tiveram o seu inicio. Surgiram em 1992 as primeiras camas destinadas a
doentes com neoplasias em estadio avancado, integradas numa Unidade de
Dor, no hospital do Fund&o. Foi esta a primeira estrutura destinada a doentes

paliativos no nosso pais.”®

Surgiram outros servicos, destinados a doentes oncologicos nos Institutos de
Oncologia do Porto, em 1994, e em Coimbra, em 2001. O Centro de Saude de
Odivelas foi pioneiro, em 1996, com a primeira equipa de suporte domiciliario.
Estas iniciativas ndo tiveram por base uma estrutura governamental mas,
resultaram do interesse de profissionais por esta area da saude, com 0 apoio
das Instituicbes. No caso da Unidade de Cuidados Paliativos do IPO do Porto
contou com o0 apoio da Liga Portuguesa Contra o Cancro. Atualmente
encontram-se referenciados na pagina eletrénica da APCP as equipas de
Cuidados Paliativos em funcionamento. A inclusdo destas equipas é efetuada
com base em critérios de qualidade, de acordo com as recomendacfes

internacionais.



De acordo com os dados da Associagao Portuguesa de Cuidados Paliativos em
janeiro de 2015, Portugal tinha 29 Equipas Intrahospitalares de Suporte em
Cuidados Paliativos, 28 Unidades de Cuidados Paliativos e 19 Equipas
Comunitérias de Suporte em Cuidados Paliativos, o que perfazia um total de 76
equipas em funcionamento. De acordo com esta mesma fonte (APCP), em
Portugal existem 45 equipas na Regido Sul, 22 na Regido Norte, 9 na Regiao
Centro, 3 na Regido Autonoma da Madeira e 3 na Regido Autdbnoma dos
Acores. Todos os distritos de Portugal possuem equipas de Cuidados
Paliativos exceto Leiria e Santarém.

Saliente-se que perfaziam um total de 19 Equipas Comunitarias de Suporte em
Cuidados Paliativos, das quais 9 na Regido Sul, 5 na Regidao Norte, 2 na
Regido Centro, 2 na Regido Autonoma dos Acores e 1 na Regido Auténoma da
Madeira. Em relacdo ao niumero de camas destinadas aos doentes paliativos, o
Secretario de Estado da Saude portugués, o Dr. Fernando Leal da Costa, em
declaracdes recentes (janeiro de 2015) referiu que o numero de camas iria
duplicar, perfazendo um total de 350 camas. Em 2014, no VII Congresso
Nacional de Cuidados Paliativos, a APCP recordou que entre janeiro de 2011 e
setembro de 2012, apenas 3450 doentes foram referenciados para a RNCCI.
Para além disso, salientou que a lentiddo do tempo de referenciacdo para os
servigos ndo vai de encontro as necessidades dos doentes, sendo que 50%

das pessoas morrem antes de serem referenciadas.®%*

Apesar das metas delineadas, estas estdo longe de serem atingidas, quer no
gue respeita ao internamento de longo tempo, quer no que concerne a
formacdo de Equipas Domiciliarias Comunitérias de Suporte em Cuidados

Paliativos.



Em outubro de 2012, na llha da Madeira, surgiu pela primeira vez o servigco de
Cuidados Paliativos. Foram criadas equipas consultoras intra-hospitalares e
comunitarias, e ainda, uma Unidade de Cuidados Paliativos com internamento,
situada no Hospital Dr. Jodo de Almada. Esta unidade destina-se a doentes
com necessidades complexas, que necessitam de apoio especializado e de
uma maior vigilancia. Em relacdo ao processo de referenciacdo, € o médico
assistente hospitalar ou médico de familia o0s responsaveis pelo
encaminhamento a equipa de Cuidados Paliativos. A observacédo dos doentes
€ realizada de acordo com a sua localizacgéao, intra-hospitalar ou comunidade.

Atualmente, este servico sO esta a receber doentes paliativos com patologia
oncolégica porque encontra-se numa primeira fase do seu funcionamento. No
entanto, a admissdo de doentes com patologia ndo oncologica, esta prevista

para uma segunda fase, agendada para o 3.° e 4.° ano de atividade.






3 Doentes paliativos e fases da prestacdo de cuidados

Os Cuidados Paliativos prestados e o tipo de recursos mobilizados para a sua
realizacdo, variam de acordo com a fase da doenca. Mueller-Busch, médico
belga, conceptualizou quatro fases da prestacao dos cuidados, segundo a fase
clinica paliativa em que o doente se encontra, possibilitando a mobilizagéo de
recursos técnicos de forma mais eficaz. Os doentes paliativos podem

encontrar-se nas fases reabilitativa, pré-terminal, terminal ou final.*?

A fase Reabilitativa é caraterizada pela doenca com prognéstico de vida de
anos a meses, cujo objetivo dos tratamentos € restaurar a autonomia e
controlar os sintomas do doente, podendo este ser submetido a tratamentos
“agressivos”. Como exemplo, refiro a esclerose lateral amiotrofica (ELA), que é

paliativa desde o diagnostico e que apresenta uma sobrevida média de 4 anos.

A fase Pré-terminal carateriza-se por possuir um prognostico de vida de meses
a semanas, a mobilidade do doente é limitada e os cuidados prestados tém

como principio o apoio social.

A fase Terminal tem uma duracdo estimada de semanas a dias, o doente
apresenta uma mobilidade muito reduzida, passado a maior parte do tempo na
cama. Em relacao a prestacéo dos cuidados, o foco € o conforto. Os principios
baseiam-se na gestao realista das expectativas do doente e da familia, e ainda,

na reducao do impacto da doenca.

A fase Final é definida por uma duracdo de tempo de dias a horas, quanto a
mobilidade, o doente encontra-se essencialmente na cama, sendo o objetivo
dos cuidados o conforto. O principio da prestacdo de cuidados sdo a aceitacao,

a valorizacao e o alivio dos sintomas.
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4 Modelos de prestacao de cuidados

A Organizacdo Mundial de Saude define os Cuidados Paliativos, como uma
abordagem de cuidados que tem como principal objetivo melhorar a qualidade
de vida dos doentes com doenca incuravel com um progndéstico de vida muito

limitado.

Esta definicao de cuidados veio “balangar” os modelos até entéo utilizados na

prestacédo de cuidados aos doentes na fase final da vida.

O modelo de atuacdo mais pessimista € o0 da obstinacdo terapéutica,

caraterizado por apoiar a realizacdo de todos os meios complementares de

diagndstico e tratamento, até ao Gltimo momento de vida.

Existe 0 modelo do abandono, muito presente nos hospitais de agudos. Apés

um periodo em que o doente foi submetido a realizacdo de meios
complementares de diagnostico e de terapéuticas agressivas, chega a uma
altura em que se considera “que ndo ha nada a fazer”, desinvestindo-se do
doente e abandonando-o nos servicos de internamento desadequados,
nomeadamente os cuidados intensivos. E frequente observar a submissdo
destes doentes a exames complementares de diagnostico e a terapéuticas
farmacoldgicas de rotina, desproporcionados as suas necessidades e

efetuadas sem objetivos que visem melhorar a qualidade de vida do doente.

O modelo separado € o oposto do modelo Integrado. O primeiro modelo

carateriza-se pela prestacdo separada dos cuidados curativos e paliativos,
existindo fases proprias e separadas para cada um deles, ou seja, um exclui o
outro. O modelo integrado visa a prestacdo concomitante de ambos os tipos de
cuidados. O curar e o paliar podem andar juntos, interagir com diferentes
intensidades, de acordo com a fase da doenca.

O modelo corporativo sera o que interfere nas crises, tem por base os

principios dos Cuidados Paliativos, promove uma colaboracdo entre o0s

cuidados curativos e paliativos desde o diagndstico da doenca.****

13






5 Prevaléncia dos doentes com necessidades paliativas

Na literatura cientifica a definicdo de necessidade é variavel, sendo geralmente
definida por uma acéo ou recurso necessario ou desejado para atingir um bem-
estar 6timo. Alguns autores defendem a quase impossibilidade em definir
necessidade. Por outro lado uma necessidade pode ser percebida como tal se
para a pessoa um determinado sintoma ou problema é percebido como sendo
fator de stress. A necessidade sentida é aquela que a pessoa expressa como
sendo o problema ou o sintoma com o qual necessita de ajuda. Uma
necessidade ndo suprida é aquela a qual falta um nivel de suporte suficiente
para que o individuo a perceba como suficiente para atingir um bem-estar
otimo. A satisfacdo de determinadas necessidades € indispensavel a

sobrevivéncia, ao crescimento, ao desenvolvimento e ao bem-estar humano.

A sofisticacdo dos meios auxiliares de diagndstico e o avango crescente nas
terapéuticas médicas tem contribuido para o aumento da esperanca média de
vida. A acompanhar a maior longevidade da populacédo, encontra-se 0 aumento

da prevaléncia de doentes com patologias em fase paliativa.

Nas ultimas décadas, o envelhecimento da populacdo portuguesa atingiu niveis
nunca antes verificados. Atualmente € um dos mais destacados a nivel
mundial. De acordo com os Ultimos indicadores, o numero de idosos ja
ultrapassa o nuamero de jovens no nosso pais, sendo o indice de
envelhecimento de 127,8 nos censos de 2011 (INE). Esta € uma tendéncia que
tende a agravar-se a medida do aumento da esperanca meédia de vida
(Portugal ocupa o 14.° e o 23.° lugares a nivel mundial, em mulheres e
homens, respetivamente) e da importante diminuicdo da taxa de natalidade.
Com apenas 1,3 filhos por mulher em idade fértil, o ultimo relatorio das Nagcdes
Unidas coloca Portugal no 2.° lugar no topo dos paises com menor taxa de

fecundidade a nivel mundial.*®
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Mais de 75% da populacdo dos paises desenvolvidos irA morrer de uma ou
mais condicdes cronicas. A prevaléncia dos doentes com doenca crénica com
necessidades paliativas foi determinada num estudo recente e demostrou ser
de 1,33% na populagao total e de 7% na populagédo idosa (idade = a 65 anos),
com um ratio de cancro/ndo cancro de 1:8-10. Estimou-se que a cada ano mais
de 20 milhdes de doentes precisam de Cuidados Paliativos no final de vida,

sendo 6% criancas.*® '

Num estudo efetuado com o instrumento da NECPAL CCOMS-ICO, a
prevaléncia dos doentes com necessidades paliativas foi de 1,4% na populacéo

geral, de 26-40% nos hospitais de agudos e de 60 a 70% nos lares de terceira
idade.™®

O numero de pessoas sobe para 40 milhdes se todos pudessem beneficiar
deste tipo de cuidados numa fase precoce da doenca. S6 uma em dez pessoas
gue precisam de Cuidados Paliativos os recebe. Esta informacéo foi referida
pela primeira vez no "Global atlas of palliative care at the end of life" (2014),
publicado em conjunto pela OMS e pelo Worldwide Palliative Care Alliance
(WPCA).*
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6 Identificacao dos doentes com necessidades paliativas

Apesar da morte ser um acontecimento inevitavel e universal, € geralmente
vivido pela nossa sociedade, como um evento temido, assustador e causador
de grande sofrimento. A morte é usualmente precedida por um periodo de
doenca progressiva, caraterizada por um declinio fisico e nutricional, alteracdes
emocionais, agudizagbes com consequente acréscimo das necessidades,

tomada de decisdes éticas e uso frequente de recursos.

Em geral, as pessoas que enfrentam a morte querem que 0S seus sintomas
sejam bem controlados e desejam mais tempo para se prepararem e suas
familias para o final de vida. As discussfes iniciais sobre o progndstico sao
importantes para os doentes determinarem o0s objetivos dos cuidados,
permitindo melhorar a qualidade da vida e da morte. A relutdncia dos médicos
para discutir o prognéstico e sua imprecisdo quando o fazem, levaram a
necessidade de realizar abordagens sistematicas de triagem para doentes com
uma expectativa de vida curta. Quanto mais precocemente estes doentes
forem identificados, mas cedo se inica uma abordagem sistematica que vise a
identificacdo, avaliacdo e orientacdo adequada das suas necessidades. Por
outro lado, estes instrumentos permitem aos profissionais de saude adquirir
uma atitude mais consistente e segura relativamente a discussao sobre os

assuntos inerentes a doenca incuravel e ao final de vida. 2% %% 2% 23. 24

O limiar para a identificacdo dos doentes com necessidades paliativas é ainda
um desafio e, ndo esta claramente definido. A decisdo de continuar ou n&o o
tratamento curativo é fortemente influenciada pelo prognostico de vida do
doente. O inicio dos Cuidados Paliativos é um ponto fundamental para
melhorar a qualidade de vida, especialmente dos doentes que estdo a receber
tratamentos inutiimente agressivos ou até mesmo prejudicais para o seu

estado. 2> 20

17



O Gold Standards Framework e a sua ferramenta de orientacdo progndstica
(P1G), foi concebida e desenvolvida no Reino Unido e, inspiraram ferramentas
semelhantes em outros locais, como a Supportive and Palliative Care Indicators
Toll (SPICT), criada em 2010 num projeto entre a NHS Lothian e a
Universidade de Edinburgh e, ainda o instrumento NECPAL que foi adaptado e

validado para a populacdo espanhola.

Os instrumentos GSF-PIG, SPICT e NECPAL combinam a percecao dos
diferentes profissionais de saude (a questdo surpresa -- “Ficaria surpreendido
se 0 doente falecesse no proximo ano?”) com os desejos e preferéncias dos
doentes em relacdo as limitacbes dos tratamentos curativos e a integracdo de

medidas paliativas.?’

O Gold Standards Framework Prognostic Indicator Guidance (GSF-PIG), é
atualmente uma ferramenta muito utilizada no Reino Unido. No estudo de
Callaghan et al (2014), a sensibilidade e especificidade do Gold Standards
Framework Prognostic Indicator a um ano foi de 62,9% e 91,9%,
respetivamente. Este instrumento utiliza a pergunta surpresa como trigger para
a identificacdo dos doentes com necessidades paliativas. Se a resposta fosse
nao, entdo o doente era identificado como tendo necessidades paliativas e
deveria ser implementado o Gold Standards Framework. Inicialmente foi
desenvolvida para a identificagcdo dos doentes no ambulatério, mas atualmente
€ largamente utilizada nos hospitais de agudos. Recentemente, este
instrumento evoluiu e atualmente possui trés triggers: (1) Pergunta surpresa;
(2) parametros clinicos indicadores de declinio (diminuicdo da performance
funcional, declinio nutricional; disfagia, Ulceras depresséo); (3) presenca de
indicadores clinicos que indiquem doenca avancada (DPOC; Insuficiéncia

cardiaca; insuficiéncia renal).?’
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Ap6s a implementacdo do instrumento da NECPAL, verificou-se uma
efetividade na identificacdo dos doentes com necessidades paliativas, em
especial nas patologias ndo neoplasicas e também, uma melhoria na qualidade
dos cuidados de saude prestados. Este instrumento tem sido Util devido a sua
simplicidade, aplicabilidade e disponibilidade em todos os locais. Apresenta

uma alta sensibilidade mas baixa especificidade.?

Os instrumentos de identificagdo dos doentes com necessidades paliativas
devem ser interpretados individualmente, servindo de alerta para o0s
profissionais de saude da necessidade de cuidados acrescidos. O instrumento
pode associar-se a outros instrumentos de identificacdo. O seu uso pode levar
a um maior foco num bom controlo dos sintomas, em discussdes sobre
prognostico e metas de atendimento e documentacao sobre os desejos futuros,
nomeadamente a realizacdo da Testamento Vital, disponivel em Portugal
desde 2012 (Lei 25/2012 de 16 de julho).?

O testamento vital expressa a vontade do doente sobre cuidados de salude a
receber antes de perder as suas faculdades mentais ou ficar inconsciente e
ficara inscrito num registo nacional, depois de a sua assinatura ser reconhecida
por autoridades oficiais. A lei prevé que possa ficar escrito o desejo de “nao ser
submetido a tratamento de suporte artificial das funcdes vitais, ndo ser
submetido a tratamento futil, inatil e desproporcionado, inclusiva as medidas de
suporte basico de vida, e de alimentacdo e de hidratacdo que visem apenas
retardar o processo natural de morte”. Pode também ficar expressa a vontade
em nado ser submetido a tratamentos em fase experimental ou receber
cuidados paliativos. As diretivas antecipadas de vontade terdo uma validade de
cinco anos, que € renovavel através de uma confirmacdo por parte do
subscritor. O doente também podera optar por indicar apenas um procurador
de cuidados de salde, que serd soberano nas indicagfes a dar aos médicos

sobre os tratamentos a administrar e que pode ndo ser um familiar.
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A Lei n.° 25/2012 de 16 de julho estabelece o regime das diretivas antecipadas
de vontade e cria 0 Registo Nacional do Testamento Vital (RENTEV). “O
RENTEV tem como finalidade rececionar, registar, organizar e manter
atualizada, quanto aos cidadaos nacionais, estrangeiros e apatridas residentes
em Portugal, a informacgao e documentacgéao relativas ao documento de diretivas

antecipadas de vontade e & procuracéo de cuidados de satde”.?**

A nao identificagdo dos doentes com necessidades paliativas no tempo correto
€ 0 motivo principal para uma inadequacao de cuidados prestados nesta fase
da vida e da doenca, com consequéncias importantes para a qualidade de vida
do doente e familia/cuidador. Dai a importancia da utilizagdo dos instrumentos

de identificagdo destes doentes.

Em sintese, a identificacdo dos doentes com necessidades paliativas é ainda
um desafio, mas a utilizagdo dos instrumentos de rastreio para a sua
identificacdo permite uma maior e melhor identificacdo destes doentes. Assim,
os cuidados prestados serdo focados no bom controlo dos sintomas, nas
discussBes sobre o progndstico e objetivos dos cuidados, assim como na
realizacdo de documentacdo que vise o cumprimento dos desejos do doente
(Testamento Vital). Estes instrumentos deverdo estar validados para o local

onde serédo implementados.
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7 Cuidados Paliativos num hospital de agudos

Cerca de 25% das camas dos hospitais de agudos sdo ocupadas por doentes
com necessidades paliativas. Foi estimado que pelo menos 40% deste grupo
ndo apresenta necessidades médicas que justifiguem o internamento. A
identificacdo precoce destes doentes levaria a uma redugdo dos internamentos
nos hospitais de agudos e melhoraria a acessibilidade ao servigco de Cuidados
Paliativos. Esta “sinalizagao” € um importante trigger para iniciar a prestacao de
Cuidados Paliativos nos servi¢os de internamento dos hospitais de agudos. Os
“6 passos para os Cuidados Paliativos” constitui uma boa ferramenta para o
inicio deste tipo de cuidados: (1) Identificagdo multidimensional das
necessidades, (2) Aplicar o Modelo de Cuidados mais apropriado, (3)
Desenvolver um plano terapéutico multidimensional e sistematico, (4) Identificar
valores e preferéncias dos doentes, (5) Envolver no plano de cuidados a familia
e 0 cuidador principal e (6) Avaliacdo do caso clinico, follow-up, cuidados

continuos e de emergéncia e desenvolver um modelo cuidados integrado.®

Os Cuidados Paliativos em hospitais de agudos sdo prestados normalmente
por uma equipa intrahospitalar de aconselhamento e suporte aos servigos, ao
doente e familia. Esta equipa articula-se com os servi¢cos intrahospitalares e da
comunidade, melhorando a qualidade dos cuidados, reduzindo a probabilidade
dos doentes morrerem nos servigos, com também consequente diminuicdo dos
custos em saude. Permitem conhecer a vontade dos doentes e assim, realizar

um plano estratégico que visa cumprir 0s objetivos e desejos do doente.

As equipas de Cuidados Paliativos intrahospitalares sdo fundamentais, ndo s6
pelos beneficios descritos anteriormente, mas também pela elevada

prevaléncia destes doentes nos servigos de internamento.
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O estudo Escocés recente por Clark et al (2014), sugere que um grande
namero dos doentes internados num hospital de agudos se encontra no seu
ultimo ano de vida, tendo identificado 28,8% de uma coorte de 10.743 doentes.
Destes, um ter¢co morreu durante o seu internamento. A utilizacio elevada dos
servigos hospitalares na fase de final de vida, a mudanca frequente do estadio
da doenca verificada muitas vezes no internamento hospitalar, podera sugerir
gue os meédicos hospitalares precisam de discutir o progndstico, opcdes futuras
de atendimento e encaminhamento para servico de Cuidados Paliativos de

muitos doentes internados. 3233343536

Ha evidéncia cientifica sdlida que demonstra que as necessidades deste grupo
nao sao adequadamente abordadas e que a referenciacdo para o servigo de

Cuidados Paliativos ocorre tipicamente tarde. "2

Num estudo realizado por Gardiner et al., em 2013, 30% dos doentes
internados auto identificou-se como tendo necessidades paliativas, contra os
15,5% dos doentes identificados pelos médicos e de 17,4% pela equipa de
enfermagem. No mesmo estudo, o instrumento GSF-PIG identificou 36% dos
doentes com necessidades paliativas, sugerindo que a GSF-PIG pode ser mais

precisa do que as estimativas dos profissionais de satde. 3940414243

Tem-se verificado resultados insatisfatérios devido a um prognostico de tempo
de vida maior, 0 que atrasa o encaminhamento dos doentes para um programa
de Cuidados Paliativos. Este é o principal motivo pelo qual os objetivos dos
Cuidados Paliativos ndo sdo alcancados. Alguns estudos demonstraram que
um acesso precoce aos servicos dos Cuidados Paliativos resultava numa

melhoria dos cuidados de satde e numa reducédo dos custos.**4>4647:48
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8 Prestacdo dos cuidados de saude em fim de vida

Apesar de metade da populacdo portuguesa preferir morrer em casa, a
proporcao de mortes hospitalares aumentou de 54,2% em 2000 para 61,4% em
2008 e para dois tercos em 2010. Dos 1 286 residentes em Portugal que
participaram no inquérito PRISMA, 51,2% referiram preferir morrer em casa,
35,7% escolheram uma unidade de Cuidados Paliativos, 8,9% o hospital e

2.2% lar ou residéncia. 4%

A morte é inevitavel, mas a discussdo sobre a doenca incuravel e o final de
vida é frequentemente inconsistente. Existem diversos guias prestadores de
cuidados em fase final de vida que visam este dialogo, que auxiliam a tomada
de decisbes e que abordam as necessidades multidimensionais dos doentes
nesta fase da sua vida. Os mais conhecidos séo o Liverpool Care Pathway, o
Gold Standards Framework, a Amber Care Bundle e a All Wales Integrated

Care Priorities for the Last Days of Life.*°

O Liverpool Care Pathway € uma de uma série de abordagens de cuidados no
final de vida, constituida por intervencdes complexas e multidimensionais. Foi
desenvolvido em 1990, tendo resultado de um trabalho de colaboracao entre a
Royal Liverpool University Hospital e Marie Curie Palliative Care Institute. O
seu principal objetivo foi assegurar o direito a cuidados adequados na fase final
da vida a todos os doentes. O objetivo principal foi transferir o modelo de
cuidados prestados nos Hospices para outros locais de salude, nomeadamente
hospitais de agudos. E um guia orientador na prestacdo de cuidados em final
de vida, para os doentes com prognostico de vida de 15 ou menos dias. Todos
0s cuidados estdo direcionados para o conforto, dignidade do doente,
comunicacao e apoio aos familiares e/ou cuidadores. Tem em consideracéo as
necessidades fisicas, psicoldgicas, sociais e espirituais do doente e dos seus
familiares. Tem também como objetivo realizar prevencéo quaternaria. O LCP
inicia-se quando a condicdo do doente se deteriora e, uma equipa
multidisciplinar (no minimo um médico e um enfermeiro) decide se o doente

esta nos ultimos dias ou horas de vida.*!
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Recentemente, o LCP foi alvo de criticas por parte da comunicagéo social e de
outras organizacdes. Por este motivo, o Ministério da Saude do Reino Unido
nomeou uma comissao independente para avaliar o seu uso. Entre fevereiro e
junho de 2013, este painel realizou uma revisdo que demonstrou que a
utilizac&o correta e rigorosa do LCP permite prestar cuidados de saude de boa
gualidade nos ultimos dias ou horas de vida, permitindo uma morte digna e em
paz. Por outro lado, concluiram também, que a sua inadequada utilizacdo pode
constituir uma “desculpa” para a prestagdo de cuidados de saude pobres e
desinvestimento nos doentes. Constataram que n&o existe evidéncia
suficientemente sélida dos beneficios ou dos potenciais efeitos adversos e
também, que ndo ha investigacdo cientifica suficientemente robusta que
compare o LCP, com as outras formas de cuidados em final de vida. Ainda
consideraram que a terminologia Liverpool Care Pathway € subjetiva e
ambigua. Sugeriu substitui-lo pela realizacdo de um Plano de Cuidados em
Final de Vida personalizado, adequado as necessidades individuais do doente
e do sistema de saude local, realizado com base num conhecimento resultante
de uma coligacdo entre profissionais de saude, centros de investigacdo, grupos
de doentes e familiares/cuidadores. A comissao reconhece que o Liverpool
Care Pathway teve uma contribuicdo importante para melhorar a qualidade nos
cuidados prestados aos doentes na fase final da sua vida, no entanto, devido a
sua Iinadequada implantacdo, interpretacdo, utilizacdo e monitorizacao

observada em muitos hospitais, sugeriu a sua descontinuacéo progressiva.>?

Em sintese, o Liverpool Care Pathway parece ndo possuir evidéncia cientifica
suficientemente robusta que apoie ou contra-indique incondicionalmente a sua

aplicacéo.
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9 Niveis de Cuidados Paliativos

Existem quatro niveis de Cuidados Paliativos: acfes paliativas, cuidados
paliativos gerais, cuidados paliativos especializados e centros de exceléncia,

referidos por ordem crescente de diferenciacdo de cuidados.>®

Acdes paliativas sdo cuidados de saude prestados por qualquer profissional de

saude que possua formacao basica em Cuidados Paliativos, em servigos néo
especializados. Sdo cuidados que tém como base os principios dos Cuidados
Paliativos. Tém como objetivo aliviar o sofrimento do doente, respeitando
sempre a sua vontade. S&o constituidos por acdes ndo farmacologicas e
farmacologicas, que visam melhorar o controlo dos sintomas, a comunicacao
com o doente e familia, assim como a articulacdo entre os profissionais de

saude e servicos.

Cuidados Paliativos Gerais séao cuidados prestados por profissionais de saude

gue possuem capacidades e conhecimento especifico em Cuidados Paliativos,

mas ndo fazem desta area a sua atividade profissional principal.

Cuidados Paliativos Especializados sdo cuidados de salde prestados por

profissionais de saude com formacéo especifica e avancada em Cuidados
Paliativos, com atividade profissional exclusiva neste tipo de cuidados e
prestada em servigos especializados. Geralmente cuidam de doentes mais
complexos, sendo necessarias equipas interdisciplinares, cujos elementos

devem possuir formacéo avancada em Cuidados Paliativos.

Centros de Exceléncia prestam Cuidados Paliativos avancados e

especializados, tém como a sua atividade principal, constituido por equipas
multidisciplinares com formacédo especializada e, além disso, promovem

formacao e investigacdo, sendo centros de novas técnicas.
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10 Barreiras em Cuidados Paliativos

A comunicacdo inadequada ou a falta de comunicacdo sobre a doenca
incuravel, a morte e o morrer, constituem uma barreira importante para a
prestacéo de cuidados em fim de vida. A populacao geral e os profissionais de
saude tém dificuldades em falar sobre estes assuntos. A nossa cultura esta
mais inclinada para o curar, para o “fazer tudo” do que para o cuidar, paliar ou

para a qualidade de vida.**

A cultura dos profissionais de salude esta mais direcionada para os cuidados

curativos do que para os paliativos.

A falta de formacdo dos profissionais de salde em Cuidados Paliativos
constitui um outro desafio. No meu ponto de vista, a postura distante e
defensiva que por vezes observamos nestes profissionais, pode estar
relacionada com a falta formacao em Cuidados Paliativos. Seria importante que
0os hospitais disponibilizassem mais tempo para os profissionais de saude
dedicarem a sua formacdo e também, que tornassem a formacao em Cuidados
Paliativos uma disciplina obrigatéria na trajetéria formativa dos seus
profissionais. De acordo com as recomendacdes da European Association for
Palliative Care, todos os profissionais de saude devem ser capazes de prestar
Cuidados Paliativos apropriados e, portanto, precisam de ser treinados para
disponibilizar os mais elevados padrées de cuidados, a fim de responder as
necessidades dos doentes e suas familias. Para a formacdo destes
profissionais € necessario haver no ensino pré e pos graduado disciplinas

especificas em Cuidados Paliativos.>®

Em Portugal, nos hospitais de agudos néo existe uma abordagem sistematica
para a identificacdo dos doentes com necessidades paliativas, através da
utilizacdo de instrumentos de identificacdo, avaliagéo, tratamento e orientacao

destes doentes.
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Em Portugal, verificam-se dificuldades na acessibilidade aos servicos de
Cuidados Paliativos, nomeadamente a um servico que disponha cuidados 24
horas por dia, 7 dias por semana. Na llha da Madeira o servico de Cuidados
Paliativos disponibiliza um contacto telefénico que pode ser utilizado 24h, todos
os dias da semana. No entanto, ao fim de semana e no periodo noturno dos
dias uteis, ndo existe apoio médico, apenas de enfermagem. Ainda em relacéo
a acessibilidade, verifica-se que neste servico nao existe admissdes de

doentes na Unidade de Cuidados Paliativos ao fim de semana.
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Parte Il - Investigacao Realizada

11 Objetivos do Estudo

Este estudo tem como objetivos principais:

e Conhecer o numero de adultos com necessidades paliativas internados
nos hospitais de agudos da llha da Madeira;

e Determinar o conhecimento e utilizacdo do Liverpool Care Pathway,
como guia orientador na prestacdo de cuidados aos doentes com um
prognostico de vida estimado de 15 ou menos dias.

Objetivos secundarios:

e |dentificar a idade média dos doentes com necessidades paliativas;

e Quantificar os doentes com necessidades paliativas idosos e muito
idosos;

e Subdividir os doentes com necessidades paliativas por patologia
oncolodgica e ndo oncoldgica;

e Subdividir as patologias dos doentes oncoldgicos e ndo oncologicos por
sistema organico;

e Conhecer a severidade dos doentes com necessidades paliativas;

e Determinar o numero de doentes com necessidades paliativas
referenciados para o servico de Cuidados Paliativos e identificar os
doentes que estédo a receber apoio deste servico;

e Conhecer os motivos para a néo referenciagdo dos doentes com
necessidades paliativas para o servico de Cuidados Paliativos;

e Determinar o tempo médio do internamento dos doentes com
necessidades paliativas;

e Conhecer a prevaléncia dos doentes com necessidades paliativas por
servi¢co de internamento;

e Conhecer a taxa de ocupacdo dos servicos de internamento pelos

doentes com necessidades paliativas;
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Determinar o numero de profissionais que conhecem o Liverpool Care
Pathway e conhecer os motivos para a sua néao utilizacao;
Determinar o numero de profissionais de salude que conhecem o servico

de Cuidados Paliativos da llha da Madeira.
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12 Metodologia

12.1 Desenho do Estudo
E um estudo descritivo, transversal e observacional, realizado nos servicos de
internamento dos hospitais de agudos da llha da Madeira. Este estudo

enguadra-se no paradigma quantitativo.
Foi realizado no periodo de 28 de maio a 6 de junho de 2013.

Na primeira fase foi efetuado o desenho do projeto, discusséo e alteracdo do
mesmo, para aprovacdo pelo Conselho Cientifico da Universidade Catolica
Portuguesa de Lisboa, o qual foi aprovado a 12 de marco de 2013. O Instituto
de Ciéncias da Saude da Universidade Catdélica Portuguesa de Lisboa enviou a
instituicdo o pedido de autorizagéo para a colheita dos dados, sendo positivo

apos parecer da comissao de ética e dos servigos de internamento.

Iniciou-se a fase de preparacdo para a colheita de dados, realizou-se um
cronograma que foi enviado aos diretores dos servicos de internamento
envolvidos no estudo. Neste documento acrescentou-se a informagao que
todos os diretores dos servicos seriam contactados telefonicamente no dia
anterior a colheita e também, nos casos de eventuais alteracdes nas datas
previstas. (Anexo 1) Ainda na fase de preparacao, foi realizada uma reunido
com o outro elemento colaborador, com o objetivo de homogeneizar o
procedimento da colheita de dados, nomeadamente a chegada ao servi¢o
(nome dos profissionais de salde que estariam a nossa espera, onde 0S
encontrar e hora da colheita) e a utilizagdo do instrumento de colheita (treino

individual e conjunto do instrumento; esclarecimento de duvidas).
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12.2 Populacao e Amostra

A populacdo sdo os doentes adultos (idade > a 18 anos) internados nos
hospitais de agudos da Ilha da Madeira. Foram excluidos do estudo os doentes
internados nos servicos de Cuidados Paliativos, Obstetricia, Pediatria,

Psiquiatria e Servico de Urgéncia.

Neste caso, ndo foi usado método de amostragem para a populacdo de
doentes internados, uma vez que a amostra foi igual a populacdo do estudo.
Todos os doentes internados no periodo de 28 de maio a 6 de junho de 2013

foram avaliados.

No que respeita aos profissionais de saude, 0 método de amostragem utilizado
foi do tipo ndo probabilistico por conveniéncia. Utilizou-se os profissionais de

saude que melhor convinham ao estudo e que estariam mais disponiveis.
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12.3 Instrumento da Colheita de Dados
A identificagdo dos doentes com necessidades paliativas foi realizada com
base no instrumento Prognostic Indicator Guidance do Gold Standards

Framework. (Anexo 2)

O Prognostic Indicator Guidance (PIG) da Gold Standards Framework (GSF) foi
desenvolvido em 2003, no Reino Unido, pelo Dr. Keri Thomas, com o apoio do
National Health Service for Scotland (NHS). E um instrumento de rastreio para
a identificacdo dos doentes com necessidades paliativas, cujo principal objetivo
€ melhorar a qualidade de vida dos doentes e familia. Inicialmente foi criado
para ser aplicado nos Cuidados de Saude Priméarios, mas em 2004 foi
adaptado para outras instituicbes de saude, nomeadamente hospitais de
agudos. A sensibilidade e especificidade do Prognostic Indicator Guidance
(PIG) da Gold Standards Framework foi de 62,6% e de 91,9% respetivamente,

com um valor preditivo positivo de 67,7% e preditivo negativo de 90%.>°

A melhoria da qualidade dos cuidados prestados no ultimo ano de vida é
realizada com uma identificacdo precoce, uma avaliagdo adequada e com a
criacdo de um plano de cuidados ajustado ao doente e a familia. E um
instrumento de avaliagdo quantitativa e qualitativa, multifatorial e nao
dicotomico, que combina a avaliacdo subjetiva da percecdo (questao surpresa)
com as necessidades dos doentes, parametros de severidade e progressado da
doenca, sindromes geriatricos, fatores emocionais, comorbilidades e uso dos

recursos.

A questdo surpresa é um critério clinico intuitivo, realizada por um profissional

de saude e é utilizado como elemento identificador

N&o é um instrumento de progndstico, ndo indica a necessidade de equipas

especificas nem contraindica tratamentos concomitantes.
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12.4 Procedimento para a Colheita de Dados

A colheita de dados foi efetuada com recurso ao preenchimento de um
formulario apresentado aos médicos responsaveis dos doentes e ao
enfermeiro-chefe do servico. Nenhum doente foi alvo de qualquer contacto ou
pedido de entrevista ou preenchimento de formulario. Os dados foram obtidos
por intermédio dos profissionais de saude e consulta do processo clinico

informatico do doente.

A lista dos doentes internados e a respetiva informacao clinica era colhida no
dia anterior ao preenchimento do formulario, mas atualizada no “dia oficial” da

colheita.

No dia da colheita dos dados, dirigimo-nos aos médicos e ao enfermeiro-chefe
do servico, com 0s quais tinhamos previamente combinado. A colheita de

dados foi efetuada num gabinete.

12.5 Processamento dos dados
.Os dados serao estatisticamente tratados no software de analise estatistica
SPSS 19 (Statistical Pakage for the Social Science versao 19).
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12.6 Consideracdes Eticas

O projeto foi aprovado pelo Conselho Cientifico da Universidade Catolica
Portuguesa de Lisboa no dia 12 de margo de 2013. O Instituto de Ciéncias da
Saude da Universidade Catdlica Portuguesa de Lisboa enviou a instituicdo
hospitalar o pedido de autorizacdo para a colheita dos dados, sendo positivo
apos parecer da comissao de ética e dos servicos de internamento dos

hospitais.

Previamente ao parecer da Comissdo de Etica, fui convocada para uma
reunido com o presidente desta Comissdo e com a diretora do servigo de
Cuidados Paliativos, para esclarecimento do projeto. Para além do
esclarecimento de duvidas, reforcei a pertinéncia deste estudo e o facto de

nenhum doente ser alvo de qualquer contacto.

No que diz respeito ao anonimato dos doentes, foram tomadas medidas para
minimizar a sua identificacdo. No formulario os doentes foram identificados
pelas iniciais do nome e pelo numero da cama, ndo sendo registado outro dado
de identificacdo pessoal. Quanto ao registo informatico, ndo foi introduzido
nenhum dado de identificacdo pessoal (home, nem as iniciais dos homes; data
de nascimento; género; nimero do processo hospitalar; nUmero de utente ou

de outro sistema de saude).

Nenhum doente foi alvo de qualquer contacto.

35






Resultados

Neste capitulo sera efetuado a andlise descritiva dos dados recolhidos com o
instrumento que se encontra no Anexo 2. Os dados serdo estatisticamente
tratados no software de andlise estatistica SPSS 19 (Statistical Pakage for the

Social Science versao 19).

13 Identificacdo dos doentes com necessidades paliativas

13.1 Prevaléncia dos doentes com necessidades paliativas
Neste estudo foram avaliados 385 doentes internados, tendo-se identificado

129 (33,5%) doentes com necessidades paliativas.

13.1.1 Idade
No que respeita ao indicador idade, verifica-se que os doentes apresentam
idades entre os 32 e 0s 97 anos, sendo a média de 73,1, a mediana de 75 e 0

desvio padréao de 13,4 anos. (Tabela 1)

Tabela 1. Estatistica descritiva da idade dos doentes com necessidades paliativas, em anos

. " Idade dos doentes
Estatistica descritiva

(anos)
Média 73
Mediana 75
Desvio padrédo 13
Minimo 32
Maximo 97
Intervalo interquartil 32
Quartil 1 50
Quartil 3 82
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Ainda em relacdo ao indicador idade, verificou-se que 75,2% (n:97) dos
doentes com necessidades paliativas sao idosos (doentes com idade = a 65
anos). A Organizacdo Mundial de Saude considera os “muito idosos”, todas as
pessoas que apresentam idade igual ou superior a 80 anos. Considerando esta
definicdo, identificou-se como sendo “muito idosos”, 36% (n:46) dos doentes

com necessidades paliativas. (Tabela 2)

Tabela 2. Doentes com necessidades paliativas idosos e "muito idosos", em nimero (N.°) e

percentagem (%)

Doentes com necessidades paliativas N.° %
Idosos (= a 65 anos) 97 75,2
Muito idosos (= 80 anos) 46 36

13.1.2 Progndstico de vida

No que diz respeito ao tempo estimado de vida, verificou-se que 46 (35,7%)
doentes paliativos tinham um progndstico de 15 ou menos dias, 42 (32,6%)
doentes com um tempo estimado de 1 més, 27 (20,9%) com 6 meses e 14

(10,8%) doentes com prognostico de 1 ano. (Grafico 1)
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Graéfico 1. Prognéstico de vida dos doentes com necessidades paliativas,

em namero (N.°)
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13.1.3 Doentes por patologia Oncoldgica e Nao Oncoldgica

Com base no indicador “doenca principal” (doenca que maioritariamente
influencia o estado atual do doente), verificou-se que 70% (n:90) dos doentes
com necessidades paliativas apresentam doenca ndo oncolégica e 30% (n:39)

doenca oncoldgica. (Gréfico 2)

30%

Doencga Oncoldgica

Doenca nao Oncoldgica

70%

Grafico 2. Doentes com necessidades paliativas por doenca Oncolégica vs Nao Oncolégica, em

percentagem (%)
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13.1.4 Doentes com doenca Oncoldgica, por sistema organico

Averiguando os doentes com necessidades paliativas com doenca
oncoldgica, verifica-se que as neoplasias prevalentes pertencem ao sistema
digestivo e respiratorio, com 16 (41%) e 9 (23,1%) doentes, respetivamente.
Por ordem decrescente, as patologias hematoldogicas oncolégicas
encontram-se em terceiro lugar com 5 (12,8%) doentes, as musculo-
esqueléticas, sistemas reprodutor feminino, reprodutor masculino e urinario
com dois (5,1%) doentes cada. Foi identificado um (2,7%) doente com uma

neoplasia do sistema neurolégico. (Gréafico 3)

Digestivo ‘ 16
Respiratério 9
. Neurolégico
Hematoldgico 5 m Urinario
Musculo-esqueletico 2 Reprodutor masculino
. Reprodutor feminino
Reprodutor feminino 2 Musculo-esqueletico
] = Hematoldgico
Reprodutor masculino 2
i Respiratorio
Urinario Il 2 Digestivo
Neuroldégico 1
0 5 10 15 20

N.°

Gréfico 3. Prevaléncia dos doentes com necessidades paliativas com doenga “Oncoldgica”, por

sistema orgéanico, em niimero (N.°)
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13.1.5 Doentes com doenca Nao Oncoldgica, por sistema organico
Avaliando a prevaléncia dos doentes com necessidades paliativas com
patologia ndo oncoldgica por sistema organico, verifica-se uma prevaléncia das
patologias respiratérias e cardiovasculares, com 29 (32,2%) e 21 (23,3%)
doentes, respetivamente. Em seguida, por ordem decrescente, encontram-se
as doencas do sistema urinario com 13 (14,4%) doentes e do sistema musculo-
esquelético com 12 (13,3%) doentes. Foram identificados nos sistemas
neuroldgico, digestivo e hematoldgico, 7 (7,8%), 3 (3,3%) e 2 (2,2%) doentes,
respetivamente. Com igual nimero de doentes, encontram-se as doengas da
pele, endocrinoldgicas e infeciosas, cada um com um (1,1%) doente. (Gréfico
4)

Respiratério 29
Cardiovascular 21
Pele
Urinério 13 Endécrino
Musculo esquelético 12 Doencas infeciosas
] Hematoldgico
Neurologico 7
A Digestivo
Digestivo 3 Neurologico
Hematolégico 2 Musculo esquelético
. , 1 B Urinario
Doengas infeciosas 1 .
A ® Cardiovascular
Endécrino |1 1 Respiratorio
Pele 1
0 10 20 30 40
N.°

Gréfico 4. Prevaléncia dos doentes com necessidades paliativas, com doen¢a ndo oncoldgica

por sistema organico, em namero (N.°)
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13.1.6 Severidade do estado dos doentes com necessidades paliativas
A severidade do estado global dos doentes foi avaliada com base no niamero

de comorbilidades apresentada por cada doente.

Avaliando este indicador, verifica-se que a maioria dos doentes apresenta trés
e quatro comorbilidades, tendo-se identificado 43 (33%) e 40 (31%) doentes,
respetivamente. Com uma comorbilidade, identificou-se 11 (9%) doentes, com
2 comorbilidades 17 (13%) doentes e com 5 comorbilidades 18 (14%) doentes.
(Gréfico 5)

1 comorbilidades 11
2 comorbilidades 17
3 comorbilidades 43
N.° de doentes com
1 necessidades paliativas por
. n.° de comorbilidades
4 comorbilidades 40
5 comorbilidades 18

Gréfico 5. Prevaléncia dos doentes com necessidades paliativas por nimero de

comorbilidades, em nimero (N.°)
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13.2 Referenciagéo dos doentes com necessidades paliativas

13.2.1 Prevaléncia dos doentes referenciados para o servico de Cuidados
Paliativos

No que diz respeito a referenciacdo dos doentes com necessidades paliativas

para o servico de Cuidados Paliativos, verifica-se que 94% (n:121) dos doentes

nao se encontram referenciados. (Grafico 6)

6%

Referenciados
Nao referenciados

94%

Grafico 6. Prevaléncia de doentes com necessidades paliativas referenciados para o servigo de

Cuidados Paliativos, em percentagem (%)

Respondendo ao indicador do apoio dos doentes pelo servico de Cuidados
Paliativos, verifica-se que 5 dos 8 doentes referenciados encontram-se sob o

apoio deste servico.
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13.2.2 Motivos da nao referenciacao

Foi pedido aos profissionais de salude que referissem até 5 motivos para a ndo
referenciacdo dos doentes com necessidades paliativas, por ordem
decrescente de importancia. De acordo com esta informagao, foi referido mais
vezes como 1.2 prioridade “Ainda esta a fazer tratamento ativo” (n:191; 88%),
em 2.2 prioridade “Ainda nao esta a morrer” (n:79; 40%), em 3.2 prioridade
“Ainda podemos fazer alguma coisa do ponto de vista curativo” (n:59; 50%), em
4.2 prioridade “Doente controlado a nivel sintomatico” (n:10; 48%) e em 5.2
prioridade “Os Cuidados Paliativos ndo seriam uma mais-valia para este
doente” (n:1; 33%). (Tabela 3)

O numero total de motivos referidos em 1.° lugar foi de 217, em 2.°, 3% e 4.°

lugar foi de 199,118 e 21 motivos, respetivamente.

Tabela 3. Motivo da nao referenciacéo para o servico de Cuidados Paliativos, por ordem de

importancia, em nimero (N.°) e percentagem (%)

Motivos de néo referenciacdo por ordem de importéncia

Prioridades Motivo N.° %
1.2 prioridade “Ainda esta a fazer tratamento ativo” 191 88
2.2 prioridade “Ainda nao esta a morrer” 79 40

o “Ainda podemos fazer alguma coisa do ponto de
3.2 prioridade ] 59 50
vista curativo”

4.2 prioridade  “Doente controlado a nivel sintomatico” 10 48

£ 2 prioridad “Os cuidados paliativos ndo seriam uma mais-valia 1 33
.2 prioridade
para este doente”
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Verificou-se que nenhum profissional de saude referiu 0os seguintes motivos: “O

doente ndo pode/ndo deve saber que tem uma doencga terminal”’, “Doente em

fase agonica” ou “O doente ou a familia ndo aceitam”.

Ainda em relacdo aos motivos para a nao referenciacdo dos doentes com
necessidades paliativas, do total de 559 motivos referidos, verificou-se que os
motivos prevalentes foram: “Ainda esta a fazer tratamento ativo” (n:206;
36,8%), “Ainda podemos fazer alguma coisa do ponto de vista curativo” (n:123;
22%), “Ainda nao esta a morrer” (n:88; 15,7%), “Doente controlado a nivel
sintomatico (n:53; 9,5%)“, “Aqui ja se prestam Cuidados Paliativos® (n: 16; 2,3
%), "Os Cuidados Paliativos ndo seriam uma mais-valia para este doente" e
"N&o existe resposta na Rede em termos de recursos" cada um referido 14
(2,5%) vezes. (Tabela 4)
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Tabela 4. Motivos da nao referenciacdo dos doentes para o servico de Cuidados Paliativos, em

namero (N.°) e percentagem (%)

Motivo para a ndo referenciagcéo

N.° %
"Ainda esta a fazer tratamento ativo" 206 36,8
"Ainda podemos fazer alguma coisa do ponto de vista curativo" 123 22
"Ainda ndo esta a morrer" 88 15,7
"Doente controlado a nivel sintomatico” 53 9,5
"Agqui j& se prestam Cuidados Paliativos" 16 23
"Os Cuidados Paliativos ndo seriam uma mais-valia para este doente" 14 2,5
"N&o existe resposta na Rede em termos de recursos” 14 25
"N&o sei quando referenciar” 13 2.3
"N&o conheco o processo de referenciacéo” 9 1,6
"O doente aguarda uma 2.2 opinido clinica" 7 1,2
"Familia com recursos para outras alternativas" 7 1,2
"Seria um choque para a familia" 3 0,5
"O doente aguarda novo ciclo de quimioterapia/radioterapia para se avaliarem
resultados" 2 0.4
"O doente ou a familia néo aceitam" 2 0,4
"Seria um choque para o doente" 1 0,2
" O doente ndo pode nem deve saber que tem uma doenga terminal” 1 0,2
Total 559 99,3
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13.3 Doentes com necessidade paliativas nos servicos de

internamento

13.3.1 Tempo de internamento

Em relagdo ao indicador tempo de internamento, verifica-se uma variagao entre
1 e 143 dias, sendo a média de 15 dias, a mediana de 8 e o desvio padrédo de
22 dias. (Tabela 5)

Tabela 5. Estatistica descritiva do tempo de internamento dos doentes com necessidades

paliativas, em dias

o o Tempo de
Estatistica descritiva ) .
internamento (dias)

Média 15
Mediana 8
Desvio padréao 22
Minimo 1
Maximo 143
Intervalo interquartil 14
Quartil 1 1
Quartil 3 15
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13.3.2 Prevaléncia dos doentes por servi¢co de internamento

Em relacdo a prevaléncia dos doentes com necessidades paliativas por servi¢co
de internamento, verificou-se que foi no servico de Medicina Interna que se
identificou o maior numero de doentes, 50 (39%) doentes. Seguem-se, por
ordem decrescente, os servicos de Cirurgia Geral com 15 (12%) doentes,
Ortopedia com 14 (11%), Hemato-Oncologia com 11 (8%) e Neurocirurgia e
Pneumologia cada um com 7 (5%) doentes. Em continuacdo, nos servicos de
Nefrologia e Urologia identificaram-se 4 (3%) doentes, Gastroenterolologia,
Infeciologia e Otorrinolaringologia cada um com 3 (2%) doentes e ainda a
Cardiologia e Cuidados Intensivos com 2 (2%) doentes. Por fim, os servicos de
Cirurgia Vascular, Dermatologia, Endocrinologia e Ginecologia cada um com 1
(1%) doente. (Tabela 6)

Tabela 6. Doentes com necessidades paliativas, em nimero (N.°) e percentagem (%)

Servico de Doentes com necessidades paliativas

Internamento N.° %
Medicina Interna 50 39
Cirurgia Geral 15 12
Ortopedia 14

Hemato-Oncologia

=Y
=
=
=

Neurocirurgia
Pneumologia
Nefrologia

Urologia
Gastroenterologia
Infeciologia
Otorrinolaringologia
Cardiologia
Cuidados Intensivos
Cirurgia Vascular
Dermatologia

Endocrinologia

P P P P NN O W WS DN
P P P P NN DNDNDMDND W W OO o o

Ginecologia
Total 129 100
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Gréfico 7. Doentes com "Necessidades Paliativas" vs "Outros" doentes, por servigo,
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13.3.3 Ocupacao dos servi¢cos de internamento

Quanto a ocupacdo dos servicos de internamento pelos doentes com
necessidades paliativas, verificou-se que foi no servico de Hemato-Oncologia
gue encontramos a maior taxa de ocupacéo, sendo de 73%. Em segundo e
terceiro lugar, encontram-se o0s servicos de Pneumologia e Medicina Interna
com 43,7% e 39,7% de ocupacdo, respetivamente. O servico de Nefrologia
encontra-se em quarto lugar, com uma ocupacao de 30,7%. Seguem-se 0S
servigos de Infeciologia (30%), Neurocirurgia (25%), Gastroenterologia (20%),
(19,4%), Urologia (19%), Cuidados (18,2%),
Endocrinologia (16%), Cirurgia Geral (14,3%), Otorrinolaringologia (14,3%),
Cirurgia Vascular (11,1%), Dermatologia (10%), Cardiologia (8%) e por fim,
Ginecologia (4,3%). (Tabela 7)

Ortopedia Intensivos

Tabela 7. Ocupacao dos doentes com necessidades paliativas por servico, em nimero (N.°) e

percentagem (%)

N.° total de Camas ocupadas por doentes com

Servigo camas por necessidades paliativas
servigo N.° %
Hemato-Oncologia 15 11 73,3
Pneumologia 16 7 43,7
Medicina Interna 126 50 39,7
Nefrologia 13 30,7
Infeciologia 10 30
Neurocirurgia 28 25
Gastroenterologia 15 20
Ortopedia 72 14 19,4
Urologia 21 19
Cuidados Intensivos 11 18,2
Endocrinologia 6 1 16
Cirurgia Geral 105 15 14,3
Otorrinolaringologia 21 3 14,3
Cirurgia Vascular 9 1 11,1
Dermatologia 10 1 10
Cardiologia 25 2 8
Ginecologia 23 1 4,3
Total 526 129
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14 Profissionais de saude

Responderam ao formulario 96 profissionais de saude, sendo 67% (n:64)

médicos e 33% (n:32) enfermeiros, dos quais 30 enfermeiros chefe. (Gréfico 8)

33%

67%

Médicos

Enfermeiros

Grafico 8. Profissionais de saude por classe profissional, em percentagem (%)

14.1 Profissionais de saude por categoria profissional

Verificou-se que dos 96 profissionais de saude que responderam ao formulério,

50% (n:48) sdo médicos especialistas e 28.1% (n:27) enfermeiros chefe. Com

igual percentagem, 9,4% (n:9), responderam profissionais com a categoria de

diretores de servico e meédicos internos. Com 3,1% (n:3), responderam

enfermeiros sem categoria profissional especifica. (Grafico 9)

Gréfico 9. Profissionais de saude por categoria profissional, em percentagem (%)

Médico especialista | | 50%
Enfermeiro-chefe | 28,1%
Diretor de servico | 9,4%

Médico interno | 9,4%
Enfermeiro | 3%
0% 20% 40% 60%

51

Profissionais de salde
por categoria
profissional



14.2 Tempo de exercicio profissional
Na avaliacdo do tempo médio de exercicio profissional, dos profissionais de
saude submetidos ao preenchimento do formulério, verificou-se que foi de 21

anos na sua globalidade e de 13 anos no atual servico (Tabela 8).

Tabela 8. Estatistica descritiva do tempo de exercicio profissional dos profissionais de saude,

em anos
Estatistica descritiva Tempo Qe exercicio Tempo n.o atual
profissional global servico

Média 21 13
Mediana 24 13
Desvio padréao 10,3 9,1
Minimo 1 1
Maximo 37 33
Intervalo interquartil 17 15

14.3 Avaliacédo do conhecimento do Liverpool Care Pathway

No que respeita ao conhecimento do Liverpool Care Pathway, verificou-se que
94% (n: 90) dos profissionais de salde ndao conheciam este guia de orientador
de cuidados. Dos 6% (n:6) que referiram conhecer, nenhum utilizava na sua
pratica clinica. Os motivos apresentados para a sua nao utilizagao foram: “Nao
temos condigdes/recursos no servigo/instituicdo para o implementar” (n:4);
existe “pouco conhecimento no servigo” (n:1); “é raro morrerem doentes no

nosso servigo” (n:1). (Grafico 10)

6%

Sim

94%

Grafico 10. Conhecimento do Liverpool Care Pathway, em percentagem (%)

52



14.4 Conhecimento da existéncia do servi¢co de Cuidados Paliativos

no hospital
Em relacdo ao conhecimento da existéncia do servico de Cuidados Paliativos
no hospital, verificou-se que 99% (n:95) dos profissionais de saude conheciam

a sua existéncia. (Gréfico 11)

Conheciam
Nao conheciam

95

Grafico 11. Conhecimento da existéncia do servico de Cuidados Paliativos no hospital, em

ndamero
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Discussao

Na discussdo vamos analisar as limitacdes verificadas no estudo e refletir os

resultados obtidos.

15 Limitacbes do estudo

Este estudo permitiu conhecer de forma transversal uma realidade até entdo
nunca estudada na llha da Madeira. Uma das desvantagens dos estudos
transversais € o facto de ndo haver um periodo de acompanhamento, para

posterior comparagao.

Quanto ao grupo dos profissionais de saude, realizou-se uma amostragem do
tipo ndo aleatério por conveniéncia. Foram selecionados os profissionais de
saude responsaveis pelos doentes e aqueles que mostraram maior
disponibilidade. Por este motivo, € necessario uma maior cautela na
generalizacdo destes resultados. Geralmente, os dados resultantes de uma

amostragem nao probabilistica ndo podem ser generalizados.

O instrumento utilizado neste estudo foi efetuado com base no instrumento
Prognostic Indicator Guidance do Gold Standards Framework. De acordo com
Callaghan et al (2014), este instrumento apresenta uma sensibilidade e valor
preditivo positivo moderado, de 62,6% e 67,7%, respetivamente. Por outro
lado, possui uma especificidade (91,9%) e valor preditivo negativo (90%)

altos.>°
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No que concerne a “questdo surpresa”, esta € uma premissa subijetiva,
baseada na opinido pessoal do profissional de saude, suscetivel a muitas
variagoes. A “questido surpresa” foi colocada a profissionais de saude que nao
sdo especialistas em Cuidados Paliativos e a maioria ndo possui formacao
bésica em Cuidados Paliativos, o que constitui uma limitagdo. A relagéo pontual
dos profissionais de saude com o doente, no servico de internamento, podera
constituir uma barreira, visto terem pouco conhecimento do doente e estarem
mais direcionados para a patologia da sua especialidade, ndo olhando para o
doente nas outras areas médicas. Provavelmente a avaliacao seria diferente se

fosse realizada pelo Médico de Familia.

Por outro lado, a precisao do prognéstico diminui com o aumento da relacao do
profissional de saude com o doente, como tal a acuracia com este instrumento
sera maior quando efetuada pelos profissionais hospitalares que nédo tem uma
relacdo tdo préxima com o doente. “>*° Devido a estas limitacées, é importante
ponderacdo na generalizagcdo dos resultados quanto ao namero de doentes

com necessidades paliativas identificados nos servigos de internamento.

A avaliacdo da severidade dos doentes com necessidades paliativas foi
efetuada com base no nimero de comorbilidades e nédo pelo grau evolutivo de
cada uma delas. Os resultados poderiam ser mais consistentes se tivéssemos
dados sobre o grau de evolugéo/estadio das comorbilidades. As comorbilidades
constituem o maior indicador preditivo de mortalidade e morbilidade dos

doentes com necessidades paliativas.

Apesar destas limitacdes, este é o primeiro estudo a ser efetuado na llha da
Madeira a fornecer evidéncias empiricas em relacdo a uma ferramenta de
triagem numa populacéo diversificada como € a populacdo dos servigos de

internamento dos hospitais de agudos da llha da Madeira.
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16 Discussao dos Resultados

16.1 Identificacao dos doentes com necessidades paliativas
A identificacdo dos doentes com necessidades paliativas € um reconhecido

desafio.>">8

No que respeita ao grupo de doentes do estudo, a amostra € igual & populacao.

Por este motivo, existe um menor risco na generaliza¢ao dos dados.

Quanto a prevaléncia dos doentes com necessidades paliativas, o presente
estudo identificou 33,5% dos doentes internados nos hospitais de agudos da
llha da Madeira, o que parece estar de acordo com a literatura cientifica. No
estudo de Clark et al (2014), foram identificados 28,8% no ultimo ano de vida,
de uma coorte de 10 743 doentes internados num hospital de agudos. Num
outro estudo realizado por Gardiner et al (2012), 30% dos doentes internados
auto identificou-se como tendo necessidades paliativas e 36% foram
identificados com o instrumento Gold Standards Framework Prognostic
Indicator Guidance (GSF). Num estudo prospetivo, em que também foi utilizado
o instrumento da GSF, foram identificados 19,8% dos doentes internados como
tendo necessidades paliativas. De acordo com Gott et al (2011),13-36% dos
doentes internados apresentava necessidades paliativas. Num estudo efetuado
com o instrumento da NECPAL, a prevaléncia dos doentes nos hospitais de

agudos foi de 26 a 40, 32:3940,51,59

Apesar da prevaléncia dos doentes paliativos identificados neste estudo estar
de acordo com o observado na literatura cientifica internacional, verifica-se que
os valores encontram-se mais proximos do limite superior. No entanto, na
literatura cientifica, o intervalo da prevaléncia dos doentes com necessidades

paliativas nos hospitais de agudos é amplo.
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Quanto ao indicador idade, parece que a populagdo de doentes paliativos
identificados neste estudo é sobretudo idosa, tendo-se identificado 75,2% com
idade igual ou superior a 65 anos e 36% “muito idosos” (idade = a 80 anos). A
idade média foi de 73 anos. No estudo de Callaghan et al (2014), a idade
média dos doentes com necessidades paliativas identificados num hospital de

agudos foi de 70 anos, sendo a maioria com idade acima dos 83 anos.

De acordo com Gardiner et al (2012), a idade média dos doentes paliativos foi
de 78 anos, sendo 77,8% idosos e 23,2% com idade igual ou superior a 85

anos. 390

Em sintese, parece que o indicador idade dos doentes com necessidades
paliativas identificados neste estudo estad de acordo com a literatura cientifica,
sendo a populacdo sobretudo idosa. Estes resultados vém reforcar os dados
estatisticos dos censos de 2011 (INE), relativamente ao envelhecimento

progressivo da populacéo portuguesa.>®

No que diz respeito ao tempo estimado de vida dos doentes paliativos,
verificou-se que 35,7% parecem ter quinze ou menos dias de vida, 32,6% um
més, 20,9% seis meses e 10,8% um ano de vida. De acordo com estes
resultados, parece que dois ter¢cos dos doentes identificados possui um
progndstico de um més ou menos de vida. Estes dados parecem revelar que os
doentes possuem patologias num estadio avancado e um estado global
vulneravel. Estes dados parecem ser discrepantes quando comparados com o
estudo Callaghan et al (2014), em que 67,7% dos doentes paliativos
identificados apresentavam uma mortalidade de 12 meses e 56,6% de 6
meses. Neste estudo ndo foi avaliado a mortalidade a 1 més e 15 dias de

vida.®®
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Estes resultados podem ser importantes, porque podem constituir um sinal de
alerta para os servicos de internamento dos hospitais de agudos da Ilha da
Madeira. Pode ser uma chamada de atencéo, para a necessidade dos servicos
possuirem recursos fisicos (farmacos, equipamento) e profissionais de saude
com formacao na prestacdo de cuidados na fase final de vida (intraservigo ou

equipas de apoio externas).

Quanto a subdivisdo dos doentes com patologia oncoldgica e ndo oncoldgica,
verificou-se que neste estudo 70% dos doentes paliativos parecem possuir
patologia ndo oncolégica e 30% patologia oncoldgica. No estudo de Gardiner at
al (2012), a maioria dos doentes paliativos internados num hospital de agudos
do Reino Unido possuia patologia paliativa ndo oncologica e 19,5% tinham o
diagnostico de cancro. Num outro estudo, Callaghan et al (2014), 46,5% dos
doentes paliativos tinham o diagndstico de cancro. Este resultado parece ser
consensual com a literatura cientifica internacional. Quando falamos de doenca
paliativa, associamos maioritariamente a patologia oncolégica, mas sao as néo

oncoldgicas as prevalentes.

A deméncia avancada (FAST estadios 6 e 7) e as faléncias de orgao
(insuficiéncia cardiaca, renal ou pulmonar) parecem merecer uma especial
atencdo nos servigcos de internamento dos hospitais de agudos da llha da

Madeira. 3%°°

No grupo dos doentes com patologia oncologica por sistema organico,
verificou-se que as neoplasias prevalentes pertencem aos sistemas digestivo e
respiratorio. De acordo com os dados dos cuidados hospitalares associados as
doencas oncoldgicas, apresentados no Programa Nacional para as Doencas
Oncoldgicas (DGS, 2014), em 2013 a prevaléncia das neoplasias digestivas
foram de 13 506 doentes (estbmago, célon, reto, juncdo reto-sigmoideia e

anus) e respiratérias (traqueia, bronquios e pulméo) de 5 479 doentes.®
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No que concerne ao grupo de doentes com patologia ndo oncolégica, verificou-
se uma prevaléncia das patologias respiratérias e cardiovasculares, com 29 e
21 doentes, respetivamente. Em seguida, encontram-se as doencas do sistema
urindrio com 13 doentes e dos sistemas musculo-esquelético e neuroldgico
com 12 e 7 doentes. No estudo de Gardiner at al (2011), verifica-se uma
prevaléncia das doencas ndo oncoldgicas cardiovasculares, respiratorias e
neurologicas, com 20,5%, 18,4% e 17,8%, respetivamente. No estudo efetuado
na llha da Madeira, as patologias nao oncoldgicas respiratérias e
cardiovasculares também parecem ser as prevalentes. Em relagdo as
patologias paliativas do foro neurolégico parece que estdo subdiagnosticadas
e/ou subvalorizadas neste estudo. Tendo em consideracdo que existe um
grande numero de idosos e a deméncia ser uma doenca proporcional a idade,
o numero de doentes paliativos com patologia neuroldgica parece pequeno. De
acordo com Shekhar Saxena, chefe do departamento de salde mental da
OMS, a prevaléncia da deméncia vai aumentar exponencialmente neste século,
devido ao aumento da esperanca media de vida. Um em cada oito individuos
com mais de 65 anos corre o risco de deméncia, aumentando para 1 em cada
2,5 nos idosos com mais de 85 anos. Segundo a Alzheimer Europe o numero
de cidadaos europeus com deméncia € de 7,3 milhdes. Em Portugal estima-se
gue existam cerca de 153 000 pessoas com deméncia, 90 000 com deméncia

de Alzheimer.®®5?

A severidade do estado global dos doentes foi determinada através do namero
de comorbilidades. Verificou-se que a maioria dos doentes apresentava 3
(33%) e 4 (31%) comorbilidades, o que parece indicar um estado global
vulneravel. No estudo de Gardiner et al (2012), os doentes paliativos
apresentaram uma média de duas comorbilidades, com mais de um terco dos
doentes a apresentar trés ou mais comorbilidades. Quanto maior o nimero de
comorbilidades, maior ser& o0 numero de fatores suscetiveis de
descompensacédo e, consequentemente, maior o risco de agravamento do

estado do doente.*®
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16.2 Referenciacao dos doentes com necessidades paliativas

Quanto a referenciacdo dos doentes com necessidades paliativas para o
servico de Cuidados Paliativos, verificou-se que 94% dos doentes nao se
encontravam referenciados. De acordo com Gardinier et al (2012), 65,9% dos
doentes paliativos identificados no hospital ndo recebiam qualquer tipo de
Cuidados Paliativos. De acordo com estes dados, parece que uma grande
percentagem dos doentes com necessidades paliativas internados nos
hospitais de agudos da Ilha da Madeira ndo esta referenciado para o servico de
Cuidados Paliativos. Estes dados podem sugerir que estes doentes ndo se
encontram identificados como doentes paliativos e, por este motivo, ndo se
encontram referenciados. Por outro lado, podem sugerir que os doentes se
encontram identificados, mas os profissionais de saude consideraram outros

motivos para a nao referenciacdo para este servico.*

bY

Respondendo & combinacdo de indicadores, numero de doentes com
necessidades paliativas referenciados para o servigco de Cuidados Paliativos e
gue estdo sob o seu apoio, verificou-se que 5 dos 8 doentes referenciados
recebem apoio desta equipa. Apesar das limitagcbes apontadas neste estudo,
os dados sugerem que apesar do baixo nivel de referenciacao destes doentes,
o servico de Cuidados Paliativos parece ndao conseguir responder a todas as
solicitagdes. Ou também, a referenciacdo destes doentes pode ter sido
realizada recentemente e, a equipa ainda ndo conseguiu dar resposta, mas o
tempo de espera encontra-se dentro do tempo previsto. Por outro lado, o
processo de referenciacdo pode nao ter sido efetuado de forma adequada e
por este motivo o servico de Cuidados Paliativos desconhecer a existéncia

destes doentes.

No que respeita aos motivos da n&o referenciacdo dos doentes com
necessidades paliativas, para o servico de Cuidados Paliativos, por ordem
decrescente de importancia, verificou-se que o motivo prevalente foi “Ainda
esta a fazer tratamento ativo”. Em segundo, terceiro e quarto motivo referiram
“‘Ainda néo esta a morrer”, “Ainda podemos fazer alguma coisa do ponto de

vista curativo” e “Doente controlado a nivel sintomatico”, respetivamente.
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De acordo com o modelo de Cuidados Integrados, os Cuidados Paliativos
devem ser prestados concomitantemente com o0s tratamentos -curativos,
variando de intensidade e de acordo a evolucédo da doenca. Respondendo ao
motivo “Ainda n&o esta a morrer”, Mueller-Busch, conceptualizou quatro fases
da prestacdo dos Cuidados Paliativos, sendo que uma das fases, a fase
reabilitativa, apresenta um prognéstico de vida estimado de meses a anos.* Por
exemplo, o doente com esclerose lateral amiotrofica (ELA), € considerado

doente paliativo desde o diagndstico, tendo uma sobrevida média de 4 anos.

16.3 Servigos de Internamento

Avaliando o indicador tempo de internamento, verificou-se que o tempo médio
foi de 15 dias, sendo o minimo de um e o maximo de 143 dias. No estudo de
Starks et al (2013), o tempo médio de internamento dos doentes paliativos no
hospital 1 foi de 20 dias e no hospital 2 foi de 14 dias. No atual contexto
socioecondmico 0s custos dos servicos de saude sdo cada vez mais
discutidos. Starks et al (2013) verificou que os custos dos doentes paliativos
internados que estdo sob um programa de Cuidados Paliativos sdo menores
guando o tempo de internamento € inferior a um més. Por outro lado, 0s custos
do internamento sdo semelhantes aos “outros” doentes quando o tempo de
internamento € superior a 30 dias. Num contexto atual de restricdo financeira,
esta informag&o constitui mais um argumento a favor da importancia da
identificacdo precoce dos doentes paliativos e da sua rapida integragdo num

programa num Cuidados Paliativos.®?
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16.4 Profissionais de saude

No que concerne ao numero de profissionais de saude que responderam ao
formulario, verificou-se que dois tergcos eram médicos e um terco enfermeiros,
perfazendo um total de 96 profissionais. O tempo médio de exercicio
profissional total foi de 21 anos e no atual servico de 13 anos. De acordo com
estes dados, parece que os profissionais de saude que responderam ao

formulario possuem experiéncia profissional.

16.5 Conhecimento do Liverpool Care Pathway

Em relagéo ao conhecimento do guia orientador de cuidados em final de vida,
Liverpool Care Pathway, verificou-se que 94% dos profissionais de saude néo
conheciam este instrumento. De acordo com estes dados, parece existir uma
percentagem elevada de profissionais de saude que desconhece este guia
orientador. Este dado pode estar relacionado com o facto da cultura em saude
estar mais direcionada para os cuidados curativos do que para os paliativos.
No ensino pré graduado a formagdo em Cuidados Paliativos € praticamente
inexistente e no ensino pés graduado parece ainda ndo ser suficiente para
responder as necessidades da populacdo. Em Portugal, a formagdo em
Cuidados Paliativos iniciou-se em 2002 com o mestrado em Cuidados
Paliativos na Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa e,
posteriormente, na Universidade Catodlica do Porto e de Lisboa.
Posteriormente, varias escolas superiores de saude realizam cursos de pos-
graduacao nesta area. Ainda no campo da formacao, vérias iniciativas tém sido
realizadas, tais como estagios profissionais nacionais e internacionais,
parcerias entre instituicoes de ensino superior e a APCP. Importa referir a
existéncia de bolsas na area da investigacdo e formacédo promovidas pela
APCP.%
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Na avaliacdo do indicador do conhecimento existéncia do servico de Cuidados
Paliativos, verificou-se que 99% dos profissionais de saude tinham
conhecimento da existéncia deste servico na sua instituicdo. Parece que os
profissionais de saude estdo bem informados relativamente a existéncia deste

servigo no seu hospital.

Portugal apresenta uma das maiores taxas de morte em meio hospitalar a nivel

europeu.®
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Sugestoes para o futuro

Estes dados poderdo constituir uma importante base de dados para a
realizacdo de novos estudos de investigacdo (nivel I, IlI, 1l e IV) e para a
realizacdo de programas e politicas em saude. E importante conhecer as
caracteristicas da populacdo utilizadora dos servicos de salude, como a
populacdo dos servicos de internamento dos hospitais de agudos da llha da
Madeira, de forma a adequar os recursos (fisicos e humanos) as suas

necessidades, visando uma melhoria continua da qualidade.

No que diz respeito a identificacdo dos doentes com necessidades paliativas, €
importante que estes doentes sejam identificados precocemente através da
utilizacdo de instrumentos de triagem. Esta identificacdo precoce permitira
realizar um trabalho continuo de preparacdo para a morte. As ferramentas
cientificas de identificacdo, poderiam ser colocadas no processo de admisséo
dos doentes nos servigos de internamento, como local de preenchimento
obrigatério. Para além da utilizacdo destas ferramentas no processo de
admissdo, seria igualmente importante coloca-las nos “rounds” diarios do

internamento.

Nos doentes identificados como tendo necessidades paliativas seria importante
criar um alerta no processo clinico informatico do doente acessivel a todos os

profissionais de saude.

Quanto a avaliacdo e orientacdo dos doentes paliativos nos servicos de
internamento, seria importante criar protocolos de atuacao efetuados com base
na investigacdo cientifica mais recente e com posteriores atualizactes
regulares e obrigatérias. Os protocolos para além de ajudar a prestar cuidados
adequados aos doentes séo importantes para homogeneizar metodologias de

trabalho.
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Em relacdo ao grupo etério verificou-se uma prevaléncia dos doentes paliativos
idosos. Seria importante criar politicas de saude que visem apoiar as
necessidades multidimensionais e heterogéneas deste grupo etario. E
fundamental mobilizar e criar recursos que tenham como objetivo primordial,
melhorar a qualidade dos cuidados de saude (preventivos, curativos e
paliativos) prestados a estes doentes, melhorando assim a sua qualidade de

vida.

E fundamental criar ou adaptar as instituicbes de salde a esta populacao,
através da criacdo de recursos fisicos que auxiliem a mobilizacdo destes
doentes nos internamentos e na acessibilidade aos hospitais (construcdo de
rampas; mobilizar um maior nimero de cadeiras de rodas; colocagdo de
estruturas de apoio nos corredores e casas de banho). Era importante existir
nos internamentos fisioterapeutas, enfermeiros com formacéo em reabilitacédo e
terapeutas ocupacionais. O internamento num hospital de agudos é
considerado um fator de stress principalmente para os idosos. Para além dos
défices cognitivos e funcionais considerados normais para a idade, surge ainda
0 acréscimo do internamento contribuindo, no geral, para uma maior debilidade
do idoso. Por outro lado, ndo podemos esquecer que esta condi¢do implica que
o idoso abandone o seu domicilio, o seu lar, a sua casa e tenha que encarar
um mundo que desconhece e no qual se encontra fragilizado. Seria importante
mencionar que em termos funcionais cognitivos, os défices observados no
momento da hospitalizacdo podem seguir trajetorias diferentes, podendo a
incapacidade surgir durante a permanéncia no hospital. Era importante
implementar instrumentos de avaliagdo do desempenho funcional: Medida de
Independéncia Funcional, indice de Atividades de Vida Diaria de Barthel e
indice de Katz. As intervences devem basear-se nos principios da autonomia

e dignidade da pessoa idosa.
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No que diz respeito a sobrevida dos doentes paliativos verificou-se que a
maioria parece estar no ultimo més de vida. Estes dados podem ser uma
chamada de atencdo, para a necessidade dos servicos de internamento
possuirem recursos fisicos (medicacao opidide; material para colocacéo da via
subcutanea) e profissionais de saude com formacgéo na prestacédo de cuidados
em fase terminal (intraservico ou equipas de apoio externas). O aumento do
namero de quartos privados adequadamente equipados, destinados aos
doentes em fase terminal ou agonica, podera constituir uma medida importante.
Estes quartos déo privacidade aos doentes e a familia nesta fase delicada e,
ao mesmo tempo, a possibilidade dos familiares estarem presentes durante as
24h, se necesséario. A implementacdo adequada e rigorosa dos guias
orientadores dos cuidados prestados na fase final de vida, como o Liverpool
Care Pathway, pode ser uma mais-valia para os doentes internados e para 0s

profissionais de saude que trabalham nestes servicos.

Os profissionais de saude sentem-se muitas vezes frustrados pela falta de
recursos/ferramentas de apoio disponiveis a atuacdo médica aquando da
prestacdo de cuidados na fase final da vida. Muitos profissionais falam da
dificuldade em falar abertamente com o doente e familia em relacdo a natureza

dos tratamentos paliativos.*®

A criagdo de casas de saude que visem prestar Cuidados Paliativos
multidisciplinares nos ultimos meses de vida, conhecidos em diversos paises

como Hospices, seria uma mais-valia para estes doentes.

Quanto a predominancia dos doentes com patologia paliativa ndo oncoldgica
nos servicos de internamento, podera ser importante criar programas e
politicas de saude que visem responder adequadamente as necessidades
inerentes a este tipo de patologias. A existéncia de uma equipa multidisciplinar
(médicos, enfermeiros, assistente social, psicélogo e nutricionista) com

formacdo em Cuidados Paliativos seria uma pedra fundamental.
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Além dos recursos humanos com formagéo adequada, é igualmente importante
mobilizar recursos fisicos, como farmacos opidides, equipamentos para efetuar
oxigenoterapia ou hemodiadlise e ainda, equipamentos necessarios aos
programas de reabilitagcdo. Estas medidas poderdo ter um papel importante na
qualidade de vida dos doentes paliativos e na qualidade dos cuidados
prestados pelos servigos, fundamentais para a melhoria dos indices de

32,48

gualidade.

De acordo com este estudo, parece haver uma prevaléncia de doentes
paliativos com doenca oncoldgica nos servicos internamento de Cirurgia Geral,
Gastroenterologia e Pneumologia. Podera ser um passo importante reforcar
estes servicos com recursos humanos e fisicos necessarios a prestacdo de
Cuidados Paliativos. Quanto aos recursos fisicos, é importante tomar medidas
que facilitem o acesso aos farmacos opidides. E importante melhorar a
articulacdo com os outros servicos intrahospitalares e da comunidade (centros
de saude; lares; organizacdes), de forma a promover uma maior disponibilidade
de recursos. Também seria importante, criar e otimizar recursos na
comunidade, para que muitos dos doentes internados, possam ser tratados de
forma adequada e segura no domicilio. A prestacdo de cuidados na
comunidade, para além de cumprir a preferéncia da maior parte dos doentes,

também parece ser menos dispendioso.

Dos 1 286 residentes em Portugal que participaram no inquérito PRISMA,
51,2% expressaram preferéncia por morrer em casa, 35,7%escolheram uma

unidade de cuidados paliativos, 8,9% o hospital e 2,2% lar ou residéncia.*

No que concerne a prevaléncia dos doentes paliativos por servico de
internamento, verificou-se que foi no servico de Medicina Interna que se
identificou um maior numero de doentes, 50 doentes. De acordo com estes
dados, parece importante implementar em todos os servi¢gos de internamento,
mas especialmente no servico de Medicina Interna, instrumentos técnico-
cientificos de identificacdo, avaliacdo, tratamento e orientacdo dos doentes

com necessidades paliativas.
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E fundamental criar protocolos de atuagdo com o objetivo de homogeneizar
metodologias de trabalho, facilitando a comunicacdo e melhorando a qualidade
dos cuidados de saude prestados aos doentes. Estes protocolos deverao ser
realizados com base na medicina baseada na evidéncia. A formacdo dos
profissionais de salde em Cuidados Paliativos seria fundamental. A
mobilizacdo de recursos humanos e fisicos necessarios na prestacdo dos
Cuidados Paliativos para os servicos com maior prevaléncia seria outro passo

importante.

Quanto a taxa de ocupacdo dos servicos de internamento pelos doentes com
necessidades paliativas, verificou-se que o0s servicos de Hemato-Oncologia
(73%), Pneumologia (43,7%), Medicina Interna (39,7%) e Nefrologia (30,7%),
possuem a maior taxa de ocupagéo. Apesar das limitagdes deste estudo, estes
dados podem sugerir que se mobilizem ou se reservem mais camas nestes

servigos para este grupo de doentes.

Em relagéo ao conhecimento do guia orientador de cuidados em final de vida,
Liverpool Care Pathway, verificou-se que 94% dos profissionais de saude nao
conheciam este instrumento. Neste sentido, pode ser importante realizar
formagcdo sobre os cuidados prestados na fase final de vida, nomeadamente
sobre os guias orientadores na prestacdo de cuidados. E necessario haver
formacao prévia a sua implementacdo e utilizacdo. Nao s6 pela delicada fase
da vida, mas também pelos eventuais efeitos adversos resultantes da aplicacao
inadequada. Recentemente, o Liverpool Care Pathway, foi alvo de criticas por

parte da comunicagao social e de outras organizagoes.

No Reino Unido, entre fevereiro e junho de 2013, o Ministério da Saude
nomeou um painel de peritos para realizar uma revisao deste instrumento.
Demonstrou que a utilizagdo correta e rigorosa do LCP permite prestar
cuidados de saude de boa qualidade nos ultimos dias ou horas de vida,
permitindo uma morte digna e em paz. Por outro lado, concluiram também, que
a sua inadequada utilizacdo pode constituir uma “desculpa” para a prestacao

de cuidados de saude pobres e desinvestimento nos doentes.
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Por isso, é necessario cautela e rigor técnico-cientifico na implementacéo
destes guias orientadores de cuidados em fim de vida. E fundamental construir
um plano rigoroso para a sua implementacdo e acompanhamento, com
regulares auditorias, de forma a evitar ou minimizar 0s eventuais efeitos
negativos da sua utilizacdo. E necessario realizar formagdo para a sua
aplicacdo, com eventuais reciclagens obrigatorias e, também avaliacdes
regulares e obrigatérias nos servicos onde sera instituida. Uma estratégia para
a sua adequada implementacao e utilizacdo, pode ser a colocagcao deste guia
nos programas de monitorizacdo e avaliagdo dos hospitais. A criacdo de
comissdes para auditoria pode também constituir uma mais-valia. A
inadequada utilizacdo destes guias pode ser muito prejudicial para o doente e

para a familia.

Ainda em relacdo ao desconhecimento do Liverpool Care Pathway pela maioria
dos profissionais de saude, e a relacdo desde resultado poder estar
relacionado com o a cultura em saude estar mais “virada” para os cuidados
curativos do que para os paliativos, seria importante apostar na formacao preé-
graduada em Cuidados Paliativos. Seria um passo fundamental a criagdo de
uma disciplina obrigatéria em Cuidados Paliativos, lecionada por formadores
com formacédo especifica nesta area. Para além da criacdo de uma disciplina
especifica, poder-se-a criar parcerias e protocolos entre instituicdes
especializadas em cuidados Paliativos ou instituicdes com formacdo pés-
graduada em Cuidados Paliativos e as diversas disciplinas lecionadas nas
universidades (Cardiologia; Nefrologia; Pneumologia). Estas parcerias podem
ser importantes porque constituiriam uma “porta de entrada” nas universidades
e assim, adicionar aos planos curriculares habituais formagédo em Cuidados
Paliativos. Seria importante criar um projeto neste sentido que ajude a colmatar
estas lacunas formativas. A formacéo pds-graduada em Cuidados Paliativos é
igualmente importante e merecedora de maior investimento por parte dos

Ministérios da Educacéo e da Saude.
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Conclusoes

A prevaléncia dos doentes com necessidades paliativas tende a aumentar com
0 aumento da esperanca média de vida. De acordo com os censos de 2011 e
as previsdes do Instituto Nacional de Estatistica para as préximas décadas,
observa-se um envelhecimento importante da populacdo portuguesa. De
acordo a Organizacdo Mundial de Saude, os Cuidados Paliativos constituem
uma prioridade para a Satde Publica, sendo concomitantemente um desafio. E
importante criar politicas de saude ajustadas as necessidades na nossa
populacdo, como por exemplo na area dos Cuidados Paliativos. A morte por
uma doenca cronica € geralmente precedida por um periodo longo, do qual
resultam necessidades fisicas, psicologicas, espirituais e sociais que precisam

de ser adequadamente colmatadas.

Esta concluséo é realizada com base na resposta aos objetivos propostos para

este estudo.

O numero total de doentes internados foi de 385 doentes, tendo sido
identificados 129 (33,5%) doentes com necessidades paliativas nos hospitais
de agudos da llha da Madeira.

No que concerne ao conhecimento do Liverpool Care Pathway, como guia
orientador na prestacdo de cuidados em fim de vida, 94% (n:90) dos
profissionais de saude responderam que ndo o conheciam. Dos 6% (n:6) que
referiram conhecer, ndo o utilizavam na sua pratica clinica. Os motivos
apresentados para a sua nao utilizacdo foram: “Nao temos condigdes/recursos
no servico para implementar” (n:4), “Pouco conhecimento no servico” (n:1) e “E

raro morrerem doentes no nosso servigo” (n:1).

A idade média dos doentes com necessidades paliativas foi de 73 anos. O
namero de doentes com necessidades paliativas idosos e muito idosos foi de
97 (75,2%) e 46 (36%) doentes, respetivamente.

71



O tempo médio de internamento foi de 15 dias, sendo o minimo e 0 maximo de

1 e 143 dias, respetivamente.

Verificou-se que 70% dos doentes com necessidades paliativas apresentavam

doenca nao oncoldgica e 30% patologia oncoldgica.

Verificou-se que dos 129 doentes com necessidades paliativas, 8 estavam
referenciados para o servico de Cuidados Paliativos. Do grupo de doentes

referenciados, 5 encontravam-se sob ao apoio deste servico.

Os motivos para a néo referenciacdo dos doentes para o servico de Cuidados
Paliativos apresentados, por ordem de importancia foram: “Ainda esta a fazer
tratamento ativo”, “Ainda nao esta a morrer”, “Ainda podemos fazer alguma

coisa do ponto de vista curativo”, “Doente controlado a nivel sintomatico” e “Os

Cuidados Paliativos ndao seriam uma mais-valia para este doente”.

Em relacdo a prevaléncia dos doentes com necessidades paliativas por servico
de internamento, verificou-se que foi no servico de Medicina Interna que se
identificou o maior numero de doentes, 50 (39%) doentes. Seguem-se 0s
servigos de Cirurgia Geral com 15 (12%) doentes, Ortopedia com 14 (11%),
Hemato-Oncologia com 11 (8%), Neurocirurgia e Pneumologia com 7 (5%)
doentes cada, Nefrologia e Urologia com 4 (3%) doentes, Gastroenterolologia,
Infeciologia e Otorrinolaringologia cada um com 3 (2%) doentes e Cardiologia e
Cuidados Intensivos com 2 (2%). Por fim os servicos de Cirurgia Vascular,
Dermatologia, Endocrinologia e Ginecologia com 1 (1%) doente.

Quanto a ocupacdo dos servicos de internamento pelos doentes com
necessidades paliativas, parece que foi no servico de Hemato-Oncologia que
existe uma maior taxa de ocupacgao, com 73% das camas. Em segundo e
terceiro lugar parecem estar os servicos de Pneumologia e Medicina Interna

com 43,7% e 39,7% de ocupacdao, respetivamente.
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O servico de Nefrologia parece encontrar-se em quarto lugar, com uma
ocupacdo de 30,7%. Seguem-se os servicos de Infeciologia (30%),
Neurocirurgia (25%), Gastroenterologia (20%), Ortopedia (19,4%), Urologia
(19%), Cuidados Intensivos (18,2%), Endocrinologia (16%), Cirurgia Geral
(14,3%), Otorrinolaringologia (14,3%), Cirurgia Vascular (11,1%), Dermatologia
(10%), Cardiologia (8%) e por fim Ginecologia (4,3%).

Verificou-se que 99% dos profissionais de salde conheciam a existéncia do

servi¢co de Cuidados Paliativos na sua instituicdo de saude.

Foram 96 profissionais de saude que responderam ao formulario, sendo 67%

médicos e 33% enfermeiros.

Em relacdo ao indicador tempo de exercicio profissional, verificou-se que a
média global foi de 21 anos, sendo que o tempo no atual servico foi de 13

anos.
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Anexo 1. Cronograma da Colheita de

Dados
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Cronograma da Colheita de Dados

“Doentes com necessidades paliativas nos servicos de internamento dos

hospitais de agudos da Ilha da Madeira”

Periodo previsto para a colheira de dados: 28 de maio a 6 de junho de 2013

Servigco

Dia previsto para a colheita de dados

Cardiologia

30 e 31-05-2013 (manha)

Cirurgia Cardio-Toracica

30-05-2013 (manha)

Cirurgia Geral

S. Hepatobilio-pancreatico - 29/05/2013
S. Esofago-gastrico - 29/05/2013
S. Célon-rectal - 29/05/2013

Cirurgia Plastica

28-05-2013 (manha)

Cirurgia Vascular

03-06-2013 (manha)

Dermatologia

05-06-2013 (manha)

Endocrinologia

05-06-2013 (manha)

Gastrenterologia

28-05-2013 (manhi)

Hemato-Oncologia

28-05-2013 (manh)

Ginecologia/Patologia Mamaria

30-05-2013 (manh)

Medicina Interna

2.°andar - 04 e 05-06-2013
3.2 andar — 04 e 05-06-2013

Medicina Intensiva

30-05-2013 (tarde)

Nefrologia

31-05-2013 (manha)

Neurocirurgia

03-06-2013 (manha)

Neurologia 03-06-2013 (manha)
Oftalmologia 06-06-2013 (manha)
Ortopedia 03 e 04-06-2013 (manha)

Otorrinolaringologia

06-06-2013 (manh)

Pneumologia

05-06-2013 (manha)

Reumatologia

06-06-2013 (manh)

Infecto-Contagiosas

05-06-2013 (manh)

Urologia

31-05-2013 (manh)

Unidade de Doencas Cérebro
Vasculares

29-05-2013 (tarde)
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Nota: Por causa de eventuais atrasos na colheita de dados, as datas previstas
poderdo ser alteradas. Os Diretores de Servico serdo contactados

telefonicamente no dia anterior a colheita.

Internos de Medicina Geral e Familiar: Dr.2 Vilma Passos; Dr. Paulo Vieira.
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Anexo 2. Instrumento utilizado na Colheita
de Dados
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CENTRO DE INVESTIGACAO INTERDISCIPLINAR EM SAUDE

“DOENTES COM NECESSIDADES PALIATIVAS EM SERVICOS DE INTERNAMENTO HOSPITALARES: NUMERO DE DOENTE E ADEQUAGAQ DOS CUIDADOS NOS LLTIMOS DIAS DE

VIDA"

Senigo: Na instituicdo existe servigo/equipa de cuidados paliatives? Sim () Nao () Desconhego ()

Grupo 1 - Identificacéo do Respondente

Funggo
Diretor de servigo ()| | Tempo deexercicio | | Tempo de exercicio
Especialista e medico assistente do doente () profissional profissional neste servio
Intemo & medico assistente dodoente. ()
Enfermeiro-chefe ou Responsavel da senvigp ()
Qutro: 0

(Grupo 2 - Liverpool Care Pathway (LCP)

Ir\
W

Conhece o documenta Liverpool Care Pathway? — Sim Nio () (e respondeuNﬁOpasse [ara 0 grupo seguinte]
Liliza o LCP para 3 orientagéo da prestagzo de cuidados de salde a doentes com prognastico estimado de 15 ou menos dias? Sm ()
S respondeu NA & quest3o anteriar, PORQUE?

() Néo concordo com ele

() Néotem 2 adequada evidéncia

(1) Néo temas concigBes/recursas no servigo/instituicao para o implementar

() Outra razio;

Ir\

Nao ()

GRUPO 3 - Avaliacdo dos Doentes

Instrugdes

1. Sempre que responder “SIM" 3 questdo “Ficaria surpreendida se o doente falecesse no espaco de L ana”, termine ai 3 avaliacdo do doente & passe para o doente seguinte

2. Sempre que responder N a questao “Referenciado para Cuidados Paliativos™ indique até 5 codigos de motivas por ordem decrescente de importand, codigos esses

que poderd consultar em tabelz anexa na final do questionario
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Dosnte

|dade

Doenca (s) Principa (ai)

Comorbiidades

Mativo de internamenta

Ficaria surpreendido se o doente falecesse

no espaqo de...? (S=5im / Nendo)

Referenciado para Cuidados

Paliatives ?

Lano

B meses

1 mes

15 dias

SimjNeo?

e nd, Porgue?

10

it

14
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MOTIVOS BE MAD REFERENCIACAD PARA CUIDAD DS PALIATIVGS

i

EEFFFFEW?FF‘!‘PPFP

Aireds =cta o faper tratamento ativo

Aineds nbo £sta s mOTer

Airds Docemos fazer siguma Coia do pobio de visin osativa
Arpui & s prestam Osdados palinkivos

Doente controledo @ nivel Srtomatics

Domnte &m fase Apanice

Famiiia COM recursos pam outras afemetivas

MED conhago 0 processs de referencizgio

MED hA resposts me Redes £m tarmos ge recursos

. WD s=i quEndo refsrendar

0 diossavbe agEsmnEa Reowd Cicko de quimiotempis/moicterapia para se svalisrem ressfados
O doenibe aEsarts senunds opinesa clinice

O duearibe N0 pode Ao deve saber que bem ure doenca terminal

O doamibe ou s familia nao acstam

(05 puidedos palativos nao sariam uma mais-yvaka pem este doapte

flizco = 0 dosnte ficar internando =m Unidade distante da famiia

. Sarim um choque para & famiia
. Serim umi choque para o dicembe
. Tempo de demars de resposts da Rede
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