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Introdugao

O conceito de Cobertura Universal de Saide emanado da OMS!? incorpora trés importantes e
cruciais critérios:

1. Acessibilidade em tempo util as diversas tipologias de cuidados de saude por parte de
todos os que delas necessitam;

2. Impacto positivo no estado de saude dos que aos cuidados de salde recorrem;

3. Impacto econdmico minimo, suportavel, junto dos doentes/utentes e sua familia.

Deste modo, pode entender-se que apenas os cuidados de satde de qualidade podem contribuir
para a garantia de uma cobertura universal de saude, considerando também, que tal consiste
num direito aposto na Declaracdo Universal dos Direitos do Homem.

Avaliar a qualidade dos cuidados prestados pelas equipas/servicos de cuidados paliativos conduz
a que as politicas de saude integrem, necessariamente, as prioridades, preferéncias e
necessidades dos doentes e sua familia. Associadamente, permite regular estratégias de
contratualizacdo dos cuidados prestados, realizar avaliacGes externas e independentes
“prestando” contas aos doentes, familia e sociedade, em geral. 21!

Para uma adequada e sistematizada avaliagdo com vista a sua utilizagdo com repercussao na
pratica didria, é importante e fundamental a utilizacdo de ferramentas adaptadas e bem
organizadas que permitam implementar estratégias de melhoria da qualidade. Nos dias de hoje,
momento em que 0s recursos sdao limitados e que devem ser alocados e utilizados
racionalmente, com evidéncia da sua efetividade e eficiéncia, é da mais elementar justica e
necessidade o recurso a tais ferramentas.!?

E neste contexto que os indicadores de qualidade se constituem como ferramentas da mais
elevada importancia. Eles permitem identificar dreas de melhoria da qualidade dos cuidados, ao
serem instrumentos validos, fidedignos e fidveis. Devem resultar de estratégias de obtengao de
consensos para serem considerados relevantes e aceitaveis por parte dos profissionais de saude.

Sendo, também, sensiveis as mudangas que originam, sdo eles préprios seus promotores. 13724

De acordo com o National Consensus Project for Quality Palliative Care e o National Quality
Forum (NQF), os indicadores de qualidade devem organizar-se em oito grandes dominios:
estrutura e processo do cuidar; aspetos fisicos do cuidar; aspetos psicoldgicos e psiquidtricos do
cuidar; aspetos sociais do cuidar; aspetos espirituais, religiosos e existenciais do cuidar; aspetos

culturais do cuidar; cuidados ao doente em morte iminente e aspetos ético-legais do cuidar. 162>

Por sua vez, os indicadores de qualidade dividem-se em trés grandes categorias: de estrutura (o

gue se tem!), de processo (o0 que e como se faz!) e de resultados (o que se obtém/consegue!).
21-23,26-34

Objetivo

Desenvolver um conjunto de 25 indicadores basicos e prioritarios para os servicos de cuidados
paliativos em Portugal.



Metodologia

Estudo que decorreu durante o ano de 2017, com recurso ao Método Delphi, para obtencado de
consensos, em 3 etapas.

12 etapa

Da lista de 101 indicadores de qualidade para os servicos de cuidados paliativos em Portugal,
definidos e validados por Capelas! (Apéndice 1) solicitou-se através de um questionario eletrénico
enviado a 216 peritos na area dos cuidados paliativos (profissionais com 3 ou mais anos de
experiéncia de exercicio de fungdes em equipas/servicos de cuidados paliativos) que
selecionassem 20 que considerassem de implementagdo prioritdria.

A amostra de 216 peritos foi obtida por solicitacdo a todas as equipas/servicos de cuidados
paliativos, publicos e privados, o envio dos contactos de correio eletrénico de todos os
profissionais que respeitavam os critérios de inclusdo e que se disponibilizavam a colaborar no
estudo. Dos 216 peritos que se disponibilizaram, apenas 114 participaram nesta fase, o que
perfaz uma taxa de resposta de 52.8%, que esta abaixo do que é preconizado por Mokkink et
al®> embora bem acima, alids como em todas as etapas, do minimo exigido para esta tipologia

de estudo (15-50 peritos).3®

Nesta etapa, preconizava-se a selecdo de 40 indicadores para submissdo a avaliacdo e
construcdo de consenso. No final, devido a iguais frequéncias de escolha por parte dos peritos
gue colocou em igual propor¢do os indicadores que corresponderiam a 402 a 442 posicao, optou-
se por integrar na 22 etapa, o total de 44 indicadores.

22 etapa

Nesta etapa foi construido um instrumento de colheita de dados eletrénico. Cada um dos 44
indicadores foi avaliado segundo uma escala de 5 pontos (1-discordo totalmente, 2-discordo, 3-
ndo discordo nem concordo, 4-concordo e 5-concordo totalmente) tendo em conta se os
consideravam prioritarios para implementacdo em Portugal. Simultaneamente, em cada
indicador, estava disponivel um campo para qualquer comentdrio que os participantes
desejassem efetuar, a indicagdo dos quais considera serem os prioritarios.

Nesta etapa, dos 114 peritos (os que tinham participado na 12 etapa) participaram no estudo
78, o que perfaz uma taxa de resposta de 68.4%, enquadrado no preconizado e previsto neste

método, por Mokkink et al.3®

32 etapa

Na terceira etapa foram apresentados a todos os participantes, os resultados obtidos assim
como os comentarios efetuados, solicitando uma nova avaliacdo, em face dos dados que tinham
na sua presenca, que seria a definitiva para a avaliagdo do grau de consenso e sele¢ao dos
indicadores.

Nesta fase, para a determina¢do do grau de consenso, recorreu-se ao grau de concordancia
(percentagem de sujeitos que concordavam ou concordavam muito), a mediana e ao intervalo
interquartil, métodos usados e sugeridos por diversos autores.!'3>™*1 (Tabela 1)



Tabela 1-Critérios de determinag¢do do grau de consenso

Grau de Consenso  Concordancia  Mediana Intervalo Interquartil

Muito elevado 280% 5 0
Elevado 280% 24 1
Moderado 60-79% <4 1
Baixo <60% 4 >1

A determinacdo do standard final foi realizada com base no defendido por Gdmez-Batiste. Este
preconiza que os indicadores de estrutura devem ter um standard de 100% e os restantes de
70-80%.%

Nesta ultima etapa, participaram 70 dos 78 peritos a quem foi solicitada a reavaliagdo, o que

perfaz uma taxa de resposta de 89.8%, valor bem superior ao preconizado por Mokkink et al.3

Painel de peritos

O painel de peritos foi descrito e analisado quanto as varidveis area de atividade profissional,
grau de formacdo especifica em cuidados paliativos (formacado basica, avancada e especializada
consoante critérios da European Association for Palliative Care)*?, tempo de experiéncia
profissional no geral e em cuidados paliativos.

Para esta analise recorreu-se a estatistica descritiva (frequéncias absolutas e relativas, medidas
de tendéncia central, ndo-central e de dispersdo) e inferencial.

A analise estatistica inferencial foi efetuada no sentido de analisarem semelhangas ou
disparidades entre as caracteristicas (area profissional, grau de formacgao especifica em cuidados
paliativos, tempo de experiéncia profissional no geral e em cuidados paliativos) do painel ao
longo das 3 etapas do processo Delphi. Para tal realizou-se a avaliagdo prévia da normalidade
das distribui¢des e posterior recurso ao teste do Qui-Quadrado com corre¢do de Monte Carlo e
teste de Kruskall-Wallis pelas mesmas ndo serem normais.

O painel inicial era constituido por 121 (56.0%) profissionais de enfermagem, 52 (24.1%) de
medicina, 18 (8.3%) de psicologia, 13 (6.0%) de reabilitagdo, 10 (4.6%) do servigo social, 1 da
assisténcia espiritual e 1 de outra area. (Tabela 2)

Tabela 2-Area Profissional Inicial

Area Profissional N.2 %
Enfermagem 121 56.0
Medicina 52 24.1
Psicologia 18 8.3
Fisioterapia e terapias 13 6.0
Servigo Social 10 4.6
Assistente Espiritual 1 0.5
Outros 1 0.5
Total 216 100.0

Apesar da diminui¢do progressiva, como alias é habitual nesta tipologia de estudo, verificou-se
nao existirem diferencgas estatisticamente significativas nas proporcdes de cada uma das areas
profissionais ao longo das 3 etapas.? (Tabela 3)

3 ¥2mc(12)=3.819, p=0.998



Tabela 3-Area Profissional ao longo das etapas

Area Profissional 1 Etapa 2° Etapa 3° Etapa

N.¢ % N.¢ % N.2 %
Enfermagem 69 60.5 45 57.7 40 57.1
Medicina 27 23.7 21 26.9 20 28.6
Psicologia 9 7.9 6 7.7 6 8.6
Servigo Social 3 2.6 3 3.8 3 4.3
Fisioterapia 4 35 2 2.6 1 1.4
Assistente Espiritual 1 0.9 1 13
Outro 1 0.9
Total 114 100.0 78 100.0 70 100.0
% Etapa 52.8 68.4 89.7
% Inicial 52.8 36.1 324

A mediana do tempo de exercicio profissional, no geral, variou entre 16.5 anos na 12 etapa e 18
anos na 32 etapa. Também aqui ndo se verificam diferencas estatisticamente significativas ao
longo das 3 etapas.” (Tabela 4; Grafico 1)

Tabela 4-Experiéncia profissional, em anos, do painel de peritos por etapa

Medida 12 Etapa 22 Etapa 32 Etapa
Média 18.1 19.6 20.1
Mediana 16.5 17.5 18.0
Desvio Padrdo 9.8 10.3 10.1
Variancia 95.7 105.7 102.0
Amplitude 39.0 39.0 39.0
Minimo 3.0 3.0 3.0
Maximo 42.0 42.0 42.0
Intervalo Interquartil 16.0 19.0 19.0
Quartil 1 10.0 11.0 11.0
Quartil 3 26.0 30.0 30.0

Grdfico 1-Experiéncia profissional, no geral, do painel de peritos, em anos
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A mediana do tempo de exercicio profissional, em cuidados paliativos, foi constante ao longo
das trés etapas, com o valor de 8 anos. Também aqui ndo se verificam diferencas
estatisticamente significativas ao longo das 3 etapas.® (Tabela 5; Gréafico 2)

by 2uw(2)=2.188, p=0.335
¢ x2kw(2)=2.357, p=0.308



Tabela 5-Experiéncia profissional, em cuidados paliativos, do painel de peritos, em anos

Medida 12 Etapa 22 Etapa 32 Etapa
Média 8.7 9.3 9.6
Mediana 8.0 8.0 8.0
Desvio Padrdo 4.8 4.8 5.0
Variancia 23.2 233 24.7
Amplitude 21.0 21.0 21.0
Minimo 3.0 3.0 3.0
Mdéximo 24.0 24.0 24.0
Intervalo Interquartil 5.0 3.0 4.0
Quartil 1 5.0 7.0 7.0
Quartil 3 10.0 10.0 11.0

Grdfico 2-Experiéncia profissional, em cuidados paliativos, do painel de peritos, em anos
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Ao longo das trés etapas cerca de 75% ou mais dos peritos possuiam o mais elevado grau de
formagdo em cuidados paliativos. Também aqui ndo se verificam diferengas estatisticamente

significativas ao longo das 3 etapas.? (Tabela 6)

Tabela 6-Formagdo em Cuidados Paliativos do painel de peritos, ao longo das 3 etapas

N 12 Etapa 22 Etapa 32 Etapa

Grau de formacgao

N.2 % N.2 % N.2 %
Sem formacdo 2 1.8 0 0.0 0 0.0
Basica 11 9.6 6 7.7 6 8.6
Intermédia 16 14.0 11 14.1 9 12.9
Especializada 85 74.6 61 78.2 55 78.6
Total 114 100.0 78 100.0 70 100.0

4 X2mc(6)=2.981, p=0.841



Resultados

A apresentacdo de resultados sera realizada em duas partes: a selecao dos indicadores para a

formacdo de consensos e o resultado final das 22 e 32 etapas, simultaneamente.

Sele¢ao dos indicadores para formagao de consensos

Nesta etapa, conforme ja referido, foram selecionados para submissdo as 22 e 32 etapas, 44
indicadores de qualidade cuja sele¢cdo variou entre 64.9% e 18.4% dos peritos. Foram
selecionados indicadores das diferentes tipologias (12 de estrutura, 28 de processo e 4 de

resultado) e dominios. (Quadros 1 a 8)

No dominio dos indicadores de qualidade de estrutura e processo do cuidar foram selecionados
no total 19 indicadores (de um universo de 33), sendo 8 de estrutura, 10 de processo e 1 de

resultado. (Quadro 1)

Quadro 1-Indicadores de Estrutura e Processo do Cuidar selecionados na 19 etapa, percentagem de peritos que

selecionou (n=114)

informagéo,; escuta dos seus problemas; disponibilidade da equipa para falar com o doente e familia; manutengdo do
doente e familia informados acerca da situagdo clinica; ao respeito pelas preferéncias terapéuticas do doente;
coordenagéo dos cuidados; tempo de espera para a admisséo/consulta

Indicadores de Estrutura %
A equipa é interdisciplinar e constituida por profissionais com formagdo e treino em cuidados paliativos, e inclui, por
exemplo médicos, enfermeiros, assistentes sociais, psicélogos, assistentes espirituais e outros, que possam adicionar | 64.9
mais-valia a equipa
Existéncia de protocolos (clinicos, apoio emocional e familiar, organizacdo) 33.3
Existéncia de plano formal de prevengdo do “burnout” 32,5
Disponibilizagdo de cuidados domiciliarios ao doente e familia, assim como equipamentos médicos de apoio 28.1
Disponibilidade de apoio de urgéncia ou consultas/visitas ndo programadas de acordo com os desejos do doente
- . 28.1
(acessibilidade do doente 24h/d, 7 dias/semana)
As unidades de internamento e as equipas de cuidados paliativos domiciliarios deverdo incluir na sua estrutura fisica um 279
espaco dedicado para reunides entre equipa de salde e os familiares dos doentes )
Registo de reunido entre equipa de salude para planear, rever, discutir e partilhar a experiéncia de cuidar dos doentes 21.9
em fase final de vida e suas familias, com elaboragdo da ata da mesma )
Existéncia de plano de monitorizagdo e melhoria da qualidade 19.3
Indicadores de Processo
Existéncia de um processo clinico interdisciplinar, Unico por doente, por escrito ou informatico, com descrigdo da 482
avaliagdo, problemas-diagndsticos, plano terapéutico e cuidados prestados )
Avaliag3o inicial (primeiras 48h ap6s a admissdo) e regular das necessidades/problemas (que inclui progndstico, estado
funcional, sintomas fisicos, psicossociais e outros sintomas geradores de sofrimento, qualidade de vida, sobrecarga dos
cuidadores, questdes espirituais e existenciais, necessidades de apoio prdtico e financeiro, planeamento avangado dos 43.0
cuidados) do doente e familia por equipa multidisciplinar (médico, enfermeiro, psicélogo ou psicooncologista, assistente ’
social, assistente espiritual, entre outros), utilizando instrumentos estandardizados e validados com subsequente registo
no processo do doente
Existéncia de plano terapéutico no processo clinico do doente (por escrito ou informatico) nas primeiras 24h de admissdo 37.7
a equipa
Conhecimento do doente acerca da sua situagdo clinica, quando esta foi solicitada/desejada pelo doente 30.7
Reunides/Conferéncias familiares, num minimo de 2 (12 semana de admissdo e na alta ou agonia) com médico e outros
membros da equipa, que se julguem necessarios, de forma a se informar a familia, discutir objetivos, situagdo clinicae | 26.3
progndstico e planeamento avangado dos cuidados assim como apoio a familia
A equipa de cuidados paliativos deverd avaliar os doentes que lhe forem referenciados num prazo inferior a 48 horas 22.8
Existéncia de reunido introdutdria entre a equipa de cuidados paliativos e médico assistente para discutirem os objetivos 19.3
terapéuticos futuros do doente a referenciar/referenciado, assegurando-se a continuidade dos cuidados )
Partilha na equipa e entre os diversos locais de presta¢do de cuidados ao doente, dos objetivos, preferéncias, diretivas
antecipadas de vida, valores do doente e informag&o clinica que permita a continuidade dos cuidados, educagdo prestada | 19.3
ao doente, através de um documento que sumarize a assisténcia ao doente e que aquando da alta lhe deva ser entregue
Formagdo da familia e cuidador informal que lhes permita cuidar segura e adequadamente do doente 18.4
Registo dos objetivos dos cuidados, no processo do doente, nas primeiras 72 h 18.4
Indicadores de Resultado
Satisfacdo dos doentes internados e sua familia relativa a: atendimento/resposta as necessidades/problemas do doente;
cuidado humano com que o doente foi abordado,; proximidade da superviséo que foi efetuada ao doente; relativa as
condi¢bes que lhes foram oferecidas; coordenagdo da informagdo disponibilizada;, metodologia de transmissdo da 2.8




De um universo de 16 indicadores, foram selecionados 10 do dominio dos indicadores de
qgualidade dos aspetos fisicos do cuidar, sendo 2 de estrutura, 6 de processo e 2 de resultado.

(Quadro 2)

Quadro 2-Indicadores dos Aspetos Fisicos do Cuidar selecionados na 19 etapa; percentagem de peritos que

selecionou (n=114)

Indicadores de Estrutura %
Existéncia de protocolo de regras de aumento das doses dos farmacos assim como de rotagdo de farmacos e 211
equianalgesias )
Existéncia de protocolo de observagdo, cuidados a boca e prevengdo/tratamento de mucosite 18.4

Indicadores de Processo
Avaliagdo e registo de sintomas e do estado global de satide, com recurso a instrumentos estandardizados e validados, 156
nas primeiras 48h de admissdo a equipa ’
Existéncia de plano terapéutico para resgate de agravamento ou irrupgdo de sintomas 41.2
Utilizagdo dos opioides para o controlo da dor, segundo as recomendagdes da Organizagdo Mundial de Saude 33.3
Reavaliagdo dos sintomas/problemas fisicos (estado funcional, dor, dispneia, disfagia, fadiga, mucosite, insonia, anorexia, )8.1
nduseas, vomitos, anemia e sintomas relacionados) em todas as consultas/visitas )
Ajustamento do plano terapéutico em fungdo do controlo sintomatico, até 24-48 horas ap6s o inicio ou alteragdo da 26.3
terapéutica, dos sintomas com intensidade grave e severa, ou o registo das razdes para o ndo ajustamento )
Utilizagdo de opioides para o controlo da dispneia, no doente que ndo responde a terapéutica com ndo-opioides ou de 19.3
causa desconhecida, ou o registo de contraindicagdo a opioidoterapia ’

Indicadores de Resultado
Percentagem de doentes com evidéncia de que o controlo sintomatico foi alcangado e as suas necessidades foram 5.4
adequadamente satisfeitas )
Diminuigdo, nas primeiras 48h, em 50% da intensidade da dor, dispneia, nduseas e vomitos 19.3

De entre 14 possiveis, foram selecionados trés indicadores do dominio dos aspetos psicolégicos

e psiquiatricos do cuidar, sendo 1 de estrutura e 2 de processo. (Quadro 3)

Quadro 3-Indicadores dos Aspetos Psicoldgicos e Psiquidtricos do Cuidar selecionados na 19 etapa; percentagem de

peritos que selecionou (n=114)

Indicadores de Estrutura %
Existéncia de programa de apoio ao luto (mecanismos de acesso, identificagdo de casos de risco, diferentes protocolos 52.6
de atuagdo que se levardo a cabo) :
Indicadores de Processo
Elaboragdo e disponibilizagdo de um plano individualizado de apoio ao luto que disponibilize cuidados antes da morte do 2.8
doente e se prolongue pelo tempo necessario e desejado pelo familiar )
Utilizagdo de antipsicéticos ou outras medidas dirigidas a causa, perante a agitacdo terminal 18.4

No dominio dos aspetos sociais do cuidar foram selecionados 3 indicadores, entre 9 possiveis, e

todos de processo. (Quadro 4)

Quadro 4-Indicadores dos Aspetos Sociais do Cuidar selecionados na 19 etapa; percentagem de peritos que

selecionou (n=114)

Indicadores de Processo %
Identificagdo do cuidador principal nas primeiras 48h de admissdo 24.6
Avaliagdo psicossocial, do doente e familia/cuidadores, por técnico de servigo social nas primeiras 72h de admissdo a
equipa, que inclua: condigdes habitacionais, necessidades praticas, sociais e legais, redes sociais e culturais existentes, | 19.3
tomadas de decisdo, escola e locais de trabalho, situagdo financeira
Discussdo dos objetivos dos cuidados com a familia 19.3

De entre os 3 indicadores de qualidade possiveis do dominio dos aspetos espirituais, religiosos

e existenciais do cuidar, foi selecionado 1, sendo este de processo. (Quadro 5)

Quadro 5-Indicadores dos Aspetos Espirituais, Religiosos e Existenciais do Cuidar selecionados na 19 etapa;

percentagem de peritos que selecionou (n=114)

doente

Indicadores de Processo %
Disponibilizagdo de suporte espiritual baseado na avaliagdo da religido do doente, preocupagdes existenciais e espirituais,
utilizando um instrumento de avaliagdo estruturado, integrando a informagdo obtida no plano terapéutico geral do | 25.4




Dos 2 possiveis, foi selecionado um indicador de qualidade do dominio dos aspetos culturais do
cuidar, nomeadamente de processo. (Quadro 6)

Quadro 6-Indicadores dos Aspetos Culturais do Cuidar selecionados na 19 etapa; percentagem de peritos que
selecionou (n=114)

Indicadores de Processo %
Avaliagdo cultural que inclua valores que orientam as tomadas de decisdo, preferéncias quanto a transmissdo da
informagdo e de comunicag¢do da verdade, tomadas de decisdo, hdbitos dietéticos/alimentares, linguagem, comunicagdo
familiar, desejo de medidas de suporte assim como de medidas paliativas, terapéuticas complementares/alternativas,
perspetivas sobre a morte, sofrimento e luto, rituais de veldrio/funeral

28.9

De um total de 13 indicadores possiveis do dominio dos cuidados ao doente em morte iminente,
foram selecionados 5, com 4 a serem de processo e 1 de resultado. (Quadro 7)

Quadro 7-Indicadores dos Cuidados ao Doente em Morte Iminente selecionados na 19 etapa; percentagem de
peritos que selecionou (n=114)

Indicadores de Processo %
Reconhecimento e registo da transigdo para a fase da agonia e comunicagdo ao doente, familia e equipa 26.3
Utilizagdo de opioides e sedativos na fase da agonia para a promogdo do conforto do doente, se apresentarem 93.7
sintomatologia que justifique a sua indicagdo, trabalhando com a familia os mitos de estes anteciparem morte )
Apoio domicilidrio pela equipa de cuidados paliativos domicilidrios no dia da morte do doente (apoio até a morte do 211
doente e apoio a familia no periodo pés-morte imediato) )
Cuidados ao corpo pds-morte de acordo com os valores religiosos e espirituais do doente e de acordo com a legislagdo 193
em vigor, quando os mesmos sdo efetuados pela equipa de saude )

Indicadores de Resultado
Presenca da familia, se assim o desejarem, no momento da morte do doente 28.1

No dominio dos aspetos éticos e legais do cuidar, entre 11 possiveis, foram selecionados 2,
sendo 1 de estrutura e o outro de processo. (Quadro 8)

Quadro 8-Indicadores dos Aspetos Eticos e Legais do Cuidar selecionados na 1¢ etapa; percentagem de peritos que
selecionou (n=114)

Indicadores de Estrutura %
Existéncia de comissdo ética ou protocolo de consulta para avaliagdo de conflitos éticos no final da vida 19.3
Indicadores de Processo
Aquando da admissdo do doente, e sempre que a situagdo se altere, deverd estar, obrigatoriamente, registado e
atualizadas diretivas antecipadas de vida, preferéncias do doente, ou a razdo para ndo existir esse registo

18.4

Desenvolvimento dos consensos

Na sequéncia das duas fases de desenvolvimento para a obtencdo de consensos e tendo como
base os critérios de definicgdo dos mesmos, atingiu-se um consenso muito elevado para 17
indicadores, sendo 2 de estrutura, 14 de processo e 1 de resultado.

Alcangou-se um consenso elevado para 21 indicadores, que incluem 7 de estrutura, 12 de
processo e 2 de resultado.

Um consenso moderado foi obtido para 5 indicadores, dos quais 3 de estrutura e 2 de processo.
Foi obtido baixo consenso em 1 indicador, por sua vez de resultado. (Quadros 9 a 16)

No dominio dos indicadores de qualidade, de estrutura e processo do cuidar o consenso muito
elevado foi obtido para 4 indicadores, sendo 3 de processo e 1 de resultado; o consenso elevado
foi obtido para 11 indicadores, sendo 5 de estrutura, 5 de processo e 1 de resultado; nos

restantes 4 indicadores (2 de processo e 2 de resultado) foi alcancado moderado consenso.
(Quadro 9)



Quadro 9-Consenso obtido nos Indicadores de Estrutura e Processo do Cuidar

Indicadores de Estrutura Consenso
A equipa é interdisciplinar e constituida por profissionais com formagao e treino em cuidados paliativos, e inclui, Muito
por exemplo médicos, enfermeiros, assistentes sociais, psicdlogos, assistentes espirituais e outros, que possam elevado
adicionar mais-valia a equipa
Existéncia de protocolos (clinicos, apoio emocional e familiar, organizacdo) Elevado
Existéncia de plano formal de prevengdo do “burnout” Elevado
Disponibilizagdo de cuidados domicilidrios ao doente e familia, assim como equipamentos médicos de apoio Moderado
Disponibilidade de apoio de urgéncia ou consultas/visitas ndo programadas de acordo com os desejos do doente
S . Elevado
(acessibilidade do doente 24h/d, 7 dias/semana)
As unidades de internamento e as equipas de cuidados paliativos domicilidrios deverdo incluir na sua estrutura Elevado
fisica um espago dedicado para reunides entre equipa de saude e os familiares dos doentes
Registo de reunido entre equipa de saude para planear, rever, discutir e partilhar a experiéncia de cuidar dos
) . " < Moderado
doentes em fase final de vida e suas familias, com elaboragdo da ata da mesma
Existéncia de plano de monitorizagdo e melhoria da qualidade Elevado
Indicadores de Processo
Existéncia de um processo clinico interdisciplinar, Unico por doente, por escrito ou informatico, com descrigdo da Muito
avaliagdo, problemas-diagndsticos, plano terapéutico e cuidados prestados elevado
Avaliagdo inicial (primeiras 48h apds a admiss3o) e regular das necessidades/problemas (que inclui progndstico,
estado funcional, sintomas fisicos, psicossociais e outros sintomas geradores de sofrimento, qualidade de vida,
sobrecarga dos cuidadores, questbes espirituais e existenciais, necessidades de apoio prdtico e financeiro, Elevado
planeamento avangado dos cuidados) do doente e familia por equipa multidisciplinar (médico, enfermeiro,
psicélogo ou psicooncologista, assistente social, assistente espiritual, entre outros), utilizando instrumentos
estandardizados e validados com subsequente registo no processo do doente
Existéncia de plano terapéutico no processo clinico do doente (por escrito ou informatico) nas primeiras 24h de Elevado
admissdo a equipa
. . s s R . Muito
Conhecimento do doente acerca da sua situagdo clinica, quando esta foi solicitada/desejada pelo doente elevado

Reunides/Conferéncias familiares, num minimo de 2 (12 semana de admissdo e na alta ou agonia) com médico e
outros membros da equipa, que se julguem necessarios, de forma a se informar a familia, discutir objetivos, Elevado
situagdo clinica e progndstico e planeamento avangado dos cuidados assim como apoio a familia

A equipa de cuidados paliativos devera avaliar os doentes que Ihe forem referenciados num prazo inferior a 48
horas

Existéncia de reunido introdutdria entre a equipa de cuidados paliativos e médico assistente para discutirem os
objetivos terapéuticos futuros do doente a referenciar/referenciado, assegurando-se a continuidade dos | Moderado
cuidados

Partilha na equipa e entre os diversos locais de prestacdo de cuidados ao doente, dos objetivos, preferéncias,
diretivas antecipadas de vida, valores do doente e informagdo clinica que permita a continuidade dos cuidados,

Moderado

N . - oA Elevado
educacdo prestada ao doente, através de um documento que sumarize a assisténcia ao doente e que aquando da
alta Ihe deva ser entregue

= - . . . . Muito
Formagdo da familia e cuidador informal que Ihes permita cuidar segura e adequadamente do doente elevado
Registo dos objetivos dos cuidados, no processo do doente, nas primeiras 72 h Elevado

Indicadores de Resultado

Satisfacdo dos doentes internados e sua familia relativa a: atendimento/resposta as necessidades/problemas do
doente; cuidado humano com que o doente foi abordado; proximidade da supervisédo que foi efetuada ao doente;
relativa as condigbes que lhes foram oferecidas; coordenagdo da informagdo disponibilizada; metodologia de Elevado

transmissdo da informagdo; escuta dos seus problemas; disponibilidade da equipa para falar com o doente e
familia; manutengdo do doente e familia informados acerca da situagdo clinica; ao respeito pelas preferéncias
terapéuticas do doente; coordenagdo dos cuidados; tempo de espera para a admisséo/consulta

Quanto aos indicadores de qualidade dos aspetos fisicos do cuidar, o consenso muito elevado
foi atingido para 5 indicadores, todos de processo; consenso elevado foi alcangado para 3
indicadores, sendo 1 de cada tipologia; moderado consenso foi alcangado em 1 indicador
(estrutura) e o baixo em 1 indicador (resultado). (Quadro 10)



Quadro 10- Consenso obtido nos Indicadores dos Aspetos Fisicos do Cuidar

Indicadores de Estrutura Consenso
Existéncia de protocolo de regras de aumento das doses dos farmacos assim como de rotagdo de farmacos e Moderado
equianalgesias
Existéncia de protocolo de observagdo, cuidados a boca e prevengdo/tratamento de mucosite Elevado
Indicadores de Processo
Avaliagdo e registo de sintomas e do estado global de saide, com recurso a instrumentos estandardizados e Elevado
validados, nas primeiras 48h de admissdo a equipa
Existéncia de plano terapéutico para resgate de agravamento ou irrupgdo de sintomas ell\gs:go
Utilizagdo dos opioides para o controlo da dor, segundo as recomendagdes da Organizagdo Mundial de Saude e':g\l:;t;o
Reavaliagdo dos sintomas/problemas fisicos (estado funcional, dor, dispneia, disfagia, fadiga, mucosite, insénia, Muito
anorexia, nauseas, vomitos, anemia e sintomas relacionados) em todas as consultas/visitas elevado
Ajustamento do plano terapéutico em fungdo do controlo sintomatico, até 24-48 horas ap6s o inicio ou alteragdo Muito
da terapéutica, dos sintomas com intensidade grave e severa, ou o registo das raz8es para o ndo ajustamento elevado
Utilizagdo de opioides para o controlo da dispneia, no doente que n3do responde a terapéutica com ndo-opioides Muito
ou de causa desconhecida, ou o registo de contraindicagdo a opioidoterapia elevado
Indicadores de Resultado
Percentagem de doentes com evidéncia de que o controlo sintomatico foi alcangado e as suas necessidades Elevado
foram adequadamente satisfeitas
Diminuicdo, nas primeiras 48h, em 50% da intensidade da dor, dispneia, nduseas e vomitos Baixo

No conjunto dos indicadores do dominio dos aspetos psicoldgicos e psiquiatricos do cuidar, o
consenso muito elevado foi atingido em 2, 1 de estrutura e o outro de processo; no indicador
restante, de processo, o consenso obtido classificou-se em elevado. (Quadro 11)

Quadro 11-Consenso obtido nos Indicadores dos Aspetos Psicoldgicos e Psiquidtricos do Cuidar

Indicadores de Estrutura Consenso
Existéncia de programa de apoio ao luto (mecanismos de acesso, identificacdo de casos de risco, diferentes Muito
protocolos de atuagdo que se levardo a cabo) elevado

Indicadores de Processo
Elaboragdo e disponibilizagdo de um plano individualizado de apoio ao luto que disponibilize cuidados antes da

- ) . Elevado

morte do doente e se prolongue pelo tempo necessario e desejado pelo familiar
S . N I . Muito
Utilizagdo de antipsicéticos ou outras medidas dirigidas a causa, perante a agitacdo terminal elevado

No dominio dos aspetos sociais do cuidar o consenso muito elevado foi alcancado em 2
indicadores, com o restante a obter um consenso elevado. (Quadro 12)

Quadro 12-Consenso obtido nos Indicadores dos Aspetos Sociais do Cuidar

Indicadores de Processo Consenso
Muito
elevado

Identificagdo do cuidador principal nas primeiras 48h de admissdo

Avaliagdo psicossocial, do doente e familia/cuidadores, por técnico de servico social nas primeiras 72h de
admissdo a equipa, que inclua: condi¢des habitacionais, necessidades praticas, sociais e legais, redes sociais e Elevado
culturais existentes, tomadas de decisdo, escola e locais de trabalho, situagdo financeira

Muito
elevado

Discussdo dos objetivos dos cuidados com a familia

O indicador de qualidade do dominio dos aspetos espirituais, religiosos e existenciais do cuidar,
obteve um consenso elevado. (Quadro 13)

Quadro 13-Consenso obtido nos Indicadores dos Aspetos Espirituais, Religiosos e Existenciais do Cuidar

Indicadores de Processo Consenso
Disponibilizagdo de suporte espiritual baseado na avaliagdo da religido do doente, preocupagdes existenciais e
espirituais, utilizando um instrumento de avaliagdo estruturado, integrando a informagdo obtida no plano Elevado
terapéutico geral do doente

Também foi obtido um consenso elevado para o indicador de qualidade do dominio dos aspetos
culturais do cuidar. (Quadro 14)
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Quadro 14-Consenso obtido nos Indicadores dos Aspetos Culturais do Cuidar

Indicadores de Processo Consenso
Avaliagdo cultural que inclua valores que orientam as tomadas de decisdo, preferéncias quanto a transmissdo da
informagdo e de comunicacdo da verdade, tomadas de decisdo, habitos dietéticos/alimentares, linguagem,
comunicagdo familiar, desejo de medidas de suporte assim como de medidas paliativas, terapéuticas
complementares/alternativas, perspetivas sobre a morte, sofrimento e luto, rituais de veldrio/funeral

Elevado

De entre os indicadores de qualidade do dominio dos cuidados ao doente em morte iminente,
o consenso muito elevado foi atingido em 4, sendo 3 de processo e 1 de resultado. No restante
indicador (processo) foi atingido um consenso elevado. (Quadro 15)

Quadro 15- Consenso obtido nos Indicadores dos Cuidados ao Doente em Morte Iminente

Indicadores de Processo Consenso
. . _ . N - . Muito
Reconhecimento e registo da transigdo para a fase da agonia e comunicagdo ao doente, familia e equipa elevado
Utilizagdo de opioides e sedativos na fase da agonia para a promogdo do conforto do doente, se apresentarem Muito
sintomatologia que justifique a sua indicagdo, trabalhando com a familia os mitos de estes anteciparem morte elevado
Apoio domicilidrio pela equipa de cuidados paliativos domiciliarios no dia da morte do doente (apoio até a morte Elevado
do doente e apoio a familia no periodo pds-morte imediato)
Cuidados ao corpo pds-morte de acordo com os valores religiosos e espirituais do doente e de acordo com a Muito
legislagdo em vigor, quando os mesmos sdo efetuados pela equipa de satde elevado
Indicadores de Resultado
Presencga da familia, se assim o desejarem, no momento da morte do doente ell\ng/j:go

Ambos os indicadores de qualidade dos aspetos éticos e legais do cuidar, obtiveram consenso
elevado. (Quadro 16)

Quadro 16-Consenso obtido nos Indicadores dos Aspetos Eticos e Legais do Cuidar

Indicadores de Estrutura Consenso
Existéncia de comissdo ética ou protocolo de consulta para avaliagdo de conflitos éticos no final da vida Elevado
Indicadores de Processo
Aquando da admissdo do doente, e sempre que a situagdo se altere, devera estar, obrigatoriamente, registado e
atualizadas diretivas antecipadas de vida, preferéncias do doente, ou a razdo para ndo existir esse registo

Elevado

Discussao

Os resultados obtidos refletem claramente o patamar de desenvolvimento dos cuidados
paliativos no nosso pais, fase em que ainda existe uma elevada importancia para a estrutura,
mas principalmente para o processo em detrimento dos resultados.

Apesar dos quase 30 anos de cuidados paliativos em Portugal, este patamar do desenvolvimento
nos resultados obtidos, impede que se demonstre aos decisores, doentes, familia, profissionais
de saude e sociedade em geral o potencial valor dos cuidados paliativos. Tal s6 sera possivel
guando se conseguir analisar o custo do investimento em comparag¢ao com os resultados que
se obtém.

A auséncia de qualquer indicador do dominio dos aspetos espirituais, religiosos e existenciais do
cuidar, no top 25, deve fazer-nos refletir sobre o alcance dos cuidados prestados, visto ser esta
uma area fundamental para a promocdo da qualidade, dignidade e sentido de vida.
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Conclusoes

De acordo com os objetivos inicialmente tracados, em que se desejariam no maximo 25
indicadores, e que simultaneamente tivessem atingido consenso elevado ou muito elevado,
foram selecionados os 25 finais. Todos os indicadores que obtiveram consenso muito elevado
foram incluidos na lista final. De entre os que alcangcaram o consenso elevado o critério de
seriacdo foi a proporgdo de concordancia, ou seja, a proporcdo de peritos que respondeu

concordar ou concordar muito a possibilidade de ser um indicador prioritario.

Assim, resulta deste estudo um conjunto final de 4 indicadores de estrutura, 20 de processo e 1
de resultado. Todos os dominios estdo integrados a excec¢ao do que inclui os aspetos espirituais,

religiosos e existenciais do cuidar. (Quadros 17 a 23)

Constam na lista final 8 indicadores do dominio de estrutura e processo do cuidar, sendo 3 de

estrutura e os restantes de processo. (Quadro 17)

Quadro 17-Conjunto final dos Indicadores de Estrutura e Processo do Cuidar e respetivo standard

Indicadores de Estrutura Standard
A equipa é interdisciplinar e constituida por profissionais com formagdo e treino em cuidados paliativos, e inclui,
por exemplo médicos, enfermeiros, assistentes sociais, psicdlogos, assistentes espirituais e outros, que possam 100%
adicionar mais-valia a equipa
Existéncia de protocolos (clinicos, apoio emocional e familiar, organizagdo) 100%
As unidades de internamento e as equipas de cuidados paliativos domicilidrios deverdo incluir na sua estrutura 100%
fisica um espago dedicado para reunides entre equipa de saude e os familiares dos doentes

Indicadores de Processo
Existéncia de um processo clinico interdisciplinar, Unico por doente, por escrito ou informatico, com descri¢do da 70-80%
avaliagdo, problemas-diagndsticos, plano terapéutico e cuidados prestados
Avaliacdo inicial (primeiras 48h ap6s a admissdo) e regular das necessidades/problemas (que inclui progndstico,
estado funcional, sintomas fisicos, psicossociais e outros sintomas geradores de sofrimento, qualidade de vida,
sobrecarga dos cuidadores, questbes espirituais e existenciais, necessidades de apoio prdtico e financeiro, 70-80%
planeamento avangado dos cuidados) do doente e familia por equipa multidisciplinar (médico, enfermeiro,
psicélogo ou psicooncologista, assistente social, assistente espiritual, entre outros), utilizando instrumentos
estandardizados e validados com subsequente registo no processo do doente
Conhecimento do doente acerca da sua situagdo clinica, quando esta foi solicitada/desejada pelo doente 70-80%
Partilha na equipa e entre os diversos locais de prestagdo de cuidados ao doente, dos objetivos, preferéncias,
diretivas antecipadas de vida, valores do doente e informagdo clinica que permita a continuidade dos cuidados, 70-80%
educacgdo prestada ao doente, através de um documento que sumarize a assisténcia ao doente e que aquando da
alta Ihe deva ser entregue
Formagédo da familia e cuidador informal que lhes permita cuidar segura e adequadamente do doente 70-80%

Quanto aos indicadores de qualidade dos aspetos fisicos do cuidar, constam na lista final 6

indicadores, todos eles de processo. (Quadro 18)

Quadro 18- Conjunto final dos Indicadores dos Aspetos Fisicos do Cuidar e respetivo standard

Indicadores de Processo Standard
Avaliagdo e registo de sintomas e do estado global de saide, com recurso a instrumentos estandardizados e 70-80%
validados, nas primeiras 48h de admissdo a equipa
Existéncia de plano terapéutico para resgate de agravamento ou irrupgdo de sintomas 70-80%
Utilizagdo dos opioides para o controlo da dor, segundo as recomendagdes da Organizagdo Mundial de Saude 70-80%
Reavaliagdo dos sintomas/problemas fisicos (estado funcional, dor, dispneia, disfagia, fadiga, mucosite, insénia, 70-80%
anorexia, nauseas, vomitos, anemia e sintomas relacionados) em todas as consultas/visitas
Ajustamento do plano terapéutico em fungdo do controlo sintomético, até 24-48 horas apds o inicio ou alteragdo 70-80%
da terapéutica, dos sintomas com intensidade grave e severa, ou o registo das raz8es para o ndo ajustamento
Utilizagdo de opioides para o controlo da dispneia, no doente que ndo responde a terapéutica com ndo-opioides 70-80%

ou de causa desconhecida, ou o registo de contraindicagdo a opioidoterapia
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Do conjunto dos indicadores do dominio dos aspetos psicoldgicos e psiquidtricos do cuidar,
constam na lista final, 3 (2 de processo e 1 de estrutura). (Quadro 19)

Quadro 19- Conjunto final dos Indicadores dos Aspetos Psicoldgicos e Psiquidtricos do Cuidar e respetivo standard

Indicadores de Estrutura Standard
Existéncia de programa de apoio ao luto (mecanismos de acesso, identificacdo de casos de risco, diferentes 100%
protocolos de atuagdo que se levardo a cabo)

Indicadores de Processo
Elaboragdo e disponibilizagdo de um plano individualizado de apoio ao luto que disponibilize cuidados antes da 70-80%
morte do doente e se prolongue pelo tempo necessario e desejado pelo familiar
Utilizagdo de antipsicéticos ou outras medidas dirigidas a causa, perante a agitagdo terminal 70-80%

O dominio dos aspetos sociais do cuidar integra a lista final com 2 indicadores, ambos de
processo. (Quadro 20)

Quadro 20- Conjunto final dos Indicadores dos Aspetos Sociais do Cuidar e respetivo standard

Indicadores de Processo Standard
Identificagdo do cuidador principal nas primeiras 48h de admissdo 70-80%
Discussdo dos objetivos dos cuidados com a familia 70-80%

O Unico indicador do dominio dos aspetos culturais do cuidar em avaliacdo foi integrado na lista
final. (Quadro 21)

Quadro 21- Conjunto final dos Indicadores dos Aspetos Culturais do Cuidar e respetivo standard

Indicadores de Processo Standard
Avaliagdo cultural que inclua valores que orientam as tomadas de decisdo, preferéncias quanto a transmissdo da
informagdo e de comunicagdo da verdade, tomadas de decisdo, habitos dietéticos/alimentares, linguagem,
comunicagdo familiar, desejo de medidas de suporte assim como de medidas paliativas, terapéuticas
complementares/alternativas, perspetivas sobre a morte, sofrimento e luto, rituais de veldrio/funeral

70-80%

De entre os indicadores de qualidade do dominio dos cuidados ao doente em morte iminente,
foram integrados na lista final 4, sendo 3 de processo e 1 de resultado. (Quadro 22)

Quadro 22- Conjunto final dos Indicadores dos Cuidados ao Doente em Morte Iminente e respetivo standard

Indicadores de Processo Standard
Reconhecimento e registo da transigdo para a fase da agonia e comunicagdo ao doente, familia e equipa 70-80%
Utilizagdo de opioides e sedativos na fase da agonia para a promogdo do conforto do doente, se apresentarem 70-80%
sintomatologia que justifique a sua indicagdo, trabalhando com a familia os mitos de estes anteciparem morte
Cuidados ao corpo pds-morte de acordo com os valores religiosos e espirituais do doente e de acordo com a 70-80%
legislagdo em vigor, quando os mesmos sdo efetuados pela equipa de salde

Indicadores de Resultado
Presenca da familia, se assim o desejarem, no momento da morte do doente 70-80%

Dos 2 possiveis, um indicador dos aspetos éticos e legais do cuidar, integra a lista final, sendo
este de processo. (Quadro 23)

Quadro 23- Conjunto final dos Indicadores dos Aspetos Eticos e Legais do Cuidar e respetivo standard

Indicadores de Processo Standard
Aquando da admissdo do doente, e sempre que a situagdo se altere, deverd estar, obrigatoriamente, registado e
atualizadas diretivas antecipadas de vida, preferéncias do doente, ou a razdo para ndo existir esse registo

70-80%

O conjunto de indicadores definido por este estudo permitira uma andlise objetiva e
sistematizada do cuidar do doente e sua familia pelos servicos de cuidados paliativos. Esta
anadlise so revertera em beneficio para os doentes que destes cuidados necessitam se forem
assumidos como motores da promocdo da qualidade dos cuidados, encontrando éareas de
melhoria.
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Serd assim, possivel, promover processos de andlise e benchmarking independentes e com base
cientifica dos cuidados paliativos disponibilizados pelos servicos especializados no nosso pais.

Recomendacgodes

De acordo com o que ao longo do trabalho se enumerou, é fundamental colocar em pratica os
processos de avaliacdo e melhoria da qualidade dos cuidados prestados, com a melhor
consideracao pelos resultados.

A consideracdo entre o custo de investimento e os resultados obtidos serd garantia de
visibilidade do valor dos cuidados paliativos.

A cultura de avaliacdo é, por isso, de implementacdo crucial, num contexto de baixos ou
limitados recursos, pela promoc¢do da alocacdo racional, com evidéncia da sua efetividade e
eficiéncia.’?
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Apéndice 1

Estrutura e Processo do Cuidar

Indicadores de Estrutura

Standard

As unidades de internamento e as equipas de cuidados paliativos domiciliarios
deverdo incluir na sua estrutura fisica um espago dedicado para reunides entre
equipa de saude e os familiares dos doentes

100%

A equipa é interdisciplinar e constituida por profissionais com formacao e treino
em cuidados paliativos, e inclui, por exemplo médicos, enfermeiros, assistentes
sociais, psicélogos, assistentes espirituais e outros, que possam adicionar mais-
valia a equipa

100%

Existéncia de plano anual, por escrito, de formagdo continua da equipa nos
diversos dominios dos cuidados paliativos e respetivos certificados/registos de
frequéncia

70%

Utilizagdo de um intérprete, nos contactos com o doente e familia, para a
transmissdo de mas noticias ou outras informagdes, quando o médico ou outros
elementos da equipa ndo falem fluentemente a lingua do doente

80%

Existéncia de plano formal de prevencao do “burnout”

100%

Existéncia do organograma do servigo, com identificacdo dos lideres, hierarquia
entre os diversos elementos da equipa e suas fungdes na equipa

100%

Identificagdo, por escrito, do gestor de caso e dos elementos da equipa
responsaveis por cada doente (nas unidades de internamento devera estar por
turno)

90%

Registo de reunido entre equipa de saude para planear, rever, discutir e partilhar
a experiéncia de cuidar dos doentes em fase final de vida e suas familias, com
elaboragdo da ata da mesma

90%

Disponibilizagdo de cuidados domicilidrios ao doente e familia, assim como
equipamentos médicos de apoio

90%

10

Disponibilidade de apoio de urgéncia ou consultas/visitas ndo programadas de
acordo com os desejos do doente (acessibilidade do doente 24h/d, 7 dias/semana)

90%

11

Existéncia de plano de monitorizacdo e melhoria da qualidade

100%

12

Existéncia de protocolo de detecdo das necessidades de formagdo do
doente/familia

100%

13

Existéncia de protocolos (clinicos, apoio emocional e familiar, organizagao)

100%

Indicadores de Processo

Standard

14

Existéncia de reunido introdutdria entre a equipa de cuidados paliativos e médico
assistente para discutirem os objetivos terapéuticos futuros do doente a
referenciar/referenciado, assegurando-se a continuidade dos cuidados

80%

15

A equipa de cuidados paliativos devera avaliar os doentes que lhe forem
referenciados num prazo inferior a 48 horas

90%

16

Existéncia de um processo clinico interdisciplinar, Gnico por doente, por escrito ou
informatico, com descricdo da avaliagdo, problemas-diagndsticos, plano
terapéutico e cuidados prestados

100%

17

Registo das preferéncias do doente sobre o local de prestagao de cuidados

90%

18

Prestac¢do de cuidados ao doente no local da sua escolha/preferéncia

80%

19

Disponibilizagdo de folheto de informagdo a familia: percentagem de familiares
que recebem pessoalmente o panfleto informativo na admissdo ou até ao final do
12 dia, estando devidamente registado no processo do doente

80%

20

Avaliagdo inicial (primeiras 48h apdés a admissdo) e regular das
necessidades/problemas (que inclui prognéstico, estado funcional, sintomas
fisicos, psicossociais e outros sintomas geradores de sofrimento, qualidade de
vida, sobrecarga dos cuidadores, questbes espirituais e existenciais, necessidades
de apoio prdtico e financeiro, planeamento avangado dos cuidados) do doente e
familia por equipa multidisciplinar (médico, enfermeiro, psicélogo ou
psicooncologista, assistente social, assistente espiritual, entre outros), utilizando
instrumentos estandardizados e validados com subsequente registo no processo
do doente

90%

21

Existéncia de plano terapéutico no processo clinico do doente (por escrito ou
informatico) nas primeiras 24h de admissdo a equipa

100%
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22

Reformulagdo do plano terapéutico nas primeiras 24h apds agravamento ou
aparecimento de novos problemas/necessidades

90%

23

Registo dos objetivos dos cuidados, no processo do doente, nas primeiras 72 h

100%

24

Conhecimento do doente acerca da sua situagdo clinica, quando esta foi
solicitada/desejada pelo doente

100%

25

Registo da partilha de informacdo entre médico e familiar/amigo no espacgo de
24h apds a admissdo do doente

90%

26

Reunides/Conferéncias familiares, num minimo de 2 (12 semana de admiss3o e na
alta ou agonia) com médico e outros membros da equipa, que se julguem
necessarios, de forma a se informar a familia, discutir objetivos, situagdo clinica e
prognostico e planeamento avangado dos cuidados assim como apoio a familia

90%

27

Registo dos objetivos terapéuticos e preferéncias do doente paliativo avangado
quanto a intervencdo, se este tiver que iniciar hemodialise, colocar “pacemaker”
ou cardiodesfribilhador implantado, for submetido a grande cirurgia, colocagao de
sonda gastrica ou alimentagdo entérica

90%

28

Existéncia de uma relagdo de servigos e apoios disponibilizados para a alta do
doente

90%

29

Formagdo da familia e cuidador informal que lhes permita cuidar segura e
adequadamente do doente

90%

30

Partilha na equipa e entre os diversos locais de prestacdo de cuidados ao doente,
dos objetivos, preferéncias, diretivas antecipadas de vida, valores do doente e
informagao clinica que permita a continuidade dos cuidados, educagdo prestada
ao doente, através de um documento que sumarize a assisténcia ao doente e que
aquando da alta Ihe deva ser entregue

90%

Indicadores de Resultado

Standard

31

Satisfacdo dos doentes internados e sua familia relativa a: atendimento/resposta
as necessidades/problemas do doente; cuidado humano com que o doente foi
abordado,; proximidade da supervisdo que foi efetuada ao doente; relativa ds
condigbes que lhes foram oferecidas; coordenagdo da informagdo disponibilizada;
metodologia de transmissdo da informagdo; escuta dos seus problemas;
disponibilidade da equipa para falar com o doente e familia; manutengdo do
doente e familia informados acerca da situagGo clinica;, ao respeito pelas
preferéncias terapéuticas do doente; coordenagdo dos cuidados; tempo de espera
para a admissdo/consulta

90%

32

Frequéncia de idas ao servigo de urgéncia ou consultas ndo programadas (mais
que 2)

40%

33

Tempo e numero de hospitalizagdes do doente em servigos de agudos nos ultimos
6 meses de vida ou no tempo de admissdo a equipa (se <6 meses) (mais que 2)

50%

Aspetos Fisicos do Cuidar

Indicadores de Estrutura

Standard

34

Existéncia de protocolo de observacdo, cuidados a boca e prevengdo/tratamento
de mucosite

100%

35

Existéncia de protocolo de regras de aumento das doses dos farmacos assim como
de rotagdo de farmacos e equianalgesias

100%

Indicadores de Processo

Standard

36

Avaliagdo e registo de sintomas e do estado global de saude, com recurso a
instrumentos estandardizados e validados, nas primeiras 48h de admissdo a
equipa

100%

37

Reavaliagdo dos sintomas/problemas fisicos (estado funcional, dor, dispneia,
disfagia, fadiga, mucosite, insdnia, anorexia, nduseas, vémitos, anemia e sintomas
relacionados) em todas as consultas/visitas

90%

38

Registo de auséncia ou presenca de sintomas nos ultimos 7 dias de vida do doente
independentemente do seu estado de consciéncia

100%

39

Apoio do nutricionista quando o doente esteja sob terapéutica ou outras situagdes
que possam afetar a ingestdo nutricional

80%

40

Existéncia de plano terapéutico para resgate de agravamento ou irrupgdo de
sintomas

100%

41

Existéncia de plano terapéutico para controlo de efeitos secundarios da
terapéutica, ou registo das suas contraindicagées

90%

42

Formacg3do/educagdo do doente sobre a terapéutica proposta/prescrita

90%
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Utilizacdo dos opioides para o controlo da dor, segundo as recomendacgdes da

43 Organizagdo Mundial de Saude 100%
Ajustamento do plano terapéutico em fungdo do controlo sintomatico, até 1
44 | semana ap0ds o inicio ou alteragdo da terapéutica, nos sintomas com intensidade 100%
ligeira a moderada, ou o registo das razdes para o ndo ajustamento
Ajustamento do plano terapéutico em fungdo do controlo sintomatico, até 24-48
45 | horas apds o inicio ou alteragdo da terapéutica, dos sintomas com intensidade 100%
grave e severa, ou o registo das razdes para o ndo ajustamento
Utilizagdo de opioides para o controlo da dispneia, no doente que ndo responde a
46 | terapéutica com ndo-opioides ou de causa desconhecida, ou o registo de 100%
contraindicagdo a opioidoterapia
Indicadores de Resultado Standard
47 Diminuigdo, nas primeiras 48h, em 50% da intensidade da dor, dispneia, nduseas 90%
e vomitos
48 | Controlo de sintomas na ultima semana de vida 90%
49 Percentagem de doentes com evidéncia de que o controlo sintomdtico foi 90%
alcancado e as suas necessidades foram adequadamente satisfeitas
Aspetos Psicoldgicos e Psiquiatricos do Cuidar
Indicadores de Estrutura Standard
50 Existéncia de programa de apoio ao luto (mecanismos de acesso, identificagdo de 100%
casos de risco, diferentes protocolos de atuagdo que se levardo a cabo)
Indicadores de Processo Standard
Avaliagdo regular, registo e abordagem das reagées emocionais do doente e
51 | familia as diferentes situagdes vivenciadas (incluindo stress, luto antecipatdrio e 80%
“coping”)
52 | Registo das expectativas e preferéncias do doente para o seu dia-a-dia 90%
53 Registo do apoio/suporte social/psicoldgico ao doente/familia no processo 90%
clinico
Se o doente esteve consciente nos Ultimos 7 dias de vida e morreu de forma ndo
54 subita, deverd estar registado no processo a avaliagao do estado psicoldgico, com 90%
especial atengdo para a angustia/sofrimento psicoldgico, relativa a esses 7 dltimos
dias de vida
55 Despiste de depressdo, no prazo de 48h apds o doente solicitar/desejar 90%
antecipagdo da morte
56 Avaliagdo da resposta a terapéutica nas primeiras 3 semanas apds inicio do 90%
controlo da depressao
57 Utilizagdo de antipsicéticos ou outras medidas dirigidas a causa, perante a 100%
agitagdo terminal
58 | Reavaliagdo do delirium, até 24h apds o inicio da terapéutica de controlo 100%
Elaboragdo e disponibilizagdo de um plano individualizado de apoio ao luto que
59 | disponibilize cuidados antes da morte do doente e se prolongue pelo tempo 90%
necessario e desejado pelo familiar
60 | Avaliacdo da depressdo/ideagdes suicidarias dos familiares em luto 80%
Indicadores de Resultado Standard
61 | Satisfagdo da familia com o controlo da ansiedade/tristeza do seu ente 80%
Controlo do estado psicolégico global, estado emocional, estado e funcionalidade
62 | cognitiva, interagdo social incluindo comunicagdo com a familia, nos 90%
doentes/familia até 8 dias apds admiss3o a equipa
Controlo do estado psicolégico global, estado emocional, estado e funcionalidade
63 | cognitiva, interagdo social, incluindo comunicagdo com a familia, na ultima 90%
semana de vida
Aspetos Sociais do Cuidar
Indicadores de Estrutura Standard
64 Plano de intervengado social nos doentes com mais de 72h de admissdo a equipa, 30%
elaborado por técnico do servigo social
Indicadores de Processo Standard
65 | Coordenagdo do suporte social quando o doente ndo tem familia ou amigos 90%
66 | Identificagdo do cuidador principal nas primeiras 48h de admissdo 100%
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Avaliagdo inicial (até 72h de admissdo a equipa) e regular da sobrecarga do

67 cuidador (financeira, social, fisica e emocional) 90%
Avaliacdo psicossocial, do doente e familia/cuidadores, por técnico de servigo
68 social nas primeiras 72h de admissdo a equipa, que inclua: condigdes 30%
habitacionais, necessidades praticas, sociais e legais, redes sociais e culturais
existentes, tomadas de decisdo, escola e locais de trabalho, situagdo financeira
69 Conhecimento familiar da situagdo clinica se assim desejado pela familia e pelo 100%
doente
70 Registo das preferéncias e expectativas da familia quanto aos cuidados e local de 90%
prestagdo dos mesmos
71 | Discussdo dos objetivos dos cuidados com a familia 90%
Apoio a familia no periodo peri-morte (Informagao a familia dos beneficios/apoios
72 | sociais disponiveis apds a morte do doente, apoios sociais para o velério/funeral, 90%
preparativos do funeral)
Aspetos Espirituais, Religiosos e Existenciais do Cuidar
Indicadores de Estrutura Standard
Protocolo de articulagdo entre os assistentes espirituais das equipas de cuidados
73 | paliativos e organizagdes religiosas para formacdo e “counseling” acerca dos 100%
cuidados no final da vida
Indicadores de Processo Standard
74 Informagdo da disponibilidade de servigos de apoio espiritual da instituicdao ou 90%
das relagdes proximas do doente
Disponibilizagdo de suporte espiritual baseado na avaliagdo da religido do
75 doente, preocupagdes existenciais e espirituais, utilizando um instrumento de 90%
avaliagdo estruturado, integrando a informagdo obtida no plano terapéutico
geral do doente
Aspetos Culturais do Cuidar
Indicadores de Estrutura Standard
76 Disponibilizacdo, se necessario, de intérprete e material culturalmente sensivel na 80%
lingua de preferéncia do doente e familia
Indicadores de Processo Standard
Avaliagdo cultural que inclua valores que orientam as tomadas de decisdo,
preferéncias quanto a transmissdao da informagdo e de comunicagao da verdade,
tomadas de decisdo, habitos dietéticos/alimentares, linguagem, comunicagdo
77 L . ) . K . 80%
familiar, desejo de medidas de suporte assim como de medidas paliativas,
terapéuticas complementares/alternativas, perspetivas sobre a morte,
sofrimento e luto, rituais de veldrio/funeral
Cuidados ao Doente em Morte Iminente
Indicadores de Processo Standard
78 Avaliagdo regular e frequentemente da preferéncia do doente e familia quanto ao 90%
local de morte, e promovendo a realizagdo dessas preferéncias logo que possivel
79 Reconhecimento e registo da transi¢do para a fase da agonia e comunicagdo ao 100%
doente, familia e equipa
Utilizagdo de opioides e sedativos na fase da agonia para a promogao do conforto
80 | do doente, se apresentarem sintomatologia que justifique a sua indicagdo, 100%
trabalhando com a familia os mitos de estes anteciparem morte
81 | Informagdo a familia da morte iminente/préxima do doente 100%
Informagdo a familia, se esta o solicitar e desejar, do processo de morte (incluindo
82 | sinais e sintomas de aproximagdo da morte) de forma adequada a idade e cultura 100%
dos familiares
Apoio domicilidrio pela equipa de cuidados paliativos domicilidrios no dia da
83 | morte do doente (apoio até a morte do doente e apoio a familia no periodo pds- 90%
morte imediato)
Cuidados ao corpo pds-morte de acordo com os valores religiosos e espirituais do
84 | doente e de acordo com a legislagdo em vigor, quando os mesmos sao efetuados 100%
pela equipa de saude
Indicadores de Resultado Standard
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85 | Idas ao servigo de urgéncia (mais que 1) nos ultimos 30 dias de vida 30%
86 Satisfacdo da familia sobre a continuidade da informagdo transmitida acerca da 90%
evolugdo do estado clinico do doente, nesta fase da agonia
Satisfagdo da familia sobre a informagdo transmitida pela equipa relativa as
87 | abordagens terapéuticas para o controlo sintomatico do doente, nesta fase da 90%
agonia
88 | Presenca da familia, se assim o desejarem, no momento da morte do doente 100%
89 | Morte do doente onde desejaria 80%
90 | Compreensdo da causa de morte por parte da familia 90%
Aspetos Eticos e Legais do Cuidar
Indicadores de Estrutura Standard
Existéncia de comissdo ética ou protocolo de consulta para avaliagdo de conflitos
91 o ) . 100%
éticos no final da vida
Presencga no processo clinico do doente no servigo para foi transferido de prévias
92 | diretivas avangadas de vida ou ONR, ou que sdo conhecidas, mas ndo estdo no 90%
processo, indicando as razdes para tal
93 Existéncia no processo clinico de termo de consentimento informado para as 90%
intervengdes que se recomenda, nomeadamente a sedagdo paliativa
Indicadores de Processo Standard
Despiste inicial (primeiras 24 horas) e regular de deterioragdo cognitiva, com
94 | recurso a instrumentos tipo “Mini-Mental State Examination” ou Teste de Pfeiffer, 80%
entre outros
Documentacdo da identificagdo da pessoa em quem poderdo ser delegadas
95 | decisGes sobre os cuidados ao doente, ou registo da “discussdo “para a escolha do 90%
mesmo, nas primeiras 48h de admissdo a equipa
Aquando da admissdo do doente, e sempre que a situagdo se altere, devera estar,
96 | obrigatoriamente, registado e atualizadas diretivas antecipadas de vida, 90%
preferéncias do doente, ou a razdo para nao existir esse registo
Prévio a implementacdo de gastrostomia, jejunostomia ou sonda nasogastrica
g7 | Para alimentag¢do de doente com deméncia, devera estar registado no processo as 90%
preferéncias do doente quanto a essas medidas e o mecanismo utilizado para a
tomada de decisao, ou o motivo por tal ndo ter sido efetuado
Conversdo dos objetivos terapéuticos do doente em ordem clinicas e disponibilizar
98 | essa informagdo sempre que o doente precise de aceder a outros servigos de 90%
saude
Nos menores com capacidade de tomada de decisdo, registar os seus pontos de
99 | vista e preferéncias para os cuidados médicos e incluir de forma racional essas 90%
perspetivas na tomada de decisdo
Registo da discussdo sobre progndstico e planeamento avangado de cuidados, no
100 | espago de 1 més apds o diagndstico de metastases cerebrais, a ndo ser que ja 90%
exista essa discussdo prévia
Indicadores de Resultado Standard
101 Numero de casos em que existe concordancia entre as preferéncias/diretivas 90%

avancadas de vida e as medidas adotadas
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