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Estudo comparativo entre cuidados prestados a doentes nos ultimos dias de vida no
Servico de Cuidados Paliativos e num Servi¢go de Medicina.

Resumo

Introducéo: Prestar cuidados de salde ajustados a fase clinica em que o doente se encontra
constitui uma prioridade para proporcionar qualidade de vida ao mesmo. Os cuidados paliativos
definem-se como uma resposta ativa aos problemas decorrentes de uma doenca avancada,
progressiva e incuravel, prevenindo e aliviando o sofrimento que a mesma provoca. Numa fase
de agonia, tendo em atencdo uma visao holistica, séo inUmeras as necessidades que devem
ser satisfeitas. A identificacdo dos sinais e sintomas nesta fase permite estabelecer/definir
estratégias de intervencao ajustadas. O uso de um protocolo como o Liverpool Care Pathway
for the Dying Patient (LCP) constitui uma ferramenta que pode servir de apoio na tomada de

decisdes sobre os cuidados aos doentes agoénicos.

Populacdo e metodologia: Estudo observacional analitico transversal. A amostra foi
constituida por 182 doentes que faleceram no servi¢o de cuidados paliativos e por 81 doentes
gue faleceram num servico de medicina do IPO do Porto. Os dados foram obtidos tendo por
base o preenchimento do formulario facultado pela equipa responsavel pela orientacdo e
implementacdo do LCP. As variaveis estudadas foram: o sexo e a idade dos doentes; o
diagnéstico; o estado de consciéncia nas ultimas 24h/48h de vida; a identificacdo pela equipa
multidisciplinar do estado de agonia; o doente/a familia ou cuidador sabe que se encontra
numa situacdo de morte iminente, uma vez diagnosticada a agonia; oportunidade para o
doente/a familia ou cuidador discutir sobre o que é importante para si (por ex. desejos,
sentimentos, fé, crencas, valores); prescricdo de terapéutica para 0s cinco sintomas mais
previsiveis em agonia (dor, agitacé@o, estertor, nusea e vomitos e dispneia); reavaliacdo pela
equipa multidisciplinar da necessidade das interven¢gfes em curso uma vez diagnosticada a
agonia - colheita de sangue para analise, antibioterapia, pesquisa de glicemia capilar, avaliacdo
de sinais vitais, oxigenoterapia; ordem de ndo reanimacdo; avaliacdo da necessidade de
nutricdo medicamente assistida pela equipa multidisciplinar; avaliagdo da necessidade de
hidratacdo medicamente assistida pela equipa multidisciplinar; explicado o plano de cuidados

ao doente e a familia/cuidador.

Resultados e Discussao: Em ambas as populacdes de doentes foi verificada a auséncia de
sistematizacdo dos registos clinicos. No Servico de Medicina os cuidados ndo eram
periodicamente reavaliados e/ou ajustados. No Servico de Cuidados Paliativos havia especial
atencdo para adequar o plano de cuidados ao doente e ponderacdo em relacdo a intervencdes

gue pudessem ser encaradas como futeis.

Conclusdo: A mudanga de estratégias perante um doente agonico € fundamental para

proporcionar cuidados de exceléncia.



Comparative study of the care provided to patients in the last days of life in the Palliative
Care Service and a Service of Medicine.

Abstract
Background

Providing good care in the last few days of life can be considered as a priority in order to

improve patient quality of life.

Palliative care provides relief from pain and other distressing problems associated with life-

threatening illness, through the prevention and relief from suffering.

In the last days and hours of life a team approach is required in order to address the needs of

patient and their families and plan good quality care of the dying.

The Liverpool Care Pathway (LCP) for the Dying Patient incorporates appropriate guidelines
and empowers generic health care workers to deliver optimal care in the last days and hours of

life.
Methods: Retrospective routine notes review, Cross-sectional analytical study.

The sample was made of 182 patients that died in the palliative care unit and 81 patients that
died in an oncologic medical ward in IPO Porto. Multiprofessional routine notes of last 5 days of
life were analysed using the base review formularies given by the LCP team.The variables
were: gender; age; diagnosis; consciousness level in the last 24/48 hours of life;
multidisciplinary team agreement that the patient is dying; patient and family’s expression of
understanding of plan of care; patient and family’s opportunity to discuss religious and spiritual
needs; medication written up for pain, agitation, respiratory tract secretions, nausea and
vomiting and dyspnoea; team discussion about inappropriate interventions — blood tests,
antibiotics, capillary glycemia, taking vital signs, oxygen therapy, not for cardiopulmonary

resuscitation; review of nutricional and hydration needs.

Results: In both settings there was lack of routine notes concerning the care in last days and
hours of life. In the medical ward, most of the care plans were not reviewed by the health care
team, while in the palliative care unit appropriate care was more often delivered and futile

interventions suspended.

Conclusions: Being able to prioritize care to ensure that patient and family needs are met is

the way to provide the best possible care.

Key words: Palliative care, care of the dying, last days and hours of life



Por vezes, como profissionais de saude construimos muros dificeis de ultrapassar. Por
comodismo, ou ndo, abrigamo-nos neles mais vezes do que aquelas que os tentamos derrubar.
Do outro lado estara algo desconhecido que por dificuldade ou mesmo medo ndo queremos
enfrentar. Mas, aos olhos de quem o derruba, surgem seres semelhantes a nds, com uma

enorme vontade de dizer “olha para mim, n&o é dificil, basta estares comigo”.

(An6nimo)
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INTRODUCAO

A equipa de saude hospitalar depara-se frequentemente com doentes em fim de vida e
sdo muitas as duvidas e dificuldades que vao surgindo durante a prestacdo de cuidados a

estes doentes e as suas familias/cuidadores.

A dificuldade em comunicar uma mé noticia ainda hoje afasta o profissional de salude do
seu principal alvo, o doente. Prestar cuidados paliativos permite observar o doente e a
familia/cuidador através de uma visdo holistica facilitando todo o processo de interacdo

profissional-doente.

A necessidade de formacédo em cuidados paliativos é fundamental para prestar cuidados

com qualidade a doentes em fim de vida.

E objetivo deste trabalho comparar, através dos registos existentes nos respetivos
processos clinicos, os cuidados prestados a doentes nos ultimos cinco dias de vida no Servigo
de Cuidados Paliativos e num Servi¢o de Medicina Interna do Instituto Portugués de Oncologia
do Porto. O conhecimento da forma como os cuidados sdo efetuados pelos profissionais
podera ajudar a compreender as suas dificuldades e a definir estratégias de intervencéo. A
investigacdo permitira refletir sobre as condigcbes para uma intervencdo que proporcione
melhores condi¢des para a prestacdo de cuidados em fim de vida assim como reunir evidéncia

que sustente a necessidade de medidas e procedimentos vigentes.

A implementa¢é@o de um protocolo como o Liverpool Care Pathway para o doente em fim
de vida permite, através de registos estandardizados, efetuar o levantamento de necessidades
de formacdo e planear a implementacdo de medidas que se traduzam numa melhoria da
gualidade de vida dos doentes e das respetivas familias. A sua implementacédo tem ainda o

potencial de aumentar a confianca dos profissionais de saude na prestacdo de cuidados.

Contribui-se portanto, para a adog¢do transversal de uma pratica de cuidados de

qualidade ao doente agénico.
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PROBLEMATICA

A INEVITABILIDADE DO SOFRIMENTO E DA MORTE

O aumento da esperanca de vida e da incidéncia de doengas cronicas, oncologicas ou
ndo, € uma realidade dos nossos dias. Estes estados de morbilidade crescente necessitam de
cuidados de saude regulares e a maioria dos 6bitos ocorre mesmo a nivel hospitalar. O

problema do sofrimento é central e 0 mesmo se passa com a inevitabilidade da morte.*

A morte é vista ndo como um desenvolvimento biolégico inevithvel mas como um
fracasso da medicina e em relagdo ao qual nada mais pode ser feito. Para muitos médicos, a
auséncia de recursos terapéuticos do modelo curativo faz emergir a sensacdo de que “nada
mais pode ser feito "estabelecendo-se assim o inicio de uma morte social antecipatdria a uma
morte biok’)gica.2 Contudo, os doentes com doencas incurdveis, avancadas e progressivas

continuam a necessitar, e talvez mais do que numa fase anterior, de cuidados médicos.*

Apesar de todos os progressos da Medicina na segunda metade do século XX, a
longevidade crescente e o aumento das doencas cronicas conduziram a um aumento
significativo do nimero de doentes que ndo se curam. O modelo da medicina curativa,
agressiva, centrada no “ataque a doenga“, ndo se coaduna com as necessidades deste tipo de
doentes, que tém sido frequentemente esquecidas.3'4

A medicina curativa e a medicina paliativa ndo se podem excluir mutuamente. O que tera
que variar segundo 0s momentos evolutivos e as circunstancias particulares de cada doente
serd a ponderacao, a dedicagdo e a intensidade de cada uma destas atitudes.** Durante muito
tempo assistiu-se a uma excessiva valorizagdo dos aspetos técnicos e cientificos
acompanhados por uma crescente despersonalizacdo e desumanizacdo dos cuidados de
salde. Mas o problema néo reside na tecnociéncia em si, mas sim no uso que a sociedade lhe
reconhece.® As principais criticas dirigidas ao morrer no mundo ocidental contemporaneo estéo
diretamente relacionadas com a hospitalizacdo e medicalizacdo da morte deslocando assim o
processo de morrer na familia e na comunidade para hospitais. A desritualizacdo do culto da
morte, leva a decadéncia da linguagem sobre a morte e, por fim, a auséncia de sentido quando
acontece.® Por isso, é emergente devolver-lhe um sentido na sociedade contemporanea,
“reumanizé-la”, compreender melhor as nossas rela¢cdes com ela e tentar melhorar a forma

como a abordamos e a vivemos.*®

Existem estudos que caracterizam o morrer no hospital permitindo assim ter uma visao
do fendbmeno de morte na nossa sociedade em diferentes contextos. Nomeadamente
“caracterizacdo do morrer no hospital” (Jodo, Anabela) e “Caracterizacdo dos cuidados de
salde prestados ao doente oncolégico em agonia num Servico de Cuidados Paliativos”

(Simdes, Catarina).
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No que diz respeito & incurabilidade, esta ndo significa final de tratamento ativo, significa
apenas mudancas nos objetivos de tratamento.” Com a progressdo da doenca existe
normalmente uma gama devastadora de sintomas de ordem fisica, emocional e psicoldgica
gue evoluem de forma dinamica e ativa pelo que a intervencéo junto destes doentes tera de ser

o0 mais precoce possivel agindo de forma também dinamica e ativa.'

Estratégias inapropriadas, nesta fase da vida, podem levar a sofrimento desnecessario
dos doentes e das suas familias.® O cuidado ao doente em fim de vida tem como questdo
primordial determinar qual o tratamento adequado em funcéo das suas perspetivas biolégicas e
das suas circunstancias pessoais e sociais. Os cuidados paliativos séo os indicados nesta fase
e tém como meta proporcionar ao doente e & familia e/ou pessoa significativa condigbes para
alcancar uma boa qualidade de vida.®® Contribuem ainda para o ajuste do doente, familia e/ou
pessoa significativa a uma nova realidade, enfrentando da melhor forma possivel a condi¢éo de
enfermidade terminal, cujos caminhos passam pelo bom controlo da dor e de outros sintomas,

boa comunicacao, apoio psicossocial e trabalho em equipa.®**°

Existem estudos bem sistematizados (Singer, Steinhauser, Powis) que mostram que
diferentes grupos de doentes terminais valorizam positivamente o controlo sintomatico mas
atribuem um valor equivalente ou superior a aspetos como: a manutencdo de algum tipo de
controlo da situacdo, o ndo sobrecarregar a familia, a comunicagdo com o0 seu médico
assistente, o fortalecimento das relagfes inter-pessoais, a preparacdo para a morte e a

oportunidade de atingir um certo sentido de dever cumprido e uma paz interior.”

De acordo com varios estudos e artigos (Chow; Higginson, Rousseau, Glare) é sabido
gue, genericamente, os médicos subestimam o tempo de vida dos seus doentes e tém claras
dificuldades em assumir que possam estar perante um doente terminal ou agénico.” Contudo,
existe cada vez mais evidéncia que pode constituir um instrumento importante para ajudar a
reverter esta tendéncia. Para estimar o prognostico no cancro avancado, é importante a
avaliacdo e a reavaliacdo constantes da situacdo clinica, definicdo e reestruturacdo de
objetivos com o doente e para o doente, assim como mudanca de estratégias de acdo quando
o doente est4 perto do fim de vida. No &mbito da oncologia h4 uma crescente literatura focada
em identificar preditores clinicos de sobrevivéncia para doentes com cancro avancado.
Prognéstico no cancro avancado é uma tarefa dificil, mas extremamente importante que se

tornara mais facil com a utilizacdo de instrumentos de predicao clinica.™*

12



CUIDADOS PALIATIVOS — QUE CUIDADOS E QUE VALORES!

E no contexto anteriormente descrito que surge a importancia dos cuidados paliativos e

com um beneficio tanto maior quanto mais precoce a sua interven(;éo.6

Os cuidados paliativos emergiram de um sentimento de impoténcia por parte de alguns
profissionais de saude face ao cuidado ao doente portador de uma doenca incuravel, da sua
compreensao que haveria muito a fazer pelo bem-estar do doente perante uma situacéo
caraterizada pela impossibilidade de cura.”> O movimento moderno dos cuidados paliativos
iniciou-se na década de sessenta com Cicely Saunders, criadora de um modelo do cuidar no
gual os doentes passaram a beneficiar em simultineo de cuidados médicos e de
acompanhamento humano adequado até a morte, sempre com uma visdo holistica do doente.
A mesma protagonista introduziu o conceito de “dor total” e assim, consolidou a importancia de

uma abordagem multidisciplinar neste dominio.**>’

A prestacao de cuidados paliativos traduz-se com frequéncia na procura de um equilibrio
e melhor “articulagdo” entre os conhecimentos técnico-cientificos e a arte de acompanhar
humanamente todas as pessoas que se encontram em fim de vida. Os cuidados paliativos ndo
sdo intrinsecamente contra a tecnologia médica, as investigacdes ou o0s tratamentos.
Caracterizam-se por utilizar aqueles recursos quando os beneficios superam claramente

quaisquer encargos potenciais.>**

De acordo com Mayerhoff, “n6s por vezes falamos como se o cuidar de alguém nao
exigisse conhecimentos, como se o cuidar de alguém por exemplo, fosse simplesmente uma
questédo de boas intencbes ou de um olhar afetuoso. Eu preciso de saber de muitas coisas (...)
este conhecimento € simultaneamente geral e especifico”; “cuidar € ajudar o outro a crescer e a

realizarse”. **

O cuidar assume uma posi¢do de realce em detrimento do tratar.* Cuidar € um ato que
tem por base principios cientificos rigorosos, apoiados numa sélida humanizacdo dos
cuidados.* Os cuidados sdo prestados com base nas necessidades dos doentes e das suas
familias. Desta forma, ndo sao apenas visados os doentes oncolégicos mas também doentes
com SIDA em estadio avangcado, os doentes com as chamadas insuficiéncias de 6érgéo
avancgadas (cardiaca, respiratoria, hepatica, renal), os doentes com doengas neurolégicas

degenerativas e graves, os doentes com deméncias em estadio muito avancado.™’

O cuidar baseia-se na promocdo do conforto, sendo uma atitude que revela
preocupacdo, responsabilizacdo e envolvimento com o outro. Para Virginia Henderson, o cuidar
centra-se na independéncia da pessoa na satisfacdo das suas necessidades bdsicas. “Ser
enfermeira consiste em atender o individuo, sdo ou doente, na execucdo das actividades que
contribuem o0 mais rapidamente possivel para a sua salde, restabelecimento e

independéncia, ou para uma morte serena”.
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Pretende-se reabilitar e ajudar o doente a atingir o seu mais elevado potencial fisico,
psicoldgico, social e espiritual independentemente da doenca subjacente. S&o definidas
estratégias terapéuticas em funcdo das perspetivas bioldgicas, circunstancias pessoais e

sociais do doente, de forma a atingir uma melhor qualidade de vida.’

De acordo com a APCP, os cuidados paliativos definem-se como uma resposta ativa aos
problemas decorrentes da doenca prolongada, incuravel e progressiva, na tentativa de prevenir
o sofrimento que ela gera e de proporcionar a maxima qualidade de vida possivel a estes
doentes e as suas familias. Sao cuidados de saulde ativos e rigorosos que combinam ciéncia e
humanismo.* Ao longo da pratica médica é fundamental “nunca esquecer que a pessoa é 0
verdadeiro centro de atencdo e que cuidar implica sempre interrogarmo-nos se o que €

cientificamente possivel é eticamente correcto”.”

De acordo com a OMS, definem-se cuidados paliativos como uma abordagem que visa
melhorar a qualidade de vida dos doentes — e suas familias — que enfrentam problemas
decorrentes de uma doenca incurdvel e/ou grave e com prognéstico limitado, através da
prevencao e alivio do sofrimento, da preparacédo e gestdo do fim de vida e do apoio no luto,
com recurso a identificagdo precoce e tratamento rigoroso dos problemas néo so fisicos mas
também psicossociais e espirituais. Os Cuidados Paliativos sdo cuidados intensivos de

conforto.

Kolcaba define conforto holistico tendo em conta duas dimensdes: a primeira dimensao
diz respeito a intensidade de necessidades satisfeitas ou ndo nos trés tipos de conforto (alivio,
tranquilidade, transcendéncia); a segunda dimensado apresenta-se com graus de necessidades
internas ou externas de conforto nos quatro contextos: fisico, psico espiritual, sécio — cultural e
ambiental.

Sao prestados cuidados de forma multidimensional e sistematica por uma equipa
multidisciplinar, cuja pratica e método de tomada de decisbes é baseada na ética clinica. Tém
como componentes essenciais: o alivio dos sintomas; o apoio psicoldgico, espiritual e

emocional; o apoio a familia; o apoio durante o luto e a interdisciplinaridade.™’
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AGONIA — DEFINICAO E DIAGNOSTICO.

S&o diversos os tipos de doentes que, independentemente do seu tempo de sobrevida,
tém necessidade de cuidados paliativos. Neste grupo estdo incluidos os doentes agonicos,
aqueles cuja sobrevida estimada é de horas ou dias, determinada com base na sintomatologia

e evidéncia clinica.*®’

A agonia corresponde a um periodo de tempo com inicio, por vezes, insidioso e um final
gue € a propria morte. A sua definicdo prende-se com a no¢do que existe um agravamento de
novo, subito ou progressivo, sem causa reversivel identificavel. Esta situacdo deve ser

identificada pela equipa, pela familia e pelo préprio doente.™®’

A determinagdo de que um doente esta na fase de agonia e numa situagdo de morte
iminente, tem por base um sindrome em que se destacam a presenca de declinio funcional
progressivo e marcado, as oscilagbes do estado de consciéncia, 0s sinais de faléncia
multiorganica e de baixa perfusao periférica e a recusa alimentar (sindrome que tem uma
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duragdo possivel entre menos de 24 horas e 14 dias). Mais frequentemente corresponde

aos Ultimos 3 a 5 dias de vida, caso sejam evidentes o0s sinais ou sintomas do processo de
morrer.’®*® Este periodo pode variar, dependendo de fatores como a idade, sendo mais
demorada nos doentes jovens, com perfil de lutador ou naquelas pessoas com problemas néo
resolvidos.” Morrer é um acontecimento importante e individual e a possibilidade de o doente

saber que a morte esta proxima, permite-lhe fazer escolhas.’

A fase de agonia tem um significado especial para o doente e para a familia. A
consciéncia de que a morte esta proxima desperta sentimentos de medo, angustia, incertezas,
impoténcia e ambivaléncia. Se a familia por um lado, gostaria que o doente permanecesse vivo
mais tempo, evitando a separacdo, por outro lado, deseja que o seu soffimento termine.

Devemos assegurar a familia que estes sentimentos acontecem naturalmente nesta situa(;ao.7

Efetuar um diagndstico de agonia é muitas vezes um processo complexo e
frequentemente dificultado pelo ambiente hospitalar. Um ambiente onde a cultura € muitas
vezes focada na cura, na manutencdo de procedimentos invasivos, na investigacdo e nos
tratamentos, é dificil o diagnostico em tempo Util. Os profissionais estdo habilitados para o
manuseio da tecnologia que permite salvar vidas e, na maior parte do tempo, lutam contra a
morte ficando para segundo plano as necessidades sentidas pelas pessoas em fim de vida e

pelos seus familiares.***°

A impoténcia sentida pelo profissional em lidar com a morte do outro e com as suas
préprias emocdes pode levar o doente a morrer na soliddo.™* Pinto refere que a rotina do dia-a-
dia profissional facilmente abre a porta a fuga a que tantos cedem na sua aproximacao ao

doente nesta derradeira fase da vida. A fuga concretiza-se ora no siléncio ora num conjunto de

palavras e gestos técnicos passando a ideia de que a pratica clinica diaria os absorve e nao
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lhes permite tempo para a escuta e para o acompanhamento do doente.** Bernard Shaw afirma

que toda a profissdo é uma conspiracéo contra os leigos.™

SINAIS E SINTOMAS DA AGONIA.

E fundamental saber identificar os sinais clinicos de agonia, num contexto de doenca
avancada, progressiva e terminal, sob pena de ndo sermos capazes de adequar os cuidados
as verdadeiras necessidades do individuo agénico, com o risco acrescido de enveredar por
medidas de obstinacao terapéutica e por ndo preparar devidamente a familia para 0 momento
da morte.” O objetivo central dos cuidados na agonia centra-se em proporcionar 0 maximo
conforto ao doente, promovendo a maxima dignidade sem o intuito de acelerar ou atrasar o

processo de morte.™

Kolcaba considera o conforto ndo s6 uma necessidade humana de atingir o bem-estar,

mas como um foco de atencdo relevante para todos os enfermeiros, pois conforto € uma

condigdo que interfere no desenvolvimento interno e externo da pessoa.

S&o diversos os sinais ou sintomas do processo de morrer e € imprevisivel a sua forma
de apresentacdo pelo que € necessdria uma avaliacdo frequente das necessidades do
doente.'® ?° Os principios gerais de controlo sintoméatico passam por: avaliar antes de tratar;
explicar as causas dos sintomas; ndo esperar que um doente se queixe ou manifeste; adotar
uma estratégia terapéutica mista; monitorizar os sintomas.” Os sintomas sdo complexos
multidimensionais e carecem de uma avaliacéo rigorosa e tao objetiva quanto possivel.” Se o
que se pretende através do controlo sintomatico € um maior nivel de conforto, € fundamental
gue este esteja monitorizado pelo que a avaliacdo regular de sintomas é valiosa na definicdo

de metas terapéuticas e na avaliacéo da resposta a intervencdes especificas.*"*

Um controlo inadequado dos sintomas ao longo da trajetéria da doenca, para além de

produzir sofrimento, poderé ter um efeito adverso na sua progresséo.’

Sao considerados como sintomas mais frequentes a dificuldade respiratéria, a dor
moderada a severa, a incontinéncia urinaria e fecal, a fadiga, as nauseas e os vomitos, a

agitacdo. O anexo | faz referéncia a outros sinais e sintomas a considerar. *'#2324%
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UM PROTOCOLO - OS BENEFICIOS E AS PARTICULARIDADES.

Os protocolos sdo uma ferramenta que pode servir de apoio na tomada de decisGes sobre
os cuidados na fase de agonia. O Liverpool Care Pathway for the Dying Patient (LCP; Anexo Il)
€ um documento multiprofissional que incorpora evidéncias da pratica baseada na evidéncia e
orientacdes adequadas relacionadas com o cuidado a doentes agonicos. Com a sua utilizagédo
pretende-se adequar a prestacéo de cuidados ao doente qualquer que seja o local onde vive 0s

seus Ultimos dias de vida.?**®

A existéncia de um plano interdisciplinar € a base de sucesso do cuidado ao doente em fim
de vida. O que se observa muitas vezes tal como estd demonstrado num estudo realizado em
2011 sobre a caracterizagdo do morrer no hospital (Jodo, Anabela), apesar dos enfermeiros
serem capazes de reconhecer a proximidade da morte, os planos de cuidados de enfermagem
ndo estdo adaptados verificando-se que h& decisbes interdependentes que continuam a
envolver medidas invasivas. Mais importante que a existéncia de uma unidade especifica de
cuidados paliativos, o fundamental é ajustar os cuidados & situacédo de proximidade de morte,
independentemente do local onde se encontre o doente, tornando-se assim fulcral transferir

competéncias dos cuidados paliativos para outros servicos e para a comunidade.™®

O LCP nao é um tratamento mas sim um modelo de cuidados com guias orientadoras
relativamente a aspetos chave no cuidado ao doente oncolégico em fim de vida
nomeadamente, 0 controlo de sintomas, a prescricdo de terapéutica em dose de resgate para
prevenir sintomas especificos, a suspensdo de intervenc¢des inlteis, o apoio psicolégico e

espiritual e o cuidado a familia.”®*’

As carateristicas que definem o LCP incluem cinco elementos chave?:

1. Declaracdo explicita de metas, objetivos e elementos essenciais baseados em
evidéncias (um modelo de boas praticas);

2. A comunicacdo entre os membros da equipa e doente/familiares ou cuidadores é
facilitada;

3. Coordenacdo do processo de cuidar através da coordenacdo das funcbes e
sequenciamento das atividades da equipa multidisciplinar, doente/familiares;
Controlo da documentacéo e avaliacdo das variacdes e dos resultados;

Identificac@o dos recursos necessarios.

Diversos estudos tém demonstrado a utilidade do LCP, melhorando a confianca dos
médicos e enfermeiros no atendimento aos doentes em agonia e com resultados positivos na
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satisfacdo dos cuidadores. Profissionais de saude referem que o LCP tem aumentado a

sua confianca permitindo um cuidar em fim de vida mais eficaz.*
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NUTRICAO E HIDRATACAO

A nutricdo e a hidratagédo artificiais sdo uma das areas chave da versao mais recente do
32,18

LCP e constituem temas particularmente problematicos para os familiares/cuidadores.

No ser humano, a absor¢do de alimentos e de agua tem quatro finalidades: nutricional,
psicolégica, social e simbdlica.” Contudo, em situacdes de fim de vida, a nutricdo e a
hidratacao podem ser fonte de dificuldades para o doente, para a familia e para os profissionais

de saude.*®

Ferraz refere que cerca de 70% dos médicos suspenderiam medidas de suporte de vida
a pedido de um doente com uma doenca incuravel avancada e progressiva e mais 14% fa-lo-
iam em certas circunstancias, mas s6 41% suspenderiam medidas como a alimentacdo e a

hidratacéo.

A desidratacdo € uma complicacdo frequente das pessoas com doenca avancada,
associada & diminuicdo da permeabilidade da via oral e considerada normal em fim de vida.”*®
Nem todos os doentes beneficiam com a hidratacao artificial.** Importa referir que doentes bem
hidratados podem experimentar sede severa. As queixas de sede e xerostomia sdo muitas
vezes aliviadas com os cuidados a boca e com a administracdo de pequenas quantidades de
liquidos.***%%’

A decis@o de administragdo ou nao de liquidos deve ser individualizada, baseada numa
avaliagdo rigorosa de cada situacdo e debatida em contexto de equipa de cuidados.’ Quaisquer
que sejam as decisdes tomadas, elas devem ser fruto de uma reflexdo interdisciplinar centrada
no doente. A questédo fundamental deve ser para todos “o que é hoje mais importante para este
doente, no momento presente, em termos de conforto e de qualidade de vida?”.**’

Quando se opta pela hidratacdo medicamente assistida, fatores como a diminuicdo do
peso corporal, a libertacdo da hormona antidiurética por perda de peso, ndusea cronica ou
farmacos, a diminuicdo de perdas insensiveis de 4gua relacionadas com a diminui¢cdo da
actividade fisica fazem com que aquela possa ser benéfica através da utilizacdo de baixos

volumes (500 a 600ml/dia).”

Quando se decide hidratar e a via oral esta inviavel, opta-se pelo uso da via subcutanea,
um procedimento seguro e eficaz, designado por hipodermoclise. As suas vantagens estédo
relacionadas com: possibilidade de inicio ou suspensdo por qualquer elemento da equipa,
doente ou familiar; auséncia de risco de trombose ou hemorragia; facil implementagdo no

domicilio sem bomba infusora e evitando ou encurtando internamentos.*®
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COMUNICAGCAO COM CUIDADORES INFORMAIS/DOENTE.

A utilizacdo de ferramentas eficazes no fim de vida encoraja e facilita a comunicacéo
entre familiares/cuidadores e profissionais de saude, um procedimento que é essencial em
gualquer fase da doenca. Em cuidados paliativos, a comunicacao efetiva € uma componente

essencial da assisténcia.™

E na equipa prestadora de cuidados que o doente e a familia/cuidador procuram refugio,
respostas e orientagfes. O principal objetivo é que a comunicacéo ocorra de acordo com as
necessidades de informacdo, preocupacdes e expectativas.” O doente esta consciente da
importancia de determinados sintomas como astenia intensa e crescente, perda de peso
constante entre outros que confirmam a proximidade da morte, é nesta altura que os
profissionais sdo confrontados com a dificil questéo: “eu estou a morrer ou eu vou morrer?”.*’ E
primordial uma comunicagéo aberta acerca das alteracdes que possam ocorrer durante a fase
de agonia até a morte e uma resposta transparente e esclarecedora as questées que vao
surgindo. O doente em agonia deve ter acesso, sempre que possivel, a toda a informacéo que
pretende, nomeadamente que se encontra gravemente doente e numa situacdo de morte
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iminente. Desta forma, todos estdo melhor preparados para as mudancas inevitaveis de

uma etapa final que culmina na morte.*°

No estudo anteriormente referido, realizado em 2011 sobre a caraterizacdo do morrer no
hospital, quando a investigadora questiona o informante se considera que o doente sabia que a
sua morte estava préxima, 62% dos inquiridos respondem que ndo sabem se o doente sabia e
apenas 4% sabia. Quando € questionado aos enfermeiros se esperavam a morte do doente
neste momento 80% responde que sim. Em relacdo a familia 71% tinha conhecimento da

proximidade de morte do doente.

Quando a agonia ndo esta diagnosticada pode provocar um conjunto de efeitos no

doente e familia/cuidador:?’

« Desconhecimento que a morte esta iminente

« Perda de confianca na equipa

+ Obtengdo de mensagens contraditdrias por parte dos diferentes profissionais
e Final de vida sem dignidade (mau controlo sintomético)

* Insatisfacao do doente e familia

* Inicio de manobras de reanimacao

» Nao satisfagcdo das necessidades culturais e espirituais.

A comunicacéo deve ser continua permitindo a familia/cuidador contextualizar-se para
que haja oportunidade para resolver assuntos pendentes, efetuar decisbes e despedidas

evitando sofrimento quando estas nado s&o realizadas quando assim desejado. *’
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Comunicar eficazmente no contexto de cuidados paliativos € simultaneamente
importante e dificil, um desafio que implica a utilizacdo e desenvolvimento de pericias basicas
essenciais & comunicacdo entre o técnico de satde, a pessoa doente e a familia. >’

E tarefa do profissional incentivar a esperanca realista e visar objetivos alcancgaveis.
Outra tarefa consiste em fomentar a expressao de sentimentos rompendo a “conspiracdo do
siléncio”, um momento em que se identifica o aproximar da morte mas com incapacidade para
o verbalizar.”® E necessario mostrar disponibilidade para escutar, estar com, deixar falar e

exteriorizar.*®

7

No que diz respeito a comunicagdo com os familiares/cuidadores, é importante que o
profissional Ihe transmita que o doente tem necessidade de falar sobre o momento que vive,
bem como sobre as preocupagdes com o post-mortem.27 Os familiares/cuidadores apreciam a
oportunidade de colocar questdes, de atualizar informacdo e de obter aconselhamento.** No
cuidado a familia/cuidadores do doente em fase agbnica € necessario ter em conta
intervencfes como: avaliar a situacéo clinica; aumentar a disponibilidade da equipa; favorecer
a expressao de sentimentos; proporcionar informagdo nova; avaliar e fragmentar objetivos;
prevenir crises; promover a participacdo nos cuidados; ter em conta as criancas e o0s idosos; ter

em conta 0s aspetos praticos; ter em conta aspetos espirituais.*®

A expressao de sentimentos anteriormente descrita deve ser encorajada mesmo que 0
doente ndo consiga comunicar verbalmente. O profissional de salde deve esclarecer a
familia/cuidador acerca da importancia da comunicagdo nado-verbal (toque) e pode mesmo
incentivar a falar para que o doente consiga fazer o reconhecimento da pessoa presente.
Contudo, a familia/cuidador deve ser alertada para evitar colocar questbes uma vez que pode

induzir inquietacdo para o doente pois muitas vezes nédo conseguira responder.”*"*®

7

O refor¢co positivo efetuado pelo profissional satude a familia/cuidador € crucial pois
9,27

devido a nova situacao clinica do doente, muitas vezes pode sentir-se impotente.

Em cuidados paliativos a familia/cuidador deve ser sempre integrada nos cuidados ao
doente constituindo uma triade (doente, familia/cuidador, equipa) que diminui a probabilidade
de exaustéo dos primeiros. “Constituindo a familia e o doente terminal a unidade a cuidar torna-
se necessario que se compreenda e avalie também as necessidades sentidas pelas familias,
isto €, que ela seja vista como a unidade receptora de cuidados para que possa assim
desempenhar cabalmente a sua funcao de prestadora de cuidados. ... O periodo de cuidados
terminais pode ser para a familia um periodo de crescimento e de prepara¢éo partilhado ou um
periodo de derrota e destruicdo mutua, pelo que se deve compreender bem a familia e avaliar

corretamente as suas necessidades.” (Moreira).
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E necessario preparar o doente e a familia/cuidador para os eventos futuros e antever
novas necessidades dos mesmos. As conferéncias familiares podem facilitar a comunicacéo

entre doentes e familia/cuidadores.'®%"?°
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JUSTIFICACAO DO TEMA

A adequacdo dos cuidados prestados ao doente em fim de vida e a sua familia/cuidador
€ primordial. A implementacdo de um protocolo como o Liverpool Care Pathway, permite
melhorar 0 acompanhamento do doente em fim de vida bem como efetuar uma avaliagdo
sistematica do doente relativamente as suas dimensdes, respeitando as carateristicas

especificas desta fase.

Independentemente do local onde se encontra o doente, os cuidados devem ser
realizados com o objetivo de lhe proporcionar a maxima qualidade de vida. Cada vez mais se
morre nos hospitais onde muitas vezes escasseiam as condi¢Oes estruturais ideais para o
acompanhamento destes doentes, e onde os profissionais de salude ndo estdo adequadamente
preparados/sensibilizados. A suspensdo de uma intervencdo, mesmo que desajustada, pode
ser uma dificuldade para o profissional de saude que, muitas vezes, ndo sabe como abordar
esta questdo, caindo na pratica de atos terapéuticos flteis, vulgarmente designada como
obstinacéo terapéutica. A dignidade da pessoa humana tem de ser mantida e a persisténcia de

medidas terapéuticas flteis mais ndo faz do que acrescentar sofrimento.

O estudo desta problematica deve ser aprofundado para se conseguir agir

adequadamente face ao doente em fim de vida.

A realizagcdo deste estudo permite caracterizar o morrer no hospital em dois servigos

distintos.

OBJETIVOS DO ESTUDO
Este estudo pretende dar resposta as questoes:

Como séo prestados os cuidados aos doentes nos ultimos 5 dias de vida (agonia) no
Servico de Cuidados Paliativos (SCP) e num Servico de Medicina Interna (SM) do Instituto

Portugués de Oncologia do Porto (IPO)? Existem diferencas nos cuidados prestados?

A realizacdo deste trabalho visa portanto caraterizar e comparar a prestacéo de cuidados

aos doentes nos ultimos 5 dias de vida (agonia) no SCP e num SM do IPO.
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METODOLOGIA

TIPO DE ESTUDO

Estudo observacional analitico transversal.

POPULACAO/AMOSTRA

A populagdo do estudo corresponde aos doentes dos Servicos de Medicina e de

Cuidados Paliativos do IPO do Porto que faleceram em regime de internamento.

A amostra é constituida pelos doentes internados naquelas instalagbes e falecidos no
ano de 2010. Foi definida uma amostra aleatoria simples, calculada com base na férmula de
Lehr, para uma prevaléncia esperada de 50% (prevaléncia esperada de evento desconhecida),
um erro de 0,05 e um intervalo de confianca de 95%. Utilizou-se o programa Epilnfo® para

definir o tamanho da amostra.

Procedeu-se a aleatorizacdo simples da lista de doentes, ordenada por numero

crescente de processo clinico, usando o programa Research Randomizer®.

Critérios incluséo: doentes falecidos nos servi¢os identificados acima apds cinco ou mais

dias de internamento.

No ano de 2010, faleceram no Servico de Cuidados Paliativos 483 doentes. Cumpriam
critérios de inclusdo 347 doentes. Para uma prevaléncia de 50% e um erro de 5%; com IC a

95%; a amostra é de 182 doentes.

No ano de 2010, faleceram no Servico de Medicina Interna 226 doentes. Cumpriam
critérios de inclusdo 102 doentes. Para uma prevaléncia de 50% e um erro de 5%; com IC a

95%; a amostra é de 81 doentes.

COLHEITA DE DADOS

Uma vez obtida a aprovacdo para a realiza¢do do estudo pela Direccdo Clinica do IPO
do Porto (anexo lll) e a autorizagdo para a colheita de informacdo dos respetivos servicos
(anexo V), a autora procedeu a consulta individual dos processos clinicos dos utentes
selecionados. O Centro de Investigacdo decidiu que o estudo ndo carecia de parecer da

comisséao de ética da instituicéo.
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Foi efetuada a colheita da informacéo registada, tendo por base o preenchimento do
formulario facultado pela equipa responsavel pela orientacdo e implementacéo do Protocolo de

Liverpool no Servico de Cuidados Paliativos do IPO (anexo V).

VARIAVEIS

As variaveis estudadas foram: o sexo e a idade dos doentes; o diagnostico; o estado de
consciéncia nas ultimas 24h/48h de vida; a identificacdo pela equipa multidisciplinar do estado
de agonia; conhecimento que o doente e cuidador tém da situacdo de morte iminente, uma vez
diagnosticada a agonia; oportunidade para o doente/a familia ou cuidador discutir sobre o que
€ importante para si por ex. desejos, sentimentos, fé, crencas, valores; prescricdo de
terapéutica para os cinco sintomas previsiveis em agonia (dor, agitacdo, estertor, nausea e
vomitos e dispneia); reavaliacdo pela equipa multidisciplinar da necessidade das intervengdes
em curso uma vez diagnosticada a agonia - colheita de sangue para analise, antibioterapia,
pesquisa de glicemia capilar, avaliacdo de sinais vitais, oxigenoterapia; ordem de n&o
reanimacéo; avaliagdo da necessidade de nutricio medicamente assistida pela equipa
multidisciplinar; avaliagdo da necessidade de hidratacdo medicamente assistida pela equipa
multidisciplinar; avaliacdo da integridade cuténea; explicacdo do plano de cuidados ao doente e
a familia/cuidador; o familiar/cuidador expressa compreenséo relativamente ao que deve fazer

apo6s a morte do doente.

PROCESSAMENTO DOS DADOS

Foi utilizado o software Microsoft Office Excel 2007® para o registo e codificacdo da

informacao e determinacgdo dos resultados referentes a estatistica descritiva.

O software SPSS® (versdo 19.0) permitiu a determinacédo dos resultados referentes a
estatistica inferencial. Foi utilizado o teste Qui-quadrado para a comparacéo de proporcgdes,

com um nivel de significancia adotado de 0,05; e o odds ratio como medida de associacéo.
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APRESENTACAO DOS RESULTADOS

Foram analisados 81 processos clinicos do Servigo de Medicina (SM) e 182 processos
clinicos do Servi¢co de Cuidados Paliativos (SCP), dos quais 55,9% (n=147) eram utentes do
sexo masculino. A média de idades foi de 63,7 anos, tendo o doente mais novo 28 anos e o

mais velho 91 anos. Cerca de 82,1% (n=216) tinham uma idade igual ou superior a 50.

Os diagnosticos oncoldgicos mais prevalentes foram de cancro do pulméo (20,9%;

n=55), cancro da mama (12,2%; n=32) e cancro gastrico (9,1%; n= 24).

A tabela 1 descreve o estado de consciéncia dos doentes estudados nas uUltimas 24/48h

de vida.
Consciente n (%) Inconsciente n (%) Sem Informagéo n (%)
SCP 30 (16,5) 152 (83,5) 0
SM 48 (59,2) 31 (38,3) 2(2,55)

Tabela 1 - Caraterizagao do estado de consciéncia nas Ultimas 24/48h de vida.

As equipas de profissionais de saude (médicos e enfermeiros) registaram o diagndstico de
agonia a 5 (6,2%) doentes do SM e a 143 (78,6%) doentes do SCP.

e O doente sabe que se encontra numa situacdo de morte iminente, uma vez

diagnosticada a agonia.

A tabela 2 carateriza o conhecimento do doente acerca do seu estado de morte iminente.

Sim n (%) N&o n (%) Inconsciente n (%)
SCP 6 (3,3) 60 (33,0) 116 (63,7)
SM 0 56 (69,1) 25 (30,9)

Tabela 2 - Caraterizagdo do conhecimento do doente acerca do seu estado de morte iminente.
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e A familia ou cuidador sabe que o doente se encontra numa situacdo de morte

iminente uma vez diagnosticada a agonia.

A tabela 3 carateriza o conhecimento do familiar/cuidador acerca do estado de morte

iminente.
Sim n (%) N&o n (%) OR (IC 95%) p
SCP 127 (69,8) 55(30,2) 21,07 (9,5-46,68)  <0.001
SM 8 (9,9) 73 (90,1)

Tabela 3 - Caraterizagao do conhecimento do familiar/cuidador acerca do estado de morte iminente. OR — Odds
ratio. Teste Qui-quadrado.

e Oportunidade para o doente discutir sobre o que é importante para si por ex.

desejos, sentimentos, fé, crencas, valores.

A tabela 4 carateriza a oportunidade para o doente discutir sobre o0 que é importante para si

no que diz respeito a desejos, sentimentos, fé, crencas, valores no decorrer dos Ultimos 5 dias.

Sim n (%) N&o n (%) Inconsciente n (%)
SCP 7(3,8) 79 (43,4) 96 (52,8)
SM 0 61 (75,3) 20 (24,7)

Tabela 4 - Caraterizagao da oportunidade para o doente discutir sobre o que é importante para si.

e Oportunidade para a familia/cuidador discutir sobre o que é importante para si

por ex. desejos, sentimentos, fé, crencas, valores.

A tabela 5 carateriza a oportunidade para a familia/cuidador discutir sobre o que é

importante no que diz respeito a desejos, sentimentos, fé, crencas, valores.

Sim n (%) N&o n (%) OR (IC 95%) p
SCP 54 (29,7) 128 (70,3) 33,7 (4,6-248,8) <0.001
SM 1(1,2) 80 (98,8)

Tabela 5 - Caraterizacéo da oportunidade para a familia/cuidador discutir sobre o que é importante para si. OR
— Odds ratio. Teste Qui-quadrado.
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e Prescricdo de terapéutica em dose de resgate em caso de: dor, agitacdo, estertor,

nauseas e vomitos, dispneia (Qquando é diagnosticada a agonia)

A tabela 6 carateriza a prescrigdo de terapéutica para (todos) os cinco sintomas previsiveis

em agonia (dor, agitacdo, estertor, nausea e vomitos e dispneia).

Sim n (%) N&o n (%) OR (IC 95%) p
scp 57 (31,3) 125 (68,7) 18,0 (4,3-75,8)  <0.001
SM 2 (2,5) 79 (97,5)

Tabela 6 - Caraterizagdo da prescricdo de terapéutica para as cinco principais alteracbes em agonia (dor,
agitacao, estertor, nausea e vomitos e dispneia). OR — Odds ratio. Teste Qui-quadrado.

e A equipa multidisciplinar (re) avalia a necessidade de intervencédo de rotina.

A tabela 7 carateriza a avaliacdo da necessidade de intervencdo pela equipa

multidisciplinar.

Sim n (%) N&o n (%) OR (IC 95%) p
scp 175 (96,2) 7 (3,8) 650 (163,7-2580,0)  <0.001
SM 3(3,7) 78 (96,3)

Tabela 7 - Caraterizacéo da avaliacdo da necessidade de intervencao de rotina pela equipa multidisciplinar. OR
— Odds ratio. Teste Qui-quadrado.

0 Andlises de sangue.

A tabela 8 carateriza a realizacéo de analises de sangue nos Ultimos 5 dias de vida.

N&o n (%) Sim n (%) OR (IC 95%) p
ScP 177 (97,3) 5(2,7) 108,9 (33,5-382,5)  <0.001
SM 13 (24,5) 40 (75,5)

Tabela 8 - Realizagdo de analises de sangue nos ultimos 5 dias de vida. OR — Odds ratio. Teste Qui-quadrado.

No SM néo existia informacdo acerca da colheita de sangue nos ultimos 5 dias de vida em

cerca de 28 processos clinicos.
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0 Antibioterapia endovenosa.

A tabela 9 carateriza a realizacdo de antibioterapia endovenosa nos ultimos 5 dias de
vida.

N&o n (%) Sim n (%) OR (IC 95%) p
SCP 171 (96,1) 73,9 94,3 (27,4-350,2) <0.001
SM 28 (50,9) 27 (49,1)

Tabela 9 - Realizagéo de antibioterapia endovenosa nos ultimos 5 dias de vida. OR — Odds ratio. Teste Qui-
quadrado.

N&o existia informacdo acerca da realizacdo de antibioterapia endovenosa nos dltimos 5 dias

de vida em cerca de 26 processos clinicos do SM e em cerca de 4 processos clinicos do SCP.

0 Monitorizacdo da glicemia capilar.

A tabela 10 carateriza a monitoriza¢éo da glicemia capilar nos ultimos 5 dias de vida.

Nao n (%) Sim n (%) OR (IC 95%) p
SCP 172 (98,3) 3(1,7) 47,1 (12,3-212,4) <0.001
SM 28 (54,9) 23 (45,1)

Tabela 10 - Monitorizac&o da glicemia capilar nos ultimos 5 dias de vida. OR — Odds ratio. Teste Qui-quadrado.

N&o existia informacgdo acerca da monitorizacdo da glicemia capilar nos ultimos 5 dias de vida

em cerca de 30 processos clinicos do SM e em cerca de 7 processos clinicos do SCP.

0 Avaliacdo de sinais vitais.

A tabela 11 carateriza a avaliacao de sinais vitais nos Ultimos 5 dias de vida.

N&o n (%) Sim n (%) OR (IC 95%) p
scp 177 (97,8) 422 3540 (354,6-89068,4)  <0.001
SM 1(1,2) 80 (98,8)

Tabela 11 - Avaliagao de sinais vitais nos Gltimos 5 dias de vida. OR — Odds ratio. Teste Qui-quadrado.

Nao existia informacéo acerca da avaliacdo de sinais vitais nos ultimos 5 dias de vida em um
processo clinico do SCP.
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o Oxigenoterapia.

A tabela 12 carateriza o uso de oxigenoterapia nos ultimos 5 dias de vida.

N&o n (%) Sim n (%) OR (IC 95%) p
scp 73 (40,6) 107 (59,4) 3,97 (1,87-8,58)  <0.001
SM 11 (14,7) 64 (85,3)

Tabela 12 - Oxigenoterapia nos uGltimos 5 dias de vida. OR — Odds ratio. Teste Qui-quadrado.

N&o existia informacéo acerca da realizagdo de oxigenoterapia nos ultimos 5 dias de vida em

cerca de 6 processos clinicos do SM e em cerca de 2 processos clinicos do SCP.

O gréfico 1 ilustra a percentagem de interven¢des mantidas nos ultimos 5 dias de vida. O
SCP mantém a oxigenoterapia a cerca de 59,4% dos seus doentes. Por sua vez, 0 SM mantém
intervencbes na maioria dos doentes, com destaque para a avaliacdo de sinais vitais e a
oxigenoterapia.

Intervengcdes mantidas nos
ultimos 5 dias de vida
ESCP mSM
98,8
85,3
75,5
59,4
49,1 45’1
2,7 39 1,7 2,2
A B C D E

Grafico 1 - Percentagem de intervenc8es mantidas nos ultimos 5 dias de vida. Legenda: A — Analises de
sangue; B — Antibioterapia endovenosa; C — Monitorizagao da glicemia capilar; D — Avaliacdo de sinais vitais; E
— Oxigenoterapia.
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e Ordem de néo reanimacéo.

A tabela 13 carateriza a existéncia de ordem para ndo reanimacao.

Sim n (%) N&o n (%) OR (IC 95%) P
SCP 181 (99,5) 1(0,5) 90,5 (12,0-681,5)  <0.001
SM 54 (66,7) 27 (33,3)

Tabela 13 - Ordem de né&o reanimacdo. OR - Odds ratio. Teste Qui-quadrado.

e Avaliacdo da necessidade de nutricdo medicamente assistida pela equipa
multidisciplinar

A tabela 14 carateriza a avaliacdo da necessidade de nutricdo medicamente assistida.

Sim n (%) N&o n (%) OR (IC 95%) P
SCP 173 (95,1) 9 (4,9) 203,2 (72,9-566,1)  <0.001
SM 7 (8,6) 74 (91,4)

Tabela 14 - Avaliacdo da necessidade de nutricdo medicamente assistida. OR - Odds ratio. Teste Qui-quadrado.

No SCP, neste periodo de tempo, 171 doentes ndo estavam sujeitos a nutricdo medicamente
assistida, em 4 doentes esta medida foi descontinuada e em 7 continuada. No SM, 71 doentes
ndo estavam sujeitos a nutricdo medicamente assistida, em 1 doente esta medida foi

descontinuada, em 5 continuada e em 4 iniciada.

e Avaliagdo da necessidade de hidratagcdo medicamente assistida pela equipa

multidisciplinar

A tabela 15 carateriza a avaliacdo da necessidade de hidratacdo medicamente assistida.

Sim n (%) N&o n (%) OR (IC 95%) P
scp 173 (95,1) 9 (4,9) 45,6 (22,0-103,9) <0.001
SM 24 (29,6) 57 (70,4)

Tabela 15 - Avaliacdo da necessidade de hidratagdo medicamente assistida. OR - Odds ratio. Teste Qui-
quadrado.

No SCP, neste periodo de tempo, 143 doentes ndo estavam sujeitos a hidratacdo
medicamente assistida, em 20 doentes esta medida foi descontinuada, em 6 continuada e em
13 iniciada. No SM, 11 doentes ndo estavam sujeitos a hidratagdo medicamente assistida, em
6 doente esta medida foi descontinuada, em 56 continuada e em 8 iniciada.
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e Avaliacdo daintegridade cutanea.

A tabela 16 carateriza a avaliacdo da integridade cutanea.

Sim n (%) N&o n (%) OR (IC 95%) P
SCP 128 (70,3) 54 (29,7) 8,9 (4,8-16,6) <0.001
SM 17 (21,0) 64 (79,0)

Tabela 16 - Avaliacdo da integridade cutanea. OR - Odds ratio. Teste Qui-quadrado.

e Explicagcado do plano de cuidados ao doente.

A tabela 17 carateriza a explicac&o do plano de cuidados ao doente.

Sim n (%) N&o n (%) Inconsciente n (%)
SCP 4(2,2) 65 (35,7) 113 (62,1)
SM 1(1,2) 53 (65,5) 27 (33,3)

Tabela 17 - Explicagao do plano de cuidados ao doente.

e Explicacdo do plano de cuidados a familia/cuidador.

A tabela 18 carateriza a explicacao do plano de cuidados a familia/cuidador.

Sim n (%) N&o n (%) OR (IC 95%) P
SCP 131 (72,0) 51 (28,0) 27,1 (11,7-62,9)  <0.001
SM 7 (8,6) 74 (91,4)

Tabela 18 - Explicac&o do plano de cuidados a familia/cuidador. OR - Odds ratio. Teste Qui-quadrado.

e O familiar/cuidador expressa compreenséo relativamente ao que deve fazer ap6s

amorte do doente.

A tabela 19 carateriza a expressao de compreensao pela familia/cuidador relativamente ao

que deve fazer apés a morte do doente.

Sim n (%) N&o n (%) OR (IC 95%) P
SCP 181 (99,5) 1(0,5) 149,9 (26,0-1469,3) <0.001
SM 39 (48,1) 42 (51,9)

Tabela 19 - O familiar/cuidador expressa compreensdo relativamente ao que deve fazer apés a morte do
doente. OR - Odds ratio. Teste Qui-quadrado.
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ANALISE E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

O diagnéstico de agonia é efetuado tendo por base sinais e sintomas carateristicos de
uma fase em que o doente caminha irreversivelmente para a morte num periodo de tempo que
pode ir de algumas horas a alguns dias. Nos dois servicos estudados, o registo daquele
diagnéstico foi subvalorizado tendo sido identificados, em registo no processo clinico, apenas 5

doentes no SM.

A auséncia de registo pode dever-se ao fato de o profissional ndo o ter efetuado por
esquecimento, por ndo ter informado o doente, por dificuldades na comunicacdo de mas
noticias, por ndo reconhecer a importancia deste registo ou por dificuldade em identificar a fase
de agonia. Existem barreiras que dificultam o diagnéstico de agonia nomeadamente: a
esperanca que o doente recupere ou melhore, a auséncia de diagnostico definitivo, a
manutencdo de intervencgfes irrealistas, a ndo aceitacdo da condicdo do doente, a nédo
identificacdo dos sinais e sintomas chave, a falta de conhecimentos sobre a terapéutica, a
dificuldade em comunicar com o doente e a familia, o medo de abreviar a vida, preocupacdes

com aspetos como a reanimacao, barreiras culturais e espirituais e questdes médico-legais.16

Como ja foi referido anteriormente genericamente, os médicos subestimam o tempo de
vida dos seus doentes e tém claras dificuldades em assumir que possam estar perante um

doente terminal.'’

A auséncia de informacédo ao doente e familia esta relacionada com a necessidade de
manter a esperanca, mas traduz sobretudo a incapacidade dos profissionais em lidar com a
situacdo, “as vezes era preciso fazer sentir ao doente que ndo estava a morrer”.” Ndo é apenas
0 acumular da experiéncia clinica que melhora estas competéncias mas o treino adequado
dessas pericias induz mudancas eficazes e duradouras na atuacdo do profissional.® Segundo
Paula Sapeta, a falta de formacéo dos profissionais implica dificuldade dos mesmos em manter

uma comunicacao terapéutica com o doente.

Com uma diferenca estatisticamente significativa (p<0,001), cerca de 69,8% dos
familiares/cuidadores de doentes do SCP versus 9,9% dos familiares/cuidadores de doentes do
SM tinham conhecimento que o doente se encontrava numa situa¢cdo de morte iminente, uma
vez diagnosticada a agonia. Dar mas noticias € uma das tarefas mais dificeis de desempenhar.
Sem o treino adequado, o desconforto e a incerteza associada a esta atividade pode levar os

profissionais a afastarem-se emocionalmente dos doentes’.

Nas tabelas 1, 2 e 4 é possivel constatar percentagens variaveis de doentes
inconscientes provavelmente associadas a variabilidade do estado de consciéncia nos ultimos

5 dias de vida.
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Quando se trata de permitir a expressao ou facilitar a discussdo ao doente sobre o que é
importante para si no que diz respeito a desejos, sentimentos, fé, crencas, valores, ambos os

servicos tém valores que nao ultrapassam os 4%.

Na caraterizacdo da oportunidade para a familia/cuidador discutir sobre o que é
importante no que diz respeito a desejos, sentimentos, fé, crencas, valores, foram encontradas
diferencas estatisticamente significativas (p<0,001). Essa oportunidade foi dada a 29,7% dos
familiares/cuidadores do SCP versus 1,2% dos familiares/cuidadores do SM. Este resultado
deve levar a equipa a efetuar uma reflexdo critica permitindo assim analisar as intervencgfes
diarias e identificar os recursos e estratégias que devem mobilizar para ajudar doente, familia
ou cuidador. A crenca e a prética religiosa surgem como elementos que ajudam o doente a

suportar as dificuldades, a acreditar no futuro, a encontrar sentido para cada dia. **

A busca de sentido pode estar relacionada com a crenca em algo superior e
transcendente, que permite ao ser humano experimentar o que esta para além de cada um,
através da espiritualidade. Lidar com os doentes em cuidados paliativos pode forgcar o
confronto com as grandes questdes espirituais/existéncias: qual o sentido da vida? Porque
estou aqui? Para onde vou? Onde me situo?® A situagdo de terminalidade requer dos
profissionais a aproximacao solidaria e compassiva a um ser fragil em sofrimento. Implica fazer
com que o doente se sinta pessoa, amado, acolhido, e ndo um peso encorajando-o, no
momento mais crucial da sua vida. Diante do mistério do sofrimento e da morte, muito mais do
que a explicacdo, é necessaria presenca em que a espiritualidade surge como uma
possibilidade de organizar o caos confortando o doente e revitalizando as esperancas. O fim de
vida é desgastante para os profissionais de salde e familia, por isso, a espiritualidade nestes
grupos funciona como um palium (manto), evitando distanciamentos, frieza e abandono do

doente.™®

A andlise da prescricdo de terapéutica para 0s cinco sintomas previsiveis em agonia
(dor, agitacao, estertor, nausea e vomitos e dispneia) evidenciou diferencas estatisticamente
significativas (p<0,001): 31,3% dos doentes do SCP tinha prescri¢cdo de terapéutica para todos
0s cinco parametros listados versus 2,5% no SM. A validade da varidvel s6 foi considerada
quando existiu prescricdo para todos os sintomas embora pudesse ter sido uma mais-valia o
estudo individualizado de cada uma das situacfes. A prescricdo das doses de resgate reflete
uma atitude preventiva do profissional de saude permitindo o alivio de sintomas manifestados
pelo doente e impedindo o seu agravamento. Na fase agonica existe, por vezes, dificuldade em
identificar determinado sintoma assim como dificuldade de atuacdo para o aliviar, o que pode
justificar este resultado. A presenca de sintomas néo controlados empobrece a qualidade de
vida do doente, diminui a sua capacidade de comunicar com 0s que o rodeiam. Pode ser
devastador para o doente, familia e profissionais retirar-lhe o sentido na vida e naturalmente

influenciar o processo de interacdo com o profissional de satde, com um impacto negativo para
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ambos.™ A identificacdo dos sintomas e o seu impato funcional é essencial para otimizar a

qualidade de vida no periodo de fim de vida.

O controlo sintomatico € um pressuposto basico para a promog¢ao do conforto, exigindo
por parte do enfermeiro a monitorizagdo atenta dos sintomas e a intervengdo adequada.
Quando o enfermeiro escolhe prestar cuidados a luz da teoria do conforto orienta a sua tomada

de deciséo considerando as intervenc¢des que podem ou ndo promover o conforto do doente.

No que diz respeito a avaliagdo da necessidade de intervencdo de rotina pela equipa
multidisciplinar, foi encontrada uma diferenca estatisticamente significativa (p<0,001) entre os
dois servicos estudados: 96,2% no SCP versus 3,7% no SM. A avaliacdo da pertinéncia de
uma determinada intervencdo deve fazer parte da pratica clinica de qualquer profissional,
assim como a sua adaptagdo a fase de vida do doente. Nos ultimos dias ou horas de vida as

intervencdes devem ser reavaliadas constantemente.™®

A andlise individualizada dos cinco tipos de intervencdes de rotina (analises de sangue;
antibioterapia endovenosa; monitorizacdo da glicemia capilar; avaliacdo de sinais vitais;
oxigenoterapia) permitiu constatar diferencas estatisticamente significativas em todas elas
destacando-se o SM por manter um maior nimero de intervengdes nos Ultimos 5 dias de vida

do doente.

A oxigenoterapia foi a intervengdo mais frequentemente mantida por ambos 0s servicos.
O LCP preconiza que as medidas estudadas devem ser suspensas sempre que a equipa

entende que o resultado néo vai ter efeito no plano terapéutico formulado para o doente.™®

A cultura organizacional de um hospital que incorpora uma filosofia centrada no curar
pode tornar-se desajustada face as necessidades atuais do doente e da familia. O fato de os
familiares reivindicarem terapéuticas pouco realistas, de insistirem no prolongamento de vida a
todo o custo ou, por outro lado, revelarem desconhecimento da gravidade da situacéo,
denuncia a falha de comunicagdo junto dos familiares.”® Futilidade, obstinagdo ou
encarnicamento terapéutico sao termos que deverdo ser considerados tecnicamente como um
conjunto de intervengdes incapazes de alterar o progndstico da doenc¢a sem qualquer beneficio
de controlo sintomatico e que apenas prolongam o sofrimento no contexto de uma situagcéo
clinicamente irreversivel. A manutencdo e suspensédo de medidas sdo aspetos para os quais
nao h& normas objetivas. A decisdo dependera essencialmente de um processo de deliberagcéo
ética com todos os intervenientes.” Assumir que determinada intervencéo é fdtil ndo deve estar
associado a um menor investimento no bem-estar do doente mas sim, representar uma
oportunidade para intensificar a atencédo sobre ele e a sua familia num esforco de prestacéo
das medidas terapéuticas de conforto e do compromisso de ndo abandono que os cuidados
paliativos representam.’ Cuidar de doentes em fim de vida envolve varias questdes que podem
ser um desafio por constituirem dilemas éticos, e aqui estdo incluidas decisdes como a

suspensdo ou a manutencao de intervencgdes.*®
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Em relacdo a ordem para ndo reanimacdao, as diferencas foram significativas (p<0,001):
99,5% no SCP versus 66,7% no SM. A existéncia de um processo clinico do SCP sem esta

informacao podera ser atribuida a uma provavel auséncia de registo.

Na avaliacdo da necessidade de nutricdo/hidratacdo medicamente assistida, as
diferencgas encontradas sao estatisticamente significativas (p<0,001) com um menor nimero de
reavaliacbes no SM. Na administracdo de alimentacdo artificial (entérica ou parentérica), o
momento em que se institui ou suspende, além do tipo e do volume a ser administrado, sédo
guestdes que geram muitas dlvidas na equipa prestadora de cuidados. A diminuicdo da
necessidade de alimentacdo faz parte do processo normal de morte. Deve ser considerada a
taxa de reducado de volumes de acordo com cada doente e explicar o plano de cuidados nesta
fase ao doente e & familia/cuidadores.™ Na fase agénica, a colocacéo sistematica de sondas
nasogastricas € uma medida desadequada, desproporcionada e geradora de maior incomodo
gue beneficio. As familias devem ser informadas do desinteresse crescente pela alimentacéo,

sendo uma consequéncia e ndo uma causa do agravamento da doenca. ’

No estudo referente a caraterizagdo do morrer no hospital (Jodo, Anabela), os
informantes referiram que foi muito dificil convencer a familia que ndo se iria colocar uma
sonda nasogastrica tendo sido também complicado chegar a um consenso dentro da equipa de
salde. Esta situacdo reforca a ideia de que as reunides interdisciplinares sao imprescindiveis

para existir sintonia na comunicacgéo e atuacao.

Os sintomas de sede e xerostomia ndo sdo sempre indicativo de desidratacdo sendo a
terapéutica e a respira¢do bucal causas frequentes. E essencial manter bons cuidados orais.*®
Caso a hidratacdo se mantenha, é de considerar a via subcutédnea (hipodermoclise). Brurge
realizou um estudo quantitativo sobre a experiéncia de sintomas de desidratacdo em doentes
com cancro avancado, e concluiu que a sede pode ser satisfatoriamente aliviada com

pequenas quantidades de agua, gelo e cuidados & boca.’

Foram ainda encontradas diferencas estatisticamente significativas nas variaveis:
avaliacdo da integridade cutanea; explicagdo do plano de cuidados a familia/cuidador; o
familiar/cuidador expressa compreensédo relativamente ao que deve fazer quando ocorre a
morte do doente. Estas duas Ultimas varidveis estéo directamente relacionadas com o tema da
comunicacdo. Uma das maiores dificuldades descritas prende-se com a atitude paternalista,
sobretudo por parte do medico, ao persistir em “falsas verdades alegando razdes afetivas e de
protecdo do doente, gerando-lhe falsas expectativas privando-o de participar nas decisdes
relativas a toda a sua vida e enredando todo o processo de comunicac&o.’® Comunicar em
cuidados paliativos é simultaneamente importante e dificil, e constitui um desafio, porque
implica a utilizacdo e desenvolvimento de pericias basicas essenciais a comunicagéo entre o
técnico de saude, a pessoa doente e a familia.” A comunicacdo empéatica é uma obrigacdo

ética e moral da equipa de cuidados paliativos mas séo reconhecidas dificuldades e barreiras
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guando se trata de questdes do fim de vida, que sé podem ser atenuadas através de treino das

competéncias de comunicacao dos profissionais. °

Os familiares devem, tanto quanto possivel, participar nas decisdes a adotar e tomar
parte ativa nos cuidados. Desta forma, as alteracbes propostas devem ser explicadas
claramente aos cuidadores, para evitar que a suspensdo de medicamentos ou a simplificacédo
alimentar possam ser interpretadas como desinvestimento no conforto do doente ou abandono
por parte da equipa.” O plano de cuidados devera continuar a ser feito respondendo as
necessidades globais do doente e da familia, tendo por base o controlo rigoroso dos sintomas
que surjam e o apoio psico-emocional do doente e dos seus cuidadores.” A mudanca de
objetivos terapéuticos na fase de agonia deve ser claramente explicada e o profissional deve
ter a capacidade de consensualizar com a familia. A informagdo permite ainda dar a
familia/cuidadores tempo para se ajustarem a situagao e oportunidade para as despedidas, o

que quando desejado e néo realizado pode provocar sofrimento e problemas no luto.™®

Prestar cuidados ao doente em fim de vida contempla portanto inUmeras variaveis e
problematicas. Existem diversas teorias criadas com o objectivo de atenuar as dificuldades
mais comuns. Uma delas é a teoria de conforto de Kolcaba, aplicada para auxiliar a equipa
interdisciplinar no processo de orientacdo do doente e da familia na tomada de decisdes em
fim de vida. Kolcaba refere que a Teoria do Conforto orienta os enfermeiros no sentido de
ajudar os familiares e a eles préprios no processo de tomadas de decisfes relacionadas com o
fim de vida, considerando questdes como: a intervencdo X constitui uma medida de conforto?
Para quem? Qual o conforto mais importante? O do doente, o da familia, o do médico, o do
administrador, o do enfermeiro? De que forma podemos promover o conforto da familia para

que o doente esteja mais confortavel?

O processo de recolha da informacéo tratada neste documento foi baseado nos registos
existentes nos respetivos processos clinicos pelo que a andlise global das variaveis estudadas

deve sempre ter em conta a possibilidade de sub-registo de informagéo.
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CONCLUSAO

O estabelecimento de necessidades em cuidados paliativos € fundamental face a
irreversibilidade de determinada situacdo clinica. Uma vez que se trata de uma tarefa dificil,

pode-se enveredar por procedimentos indteis e desadequados face a situacao atual do doente.

As intervengBes dirigidas ao doente e a familia/cuidador sdo essenciais para que o
sofrimento seja minimizado, sendo necessario identificar as suas necessidades bésicas e a
implementacdo de um plano de intervengdo ajustado a cada situacdo em particular. E
necessario efetuar uma avaliacdo e reavaliacdo constante da situacdo clinica, definir e
reestruturar objetivos com o doente e para o doente. A mudanca de plano € primordial para
proporcionar cuidados de qualidade. A equipa interdisciplinar deve adequar 0os meios
terapéuticos disponiveis para cada doente evitando a obstinacdo terapéutica e tendo como
centro dos cuidados o conforto do doente e da familia. Os cuidados paliativos tém como
objectivos melhorar o bem-estar e qualidade de vida do doente e familia através de planos
terapéuticos individualizados e holisticos.

O uso de um protocolo como o LCP permite abordar o doente com uma viséo holistica e
adequar os cuidados prestados por uma equipa de sadde, mesmo que nao especializada em

cuidados paliativos, em situacéo de Ultimas horas e dias de vida.

Em relacédo a fase de agonia, é necessario efetuar mais investigacdo de modo a reunir
evidéncia cientifica que sustente as intervengdes efectuadas nos Ultimos dias ou horas de vida.
Os resultados obtidos reforcam a necessidade de mais investigacdo e sugerem a formacéo
avancada de profissionais como ferramenta primordial para que se consiga dar resposta aos

diferentes desafios que o fim de vida nos coloca.

O presente trabalho constitui-se, por um lado, como uma ferramenta a ter em conta na
identificacdo de lacunas e na definicdo de ac¢Bes formativas a instituir. Por outro lado, reforca a
importancia de um registo de informacéo padronizado que pode contribuir para uma melhoria
da qualidade, adequacéo e continuidade dos cuidados.

Os resultados obtidos poderdo ser uma mais-valia para futuras investigacdes. Os
mesmos serdo divulgados a instituicdo na qual foi realizada a colheita de dados. E objetivo
desta divulgacdo sensibilizar e motivar os profissionais para uma reflexdo sobre o0s
cuidados/intervengbes ao doente em fim de vida e a familia. E, neste sentido, reforcar a

importancia da implementacdo de um modelo como o LCP.
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ANEXO |

Sinais e sintomas que podem caraterizar a agonia
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Alteracéo

Manifestacdes

Fadiga, fraqueza

Diminuicado de funcdes (higiene); incapacidade de se
movimentar na cama; incapacidade de elevar a cabeca
da almofada

Isquemia cutanea

Eritema sobre as proeminéncias 0sseas; solucao de
continuidade da pele, ulceracdes

Diminuicéo do apetite e da ingestdo
de alimentos

Anorexia; ingestao deficiente; aspiracao; asfixia; perda
de peso

Diminuicédo da ingestao de fluidos,
desidratacéo

Ingestéo deficiente; aspiracdo; desidratacdo, secura das
mucosas e conjuntiva; edema periférico

Disfuncéo cardiaca , faléncia renal

Taquicardia; hipertensdo seguida de hipotenséo;
arrefecimento periférico; cianose periférica; livedo
reticular; atraso na circulagcédo de retorno; escurecimento
da urina; oligdria, andria

Disfuncao neurolodgica:

Diminui¢éo do nivel de consciéncia

Aumento da sonoléncia; dificuldade em acordar;
auséncia de reaccao a estimulos verbais ou tacteis

Diminuicéo da capacidade de
comunicar

Dificuldade = em  encontrar palavras; palavras
monossilabicas, frases curtas; respostas desajustadas
ou tardias; sem resposta verbal

Delirio terminal

Sinais precoces de faléncia cognitiva;
inquietacdo; movimentos repetitivos

agitacao,

Disfuncéo respiratéria

Alteracdo do ritmo ventilatério (aumento seguido de
diminui¢&o); diminuicdo do volume corrente de ar com
padres anormais de respiracdo: apneia, Cheyne-
Stokes, respiracées agbnicas

Perda da capacidade de engolir

Disfagia, tosse e engasgamento; perdas de reflexo de
degluticdo; acumulacdo de secrecdes oro-tragueais

Perda do controlo de esfincteres

Incontinéncia vesical/intestinal; maceracdo da pele;
candidiase perineal

Dor

Tensé&o ou contracc¢ao da pele peri-ocular

Perda da capacidade de fechar os
olhos

Olhos abertos, visualiza¢do da conjuntiva

Acontecimentos raros e inesperados

“explosé@o” de energia imediatamente antes do momento
da morte

Fonte: Emanuel L, Ferris F, Gunten C, Roenn J. The Last Hours of Living: Practical Advice for

Clinicians. [internet] [acesso em 2011 Junho 25].

Disponivel em: hitp://www.medscape.org/viewprogram/5808
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Liverpool Care Pathway para doentes que estdo a morrer (LCP)
apoio aos cuidados nas ultimas horas ou dias de vida
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Liverpool Care Pathway para doentes que estdo a morrer (LCP)
apoio aos cuidados nas ultimas horas ou dias de vida

Introducao

O objectivo do programa LCP é traduzir a exceléncia do modelo dos cuidados
paliativos para a fase do morrer noutros locais de atendimento, utilizando uma
via de cuidados integrados (LCP) para as ultimas horas ou dias de vida.

A implementacdo do programa vai criar uma mudanca na organizacdo. O
reconhecimento dos aspectos fundamentais de um programa de gestdo de
mudancas é fundamental para o sucesso. O modelo utilizado no Marie Curie
Palliative Care Institute of Liverpool (MCPCIL ) € uma abordagem em quatro
fases que incorpora 10 passos no processo de melhoria continua da qualidade
do programa LCP, que podem ser observados no site www.mcpcil.org.uk

O documento LCP é tdo util como as equipas que o estdo a usar. Pode ser
usado em qualquer ambiente requerendo uma avaliacao e reflexdo regulares, €
desafiador e implica tomadas de decisdo e habilidades clinicas no melhor
interesse do doente. Uma robusta aprendizagem deve nortear a
implementacéo e disseminacédo do documento LCP.

A responsabilidade do uso do documento LCP genérico implica um programa
continuo de melhoria da qualidade alicercado numa organiza¢do apoiada numa
educacao solida e num programa de treino permanente.
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Informacédo fundamental

Versao 12 da LCP

Informacéo ao cuidador/familiar
Algoritmo de tomada de
decisao

Avaliagao inicial

Avaliagao em curso

Cuidados p6s morte

Analises de variancia

Informacao de suporte

Panfleto com informacédo para
cuidador/familiar
Informacéo sobre
profissionais de saude
Orientag&o sobre a medicacao
Panfleto sobre instalacdes
Panfleto sobre a morte
Panfleto sobre o luto

Lista de referéncias lteis

0s
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Liverpool Care Pathway para doentes que estdo a morrer (LCP)
apoio aos cuidados nas ultimas horas ou dias de vida

Destacavel para fornecer ao familiar / cuidador ap6s discussdo sobre o
plano de cuidados

Os médicos e enfermeiros explicaram-lhe que houve uma alteracdo no estado
clinico do seu familiar / amigo. Acreditam que neste momento o doente esta a
viver as suas ultimas horas ou dias de vida.

A LCP constitui um instrumento que permite que os meédicos e enfermeiros
proporcionem melhor qualidade de vida nesta fase. O plano de cuidados sera
reavaliado com regularidade.

A familia e o doente serdo envolvidos no processo de tomada de decisédo
relacionado com o plano de cuidados para que compreendam as razdes que
determinam as decisfes tomadas. Se o estado do doente melhorar, o plano de
cuidados sera reformulado e alterado. Todas as decisGes serdo reavaliadas
regularmente. Se discordar de alguma das decis6es tomadas por médicos ou
enfermeiros pode pedir uma segunda opini&o.

Comunicacao

Existem folhetos informativos disponiveis, uma vez que, neste momento, é por
vezes dificil recordar toda a informacao fornecida. Os médicos e enfermeiros
solicitar-lne-30 contactos (telefénicos). E muito importante manté-los
actualizados.

Medicacéo

E possivel que os medicamentos sejam alterados, sendo alguns suspensos e
outros prescritos. A terapéutica para controlo de sintomas sera administrada
sempre que necessario, no momento certo apenas em dose suficiente para
controlar o sintoma.
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Conforto

Os médicos e enfermeiros ndo pretendem interromper o tempo que passa com
o seu familiar / amigo. Fardo o possivel para que todas as necessidades
sentidas neste momento sejam satisfeitas. Se sentir que, por algum motivo,
essas necessidades ndo estdo a ser atendidas, por favor, diga-lhes.

Pode integrar a prestacdo de cuidados passando tempo com o doente,
partiihando memarias ou noticias de familiares ou amigos.

Necessidade de comida e bebida

A perda de interesse (pela alimentacdo) e a diminuicdo da necessidade de
comer e beber fazem parte do processo de fim de vida normal. Pode ser dificil
aceitar que o doente deixe de comer e beber, mesmo sabendo que se encontra
nos ultimos dias ou horas de vida. O seu familiar ou amigo sera ajudado a
comer e beber enquanto for possivel. A administracdo de soros pode ser
considerada, quando o doente néo é capaz de beber.

Sera administrado soro apenas quando este procedimento trouxer beneficio e
nao for prejudicial ao doente. Esta decisdo sera explicada ao doente, familiar
ou amigo sempre que possivel.

Neste momento é muito importante prestar bons cuidados a boca. Os
enfermeiros explicar-lhe-do0 como fazé-lo e podem questiona-lo se pretende
envolver-se na prestacéo destes cuidados.

E importante prestar bons cuidados ao seu familiar ou amigo. Se sentir
necessidade de esclarecer uma duvida, mesmo gue lhe pareca insignificante e
gue sinta que os profissionais estdo muito ocupados, ndo hesite em perguntar.
Esta situacdo pode ser estranha para si e 0s médicos e enfermeiros estao
disponiveis para dar explicacdes, apoiar e cuidar.

Este espaco pode ser utilizado para escrever questdes para 0os médicos e
enfermeiros.
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Liverpool Care Pathway para doentes que estdo a morrer (LCP)
apoio aos cuidados nas ultimas horas ou dias de vida

Tal como todas as guidelines, a LCP pretende ajudar na prestacdo de cuidados
mas néo substitui a avaliagdo/juizo clinico

- O documento LCP - genérico orienta e capacita os profissionais de saude na
prestacdo de cuidados nas ultimas horas ou dias de vida. Desta forma melhora-se
a qualidade dos cuidados dirigidos as necessidades individuais do doente, quando
a sua morte é esperada.

- Usar a LCP em qualquer ambiente requer avaliacdo bem como reflexdo
regulares, provoca desafios, implica a tomada de decisdes dificeis e competéncia
clinica, no melhor interesse do doente. Uma aprendizagem continua e um
programa de ensino robustos necessitam de estar subjacentes a utilizacdo da
LCP.

- O reconhecimento e diagnodstico do fim de vida € sempre complexo,
independentemente do diagndstico ou historia prévios. A incerteza € parte
integrante do processo de fim de vida. Existem situacées em que o doente que
estd em fim de vida vive mais do que o esperado e vice-versa. Deve procurar-se
uma segunda opinido ou o apoio de cuidados paliativos especializados se
necessario.

- A alteracdo do plano de cuidados, neste momento complexo e incerto, é feita no
melhor interesse do doente, familiar ou cuidador e € necessaria uma

A responsabilidade/legitimidade para a utilizagdo do documento LCP - genérico
como parte integrante de um programa de melhoria continua de qualidade
enquadra-se numa politica de gestdo organizacional e deve ser sustentado por
uma educacédo e programa de ensino/treino robustos.

49




Algoritmo- tomada de decisado: diagndéstico de ultimas horas de vida ou dias
devidaeoiisn dal CP como annin

Condigéo de deterioracéo do doente indica
ale n donente nnde estar A marrer

v

Avaliacdo da equipa multidisciplinar

e [Existe uma causa potencialmente reversivel para a condicdo do doente ex: excluir toxicidade
opioide, insuficiéncia renal, hipercalcemia, infec¢édo.

e Pode o doente estar nas ultmas horas ou dias de vida?

e E necesséario encaminhamento/referenciacio especializada? Ex: especialista em cuidados
paliativos ou uma segunda opinido

O doente NAO esta a morrer (nas ultimas O doente esta a morrer (nas Ultimas horas
lhAava~s A AiaAa AA vnAAY A AiAan AA AR
Reviséo do plano de cuidados A comunica¢do com o doente, familiar ou

cuidador é orientada para o reconhecimento

e compreensdo que o doente esta a morrer.

Discussédo com o doente, familiar ou
cuidador para explicar o novo ou revisto
plano de cuidados

Discussao com o doente, familiar ou
cuidador (representante legal se
necessario) para explicar o plano de
cuidados e o uso do LCP

A LCP para o doente que esta a morrer é

tmiAaiAadA A nAavkir AA AviAllAARAA vAaAilAavAa~

Uma completa reavaliacao e revisao pela equipa multidisciplinar do plano de cuidados em curso
deve ser activada quando um ou mais dos seguintes se aplicam:
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Melhoria do nivel de
consciéncia, capacidade
funcional, ingestdo oral,
mobilidade, capacidade de
realizar auto-cuidado

Preocupacédo em
relacdo ao plano de
cuidados, seja pelo
doente, familiar ou
cuidador, seja poru

m

elemento da equipa.

Passaram 3 dias
desde a ultima
avaliacdo completa
pela equipa
multidisciplinar

pela LCP.

Ter sempre presente que a Equipa Especialista em Cuidados Paliativos
esta disponivel para aconselhamento e apoio, sobretudo se:

O controlo sintomatico é dificil e/ou existe algum assunto de dificil comunicacéo
ou é necessario aconselhamento e apoio em relacéo a prestacéo de cuidados

OBS:

Apds uma avaliacdo e decisdo multidisciplinar para usar o LCP:

Cama

Data
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A identificacdo do profissional responsavel pela aplicagcdo da LCP varia de acordo com
as circunstancias e mecanismos de governacdo. Em geral, este deve ser o mais antigo
profissional/ médico assistente.

A decisdo deve ser aprovada (pelo mais alto responsavel) profissional de saude, na
primeira oportunidade se diferente do acima.

Todo o pessoal que completar/concluir o LCP, por favor assine em baixo

(Deve ter lido e entendido as orienta¢des sobre as paginas 1-2)

Nome Assinatura Iniciais Titulo Data
completa profissional

Registar aqui todas as reavalia¢gdes completas, incluindo a reavaliagdo completa da equipa
multidisciplinar a cada 3 dias.

Data da reavaliacéo Hora da reavaliagéo

Se o LCP for interrompido registar aqui.

Data da interrupgéo do LCP Hora da interrupg&o do LCP
Razbes pelas quais o LCP foi interrompido

A decisédo de interromper o LCP foi compartilhada com o doente S D N |:|

A deciséo de interromper o LCP foi compartilhada com o familiar ou cuidador S HEN

OBS Cama Data
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12 seccdo Avaliacdo inicial (avaliacdo pelo médico e enfermeiro)

Diagndstico e
informacao
basica

Diagndstico
Etnicidade.

Feminino .J Masculino J

Co-morbilidade

Data de nascimento: Idade

Dor

Agitacdo

Nauseas

Vomitos

Dispneia

st NO

SO NOI

SO NO

s NOI

stNd

Secregbes S[1 NI

Capaz de deglutir

Continéncia vesical

Cateterizacéo vesical

Continéncia intestinal

Obstipacao

Confuséao

Consciente

Semi-inconsciente

Inconsciente

s NOI

s NOI

st NO

stNgd

stNd

stNd

stNd

s NO

SO NO

Outros sintomas: (ex: edemas, prurido)................

Comunicacao

Objectivo 1.1
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Comunicacgao

O doente é capaz de comunicar de forma activa

Aplicavél(A)] N&o Aplicavel(NA) Inconsciente(l) [

Foram avaliadas as barreiras que impedem o potencial de comunicacao:

Primeira lingua Outros problemas identificados

Considerar a necessidade de um intérprete (contacto telefénico)

Outras barreiras para a comunicacao

Considerar: audicdo, visdo, deficiéncia de aprendizagem da fala, deméncia (uso de ferramentas de
avaliacéo), condi¢bes neuroldgicas, confuséo.

O familiar ou cuidador pode conhecer sinais especificos de angustia se o doente é incapaz de
articular as suas proprias preocupacdes

O doente tem:

(Directivas antecipadas de vontade?)
Um desejo expresso para a doacéo de tecidos de 6rgaos?

Uma decisao prévia de recusar o tratamento?
O doente tem a capacidade de tomar suas préprias decisfes sobre seu tratamento, esta

competente para tomar decisdes sobre o0 seu tratamento?
Considerar representante legal se necessario.

Comentarios:

Objectivo 1.2

O familiar ou cuidador € capaz de comunicar de forma activa

st NO I
Primeira lingua Outros problemas identificados

Considerar a necessidade de um intérprete (sem contacto)

Outras barreiras para a comunicagao

Objectivo 1.3

O doente esta consciente de que esta a morrer sONO 10




Objectivo 1.4

O familiar ou cuidador esta consciente que o doente esta a morrer SLCIN[C]

Comunicagéo | Objectivo 1.5

A equipa clinica tem informacgfes de contacto actualizadas e indicacéo do
horario para contactar o familiar ou cuidador, conforme documentado
abaixo:

Primeiro nome do contacto

Relacdo com o doente Telefone Telemovel

Quando entrar em contacto:

Em qualquer momento [1  Durante a noite no []

Permanece com o doente durante a noite []

Segundo contacto

Relacdo com o doente Telefone Telemovel

Quando entrar em contacto:

Em qualquer momento [1 Durante a noite ndo []

Permanece com o doente durante a noite []

Parente préximo (pode ser diferente do anteriormente referido)

Detalhes do contacto

Procurador

Detalhes do contacto

Objectivo 2

Instalagdes | O familiar ou cuidador foi informado das instalacées disponiveis e foi
fornecido um panfleto informativo acerca das mesmas.

SLINCINAC

As InstalagBes podem incluir: parque de estacionamento, instalacdes sanitarias, bar, cabine
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telefénica, alojamento.

Espiritualidade

Objectivo 3.1
Ao doente é dada a oportunidade para discutir o que € importante para ele

neste tempo por ex: desejos, sentimentos, fé, crencas, valores

soNg i

O doente pode estar ansioso pela sua situagdo ou pelos que o rodeiam. Considerar necessidades

religiosas e culturais especificas.

Considerar musica, arte, poesia, leitura, fotografia, algo que tem sido importante para o sistema de

crengas ou para o bem-estar do doente.

O doente teve a oportunidade para discutir os contetidos acima referidos

stNO 1
Crenca religiosa
Oferecido apoio da equipa de capelania: sCNO
Se nao, porqué?
Apoio religioso da instituicdo Telemovel Nome Data/Hora
Apoio religioso exterior Telemovel Nome Data/Hora

Necessidades no momento

Necessidades no momento da morte

Necessidades depois da morte
Objectivo 3.2

Ao familiar/cuidador é dada a oportunidade para discutir o que é importante

para ele neste momento por ex: desejos, sentimentos, fé, crencas, valores

SLINCINAD

Comentarios

O familiar/cuidador teve a oportunidade para discutir os conteados acima referidos

SLINOINAL
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Medicagao

Objectivo 4.1
O doente tem prescrita medicacdao em SOS para 0s cinco sintomas que se

podem desenvolver nas altimas horas/dias de vida
SCINCINAL

Dor SOINCI  Agitagéo SN

Secrecdes do tracto respiratério SCINLCI  Nauseas/vomitos SN

Dispneia SCIND]

A prescricdo antecipada pode, desta forma, assegurar brevidade na resposta a sintomas que
possam surgir.

Avaliacdo do plano terapéutico actual e suspensao de tratamentos inlteis.

Medicacdo para o controlo sintomatico sera apenas dada se necessario, na altura certa, a

suficiente e ndo mais do que a necessaria para o controle sintomatico.
Objectivo 4.2

Esta disponivel equipamento (bomba infusora) que permita administrar ao doente

medicacdo por via subcutanea de forma continua?
S LINLI Disponivel no servico[] Ndo necessariol]

Se for utilizada uma bomba infusora, é explicado ao doente/familiar/cuidador a légica do seu
funcionamento.

Nem todos os doentes em fim de vida necessitam de bomba infusora

Objectivo 5

Objectivo 5.1

A necessidade do doente das intervencfes em curso é reavaliada pela

equipa multidisciplinar

Nao realizado Descontinuado Continuo Iniciado
/administrado

por rotina

5a.Andlises
sanguineas de
rotina

5b.

Antibioterapia

57




Intervencdes
em curso

endovenosa
5c.

Monitorizacdo
das glicemias
5d.

Monitorizagdo

dos sinais vitais

5e.Oxigenoter

apia

Objectivo 5.2

O doente ndo tem indicacdo para ressuscitacao cardio-pulmonar s CNCI

Por favor complete a documentacao apropriada de acordo com as regras e procedimentos.

Explicar adequadamente ao doente/familiar/cuidador.

Objectivo 5.3

Desactivac¢éo do cardiodesfibrilhador implantado (CDI)

Contactar o Cardiologista do doente. S ONO sem cDI]

Panfleto informativo dado ao doente/familiar/cuidador.

Nutricdo

Objectivo 6
A necessidade de nutricdo medicamente assistida € avaliada pela equipa

multidisciplinar. SCINCINALO

O doente deve ser ajudado a ingerir alimentos pela boca enquanto tolerar.
Para muitos doentes a nutricdo medicamente assistida ndo serd necessaria.

Uma reducao das necessidades de comida faz parte do processo de morte.

Se a nutricdo medicamente assistida esta implementada, por favor registar a
via

NGOPEG/PEJO NJO TPNO

A nutricdo medicamente assistida € necessaria? Nao indicadal] suspensall

mantidal]

Considerar a reducéo do ritmo e volume de acordo com as necessidades nutricionais do individuo,

se estiver a receber suporte nutricional.

Explicar o plano de cuidados quando adequado ao doente e ao familiar/cuidador.
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Hidratacéo

Objectivo 7

A necessidade hidratagdo medicamente assistida € avaliada pela equipa

multidisciplinar. SONCNALO

O doente deve ser ajudado a ingerir fluidos pela boca enquanto tolerar.

Para muitos doentes a hidratacdo medicamente assistida ndo serd necessaria.

Uma reducao das necessidades de fluidos faz parte do processo de morte.

Sintomas de sede/boca seca nem sempre indicam desidratacdo mas sao frequentemente devidos a

respiragdo bucal ou & medicagdo. Bons cuidados da boca séo essenciais.

Se a hidratacdo medicamente assistida esta implementada, por favor registar
avia
IVO S/CO PEG/PEJO NGO
A hidratacdo medicamente assistida € necessaria?
N&o indicadaldsuspensaldmantidadIniciadal]

Considerar a reducéo do ritmo/volume de acordo com as necessidades do individuo, se estiver a
receber suporte hidrico. Se necessério, considerar a via S/C.

Explicar o plano de cuidados quando adequado ao doente e ao familiar/cuidador.

Cuidados a
pele

Objectivo 8

Avaliacdo da integridade da pele do doente pela equipa multidisciplinar

SLINOINAL

O objectivo é prevenir Ulceras de pressdo ou 0 seu agravamento caso ja existam. Usar uma
ferramenta de avaliacdo de risco reconhecida, por exemplo escala de Braden para ajudar na
avaliacéo clinica.

A frequéncia com que se posiciona o doente deve ser determinada pela inspeccdo da pele,
avaliacdo e necessidades individuais do doente. Considerar o uso de ajudas especiais
(colchdo/cama). Registar o plano de cuidados na folha de avaliacdo inicial da equipa

multidisciplinar, onde apropriado.

Objectivo 9.1

E dada uma explicagido completa do plano de cuidados em curso ao doente.

soNO i
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Explicacdo do
plano de
cuidados

Objectivo 9.2

E dada uma explicagdo completa do plano de cuidados em curso ao

familiar/cuidador. SONCINAO

Nome do familiar ou cuidador presente e relacdo com o doente

Nome dos profissionais de salde presentes

Fornecido ao familiar/cuidador panfleto informativo sobre o plano de

cuidados s NO

Aos familiares ou cuidadores deve ser dado ou permitido o acesso a informacédo e aconselhamento

apropriado para dar apoio a criancas/adolescentes.
Objectivo 9.3

Folheto informativo sobre adaptacéo ao processo de morrer é dado ao

familiar ou cuidador. sONONAO

Objectivo 9.4

A equipa de cuidados de saude primarios do doente/ médico de familia €

notificada que o doente esta a morrer SCONCINADO

(Médico de familia deve ser contactado se ndo souber que o doente esta a morrer, pode ser

enviada mensagem para o telemoével ou por via fax segura.)

Se registou alguma variacdo em algum dos objectivos de cuidados por favor registar na folha de variagéo

OBS:

Cama Data
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Seccéo 1 Avaliacdao inicial
Por favor assine aqui para finalizar a avaliagéo inicial.
4! Nome do médico Nome do enfermeiro/a
3
g
@ Assinatura do médico Assinatura da enfermeira
<
Data Hora Data Hora
Seccéo 1 Avaliacéao inicial da equipa multidisciplinar - notas de evolucao
Data Informacdo de suporte: plano de cuidados para monitorizar a integridade da pele,
nutricdo/hidratacdo — incluir aqui qualquer informacdo especifica que envolva este
doente; familiar ou cuidador que ndo tenha sido registada na avaliacdo inicial e que
mereca ser destacado.
OBS: Cama Data
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Folha de analise de apreciacéo inicial (Variacao)

Que variagao ocorreu e porqué?
(qual foi o assunto/motivo/problema)

Medidas tomadas

(o que fez?)

Resultado

(resolveu o problema?)

Objectivo:
Assinatura: Assinatura: Assinatura:
Data/hora: Data/hora: Data/hora:
Objectivo:
Assinatura: Assinatura: Assinatura:
Data/hora: Data/hora: Data/hora:

62




Objectivo:

Assinatura: Assinatura: Assinatura:
Data/hora: Data/hora: Data/hora:
OBS: Cama Data
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SECCAO 2 AVALIACAO DO PLANO DE CUIDADOS

Melhoria do nivel de Preocupacéo sobre

consciéncia, capacidade o plano de cuidados

funcional, ingestdo oral, guer seja pelo

mobilidade, capacidade de doente , parente ou

realizar autocuidado E elemento da equipa.
ou

ou

Se passaram 3
dias desde a ultima
avaliagdo completa
pela equipa
multidisciplinar

Considerar 0 apoio do especialista da equipa de cuidados paliativos e/ou uma segunda opinido
quando necessario. Documentar todas as datas e os hordrios de reavaliacdo na pag 8

Cddigos registados em cada avaliacdo programada (um momento no tempo)

SONO NADO

Registe S, N ou NA (e ndo a assinatura) 7h

11h

15h | 19h | 23h | 3h

Objectivo a

O doente ndo tem dor

Auséncia de dor verbalizada pelo doente se estiver
consciente, em movimento, observar através de sinais
ndo verbais, considerar a mudanga de posicéo, utilizar
uma escala (ferramenta) de avaliacdo da dor, considerar
analgesia em sos para a dor incidental.

Objectivo b -O doente ndo esté agitado

O doente ndo apresenta sinais de inquietacdo ou
angustia, excluir causas reversiveis por ex. Retencéo
urindria, toxicidade opiéide.

Objectivo c- O doente ndo tem secrecdes no
tracto respiratério

Considerar mudanca de posicéo, discutir sintomas e
plano de cuidados com o doente, familiar ou cuidador, a
medicacéo tem de ser dada logo que um sintoma ocorra

Objectivo d- o doente ndo tem nauseas
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Verbalizado pelo doente se consciente

Objectivo e- O doente ndo tem vémitos

Objectivo f- O doente ndo tem falta de ar

Verbalizado pelo doente se consciente, considerar
mudanca de posi¢cdo, uso de uma ventoinha pode ser
atil

Objectivo g- O doente ndo tem problemas
urinarios

Utilizacdo de fraldas e avaliar a necessidade de
cateterizacdo vesical

Objectivo h- O_doente ndo tem problemas
intestinais

Monitorizar- obstipag&o/diarreia, monitorizar integridade
cutanea.

Registo da ultima dejec¢éo

Objectivo I- O doente ndo tem outros
sintomas

Registar sintomas aqui

Se ndo houver outros sintomas presentes registe N/A

Objectivo j- Mantém-se o conforto e
sequranca do doente durante a
administracao de medicacao

Se colocada bomba infusora via sub cuténea vigiar o seu
funcionamento — usar folha de vigilancia.

Colocado bhutterfly/ catéter subcutaneo se necessitar de
medicacéo em SOS.

Localizacdo

O doente esta a receber apenas a medicacdo que é
necessaria no momento.Se ndo € necessaria
medicacdao, registar NA por favor.

Objectivo K- O doente recebe fluidos para
apoiar as suas necessidades individuais

Enquanto tolerar o doente ingere liquidos orais
(engrossados se necessdario) . monitorizar sinais de
aspiracao e ou desconforto.

Se o0 doente estiver sintomaticamente desidratado e se
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néo for considerado futil, pode-se considerar hidratagédo
medicamente assistida. Se hidratagdo medicamente
assistida em curso considerar reducdo do ritmo e
volume. Explicar o plano de cuidados ao doente, familiar
ou cuidador.

Objectivo L- A boca do doente é
humedecida e limpa

ver os procedimentos para cuidados orais, envolver
cuidador ou familiar nos cuidados. Ter material de
cuidados orais na unidade do doente.

Objectivo M- A __integridade cutanea é
mantida avaliacéo, limpeza, posicionamento, uso de
auxilios especiais (colchdo, camas) a frequéncia de
posicionamento deve ser determinada pela inspeccéo da
pele e necessidades individuais do doente.

Escala de Braden (score):

Objectivo N- As necessidades de higiene
individuais _do doente estdo satisfeitas
cuidados com a pele, lavar, cuidados com os olhos,
mudanca de roupas de acordo com as necessidades
individuais, familiar ou cuidador envolvido nos cuidados.

Objectivo O- O doente €é cuidado num
ambiente fisico apropriado a satisfacdo das
suas _necessidades individuais cortinas, telas,
ambiente limpo, espaco suficiente na cabeceira,
considerar fragrancias, siléncio, musica, luz, escuridao,
quadros, fotografias, campainha.

Objectivo P- Manutencdo do bem estar

psicolégico _do doente A permanéncia do
profissional de saude / pessoal junto a cama do doente
pode representar apoio e cuidado. Comunicac¢éo verbal
e ndo-verbal que promova o respeito, uso de habilidades
de escuta, fornecimento de informagdo sobre os
cuidados prestados. Uso do toque, se apropriado.
Necessidades espirituais, religiosas e culturais —
considerar o apoio da equipa da capelania.

Objectivo Q — Manutencdo do bem-estar do

familiar ou cuidador O facto de permanecer junto
da cama do doente pode representar apoio e cuidado.
Deve considerar-se as necessidades espirituais,
religiosas e culturais; a expressao de necessidades pode
nao ser familiar ao profissional de salde mas normais
para o familiar ou cuidador — o apoio da equipa de
capelania pode ser (til. Escutar e atender a
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preocupacdes e medos. Disponibilizar aconselhamento e
informacdo apropriados aos pais e cuidadores para o
apoio a criancas e adolescentes. Promover a
oportunidade de recordar (histéria de vida ou de doenca,

memorias). Oferecer uma bebida.

Assinatura do profissional que fez a

avaliacéo
Assinatura do enfermeiro/a por turno N M T
OBS: Cama Data

Seccéo 2 Avaliacdo da equipa multidisciplinar - notas de evolucao

Data/hora

Registo de eventos significativos/ conversas /revisao
médica /visita da equipa especialista ou outras por
exemplo os cuidados paliativos/ segunda opinido se
procurou

Assinatura
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OBS: Cama Data

Seccao 3 Cuidados ap06s a morte

Verificagdo do 6bito

Hora do 6bito registada pelo profissional de salde

Data do 6bito / [/

Verificagcdo pelo médico [ verificagéo pelo enfermeiro []

Data / Hora da verificacéo Causa de morte

Identificagdo do profissional de saude que verificou o 6bito:

Nome Assinatura

o telefénico

Observacdes

Contact

Pessoas presentes no momento da morte

Familiar ou cuidador presente no momento da morte SC1 No

Caso néo esteja presente, o familiar ou cuidador foi informado SC1 N[

Nome da pessoa informada

Relacao /Grau de parentesco com o doente

Contacto telefénico

Solicitada presenca do médico legista SL1 N1 NAL]

Médico de Familia

Médico Assistente Contacto telefénico

68




Dignidade no cuidado ao doente

Objectivo 10

Ultimos procedimentos realizados de acordo com o que foi

definido / politica da institui¢cédo SO NO NAC

O doente é cuidado com respeito e dignidade durante a prestacdo dos cuidados pos —
morte

Precaucdes universais e procedimentos relacionados com o controlo de infeccdo de
acordo com a politica da instituigdo

Satisfacao das necessidades espirituais, religiosas, culturais e de rituais

Cumprimento da politica da instituicao relacionada com os desfibrilhadores cardiacos
implantados.

Cumprimento da politica da instituicdo relacionada com a guarda dos pertences /
valores do doente

Objectivo 11

O familiar / cuidador expressa compreensao relativamente ao que

deve fazer e recebe informacé&o escrita s NO NAO

Comunicacdo com o familiar / cuidador sobre as diligéncias a tomar (préximos
passos)

Fornecido panfleto sobre o luto s NO

Fornecida informac&o sobre como e quando contactar o gabinete de apoio ao luto/
apoio geral/ agente funerario, para agendar um encontro (certiddo de Obito e
pertences/valores do doente, sempre que se justifique).

Discutidas questdes relacionadas com a doagéo de tecidos e 6rgéos.

Discutidas questdes relacionadas com: ver o corpo, a necessidade de cuidados pés
morte/ a necessidade de remover dispositivos cardiacos, a necessidade da discussao
com o médico legista

Fornecida informacgéo a familia sobre o apoio ao luto na crianca se apropriado (apoio
local e nacional).

Infor

magc

Objectivo 12.1
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A equipa de cuidados de saude primarios / médico de familia é
notificado da morte do doente SO NO NAO
A equipa de cuidados de saude primarios / médico de familia podem ter conhecido

muito bem o doente e os seus familiares e / ou cuidadores podem estar inscritos no
mesmo médico de familia. Deve telefonar-se ou enviar-se fax ao médico de familia.

Objectivo 12.2

O 6bito do doente é comunicado aos servicos apropriados

s NO NAO

Sao informados: gabinete de apoio ao luto/ atendimento geral / equipa de cuidados
paliativos/ enfermeira da comunidade/ responsavel por instituicdo publica/ sistema
informético instituicdo

Assinatura do profissional de saude

Data

Hora

Por favor registe alguma variagdo ou ndo variagdo no verso da folha

Seccdo 3 Cuidados apds a morte notas de evolucdo — registar todas as questbes
importantes que ndo se reflectem acima

Data
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OBS: Cama Data

Folha de analise de variacdo paraaseccdo 2e 3do LCP

Que variancia ocorreu e Medidas tomadas Resultado

porqué? (qual foi o

assunto/motivo/problema) (o que fez?) (resolveu o problema?)
Objectivo:

Assinatura: Assinatura: Assinatura:

Data/hora: Data/hora: Data/hora:

Objectivo:

Assinatura: Assinatura: Assinatura:

71




Data/hora: Data/hora: Data/hora:
Objectivo:

Assinatura: Assinatura: Assinatura:
Data/hora: Data/hora: Data/hora:

72




ANEXO Il

Aprovacao para a realizagéo do estudo pela Direcc¢ao Clinica
do IPO do Porto
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A vpor , M Porto, 14 de Julho de 2010
04”:—&444_)/,4“ & A
AR ERE Ex.mo Sr.
eiis 2 Livectora Presidente do Conselho de ,
Ly~ Administragdo do Instituto Portugués de
et <1 aausira Oncologia do Porto Franclsoo Gentil, -
EPE Lyt
S Claia
Prof. Dou

Assunto: Autorizagsio para realizagsio do projecto de investigacio

Director do ntema édloo

Ana Elisabete Freitas de Paiva, enfermeira no Servigo de Cuidados Paliativos
(SCP), vem por este meio solicitar a vossa exceldncia a realizagiio do estudo, “Estudo
comparativo dos cuidados prestados a doentes nos (ltimos cinco dias de vida no M
servico de cuidados paliativos e servico de medicina -gismm do IPO do Porto” no “heso
ambito do Mestrado em Cuidados Paliativos a realizar 'na Universidade Catélica“
Partuguesa do Porto. O referido estudo ter4 como objective analisar a frequéncia e o / ’/ fﬁﬂ 0
modo como o diaghéstico de agonia & realizado actuaimente no Servico de Cuidados-
Paliativos e num Servigo de Medicina do IPO Porto EPE, pelos médicos e enfermeiros.
Analisar a diferenga de intervengbes de actuagbes apés diagnéstico de agonia e
analisar a diferenga de intervencio apés implementagfio do Liverpoo! Care Pathway 1u
(LCP). Vo ser revistos os registos realizados no processo individual do doente ajunle £
referentes &s intervengdes efectuadas pelos diferentes profissionais nos J )
tltimos cinco dias de vida do doente. O presente estudo-serve ainda como ponto dese
de partida para implementagfio do Liverpoo! Care Pathway (LCP) no servico de ﬁ,ﬁ» Aere
Cuidados Paliativos do Instituto Portugués de Oncologia do Porto, cujo processo se “ ’
encontra a decormer. A implementagdo deste instrumento multidisciplinar vai permitir tj:“ s

melhorar o cuidade ao doente em agonia e sua familia, bem como poderéa abrir portas
para a investiga¢éo nesta drea dos cuidados paliativos. =
Certa de que este serd uma mais valia para o servigo, para a instituigio, para ¢ui«t=¢0"
os doentes, para a qualidade dos cuidados.
Junto anexo: 2 . ’
- Projecto de Investigag3o; ESCOLA PORTUGUESA DE

ONCOLOGIA DO PORTO
- ‘ za 07. 2000
\M i 3 |
Ty oo elelob bk & Cip 225
W ‘;1 X 011')‘ Md;ﬂi?ﬁ? (Ana Elisabete Freitas de Paiva)
' W wes: 177
g " Pl :
o Nesaceh do RS —
wolidace) do IwO\(de - .._1 ——
NO S. e ONWLOGG, Lo,  DIRECGAO ENFERMAGEW . R
O’ ' %%ﬂ ENTRADA Hom o Enirzia n® 5_‘}5.{36\"-
e 98 Q.OI.!O&}‘% 19 JuL, 200 _

0
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(@:} Instituto Portugués de Oncologia do Porto de Francisco Gentfil, EPE

EPOP (Escola Portuguesa de Oncologia do Porto)
IPOPORTO

Exma. Senhora

Enf. Ana Paiva
Cuidados Paliativos
IPOFG, EPE

Porto

Porto, 2010/08/17

Vimos informar a Enf. Ana Paiva, de que foi autorizado o seu pedido de realizagdo de “projecto
de investigagdo" no Servigo de UCC.

Com os melhores Cumprimentos,
o
g ey
Prof. Doutor Lucio Lara Santos
Comissdio de Coordenagdo da EPOP

Rua Dr. Anténio Bemnardino de Almeida 4200-072 PORTO
Tel. 22 508 4000 - Extensdo 5303 — e-maiil: dir.internato@ipoporto.min-saude.pt
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ANEXO IV

Autorizacao para a colheita de informacao dos respectivos
servigcos
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INSTITUTO PORTUGUES OE ONCOLOGIA DO PORTOFG, EPE

Ex.mo Senhor

Dr, Machado Lopes

Director Clinico

Instituto Portugués de Oncologia - Porto

Porto, 08 de Fevereiro de 2011

Assunto: Autorizagdo para consultar processos clinicos de doentes internados em 2010

Na sequéncia do trabalho que a Enfermeira Ana Paiva, deste SCP tem em curso e cujo pedido
de autorizagfio eu anexo, venho como responsavel deste servigo pedir autorizagdo para que
seja possivel consultar os processos clinicos dos doentes falecidos durante 2010 nos servigos
de Oncologia Médica, piso 3 e piso 4.

Aguardo autorizagio para se iniciar a recolha de dados.

Melhores cumprimentos,

i

Carolina Monteiro

DIRECGAO GLINICA

ENTRADA N® é'&ngzf’
) 0 g FEY. 200
i
s
MNEMERD QUALIDADE
RUA DR, ANTONIO BERNARCING DE ALMEIDA m ‘@
4200072 PORTO - PORTUGAL & LT hy
7 tagEg
TENRI0A000 EUAL e Alanga i OHKS

C Secial: 39, i G lal da P MiCP 5006 362 299
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ANEXO V

Formulario de colheita de dados
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https://lcp.mcpcil.org.uk/modules/proclinbase/casel

Introduction Int

‘Base Review: Case management screen

Base review
Post pathway Please complete all questions.
: Guidance notes Month of Death I ] il
| |
| Epa Gender Male Female
Patient Age
VESFOOL Patient Identifier
are Pathway ) . ]
N Primary Diagnosis (please select only )
one)
Cancers
© Bone (sarcoma) © Non melanoma
© Breast © Bladder
 Eye © Kidney
© Meninges ¢ Ureter
< Brain ¢ Lymphoid, haematopoietic C81-96
< Anus © Independent multiple sites C97
" Other specified sites C42 46-49,
 Colon 73.75
" Oesophagus © Unknown primary
© Other connective / soft tissue
&
Rectal disorders
‘ : " lll-defined, secondary, unspecified
© Small intestine including
¢ Stomach T ENT
¢ Adrenal © Female genital organs
< carcinoid © Gall bladder
' Neuroendocrine  Liver
¢ Thyroid © Pancreas
< Bronchus  Penis
© Non small cell lung © Prostate
© Small cell lung  Testis
" Trachea Mesothelioma
 Malignant
melanoma

Non Cancers

< Chronic renal failure N18
¢ Chronic respiratory disease J40-70
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https://lcp.mepcil.org.uk/modules/proclinbase/case)

F%ODggnentia including Alzheimer's disease G30 and other

€ Motor Neurone disease G12

€ Neurological conditions G00-G99 excluding G12 and G30
€ Heart failure 150

€ Other heart and circulatory conditions excluding 150

€ Chronic vascular disease

€ HIV disease/AIDS B20-24

¢ Stroke

C: All other non-cancer diagnoses

Co-morbidity (tick all that apply) Dementia @

Heart failure
Renal failure
Diabetes
Other
None
In the last 24/48 hours of life the Concious @

patient was documented as: 2 ;
Semi-concious

Unconcious
No Documentation

There was an MDT decision made N
that the patient was dying LN Q)
Once the decision had been

documented that the patient was Yes No @

dying, is there documented evidence-
that a full MDT assessment was
undertaken at least every three days?
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-ire of the Dying https://lcp.mepcil.org.uk/modules/proclinbase/Det:

Base Review: Care Pathway Goal Information
Hide Help
Instructions:

* You will need to scroll down the screen as you move through the proforma.

Complete each question by clicking the button that corresponds with the entry on the care pathway for that particular
goal.

.

Help @) - Next to each question there is the opportunity to view help notes providing additional guidance for that question.
When you have completed all of the parts please click the save button.

A few moments will pass whilst the computer checks that all of the information has been entered and your answers do not
conflict with each other.

.

When you click 'Save', if all the data is valid, it will be sent to the Evaluations Unit audit team.

Once you have entered your 20 gatient cases, please remember to check the data you have entered carefully. You will not
be able to make any changes once the presentation has been produced. It is your responsibility to ensure that the data you have
entered is correct, and does not include any data from any other organisation(s) other than the registered organisation to which
this username and password belongs.

Once all proformas are ‘locked’, please click on the ‘Data Entry Complete’ link that will appear. If you have submitted between
10-20 patient data sets, you will be able to proceed to Ynur presentation. Please click on the ‘pdf report’ link that will appear in
order to download a presentation of the results. You will be able to save a copy of this report to your own computer.
Please note that if you do not use the service for more than 30 minutes, the system will automatically log you out and
return you to the Welcome page. Any information you have not saved will not be recorded and you would have to re-enter
this information.
SHOULD YOU HAVE ANY QUERIES AT ALL ABOUT COMPLETING YOUR PROFORMAS THEN PLEASE DON'T HESITATE TO CONTACT
THE EVALUATION UNIT ON:
0151 706 2212
OR EMAIL
evaluations.unit@ribuht.nhs.uk
Answering Machine available if the team is unable to take your call

We welcome feedback on the audits, in particular regarding improvements for future rounds. Please contact .

Site Code: LCPPG100 Case: 1 Incomplete

Initial Assessment and Care After Death Sections

This is a baseline audit of current documentation practice of the last 20 consecutive deaths in your organisation,
using the goals of care on the Liverpool Care Pathway for the Dying Patient (LCP) Version 12 as a template. Please
refer to the helpnotes provided before completing this proforma. This proforma follows the same sections of care as
found in the LCP version 12: ‘Initial Assessment’, “Ongoing Assessment of Care’ and ‘Care After Death’ sections.

You are asked to look back over the documentation from the case notes, and code on the proforma, whether or not
there is ‘documented evidence’ that a particular goal of care from the LCP has been achieved.

If you require any further guidance, and for any enquiries regarding enterin%gata onto this proforma, please contact
2212.

the Evaluations Unit at Evaluations.Unit@rlbuht.nhs.uk or telephone 0151 7

Section 1 - Initial Assessment (joint assessment by Doctor and Nurse)

Communication

Goal 1.1 The patient is able to take a full and active part :
in communication Yes No Unconscious

Goal 1.2 The relative/carer is able to take a full and Yes No
active part in communication

Goal 1.3 The patient is aware that they are dying Yes No. Unconsclous

Goal 1.4 The relative/carer is aware that the patient is
dying Yes No

Goal 1.5 The Clinical Team has up to date contact
information for the relative/carer as
documented (on LCP)

Yes No
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Facilities
Goal 2 The relative/carer has had a full explanation of
the facilities available to them
a. A facilities leaflet was given
Spirituality
Goal 3.1 The patient is given the opportunity to discuss.
what is important to them at this time, eg. their
wishes, feelings, faith, beliefs, values
a. Did they take up the opportunity to discuss
the above
b. Was the patient’s religious tradition
identified?
Goal 3.2 The relative/carer is given the opportunity to

discuss what is important to them at this time
e.g. their wishes, feelings, faith, beliefs, values

a. Did the relative or carer take up the
opportunity to discuss the above

Medication

Goal 4.1 The patient has medication prescribed on a prn
basis for the following 5 symptoms (pain,
a%itation. RTS, nausea and vomiting, dyspnoea)
va ich may develop in the last hours or days of
ife.

Goal 4.2 The patient has equipment to support a

continuous subcutaneous infusion (CSCI) of
medication if required

Current Interventions

Goal 5.1 The patient’s need for current interventions has

been reviewed by the MDT

a. Routine blood tests

b. Intravenous antibiotics

c. Blood glucose monitoring

d. Recording of routine vital signs
e. Oxygen therapy

Goal 5.2 The patient has a Do Not Attempt

Cardiopulmanory Resusitation Order in place
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Yes No

Yes No

Yes No Unconscious

Yes No

Yes No

Yes No

Yes No

Yes No

Yes No Alreadyin place  Not required
Yes No

Currently not being taken given
Discontinued ¢ Continued
Commenced ¢ No Documentation

Currently not being taken given
Discontinued ¢ Continued
Commenced { No Documentation

Currently not being taken given
Discontinued ¢ Continued
Commenced ¢ No Documentation

Currently not being taken given
Discontinued  Continued
Commenced ¢ No Documentation

Currently not being taken given
Discontinued ¢ Continued
Commenced ¢ No Documentation

Yes (" No
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Goal 5.3 Implantable Cardioverter Defibrillator (ICD) is :
deactivated Yes No NolICDin place
Nutrition
Goal 6 The gatient's need for clinically assisted Yos . 1o
(artificial) nutrition is reviewed by the MDT

a. Is clinically assisted (artificial) nutrition Not required " Discontinued

Continued ¢ No Documentation

b, If clinicallr assisted (artificial) nutrition is
a

aiready In place please record route NG O PEG/PE) T NJ © TPN € No Documentation

Hydration
Goal 7 The need for clinically assisted (artificial) vees{ "No
hydration is reviewed by the MDT
a. Is clinically assisted (artificial) hydration Not required ¢ Discontinued
Continued ¢ Commenced
No Documentation
b. If clinically assisted (artificial) hydration is C @ ;
already in pr;lce (or commenced) please IV C s/c C PEG/PE] (" NG (" No Documentation
record route
. &)
Skin Care 4
Goal 8 The patient's skin integrity is assessed Yes ‘No
Understanding of the Plan Care ®
Goal 9.1 A full explanation of the current plan of care is :
given to the patient Yes No  Unconscious
Goal 9.2 A full explanation of the current plan of care is Yes No
given to the relative/carer
Goal 9.4 The patient’s Primary Health Care Team/GP Yes { *No

Practice is notified that the patient is dying

Section 2 - Ongoing Assessment of the Patient and Family

Hospital / Hospice / Nursing home assessments
for these symptoms expected at least 4 hourly.
For Community, assessments to be made at

each visit

a. Pain assessed four hourly or at each visit Yes No
b. Agitation assessed four hourly or at each visit Yes No
¢. RTS assesseu ivui nourly or at each visit Yes No
d. Nausea assessed four hourly or at each visit Yes 'No
e. Vomiting assessed four hourly or at each visit Yes No
f. Dyspnonea assessed four hourly or at each Yes Wo

wvisit
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g. Urinpry problems assessed four hourly or at

each visit Yes No
h. Bowel problems assessed four hourly or at
each visit Yes: No

j. The patient’s comfort & safety regarding the

administration of medication was assessed four Yes No
hourly or at each visit
k. The patient's needs for fluids was assessed
four hourly or at each visit fes  No
I. The patient’s mouth was assessed four hourly
or at each visit tes . No
m. The patient’s skin integrity was assessed four
hourly or at each visit esi Ao
n. The patient’s personal hygiene needs were
assessed four hourly or at each visit Yes' ‘No
0. The patient's physical environment is
assessed four hourly or at each visit Yes No
p- The patient’s psychological well-being is
assessed four hourly or at each visit Yes No
g. The well-being of those attending the patient
is assessed four hourly or at each visit Yes  No
Section 3 - Care After Death
Patient Care / Dignity
Goal 10 Procedures for laying out followed according to H)
hospital policy Yes No
Relative / Carer Information
Goal 11 * The relative/carer can express an understanding Yes ( No i
of what they will need to do next and are given At
relevant written information
a. Grieving leaflet given Yes No
b. DWP1027 (England & Wales) or equivalent
is given Yes  No
Organisation Information
Goal 12.1  The Primary Health Care team / GP is notified of Yes' No
the patient’s death
Goal 12.2  The patient’s death is communicated to Yes No

appropriate services across the organisation
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