Cadernos de Saude » Vol. 10 » Ndmero 2 » 2018 » pp. 11-24 » https://doi.org/10.34632/cadernosdesaude.2018.7245 11

Indicadores de qualidade prioritarios para os servicos
de cuidados paliativos em Portugal

Manuel Luis Capelas’; Ana Sofia Antunes Wangricken Fonseca Simbes’?;
Carla Filomena Tavares Marinho Teves’; Sofia Amado Pinto Durédo’?; Silvia Patricia Fernandes Coelho’;
Sandra Catarina Fonseca Simées da Silva'*; Alexandre Ernesto Silva'?; Tania dos Santos Afonso'®

Universidade Catdlica Portuguesa, Instituto de Ciéncias da Saude, Centro de Investigacao Interdisciplinar em Saude (CIIS), Observatério Portugués dos
Cuidados Paliativos (OPCP), Portugal

Instituto Portugués de Oncologia de Lisboa Francisco Gentil, Unidade de Assisténcia Domicilidria e Equipa Intrahospitalar de Suporte em Cuidados
Paliativos, Portugal

Centro Hospitalar Lisboa Norte, Servico de Hematologia e Transplantacdo de Medula, Portugal

Hospital da Luz Arrdbida, Equipa de Cuidados Paliativos, Portugal

Universidade Federal de Séo Joao del-Rei, Brasil

Hospital Professor Doutor Fernando Fonseca, Equipa Intrahospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos

~

o wu o w

Resumo
Palavras-chave
Indica.dores de quallidade Introdugéo: A determinac&o de indicadores de qualidade basicos e prioritarios para os servicos
de, cuidados dle sayde; de cuidados paliativos em Portugal entendeu-se como um importante campo de estudo. A
me.toqlo Delphi; cuidados qualidade insurge-se no panorama da Saude pela intrinseca relacéo com a resposta as neces-
paliativos. sidades de doentes e familias; s&o os cuidados de salide de qualidade aqueles que garantem

a melhor cobertura em saude e, simultaneamente, que englobam as estratégias necessarias
a melhor resposta a doentes, familias e sociedade. Atendendo ao tema mencionado, entendem-se os indicadores de qualidade
como instrumentos essenciais nas politicas de salde publica e como garante da qualidade das mesmas.
Objetivo: Desenvolver 25 indicadores de qualidade basicos e prioritarios para os servicos de cuidados paliativos em Portugal.
Material e métodos: Estudo analitico que decorreu em 2017, com recurso ao Método Delphi, aplicado em determinacao de
consenso em 3 etapas. Foi definido para o estudo um painel de peritos de profissionais de salde a exercerem em servicos de
cuidados paliativos ha pelo menos trés anos.
Resultados: Os indicadores foram primeiramente selecionados para a formacéo de consensos; obtiveram-se 44 indicadores de
qualidade com uma variancia de selecéo entre 64,9 a 18,4% dos peritos compreendendo as diferentes tipologias e dominios:
12 de estrutura, 28 indicadores de processo e quatro de resultado. No desenvolvimento do processo de selecao por consenso,
verificou-se um consenso muito elevado para 17 indicadores (dois de estrutura, 14 de processo e um de resultado), consenso
elevado para 21 indicadores (sete de estrutura, 12 de processo e dois de resultado), consenso moderado em cinco indicadores
(trés de estrutura e dois de processo) e baixo consenso em um indicador (de resultado).
Conclusoes: O estudo identificou 25 indicadores de qualidade de consenso elevado ou muito elevado, cumprindo o seu objetivo.
Da lista final de indicadores prioritarios fazem parte todos os indicadores com consenso muito elevado, tendo sido seriados os
indicadores de consenso elevado por proporgao de concordancia, entenda-se, a proporgéo de peritos em concordancia ou muita
concordancia quanto ao fator prioritario do indicador. Considerando todos os dominios em estudo, os mesmos estéo globalmente
representados na amostra final, a excecdo do dominio dos aspetos espirituais, religiosos e existenciais do cuidar. Definiu-se, deste
modo, um conjunto de 25 indicadores dos quais fazem parte: quatro indicadores de estrutura, 20 indicadores de processo e
um de resultado. O conjunto de indicadores permite uma analise objetiva e sistematizada dos cuidados, contribuindo para uma
melhor cultura de avaliagéo, a partir da qual se conseguira melhor resposta assistencial, efetividade e eficiéncia.

Abstract
Keywords
Quality ind/gator s in health Introduction: The determination of basic and priority quality indicators for palliative care services
care; Qe/ph/ Process; in Portugal was understood as an important field of study. Quality emerges in the health landscape
palliative care. due to the intrinsic relationship with the response to the needs of patients and families; It is

quality health care that ensures the best health coverage and, at the same time, encompasses
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the strategies needed to better respond to patients, families and society. In view of the above, quality indicators are understood
as essential instruments in public health policies.

Aim: To develop 25 basic and priority quality indicators for palliative care services in Portugal.

Material and Methods: Analytical study completed in 2017, using the Delphi Method applied in 3-step consensus determination.
An expert health panel with health professionals working in palliative care services for at least 3 years has been set for the study.
Results: Indicators were first selected for consensus building; 44 quality indicators were obtained with a selection variance
between 64.9% and 18.4% of the experts comprising the different typologies and domains: 12 structure, 28 process and 4 result
indicators. In the developing of the selection process by consensus there was very high consensus for 17 indicators (2 structure,
14 process and 1 outcome), high consensus for 21 indicators (7 structure, 12 process and 2 outcome), moderate consensus
on 5 indicators (3 structure and 2 process) and low consensus on 1 (outcome) indicator.

Conclusions: The study identified 25 high or very high consensus quality indicators, fulfilling its objective. The final list of priority
indicators includes all indicators with very high consensus, and high consensus indicators were ranked by proportion of agreement,
that is, the proportion of experts who agree or very agree on the indicator’s priority factor. Considering all the domains under
study, they are globally represented in the final sample, except for the domain of spiritual, religious and existential aspects of care.
In this way, a set of 25 indicators were defined: 4 structure indicators, 20 process indicators and 1 outcome indicator. The set
of indicators allows an objective and systematized analysis of care, contributing to the best culture evaluation, from which better

care response, effectiveness and efficiency will be achieved.

Introducao

Em maio de 2014, a World Health Assembly
aprovou uma resolucdo sobre cuidados paliativos
que refere o “fortalecimento dos cuidados palia-
tivos (CP) como um componente dos cuidados
abrangentes ao longo do curso de vida”' e que
pretende promové-los junto de todas as pessoas
necessitadas, desde o momento do diagnostico, em
todos os locais de prestacao de cuidados. A resposta
a este desafio encontra-se numa intervencao de
satde publica, com uma perspetiva equitativa e
baseada na populacdo.? Assim, a implementacao
da abordagem paliativa pode ser desenvolvida em
todos os contextos, promovendo sistemas integra-
dos de atendimento, combinando uma abordagem
geral com o encaminhamento para servicos espe-
cializados de CP nos casos complexos. Os CP, no
presente, pretendem alcan¢ar uma cobertura para
todos os tipos de doentes e familias, em todos os
ambientes de atendimento, tendo em conta todas
as dimensoes das suas necessidades, respeitando os
principios de acesso universal: equidade, qualidade
e eficiéncia.’

Assiste-se a um crescimento exponencial do
nimero e tipo de recursos em CP, e & imperativa a
qualidade dos cuidados prestados.** A qualidade dos
cuidados € uma questao complexa pela sua natureza
multidimensional que resulta de uma combinacdo de
conhecimentos, pericias e atitudes apropriadas.’ De
acordo com Capelas,® a definicio mais consensual de
qualidade dos cuidados encontra-se no “grau com
que os servicos de saude incrementam/melhoram a
probabilidade de se alcancarem resultados desejados,

sendo estes consistentes com o atual conhecimento
profissional e cientifico, sendo isso um requisito
basico a boa organizacao dos cuidados”.
No contexto de final de vida entendem-se como
premissas fundamentais dos cuidados de qualidade:”
1. Os doentes poderem tomar decisoes livres e
esclarecidas devendo, para tal, ter um ade-
quado conhecimento e compreensao do seu
prognostico, riscos e beneficios do tratamento;
2. Objetivos dos tratamentos bem clarificados;
3. Cuidados disponibilizados/prestados consisten-
tes com os objetivos do doente e familia;
4. Enfatizacao e promocio da qualidade de vida,
com apoio pratico, emocional, espiritual, mini-
mizacdo dos sintomas e do sofrimento.

Nos CP, avaliar o impacto dos cuidados &€ muito
mais complexo do que em outras areas da saude,
pois o principal outcome é a melhoria da qualidade
de vida.’> Os doentes estao numa situacao de grande
fragilidade e, por vezes, apresentam dificuldade em
comunicar; ja os cuidadores e familia podem avaliar
0s seus proprios cuidados, porém a sua avaliacio
apresenta limitacoes quanto a experiéncia do doente.
O cuidado centrado na pessoa € mensuravel, pese
embora a sua complexidade marcada pela conside-
ravel subjetividade e caracter multifatorial da expe-
riéncia de cuidados que pode afetar a qualidade de
vida.? No entanto, é importante estabelecer medidas
padronizadas para avaliar a qualidade dos cuidados.
As mesmas permitirdo fundamentar e sustentar o
melhoramento do planeamento assistencial, assim
como fornecer dados de comparacio com outras
equipas/servicos (benchmarking).
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Neste contexto, os indicadores de qualidade sao
uma parte importante da mensuracio e melhoria
dos padroes, especialmente quando se trata de criar
evidéncia e fornecer dados.*” Os indicadores sio
elementos mensuraveis da pratica clinica, ferramentas
simples, aceites, confidveis e vilidas. Permitem a
identificacio de areas onde o desempenho pode
ser melhorado dentro de trés grandes dominios:
estruturas, processos e resultados.'”

Os indicadores de estrutura (“O que temos?”)
permitem a avaliacdo de recursos materiais e huma-
nos, bem como de outros aspetos institucionais.
Sao simples e objetivos, descrevem caracteristicas
estaticas e previamente definidas.''-'?

Quanto aos indicadores de processos (“O que
fazemos e como fazemos?”), estes medem a qualidade
dos processos de atendimento. Esses processos sio
fundamentais dado que dependem de interacdes
complexas entre o doente/familia e a equipa. Quando
desenvolvidos e implementados de acordo com as
melhores priticas e evidéncia, tornam-se fatores de
aumento da probabilidade de os resultados desejados
serem alcancados. No entanto, os indicadores de
processos podem ndo ter muito significado sem
avaliacdo simultinea dos resultados - embora muitos
resultados dependam, em grande parte, de fatores
que em nada se relacionam com a qualidade dos
processos.'1

Os indicadores de resultados (“O que alcancga-
mos?”) sdo essenciais para avaliar a qualidade do
atendimento, mas geralmente ndo consideram as
caracteristicas do doente. Em conjunto com outros
tipos de indicadores, permitem a avaliacio da eficacia
e eficiéncia. Mais uma vez, ndao sio uma medida
direta da qualidade dos cuidados, pois dependem
muito de varios outros fatores.''™*

Pela natureza holistica dos CP, devem ser conside-
rados diferentes dominios da prestacao de cuidados
aquando da aplicacao dos varios tipos de indicadores
acima descritos, por forma a garantir que todos os
aspetos importantes dos CP sejam medidos. Assim,
e de acordo com o National Consensus Project for
Quality Palliative Care, o National Quality Forum e
o National Coalition for Hospice and Palliative Care,
os indicadores de qualidade devem organizar-se em
oito grandes dominios:*'

1. Estrutura e processo de cuidados: por exemplo,
treino e educacao dos profissionais; continui-
dade na prestacio de cuidados;

2. Aspetos fisicos do cuidado: medir e documentar
a dor e outros sintomas; avaliar e gerir sintomas
e efeitos adversos;

3. Aspetos psicologicos e psiquidtricos do cui-
dar: medir, documentar e gerir a ansiedade,
a depressdo e outros sintomas psicologicos;
avaliar e gerir as reacdes psicologicas dos
doentes/familiares;

4. Aspetos sociais do cuidar: realizacio de reu-
nides regulares com o doente/familia para
fornecer informacdes, discutir metas de cuida-
dos e oferecer apoio ao doente ou a familia;
desenvolvimento e implementacio de planos
abrangentes de assisténcia social;

5. Aspetos espirituais, religiosos e existenciais
do cuidar: fornecimento de informacoes sobre
a disponibilidade de servicos de assisténcia
espiritual ao doente ou a familia;

6. Aspetos culturais do cuidar: incorporagao de
avaliacoes culturais, tais como quem ¢ envol-
vido nas tomadas de decisao e quais as pre-
feréncias do doente ou da familia em relacao
a transmissao de informacdes, linguagem e
rituais;

7. Cuidados ao doente em morte iminente: reco-
nhecer e documentar a transicdo para a fase
de ultimos dias/horas de vida, averiguar e
documentar os desejos do doente/familia sobre
o local da morte e implementar um plano de
cuidados do luto;

8. Aspetos éticos e juridicos do cuidar: relato
sobre as preferéncias do doente/representante
legal para os objetivos do cuidado, as opcoes
de tratamento e o ambiente do cuidado; rea-
lizacao de diretivas antecipadas e promover o
planeamento antecipado dos cuidados.

Material e métodos

O estudo analitico decorreu no ano de 2017, foi
desenvolvido em trés etapas com a determinacao
por consenso, através do método Delphi, do con-
junto de indicadores adequados para a realidade
portuguesa, e utilizou como painel de avaliadores
profissionais de saude a exercerem funcdes em
servicos de cuidados paliativos e com pelo menos
trés anos de experiéncia na area.

1.2 etapa

Como base do estudo, utilizou-se o conjunto de
101 indicadores de qualidade basicos para os servicos
de cuidados paliativos identificados por Capelas.”

Para o processo de determinacao alvo deste
estudo obteve-se uma amostra de 216 peritos através
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da solicitacio a todas as equipas/servicos de CP,
publicos e privados de Portugal, com o envio dos
contactos de correio eletronico de todos os pro-
fissionais que respeitavam os critérios de inclusio
e que se disponibilizavam a colaborar no estudo.
Dos 216 peritos que se disponibilizaram, apenas
114 participaram nesta 1.2 etapa, o que perfaz uma
taxa de resposta de 52,8%, que estd abaixo do
que é preconizado por Mokkink et al,'® embora
se apresente um numero de peritos muito acima
do minimo exigido para esta tipologia de estudo
(15-50 peritos)."”

Nesta etapa, o objetivo constava de selecionar
40 indicadores para submissao a avaliacao e constru-
cao de consenso. Foi solicitado aos peritos, através
de um questiondario eletronico, que selecionassem
20 indicadores de implementacao prioritaria. No
final, contrariamente aos 40 desejados, foram sele-
cionados 44 indicadores de qualidade para integrar
a 2.2 etapa, por a propor¢ao de enumeracao ser
igual do 40.2 ao 44.°

2.2 etapa

Através de um instrumento de colheita de dados
eletronico, cada um dos 44 indicadores foi avaliado
segundo uma escala de cinco pontos (1 — discordo
totalmente, 2 — discordo, 3 — ndo discordo nem
concordo, 4 — concordo e 5 — concordo totalmente),
tendo em conta se eram considerados prioritarios
para implementacao em Portugal. Simultaneamente,
em cada indicador estava disponivel um campo para
comentarios que os participantes desejassem efetuar.

Dos 114 peritos (0s que tinham participado na 1.2
etapa), participaram no estudo 78, o que perfaz uma
taxa de resposta de 68,4%, enquadrado no preconi-
zado e previsto neste método por Mokkink et al.'®

De acordo com a metodologia Delphi, nao se
procedeu a nenhuma seleciao nesta fase, transitando
todos para a 3.2 etapa.

3.2 etapa

Nesta uGltima etapa, foram apresentados a todos
os participantes os resultados obtidos, assim como
o0s comentarios efetuados, solicitando-se uma nova
avaliacaio em face dos dados disponibilizados, do
grau de consenso e selecao dos indicadores.

Para a determinacao do grau de consenso, recor-
reu-se ao grau de concordincia (percentagem de
sujeitos que concordavam ou concordavam muito),
a mediana e ao intervalo interquartil'®? (Tabela 1).

Tabela 1 - Critérios de determinacdo do grau de consenso

Grau de consenso | Concordancia | Mediana iri?etf(;zzlr(zﬂ
Muito elevado >80% 5 0
Elevado >80% >4 1
Moderado 60-79% <4 1
Baixo <60% 4 >1

Nesta Gltima etapa, participaram 70 dos 78 peritos
a quem foi solicitada a reavaliacdo, o que perfaz
uma taxa de resposta de 89,8%, valor bem superior
ao preconizado por Mokkink et al.®

Resultados
Painel de peritos

O painel de peritos foi descrito e analisado quanto
as variaveis: area de atividade profissional, grau de
formacao especifica em cuidados paliativos (formacao
basica, avancada e especializada consoante critérios
da European Association for Palliative Care),? tempo
de experiéncia profissional no geral e em cuidados
paliativos. Para a andlise dos dados recorreu-se a
estatistica descritiva e inferencial. A andlise estatis-
tica inferencial foi efetuada no sentido de analisar
semelhancas ou disparidades entre as caracteristicas
do painel de peritos ao longo das trés etapas do
processo Delphi. Para tal, realizou-se a avaliacdo
prévia da normalidade das distribuicoes das varia-
veis quantitativas e posterior aplicacio do teste
qui-quadrado com corre¢io de Monte Carlo (para
variaveis nominais) e teste de Kruskall-Wallis (varia-
veis ordinais e quantitativas nao 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 reabilitacao, 10
(4,6%) do servico social, 1 da assisténcia espiritual
e 1 de outra area (Tabela 2).

Tabela 2 - Area profissional inicial

Area profissional N.° %
Enfermagem 121 56,0
Medicina 52 24,1
Psicologia 18 8,3
Fisioterapia e terapias 13 6,0
Servico social 10 4.6
Assistente espiritual 1 0,5
Outros 1 0,5
Total 216 100,0




Indicadores de qualidade prioritdrios para os servi¢os de cuidados paliativos em Portugal 15

Apesar da diminuicdo progressiva do nimero
de participantes, como ¢ habitual nesta tipologia
de estudo, verificou-se ndo existirem diferencas
estatisticamente significativas nas proporcoes de
cada uma das areas profissionais ao longo das trés
etapas* (Tabela 3).

Tabela 3 - Area profissional ao longo das etapas

Grafico 1 - Experiéncia profissional, no geral, do painel de peritos,
em anos
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se verificam diferencas estatisticamente significativas
ao longo das trés etapas® (Tabela 5; Grafico 2).

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

Area profissional 1.* Etapa 2.2 Etapa | 3." Etapa
N.° % N.° % N.° %

Enfermagem 69 | 60,5 | 45 | 57,7 | 40 | 57,1
Medicina 27 | 23,7 | 21 | 269 | 20 | 28,6
Psicologia 9 7,9 6 7,7 6 8,6
Servico social 3 2,6 3 3,8 43
Fisioterapia 4 35 2 2,6 1 1,4
Assistente espiritual 1 0,9 1 1,3
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 32,4

A mediana do tempo de exercicio profissional,
no geral, variou entre 16,5 anos na 1.2 etapa e 18
anos na 3.2 etapa. Também aqui nao se verificam
diferencas estatisticamente significativas ao longo
das trés etapas” (Tabela 4; Grafico 1).

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

Medida 1.* Etapa | 2.* Etapa | 3." Etapa
Média 8,7 9.3 9,6
Mediana 8,0 8,0 8,0
Desvio padrao 4,8 4,8 5,0
Varidncia 23,2 23,3 24,7
Amplitude 21,0 21,0 21,0
Minimo 3,0 3,0 3,0
Maximo 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

por etapa

Medida 1.7 Etapa | 2.* Etapa | 3." Etapa

Média 18,1 19,6 20,1
Mediana 16,5 17,5 18,0
Desvio padrao 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

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 nao

Grafico 2 - Experiéncia profissional, em cuidados paliativos
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Ao longo das trés etapas, cerca de 75% ou mais
dos peritos possuiam o mais elevado grau de for-
macdo em cuidados paliativos. Também aqui nao
se verificam diferencas estatisticamente significativas
ao longo das trés etapas! (Tabela 6).

T 2m(12)=3,819, p=0,998
b2 (2)=2,188, p=0,335

¢ %2w(2)=2,357, p=0,308
4 42 (6)=2,981, p=0,841
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Tabela 6 - Formacao em cuidados paliativos do painel de peritos,

ao longo das trés etapas

1.* Etapa 2.* Etapa 3.% Etapa
Grau de formacao
INJ2 % N.2 % IN& %
Sem formacao 2 1,8 0 0,0 0 0,0
Bisica 11 9,6 6 7,7 6 8,0
Intermédia 16 | 140 | 11 | 141 | 9 | 129
Especializada 85 | 746 | 61 | 782 | 55 | 78,6
Total 114 | 100,0 | 78 |100,0| 70 | 100,0

Indicadores selecionados para processo Delphi

Foram selecionados 44 indicadores de qualidade
das diferentes categorias (12 de estrutura, 28 de

processo e 4 de resultado) e dominios.

Houve uma variacdo na selecio dos peritos de

64,9 a 18,4% (Quadros 1-8).

Dentro do dominio dos indicadores de qualidade,
de estrutura e processo do cuidar, foram selecio-
nados, no total, 19 indicadores (de um universo

Quadro 1 - Indicadores de estrutura e processo do cuidar selecio-
nados na 1.2 etapa; percentagem de peritos que selecionou (n=114)

Indicadores de estrutura

%

A equipa ¢ interdisciplinar e constituida por profissio-
nais com formacao e treino em cuidados paliativos e
inclui, por exemplo, médicos, enfermeiros, assistentes
sociais, psicologos, assistentes espirituais e outros, que
possam adicionar mais-valia 4 equipa

64,9

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

Existéncia de plano formal de prevencao do burnout

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

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

28,1

As unidades de internamento e as equipas de cuidados
paliativos domicilidrios deverao incluir na sua estrutura
fisica um espaco dedicado para reunides entre equipa
de satde e os familiares dos doentes

27,2

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

21,9

Existéncia de plano de monitorizacao e melhoria da
qualidade

19,3

Indicadores de processo

Existéncia de um processo clinico interdisciplinar,
unico por doente (por escrito ou informatizado), com
descricao da avaliacao, problemas-diagnosticos, plano
terapéutico e cuidados prestados

48,2

Avaliacdo inicial (primeiras 48 h apos a admissio) e
regular das necessidades/problemas (que inclui prog-
nostico, estado funcional, sintomas fisicos, psicossociais
e outros sintomas geradores de sofrimento, qualidade
de vida, sobrecarga dos cuidadores, questdes espiri-
tuais e existenciais, necessidades de apoio pritico e
financeiro, planeamento avancado dos cuidados) do
doente e familia por equipa multidisciplinar (médico,
enfermeiro, psicologo ou psicooncologista, assistente
social, assistente espiritual, entre outros), utilizando
instrumentos estandardizados e validados com subse-
quente registo no processo do doente

43,0

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

37,7

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

30,7

Reunides/conferéncias familiares, num minimo de duas
(1.* semana de admissao e na alta ou agonia), com
meédico e outros membros da equipa, que se julguem
necessarios, de forma a informar-se a familia, discutir
objetivos, situacdo clinica e prognostico e planeamento
avancado dos cuidados, assim como apoio a familia

26,3

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

22.8

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

19,3

Partilha na equipa, e entre os diversos locais de presta-
cao de cuidados ao doente, dos objetivos, preferéncias,
diretivas antecipadas de vida, valores do doente e
informacao clinica que permita a continuidade dos
cuidados, educacao prestada ao doente, através de
um documento que sumarize a assisténcia ao doente
a ser-lhe entregue no momento da alta

19,3

Formacio da familia e do cuidador informal de maneira
a conseguirem 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 supervisio que foi efetuada
ao doente; condicoes que lhes foram oferecidas; coor-
denacio da informacio disponibilizada; metodologia de
transmissdo da informacio; escuta dos seus problemas;
disponibilidade da equipa para falar com o doente e
familia; manutencao do doente e familia informados
acerca da situacao clinica; respeito pelas preferéncias
terapéuticas do doente; coordenacao dos cuidados;
tempo de espera para a admissao/consulta

22,8
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de 33), sendo 8 de estrutura, 10 de processo e 1
de resultado (Quadro 1).

Dentro do dominio dos indicadores de qualidade
dos aspetos fisicos do cuidar, dos 16 indicadores
iniciais, foram selecionados 10, em que 2 sio de
estrutura, 6 de processo e 2 de resultado (Quadro 2).

Quadro 2 - Indicadores dos aspetos fisicos do cuidar selecionados
na 1.2 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 rotacio de farmacos e | 21,1
equianalgesias

Existéncia de protocolo de observacdo, cuidados a

~ . 18,4
boca e prevencao/tratamento de mucosite

Indicadores de processo

Avaliacao e registo de sintomas e do estado global de
satde, com recurso a instrumentos estandardizados e | 45,6
validados, nas primeiras 48 h de admissdo a equipa

Existéncia de plano terapéutico para resgate de agra-

‘ - . 41,2
vamento ou irrup¢ao de sintomas
Utilizacao dos opioides para o controlo da dor, segundo 333
as recomendacoes da Organizacao Mundial de Satude ’
Reavaliacao dos sintomas/problemas fisicos (estado
funcional, dor, dispneia, disfagia, fadiga, mucosite, 181

insOnia, anorexia, nduseas, vomitos, anemia e sintomas
relacionados) em todas as consultas/visitas

Ajustamento do plano terapéutico em fun¢io do con-
trolo sintomdtico, até 24-48 horas apds o inicio ou
alteracdo da terapéutica, dos sintomas com intensidade | 26,3
grave e severa, ou o registo das razdes para o nio
ajustamento

Utilizacao de opioides para o controlo da dispneia,
no doente que ndo responde a terapéutica com nao-
-opioides ou de causa desconhecida, ou o registo de
contraindicacao a opioidoterapia

19,3

Indicadores de resultado

Percentagem de doentes com evidéncia de que o con-
trolo sintomadtico foi alcancado e as suas necessidades | 25,4
foram adequadamente satisfeitas

Diminuicao, nas primeiras 48 h, em 50% da intensidade
da dor, dispneia, nduseas e vOmitos

19,3

No dominio dos aspetos psicologicos e psiquidtri-
cos do cuidar, dos 14 indicadores possiveis, foram
selecionados 3, em que 1 € de estrutura e 2 siao de
processo (Quadro 3).

No dominio dos aspetos sociais do cuidar, foram
selecionados 3 indicadores de processo, entre 9
possiveis (Quadro 4).

No dominio dos aspetos espirituais, religiosos e
existenciais do cuidar, dos 3 indicadores de qua-

lidade possiveis, foi selecionado 1, de processo

(Quadro 5).

Quadro 3 - Indicadores dos aspetos psicoldgicos e psiquidtricos
do cuidar selecionados na 1.2 etapa; percentagem de peritos que
selecionou (n=114)

Indicadores de estrutura %

Existéncia de programa de apoio ao luto (mecanismos
de acesso, identificacao de casos de risco, diferentes | 52,6
protocolos de atuacao que se levario a cabo)

Indicadores de processo

Elaboracao e disponibilizacio de um plano individua-
lizado de apoio ao luto que disponibilize cuidados

22,8

antes da morte do doente e se prolongue pelo tempo

necessario e desejado pelo familiar

Utilizacao de antipsicoticos ou outras medidas dirigidas 18.4
’

a causa, perante a agitacido terminal

Quadro 4 - Indicadores dos aspetos sociais do cuidar selecionados
na 1.2 etapa; percentagem de peritos que selecionou (n=114)

Indicadores de processo %
Identificacdo do cuidador principal nas primeiras 48 h 2.6
de admissao ’
Avaliacdo psicossocial, do doente e familia/cuidadores,
por técnico de servico social nas primeiras 72 h de
admissao a equipa, que inclua: condicoes habitacionais, 193

necessidades priticas, sociais e legais, redes sociais e
culturais existentes, tomadas de decisdo, escola e locais
de trabalho, situacdo financeira

Discussiao dos objetivos dos cuidados com a familia | 19,3

Quadro 5 - Indicadores dos aspetos espirituais, religiosos e
existenciais do cuidar selecionados na 1.2 etapa; percentagem
de peritos que selecionou (n=114)

Indicadores de processo %

Disponibilizacao de suporte espiritual baseado na ava-
liacdo da religido do doente, preocupacdes existenciais
e espirituais, utilizando um instrumento de avaliacao | 25,4
estruturado, integrando a informacdo obtida no plano
terapéutico geral do doente

No dominio dos aspetos culturais do cuidar, dos
2 indicadores possiveis, foi selecionado 1 indicador
de processo (Quadro 6).

Dos 13 indicadores possiveis no dominio dos
cuidados ao doente em morte iminente, foram
selecionados 5, em que 4 sao de processo e 1 é
de resultado (Quadro 7).

No dominio dos aspetos éticos e legais do cuidar,
entre 11 possiveis, foram selecionados 2, em que 1
¢ de estrutura e 1 de processo (Quadro 8).
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Quadro 6 - Indicadores dos aspetos culturais do cuidar seleciona-
dos na 1.2 etapa; percentagem de peritos que selecionou (n=114)

Indicadores de processo %

Avaliacao cultural que inclua valores que orientam as
tomadas de decisio, preferéncias quanto a transmissao
da informacio e de comunicacao da verdade, tomadas
de decisao, habitos dietéticos/alimentares, linguagem,
comunicacao familiar, desejo de medidas de suporte
assim como de medidas paliativas, terapéuticas com-
plementares/alternativas, perspetivas sobre a morte,
sofrimento e luto, rituais de velorio/funeral

28,9

Quadro 7 - Indicadores dos cuidados ao doente em morte iminente
selecionados na 1.2 etapa; percentagem de peritos que selecionou
(n=114)

Indicadores de processo %

Reconhecimento e registo da transicdo para a fase da

. L o . 20,3
agonia e comunicacio ao doente, familia e equipa

Utilizacao de opioides e sedativos na fase da agonia
para a promocao do conforto do doente, se apresen-
tarem sintomatologia que justifique a sua indicacao, | 23,7
trabalhando com a familia os mitos de estes anteciparem
a morte

para 17 indicadores, em que 2 sao de estrutura, 14
de processo e 1 de resultado.

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

Um consenso moderado foi obtido para 5 indi-
cadores, dos quais 3 de estrutura e 2 de processo.

Foi obtido baixo consenso em 1 indicador, por
sua vez, de resultado (Quadros 9-16).

No dominio dos indicadores de qualidade, de
estrutura e processo do cuidar, o consenso muito
elevado foi obtido para 4 indicadores, em que 3 sao
de processo e 1 € de resultado; o consenso elevado
foi obtido para 11 indicadores, em que 5 siao de
estrutura, 5 sdo 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

Apoio domicilidrio pela equipa de cuidados paliativos IndicadoresideicstmTg LOEEED
domiciliarios no dia da morte do doente (apoio até a 211 A equipa € interdisciplinar e constituida por profis-
morte do doente e apoio a4 familia no periodo pos- ’ sionais com formagao e treino em cuidados palia- Muito
-morte imediato) tivos e inclui, por exemplo, médicos, enfermeiros,
. - o . .. " | elevado
. B assistentes sociais, psicologos, assistentes espirituais
Cuidados ao corpo pos-morte de acordo com os valores : O R }
. Co e outros, que possam adicionar mais-valia a equipa
religiosos e espirituais do doente e de acordo com a 193
legislacio em vigor, quando os mesmos sdo efetuados ’ Existéncia de protocolos (clinicos, apoio emocional Elevado
pela equipa de satde e familiar, organizacao)
Indicadores de resultado Existéncia de plano formal de prevencdo do
Elevado
- X - burnout
Presenca da familia, se assim o desejar, no momento
’ 28,1 Disponibilizacio de cuidados domicilidrios :
da morte do doente isponibilizacao de cuidados domiciliarios ao |
doente e familia, assim como equipamentos rado
. . . . médicos de apoio
Quadro 8 - Indicadores dos aspetos éticos e legais do cuidar P
selecionados na 1.2 etapa; percentagem de peritos que selecionou Disponibilidade de apoio de urgéncia ou consultas/
(n=114) visitas nao programadas de acordo com os desejos Flevado
do doente (acessibilidade do doente 24h/d, 7
Indicadores de estrutura % dias/semana)
Existéncia de comissdo ética ou protocolo de consulta As unidades de internamento e as equipas de
para avaliacio de conflitos éticos no final da vida 19,3 cuidados paliativos domicilidrios deverao incluir
: ) na sua estrutura fisica um espaco dedicado para | Elevado
Indicadores de processo reunides entre equipa de satide e os familiares
Aquando da admissao do doente, e sempre que a dos doentes
situacao se altere, deverd estar, obrigatoriamente, Registo de reunido entre equipa de saide para
registado e atualizadas diretivas antecipadas de vida, | 18,4 planear, rever, discutir e partilhar a experiéncia de | Mode-
preferéncias do doente, ou a razao para nao existir cuidar dos doentes em fase final de vida e suas | rado
esse registo familias, com elaboracao da ata da mesma
Existéncia de plano de monitorizacio e melhoria Flevado
Desenvolvimento dos consensos da qualidade
Indicadores de processo
Nas tltimas duas etapas do processo de Delphi de o P o
) N . . Existéncia de um processo clinico interdisciplinar,
desenvolvimento e obten¢ao de consensos (2.% e 3.* Gnico por doente, por escrito ou informatizado, | Muito
etapas), e tendo como base os critérios de definiciao com descricio da avaliacio, problemas-diagnosticos, | elevado
dos mesmos, atingiu-se um consenso muito elevado plano terapéutico e cuidados prestados
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Avaliacdo inicial (primeiras 48 h ap6s a admissao)
e regular das necessidades/problemas (que inclui
progndstico, estado funcional, sintomas fisicos, psi-
cossociais e outros sintomas geradores de sofrimento,
qualidade de vida, sobrecarga dos cuidadores,
questoes espirituais e existenciais, necessidades de
apoio prdtico e financeiro, planeamento avan-
cado dos cuidados) do doente e familia por equipa
muldtidisciplinar (médico, enfermeiro, psicologo
ou psicooncologista, assistente social, assistente
espiritual, entre outros), utilizando instrumentos
estandardizados e validados com subsequente
registo no processo do doente

Elevado

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

Quadro 10 - Consenso obtido nos indicadores dos aspetos fisicos
do cuidar

Existéncia de plano terapéutico no processo cli-
nico do doente (por escrito ou informatizado) nas
primeiras 24h de admissdo a equipa

Elevado

Conhecimento do doente acerca da sua situacao cli-
nica, quando esta foi solicitada/desejada pelo doente

Muito
elevado

Reunides/conferéncias familiares, num minimo de
duas (1.2 semana de admissdo e na alta ou agonia),
com meédico e outros membros da equipa, que
se julguem necessarios, de forma a se informar a
familia, discutir objetivos, situacao clinica e prog-
nostico e planeamento avancado dos cuidados,
assim como apoio a familia

Elevado

Indicadores de estrutura Consenso
Existéncia de protocolo de regras de aumento das Mod

_ ) - ode-
doses dos farmacos, assim como de rotacdo de d

. ) . i rado

farmacos e equianalgesias
Existéncia de protocolo de observacio, cuidados Elevado
N ~ . A%
a boca e prevencdo/tratamento de mucosite

Indicadores de processo
Avaliacao e registo de sintomas e do estado global
de satde, com recurso a instrumentos estandardi-

Elevado

zados e validados, nas primeiras 48 h de admissio
a equipa

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

Mode-
rado

Existéncia de plano terapéutico para resgate de | Muito

Existéncia de reuniao introdutoria 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

Mode-
rado

agravamento ou irrupc¢ao de sintomas elevado
Utilizacio dos opioides para o controlo da dor, Muito
- N ui
segundo as recomendacoes da Organizacdo Mun-
elevado

dial de Satde

Partilha na equipa, e entre os diversos locais de
prestagao de cuidados ao doente, dos objetivos,
preferéncias, diretivas antecipadas de vida, valores
do doente e informacdo clinica que permita a
continuidade dos cuidados, educa¢ao prestada ao
doente através de um documento que sumarize
a assisténcia ao doente a ser-lhe entregue no
momento da alta

Elevado

Reavaliacao dos sintomas/problemas fisicos (estado
funcional, dor, dispneia, disfagia, fadiga, mucosite, | Muito

insOnia, anorexia, ndauseas, vomitos, anemia e | elevado
sintomas relacionados) em todas as consultas/visitas

Ajustamento do plano terapéutico em funcao do
controlo sintomdtico, até 24-48 horas apos o inicio
ou alteracio da terapéutica, dos sintomas com
intensidade grave e severa, ou o registo das razoes
para 0 nao ajustamento

Muito
elevado

Formacao da familia e do cuidador informal de
maneira a conseguirem cuidar segura e adequa-
damente do doente

Muito
elevado

Utilizacao de opioides para o controlo da dispneia,
no doente que nao responde a terapéutica com | Muito
nao-opioides ou de causa desconhecida, ou o | elevado
registo de contraindicacio a opioidoterapia

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

Elevado

Indicadores de resultado

Indicadores de resultado

Satisfacao 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 supervisio
que foi efetuada ao doente; condi¢cdes que lhes
foram oferecidas; coordenaciao da informacio
disponibilizada; metodologia de transmissio da
informacio; escuta dos seus problemas; disponibili-
dade da equipa para falar com o doente e familia;
manutencao do doente e familia informados acerca
da situacdo clinica; respeito pelas preferéncias
terapéuticas do doente; coordenacio dos cuidados;
tempo de espera para a admissao/consulta

Elevado

Percentagem de doentes com evidéncia de que
o controlo sintomatico foi alcancado e as suas | Elevado
necessidades foram adequadamente satisfeitas

Diminui¢ao, nas primeiras 48 h, em 50% da inten-

. . . . L. Baixo
sidade da dor, dispneia, nduseas e vomitos

No conjunto dos indicadores do dominio dos
aspetos psicologicos e psiquidtricos 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).
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Quadro 11 - Consenso obtido nos indicadores dos aspetos psi-
coldégicos e psiquidtricos do cuidar

Quadro 14 - Consenso obtido nos indicadores dos aspetos culturais
do cuidar

Indicadores de estrutura Consenso Indicadores de processo Consenso
Existéncia de programa de apoio ao luto (meca- Avaliacdo cultural que inclua valores que orientam
nismos de acesso, identificacdo de casos de risco, | Muito as tomadas de decisdo, preferéncias quanto a
diferentes protocolos de atuacao que se levario | elevado transmissdo da informacdo e de comunicacido da
a cabo) verdade, tomadas de decisdo, habitos dietéticos/
Indicadores de processo /ahrr'lentares, hpguagem, comunlcagao familiar, | Elevado
desejo de medidas de suporte, assim como de
Elaboracao e disponibilizacao de um plano indi- medidas paliativas, terapéuticas complementares/
vidualizado de apoio ao luto que disponibilize Elevado /alternativas, perspetivas sobre a morte, sofrimento
cuidados antes da n}o.lte do do'?nte e se prolopgue e luto, rituais de velério/funeral
pelo tempo necessario e desejado pelo familiar
Utilizacao de antipsicoticos ou outras medidas |  Muito De entre os indicadores de qualidade do domi-
dirigidas a causa, perante a agitacao terminal elevado : : i
8 ' P gita¢ nio dos cuidados ao doente em morte iminente, o

No dominio dos aspetos sociais do cuidar, o
consenso muito elevado foi alcancado em 2 indica-
dores, 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
Identificacio do cuidador principal nas primeiras | Muito
48 h de admissao elevado
Avaliacio psicossocial, do doente e familia/
/cuidadores, por técnico de servico social nas
primeiras 72 h de admissao a equipa, que inclua:
condicoes habitacionais, necessidades praticas, | Elevado
sociais e legais, redes sociais e culturais existentes,
tomadas de decisdo, escola e locais de trabalho,
situacdo financeira

. ~ - . . Muito
Discussao dos objetivos dos cuidados com a familia
elevado

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 espi-
rituais, religiosos e existenciais do cuidar

Indicadores de processo Consenso
Disponibilizaciao de suporte espiritual baseado na
avaliacdo da religido do doente, preocupacodes
existenciais e espirituais, utilizando um instrumento | Elevado

de avaliacao estruturado, integrando a informacio
obtida no plano terapéutico geral do doente

Também foi obtido um consenso elevado para
o indicador de qualidade do dominio dos aspetos
culturais do cuidar (Quadro 14).

consenso muito elevado foi atingido em 4, em que
3 sdo 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
Reconhecimento e registo da transicao para a Muito
. . e ui
fase da agonia e comunicacao ao doente, familia
. elevado
e equipa
Utilizacao de opioides e sedativos na fase da
agonia para a promog¢io do conforto do doente, Muito
. . S ui
se apresentarem sintomatologia que justifique a clevado
TN o ) %
sua indicacdo, trabalhando com a familia os mitos
de estes anteciparem a morte
Apoio domiciliario pela equipa de cuidados palia-
tivos domiciliarios no dia da morte do doente Flevad
. PN L P evado
(apoio até a morte do doente e apoio a familia
no periodo pos-morte imediato)
Cuidados ao corpo poés-morte de acordo com
os valores religiosos e espirituais do doente e | Muito
de acordo com a legislacio em vigor, quando | elevado
os mesmos sdo efetuados pela equipa de satde
Indicadores de resultado
Presenca da familia, se assim o desejar, no momento | Muito
da morte do doente elevado

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

Finalmente, foram selecionados os 25 indicadores
finais. Todos os indicadores que obtiveram consenso
muito elevado foram incluidos na lista final, e, entre
os que alcancaram o consenso elevado, o critério de
seriacdo foi a propor¢ao de concordincia, ou seja, a
propor¢ao de peritos que respondeu concordar ou
concordar muito a possibilidade de ser um indicador
prioritario.
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Quadro 16 - Consenso obtido nos indicadores dos aspetos éticos
e legais do cuidar

Indicadores de estrutura Consenso

Existéncia de comissido ética ou protocolo de
consulta para avaliacio de conflitos éticos no | Elevado
final da vida

Indicadores de processo

Aquando da admissao do doente, e sempre que a
situacdo se altere, devera estar, obrigatoriamente,
registado e atualizadas diretivas antecipadas de | Elevado
vida, preferéncias do doente, ou a razdo para nao
existir esse registo

Assim, resultaram um conjunto final de 4 indica-
dores de estrutura, 20 de processo e 1 de resultado.
Todos os dominios estdo integrados a excecado do que
inclui os aspetos espirituais, religiosos e existenciais
do cuidar (Quadros 17-23).

Constam na lista final 8 indicadores do dominio
de estrutura e processo do cuidar, em que 3 sao 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 profis-
sionais com formacio e treino em cuidados palia-
tivos e inclui, por exemplo médicos, enfermeiros,
assistentes sociais, psicologos, assistentes espirituais
e outros, que possam adicionar mais-valia a equipa

100%

Existéncia de protocolos (clinicos, apoio emocional

. . - 100%
e familiar, organizacao)

As unidades de internamento e as equipas de
cuidados paliativos domicilidrios deverao incluir
na sua estrutura fisica um espaco dedicado para
reunides entre equipa de saide e os familiares
dos doentes

100%

Indicadores de processo

Existéncia de um processo clinico interdisciplinar,
unico por doente, por escrito ou informatizado,
com descricao da avaliacdo, problemas-diagnosti-
cos, plano terapéutico e cuidados prestados

70-80%

Avaliacio inicial (primeiras 48 h apos a admissao)
e regular das necessidades/problemas (que inclui
prognostico, estado funcional, sintomas fisicos,
psicossociais e outros sintomas geradores de
sofrimento, qualidade de vida, sobrecarga dos
cuidadores, questOes espirituais e existenciais,
necessidades de apoio pratico e financeiro, pla-
neamento avancado dos cuidados) do doente
e familia por equipa multidisciplinar (médico,
enfermeiro, psicélogo ou psicooncologista, assis-
tente social, assistente espiritual, entre outros),
utilizando instrumentos estandardizados e validados
com subsequente registo no processo do doente

70-80%

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

70-80%

Partilha na equipa, e entre os diversos locais de
prestacio de cuidados ao doente, dos objetivos,
preferéncias, diretivas antecipadas de vida, valores
do doente e informacao clinica que permita a conti-
nuidade dos cuidados, educacio prestada ao doente,
através de um documento que sumarize a assisténcia
ao doente a ser-lhe entregue no momento da alta

70-80%

Formacdo da familia e do cuidador informal de
maneira a conseguirem cuidar segura e adequa-
damente 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

Avaliacao e registo de sintomas e do estado global
de satde, com recurso a instrumentos estandardi-
zados e validados, nas primeiras 48 h de admissio
a equipa

70-80%

Existéncia de plano terapéutico para resgate de

. ~ . 70-80%
agravamento ou irrupcao de sintomas

Utilizacao dos opioides para o controlo da dor,
segundo as recomendacdes da Organizacao Mun-
dial de Saude

70-80%

Reavaliacao dos sintomas/problemas fisicos (estado
funcional, dor, dispneia, disfagia, fadiga, mucosite,
insOnia, anorexia, nauseas, vOmitos, anemia e
sintomas relacionados) em todas as consultas/visitas

70-80%

Ajustamento do plano terapéutico em funcao do
controlo sintomatico, até 24-48 horas ap6s o inicio
ou alteracao da terapéutica, dos sintomas com
intensidade grave e severa, ou o registo das razoes
para 0 ndo ajustamento

70-80%

Utilizacao de opioides para o controlo da dispneia,
no doente que ndo responde a terapéutica com
nao-opioides ou de causa desconhecida, ou o
registo de contraindicacio a opioidoterapia

70-80%

Do conjunto dos indicadores do dominio dos
aspetos psicologicos e psiquidtricos do cuidar, cons-
tam na lista final 3 (2 de processo e 1 de estrutura)
(Quadro 19).

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

O unico indicador do dominio dos aspetos cul-
turais do cuidar em avaliacido foi integrado na lista
final (Quadro 21).
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Quadro 19 - Conjunto final dos indicadores dos aspetos psicolé-
gicos e psiquidtricos do cuidar e respetivo standard

Quadro 23 - Conjunto final dos indicadores dos aspetos éticos e
legais do cuidar e respetivo standard

Indicadores de estrutura Standard Indicadores de processo Standard
Existéncia de programa de apoio ao luto (meca- Aquando da admissio do doente, e sempre que a
nismos de acesso, identificacao de casos de risco, 100% situacdo se altere, devera estar, obrigatoriamente,
. ~ ~ 0 . . . . .
diferentes protocolos de atuacio que se levariao registado e atualizadas diretivas antecipadas de | 70-80%
a cabo) vida, preferéncias do doente, ou a razao para nao
Indicadores de processo CXISUI €s5€ registo
Elaboracao e disponibilizacao de um plano indi-
vidualizado de apoio ao luto que disponibilize | _ o De entre os indicadores de qualidade do dominio
. - 0 . . .
cuidados antes da morte do doente e se prolongue dos cuidados ao doente em morte iminente, foram
pelo tempo necessario e desejado pelo familiar integrados na lista final 4, em que 3 sdo de processo
Utilizacao de antipsicoticos ou outras medidas 20-80% e 1 é de resultado (Quadro 22).
PP N . ~ . = 0
dirigidas a causa, perante a agitacao terminal Dos dois possiveis, um indicador dos aspetos

Quadro 20 - Conjunto final dos indicadores dos aspetos sociais
do cuidar e respetivo standard

Indicadores de processo Standard
Identificacio .dci cuidador principal nas primeiras 20-80%
48 h de admissao
Discussao dos objetivos dos cuidados com a familia | 70-80%

Quadro 21 - Conjunto final dos indicadores dos aspetos culturais
do cuidar e respetivo standard

Indicadores de processo Standard

Avaliacao cultural que inclua valores que orientam
as tomadas de decisao, preferéncias quanto a
transmissdo da informacdo e de comunicacdo da
verdade, tomadas de decisdo, hidbitos dietéticos/
alimentares, linguagem, comunicacao familiar,
desejo de medidas de suporte assim como de
medidas paliativas, terapéuticas complementares/
alternativas, perspetivas sobre a morte, sofrimento
e luto, rituais de velorio/funeral

70-80%

Quadro 22 - Conjunto final dos indicadores dos cuidados ao
doente em morte iminente e respetivo standard

Indicadores de processo Standard

Reconhecimento e registo da transicio para a
fase da agonia e comunicac¢do ao doente, familia
€ equipa

70-80%

Utilizacao de opioides e sedativos na fase da
agonia para a promog¢ao do conforto do doente,
se apresentarem sintomatologia que justifique a
sua indicacao, trabalhando com a familia os mitos
de estes anteciparem a morte

70-80%

Cuidados ao corpo pods-morte de acordo com
os valores religiosos e espirituais do doente e
de acordo com a legislacdo em vigor, quando
os mesmos sdo efetuados pela equipa de satde

70-80%

Indicadores de resultado

Presenca da familia, se assim o desejar, no momento

- 0,
da morte do doente 70-80%

éticos e legais do cuidar, o de processo, integra a
lista final (Quadro 23).

Discussao

Comecaremos por analisar as limitacoes e vieses
do estudo.

O processo Delphi, por si s6, apresenta algumas
limitacdes e desvantagens: nao universalidade dos
critérios de consenso, método de selecio do pai-
nel de avaliadores, limitacio da generalizacdo, nao
possibilidade de reflexdo conjunta, possibilidade de
alteracao da posicdo inicial, assim como o facto de
nao valorizacdo das opinides fora do consenso.?%

De entre os diversos critérios de consenso apre-
sentados por diversos autores, 01719-2224252730 optou-
-se por uma conjugacao de critérios de condicoes
rigorosas, o que permitiu que o consenso e o acordo
fossem alcancados, assim como serem sensiveis e
seletivas em relacio aos mesmos. Conjugando o
grau de concordincia com o indicador, a mediana
e o intervalo interquartil, pensamos ter contruido
um sistema criterioso e conservador.

Assim como nos critérios de acordo e consenso,
também aqui nao ha unanimidade nos autores quanto
as caracteristicas dos peritos."”#* Podera ajudar
serem reconhecidos como peritos pelos seus pares; o
tempo de experiéncia profissional na area; decisores/
profissionais que venham a utilizar os resultados
do estudo; membros das equipas; elementos que
possuam capacidades reais para contribuir para a
obtencido de consensos, nao apenas com formacao
mas com qualificacio; desempenharem funcodes
ou desenvolverem atividades relacionadas com o
objeto do estudo.

Refletindo sobre os peritos participantes, consta-
tamos que todos estavam diretamente envolvidos
na prestacao de cuidados paliativos. O critério



Indicadores de qualidade prioritdrios para os servi¢os de cuidados paliativos em Portugal 23

de inclusao destes elementos (tempo minimo de
experiéncia profissional na area de 3 anos) pode
ser assumido como uma possivel limitacao, embora
nao exista referéncia a nenhum tempo minimo
adequado.'7#®

No entanto, devido ao processo de desenvolvi-
mento dos cuidados paliativos no pais, consideramos
que este tempo minimo ¢ suficiente para o objetivo
do estudo.

Nao é possivel, com a maxima evidéncia, garantir
que este conjunto de indicadores obtido no final
reine o consenso da generalidade dos profissionais
de cuidados paliativos com critérios de inclusao
no estudo. No entanto, a multiprofissionalidade,
a diversidade e as caracteristicas dos participantes
parecem contribuir para o fortalecimento dos resulta-
dos do estudo. Pudemos verificar que ao longo das
etapas as caracteristicas nao apresentaram diferencas
estatisticamente significativas.

Discutindo os consensos obtidos no estudo,
conseguiu-se um reflexo do estadio de desenvolvi-
mento dos cuidados paliativos em Portugal.

Regista-se a importincia maior prestada aos indi-
cadores de estrutura, em conexdo com a diminuta
relevancia associada aos indicadores de resultados.
Esta concecido € limitativa do desenvolvimento dos
cuidados paliativos, na medida em que, enquanto
ndo se conseguirem cumprir anilises de custo de
investimento face aos resultados obtidos, estardo
condicionados os esforcos de valorizacio e com-
provacao do real valor dos cuidados paliativos.

Foram obtidos 0s consensos necessarios e minimos
em indicadores de todos os dominios, o que deu
origem a um conjunto de ferramentas que possi-
bilitam a melhoria dos cuidados prestados a estes
doentes e familias nas duas diferentes dimensoes.

Por outro lado, com o conjunto de indicadores
definidos, os servicos de cuidados paliativos em
Portugal, mas também os decisores em satde, dis-
poem de ferramentas de avaliacado dos cuidados
prestados e condicoes para o desenvolvimento de
um processo de melhoria continua dos mesmos.

Conclusoes

A meta inicialmente tracada, de selecionar 25
indicadores de qualidade, foi atingida, e dela fazem
parte os indicadores de consenso elevado ou muito
elevado; destes ultimos, todos se integraram na lista
final de indicadores. Os indicadores de consenso
elevado foram selecionados partindo da proporcao
de concordancia, ou seja, da proporcao de peritos

que prestou concordincia ou muita concordincia
quanto ao fator prioritario.

Compreende-se, deste modo, um total de 4 indica-
dores de estrutura, 20 de processo e 1 de resultado,
com a relevincia de representatividade de todos
os dominios, a excecio do dominio dos aspetos
espirituais, religiosos e existenciais do cuidar.

Os indicadores reunidos possibilitam-nos a avalia-
¢do objetiva e sistematizada do cuidado ao doente e
a familia em servicos de cuidados paliativos, todavia,
esta avaliacao é entendida como uma ferramenta
que s6 podera reverter a favor dos doentes, familias
e sociedade quando for mote da promocio da
qualidade dos cuidados na andlise de areas de
intervencado importantes.

Reafirma-se a relevancia da qualidade e a possivel
intervencao objetiva e cientifica quanto a mesma; este
trabalho permitiu ndo so6 refletir esta objetividade de
intervencao, como também renovar a importincia
da centralidade na avaliacdo sistematizada e melho-
ria continua dos cuidados prestados, os quais sio
pensados pela avaliacio dos resultados.

Espera-se, com estes resultados, motivar a cultura
de avaliacdo, com todos os beneficios que dai advém:
alocacdo racional; evidéncia de efetividade e eficacia
e melhor resposta as necessidades.

Como recomendacoes para a pratica, enunciamos
a utilizacao destes indicadores para monitorizacio
e identificacio de areas de melhoria pelas equipas
e Rede Nacional de Cuidados Paliativos, para que
objetiva e sistematicamente se acompanhe a evolucao
dos cuidados paliativos em Portugal.
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