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ENQUADRAMENTO

Segundo a Organiza¢do Mundial de Saude, os Cuidados Paliativos sdo Cuidados que melhoram
a qualidade de vida dos doentes afetados por problemas de saude que ameagam a vida, e sua
familia, através da prevencao e alivio do sofrimento pela compreensao e identificacdo precoce,
avaliagdo e controlo da dor e outros problemas fisicos, psicoldgicos, sociais e espirituais.

Estes constituem-se como uma importante necessidade de salde publica e um direito humano.

Constituem um problema e uma necessidade de salde publica pelo nimero de pessoas
envolvidas afetadas, a necessidade de peritos para lidar com estas situacoes, pela universalidade
da morte, sendo a mesma associada a sofrimento normalmente evitavel, pelo impacto nos
sobreviventes e pelo impacto econdmico nos familiares e estado.

Estes cuidados, sé por si, tém impacto positivo na qualidade de vida dos doentes e familia, na
equipa, nos outros profissionais de saude das instituicdes, na forma como se abordam as
doencgas croénicas, na formacao de outros profissionais, na promocgao da prestacao de cuidados
compreensivos, na reducdo da mortalidade hospitalar, se envolvimento precoce no processo
terapéutico do doente

A sua pratica deve ser desenvolvida com recurso a equipas interdisciplinares compostas por
profissionais devidamente capacitados para estas funcdes, mas também em nimero adequado
para a resposta holistica 4 necessidades dos doentes e sua familia.

Este amplo projeto esta dividido em 6 componentes:

Existéncia/Associacdo a uma Comissdo de Etica

Satisfacdo e Sobrecarga dos cuidadores formais e informais;

Formac&o dos profissionais de salide que integram as equipas/servicos

Caracterizagdo das equipas e das suas reunides

Caracterizacdo dos doentes referenciados e admitidos nos servicos de cuidados
paliativos e efetividade no controlo sintomatico

6. Congruéncia entre o local de morte desejado/preferido e o real

vk wh e

DOMINIO

Epidemiologia e Monitorizacao da Qualidade

PROBLEMA DE INVESTIGACAO

O desenvolvimento de um plano estratégico nacional de cuidados paliativos requer uma
avaliacdo adequada das necessidades, mas também da capacidade de resposta das equipas
existentes.

Esta capacidade de resposta tera que ser determinada em termos absolutos, mas também no
que respeita a adequacdo a tipologia de doentes que a eles acedem. Este acesso tem de ser
realizado em tempo util, de acordo com as necessidades e nivel de complexidade dos doentes,
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a qual se deve associar adequada efetividade dos servicos no controlo dos problemas que os
doentes evidenciam e a satisfacdo das suas necessidades, assim como da adequacdo as
preferéncias, desejos, objetivos e valores dos doentes e sua familia.

A capacidade de resposta as necessidades holisticas dos doentes e sua familia de condicGes
estruturais e processuais, dos quais o fator critico é a adequacao da equipa interdisciplinar em
termos de capacitacdo, numero de elementos e dreas de intervencao.

PERTINENCIA DA INVESTIGACAO

Sao diversos os aspetos que justificam este estudo. A necessidade de:

1.

2.

6.

Existéncia/Associa¢do a Comissdo de Etica
a. Avaliar a existéncia de comissdo de ética ou associacdo a uma, como um dos
indicadores de qualidade de estrutura ja definidos para Portugal
Satisfacdo e Sobrecarga dos cuidadores profissionais e informais
a. Avaliar a satisfacdo dos cuidadores profissionais e informais
b. Existir, nas equipas de cuidados paliativos, um plano interno de prevencao do
burnout
c. Avaliar o nivel de burnout dos cuidadores profissionais
As equipas avaliarem a sobrecarga dos cuidadores informais, cuja prevencao é
componente importante dos cuidados a eles dirigidos, diminuindo o possivel
sentimento de fardo que os doentes possam vivenciar
Formagao dos profissionais de satide que integram as equipas
a. Caracterizar e avaliar a formacdo/capacitacdo dos profissionais de cuidados
paliativos seja ela de base, seja ela pré, pds-graduada e/ou de formacdo
continua
Caracterizagao das equipas e suas reunides
a. Caracterizar as equipas prestadoras de cuidados paliativos e suas reunides
b. Avaliar a existéncia e caracterizar o plano estruturado de apoio no luto
Caracterizagao dos doentes referenciados e admitidos nos servicos de cuidados
paliativos e efetividade do controlo sintomatico
a. Determinar o numero real de doentes referenciados e assistidos pelos
servicos/equipas de cuidados paliativos
b. Efetuar a caracterizacdo demografica, social e clinica dos doentes referenciados
e dos admitidos nos servigos/equipas de cuidados paliativos
c. Avaliar se a referenciacdo e/ou admissdo sdo realizadas em tempo Util para o
doente
d. Identificar os motivos de referenciacdo dos doentes para equipas/servigos de
cuidados paliativos
e. Caracterizar o processo de avaliagdo do doente no momento da admissdo nos
servicos/equipas de cuidados paliativos
f. Avaliar a efetividade dos servigcos/equipas de cuidados paliativos
Congruéncia entre o local de morte desejado e o real
a. Avaliar a congruéncia entre o local de morte desejado e o real, e consequente
avaliacdo da adequacdo as preferéncias dos doentes e familia
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No geral, pela importante necessidade de monitorizar a qualidade das equipas de cuidados
paliativos.

PERGUNTAS DE INVESTIGACAO

1. Existéncia/Associagdo a Comissdo de Etica
a. Existe Comiss3o de Etica para a Saude na Instituicdo a que a equipa pertence ou
existe acessibilidade a uma outra externa a instituicao?
2. Satisfagdo e Sobrecarga dos cuidadores profissionais e informais
a. Existe, nas equipas de cuidados paliativos, um plano interno de prevencao do
burnout?
b. Qual o nivel de burnout nos profissionais das equipas de cuidados paliativos?
Qual o nivel de satisfacdo profissional dos elementos das equipas de cuidados
paliativos?
d. Asobrecarga dos cuidadores dos doentes é avaliada nas primeiras 48h-72h apés
a admissao do doente na equipa?
e. Qual a satisfacdo dos cuidadores relativa aos cuidados de saude prestados ao
doente, a si e a familia?
3. Formagdo dos profissionais de saide que integram as equipas
a. Existe, nas equipas de cuidados paliativos, um plano anual de formacdo
continua, externa e interna?
b. Que tipologia e nivel de formacdo em cuidados paliativos possuem os
profissionais que exercem fungdes em equipas/servigos de cuidados paliativos?
c. Que formagdo continua, em cuidados paliativos, realizam os profissionais de
salide que exercem fungdes em equipas/servicos de cuidados paliativos?
4. Caracterizagao das equipas e suas reunioes
a. Existe organograma do servico com identificagdo dos lideres e responsaveis
pelos doentes?
b. Qual a composi¢do das equipas em termos de numero e dreas profissionais?
Qual o tempo de dedicacdo semanal dos diferentes profissionais da equipa?
Qual o tempo de experiéncia profissional e em cuidados paliativos dos
profissionais da equipa?
Como se desenvolve o trabalho em equipa?
f. Existe programa estruturado de apoio no processo de luto? Quais as suas
caracteristicas?
5. Caracterizacio dos doentes referenciados e admitidos nos servicos de cuidados
paliativos e efetividade no controlo sintomatico
a. Qual o numero de doentes referenciados para os servicos de cuidados
paliativos?
b. Qual o nimero de doentes assistidos pelos servigos de cuidados paliativos?
Qual o nimero e respetiva proporc¢do de doentes referenciados que é admitida
em servicos/equipas de cuidados paliativos?
d. Quais as caracteristicas demogréficas, sociais e clinicas dos doentes
referenciados para os servicos/equipas de cuidados paliativos?
e. Quais as caracteristicas demograficas, sociais e clinicas dos doentes admitidos e
assistidos nos servicos/equipas de cuidados paliativos?
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f. Quais os motivos de referenciacdo dos doentes para as equipas/servicos de
cuidados paliativos?

g. Que periodo de tempo decorre entre a referenciacdo e a admissdo no
servico/equipa de cuidados paliativos?

h. Qual o tempo de sobrevivéncia apds a referenciacdo para servicos/equipas de
cuidados paliativos?

i. Qual o tempo de sobrevivéncia apds a admissdo nos servicos/equipas de
cuidados paliativos?

j- Qual a proporgao de doentes com avaliacdo sintomatica nas primeiras 48-72
horas de admissdo a servigos de cuidados paliativos?

k. Qual a proporc¢do de doentes com discussdo do seu caso em reunido de equipa
multidisciplinar até 7 dias apds a admissao no servico de cuidados paliativos?

I. Qual aefetividade do controlo sintomatico realizado pelos servicos de cuidados
paliativos?

6. Congruéncia entre o local de morte desejado e o real

a. Existe congruéncia entre o local de morte desejado pelo doente e o local onde

realmente aconteceu?

OBIJETIVOS

1. Existéncia/Associagdo a Comissdo de Etica
a. Avaliar a existéncia de Comissdo de Etica para a Salde na Instituicio a que a
equipa pertence ou acessibilidade a uma outra externa
2. Satisfagao e Sobrecarga dos cuidadores formais e informais
a. ldentificar a existéncia, nas equipas de cuidados paliativos, de plano interno de
prevencao de burnout
b. Determinar o nivel de burnout dos elementos das equipas de cuidados
paliativos
c. Avaliar a satisfagdo profissional dos elementos das equipas de cuidados
paliativos
d. Avaliar se a sobrecarga dos cuidadores é avaliada nas primeiras 48h de admissao
do doente no servigo/equipas de cuidados paliativos
e. Avaliar a satisfacdo dos cuidadores informais relativa aos cuidados de saude
prestados ao doente, a si e a familia
3. Formagdo dos profissionais de satide que integram as equipas
a. ldentificar, nas equipas de cuidados paliativos, a existéncia de plano anual de
formacao continua
b. Caracterizar o tipo e nivel de formac¢do, em cuidados paliativos, possuem os
profissionais de salide em exercicio nas equipas/servigos de cuidados paliativos
c. Caracterizar a formagao continua em cuidados paliativos que os profissionais de
salide em exercicio nas equipas/servicos de cuidados paliativos realizam
4. Caracterizagao das equipas e suas reunides
a. Avaliar a existéncia de organograma no servi¢co com identificacdo dos lideres e
responsaveis pelos doentes
b. Descrever a composi¢do das equipas em termos de nimero e areas profissionais




OPCP

PROJETO —2016/2017

Determinar o tempo de dedicacdo semanas dos diferentes profissionais da
equipa, na forma de Equivaléncia a Tempo Completo

Descrever o tempo de experiéncia profissional e em cuidados paliativos dos
profissionais da equipa

Caracterizar o trabalho em equipa

Avaliar a existéncia e caracterizar o programa estruturado de apoio no processo
de luto

5. Caracterizacdo dos doentes referenciados e admitidos nos servicos de cuidados
paliativos e efetividade do controlo sintomatico

a.

Determinar o numero de doentes referenciados para os servicos de cuidados
paliativos

Determinar o numero de doentes assistidos pelos servicos de cuidados
paliativos

Determinar o nimero e respetiva proporcao de doentes referenciados que é
admitida em servicos de cuidados paliativos

Descrever as caracteristicas demograficas, sociais e clinicas dos doentes
referenciados para os servigos de cuidados paliativos

Descrever as caracteristicas demograficas, sociais e clinicas dos doentes
admitidos e assistidos nos servicos de cuidados paliativos

Descrever os motivos de referenciacdo dos doentes para os servicos de
cuidados paliativos

Determinar o periodo de tempo que decorre entre a referenciacdo e a admissao
no servico de cuidados paliativos

Determinar o tempo de sobrevivéncia apds a referenciagdo para servicos de
cuidados paliativos

Determinar o tempo de sobrevivéncia apds a admissao nos servigos de cuidados
paliativos

Determinar a propor¢do de doentes com avaliagao sintomatica nas primeiras 48
horas de admissdo (nos servicos que funcionam 7 dias/semana) ou nas
primeiras 72 horas de admissdo (nos servigos que funcionam 5 dias/semana) a
servigos de cuidados paliativos

Determinar a proporg¢ao de doentes com discussdao do seu caso em reuniao de
equipa multidisciplinar na admissdo ao servigo de cuidados paliativos

Avaliar a efetividade do controlo sintomatico realizado pelos servicos de
cuidados paliativos

6. Congruéncia entre o local de morte desejado/preferido e o real

a. Avaliar a congruéncia entre o local de morte desejado pelo doente e o local
onde realmente aconteceu
MATERIAL E METODOS

Tipo de estudo

Epidemiolégico. Descritivo e analitico. Observacional. Longitudinal (prospetivo e retrospetivo
consoante as componentes e varidveis em concreto).
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Variaveis

1. TRANSVERSAIS (comuns a diferentes componentes)
a. Caracteristicas demograficas dos doentes
i. ldade
ii. Género
iii. Nivel de escolaridade
iv. Estado civil
b. Caracteristicas clinicas
i. Tipologia de doencga
1. Oncoldgica
a. Classificacdo diagndstica
i. Estadiamento da doenca
2. Na&o oncolégica
a. Classificacdo diagnéstica
i. Estadiamento da doenca
c. Caracteristicas demograficas dos cuidadores informais
i. Sexo
ii. ldade
iii. Estado civil
iv. Grau de parentesco com o doente
v. Local da prestacdo de cuidados
vi. Tempo didrio e semanal que despende como cuidador
vii. Periodo de tempo decorrido desde que exerce fungdes de cuidador
viii. N.2 de pessoas em relacdo as quais assume a responsabilidade de
cuidador
ix. Situagdo perante o trabalho
X. HabilitacGes literarias
d. Relativas aos profissionais de saude
i. Area profissional
ii. ldade
iii. Tempo de exercicio profissional, no geral
iv. Tempo de exercicio profissional em cuidados paliativos
2. Existéncia/Associa¢do a Comissdo de Etica
a. Existéncia de Comissdo de Etica para a Satde da Instituicdo ou acessibilidade a
uma outra externa a instituicao
3. Satisfacdo e Sobrecarga dos cuidadores profissionais e informais
a. Existéncia de plano interno de prevencédo de burnout
b. Relativas aos profissionais de saude
i. Nivel de satisfacdo profissional
ii. Nivel de burnout
c. Relativas aos cuidadores informais
i. Avaliagdo da sobrecarga dos cuidadores
1. Nas 48h apds a admissdo do doente a equipa, nas que
funcionam 7 dias/semana
2. Nas 72h apds apds a admissdo do doente a equipa, nas que
funcionam 5 dias/semana
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ii. Escala FAMCARE
1. Informacdo dada
2. Disponibilidade dos cuidados
3. Cuidados fisicos
4. Cuidados psicossociais
4. Formacgao dos profissionais de saude que integram as equipas
a. Existéncia de plano interno anual de formagao continua
b. Caracterizagdo da formacao especifica em Cuidados Paliativos
i. Tipologia
ii. Numero de horas e/ou ECTS
iii. Nivel de formacdo, conforme determinacdo da European Association
for Palliative Care
c. Caracterizacdo da formacao continua em cuidados paliativos
i. Tipologia
ii. Numero de horas
5. Caracterizagdo das equipas e suas reunides
a. Existéncia de organograma do servico com identificacdo dos lideres e
responsaveis pelos doentes
b. Existéncia de programa estruturado de intervencdo no luto
i. Tipo de atividades
ii. Timings das atividades
iii. Profissionais envolvidos nas atividades
iv. Registo das atividades
c. Reunides de Equipa
i. Periodicidade das reunides
ii. Areas profissionais dos participantes nas reunides
iii. Principais objetivos das reunides
iv. Registos
d. Horario de trabalho total contratualizado com a instituicdo de cada profissional
e. Numero de horas alocadas a cuidados paliativos de cada profissional
6. Caracterizagao dos doentes referenciados e admitidos nos servicos de cuidados
paliativos e efetividade do controlo sintomatico
a. Numero de doentes referenciados para servigos de cuidados paliativos
b. Numero de doentes admitidos em servigcos de cuidados paliativos
c. Numero de doentes assistidos em servicos de cuidados paliativos
d. Caracteristicas sociais
i. Existéncia de cuidador
ii. ldade do cuidador
iii. Distancia entre residéncia e servigco de admissdo (o local de residéncia
deverd ser considerado como o local de base ao processo de
referenciacdo)
Entidade/servico referenciador
Motivo de referenciacado
Tempo de sobrevivéncia apds referenciacao
Tempo de sobrevivéncia apds admissdo
Tipologia de servico de cuidados paliativos para o qual o doente é referenciado
j-  Tempo decorrente entre a admissdo e a avaliagao de sintomas

> @ ™o
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k. Discussdo do caso clinico em reunido de equipa multidisciplinar quando da
admissdo
I.  Controlo sintomatico
i. Escala FACIT-PAL
1. Bem-estar fisico
Bem-estar social/familiar
Bem-estar emocional
Bem-estar funcional
. Preocupacdes adicionais
7. Congruéncia entre o local de morte desejado e o real
a. Local de morte desejado/preferido
b. Local onde ocorreu a morte

s W

Locais onde decorre o estudo
Servicos de cuidados paliativos do Continente e Regides Auténomas

e Unidades de cuidados paliativos
e Equipas intrahospitalares de suporte em cuidados paliativos
e Equipas comunitdrias de suporte em cuidados paliativos

Incluem-se no estudo as valéncias de consulta externa que possam fazer parte da atividade
assistencial da equipa

Populagdo e amostra

e Doentes referenciados/admitidos/assistidos nos servigos de cuidados paliativos
o Critérios de inclusdo
= |dade igual ou superior a 18 anos
= Estarem cognitivamente competentes para responderem ao
qguestionario (este critério aplica-se apenas a componente da efetividade das
equipas no que respeita ao controlo sintomaticos)

® Cuidadores informais, familiar ou pessoa de referéncia para o doente (1 por doente)

® Profissionais a exercerem fun¢Ges em equipas de Cuidados paliativos

Fontes e Instrumentos de recolha de dados

1. Formularios
a. Formulario de caracterizacdo do doente
i. Caracterizagdo demogréfica, social e clinica
ii. Motivo de referenciacdo
iii. Data de referenciacdo
iv. Data de admissao
v. Data de morte
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b. Formulario de caracterizacdo dos cuidadores
i. Caracterizagdo demografica e social
c. Formulario de caracterizagao dos profissionais
i. Caracterizacao demografica e profissional
d. Formulario de caracterizagao da equipa
i. Caracterizagdo organica, funcional, processual
2. Escalas
a. FACIT-Pal (desenvolvido e validado para Portugal por Functional Assessment of Chronic lliness
Therapy.Org)
b. FAMCARE (Linda Kristjanson - validado para Portugal por Antdnia Cldudia Pimenta de Almeida)

INVENTARIO DE BURNOUT DE COPENHAGA (CBI) (validado para Portugal por Centro
de Estudos e Investigagdo em Saude da Universidade de Coimbra)

d. SATISFACAO PROFISSIONAL (Desenvolvido para Portugal por Centro de Estudos e
Investigagdo em Saude da Universidade de Coimbra)

3. Fontes de dados

a. Plataforma da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados e da Rede
Nacional de Cuidados Paliativos

b. Processo clinico dos doentes
Registos administrativos
Atas das reunides de equipa

Procedimentos de recolha de dados
Codificagdao do doente

Por motivos de possiveis readmissGes em equipas diferentes e até na mesma equipa serd
necessario obter um processo de identificacdo que garantindo o anonimato permita detetar
estas situagdes for forma a ndao duplicar dados. Assim os registos dos doentes deverao ser
codificados da seguinte forma:

e “abcdef”
o “a” é 22 algarismo do nimero de utente (no caso de ndo possuir, devera ser o
do numero de identificagdo fiscal)
“bc” é a designacgdo do dia de nascimento (ex.: 01)
“d” é a 32 letra do primeiro nome
o “ef” sdo a 22 e 32 |etra do distrito de residéncia

Preenchimento dos questionarios

Para uma possibilidade de andlise estatistica com associagdo entre varidveis relativas aos
doentes e aos cuidadores/familiares/pessoas de referéncia, os questionarios de avaliacdo da
satisfacdo destes, sera feito com recurso a questionario em papel ja codificado com o cédigo do
doente. Para garantir a confidencialidade das respostas, o questiondrio sera entregue
juntamente com um envelope em branco para depois o cuidador/familiar/pessoa de referéncia
poder o inserir no seu interior, e posteriormente inserir o envelope num recipiente devidamente
fechado e selado, sé podendo ser aberto pelos investigadores.
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Quanto ao processo de colheita de dados para avaliacdo da satisfacdo dos profissionais, os

investigadores e

ntregardo a cada equipa um envelope fechado, por cada profissional ai a exercer

fungdes, em cujo interior se encontra uma palavra-chave individualizada para acesso a
plataforma online onde estara disponibilizado o questionadrio eletrdnico.

Os restantes registos deverao ser realizados em folha Excel entregue a cada equipa que serd
trimestralmente entregue ao OPCP para avaliacdes e consolidagGes parcelares dos dados

obtidos. Os dad

os serao consolidados numa base de dados Excel e SPSS em computador da

responsabilidade dos coordenadores do OPCP que sdo simultaneamente os coordenadores do

projeto.
Entidad

1. OPCP
a.

S 0 o o0 T

j-
k.
l.
2. Equipas
a.
b.

Processamento

Os dados serdo

es responsaveis pela recolha dos dados e momento da sua realizagcao

Recolha de dados junto da Plataforma da Rede Nacional de Cuidados
Continuados Integrados

Avaliacdo da existéncia de comissdo de ética

Avaliacdo da existéncia de plano de prevencado de burnout

Avaliacdo do nivel de burnout dos profissionais de saldde

Avaliacdo do grau de satisfacdo dos profissionais de saude

Avaliacdo da existéncia de plano interno anual de formacdo continua
Caracterizacdo da formacdo especifica em cuidados paliativos

Caracteriza¢do da formagdo continua em cuidados paliativos

Avaliagdo da existéncia de organograma do servico com identificagdo dos
lideres e responsaveis pelos doentes

Avaliagdo da existéncia de programa estruturado de intervengao no luto
Caracterizagao das reunides de equipa

Determinag¢do do tempo alocado para a prestagao de cuidados paliativos

Caracterizagdo dos doentes e cuidadores/familiares/pessoas de referéncia
Identificagdo da existéncia da avaliagdao da sobrecarga do cuidador no processo
clinico

Avaliacdo da satisfacdo dos cuidadores informais/familiares/pessoas de
referéncia (avaliagdo no periodo entre 7 a 14 dias apds a admissdo)

Recolha de informacdo nos processos administrativos e no processo clinico
(avaliagdo de sintomas nas primeiras 48 ou 72 horas de admissao, conforme as equipas funcionem
7 dias por semana ou 5 dias por semana, respetivamente)

Avaliacdo do controlo sintomatico
i. Admissdo
ii. Repeticdo a cada 7 dias, exceto na consulta externa, que devera ser
realizado em cada consulta, até um maximo de 4 avaliaces
Local de morte desejado e o real

dos dados

analisados com recurso & estatistica descritiva e analitica, com o apoio dos

softwares IBM SPSS ® vers3o 23, Epidat® versdo 3.1 e 4.2, Microsoft Excel®.
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A andlise a divulgar publicamente serd a consolidada, existindo o compromisso de disponibilizar
a cada servigo um relatério dos dados que lhe dizem respeito.

O relatdrio a disponibilizar a cada servico terd em conta o garante da confidencialidade dos
dados, sendo apresentado de forma e com analise que ndo permita associar respondentes a
respostas.

Consideragoes éticas
Serdo solicitados pareceres a:

e Comissdo Nacional de Protecdo de Dados

e Comissdo de Etica para a Saude das Instituicdes de Satude

e Aassociacdo entre os diversos registos para identificar readmissdes/transferéncias sera
com base na codificagdo acima descrita

e O relatério a tornar publico ndo conterd nenhuma referéncia que permita a
identificacdo das equipas

e O acesso aos processos clinicos sera realizado pelos elementos das equipas dos servigos
de cuidados paliativos, os quais estdo sujeitos ao sigilo profissional, assegurando, dessa
forma, o anonimato e a confidencialidade dos participantes. Os investigadores ndo terao
acesso a dados identificadores dos doentes; somente, sob a forma codificada
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