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RESUMO

Os Integrated Care Pathway sdo instrumentos de trabalho, desenvolvidos para perfis
especificos de Doentes, que determinam as melhores praticas, num contexto
multidisciplinar, seguindo linhas orientadoras e evidéncias, sempre que disponiveis. O
seu objectivo é elevar a qualidade dos cuidados prestados e permitir uma avaliacdo
continua dos resultados.

O Liverpool Care Pathway (LCP) é um ICP, incorporando, como tal, 0s mesmos
objectivos e métodos, mas especificamente ajustado ao cuidado a Doentes terminais.
Antes de mais, o objectivo do LCP é o de permitir que Profissionais ndo especializados
prestem cuidados de elevada qualidade a Doentes terminais, com 0 apoio de
especialistas em Cuidados Paliativos quando necessario.

Todo o documento cientifico deve ser traduzido e adaptado linguistica e culturalmente
ao meio e lingua onde vai ser inserido e aplicado, de forma aos profissionais que o
utilizem o compreendam sem falsas interpretacoes.

Este estudo consiste na tradugdo, adaptacdo cultural e linguistica do LCP e da sua
aplicacdo no Servigo de Cuidados Continuados do Centro de Saude dos Olivais, com a
respectiva analise dos dados colhidos antes e ap06s a sua aplicagéo.

Concluiu-se com a aplicagdo do LCP que foram melhorados os cuidados aos doentes em
fim de vida, investindo na prevencdo do aparecimento dos sintomas mais frequentes

nesta fase, no plano terapéutico bem explicado e discutido com o doente e sua familia.
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Os cuidados de conforto ja eram parte integrante nos procedimentos habituais da equipa
antes da aplicacdo do LCP, mas verificou-se um aumento significativo dos mesmos. A
comunicacdo com o doente foi um dos aspectos que passou a ser mais valorizado.

Concluiu-se ainda que as necessidades espirituais e religiosas, ndo faziam parte dos
cuidados aos doentes em fim de vida, por falta de formacdo dos profissionais e
dificuldades relacionadas com estes aspectos e apds a aplicacdo do Pathway ja passaram
a ser abordados. No que diz respeito aos cuidados post-morten tiveram uma evolucgéo

significativa, pois antes da aplicacdo do LCP eram praticamente inexistentes.

Palavras-chave:

Liverpool Care Pathway; Fim de vida; Conforto; Prevencdo; Familia/cuidador principal.
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ABSTRACT

An Integrated Care Pathway (ICP) is a tool, developed for a specific group/profile of
Patients, which determines multidisciplinary practices based on guidelines and
evidence, whenever available. It is aimed at improving the quality of care given and
facilitating evaluation of outcomes.

Liverpool Care Pathway (LCP) is an ICP, thus integrating the same goals and methods,
but specifically developed for terminal Patients. First and foremost, LCP goal is to
enable non specialized Professionals to deliver high quality care to terminal Patients,
counting, whenever needed, with the support of Palliative Care Professionals.

As with any other scientific document, LCP is a tool that needs to be translated and
culturally adapted to the native language and culture, in order to be fully understood by
local Professionals and used accurately, free of dubious interpretations.

The present paper describes the translation and cultural adaptation process of LCP in
order to enable it to be applicable in Portugal, more specifically in Olivais Healthcare
Centre (Servico de Cuidados Continuados do Centro de Salude dos Olivais). Data on
healthcare given pre and post LCP application to local terminal Patients was collected
and analyzed.

Results indicate that LCP application contributes to improve the care given to terminal
Patients, either those performed by Professionals as well as close relatives or any other

caregiver, thus also improving the Patients’ life quality in the last days of his or her life.
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Comfort measures were already standard procedures within the team but, with LCP,
these were enhanced and more frequently applied. Effective communication with the
Patient, whenever possible and his /her caregivers was also improved.

Spiritual and religious needs were previously not addressed by Professionals, partly
because they were not aware of it, partly because they did not feel comfortable in
addressing this issue. This behavior changed with LCP.

The same occurred with post-morten care that, previously to LCP, was seldom

performed.

Key words:

Liverpool Care Pathway; End of life; Comfort; Anticipation; Family/ main caregiver.
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ABREVIATURAS
AVC — Acidente Vascular Cerebral
AVDs — Actividades de Vida Diéria
Cardiac — Cardiaco
Cit. — Citado
Cuid. — Cuidados
Destf. — Desfibrilhador
DIB — Infusor elastométrico
Dr. — Doutor
Dr.d@ — Doutora
Elimin. — Eliminacao
Enf.d — Enfermeira
Etal. — e outros
EV — Endovenoso
Intest. — Intestinal
M — Maria
N/A — N&o aplicavel
Naus. — Néuseas
N° — Numero
Prof. — Professor
Pag. — Pégina
Reg. — Registo
s.C. — subcuténea
SIDA — Sindrome de Imunodeficiéncia adquirida

S. Trac. Resp. — Secrec¢Oes do tracto Respiratorio

St.@ — Santa
vd. — visita domiciliaria
Vom. — \VVomitos
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SIGLAS
ACES — Agrupamentos de Centros de Saude
ARSL — Administracdo Regional de Salde de Lisboa
CSO — Centro de Saude dos Olivais
EORTC — European Organisation for Reseach and Treatment of Cancer
ESAS — Escala de avaliagdo de sintomas de Edmonton
IASP — International Association for the Study of Pain
ICP — Integrated Care Pathway
INEM — Instituto Nacional de Emergéncia Médica
IPSS — Instituicdo Particular de Solidariedade Social
LCP — Liverpool Care Pathway
NCCN — National Comprehensive Cancer Network
NHS - National Health Service
SADIO — Servico de Apoio Domiciliario Integrado dos Olivais
SNS — Servico Nacional de Saude
SOS — Sempre que necessario
SPSS — Statistical Package for the Social Sciences
UK — United Kingdom
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0 — DESCRICAO DE OBJECTIVOS

Os doentes agonicos representam um subgrupo de doentes a necessitar de cuidados
paliativos e terminais, no entanto carecem de cuidados activos e especificos para esta
fase, de acordo com as suas necessidades. Longe da ideia de “ja ndao ha nada a fazer”, o
objectivo principal dos cuidados a estes doentes € proporcionar-lhes o maximo de
conforto, promovendo a maxima dignidade de vida, sem o intuito de acelerar ou atrasar

0 processo de morte.*>**

O LCP assenta numa abordagem que, antecipando as possiveis intercorréncias da fase

terminal da doenca, envolve a familia de forma a esta estar preparada para proporcionar
. s ler . .. 37

que a Pessoa doente viva 0s seus ultimos momentos com qualidade e dignidade®’.Com a

implementacao do LCP, na sua vertente vocacionada para os cuidados na comunidade, é

esperado que os problemas sejam antecipados e as solucBes adequadas previamente

estabelecidas, de modo a que os profissionais envolvidos se sintam autonomos e

satisfeitos com o nivel de cuidados prestados®’.

Quando se iniciou este projecto, este documento ainda ndo tinha sido aplicado em Portugal, o
que criou a oportunidade de efectuar a traducdo e adaptacao cultural e linguistica, para além de
fazer a sua aplicacdo no servico de Cuidados Continuados do Centro de Salude dos Olivais

(CSO) da versdo 11 do LCP Community.
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Os objectivos deste estudo consistem em:

e Traduzir e fazer a adaptagdo cultural e linguistica do LCP para Portugal;

e Aplicar o LCP na Unidade de Cuidados Continuados do Centro de Salde dos
Olivais (CSO) seguindo o programa da LCP Central team UK e de forma a
prestar cuidados com elevada qualidade aos doentes terminais, envolvendo a
equipa, seguindo as linhas orientadoras do documento e de acordo com os
principios e filosofia dos Cuidados Paliativos para que o doente tenha um fim de

vida mais digno.

e Antecipar o controlo sintomatico dos doentes em fim de vida envolvendo o
doente e a familia nas decisdes, terapéuticas ou ndo, a tomar e de forma a

melhorar a comunicacdo entre o doente, familia e profissionais;

e Suspender intervengdes desadequadas, assim como diminuir 0 numero de
deslocacdes do doente a urgéncia, tendo em conta a situagdo de doenca terminal,

respeitando sempre os seus desejos e da sua familia;

e Apoiar a familia/cuidadores durante a fase terminal do doente e processo de luto
de forma a estes ndo desenvolverem lutos complicados ou patologicos e, caso
isso aconteca, sejam devidamente acompanhados e encaminhados

precocemente;
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e Envolver a equipa de cuidados, melhorando o0s seus conhecimentos e as suas

praticas na abordagem aos doentes em fase de fim de vida.
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1- INTRODUCAO

Os avancos feitos na medicina, nas Ultimas décadas, associados a melhoria das
condi¢cdes socioecondmicas, sanitarias e alimentares, resultaram num aumento da
esperanca de vida nos paises desenvolvidos, resultando num crescente envelhecimento

populacional e consequente aumento de doencas crénicas.

A certeza da inevitabilidade da morte, revertendo na aceitacdo de que esta é parte
integrante da vida, coloca-nos perante novos desafios no sentido de responder as

necessidades das pessoas com doenca crénica e progressiva.

Os Cuidados Paliativos surgem como a resposta a estas necessidades, numa filosofia de
melhoria da qualidade de vida dos doentes e familias, através da atencdo global da
equipa de saude interdisciplinar aos sintomas fisicos, aos aspectos psicologicos, sociais
e espirituais, no sentido de melhor adaptacéo a fase terminal da doenca e preparacdo de
uma morte digna. O papel dos cuidados paliativos inscreve-se ao longo de todo o
processo de doenca incuravel, prolongando-se para além da morte do doente, no

acompanhamento da familia no luto.

A Inglaterra € um dos paises da lista dos que seguem na frente no desenvolvimento dos
Cuidados Paliativos, criando um alargado nimero de servicos especificos, 0s hospices.
Foi também em Inglaterra, que no inicio da década de 90, surgiram os Integrated Care
Pathway (ICP). Os ICP sdo instrumentos de trabalho na area de salde, desenvolvidos
em Inglaterra no inicio da década de 90, estes instrumentos englobam protocolos e

Flavia Castro 24
2010



Tradugéo e adaptagdo linguistica e cultural para Portugués
do Liverpool Care Pathway

linhas orientadoras baseados nas evidencias, sempre adaptados a realidade local onde

s30 aplicados e segundo as situagdes especificas de doenca™.

O Liverpool Care Pathway (LCP), uma particularizacao dos ICP para doentes terminais,
é um documento multi-profissional que incorpora evidéncias baseadas na pratica e
contem linhas orientadoras para ajudar a cuidar os doentes em fim de vida. O aspecto
fundamental do LCP € conseguir que profissionais ndo especializados prestem cuidados
de elevada qualidade a doentes terminais, seguindo as melhores praticas com o apoio de
especialistas em Cuidados Paliativos'>*®. Este método foi desenvolvido pelo Prof. John
Ellershaw e a sua equipa, que transferiram o modelo de cuidados dos hospices para
outras realidades, inicialmente Hospitais e, mais tarde, care nursing e cuidados na

comunidade 3.

No inicio deste trabalho, foi feito o contacto com a LCP Central Team UK, no Instituto
Marie Curie Palliative Care Institute Liverpool University UK (MCPCIL) de forma a
conseguir autorizacdo e adoptar a metodologia preconizada pela mesma equipa, que ja
tem seguidores por todo o Reino Unido em mais de 1800 instituicdes e em cerca de 19
Paises por todo o Mundo. Para conseguir a implementacdo do LCP nos Cuidados
Continuados do CSO, foram seguidos os passos recomendados pela LCP Central Team

UK:

e Preparacdo da Instituicdo e registo junto da LCP Central Team
e Projecto aceite pela LCP Central Team UK
e Analise retrospectiva de dados (cuidados a doentes terminais)
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e Traducédo do LCP pelo método EORTC

e Implementacdo do LCP em 20 casos com acompanhamento e apoio da LCP
Central Team UK

e Analise dos resultados pela LCP Central Team UK

e Devolucgéo dos formularios a LCP Central Team UK

e Disseminacdo do LCP na Instituicéo.

Para a elaboracdo deste trabalho foi realizado um estudo descritivo e correlacional,
fazendo a comparacdo entre o grupo 1, estudo retrospectivo e 0 grupo 2, apds a
aplicacdo do LCP, no CSO. Para a recolha de dados, foram utilizados os formularios
cedidos pela LCP Central Team UK, e o tratamento de dados foi feito através dos

programas informaticos SPSS e Excel.

1.1 - CUIDADOS PALIATIVOS - FIM DE VIDA

Durante o século XX, foram grandes os avancos feitos na medicina, associados a
melhoria das condices socioecondémicas, sanitarias e de alimentacdo, resultaram num
aumento da esperanca de vida nos paises desenvolvidos, com o crescente
envelhecimento populacional e consequente aumento das doencas cronicas. Com este
efeito procurou-se prolongar a vida e adiar o processo da morte, os Ultimos dias ou
horas de vida, aumentando, por vezes, o sofrimento devido a terapéuticas inuteis ou

desadequadas & situacdo®. O facto de se passar a viver mais anos, ndo implicou, no
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entanto, a que se passasse a morrer melhor, pois existe uma perda de qualidade de vida

nos Ultimos anos, incluindo o processo de morrer 3466064,

A salde deixou de representar alivio do sofrimento para se focalizar na cura das
doencgas. Igualmente, também as expectativas do publico sofreram modificacbes em
relacdo aos cuidados de salde: a morte passou a ser identificada com a falha do sistema
de saude. A certeza da inevitabilidade da morte, com a consequente aceitacdo de que ela
é parte integrante da vida, coloca-nos perante novos desafios no sentido de responder as

necessidades das pessoas com doenca crénica e progressiva.

A abordagem dos doentes numa fase que é reconhecida por muitos como o “ja ndo ha
nada a fazer” é, por vezes, encarada por alguns profissionais como perturbadora, com
dificuldade em agir por inseguranca dos mesmos. A falta de formacao dos profissionais,

nesta area tao especifica, leva a que estes evitem os doentes terminais.

Os cuidados paliativos surgem na década de 60, em Inglaterra, pela mdo de Cicely
Saunders, que pretende dar a estes doentes cuidados mais especificos e cientificos.
Enfermeira na sua formacao Inicial, resolve mais tarde adquirir formacdo médica, para
mais facilmente conseguir dar resposta a este tipo de doentes com doencas incuraveis,
progressivas e avancadas, doentes estes a que outras especialidades de medicina, com
ambito curativo, ja tinham deixado de dar respostas, esquecendo o sofrimento que estes
sentiam devido a dor incontrolavel ou outros sintomas e o sofrimento que provocavam

aos seus familiares e aos que estdo mais proximo.
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Os Cuidados Paliativos surgem como a resposta a estas necessidades, numa filosofia de
melhoria da qualidade de vida dos doentes e familias, através da atencdo global, por
parte da equipa interdisciplinar de salde, aos sintomas fisicos, aos aspectos
psicoldgicos, sociais e espirituais, no sentido de melhor adaptacdo a fase terminal da
doenca e preparacdo de uma morte digna. A Organizacdo Mundial de Saude (OMS)
define cuidados paliativos como®":

” uma abordagem que melhora a qualidade de vida dos doentes e suas familias que enfrentam
uma situacdo decorrente de doenca prolongada e incuravel, através da prevencao e alivio do

sofrimento por meio da identificacdo precoce e de uma avaliacdo correcta do tratamento da

dor e outros problemas fisicos, psicossocial e espiritual. Os cuidados paliativos:

e  proporcionam o alivio da dor e outros sintomas;

e afirmam a vida e encara a morte como um processo normal;

e ndo pretendem apressar ou adiar a morte;

e integram os aspectos psicolégicos e espirituais da assisténcia ao doente;

o oferecem apoio para ajudar os doentes a viver tdo activamente quanto possivel até a
morte;

e providenciam apoio para ajudar a familia a lidar durante a doenca e os doentes em sua
propria perda;

e a abordagem é feita através de uma equipa para atender as necessidades dos doentes e
suas familias, incluindo aconselhamento de luto, se indicado;

e pretendem melhorar a qualidade de vida, e pode também influenciar positivamente o

curso da doenca;
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e sdo aplicaveis no inicio do curso da doenga, em conjugagdo com outras terapias que

visam prolongar a vida, como a quimioterapia ou radioterapia, e incluem as investigac6es

A

necessarias para melhor compreender e gerir as angustiantes complicagdes clinicas .

Para Doyle e Jeffrey (2005) o objectivo dos cuidados paliativos é a obtencéo da melhor
qualidade de vida possivel para os doentes e as suas familias*?. Sendo que qualidade de
vida é subjectiva, esta relacionada com os valores de que cada pessoa e com 0 que esta
sente pela vida, pode ser influenciada por véarios factores, de ordem fisica, psicoldgica,

social e espiritual®,

Muitos dos aspectos dos cuidados paliativos sdo ja aplicaveis no decurso da doenga, em
conjunto com os tratamentos especificos para cada situagdo. A este propoésito pode
ainda acrescentar-se a caracterizagdo do Programa Nacional de Cuidados Paliativos que
define':

“[c]uidados paliativos sdo cuidados prestados a doentes em situacao de intenso

sofrimento, decorrente de doencga incuravel em fase avancada e rapidamente

progressiva, com o principal objectivo de promover, tanto quanto possivel e até ao

? palliative care is an approach that improves the quality of life of patients and their families facing the problem associated with life-
threatening illness, through the prevention and relief of suffering by means of early identification and impeccable assessment and
treatment of pain and other problems, physical, psychosocial and spiritual. Palliative care provides relief from pain and other
distressing symptoms;

affirms life and regards dying as a normal process;

intends neither to hasten or postpone death;

integrates the psychological and spiritual aspects of patient care;

offers a support system to help patients live as actively as possible until death;

offers a support system to help the family cope during the patients illness and in their own bereavement;

uses a team approach to address the needs of patients and their families, including bereavement counseling, if indicated;
will enhance quality of life, and may also positively influence the course of illness;

is applicable early in the course of illness, in conjunction with other therapies that are intended to prolong life, such as
chemotherapy or radiation therapy, and includes those investigations needed to better understand and manage distressing
clinical complications.
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fim, e seu bem-estar e qualidade de vida. Os cuidados paliativos sdo cuidados
activos, coordenados e globais, que incluem o apoio a familia, prestados por
equipas especificas de Cuidados Paliativos, em internamento ou em domicilio,

. . 5, 11(plo
segundo niveis de diferenciacio” ** .

Estdo também definidos no mesmo programa alguns principios que ajudam a clarificar
o sentido dos cuidados paliativos. Assim, “/a] prdtica dos Cuidados Paliativos assenta
nos seguintes principios:

e Afirma avida e encara a morte como um processo natural;

e Encara a doenca como causa de sofrimento a minorar;

e Considera que o doente vale por quem é e que vale até ao fim;

e Reconhece e aceita em cada doente os seus préoprios valores e prioridades;

e Considera que o sofrimento e 0 medo perante a morte sdo realidades humanas que
podem ser médica e humanamente apoiadas;

e Considera que a fase final da vida pode encerrar momentos de reconciliacdo e de
crescimento pessoal;

e Assenta na concepcdo central de que ndo se pode dispor da vida do ser humano, pelo
gue ndo antecipa nem atrasa a morte, repudiando a eutanasia, o suicidio assistido e a
futilidade diagnostica e terapéutica.

e Aborda de forma integrada o sofrimento fisico, psicoldgico, social e espiritual do
doente;

e E baseada no acompanhamento, na humanidade, na compaixao, na disponibilidade e
no rigor cientifico;

e Centra-se na procura do bem-estar do doente, ajudando-o a viver tdo intensamente

guanto possivel até ao fim;
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e SO é prestada quando o doente e a familia a aceitam;
e Respeita o direito do doente escolher o local onde deseja viver e ser acompanhado no

final da vida;

o £ baseada na diferenciacdo e na interdisciplinaridade** ®*9),

Os programas de cuidados paliativos respondem ainda as necessidades da populacéo
envelhecida, asseguram a qualidade dos cuidados prestados, melhoram o controlo da
dor e de outros sintomas causadores de stress e contribuem para aumentar a eficiéncia
dos Hospitais através da reducdo de custos, maximizacdo de recursos e prevencao da
exaustdo dos profissionais de saude. O papel dos cuidados paliativos inscreve-se, ao
longo de todo o processo de doenca incuravel, prolongando-se para além da morte do

doente, no acompanhamento da familia no luto.

No caso especifico da comunidade, em que o doente terminal se encontra na sua propria
casa, rodeado da sua familia, que tudo faz para o manter o mais confortavel possivel,
basta haver um descontrolo sintomatico para o doente ser irremediavelmente enviado
para uma urgéncia hospitalar, onde passa horas infinitas a espera que o observem,
quando poderia ser medicado e controlado em casa, evitando-se as viagens de

ambulancia que, para quem j4 esta debilitado, aumentam ainda mais o desconforto.

Segundo a Australian National Sub-acute e Non-acute Patient Classification, s&o

descritas quatro fases de cuidados paliativos em funcédo do estadio da doenca: aguda; em

|14

deterioracdo; terminal e estavel™. A fase terminal é aquela em que a morte esta proxima

e na qual ja ndo se prevéem intervencdes agudas”®.
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O doente terminal, segundo os Standards de Cuidados Paliativos do Servei Canala de la

Salut (1995), “¢ aquele que apresenta doenca avancada, incuravel e evolutiva, com

elevadas necessidades de salde pelo sofrimento associado e que em média, apresenta
. sy 48 (p30) At 4

uma sobre-vida esperada de 3 a 6 meses . O doente agonico € aquele que,

previsivelmente e segundo as caracteristicas que apresenta, estd nas Ultimas horas ou

dias de vida“®.

Quando um doente esta em fase terminal, deve ser seguido por uma equipa com
competéncia para fazer uma avaliacdo adequada, que explique ao doente e sua familia,
de forma acessivel, as causas dos sintomas. Esta equipa deve, ainda, antecipar o
aparecimento dos sintomas e monitoriza-los com instrumentos de medida apropriados.
A familia deve ser informada e esclarecida, para se poder sentir mais segura, e deve ser,

sempre que possivel, envolvida nas decisbes a adoptar.

Esta preconizado que o ser humano tenha qualidade de cuidados desde que nasce até
que morre, mas, se tem sido dado grande énfase a todas as fases de vida de um ser
humano, em particular ao nascimento, a fase de fim de vida esteve esquecida durante
muito tempo. Para Sapeta e Lopes (2007), é uma fase de grande instabilidade como
outras fases de transi¢ao existentes ao longo da vida, com a singularidade de culminar
no fim de vida. Os enfermeiros sdo quem se sentem mais proximo e se mostram mais
disponivel para acompanhar estes doentes e suas familias nas necessidades face a
situacdo de vulnerabilidade em que estes se encontram, fazendo com que a familia

participe nos cuidados, informando-a e apoiando-a. Para Mompart Garcia, em Sapeta e

Flavia Castro 32
2010



Tradugéo e adaptagdo linguistica e cultural para Portugués
do Liverpool Care Pathway

Lopes, € premente que estes profissionais adquiram preparacdo técnica, através da
aquisicdo de conhecimentos, de habilidades e de competéncias pessoais e profissionais

para estarem preparados para acompanhar estes complexos e delicados momentos®.

Os doentes agonicos representam um subgrupo de doentes a necessitar de cuidados
paliativos e terminais, no entanto carecem de cuidados activos e especificos para esta
fase consoante as suas necessidades. Longe da ideia de “ja ndo hd nada a fazer”, o
objectivo principal dos cuidados a estes doentes € proporcionar-lhnes o maximo de
conforto, promovendo a maxima dignidade de vida, sem o intuito de acelerar ou atrasar
0 processo de morte; Assegurar uma boa morte para todos é um grande desafio, ndo so

dos profissionais de satide, mas também da sociedade em geral*.

Esta fase de vida apresenta um agravamento gradual e natural dos sintomas, com
evidente deterioracdo do estado geral do doente, com faléncia multiorganica, podendo
surgir algum episddio relacionado com a doenca de base. Este periodo de tempo pode
levar de algumas horas a alguns dias, podendo ser mais longo quando os doentes séo

jovens ou tém problemas por resolver®.

E essencial fazer uma boa avaliagdo da fase de agonia, ou seja, fazer um correcto
diagndstico, para ndo correr o risco de enveredar por caminhos menos correctos, como a
obstinacdo terapéutica, ou por ndo preparar devidamente a familia e o doente para o

momento da morte.
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A fase de agonia “é uma etapa de grande impacto emocional no doente, familia e
equipa terapéutica [...] é um periodo de expressdo de sentimentos, de despedidas, de
conclusdes, de encerrar de ciclos, o que carece de alguma intimidade e tranquilidade.
O domicilio é certamente o lugar onde, uma vez garantido um suporte eficaz, todas

~45(02%) nermitindo ao doente sentir-se seguro e

estas tarefas melhor se podem cumprir
confortavel no ambiente que ele proprio escolheu e no qual se sente bem, conseguindo

ter junto de si a familia e os amigos mais queridos.

Os hospitais de agudos ndo sao os adequados para receber doentes em situacédo terminal,
pois estdo preparados para actuar em situacdes de emergéncia e episédios de doenca
aguda e geralmente tém atitudes que ndo séo as mais correctas para os doentes em fim
de vida. Estes doentes podem ser sujeitos a tratamentos evasivos e desconfortaveis, de
todo desadequados a esta fase de vida, necessitando apenas de um controlo eficiente de
sintomas e acompanhamento, suporte psicolégico e espiritual. Estes hospitais,
habitualmente, também néo estdo preparados para o doente ter junto de si a sua familia
e receber 0s seus amigos num espaco intimo e privado que é primordial nesta etapa tdo
importante da sua vida, sendo por isso o domicilio o lugar de eleicdo, havendo a
necessidade de existirem equipas multiprofissionais e interdisciplinares competentes

para cuidarem destes doentes.

Sabendo que é de grande importancia manter os doentes no seu meio, o domicilio,
desenvolvendo formas de Ihe garantir o maior conforto possivel e proporcionando-lhe
um méaximo de dignidade para o fim de vida, também tem de se ter em conta que podem

existir alguns factores que séo primordiais para o doente ser internado.
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Quadro I — Factores que podem levar ao internamento do doente

Factores que podem levar o doente a ser internado®:

e Presenca de algum sintoma de dificil controlo;

e Fadiga ou claudicacdo da familia ou cuidador principal,

e Pedido expresso pelo doente ou familia, devidamente avaliado
pela equipa terapéutica;

e Inexisténcia ou inaptiddo de cuidador para cuidar do doente.

Quando o doente entra em fase de agonia, € importante que a equipa que 0 segue esteja
atenta para intensificar os cuidados ao doente e sua familia. Para tal é importante que o
diagnostico de agonia seja feito de forma adequada e atempada para que ndo se corra o
risco de a familia entrar em stress com a agudizacdo dos sintomas e leve o doente para

um hospital de doentes agudos com todos 0s riscos inerentes.

Segundo Ellershaw (2003) fazer o diagnostico de morte eminente néo é facil, existe até
uma certa relutdncia em o fazer nos hospitais onde a cultura do cuidar se baseia na cura,
é necessario treino dos profissionais™. No entanto, se o doente se apresenta nessa fase, é
essencial que a equipa multidisciplinar que o segue esteja em concordancia, passe ao
doente e sua familia mensagens correctas e idénticas; Se a recuperacdo € incerta, €
incorrecto dar falsas esperancas, sendo preferivel discutir a situacdo em que o doente se

encontra®®.
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Ellershaw (2003) refere ainda que os doentes com neoplasia, quando entram na fase de
morte iminente, comecam a ficar acamados, simi-comatosos, a conseguir apenas ingerir
liquidos e a ndo engolir comprimidos, sendo mais delicado fazer o diagnostico de morte
iminente em doentes com patologias cronicas e incuraveis, como por exemplo doentes

com patologia cardiaca™®.

Quando a equipa faz o diagnostico de morte iminente, deverd ser comunicado ao
doente, se apropriado, e & sua familia™>*°. Nesta fase, os cuidados ao doente s&o agora
focalizados unicamente no conforto e bem-estar do doente, ndo esquecendo a sua

familia e/ou cuidadores.

Para Watson (2005), o fim de vida é definido como um periodo em que diariamente se
observa uma deterioracdo do estado geral do doente evidenciando-se astenia, anorexia e
agravamento do estado de consciéncia®®. Para este autor ¢ dificil de prever quando é que
a morte pode ocorrer, pois 0s doentes sdo Unicos e tém resisténcias diferentes. Tendo
isto em consideracdo, apesar da fase de agonia surgir de forma diferente em cada
situacdo, a patologia que o doente tem também vai evidenciar mais um ou outro
sintoma, ou vai fazer com que a deterioracdo do doente seja mais evidente ou mais
lenta. Se nos doentes com diagnostico de neoplasia essa deterioracdo na entrada na fase
de agonia pode ser mais acelerada, com sintomas mais exacerbados, noutras patologias,

como deméncias, podera ser muito mais lento e prolongado.

Assim, e de um modo geral para a globalidade dos doentes, quando entra na fase de

agonia ou fim de vida, vai existir uma deterioracdo do estado geral do doente, podendo
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também existir oscilagbes no estado de consciéncia, chegando mesmo apresentar
periodos de alguma confusdo e desorientacdo; o doente poderd ficar sonolento por

. . . . 12
periodos cada vez maiores e mostrar um grande desinteresse por tudo o que o rodeia™,
fica praticamente acamado. Vai ainda existir uma faléncia multiorganica;
progressivamente os 0rgaos vao deixando de funcionar, podendo haver diminuicdo da

diurese, edemas periféricos, alteracdo da coloracao da pele e da temperatura corporal.

Cada vez mais vai existir dificuldade na comunicacédo do doente, que comeca a ter mais
dificuldade em deglutir, sendo gradualmente menor a sua ingestdo de solidos e também
de liquidos*?, a medicacdo torna-se muito complicada de ingerir, 0 doente mostra-se
indiferente e com pouca capacidade de colaborar com o cuidador, fica gradualmente
mais dependente em todos os aspectos. Em certos casos surgem angustias e medos
verbalizados ou ndo, relacionados com a fase que esta a viver podendo mesmo ter crises

de panico, pesadelos e momentos de agitacao.

De acordo com a doenca de base poderdo surgir sintomas novos, ou simplesmente
serem agravados 0s ja existentes, como dispneia, apneia, alteragdo na respiracao,
anorexia e estertor. Se os sintomas de agravamento e deterioracdo do doente surgirem
subitamente e ndo da forma como é habitual ou esperada devera fazer-se um despiste de
outras situacOes reversiveis que podem aparecer, como uma infeccao, hipercalcemia ou

alteragGes da medicacao.

Na perspectiva de Doyle e Jeffrey (2005), o objectivo dos Cuidados Paliativos para a

fase terminal é conseguir que o doente tenha um fim digno, ndo submetendo o doente a
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exames ou tratamentos agressivos'?. Deve-se fazer uma revisdo do plano de cuidados
centrado no doente, assim torna-se importante rever a medicacdo, os cuidados de

enfermagem e os cuidados a familia.

Para Watson (2005), existem alguns objectivos que devem ser assegurados nas Gltimas
24h de vida®:
e Conseguir que o doente esteja confortdvel emocionalmente,
psicologicamente e espiritualmente;
e Assegurar um fim de vida digno e sereno;
e Cuidar e apoiar o doente e 0s seus cuidadores para que 0 momento de

fim de vida fique guardado como um processo 0 mais positivo possivel.

Este momento é fundamental para os cuidadores e familia; o facto de se conseguir uma
morte digna e tranquila leva-os a ultrapassar melhor o luto, prevenindo assim lutos
complicados ou patoldgicos. Continua a ser importante a equipa empenhar-se nos
interesses do doente, tentar que ele passe o tempo da forma mais agradavel possivel,
principalmente enquanto esta consciente e mesmo quando a debilidade dificulta a
comunicacdo. Nesta fase é natural que a familia procure também um maior apoio por
parte da equipa terapéutica, levantando questdes validas e importantes que os ajudem a
conduzir em frente a delicada tarefa de cuidar do seu doente. Deve ser dada a devida
importancia a familia e cuidadores, deve ser dado um tempo para os seus pedidos, para
estes esclarecerem as suas duvidas, as suas inquietacdes. A medida que o estado do

doente se vai deteriorando, os interesses da familia tornam-se mais relevantes; é
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também tarefa da equipa terapéutica balancear estes desejos da familia, em prol das

necessidades do doente®®.

Como medidas terapéuticas, devem ser redefinidos o0s objectivos terapéuticos,
simplificando a medicacdo e sempre que necessario adequar a via de administracdo da
medicacdo necessaria. Simplificar a medicacéo significa que o doente deve ficar com a
medicacdo para controlar os seus sintomas e, apés reavaliacdo da equipa que 0 segue,
deve descontinuar-se a medicacdo que ndo € essencial. Nesta fase muitos doentes ja tém
uma grande dificuldade em engolir a medicacdo, nomeadamente os comprimidos, pelo

que também se torna dificil de os administrar.

Quando a equipa que segue o doente opta por simplificar a medicacdo do doente, a
familia pode ficar apreensiva e ansiosa, encara esta situacdo como uma desisténcia da
equipa e que vai haver um desinvestimento no seu doente. Assim, deve ser explicado a
familia, que este procedimento € uma forma de ndo sobrecarregar tanto o doente, que ja
se encontra muito debilitado, em vez de dizer que ja& ndo vale a pena fazer esta
medicacdo. Para que a familia ndo pense que existe um desinvestimento por parte da
equipa no seu doente, e por exemplo no caso do doente que recebe cuidados no
domicilio, é importante que a equipa continue a visitar o doente regularmente,
estreitando sempre que possivel o tempo de intervalo entre as visitas para que seja feita

uma reavaliagdo sistematica do doente, sempre com 0 objectivo preventivo.

Quando o doente se encontra no domicilio, a familia, deve que estar bem preparada pela

equipa, pois € a esta ou cuidador principal que esta 24 horas com o doente e que observa
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tudo o que se passa com este. E muito importante que a familia tenha o contacto
telefénico da equipa, se possivel 24h por dia, para poder esclarecer alguma davida que

possa surgir.

A familia no domicilio, mais do que no internamento, faz parte integrante da equipa,
pois é a familia que presta todos os cuidados ao seu doente, incluindo administracdo de
medicacdo injectavel por via subcutanea. Por esta razdo, a familia tem de ser
incentivada para o fazer, no sentido de ajudar o seu doente a superar da melhor forma

possivel este momento delicado e Unico para todos.

Para que esta equipa funcione bem, tendo a familia como elemento fulcral de
administracdo de cuidados ao doente, e para que esta se sinta segura, € importante que a
equipa terapéutica funcione com uma atitude preventiva, antevendo os sintomas que
possam surgir ou agravar, deixando sempre um plano escrito e explicado a familia e
medicacdo ja preparada e identificada em SOS. Assim a familia fica mais segura, toma
parte integrante na equipa e participa em cuidados activos ao doente melhorando

também a sua auto-estima.

Nesta altura, mais importante que medir sinais vitais constantemente, ou posicionar o
doente de duas em duas horas para prevenir zonas de pressdo, € proporcionar-lhe um
bem-estar psicoldgico, tranquilidade, desmitificar os medos. E muito importante que a
equipa terapéutica esteja preparada para responder as questfes do doente, de forma a

que este fique sereno e seguro.
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1.2 — PRINCIPAIS SINTOMAS EM FIM DE VIDA

“...nesta altura os doentes sabem que ndo somos deuses
e aquilo que pedem e que esperam é que néo os abandone-mos...”
Sheila Cassidy

Cada ser humano enfrenta e imagina a morte de forma Unica, no entanto, o0 medo do
sofrimento é comum a muitos dos doentes em fase terminal. Se, por um lado, pode
existir o medo de desconhecer o para além da morte, por outro lado, existe 0 medo do

que possa acontecer até ao momento da morte>*,

Para Pacheco (2002), o “sofrimento” € muitas vezes visto como essencialmente de
caracter psicolégico. Contudo, este sofrimento podera ser aliviado se os sintomas

relacionados com o fim de vida forem devidamente avaliados e controlados®*.

Para se conhecer bem a condi¢cdo do doente é necessario que a equipa que o segue faca
uma boa avaliacdo do doente e sua familia. Ferris (2002) diz-nos que o processo de
avaliacdo por si sO pode ser uma ferramenta terapéutica, pois reconhece o doente como
uma pessoa e transmite compaixdo. Este autor sugere também que durante a avaliacdo
se deve perguntar mais acerca de cada possivel sintoma e das actividades funcionais do

doente, em vez de se preocupar com sistemas organicos e anatomia®.
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Saber fazer uma boa avaliacdo do doente e reavaliar sempre que necessario € o primeiro
passo para se conseguir um controlo sintomatico adequado de forma a que o doente

fique sereno e confortavel.

O doente que se encontra em fase de agonia apresenta um conjunto de sintomas
caracteristicos, que ajuda a fazer uma avaliagdo no sentido de prever que o doente esta
em situacdo de fim de vida. Estes sintomas mais habituais encontram-se resumidos no

quadro II.
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Quadro Il — Caracteristicas do doente em agonia

Sintomas caracteristicas do doente que esta Agonia:

e “Deterioracdo evidente e progressiva do estado fisico, acompanhada de
diminuicdo do estado de consciéncia, alguma desorientacéo e dificuldade na
comunicacao, o doente passa a estar gradualmente acamado;

¢ Dificuldade progressiva na ingestdo e na degluticdo, com origem na debilidade
crescente ou nas alteracdes do estado de consciéncia, desinteresse pelos
alimentos;

e Faléncia de maltiplos 6rgaos (por exemplo traduzida na diminuicdo na diurese,
retencdo urinaria, aparecimento de edemas periféricos e farfalheira)
acompanhada por faléncia do controlo dos esfincteres e de alteracdes da
temperatura corporal e da coloracdo da pele (livores e cianose);

e Sintomas fisicos variaveis de acordo com a patologia de base, embora as
alteracdes de respiracdo (apneia/polipneia e estertor) e as perturbagdes da
consciéncia possam ganhar relevo;

e Sintomas psico-emocionais como angustia, agitacdo, crises de medo ou panico,
pesadelos, manifestados de acordo com a gravidade do estado do doente;

e Evidéncia e/ou percepcdo emocional, verbalizada ou ndo, da realidade da
proximidade da morte a7 2%)

De todos os sintomas que podem surgir alguns parecem ser mais comuns aos doentes
em fim de vida. Neste sentido, e como se pode observar na tabela I, o estado

confusional e as alteragcdes do tracto respiratorio sao as mais evidentes.
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Tabela | — Frequéncia dos sintomas nos Gltimos trés dias*® 3V

Frequéncia dos sintomas nos Ultimos 3 dias

Confusdo 55%
Respiracdo ruidosa/Estertor 45%
Agitacéo 43%
Dor 26%
Dispneia 25%
N&useas e VOomitos 14%

Adaptado de F. Nauck et al., EPJ Care

Durante a fase se agonia torna-se necessario manter todos estes sintomas controlados e,
sempre que possivel, actuar na prevencdo. Para isso é importante seguir linhas
orientadoras que profissionais mais experientes ja tracaram com base na préatica de lidar
com situagOes idénticas. O LCP vem ajudar profissionais menos experientes a prestar

cuidados de exceléncia a doentes em fim de vida.

1.2.1 - Dor

A Dor, segundo a International Association for the Study of Pain (IASP), ¢ “uma
experiéncia multidimensional desagradavel, envolvendo ndo s6 um componente
sensorial mas também um componente emocional, e que se associa a uma lesdo

. . , . ~ ~ 2
tecidular concreta ou potencial, ou é descrita em fungdo dessa lesdo”?.

A dor é, também, descrita como “uma sensacdo fisica desagradavel, regra geral

localizavel e normalmente decorrente de uma lesdo organica ou de uma alteracdo
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funcional /...] a dor é sempre percepcionada também em func¢do da personalidade, de
factores culturais do significado que lhe é atribuido, das experiéncias anteriores, dos
niveis de ansiedade, entre outros aspectos [...] é sentida de forma diferente de pessoa

para pessoa> (6162

Ao focalizarmo-nos nos cuidados em doentes em fim de vida, é de grande importancia
avaliar a dor devido ao sofrimento que causa. Na tabela I, verifica-se que este sintoma
estd presente numa percentagem consideravel de doentes, cerca de 26%, pelo que deve
ser devidamente avaliado. Se o doente esta consciente, a tarefa é facilitada através da
utilizacdo de uma escala numérica. E desejavel que os proprios doentes classifiquem os
seus proprios sintomas, pois os profissionais tem uma certa tendéncia a subestimar os

sintomas dos doentes, enquanto as familias ou cuidadores tém tendéncia a exagera-los®>.

Em conformidade com Pereira, a “incapacidade de controlar eficazmente a dor traduz-
se em sofrimento desnecessario e ma qualidade de vida” %6 (P61) Este autor sugere, por
isso, a Escala de Avaliacdo de Sintomas de Edmonton (ESAS) quando o doente esta
consciente, pois esta escala abrange uma panoplia de sintomas que também é importante
avaliar para se conseguir um bem-estar total do doente. Se o doente ndo esta consciente,
pode tornar-se mais complicado quantificar a dor. No entanto, é possivel consegui-lo
através dos sinais de desconforto na mobilizacdo do doente e prestacdo de cuidados ou

€m repouso.

A dor é um fendmeno psicossomatico que ¢ influenciado:
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e pelo humor do doente;
e pelo moral do doente:

e pelo significado que a dor assume para o doente & 83,

Este autor descreve ainda o conceito de dor total, iniciado por Cicely Saunders, tendo
uma abrangéncia multidimensional, englobando aspectos fisicos, psicoldgicos, sociais e
espirituais do sofrimento. Segundo este conceito é necessario avaliar todos 0s aspectos
que podem influenciar a capacidade do doente sentir dor, sendo esta agravada, muitas
vezes, devido a factores, de ordem social (perda de emprego, preocupacoes familiares e
econdmicas ou ainda perda de posicéo social) agravando assim a sensa¢do de dor, que
dificilmente se consegue controlar com medicacdo. Este conceito também valido para
0s aspectos espirituais, psicoldgicos e fisicos, estes ultimos causados muitas vezes por

efeitos indesejaveis de tratamento, ou outros sintomas associados.

O LCP é um documento que aborda todos estes aspectos de forma a aliviar o sofrimento
do doente. Para esse efeito, apresenta linhas orientadoras para serem seguida pelos
profissionais que utilizam o documento, caso se adequem a situacdo, permitindo-lhes
aliviar o sofrimento do doente que sente dor ou outro dos sintomas mais habituais em

fim de vida.

Assim, ao abordar o doente, e segundo Glare (2003) em Care of the dying, livro
orientador para quem utiliza o LCP, existem alguns passos que devem ser seguidos no
controlo da dor no doente em fim de vida. Em primeiro lugar, deverd ser feito o historial
do doente e 0 exame fisico de forma a identificar a causa da dor e se possivel elimina-la
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(por exemplo, obstipacdo). Numa segunda fase, devera fazer-se uma avaliacdo
psicossocial para despiste de algum factor que esteja a contribuir para a dor e em
terceiro lugar, se a dor se mantiver incontrolavel, considerar o uso de opioides. Por
ultimo, devera adequar-se a via de administracdo da medicacdo consoante a
necessidade; se o doente estiver a utilizar medicacdo coadjuvante por via oral e se ndo
conseguir deglutir comprimidos, podera utilizar para além da via subcutanea, a via

rectal, que também é uma via de eleic&o por vezes esquecida®.
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Quadro 111 - LCP - Controlo da dor

No caso de estar a ser aplicado o LCP a um doente, o controle da dor pode
envolver quatro situacBes descritas por Glare, em Care of the dying®:

e O doente tem dor ndo controlada, mas ja esta a tomar opidide por via
oral - poderéa ser necessario substituir o opidide por outro ou associar
um farmaco adjuvante; podera ainda a dose do opioide, se
necessario, ser aumentada em 33 — 50%. A via poderd passar a
subcutanea se necessario.

e O doente tem dor ndo controlada, mas ndo esta a tomar opidide. Se a
dor é continua e a sua intensidade € classificada moderada a severa,
podera ser medicado com opidide do terceiro degrau da escada da
dor por via oral se disponivel, ou por via subcutanea de 4 em 4 horas,
com prescricdo de dose de resgate e reavaliacdo depois de 24h.

e O doente tem dor controlada e estd a tomar um opioide por via oral -
inicialmente o tratamento devera continuar e, se houver necessidade,
converter para a via subcutanea.

e O doente tem a dor controlada - entdo, devera ficar prescrito um
opidide subcutaneo de resgate, a utilizar no caso de aparecimento de

dor nas 24 horas seguintes, e reavaliar ao fim desse tempo.

1.2.2 — Delirium, inquietacao e agitacao terminal

O Delirium é uma situacdo muito frequente em cuidados paliativos. O seu diagndstico
precoce € muito importante pois é gerador de muito sofrimento e angustia tanto para o

doente como para a sua familia®*. “Delirium é um quadro mental agudo ou sub-agudo
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por disfuncdo organica cerebral difusa que afecta a cognicdo e atencdo e em que ha
uma diminuicdo do nivel da consciéncia, uma actividade motora anormalmente
aumentada ou diminuida e uma perturbacgo do sono-vigilia”?! *?®_ Esta situacdo vai

alterar a comunicacdo do doente com 0s outros, mas também o seu comportamento.

Delirium é um estado confusional agudo, que resulta de uma disfuncdo organica
cerebral difusa, sendo um dos sintomas mais dificil de diagnosticar e tratar em doentes
em fim de vida. Vai existir uma grande deterioracdo no bem-estar do doente e sua
familia. Esta situacdo dificulta a valorizacdo do préprio doente e impede-o de tomar
decisbGes. Mais ainda, deteriora a relacdo entre o doente e sua familia/cuidador, pois
torna-se muito dificil comunicar com estes doentes. E premente detectar a situacio,
avalia-la e trata-la, uma vez que, em muitos casos, é possivel reverté-la®. Delirium é a

principal causa de internamento em doentes em fase de doenca avancada®.

Na fase terminal o delirium é hipoactivo, pelo que se torna dificil de distinguir de uma

depressdo®.
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Quadro 1V — Manifestacdes do delirium

As manifestacdes do delirium podem ser:

e Ma concentracao;

Défice de memoria a curto prazo;
e Desorientacao;

e InterpretacOes incorrectas;

e Ideias delirantes e parandicas;

e Alucinagdes;

e Discurso incoerente e com saltos;
e Agitacéao;

e Comportamento barulhento/agressivo®® 7).

Para Glare (2003), e como orientacdo da utilizacdo do LCP, a inquietacdo e agitacao
terminal sdo um problema lamentavel na fase de fim de vida, que deve ser identificado e
controlado como a dor ou outro sintoma. A causa da agitacdo necessita de ser
identificada e revertida, sempre que possivel, embora a sua etiologia possa ser
identificada em menos de 50% das situagdes. Poderdo ser necessarias analises
sanguineas para dosear electrolitos, célcio, glicose e contagem de globulos brancos e

devera ser registado como variagdo no LCP?,

As causas mais comuns de agitacdo nos doentes em fim de vida séo:
e Toxicidade medicamentosa;
e Disturbio metabdlico;
e Causa fisica;

e Ansiedade/ disturbios emocionais.
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Ainda segundo Glare, se se suspeitar de toxicidade por opidide, poderad tentar-se
substitui-lo, se necessario fazer hidratacdo do doente, embora seja dificil de se avaliar
em pouco tempo. Iniciar fluidos por via EV seria uma variacao no LCP. Se tiverem sido
retiradas drogas, como benzodiazepinas ou alcool, é necessario considerar tratamento.
Por outro lado, se existir um distdrbio metabdlico devera ser corrigido, no caso de uma
hipoxia pode ser corrigida com administracdo de oxigénio. Se existir infec¢do, podera
ser administrado antibiotico ou um corticoide se existirem metastases cerebrais. N&o se
deve esquecer a verificacdo de existéncia de globo vesical, pois uma algaliacdo podera
resolver a agitacdo. A comunicagdo pode ser uma medida eficiente antes das medidas

farmacoldgicas®.

Para o tratamento sdo essenciais duas medidas farmacoldgicas, o uso de
benzodiazepinas para sedar o doente e 0 uso de um anti-psicético, como haloperidol,
para tranquilizar®®®. As medidas ndo farmacolégicas séo igualmente importantes; é
necessario conseguir um ambiente calmo e, acima de tudo, seguro para o doente com

este tipo de distrbio. A comunicagdo com a familia também é muito importante®,

O apoio a familia implica uma transmissao de esclarecimentos acerca do quadro clinico
do doente, de forma a ndo responsabilizar o doente pelas suas ac¢des muitas vezes
irracionais: “[...] com a familia, de uma forma clara, especifica e simples, devem-se
discutir as tomadas de decisdes, sobretudo no que diz respeito a sedacéo, e permitir

que os familiares exprimam o0s seus medos, angulstias e pensamentos que ocorrem
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nestas fases A equipa deve demonstrar disponibilidade e seguranca, na

abordagem destes doentes e sua familia.

1.2.3 — SecrecOes do tracto respiratorio

Os doentes em fase de final de vida permanecem grande parte do tempo acamados,
sendo, portanto, pouco mobilizados, pelo que existe uma grande tendéncia a
acumularem secrec@es na regido superior do tracto respiratorio. Por sua vez os doentes
encontram-se fragilizados, com uma extrema debilidade, dificultando-lhes a capacidade
de expelir essas secrecOes. Essas secrecdes, quando se acumulam na oro-faringe e
traqueia, provocam ruido com a passagem de ar aquando da inspiracdo e expiracao -

esse ruido produzido designa-se estertor.

As secrecdes do tracto respiratorio superior sdo muito frequentes em doentes em fim de
vida, e constituem habitualmente uma grande preocupacdo para a familia que cuida do
doente, pois temem gue este venha a sufocar. O doente muitas vezes esta inconsciente
ou com sonoléncia e ndo tem a nocdo desta situacdo, ndo é possivel avaliar os
beneficios do alivio deste sintoma®. Por esse motivo, se diz frequentemente que o
tratamento do estertor serve sobretudo para sossegar a familia**?**, deve-se comegar o
tratamento, pela explicacdo a familia, de qual a causa do estertor®®. O posicionamento
do doente também pode ser importante de modo a que ndo acumule as secrecOes, se
bem que em alguns doentes se pode tornar incomodo, devido & sua debilidade e
fragilidade®. A aspiracdo de secrecdes s6 deve ser feita em situacfes extremas, pois
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pode desencadear o vomito e, consequentemente, mais desconforto ao doente. Nos
principios gerais para o alivio de sintomas de doencas terminais, a aspiracdo de

secrecdes é desconfortavel e s6 deve ser realizada se o doente estiver inconsciente®,

Os farmacos utilizados nessa situacdo sdo habitualmente os anticolinérgicos. Estes
medicamentos ndo actuam nas secrecdes ja presentes, pelo que se deve actuar na
prevencéo utilizando precocemente o farmaco®. O uso de furosemida também pode ser

benéfico, habitualmente usado por via subcutanea.

1.2.4 — Nauseas e vOmitos

Segundo Bernardo e Querido (2006), "/a] ndusea corresponde a uma activagdo de
limiar baixo do processo do vomito, que da origem a reacc¢es de abrandamento ou
cessacdo da motilidade géstrica e retroperistalise do duodeno, podendo ser
acompanhada por vémito®’ ®® sendo que o “vémito corresponde ao acto final de um

processo complexo, que termina na expulsdo do conteudo gastrico
sintomas sdo muito desagradaveis e diminuem muito a qualidade de vida de pessoas

com doenca avancada.

Na presenca de outros sintomas, € importante fazer um boa avaliacdo da situacdo e
perceber qual a etiologia das nauseas e vomitos, pois diferentes causas exigem
diferentes intervengdes 2%, Twycross refere que as nduseas e 0s vémitos ocorrem em
cerca de 50% de doentes com cancro avancado, sendo a estase gastrica, a obstrucdo

Flavia Castro 53
2010



Tradugéo e adaptagdo linguistica e cultural para Portugués
do Liverpool Care Pathway

intestinal, alteracfes bioquimicas e a medicacdo as causas mais relevantes destes
sintomas®. A nausea consegue ser muitas vezes mais incomodativa que o préprio
vomito, pois ap6s vomitar o doente por vezes consegue ingerir algum alimento, ja a

nausea persistente traduz-se num grande desconforto™.

Glare (2003) refere, que quando a causa do vomito for previamente determinada, a

12, Em doentes em fim de

medicacdo é mais eficiente, mas nem sempre isso é possive
vida, raramente se consegue encontrar a causa precisa do voémito, sendo aconselhando a
administracdo empirica de anti-eméticos por via rectal ou injectavel. Igualmente
importantes sdo as medidas ndo farmacologicas: como dar pequenos goles de liquidos
ou de alimentos suaves e faceis de engolir, como sorvetes, pudim, iogurte ou fruta
batida. Se o doente estiver debilitado e com menos vontade de comer 0 mais importante
é manté-lo hidratado™. Os doentes com esta sintomatologia, devem ser encorajados a
beber pequenas quantidades de liquidos, para se manterem hidratados. Se 0s vomitos
forem persistentes pode recorrer-se a hidratacdo subcutdnea. Nunca se deve forcar a

alimentacdo pois estes podem tolerar bem uma pequena refeicdo, mas rejeitar uma mais

abundante®.,

A explicagdo a familia deve anteceder qualquer tratamento que possa vir a ser
executado. No domicilio, a familia é quem presta os cuidados essenciais ao doente pelo
que o ensino é fundamental para diminuir a ansiedade e melhorar o conforto do

doente®”.
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Quadro V — Medidas ndo farmacoldgicas

Medidas gerais que ajudam o doente a sentir-se mais confortavel:

Evitar odores de alimentos;

Evitar clima de tensé@o durante as refeicoes;

Reduzir a quantidade de alimentos e o tamanho do prato;

Evitar alimentos muito condimentados e com gorduras, nomeadamente
fritos;

Preferir alimentos secos, como tostas ou bolachas;

Ingestdo adequada de liquidos e, se intolerados, optar pela hidratacdo
subcutanea;

N&o esquecer a higiene oral.

(Adapt.Bernardo e Querido, 2006)

Para a OMS (1998) deve ser dado a devida atencdo ao ambiente que rodeia o doente,

sendo que o quarto deve manter-se arejado longe de odores ou de outro estimulo que

possa desencadear o vomito.

A higiene da boca, em caso de vomito, é fundamental e poder4 manter-se a mucosa oral

hidratada com pequenas laminas de liquido congeladas ou pulverizando-a. O liquido

usado para esse efeito deve ser da preferéncia do doente, podendo ser sumos de fruta

variadas, café, entre outras.
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Entre os anti-eméticos mais utilizados em Portugal encontram-se Metaclopramida,
Haloperidol, Levopromazina, Dexametasona, Cisapride. Butilescopolamina se existirem
colicas abdominais e secre¢des gastrointestinais abundantes, e Ondasetron, no caso de

nausea refractaria.

1.2.5. - Dispneia

A dispneia é “a sensagdo subjectiva de dificuldade em respirar, desproporcionada em

relagdo ao esfor¢o fisico” 24 (p225)

. A OMS descreve como sendo uma sensacao
desagradavel de dificuldade em respirar. Este sintoma pode ser muito angustiante e
perturbador para o doente e sua familia, devido ao sofrimento que causa®*®>. Nenhum
doente pode sentir que vai morrer com falta de ar 2. A causa da dispneia nesta fase é
multifactorial, sendo o principal objectivo da intervencdo diminuir a percepcdo da
dificuldade respiratoria por parte do doente e ansiedade inerente, mantendo o doente o

mais confortavel possivel**.

De acordo com Ferraz Gongalves (2000), nos doentes com doenca neoplasica, quando
chegam a situacdo de fim de vida, o tratamento deixa de ser activo, sendo a prioridade
manter o conforto e controlar os sintomas existentes. A medicacdo pode ser feita por via
oral, sempre que esta se mantém disponivel, se ndo for o caso, a via subcutanea é uma
boa opcdo, podendo continuar-se sempre com a nebulizacdo. Segundo a OMS, se o

doente tiver dor, esta deve ser aliviada pois a dor aumenta a dispneia. A dispneia causa
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ansiedade, pelo que a equipa terapéutica, deve tentar conversar com o doente no sentido

de Ihe explicar a situagdo, encorajando o doente a exprimir 0s seus medos®2.

Para Twycross (2003) se o doente mantiver dispneia em final de vida € porque ndo foi

medicado correctamente.

Quadro VI - Dispneia — Medidas ndo farmacoldgicas

Medidas ndo farmacoldgicas para controlar a dispneia:

e Arejamento do quarto (abrir uma janela);
e Posicionamento do doente semi-sentado ou com cabeceira levantada
(angulo de 45°);

e Presenca de alguém junto do doente?*.

Como medida farmacoldgica, a OMS nas Recomendagfes para o alivio em doentes
terminais refere que, a administracdo de Broncodilatadores como o Salbutamol pode ser
essencial aplicado por nebulizador ou “puffer”, assim como a administracdo de
corticdide pode ser importante quando existe compressdo causada por tumor. A
administracdo de um opidide ou de uma benzodiazepina tem-se mostrado muito
eficiente, principalmente quando o doente entra numa crise de panico associada a
sensacdo de dispneia. No caso de o doente ja estar a fazer morfina para a dor, devera

0%2,23,45,63

aumentar-se a dose em cerca de 5 , para se conseguir um efeito satisfatorio. O

objectivo é a diminuicdo do nimero de ciclos por minuto, sendo pretendidos, em
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repouso, cerca de 15 a 20 ciclos por minuto. No entanto se existir agitacdo ou confuséo,
por vezes agravada pela benzodiazepina, poderd administrar-se haloperidol ou

levomepromazina®.

Se existir hipoxia poderd ser administrado oxigénio, pois pode ser uma medida
tranquilizadora para o doente e sua familia***®. Nos principios gerais da OMS, e para
Twycross (2003) para alivio da falta de ar na doenca terminal, estd descrito que a
oxigenoterapia pode ser util em doentes com dispneia severa, em particular se for em
repouso®>®. No entanto, o oxigénio devera ser administrado por via nasal, pois assim
ndo interfere com os aspectos sociais. O oxigénio ndo deve ser administrado de forma
continua a ndo ser que exista um claro beneficio para o doente®®. Se o doente estiver a
receber oxigénio por longos periodos, pode ser necessario investir nos cuidados a boca e
humidificar a mucosa oral frequentemente®*. Para a mesma situacdo, a OMS também
sugere humidificar oxigénio ou fazer por via nasal quando esta administracdo €

prolongada.

1.3—- CONFORTO EM FIM DE VIDA

“Aqueles que possuem for¢a e amor para se sentarem junto a um
doente moribundo, no siléncio que se estende para la das palavras,
saberdo que esse momento ndo é assustador nem doloroso, mas a
cessacao pacifica do funcionamento do corpo”

Kubler-Ross
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O objectivo principal dos cuidados em fim de vida é o de proporcionar 0 maximo

conforto ao doente, sem no entanto atrasar ou acelerar o processo de morte*®>%3,

Com a entrada no processo de agonia e feito o diagnostico pela equipa que segue o
doente, existe a necessidade de redefinir o plano de execucédo de cuidados. E, se alguns
procedimentos devem ser descontinuados, ou reduzida a sua frequéncia - como a
avaliacdo de sinais vitais ou glicemia capilar, que pode passar a uma vez nas 24 horas -
outros cuidados, no entanto, devem ser mantidos, ou mesmo executados com mais
frequéncia, devido as necessidades do doente, como por exemplo hidratacdo da mucosa

oral®.

1.3.1 — Procedimentos e cuidados a boca

Os cuidados a boca continuam a ser uma prioridade no doente em fim de vida.
Constata-se, na pratica, no universo de doentes onde se intervém, que alguns destes
doentes apresentam diversas deficiéncias na higiene da boca. Estes doentes, por vezes,
apresentam ainda alteracdes na integridade da mucosa oral, devidas a lesdes anteriores,
causadas pelos variados tratamentos a que o doente se submeteu ao longo do processo

de doenca.

Na préatica, constata-se também que, apesar de serem feitos iniUmeros cuidados aos
doentes, para melhorar o seu conforto, os cuidados a boca sdo muitas vezes esquecidos
guando o doente deixa de se auto-cuidar e passa a depender de terceiros para as
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actividades de higiene. N&o raras vezes, a familia/cuidador principal preocupa-se em
alimentar o seu ente querido, fazendo tudo o que esta ao alcance para o nutrir, pois
culturalmente “comer bem” ¢ sinonimo de “fazer bem a satde”, e no final da refeicao

esquecem-se de fazer a higiene devida a mucosa oral.

Em fases anteriores da doenca, os profissionais sdo responsaveis pelo ensino dos
cuidadores, salientando a importancia da manutencdo de uma boa higiene oral e por
incentivar mais estes cuidados. Os principios dos cuidados a boca nestes doentes sdo 0s
mesmos de uma higiene oral de outros doentes, sendo o objectivo destes cuidados
manter a boca limpa e hidratada. A principal diferenca, é que o proprio ja nao esta em
condicgdes de executar esse cuidado. Mesmo em internamento, se a familia ou cuidador
quiserem participar nos cuidados a boca do seu ente querido, devem ser estimulados e
ensinados a fazé-lo, participando de uma forma construtiva e assegurando o conforto e

bem-estar do doente?.

Quadro VII — Objectivos dos Cuidados a Boca

Os principais objectivos dos cuidados a boca sao:
e prevenir o desconforto;
e facilitar a ingestdo de alimentos e de liquidos;
e prevenir o mau halito;
e diminuir o isolamento social e desconforto psicologico inerentes;
e evitar infecgoes;
e remover sujidades e placas que formam no interior sem no entanto

danificar a integridade da mucosa®.
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A instituicdo de uma rotina da higiene oral e uma observacédo diaria da mucosa podem
ajudar na prevencdo de problemas comuns como xerostomia, candidiases ou formacéo
de Ulceras na mucosa oral®.

Quando o doente entra na fase de fim de vida, por vezes, existe um desinteresse do
doente pela alimentacdo. Pode acontecer ainda, o doente respirar com a boca aberta, ou
ainda alguma medicacdo instituida secar a mucosa oral: por estas razdes, a hidratacédo da
mucosa oral deve ser mais frequente. Se o doente estiver a fazer oxigenoterapia ou com

sonda nasogastrica, os cuidados da mucosa oral deverdo ser ainda mais redobrados.

A boca seca pode originar ulceracdes, problemas na comunicacdo do doente, ao
mastigar, engolir e diminui o apetite. Os labios ficam secos e podem aparecer infeccdes.
As razes para este desconforto podem ser devidas:

e a0 diagndstico do doente;

e atratamentos (quimioterapia, radioterapia);

e a0 facto de este respirar pela boca;

e desidratacéo;

e hipertermia;

e oxigenoterapia prolongada;

e medicacéo;

e atmosfera seca.

Uma avaliacdo € essencial para perceber qual o tipo de cuidados que o doente necessita,

a frequéncia dos mesmos é mais importante que os produtos (elixires) utilizados para a
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sua manutencdo®. A frequéncia dos cuidados & boca varia consoante a necessidade do
doente, a boca deve ser sempre lavada apos as refeicbes. Nas linhas orientadoras do
LCP, Care of the dying, é referido que estes cuidados devem ocorrer com uma
frequéncia de 2 em 2 horas ou 4 em 4 horas®. Para Homes, citado por Goodman refere,
se 0 doente estiver a receber oxigenoterapia, a respirar pela boca ou inconsciente a

frequéncia dos cuidados passa a ser a cada hora®.

O fornecimento de pequenas quantidades de agua ou de alguma bebida favorita do
doente, ou ainda pulverizar a boca com os mesmos liquidos ou a administracdo de
pequenos pedacos de ananas, proporciona uma boca fresca. Pode-se também, com as
mesmas bebidas, fazer umas pequenas laminas de gelo, que se vao derretendo na boca e
humidificando-a. Ndo esquecer também de hidratar os labios com batom proprio ou

com vaselina, pois ¢ uma forma de auxiliar a comunicacao do doente?.

1.3.2 — Dificuldades urinarias

Constata-se, na préatica, que existe um vasto nimero de doentes em fim de vida, que
vém a sofrer de disturbios urinarios, originando-lhes algum desconforto. Doyle e Jeffrey
(2005) referem que os problemas urinarios sdo frequentes mas habitualmente podem ser
resolvidos no domicilio do doente sem o desconforto de este ter que recorrer ao

hospital*®.
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Quando um doente esta inquieto ou agitado, deve ser feito o despiste de retencdo
urinaria. As causas podem ser variadas; se o doente tem doenca do abdoémen inferior,
podera ser um dos efeitos secundarios de doenca. O alivio do doente é o principal

objectivo para melhorar o seu conforto, a algaliagdo nesta situacdo devera ajudar?.

Para Goodman (2003), quando existe incontinéncia urinaria, devera ser feito um reforco
dos cuidados a este doente, de forma que a sua pele se mantenha integra, para ndo
causar desconforto. O uso de fraldas absorventes sera o indicado para manter o doente
seco, se ndo existir resisténcia por parte deste. Pode-se considerar a algaliacdo, nesta
situacdo, contudo, deve-se ter em conta que € um procedimento invasivo e s6 deve ser
utilizado para melhorar o conforto do doente. A mesma autora refere ainda que o uso de
cateter urinario permanente, para alguns doentes, podera ser tdo desconfortavel como a

retencao urinaria®.

1.3.3 — Cuidados Intestinais

Os distarbios intestinais, tais como os urinarios, poderdo ser causadores de desconforto
do doente em fim de vida. Goodman (2003), em The care of Dying, considera que a
profilaxia dos distdrbios intestinais deve ser adequada em fases anteriores da doenca, de
forma a que o doente em agonia ndo apresente obstipacdo, nem diarreia®®. No entanto,
alguns doentes, devido a sua deterioracdo fisica, a doenca, a tratamentos como a
radioterapia ou alguma medicacdo, vém a sofrer de altera¢6es do transito intestinal nesta
fase.
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Se o doente se encontra agitado, deve ser feito o despiste de obstipacdo, pois esta
situacdo pode causar bastante incomodo. As manobras devem ser delicadas, de forma a
ndo causar ainda mais desconforto. O uso de laxantes, de aplicacéo rectal, nesta fase,
podera ser o mais adequado, por estes serem mais rapidamente eficientes, eliminando

assim o desconforto do doente?®.

Goodman (2003) refere, se o doente tiver diarreia, podera ter que ser feita uma
avaliacdo para despiste de obstipacdo. O objectivo principal dos cuidados ao doente
com diarreia sera manté-lo limpo e confortavel, para ndo aparecerem lesdes da pele.
N&o obstante, os profissionais ou o cuidador do doente devem ter em conta que a
mobilizacdo dos doentes nesta fase podera ser muito desconfortavel para os mesmos,
pelo que sera necessario um empenho redobrado por parte de quem cuida. Se o doente
tolerar, podera iniciar alguma medicacdo, para ajudar a melhorar esta situacdo. A dieta

também devera ser adequada & condicao actual do doente?.

1.3.4 — Integridade cutanea — Prevencédo de Ulceras de pressao

A “[a]lcera de pressao pode definir-se como uma leséo localizada da pele causada por
uma obstrugdo capilar, geralmente associada a pressdo, com consequente isquémia
tecidular. [...] A incidéncia destas lesoes é particularmente elevada nos idosos e
doentes terminais sujeitos a longos periodos de imobilidade no leito ou nas cadeiras” >
Os doentes em fim de vida tém um elevado risco de virem a ter Glceras de press&o?.
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Constata-se, na pratica, no universo de doentes onde se intervém, que a prevencao de
Ulceras de pressdo, no periodo que antecede a agonia, € 0 meio mais eficiente para
garantir o conforto do doente em fim de vida. Mobilizar o doente frequentemente,
adequando-se a cada situacdo e também manter o doente sempre limpo e seco, com a
pele bem hidratada, assim como usar ajudas técnicas, que diminuem a pressao exercida
nas zonas do corpo mais sujeitas a sofrer pressdes externas, como colchdes ou
almofadas anti-escaras, sdo medidas que se consideram eficientes e indispensaveis nos

cuidados de conforto a estes doentes.

A mobilizacdo de doentes em fim de vida podera ser-lhes desconfortavel; devido a sua
fragilidade, estado de debilidade e deterioracdo fisica. Deve ser feita uma boa avaliacdo
da condicdo do doente e uma gestdo de cuidados muito eficiente, para perceber qual a
relacdo custo/beneficio da mobilizacdo do doente, no sentido de maximizar o seu
conforto. Existem situacdes, nas quais a ajuda de colchdes anti-escaras permitem so se
mobilizar o doente aquando da sua alimentacdo, mudanca de fraldas e higiene,

drenagem de secrecdes ou para melhorar a sua respiracéo®.

Se o doente ja tiver Ulceras de pressdo, que ndo foram possiveis de prevenir em fases
anteriores da doenca, deverd fazer-se a mudanca de penso, se possivel, durante a
higiene, para diminuir as mobilizagfes ao doente, caso este fique incomodado com as
mudangas de posicionamento frequentes. Os apdsitos utilizados para a elaboracdo dos
pensos deverdo ser acima de tudo, confortaveis para o doente e faceis de remover. Caso

a sua remocao seja dificil, devera irrigar-se bem o penso com solucao salina isotonica,
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por vezes pode ser aplicada localmente lidocaina em gel. Outro factor relevante € a
eliminacdo de odores desagradaveis; 0s pensos podem ser realizados com essa
finalidade, podem utilizar-se apositos com composicdo de carvdo activado, pode
aplicar-se directamente Metranidazol a 1%, também recomendado por Fernandes e

Galvao *'. Deve ainda considerar-se o arejamento do quarto.

Se existem alguns pontos de apoio do corpo que estejam em risco de ulcerar devido a
pressdo exercida, poderdo ser utilizados pensos protectores. Existe no mercado um
leque diversificado de produtos, que poderao ser utilizados, consoante o que for mais
adequado a pele do doente, ao local do corpo a proteger e segundo 0s apdsitos
disponiveis na instituicdo, sendo que o0 aspecto mais importante € manter o doente

confortavel.

Para Fernandes e Galvdo (2006), quando o doente se encontra no domicilio, é da
responsabilidade dos profissionais que o seguem e acompanham a familia, fazer o
devido ensino, para que os cuidadores consigam, dentro das suas limitacdes,
proporcionar o maximo conforto possivel ao seu doente. Torna-se também muito
importante fazer o reforco positivo, valorizando sempre os cuidados que a familia tem
com o seu doente, pois a manutencdo destes cuidados num doente acamado e
dependente, para as actividades de vida diaria, € deveras importante e muito cansativo

para quem cuida de alguém 24 horas por dia, por vezes sem outras ajudas.
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1.3.5 — Administracéo da medicacao

Um dos propositos fundamentais em Cuidados Paliativos € prevenir sintomas
indesejaveis, controla-los de forma adequada, diminuindo o sofrimento do doente®®>%2,
Sempre que possivel, os sintomas provaveis devem ser previstos e a medicacao deve ser
antecipada de modo a que se maximize o conforto do doente. Neste sentido, “/a/
terapéutica farmacoldgica e a via através da qual € instituida devem sempre subjugar-
se ao principio de provocar o menor sofrimento possivel ao doente, sendo rapida e
eficaz quanto ds ac¢des pretendidas "** **®. A via oral, enquanto disponivel, é sempre a
preferida em doentes paliativos*®*>%* devido & facilidade de administracéo, & melhor
adesdo ao tratamento, a melhor tolerabilidade, ao melhor conforto do doente e podendo

ser bem administrada pela familia, diminuindo também os custos do tratamento®®®,

Para a OMS (1998), a medicacgdo deve ser dada “pela boca”, sempre que esta via esteja
disponivel, “pelo relogio” a medicacao deve ser administrada com intervalos de tempo
regulares, para que mantenha um alivio continuo dos sintomas. A dose deve ser
“personalizada” ou seja adequada ao doente com o maximo de beneficio € com o
minimo de efeitos adversos. A medicacao deve “mantida simples”, para assegurar que o
doente toma a dose certa na hora correcta, quando é prescrito um novo farmaco, deve

ser revista a medicacao para excluir interacces entre farmacos>2.

Existem algumas situacfes em que a via oral para a administracdo da medicacdo nao
esta disponivel e é necessario utilizar outra via de administracdo. Essas situacdes podem
ser vérias: quando o doente esta muito debilitado; quando ndo consegue engolir; se
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existir uma obstrucdo; quando ocorrem nauseas ou vOmitos graves; se existirem

situacBes com deficiéncia grave na absorcéo™.

Quando a via oral ndo esta indisponivel, os profissionais tém que optar por outras
formas de administracdo, sendo que a rectal, a transdérmica, a sub-lingual e a
subcutanea se consideram muito Uteis, por serem de facil administracdo e pela sua
utilizacdo no domicilio ser acessivel, sem riscos acrescidos para o doente®®. A via
parentérica s6 podera ser utilizada com vigilancia de profissionais e a via intramuscular
torna-se dolorosa, especialmente em doentes em caquexia e com massa muscular muito

reduzida, ndo sendo, por isso, recomendada nestes casos.

A via transdérmica é muito eficiente e simples de utilizar, estd disponivel,
essencialmente com medicacédo para controlo da dor, € uma forma a manter na fase de
agonia, se ja estiver a ser aplicada no doente. Quando se inicia um tratamento por via
transdérmica, a sua absorcdo, demora entre 12 a 24 horas para atingir o maximo de
eficiéncia, se a via oral fica indisponivel, a via transdérmica ndo devera ser considerada
como uma via de eleicdo para situacdes agudas, ou para iniciar num doente ja agénico®,
onde é importante ndo perder tempo. A via rectal € uma boa alternativa a via oral,
embora ainda exista alguma relutancia da parte de alguns adultos em utiliza-la, assim

como existe pouca diversidade nesta forma de apresentacao®.

A via subcutanea tem sido a preferida, ao longo dos anos, em Cuidados Paliativos,
sendo esta via a aconselhada por Ellershaw (2003) e Galvao (2005) em doentes em fim

de vida, por existirem nesta fase limitacGes relativamente a viabilidade da via oral.
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Quadro V11 - Indicacdes para a utilizacéo da via subcutanea®

Indicacdes para utilizacdo da via subcutanea

1. Doentes com sinais de desidratacdo (boca seca, sede, fraqueza e hipotensdo postural);

2. Doentes incapazes de ingerir quantidades suficientes de liquidos (sequelas de AVC, deméncias, problemas
neurolégicos);

3. Doentes com sinais de toxicidade de farmacos;

4. Doentes sem via oral viavel (lesbes da boca, faringe ou es6fago, nauseas ou vomitos persistentes, ocluséo
intestinal);

5. Doentes com ma absorcéo intestinal;

6. Doentes em que os farmacos por via oral estdo contra-indicados;

7. Doentes sem resposta terapéutica satisfatoria aos farmacos por via oral;

8. Doentes inconscientes;

9. Doentes com convulsées;

10. Doentes em sedagdo prolongada;

11. Doentes em fase de agonia;

12. Doentes sem outras vias (endovenosa, rectal, sub-lingual ou transdérmica) disponiveis;

13. Doentes com necessidade de grandes doses de morfina oral;

14. Doentes que deambulam e necessitam de soros®.

Sdo poucas as limitacGes que existem, relativamente a utilizacdo da via subcutanea, no
entanto tém que se ter em consideracao as situacdes a que se adequa, como se pode ver

no quadro IX.
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Quadro IX — Contra-indicacgdes para a via subcuténea

Contra-indicacdes a utilizacdo da via subcutanea

1. Aplicacdo em membros em que foi feita dissecgdo ganglionar;

2. Quando € necessario administrar soros em grandes quantidades e rapidamente (choque, desidratacéo ou alteracdes
hidroelectroliticas graves);

3. Insuficiéncia renal pré-renal;

4. Hipotensao;

5. Doentes em risco de edema pulmonar (hemodialisados ou com insuficiéncia cardiaca grave);
6. Doentes em anasarca;

7. Doentes com coagulopatias;

8. Aplicacdo em zonas irradiadas;

9. Aplicacdo em zonas de pele ndo integra;

10. Doentes com necessidade de grandes volumes ou infusdes continuas e prolongadas;

11. InfeccBes de repeti¢do nos locais de puncéo;

12. Quando o doente tem necessidade de ter uma via EV mantida (por ex. hipercalcémia).

Adaptado de Galvao, 2005

Apesar de ser uma via adequada em doentes paliativos, a via subcutanea ainda nao é
utilizada em larga escala - apenas em cerca de 10% dos casos - visto a via privilegiada
ser sempre a oral (Neto, 2005). No entanto, com base na nossa observacéo, é de referir
que a aplicacdo da via subcutanea, em doentes no domicilio, € com certeza um meio de
tratamento indispensavel, pois diminui consideravelmente as deslocacdes ao hospital,
nomeadamente aos servigos de urgéncia. Com ensino e treino adequado, a familia
consegue, com a devida supervisdo dos profissionais, administrar a medicacdo
subcutanea, visto os riscos desta administracdo serem quase raros, conseguindo-se

assim fazer uma melhor gestéo das crises sintométicas*®. As complicacdes detectadas no
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local onde se administra a medicacdo sdo muito raramente observadas e podem ser

edema e tumefacgdo, equimose, infeccdo e défice de absorcéo™.

Considera-se importante saber qual a medicacdo que é possivel utilizar por via
subcutanea e a que ndo deve ser utilizada por esta via, por fazer reaccbes adversas

locais. Estas indicacGes podem ser observadas no quadro X:

Quadro X — Utilizacdo de medicacdo por via subcuténea

Farmacos que podem ser Farmacos que ndo podem ser
utilizados por via subcutanea utilizados por via subcutanea
Morfina Diazepam

Tramadol Clorpromazina
Haloperidol Pamidronato
Levomepromazina Digoxina
Midazolam, Fenitoina
Lorazepam Antibidticos a excepcdo do Ceftriaxone
Dexametasona

Metoclopramida
Butilescopolamina
Diclofenac
Furosemida
Ceftriaxone
Adaptado de Galvéo, 2005

Quando a equipa segue o doente em domicilio, a familia e o0 doente sdo parte integrante
desta equipa e devem participar nas decisfes e nos procedimentos. Os profissionais tém
a responsabilidade de fazer o ensino e a monitorizacdo dos cuidados. Para facilitar esta
tarefa tdo essencial, deve deixar-se um plano de medicacdo escrito, de forma legivel,
com a medicacdo prescrita, horas e via de administracdo e deixar um contacto para a

familia sentir-se segura e esclarecer alguma divida.
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Se o0 doente tem medicacdo subcutanea, esta deve ficar preparada e identificada de
forma perceptivel, guardada em local seguro e em condic¢des que a conservem, segundo
as instrucdes do laboratorio. Para o controle sintomatico ser eficiente, devera deixar-se
também preparada alguma medicacdo de resgate: “A actuacdo face a essas crises deve,
nesse contexto, ser antecipada, discutida com o doente e seus cuidadores e assegurada
a supervisio clinica sempre que necessario” *" P Habitualmente, o profissional
coloca uma via de acesso, uma agulha epicraneana de baixo calibre, e a familia, apds
receber o ensino e praticar junto do profissional, faz a administracdo consoante o plano

terapéutico.

1.4 — COMUNICACAO

“O unico meio que encontrei para manter o contacto

foi o de lhe propor fumar um cigarro na sua
companhia. E com efeito a Gnica coisa que o incita a
erguer-se na cama e a aceitar conversar um pouco”.

Hennezel

Para conseguir uma boa comunicagdo com o doente, o profissional tem de o
“conquistar” primeiro e s6 depois consegue que este exponha os problemas e as suas
davidas. A comunicagdo inclui conversar, ouvir, estar presente para que o outro sinta
que tem alguém que o escuta, que o compreende e aceita... Tocar, olhar, sorrir, segurar,
abracar fazem parte integrante da comunicacdo ndo verbal, que deve ser utilizada em

cuidados paliativos. O doente que esta a morrer tenta transmitir aos que o acompanham
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0 essencial de si mesmo, atraves de palavras, gestos ou de um simples olhar, tenta dizer

aquilo que ndo conseguiu dizer anteriormente®.

Em cuidados paliativos existe a duvida de até que ponto se deve informar o doente, ja
que a informacao é apenas uma parte da comunicacgdo. Pacheco (2002) refere que nunca
se deve mentir a um doente, nem alimentar falsas esperancas de cura. Se a deciséo for a
de contar a verdade ao doente, deve-se escolher o momento adequado, assim como as
palavras que se utilizam para o fazer. E funcdo do profissional informar, com base na
agenda do doente, de acordo com as suas necessidades de informacdo, preocupacdes e
expectativas. Quando elabora o plano de cuidados, o profissional tem de ter em conta a
esperanca realista e incentivar o doente a elaborar objectivos possiveis de serem

cumpridos, ou seja definir metas alcancaveis.

A comunicacdo € um dos objectivos principais do LCP; a destreza do profissional é
importante para facilitar uma boa comunicacdo. Uma das barreiras para uma boa
comunicacdo, é o facto de se ter pouco tempo, 0 que leva a equipa que segue o doente a
sentir-se fracassada por ndo dar o tempo necessario ao doente em fim de vida. Contudo,
0 mais importante € o profissional aproveitar o pouco tempo que tem para o doente e

estar verdadeiramente com ele?®.

Ja Wilkinson e Mula, em Care of Dying (2003), referem outras barreiras que podem

dificultar uma boa comunicacao:
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Quadro XI — Barreiras que podem dificultar a boa comunicagao

Barreiras que podem dificultar uma boa comunicagao:

e Normalizar - Pensar que todos os doentes tém 0s mesmos sentimentos
e comportamentos perante situacdes idénticas;

e Adoptar falsos consolos ou confortar prematuramente;

e Dar conselhos despropositados ou querer que o doente adopte as
opinides ou solucdes do proprio profissional;

e Fazer uma pergunta que induz uma resposta;

e Fazer perguntas fechadas pouco facilitadores de comunicagéo;

e Fazer multiplas perguntas, ao mesmo tempo, que confundem o
doente;

e Passar a responsabilidade para outro profissional, quando o doente
comeca a fazer perguntas sobre assuntos dificeis;

e Passar a responsabilidade para o proprio doente (por exemplo: Doente
— Esta noite ndo dormi bem. / Profissional — Ndo dormiu bem
porqué?);

e Comportamentos defensivos por parte do profissional;

e Mudar o rumo da conversa evitando falar daquilo que o doente sente
e mudando o assunto para o que a sua familia sente;

e Nao estar atento as “deixas” do doente;

e Tentar brincar com a situacdo, com a intencdo que o doente se sinta
melhor (por exemplo: — O dia la fora est4 lindo, sorria.);

e Cortar a conversa do doente relativamente aos seus desejos ou

davidas.
(Adaptado de Wilkinson e Mula in Care of Dying , 2003)

Flavia Castro
2010

74



Tradugéo e adaptagdo linguistica e cultural para Portugués
do Liverpool Care Pathway

Uma das grandes dificuldades do profissional é a comunicacédo do diagnostico. Mas é ao
doente que cabe a decisdo de quanto € que deve informado do seu diagnostico ou da
situacdo em que se encontra e se pretende estar acompanhado por alguém nesse
momento. Se o profissional repara que o doente desvia 0 assunto cada vez que tenta

falar sobre isso, é porque o doente ainda ndo esta preparado para receber a mensagem®’.

Querido et al ( 2006) referem estudos que dizem que 40 a 70% dos doentes reconhecem
a natureza da sua doenca e que, por este motivo, deveriam ser estes a solicitar a
informacao, quem lhes vai transmiti-la, a forma como gostariam que fosse comunicada
e a periodicidade®. Com o decorrer da doenca, é provavel que as necessidades de
informacdo mudem, pelo que esta tem de ser sempre adaptada a necessidade do doente:
“Saber acolhé-lo, entrar no seu quarto calmamente, saber sentar-se, quanto mais nao
seja cinco minutos para deixar vir o que o outro tem a dizer, escuta-lo, dar-lhe de
beber, aconchegar-lhe as almofadas com dogura [...] a primeira coisa a conquistar é
realmente a nossa humanidade*® ®*%2)_ O profissional deve nivelar-se com o doente,
para conseguir que o doente se sinta mais compreendido, considerando, por exemplo, na
forma de estar, na preocupacdo de se sentar a altura do doente, para melhorar a

comunicagéo.

O doente que estd em agonia deve, sempre que for possivel, ter a informacéo acerca da
sua situacdo, designadamente o facto de se encontrar gravemente doente e em morte

iminente®. Em suma, qualquer que seja a estratégia utilizada para comunicar
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eficazmente com o doente, é necessario compreender que cada pessoa é Unica, assim

como a doenca ou situagdo que esta a viver .

1.5 - APOIO RELIGIOSO E ESPIRITUAL

“Enquanto o nosso homem exterior se desfaz em ruinas, o
nosso homem interior renova-se dia apés dia”.

Apostolo Paulo

Na esséncia dos cuidados paliativos estd o cuidar do doente de uma forma holistica,
abrangendo todos os aspectos, incluindo os psicoldgicos, sociais e espirituais. Pacheco
(2002) refere que um dos objectivos dos cuidados paliativos € oferecer apoio relacional,
moral, espiritual e religioso ao doente terminal e & sua familia: “A espiritualidade pode
ser citada como a consciéncia do transcendente, a consciéncia de algo que esta para

» 63 (%6)  Mesmo ndo

alem da experiencia ou do conhecimento humanos comuns
seguindo uma religido, a espiritualidade esta intrinseca, pertence ao ser humano, cada
um define a sua espiritualidade de uma forma Unica, e a forma como cada um a assume
vai espelhar-se no modo de viver cada dia e de ultrapassar ou contornar os obstaculos
que se vao deparando no caminho que cada um tem que percorrer, para alcangar as
metas pretendidas que foram tragadas aquando da definicdo dos objectivos para a sua
vida. Essa espiritualidade vai auxiliar a pessoa a reflectir e a redefinir objectivos quando
se prevé que estes sdo inalcangaveis, “a espiritualidade ndo se limita a uma dimensao

. . . . . 1,63
isolada da condi¢ao humana no mundo, mas sim a vida na sua globalidade ”™".

Flavia Castro 76
2010



Tradugéo e adaptagdo linguistica e cultural para Portugués
do Liverpool Care Pathway

Para Twycross (2003), a espiritualidade esta aliada a finalidade e ao significado da vida,
a interligacdo e harmonia com os outros, com a terra e com 0 universo, e a verdadeira
ligacdo com Deus. Por vezes, a espiritualidade e a religido tocam-se, mas ndo séo a
mesma coisa. Por um lado, a religido tem a ver com crencas em deuses, contempla a
existéncia de seres superiores e quase todas as religiGes acreditam em vida depois da
morte. Por outro lado, a espiritualidade é um estado de consciéncia livre da mente, para
ser 0 que € e ndo aquilo que os pensamentos e as crencas dizem. Nos doentes em fim de
vida, pode surgir uma renovacao das necessidades:

e  “Afirmacdo e aceitagdo,

e Perdao e reconciliagéo (plenitude);

e Descoberta de significado e direc¢io” * (®S7),

Hennezel (2000) constatou, na sua experiéncia, que a pessoa que estd a morrer tem
necessidade de se reorganizar, de melhorar os relacionamentos, de ver alguém com
guem estava zangado, pedir desculpa a quem causou constrangimentos:

“Ndo sei como dizer-te adeus.

Deu umas palmadinhas gentilmente na minha méo, mantendo-a junto ao coragao.

- E assim...que dizemos...adeus ...

(...) Depois olhou a direito para mim.

- Amo...te... - arrastou.

Também te amo, Treinador.

(...) depois chorou (...)Abracei-0 durante varios minutos. Massajei a sua pele

solta. Mexi-lhe no cabelo...””t P**9.

Por vezes sentimo-nos impotentes, perante o sofrimento dos outros ao sentirem que a

morte esta proxima, ninguém aprende a morrer e ninguém sabe a melhor forma de
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ajudar. Nao nos ensinaram na nossa preparacdo de base como ajudar nestas situacoes,
temos que aprender com a vida, aceitar 0s nossos limites, contornar os obstaculos com
que nos deparamos. No fundo temos que aprender a viver, para poder-mos ajudar 0s
outros. Também os profissionais aprendem no acompanhamento dos que morrem e com
as suas familias, compreende-se melhor como a vida termina, como o0 ser humano

encara a sua propria morte, por vezes com humor e coragem:

“O «pedido espiritualy é raramente formulado como tal, mas esta quase sempre
presente, porquanto se trata do pedido de ser reconhecido como pessoa, com todo
0 seu mistério e sua profundidade. E este pedido ndo se dirige a «especialistas da

espiritualidade», mas a qualquer humano que se apresente: «Tu que me tratas, ou

me acompanhas [...]»" % P29,

A equipa que segue o doente, ou melhor, o responsavel ou gestor de caso/doente tem
que estar atento para perceber as mensagens que o seu doente vai “soltando”, por vezes
sdo pedidos de ajuda, outras vezes quando o doente tem uma boa relagdo com o
profissional que o segue, pretende que este seja o seu “porto de abrigo” para as
necessidades espirituais, “[n]&o ser considerado como um corpo doente, mas como uma

pessoa, com a sua propria historia 2 ®,

Existem algumas formas de cada um atingir melhor a sua espiritualidade e sera diferente
em cada pessoa, a equipa podera sugerir algumas formas de ajudar: “[...] Diz-me que é
0 gue ouve quando esta deprimida. Acalma-a /...] ndo se limita a ouvir os canticos,
acompanha-os a cantarolar com uma voz bem bonita™*® ®*). E importante o doente

estar sintomaticamente controlado, para conseguir relaxar num ambiente calmo.
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Uma situacdo relevante e cada vez mais actual com que se deparam o0s cuidados
paliativos é o fendmeno da migracdo no contexto global, que conduz a existéncia, em
cada local, de uma diversidade de etnias e crencas, obrigando a sociedade a adaptar-se
as novas situacdes. A equipa interdisciplinar que segue o doente deve questiona-lo e a
sua familia acerca das crencas religiosas, em fases anteriores de doenca que antecedem
a agonia, para que nesta etapa os objectivos pretendidos sejam concretizaveis. O facto
de se tocar neste assunto, nalgumas familias, pode gerar algum desconforto, porque
ainda existe o mito, em algumas religides, que chamar o lider espiritual € sinénimo de

morte.

Para Twycross (2003) a religido que aperfeicoa a vida, ajuda a lidar com a doenca e
com a morte, enquanto a “religido de escape a vida”, por vezes, contribui para aumentar
o medo e o sofrimento®®. Na nossa pratica percebe-se que, quando o doente e a sua
familia sdo crentes e praticantes assiduos, a equipa podera ter a sua tarefa facilitada,
pois a familia e o doente ja trataram dos requisitos necessarios para os rituais religiosos
desta etapa da vida. Quando isto ndo acontece, devera a equipa conseguir 0 apoio no
sentido de proporcionar a orientacdo do guia espiritual. Nalgumas religiGes, a morte é a
transferéncia para outra vida; este conceito pode ajudar e o doente sente que vai para
algo melhor. Ao inveés, existem outros doentes, para 0s quais esta situacdo € sinénimo

de mais medos e terrores, perante a imprevisibilidade do que vem a seguir.
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1.6 — CUIDADOS COM A FAMILIA/CUIDADOR PRINCIPAL

O apoio a familia é parte integrante dos cuidados paliativos; quando uma equipa segue
um doente, “ndo se acompanha apenas uma pessoa, acompanha-se uma pessoa € 0 Seu
ambiente, a sua familia, os seus amigos, porque um tal acontecimento transforma toda
~ , . 129 (pp49-50) HH a
a gente, e ndo so aquela ou aquele que vai morrer . A familia ou os que estdo
mais préximos acercam-se de duavidas que tém de ser esclarecidas e de medos que tém
de ser ajudadas a ultrapassar, para mais tarde viverem os seus lutos sem culpas ou

ressentimento.

A funcéo do profissional é facilitar a comunicacédo entre o doente e a familia. Por vezes,
a familia ndo esta preparada para a partida do seu ente querido e tem dificuldade em

ouvir o que este tem para dizer’’: "— A sua mae esta a dizer-nos o que sente [...] E
assim que a poderd ajudar [...] A sua filnha, que agora chora docemente a seu lado,

Marcelle dita ent&o as ultimas vontades [...]" *2 .

Quando o doente esta num internamento, € importante que a instituicdo conceda
condicgdes para fomentar bom relacionamento entre a pessoa doente, a sua familia e os
seus amigos: "O problema dos hospitais reside na circunstancia de ndo se dar o devido
lugar as familias [...] as regras hospitalares ndo lhes permitem a presenga tdo

necessaria ao acompanhamento'?® %,

Em tempos eram a familia e a comunidade que assumiam o acompanhamento do doente

em fim de vida e é necessario que as familias voltem a ocupar o lugar que lhes

Flavia Castro 80
2010



Tradugéo e adaptagdo linguistica e cultural para Portugués
do Liverpool Care Pathway

pertencia, para fazer recuar o tabu da morte. Para mudar, ndo basta criar mais unidades
de cuidados paliativos e formar especialistas, a propria sociedade tem que mudar a sua
relacio com a morte, cada pessoa tem que sentir-se intimado sempre que for
confrontado com alguém & beira da morte?®. Para a mesma autora, o importante seria
mudar as politicas de acolhimento das familias, nas instituicdes, e dar o apoio devido na
comunidade quando estas optam por manter o doente no domicilio, pois nesta situacéo a

familia abarca uma pesada tarefa.

Para a familia que cuida no domicilio, é muito importante que o profissional que lhe da
apoio valorize de forma explicita os cuidados que a familia dedica ao seu doente,
promovendo a verbalizacdo de duvidas ou anseios face a um ou a outro aspecto do
cuidar®’, facilitando assim a comunicacéo entre profissionais e familia e incentivando a

dificil tarefa, que € o cuidar de um doente em fim de vida.

Hennezel (2000) refere que, muitas vezes, quando se depara com um doente em siléncio
ou em mutismo, pode ser devido a este, em fases anteriores, ter tentado comunicar e ndo
ter existido dialogo da parte dos outros, apenas medos: "[...] ha uma enorme culpabilidade
entre os clinicos e os parentes [...] o medo de que ao abordar a questdo da morte com um
moribundo, este possa ter a impressdo de que se esta a baixar os bracos, logo, de que o véo
abandonar. A conspiracdo do siléncio que entdo se cria causa muito sofrimento a ambas as
partes. [...] acaba por impedir qualquer comunicagdo verdadeira e profunda [...] muitas vezes

é factor de exacerbamento da dor, ou motivo de estados confusionais”’ 29 (pp60-61)
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Algumas familias ndo deixam o seu doente saber a verdade sobre a situacdo clinica ou
diagnostico; estas familias referem que é uma forma de proteger o doente, pois se este
souber a verdade vai sofrer mais ®*®’. Uma possivel solugdo é fazer consultas conjuntas
aquando da revelacdo do diagndstico e mais tarde, participando o médico, o doente, um
familiar e o enfermeiro. Desta forma, o doente ndo é afastado do processo de partilha de
informacdo. A presenca do enfermeiro vai ajudar a clarificar posteriormente a

informagao do médico®.

A medida que a situacdo clinica do doente se vai deteriorando, a familia necessita de
perguntar mais assiduamente acerca do estado do seu doente e esta informacdo devera
ser dada de forma adequada a situacdo. Quando o doente entra em fase de agonia, a
informacao deve ser reforcada e a familia deve ser informada da condi¢cdo do doente e
da possivel morte iminente®”. A familia deve também ser advertida dos possiveis sinais
e sintomas que o doente podera ter nesta fase. Para muitas familias, este € um momento
Gnico, pelo qual nunca passaram, gerador de angustias face ao desconhecido®’, pelo que
0 apoio da equipa deve ser reforcado e as necessidade da familia devem ser avaliadas,

nomeadamente aspectos relativos & satide®’.

Quando o doente entra na fase de agonia, € altura certa, que se deve aproveitar para
introduzir alguns assuntos. Se o doente esta internado, a familia deve ser questionada
acerca de quem deve ser chamado no caso da situagdo do doente se agravar. Algum dos
familiares podera querer ficar com o doente, no internamento, e, se possivel, deve
facilitar-se esse procedimento. Se o doente falecer na presenca de um familiar, este pode

ndo se aperceber do acontecimento, pelo que cabe ao profissional informar, de forma
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sensivel, o acompanhante, utilizando linguagem adequada, evitando a utilizacdo de

eufemismos que poderdo ser mal interpretados®’.
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2 - INTEGRATED CARE PATHWAY (ICP)

No inicio da década de 90, o método de trabalho ICP, de origem americana, comecou a
ser desenvolvido em Inglaterra, tendo a sua aplicagdo em alguns servicos mudado a
metodologia de trabalho dos enfermeiros. Os ICP sdo instrumentos de trabalho, que
englobam linhas orientadoras e protocolos baseados nas evidéncias, ajustados a
realidade local a qual estdo a ser aplicados. Assim, sdo Uteis quando utilizados num
perfil especifico de doente, pois contém as melhores préaticas para o cuidado diario ao

doente®®,

Neste sentido, segundo Campbel et al. (1998), os ICP apresentam um conjunto de
objectivos especificos, que sdo 0s seguintes:
o facilitar a introducéo as linhas orientadoras e promover auditorias continuas nas
praticas clinicas;
e promover a comunicagao interdisciplinar e o planeamento de cuidados;
e melhorar a qualidade de cuidados;
e Dbeneficiar a comunicacdo entre equipa terapéutica e doentes e promover a
satisfacdo dos mesmos;

e identificar questdes que levam & investigacao e evolucio®.

Os ICP séo estruturados com cuidados multidisciplinares, sendo cada nivel essencial no
cuidado aos doentes e especifico para cada problema clinico. Contudo, como se
adequam a realidade local, facilitam a implementacdo local das linhas orientadoras

nacionais. Para além disso, sdo também uma forma de promover estudos de
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investigacao, que envolvem colheita de dados e promovem a mudanca para melhores

praticas.

Este método engloba planos de cuidados detalhados com niveis essenciais de cuidados
ao doente com patologia especifica. Assim, os ICP apresentam tarefas para serem
aplicadas em situacdes especificas de doenca, num determinado tempo, com uma
determinada sequéncia e descrevem ainda o progresso esperado do doente. Alguns dos
ICP mais utilizados em Inglaterra incluem enfarte de miocardio, pneumonia aguda,
AVC ou procedimentos cirdrgicos diversos®. Em Portugal, ainda ndo é um método de

trabalho muito utilizado.

Para Campbel et al. (1998), existem alguns critérios que se devem ter em conta quando
se pretende implementar e desenvolver um ICP. Assim, é importante:

e seleccionar uma area de préatica importante e perceber se existe interesse por
parte da equipa em participar;

e saber quais as variagdes de praticas existentes na equipa;

e promover reunides entre a equipa e 0 grupo proponente;

e formar um grupo multidisciplinar para comparar a préatica corrente com as linhas
orientadoras estabelecidas;

e envolver os funcionarios locais de todas as valéncias a providenciarem e
desenvolverem protocolos locais evidenciados nas melhores praticas possiveis a
desenvolver localmente;

e preparar toda a documentacao necessaria para a aplicacdo do ICP;

o fazer formacdo a equipa que vai utilizar o ICP;
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e previamente, deve-se fazer um estudo para avaliacdo do que estd a ser feito no

servico, verificando se os registos sdo adequados e completos®.

Os ICP devem incorporar os registos médicos, conjuntamente com os planos de
cuidados de enfermagem e de outros profissionais da &rea da saude que colaborem no
documento e prestem cuidados ao doente. Quando o0 documento estda a ser
implementado com sucesso, reduz informagdo e registos desnecessarios, melhora a
compreensdo do papel de todos os profissionais, promovendo o trabalho de equipa na

prestacéo dos cuidados ao doente®.

Importa salientar que deve ser utilizada uma folha diferente para as variagdes existentes,
ou seja, para as acgdes que sejam diferentes das recomendadas no ICP, uma vez que 0s
profissionais deverdo tomar as acgdes que acharem mais adequadas para o doente,
independentemente de serem as recomendadas no ICP. No entanto, essas alteragdes

devem ficar registadas nas folhas de variagdes, para futuros estudos e investigacoes.
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Quadro XII — Como utilizar o ICP

Como utilizar o ICP

Seguir o ICP para todos os doentes com as condic¢des previstas.

Completar o documento e assinalar os elementos chave de cuidados.
Confirmar a possibilidade de desvio das linhas orientadoras do ICP,
assegurando, contudo, o registo e justificacdo destes desvios na folha de
variacao.

Providenciar as ac¢des adequadas quando o progresso do doente ndo é o
esperado.

Assegurar que o doente compreende o que é um ICP e permitir-lhe o

aCesso ao mesmao.
Adaptado de Campbel et al. (1998)

Em doentes internados, o ICP deve estar disponivel junto as suas camas, com um
resumo em linguagem simplificada de forma a estes o compreenderem. Podera ainda ter

uma folha para comentarios do doente®.

Quando um ICP é aplicado num determinado servico, o doente é o principal
beneficiado, pois os cuidados sdo centralizados no doente, tendo este acesso a
informacao relacionada com o seu proprio plano de cuidados e com o0s resultados
esperados na evolucdo da sua situacao clinica. No entanto, existem também beneficios
para 0 proprio servico, ja que o ICP facilita a introducdo de protocolos baseados em
investigacdo e evidéncias praticas, assim como a colheita de dados para estudos,

estimulando mudancas nas praticas®.
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Outro aspecto importante relacionado com este metodo € a sua capacidade para
melhorar a comunicacdo na equipa multidisciplinar e o planeamento de cuidados,
reduzindo o nimero de registos no processo do doente e o tempo despendido nos
mesmos, a0 mesmo tempo que facilita a integracdo de novos elementos no servi¢o. Nao
obstante, existem algumas circunstancias em que se torna dificil aplicar o ICP,
nomeadamente nas situaces que envolvem multiplas patologias e nas quais a gestao de

cuidados médicos pode ser variavel.

Para aplicar o ICP com sucesso, sdo necessarias algumas competéncias como lideranca,
energia, boa comunicacdo e dispéndio de tempo. Mas também existem, por vezes,
barreiras quando se pretende implementar um ICP, sendo a relutancia a mudanca a mais
relevante. Contudo, este obstaculo pode ser compreendido e ultrapassado com o tempo
e, sempre que possivel, deve ser antecipado. Existem, igualmente, outras barreiras,
como a caréncia de linhas orientadores baseadas nas evidéncias, tempo inadequado,

falta de recursos para o desenvolvimento e ainda dificuldades politicas e institucionais”.
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3-LIVERPOOL CARE PATHWAY (LCP)

“All the careful details of the pathway are a salute

to the enduring worth of an individual life

such an ending can help those left behind to pick up the threads
of memory and begin to move forward."

Dame Cicely Saunders

O Liverpool Care Pathway (LCP) é um instrumento, que pode ser utilizado ndo sé para
influenciar a préatica, mas fundamentalmente para produzir um impacto na Cultura do
cuidar de doentes em fim de vida. Sendo uma particularizacdo dos ICP para doentes
terminais, é um documento multi-profissional, que incorpora evidéncias baseadas na
pratica e contém linhas orientadoras para ajudar a cuidar os doentes em fim de vida. O
aspecto fundamental do LCP € conseguir que profissionais ndo especializados prestem
cuidados de elevada qualidade a doentes terminais, seguindo as melhores praticas, com

0 apoio de especialistas em Cuidados Paliativos®.

Este método foi desenvolvido pelo Prof. John Ellershaw e a sua equipa, que
transferiram o modelo de cuidados dos hospices para outras realidades, inicialmente
Hospitais e, mais tarde, care nursing e cuidados na comunidade. Assim, assenta numa
abordagem holistica do doente, antecipando as possiveis intercorréncias da fase terminal
da doenca e envolvendo a familia, de forma a prepara-la para proporcionar a pessoa
doente uma forma de esta viver os seus ultimos momentos com qualidade e dignidade,

independentemente do diagndstico ou do local onde o doente se encontra.
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Com a implementacdo do LCP, na sua vertente vocacionada para os cuidados na
comunidade, é esperado que os problemas sejam antecipados e as solu¢bes adequadas
previamente estabelecidas, de modo a que os profissionais envolvidos se sintam

autonomos e satisfeitos com o nivel de cuidados prestados.

O LCP produz excelentes resultados a nivel do cuidar em fim de vida e identifica
recursos e necessidades de formacdo. Para além de ser um documento multi-
profissional, d& autonomia aos profissionais de salde para prestarem cuidados de alto

nivel de qualidade aos doentes em fim de vida®®.

Existem determinados objectivos que devem ser atingidos quando se aplica o LCP a um
doente; esses objectivos devem ser assinalados quando sdo realizados. Se o profissional
considerar uma alternativa mais apropriada a recomendada pelo LCP, isso €
perfeitamente aceite e deve ser registado como uma variacdo em folha apropriada,

justificando essa alteragdo®**,

O LCP providencia linhas orientadoras em diversos aspectos que incluem medidas de
conforto, prescricdes medicas antecipadas e interrupcao de intervengdes inapropriadas.
Engloba a condicdo fisica em que o doente se encontra, analise psicoldgica, suporte
religioso e espiritual, comunica¢do com a familia, controlo sintomatico, tratamentos e

procedimentos*®*°,

A pégina inicial do documento da-nos as instrucdes de como se devem assinalar os

objectivos e registar as variacdes. A assinatura do profissional é importante para futuros
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estudos retrospectivos, pretendendo-se que o documento seja assinado por cada
profissional da equipa que preste cuidados ao doente; esta assinatura € Unica e nao de

cada vez que se presta cuidados ao utente®:>*.

3.1 - CRITERIOS PARA A UTILIZACAO DO LCP

Como qualquer outro ICP, o LCP apresenta um conjunto de critérios que devem ser
respeitados na escolha da sua utilizacdo **:

e O doente deve encontrar-se com o diagnastico de fim de vida;

e A equipa multi-profissional deve ser coerente nas mensagens que passa a
familia/cuidador relativamente ao diagnostico e prognoéstico do doente;

e Todas as causas reversiveis possiveis para a condicdo de fim de vida foram
consideradas e a equipa multi-profissional concordou que o doente esta em fim
de vida. No entanto, duas das seguintes situacdes devem ocorrer:

- O doente esta:
= Acamado;
= Apenas consegue ingerir liquidos;
=  Semi-comatoso;
= Incapaz de tomar comprimidos®3*.
e Um pequeno namero de doentes podera melhorar e sair do LCP. Nestes casos o
doente devera ser reavaliado e ser preparado um plano de cuidados apropriado

estabelecido pela equipa clinica®*.
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3.1.2 — Descricéo do LCP**

O LCP é um documento algo extenso e esta dividido em trés partes ou seccdes que vao

ser aqui descritas para facilitar a sua compreensao.

Quadro XII1 — Constitui¢ido do LCP

O LCP é constituido por trés partes:

e Avaliacdo inicial feita apds o diagnostico de fim de
vida;

e Avaliacdo continua;

e Cuidados ap6s a morte®.

Secgdo 1

Avaliacéo Inicial

Esta avaliacdo inicial apresenta 11 objectivos especificos, que sdo sintetizados em

seguida e deve ser realizada pelo médico ou enfermeiro.

Objectivos 1-3. Medidas de Conforto

Existem decisfes que devem ser tomadas tendo em conta a situacdo do doente. Algumas
medidas, como interrupcdo de intervencbes inapropriadas, prescricdes medicas
antecipadas em SOS e condicdo de reanimacdo cardio-respiratdria, sdo alguns assuntos

abordados®'**,
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Objectivos 4-5. Insight psicoldgico

Estes objectivos pretendem determinar o conhecimento que doente e familia tém acerca
do diagndstico, destacando a importancia da informacdo dada e a sua monitorizacdo
ajustando as necessidades de esclarecimentos, que vao sofrendo alteragcdes ao longo da

evolucdo da doenga™.

Objectivo 6. Necessidades Religiosas
Uma das componentes do LCP é clarificar quais os desejos do paciente e também da sua

familia ou cuidador em relacdo as necessidades religiosas e espirituais.

Neste sentido, as crencas e tradicdes religiosas devem ser registadas na admissdo do
doente no servico, mas nesta fase de fim de vida é imperativo que as necessidades

religiosas/espirituais do doente e cuidador sejam revistas na avaliacdo inicial do LCP.

Nesta fase, ndo devem ser feitas assumpgdes quando as crencas e desejos do doente,
sendo obrigatério que se abordem estes temas com o doente e familia/cuidador, para

que se possa completar este objectivo™.

Objectivos 7-8. Comunicacdo com a familia/ outros

Estes objectivos estdo relacionados com doentes em regime de internamento, tém a ver
com as normas da instituicdo relativamente a aspectos como providenciar alojamento
para os familiares, autorizacfes para o parque automovel, ou seja vdo ao encontro de

algumas necessidades da familia, como por exemplo assegurar um espaco onde o doente
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e a familia poderéo estar e conversar na sua intimidade. Logo, estes objectivos ndo sdo

aplicaveis no ambiente da comunidade®* .

Obijectivo 9. Comunicacdo com a equipa dos Cuidados de Saude Primérios

E importante manter a equipa da comunidade actualizada, pois esta pode ndo ter
conhecimento de que o doente esta em fase terminal .

Obijectivos 10-11. Resumo do plano de cuidados discutido com o doente/familia

A familia/cuidador devem ter conhecimento do inicio do LCP, momento em que as suas
preocupacOes serdo identificadas e documentadas, devendo estes compreender o plano
de cuidados. E obrigatdrio que se abordem estes temas com o doente e familia/cuidador,

para que se possa completar este objectivo®3*.

Seccgdo 2

Avaliagdo Continua

Os objectivos desta avaliacdo, abaixo assinalados, sdo especificos e devem ser avaliados

regularmente. A frequéncia da avaliacdo depende do local onde se encontra o doente.

Numa unidade de internamento - Hospital, Unidade de Cuidados Paliativos ou Lar -, a
avaliacdo devera ser feita num horério de 4 em 4 horas. Num servi¢co da Comunidade, a

avaliacdo sera feita no horario que o profissional de salde fizer a visita ao doente.

Esta avaliacdo diz respeito a gestdo dos seguintes critérios:
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1. Sintomas e medidas de conforto:
- Dor;
- Agitacéo;
- Nauseas e vomitos;
- Secrec0es do trato respiratorio;
- Dispneia.
2. Tratamentos e Procedimentos:
- Cuidados a boca;
- Dificuldades na miccao;
- Cuidados Intestinais;

- Administracdo da medicacao.

Existem ainda outros objectivos especificos que devem ser avaliados regularmente.
Deste modo, a frequéncia desta avaliacdo numa unidade de internamento ocorrera de 12
em 12 horas, enquanto que num servico da Comunidade a avaliacdo serd feita no

horério que o profissional de satide fizer a visita ao doente e familia®***.

Esta avaliacdo diz respeito a gestdo dos seguintes critérios:
1. Mobilizagéo e cuidados das zonas de pressao;

2. Apoio psicologico.

Importa ainda referir que existem tépicos de suporte para cada objectivo, que ajudam a
clarificar o propdsito do resultado pretendido. Existem, tambeém, linhas orientadoras

agregadas ao LCP, que proporcionam o controlo de sintomas.
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Folha de variacéo

Se o LCP ndo é seguido em algum ponto, o profissional deve registar a razdo para a
alteracdo da decisdo ou cuidado como uma variacdo. Esta € uma parte muito importante
do LCP, e ndo deve ser tida como um processo negativo, mas sim como uma parte da

histdria clinica de um doente com um trajecto diferente.

A anélise de variacdo pode ter um efeito directo nas iniciativas de formacdo ou na

utilizacdo dos recursos de forma a conseguir realizar-se uma melhoria nos cuidados .

Cada variacao e registada na folha de analise de variacéo e deve incluir:
e Datae horg;
e Ocorréncia e motivo;
e Accdo tomada;

e Resultado®®,

Notas multidisciplinares da evolugdo do progresso

Esta folha de notas multidisciplinares pode ser usada para registo de um

evento/conversa significativo que ainda ndo esteja registado no LCP. Um exemplo pode

ser uma conversa especifica com um cuidador nomeado ou familiar®.
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Seccédo 3

Cuidados ap6s a morte

Esta terceira parte tem como intencdo servir de guia a equipa multiprofissional para dar
apoio a familia/cuidador apds a morte e assegurar que a documentacdo necessaria foi
dada. Este pode ser um momento muito delicado, pelo que deve ser documentado para
que se evite a duplicacao de procedimentos. Os objectivos pretendidos sao:

e Verificacdo da morte;

e Contacto com o Médico de Familia;

e Procedimentos para cuidados ao corpo;

e Informacdes verbais e escritas; Tarefas no post morten®**,

E esperado que o uso do LCP consiga ajudar todos os envolvidos e melhore em muito a

qualidade dos cuidados prestados ao doente em fim de vida e a sua familia.
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4 - PROGRAMA PARA A IMPLEMENTACAO DO LCP

Na data em que a autora iniciou 0 processo da Implementacdo do LCP, foram estes 0s
passos, que a LCP Central Team UK enviou, para iniciar a implementacdo do LCP no

Servicgo de Cuidados Continuados do CSO.

Fase 0 — Considerar o registo e preparar a instituicdo para a mudanga
e Preparacdo da Instituicdo para que esteja em conformidade com os requisitos do
programa, permitindo o seu registo junto da LCP Central Team UK;
e Adquirir a documentagdo para o registo da instituicdo neste programa e fazer o
registo;
e Levantamento das necessidades locais;

e Elaborar um projecto.

Fase 1 — Planear para mudanca
e Protocolo e projecto aceites pela LCP Central Team UK;
e Analise retrospectiva de dados (cuidados a doentes terminais);
e Tradugdo do documento LCP pelo método EORTC e ratificacdo pela LCP

Central Team UK;

e Planeamento para a implementacao do LCP.

Fase 2 - Implementagdo do LCP

e Implementacéo do LCP em 20 casos;
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Programa de formacéo dos elementos da equipa;
Acompanhamento dos casos com o apoio da LCP Central Team UK;

Envio de relatérios para a LCP Central Team UK.

Fase 3 — Investigacdo / Analise / Desenvolvimento

Adquirir os formulérios post — Pathway da LCP Central Team UK;

Completar e devolver os formularios;

Anaélise da informacdo pela LCP Central Team UK;

Analise dos resultados pela LCP Central Team UK;

Afirmar e melhorar as competéncias usando a analise dos resultados e uma
pratica reflexiva;

Disseminagdo do LCP na Instituicao.

Fase 4 — Planeamento para a disseminacéo fora da Instituicao

Fase 5 — Disseminacéo do LCP ao nivel Estatal / Nacional

As fases 4 e 5 destinavam-se a disseminacao do projecto a outras instituicdes similares a

nivel nacional, pelo que ndo seriam contempladas no &mbito deste trabalho. Contudo, a

autora foi convidada para ir ao Instituto Politécnico de Leiria para dar uma aula sobre o

LCP. Essa formagdo ocorreu a 17 de Abril de 2010 a uma Pds-graduacdo em Cuidados

Paliativos, e ja teve outros convites posteriormente. Estad agendada uma apresentacao

sobre os contributos do LCP no curso “Actualizacdo em Cuidados Paliativos” para

Novembro de 2010 e no IPO para uma apresentacdo sobre o LCP versdo para a
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comunidade, para possivel aplicagdo no servigo domiciliario deste hospital, este ainda

nédo agendado.

A autora deste trabalho propds-se a seguir 0s passos deste programa, para depois

analisar os beneficios da aplicacdo do LCP

4.1 — APLICACAO DO LCP NO CENTRO DE SAUDE DOS OLIVAIS

(CSO)

4.1.1 - Caracterizagéo dos Cuidados Continuados do CSO

Os Cuidados Continuados do Centro de Saude dos Olivais estdo inseridos num
programa denominado SADIO (Servigo de Apoio Domiciliario Integrado dos Olivais).
O Centro de Saude dos Olivais, que neste momento integra 0 Agrupamento de Centros
de Salde da Grande Lisboa Il — Lisboa Oriental, & o promotor desta rede de apoio social
integrado, resultante da cooperacéo e actuagdo conjunta de um leque de instituicdes com

intervencdo nas areas da saude, da solidariedade e seguranca social.

O objectivo fundamental deste programa é prestar Cuidados de elevado nivel de
qualidade aos doentes utilizadores do programa. O SADIO tem como objectivos obter a
melhoria qualitativa dos cuidados domicilidrios prestados nas areas de salde e da
solidariedade atraves da:

e Disponibilizacdo e partilha de equipamentos e recursos materiais e humanos;
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e Prestacdo de um conjunto de servigos de acordo com a metodologia definida
pelos parceiros envolvidos;
e Coordenacdo institucional e interinstitucional da prestacédo de cuidados;

e Criacdo de condicdes propicias para fazer trabalho de investigacao.

Os parceiros do programa SADIO e suas fungdes dentro do programa séo:
e 7 Institui¢Bes de solidariedade Social — Centros de Dia e Prestagdo de Cuidados
de higiene e conforto, alimentacdo, higiene da roupa e limpeza da casa;
e Elo Social — Ajuda em Transporte de recursos materiais;
e Policia de Seguranca Publica de Lisboa — Parceria com o projecto de apoio a
idosos;
e Junta de Freguesia — pequenas obras para acessibilidade, empréstimo de ajudas

técnicas.

A articulacdo com os parceiros do programa é feita em:
e Reunides periddicas com instituicdes parceiras;
e Articulacdo dos cuidados ao Doente;
¢ Visitas domiciliarias conjuntas;
e Formacdo as ajudantes familiares;

e Vacinacdo em Centros de Dia.

A populacéo alvo dos Cuidados Continuados € composta por:

e Residentes na freguesia de Santa Maria dos Olivais e inscritos no CSO;
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e Utentes que se encontrem dependentes no seu domicilio;
e Utentes de qualquer idade gue se encontrem acamados devido a:
» Alta hospitalar precoce;
» Doenca de evolucgéo prolongada;
» Processo de envelhecimento;
e Utentes de qualquer idade ndo acamados, que apresentem:
» Elevado grau de dependéncia para o exercicio de actividades
instrumentais de vida diéria;
+ Deficiéncias;

« Mais de 65 anos com baixa qualidade de vida.

Os cuidados de saude e sociais a prestar aos utilizadores do projecto sdo caracterizados
previamente pela equipa técnica do programa. E feito o Diagnostico e Avaliacdo de
cada utilizador e sua familia, com base na sua situacdo de saude, fisica, psiquica e
emocional, e dos problemas de natureza social, econdmica e familiar. Apds esta
avaliacdo, é elaborado um plano de intervencéo, de modo a responder as necessidades

detectadas e sdo mobilizados 0s recursos disponiveis.

A execucdo do plano, ou seja a prestacdo de cuidados, é feita pelas equipas técnicas
executoras pertencentes as Vvarias instituicBes intervenientes, constituidas por
enfermeiros, médicos, psicologos, técnicos de servigo social, fisioterapeutas, terapeutas
ocupacionais, ajudantes familiares, ajudantes de centro de dia, auxiliares de servicos

sociais e motoristas. Os intervenientes em cada situacdo variam de acordo com as
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necessidades do utilizador. Os motivos mais frequentes para a sinalizacdo para o
programa SADIO sdo:

e Sequelas de AVC ou fractura do colo do fémur;

e Acamados, com Ulceras de pressao;

e Patologia vascular periférica;

e Doenga oncoldgica em fase avancada;

e Doencas neuroldgicas incapacitantes;

e Deméncia;

e Insuficiéncia de 6rgdos em fase avancada;

o SIDA.

Com este programa, pretende-se que seja feita uma abordagem dos problemas e
necessidades do individuo, de modo que este esteja no centro das atengdes. Os cuidados
devem ser prestados de forma personalizada, incentivando a participacdo do utilizador.
Deve ainda englobar as necessidades da familia ou cuidadores principais, promovendo a
autonomia e reabilitacdo com vista a reintegracdo na comunidade. O individuo deve ser
visto como um ser digno, tendo em conta os principios éticos do respeito pela

autonomia, da beneficéncia e da justica.

Outro aspecto muito positivo deste servico, é receber regularmente alunos e
profissionais, para realizarem estagios com o objectivo de desenvolverem competéncias

na area dos cuidados na comunidade.
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Este trabalho é feito por uma equipa multiprofissional, de modo a dar uma resposta de
qualidade no apoio domiciliario, facilitando e sistematizando, organizando e gerindo 0s
recursos existentes, melhorando a acessibilidade aos cuidados de saude por este tipo de

populacéo.

A maioria dos utentes deste programa de satde tem mais de 65 anos de idade; este facto
deve-se, provavelmente, ao envelhecimento da populacdo desta freguesia. E também
neste grupo etario que habitualmente se encontram mais pessoas dependentes ou com
incapacidades de acordo com a tipologia de doentes apresentada. A actividade
terapéutica da equipa é da responsabilidade do Servico de Cuidados Continuados, do
Centro de Saude dos Olivais, sendo o seu principal objectivo prestar cuidados de alta
qualidade aos seus utilizadores, devendo abranger todos os niveis de prestacdo de

cuidados, prevencao, tratamento, reabilitacdo e cuidados paliativos.

Neste ultimo ponto, existem ainda deficiéncias e tém que sido feitos esforcos, por parte
da equipa, para as contornar e para optimizar os cuidados prestados. Alguns elementos
da equipa, e a titulo pessoal, investiram em formacdo avancada em Cuidados Paliativos
e encontra-se em fase de projecto a formacdo de uma Equipa de Cuidados Paliativos,
inserida na ja existente Equipa de Cuidados Continuados. A aplicacdo do projecto
do LCP, veio de encontro as necessidades dos utilizadores, mas também da equipa de
profissionais, pois veio ajudar a colmatar as dificuldades existentes que estes sentem, ao

prestar cuidados aos doentes em fim de vida, que carecem de cuidados especificos.
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Tendo em conta as patologias predominantes nos utilizadores, existem doentes e
familias que beneficiariam em muito com implementacdo deste projecto. Na nossa
pratica verificamos com frequéncia o aparecimento de dor e outros sintomas associados
a doenca e ao tratamento, causadores de stress e sofrimento, assim como problemas
psicoldgicos e socio-familiares. Estas intercorréncias provocam desequilibrios e criam
necessidades nos doentes e familias que por vezes a estrutura de cuidados ndo consegue
satisfazer; em muitas situacdes recorrem ao servico de urgéncia e em alguns casos €

necessario o internamento.

A equipa de Cuidados Continuados sentia algumas dificuldades ao abordar o doente em
fim de vida e sua familia e ndo conseguia prestar cuidados com a qualidade desejada
devido a auséncia de uma abordagem sistematica, por falta de um modelo de cuidados

paliativos e de normas orientadoras da pratica.

A equipa de Cuidados Continuados € constituida por:

e Seis enfermeiros, destes, dois tém formacéo avancada em Cuidados Paliativos e
o um tém formacéo basica em Cuidados Paliativos;

e Um médico, com formacdo avancada em Cuidados Paliativos;

e Um terapeuta ocupacional,

e Dois fisioterapeutas, sendo que um tem formacdo avangada em Cuidados
Paliativos;

e Um psicélogo:

e Uma técnica superior de servico social.
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Esta equipa interdisciplinar reine semanalmente e sempre que necessario, para abordar
0s assuntos relativos a organizacdo do servico e da propria equipa, estas reunides
servem ainda para a discussao sistematica de casos clinicos de doentes que estdo a

receber cuidados, de forma a articular entre os varios técnicos.

Quando necessario, a equipa faz visitas conjuntas aos doentes, de forma a dar

continuidade aos cuidados e de melhorar a confianca entre equipa/doente/familia.

Para Doyle e Jeffrey (2005), o ambiente do domicilio pode necessitar de modificacbes
para permitir que o doente seja cuidado convenientemente. A equipa da comunidade,
enfermeira, terapeuta ocupacional, fisioterapeuta, faz habitualmente a avaliacdo global,
do doente no seu meio ambiente. Pode ser necessario, nessa avaliacdo, envolver o
técnico de servico social para gestdo dos recursos sociais. A equipa de cuidados
primarios esta particularmente bem posicionada para avaliar e gerir as necessidades e
desejos do doente e sua familia e consequentemente envolve-los no planeamento dos

cuidados®?.

Ao ser feita uma avaliacdo sistematizada dos recursos humanos da equipa dos Cuidados
Continuados do CSO, considerou-se que esta reunia todas as condigdes e estaria a altura
e preparada para a implementacdo do LCP, dada a sua boa organizacéo e o facto de
estar inserida num programa que consegue responder a outros niveis de Cuidados aos
doentes, nomeadamente o apoio social que vai desde a alimentacdo até cuidados de
higiene ao doente entre outros servicos (tratamento de roupa, limpeza da casa)

dependendo da IPSS (Instituicdo Particular de Solidariedade Social) que da apoio.
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Iniciou-se o processo de Implementacdo do LCP, com uma avaliacdo das necessidades

de formacdo da equipa.

O facto de quatro elementos terem nivel de formacdo avancado em Cuidados Paliativos
e um ter nivel basico, foram considerados pontos muito positivos, no entanto, alguns
elementos da equipa nunca tinham tido formacéo nesta area especifica. Assim, foram
feitas algumas sessdes de formacdo a equipa dos Cuidados Continuados, participando
ainda em algumas destas sessdes os médicos de familia, pois colaboram algumas vezes
nos cuidados aos doentes, e a equipa de enfermagem do Centro de Salde, porque em

altura de férias alguns elementos também integram a equipa dos Cuidados Continuados.

Formacdo sobre Cuidados Paliativos:

Formadora; Enf.2. Hirondina Guarda — Mestre em Cuidados Paliativos.

e Cuidados na Agonia;
e Administracdo de medicacao;
e Hipodermoclise;
Formadora: Dr.2 Ana Bernardo — Mestre em Cuidados Paliativos
e Controle Sintomatico em doentes Paliativos;
e Medicacdo e Vias de Administragao;

e Medicacao essencial e ndo essencial num doente em Agonia.
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Sessdes mais dirigidas a equipa

Formadoras - Enf.2 Flavia Castro e Enf.2 Luisa Moreira.

Abordagem do doente em Agonia e sua familia;

Comunicacéo;

Apoio no Luto;

Plano de Cuidados para uma Visita Domiciliaria;

Medicacdo em doentes em Agonia e Vias de Administracéo;

Sintomas mais comuns na agonia e abordagem terapéutica e medidas néo
Farmacologicas;

Plano de Medicacéo para estes doentes;

Hipodermoclise Vantagens e Contra indicagdes.

Foram ainda feitas duas sessbes distintas, pela autora deste trabalho, & equipa de

Cuidados Continuados e aos Médicos de familia para a Apresentacdo do LCP, tendo

sido falado sobre:

Objectivo do LCP;

Critérios para Utilizacao;
Modo de Utilizacao do LCP;
Avaliacdo Inicial;

Medidas de Conforto;

Avaliagdo Continua;
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e Variagdo no LCP;
e Cuidados Post morten;
e Registos;

e Linhas orientadoras de medicacao.

4.2 — DESCRICAO DO PROGRAMA DE IMPLEMENTACAQO DO LCP

NO CSO

Descricao da implementacdo do LCP no CSO segundo as fases enunciadas no programa
cedido pela LCP Central Team UK.

Fase 0:

Iniciou a implementacdo do programa, fazendo o Registo do Centro de Saude dos
Olivais no The Marie Curie Palliative Care Institute, Liverpool (Anexo 1) e juntamente

foi enviado o Projecto solicitado, One Page of Protocol (Anexo I1).

Foi feito o levantamento das necessidades de recursos humanos e materiais, por
exemplo a necessidade de existir no Centro de Saide medicacdo para a abordagem dos
sintomas dos doentes em fim de vida, nomeadamente opidides entre outros, que nédo
existiam até a data, mas foram entéo providenciados.

Foi ainda nesta fase, feito um pedido a comisséo de ética da ARSL, para autorizacéo da

realizacdo deste estudo. A resposta foi enviada entdo Director do CSO, Dr. Idalmiro
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Carraca, a comunicar a ndo existéncia de comissdo ética na ARSL, pelo que a

autorizacdo deveria ser dada localmente (Anexo IlI).

Fase 1:

Foi aceite o registo do Centro de Saude dos Olivais no The Marie Curie Palliative Care

Institute.

Fez-se 0 estudo retrospectivo, cujo instrumento de colheita de dados se encontra em
anexo |11, com a respectiva consulta dos processos:
= Processo de Traducdo e Adaptacdo do Documento, o documento original
encontra-se em anexo 1V;
= Ratificacdo pela LCP Central Team (Anexo V);
» Formagcdo aos elementos da equipa;

= Apresentacdo do LCP a equipa.

Fase 2:

Foi feita a apresentacdo aos Médicos de Familia.

Em seguida, procedeu-se a implementacao do LCP, em 20 casos.

A concluir esta fase, realizou-se formacdo de Pares; as enfermeiras com formacéo
avangada, sempre que necessario, fizeram o acompanhamento dos colegas aos doentes
durante a aplicacdo do LCP, de forma a esclarecer alguma duvida que existisse, alguma

necessidade em abordar algum tema delicado.
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Fase 3:
Apbs a aquisicdo dos formularios (post-pathway) em anexo Ill, foi feito o seu
preenchimento e foram enviados para Liverpool. O tratamento de dados e analise foram

elaborados pela LCP Central Team UK e foram devolvidos os resultados.

A equipa, neste momento, esta em fase de melhoramento das suas competéncias, com o
planeamento de mais formacdo aos elementos da equipa e ingresso na equipa de mais

uma médica, com interesse nesta area de Cuidados Paliativos.
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5-METODOLOGIA

5.1 - TRADUCAO E ADAPTACAO DE DOCUMENTOS CIENTIFICOS

Sendo o LCP um documento de elevada importancia na aplicacdo a doentes em fase de
agonia, a LCP Central Team elaborou um plano faseado, a seguir pelos potenciais

servigos candidatos a sua implementacéo.

Este projecto foi elaborado durante a fase curricular do Mestrado de Cuidados
Paliativos, tendo sido efectuado um primeiro contacto com a equipa responsavel do

documento com a finalidade de iniciar o processo.

Ao ser feito o primeiro contacto com a LCP Central Team, foram elucidadas algumas
questbes e iniciado o processo, 0s contactos passaram a ser feitos por uma LCP
Facilitator de nome Ruth Agar, que orientou o processo de implementagéo e esclareceu
duvidas na parte inicial do trabalho. Ruth Agar informou que este foi o primeiro
contacto de Portugal (Anexo VII) e que, para executar o projecto, teria que também ser
feita a traducdo do LCP, segundo o método de traducdo de documentos cientificos

EORTC (European Organisation for Research and Treatment of Cancer).
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5.2 — AUTORIZACAO

A traducdo de documentos cientificos deve ser feita de forma a seguir um método
cientifico de traducdo, para que esse documento fique de acordo com o original, mas

adaptado linguistica e culturalmente ao pais e a populacdo que o vao utilizar.

O objectivo do Eortc group é que as traducdes de um documento quando sdo feitas
sejam

1. Suficientemente claras;

2. Expressas em linguagem comum;

3. Sejam conceptualmente equivalentes ao documento original™.

Segundo as linhas orientadoras do Eortc group (2002), a primeira passo que se deve ter
é confirmar com o autor do documento se este ja foi traduzido para a lingua pretendida,
ou estd ja estd a ser preparada a sua traducdo®. Caso o documento ainda ndo esteja
traduzido, deve entdo pedir-se autorizacdo ao autor. Recebi a informacdo que poderia
traduzir o documento, através de um email de Ruth Agar, a LCP Facilitator (Anexo

VIII) ja apos ter feito o estudo retrospectivo.

Apbs a sua indicacéo iniciei o processo de traducao segundo o método EORTC.
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5.3— TRADUCAO DO LCP

5.3.1 — Traducao e retroversao

Em todas as traduc@es, os tradutores intervenientes devem ser de origem da lingua para
a qual a traducdo vai ser feita, devem ainda ter um alto nivel de fluéncia da lingua
original do documento. Quando ¢€ feita a retroversao do documento, os tradutores devem
ser independentes dos que fazem a traducdo inicial, devem ainda ser nativos da lingua
original do documento e devem falar fluentemente a lingua para a qual se pretende a

versao final do documento.

Para fazer a primeira fase do processo, foi pedido a dois tradutores, com 0 portugués
como lingua mée e fluentes em Inglés, que independentemente um do outro, realizaram
duas traducGes do documento original. Estas tradugdes foram comparadas com o
objectivo de garantir a equivaléncia semantica e de produzir uma primeira versao em

portugués.

Esta primeira versdo portuguesa, ainda provisoria, foi distribuida a outros dois
tradutores tendo como a lingua-mae o inglés e falando fluentemente o portugués,
independentes um do outro e que, sem terem acesso ao documento original na lingua
inglesa, realizaram duas retroversfes, que posteriormente foram comparadas com
documento original pela autora deste trabalho, apds algumas alteragdes em consenso

com os tradutores. Conseguiu-se entdo uma versdo semi-final.
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5.3.2 — Painel de tradutores

Os tradutores que fizeram a traducdo e a retroversdo do LCP para a Comunidade

original, versao 11 foram:

Traducéo 1: Ana Miraldo, licenciada em Traducéo, Especializada em Traducgéo
de Documentos Cientificos de Medicina (Portugal) — A lingua-mae é o
portugués e é fluente em inglés.

Traducdo 2: Pedro Tiago da Silva Ferreira, Licenciado em Linguas e
Literaturas Modernas — Variante Inglés e Espanhol (Portugal), Professor de
inglés em Portugal - A lingua-méae € o portugués e fala fluentemente o inglés.
Retroversdo 1: Isabel Matos, Licenciada em Linguas na Africa do Sul, pais
onde nasceu, vive ha alguns anos em Portugal, onde lecciona inglés numa
Escola de Linguas - Tem como lingua materna o inglés e fala fluentemente
portugués.

Retroversdo 2: Brigite Assis, Licenciada em Linguas e Literaturas Modernas —
Variante Inglés e Francés (Portugal), nasceu na Australia onde viveu até ao final
dos estudos secundérios, altura em que veio viver para Portugal e fez a
licenciatura - A lingua-mée é o Inglés, fala fluentemente o portugués e lecciona

aulas de inglés numa Escola de Linguas.

Flavia Castro 115
2010



Tradugéo e adaptagdo linguistica e cultural para Portugués
do Liverpool Care Pathway

5.3.3 - Adaptacéo

Por este ser um documento especifico de cuidados paliativos, e para que o vocabulario
utilizado fosse o habitualmente empregue nesta area especifica, optou-se por sujeitar o
documento a uma avaliagcdo por um conjunto de elementos experientes nesta matéria. A
adaptacdo do documento é feita através da verificacdo da equivaléncia de contetdo e
semantica. Para o efeito, a versdo semi-final e a versdo original na lingua inglesa
(Anexo 1V) foram distribuidas, para além da equipa de tradutores, a grupo de
profissionais de saude, ligados a area dos Cuidados Paliativos, que denominamos painel
de peritos, a fim de avaliar alguns pontos:
e Equivaléncias semanticas — perceber se houve dificuldades gramaticais, se
existem palavras com significados idénticos?
e Equivaléncias idiomaticas — encontrar dificuldades nalgumas palavras em serem
traduzidas, mas manter o sentido do conteddo com palavras similares;
e Adaptacdo cultural — aspectos culturais divergentes que podem ser equiparados;
e Equivaléncia conceptual — por vezes as mesmas palavras tém significado

conceptual diferente®.

A este painel de peritos - formado por uma equipa multidisciplinar especializada
conhecedores do tema do documento, da sua finalidade e dos conceitos a serem
analisados - coube a tarefa de detectar possiveis divergéncias e aperfeigoar a versdo

portuguesa do LCP.

Constituicdo do painel de peritos presentes na reunido:
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e Ana Bernardo — Licenciada em Medicina, Mestre em Cuidados Paliativos, a
trabalhar na Unidade de Cuidados Paliativos do Hospital do Mar, fluente em
inglés.

e Guilherme Frazdo Ferreira — Licenciado em Medicina, Po6s-graduado em
Cuidados Paliativos, a coordenar o Centro de Saude dos Olivais, a exercer
Medicina Familiar e Cuidados Continuados, fluente em inglés.

e Ana Salazar — Licenciada em Psicologia, Mestre em Cuidados Paliativos, a
trabalhar no ACES (Agrupamento de centros de Salde) de Setubal, fluente em
inglés.

e Hirondina Marques Guarda Vaz, Licenciada em Enfermagem, Mestre em
Cuidados Paliativos, a trabalhar no Centro de Saude da Lapa, fluente em inglés.

e Luisa Maria Moreira, Licenciada em enfermagem, P6s-graduada em cuidados
Paliativos, fluente em inglés.

e Maria Flavia Castro da Silva e Sousa, Licenciada em Enfermagem, na qualidade

de investigadora.

O resultado da reunido introduziu algumas alterages no documento:

Tabela Il — Alteracdes da reunido de peritos

Tabela de Alteracdes da Reunido de Peritos

Versao Semi-final Versao Semi-final 2

Estao Encontram-se

Usem Utilizem
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Por favor assinem por Devem assinar em

Nome (Impresso) Nome (Maiusculas)

Seccédo 1 Avaliacao Inicial Diagnostico e dados demograficos

N° SNS N° Utente

Mulher /Homem Feminino / Masculino

Engolir Deglutir

Nauseas Nauseado
Obstipacao Obstipado
Agitacédo Agitado
Perturbado Distress*

Seccao 1

Objectivo 1 Via seringa Via subcutanea
Objectivo 2 Anotar Registar

Objectivo 3e3a Descontinuar Interromper

BM Teste Glicemia capilar
Rotina do regime de posi¢do Rotina de mudanca de posi¢ao

Objectivo 5 Conhecimento do diagnostico Tomada de consciéncia do diagndstico

Reconhecimento da morte Reconhecimento do processo de morrer
Apoio da equipa do Capeldo Apoio de Guia Religioso

Objectivo 11 Esté a par Tem Consciéncia

Reconhecidas Identificadas

Ambulancia de emergéncia INEM
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Dor Estar em paz Tranquilo
Delirio Delirium
Dada Administrada
Mobilidade Mobilizacio
Apropriado Ajustado
Acomodadas Asseguradas
Apoio da equipa do Capeldo Apoio de Guia Religioso
I —
Formacao Informagao

* manteve-se a palavra distress do documento original, visto esta ja ser uma palavra corrente na linguagem técnica do meio da

saude, inicialmente traduzida por perturbado.

Apos ter sido efectuada esta adaptacdo do documento, e se ter conseguido uma segunda

versdo semi-final, que designamos versdo semi-final 2, foi feito um teste piloto.

5.3.4 — Teste-piloto

Para ser feito o teste-piloto, foram distribuidos, documentos na versao semi-final 2 a
um grupo de profissionais de salde a exercerem cuidados directos aos doentes; destes
profissionais constavam nove enfermeiros, quatro médicos, um psicologo, um assistente
social, dois fisioterapeutas, um terapeuta ocupacional, sendo alguns destes profissionais

pertencentes a equipa de Cuidados Continuados do Centro de Saude dos Olivais. O
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objectivo foi a avaliagdo do documento, que nesta fase, ndo foi ainda aplicado

directamente nos cuidados em doentes em fim de vida.

Ap0s estes profissionais terem consultado o documento, foram-lhes colocadas algumas
questoes:

e Se teve dificuldades em compreender o documento?

e Se notou algum ponto confuso?

e Houve alguma palavra utilizada que teve dificuldade em compreender?

e O que é que pensa do documento?

Estes profissionais ndo encontraram grandes dificuldades no documento, as criticas
foram na sua maioria positivas. Referiram que o documento era compreensivel, que
seria util para aplicacdo na abordagem dos doentes em fim de vida, pois continhas
linhas orientadoras relevantes para conduzir os profissionais. Destes profissionais,

cinco mencionaram que o documento parecia um pouco extenso.

Como alguns destes elementos iriam passar a utilizar o documento, foi-lhes feita uma
descricdo detalhada do documento, pois apesar de este ter dezassete paginas:
e aprimeira pagina sdo instrucdes de utilizacao,
e existem duas paginas repetidas na avaliacdo continua, para o documento ser
preenchido durante alguns dias, sem recurso a mais folhas;
e as Ultimas cinco folhas séo linhas orientadoras da medicacéo;
e se 0 doente ja estiver a ter cuidados da equipa facilmente se executa e preenche

a avaliacéo inicial,
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e aquando da utilizacdo do LCP, poderéa substituir os outros registos do processo

do doente, ndo sendo necessério duplicar registos *°.

Outra questdo que foi levantada neste teste-piloto por cerca de quatro intervenientes foi
a palavra Insight, que referiram ter dificuldade em entender. Foi necessario rever esta

palavra.

5.3.5 — Revisao

Como Insight foi a Unica davida que a versdo semi-final 2 suscitou, foi contactado o
Prof. Francisco Luis Pimentel, membro da EORTC Group, foi-lhe enviado o documento
e colocada a questdo acerca desta duvida. O Professor respondeu prontamente e
aconselhou o uso de discernimento. Foi, entdo, acrescentado discernimento entre

parénteses ao item Insight psicoldgico.

Foi obtida uma verséo final (pag. 126) do documento LCP para Comunidade, sendo
enviada e aprovada pela LCP Central Team UK, que aconselhou colocar, em pé de

pagina do documento, versdo 1 Portuguesa, para referéncia futura.

Recebi também uma autorizacdo do Professor John Ellershaw e da Enf.2 Deborah

Murphy, a assegurar os direitos de utiliza¢cdo do documento (Anexo V).

Flavia Castro 121
2010



Tradugéo e adaptagdo linguistica e cultural para Portugués
do Liverpool Care Pathway

Figura | — Descrigdo das etapas de adaptacao

[ DOCUMENTO ORIGINAL }

A\ 4

PREPARACAO

TRADUCAO 1 TRADUCAO 2

\ 4

CONCILIACAO DAS
TRADUCOES

A 4 \ 4
RETROVERSAO \_/l/— RETROVERSAO

CONCILIACAO DAS
RETROVERSOES

1

COMPARACAO COM O
DOCUMENTO ORIGINAL
VERSAO SEMI-FINAL

\ 4

ANALISE POR PAINEL DE
PERITOS — VERSAO SEMI-FINAL 2

A 4

TESTE
PILOTO

VALIDACAO DO DOCUMENTO
TRADUZIDO POR LIVERPOOL

A 4

DOC~UMENTO FINAL
Adaptado EORTC 2009 VERSAO PORTUGUESA
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5.4 — ADAPTACAO DA MEDICACAO

Sabendo das limitagdes que iriam ser encontradas, na adaptacédo das linhas orientadoras
de controlo sintomatico, a autora, sendo enfermeira, nunca poderia alterar qualquer
informacéo que tivesse a ver com medicacdo. No inicio deste projecto, foi convidada, a
Dr.2 Ana Bernardo, médica, Mestre em Cuidados Paliativos, dedicada a estes doentes ha
varios anos e a exercer fungdes na Unidade de Cuidados Paliativos do Hospital
Residencial do Mar, que aceitou participar neste projecto. Coube-lhe, com muito mérito
e agradecimento da autora deste trabalho, a ardua tarefa de fazer a alteracdo das linhas
orientadoras da medicacdo, para o controle dos cinco sintomas mais habituais nos

doentes em fim de vida.

Estas linhas orientadoras de controlo sintomatico, assim como todo o documento, foram

revistas e reavaliadas pelo orientador deste trabalho Prof. Luis Costa.

Na reunido constituida pelo painel de peritos, também foi realizada, pelos profissionais

intervenientes, uma revisao destas linhas orientadoras e do vocabulario utilizado.

O processo de adaptacdo da medicacgéo a realidade portuguesa foi feito paralelamente ao
procedimento da traducdo do documento. O documento original contém linhas
orientadoras para a realidade inglesa, muito dificilmente aplicaveis a Portugal, pois ndo

se encontra disponivel no nosso pais, alguma da medicacdo utilizada:
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No exemplo concreto do controle da dor e da dispneia, onde na versao original é
utilizada a Diamorfina, que ainda ndo se encontra disponivel em Portugal, foi
substituida por Sulfato de Morfina e foram adequadas as doses a administrar;

No controle das inquietacdo e agitacdo terminais foi mantida a orientagdo do
documento original com a administracdo de Midazolan;

Para as secre¢des do tracto respiratério, substituiu-se o Hyoscine Hydrobromide,
que nao esta disponivel em Portugal, por Butilescopolamida nas doses
adequadas a situacdo e com a alternativa de Brometo Ipatrépio em puffs, esta
instrucdo esta na Informacao de Suporte, no final da folha;

Para os sintomas de nauseas e vomitos foi introduzido o Haldol, em vez da
Cyclizine do documento inglés. Com a salvaguarda, em Informacao de Suporte,
de se poder fazer a Metoclopramida se ndo estiver a ser administrado
simultaneamente Butilescopolamida para as secre¢fes do trato respiratorio

(pags. 138 a 142).

Estas linhas orientadoras foram enviadas no documento quando este foi para Inglaterra

para ser dada a autorizagao para a sua utilizacdo. No entanto, Maria Bolger, a nova LCP

Facitator, que nessa altura ja tinha substituido a Ruth Agar, referiu que as linhas

orientadoras da medicagéo seriam de acordo com as normas e procedimentos do local

onde o documento estaria a ser implementado e que estas deveriam aparecer sempre no

final do documento, mas que a LCP Central Team UK néo iria interferir nesta parte do

documento.
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qu LIVERPOOL
Care Pathway

Promoting best practice for care of the dying

-

centro de saude dos olivais

1o 1= NO de Utente: ...ovvviiiiiiiiiiiiecee e Data de nascimento:......cocevvuvnnns

Protocolo de fim de vida (Icp)
(Comunidade)

Referéncias:

The National Council for Palliative Care (2006) Chaging Gear: Guidelines for Managing the Last Days of Life
in Adults. London: The National Council for Palliative Care.

Ellershaw JE, Wilkinson S (2003) Care of the dying: A pathway to excellence. Oxford: Oxford University Press.

Instrugdes de utilizagao
1. Todos os objectivos estdo a negrito. Intervengdes, que actuam enquanto suporte dos objectivos, estdo com tipo de letra normal.

2. As directrizes dos cuidados paliativos encontram-se impressas nas paginas finais do documento. Por favor faga referéncia quando necessario.
3. Setiver quaisquer problemas em relagdo ao documento contacte a equipa de cuidados paliativos.

Os Profissionais de Cuidados de Salde sdo livres de exercerem o seu proprio juizo profissional; no entanto, quaisquer alteragBes as praticas
identificadas neste LCP deverdo ser anotadas, na folha apropriada no final do documento, como sendo uma variagdo.

Critérios para utilizagdao do LCP
Todas as causas reversivas possiveis para a condigdao actual foram consideradas:

A equipa multi-profissional concordou que o doente esta a morrer e duas das seguintes situacdoes poderao ocorrer:

O doente estd acamado D Semi-comatoso D
Apenas consegue ingerir liquidos D Incapaz de tomar comprimidos D
1 [=Te | Tole 1P Enfermeiro designado: .........cocvviviiiininnnns Unidade: .................

LCP Fev 2009 - Portugués versdo 1 CENTRO DE SAUDE DOS OLIVAIS 1
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Todos os profissionais que utilizem este documento
devem assinar em baixo

Nome (maiusculas)| Assinatura completa Iniciais Titulo Profissional Data
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|

NOME: i e NO Utente: ....ccccooviiieiiiinns Data/hora de inicio: ......cocvvvvvnininnnns

Seccao 1 | Avaliacao inicial

Diagnéstico e

dados - - - .

demogréficos DIAGNOSTICO PRINCIPAL: ..o DIAGNOSTICO SECUNDARIO: .........cooooooinrcneereeieneneens
Data de encaminhamento para este episOdio: .........ccccceeeeveverevevercreeeienas EENI@: e
Data de nascimento:......c.cccocevvnvnvnnn. NOUEENTE i Feminino [ Masculino OJ

f(_:,o?digé‘o Incapaz de deglutir sim N&o[ Lucido sim Nao[l

Isica Nauseado sim Nao[l Consciente sim Nao[l

Vémitos sim N&o[ Infecgdes do tracto urinario sim Nao[l
Obstipado sim N&o[ Cateterizado sim Nao[l
Confuso sim Nao[l Secrecgdes no tracto respiratdrio sim N&o[l
Agitado sim N&o[ Dispneico sim N&o[l
Inquieto sim N&o[ Dor sim Nao[l
Distressed sim N&o[ Outros (ex: edema, prurido) sim[ N&o[l

Medf"dats de Objectivo 1: Avaliar a medicagao actual e interromper a medicagdao ndo essencial. sim N&ol

conforto

Medicamentos orais apropriados convertidos em subcutaneos.
Iniciar a administragdo via subcuténea se apropriado.
Medicagdo desadequada interrompida.

Objectivo 2: Registar a medicagao subcutdnea em SOS na lista a seguir, de acordo com o protocolo.

(ver folhas no final do LCP para orientagao)
sim Nzo[
sim N&o[l
sim Nzo[
sim N&o[
sim N&o[

Dor Analgésico
Agitagdo Sedativo
Secregbes no trato respiratorio Anticolinérgico
Nauseas e vomitos Anti-eméticos

Dispneia Ansiolitico / relaxante muscular

Objectivo 3: Interromper intervengées inapropriadas.

simO NaolO n/a O
simO NaoO n/a O
simO NioO n/a O

Anadlises sanguineas (incluindo monitorizagdo da glicémia capilar)
Antibiéticos
1.V.’s (fluidos/medicagdo)

sim[ Nao[l
(Por favor registe abaixo e complete a documentagdo associada - politica / procedimento)

Registado para ndo ressuscitagdo cardiopulmonar

Desactivar desfibrilhadores cardiacos (ICD's). sim Nsol n/a Ol
Contactar o cardiologista do doente.
Reencaminhar para procedimentos locais.

Panfleto informativo dado ao doente / cuidador se apropriado.

ASSINAtUIA O MEAICO: wuiuiniriritie ittt e e e e e aen Data: .o s

sim [ Nao[l
Rotina de mudanga de posicdo - reposicionar apenas para conforto - considerar colchdo para alivio da
pressdo - avaliagdes apropriadas da integridade cutanea - registo dos sinais vitais.

Objectivo 3a: Decis6es para interromper intervengdes de enfermagem inapropriadas.

Se a monitorizagdo da glicémia capilar estiver a decorrer reduza a frequéncia conforme apropriado
ex: uma vez por dia.

Objectivo 3b: Seringas infusoras estabelecidas até 4 horas apds ordem médica. sim Nao[ N/a O

Assinatura do Enfermeiro: ... Data: ... Hora: ............
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NO Utente:

Seccao 1

Avaliacao Inicial - Continuagao

Insight psicolégico

Objectivo 4: Avaliar a capacidade para comunicar em Portugués adequadamente.

(discernimento) a) Doente sim[ Nzo [ Comatoso [
b) Familia/outros simO NzoO
Objectivo 5: Insight (discernimento) da condicdo avaliada.
Tomada de consciéncia do diagnodstico a) Doente sim[ Nzo [ Comatoso [
b) Familia/outros simO NzoO
Reconhecimento do processo de morrer c) Doente sim[ Nzo [ Comatoso [
d) Familia/outros simO NzoO
Apoio religioso/ Objectivo 6: Avaliar as necessidades religiosas/espirituais.
ALY a) com o Doente sim[ Nzo [ Comatoso [
b) com a Familia/outros simO NzoO
Doente/outro podera estar ansioso por si mesmo/outros
Considerar necessidades culturais especificas
Considerar o apoio do Guia Religioso
Crenga religiosa identificada, se sim especificar: ..........cccoceoviiiiieinccncineens sim[ Nzo [ N.A. O
Apoio do Guia Religioso oferecido sim[ Nzo [
NO de contacto: ......cocvvveeeeeeieeeieeee |\ VFe) o ¢ T Data/hora: ....cccceevveeueeenns

Comentarios (necessidades especiais no momento, na altura da morte eminente, na morte e apds a mesma)

Comunicacao com
a familia/outros

Objectivo 7: Nao aplicavel ao ambiente da comunidade.

Objectivo 8: Na&o aplicavel ao ambiente da comunidade.

Comunicagdo com a Objectivo 9: O Médico de familia esta a par da situagao do Doente. sim [ Nso [
equipa de cuidados - - . ~ .
primérios O Médico de familia devera ser contactado se nao souber que o Doente esta a morrer
O Médico substituto esta a par
Pode ser deixada mensagem na recepgao
Sumadario

Objectivo 10: Plano de cuidados explicado e discutido com:
sim[ Nao[l
sim Nao[l

a) Doente
b) Familia/outros

Comatoso [1

Objectivo 11: Familia/outro expressa compreensao do plano de cuidados.

sim [ Nao O

Familia/outro tem consciéncia de que o plano de cuidados estad agora focado nos cuidados

ao Doente e as suas preocupagdes sdo identificadas e documentadas.
Envolvimento da familia/outro nos cuidados fisicos.
Discussao sobre a ndo solicitagdo do I.N.E.M.
Discussdo sobre a ndo tentativa de ressuscitagdo.
NUmeros de contacto disponiveis 24 horas por dia.

Se tiver assinalado “Nao” nalgum objectivo até agora, por favor complete a folha de variagao nas paginas finais.

Assinatura do profissionalde salde : ..................ocoviiiiiiiiii Titulo: ... Data: ...
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1o 1 1= NO Utente: .oovviiiiiiiii s Data: .oovvvviiiin,

Codigos (por favor insira nas colunas) A= Alcancado V=Variacdo (ndao uma assinatura)

Secgé'o 2 Problemas do Doente Data Data Data Data Data Data
Registe a hora da visita Hora Hora Hora Hora Hora Hora

Avaliagdo continua

Dor

Objectivo: o Doente ndo sente dor

® Verbalizado pelo Doente se consciente

® Sem dor quando se movimenta

® Aparenta estar tranquilo

® Considerar necessidade de mudanca de posic&o

Agitacdo

Objectivo: o Doente nao esta agitado

® (O Doente ndo apresenta sinais de delirium, angUstia terminal,
agitagdo (espasmos, movimentos, tremores)

® Excluir a retengdo urinaria como causa

® Considerar a necessidade de mudanca de posicdo

Secreg¢des do tracto respiratério

Objectivo: secregdes excessivas ndo sdo um problema

® Medicacdo administrada assim que os sintomas se manifestem
® Considerar necessidade de mudancga de posigdo

® Sintoma discutido com a familia/outro

N&duseas e vomitos
Objectivo: o Doente nao sente nauseas ou vomitos
® Verbalizado pelo Doente se consciente

Dispneia

Objectivo: falta de ar ndo perturba o Doente
® Verbalizado pelo Doente se consciente

® Considerar necessidade de mudanga de posigdo

Outros sintomas (ex: edema, prurido)

Tratamento/procedimentos

Cuidados a boca

Objectivo: a boca esta hidratada e limpa

® Ver protocolo de cuidados a boca

® Avaliagdo dos cuidados a boca pelo menos a cada 4 horas
® Frequéncia dos cuidados a boca depende das necessidades
® Familia/outro envolvido nos cuidados administrados

Dificuldades na micgcao

Objectivo: o Doente esta confortavel

® Cateter urinario se em retencdo

® Cateter urindrio ou fraldas se o estado de fraqueza geral
provocar incontinéncia

Medicagéo (Se a medicagdo néo for necessaria registe N/A)
Objectivo: medicacao administrada de forma segura
e precisa

® Se a seringa infusora estiver em perfusdo deve ser verificada
a cada 4 horas de acordo com a folha de monitorizagao

Assinatura

Se tiver assinalado “V” nalgum objectivo até agora, por favor complete a folha de variagao nas paginas finais
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1o 1 1= NO Utente: .oovviiiiiiiii s Data: .oovvvviiiin,

Codigos (por favor insira nas colunas) A= Alcancado V=Variacdo (ndao uma assinatura)

Secgé'o 2 Problemas do Doente Data Data Data Data Data Data
Continuacdo | Registe a hora da visita Hora Hora Hora Hora Hora Hora

Mobilizagcdo/Cuidados das zonas de pressao
Objectivo: Doente esta confortavel num ambiente seguro
® Avaliagdo clinica da:

Integridade cuténea

Necessidade de mudanga de posigdo

Necessidade de colchdo especial

Higiene pessoal, banho na cama, cuidados aos olhos

Cuidados intestinais
Objectivo: o Doente nao esta agitado ou perturbado
devido a obstipagdo ou diarreia

Apoio psicolégico

Doente

Objectivo: o Doente toma consciéncia da situagdo de
forma ajustada

® (O Doente ¢ informado dos procedimentos

® (O toque e comunicagdo verbal sdo continuados

Apoio psicolégico

Familia/outro

Objectivo: familia/outro estdo preparados para a morte

iminente do Doente com o objectivo de atingir paz de

espirito e aceitagdo

® Vvalidar a compreensao dos referidos familia/outro/adultos
jovens/criangas

® Vvalidar a compreensdo de outros familiares/outro ndo
presentes na avaliagdo inicial

® Assegurar o reconhecimento de que o Doente estd a morrer
e das medidas tomadas para manter o conforto

® Apoio do Capeldo oferecido

Apoio religioso/espiritual

Objectivo: foi disponibilizado o apoio religioso/espiritual
apropriado

® Doente/outro pode estar ansioso por si/outros

® Apoio do Guia Religioso pode ser util

® Considerar necessidades culturais

Cuidados com a familia/outros

Objectivo: as necessidades dos acompanhantes do
Doente sdo asseguradas

® Considerar necessidades de salde e apoio social

Assinatura do profissional de saiide a cada visita

Se tiver assinalado “V” nalgum objectivo até agora, por favor complete a folha de variagdo nas paginas finais.
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1o 1 1= NO Utente: .oovviiiiiiiii s Data: .oovvvviiiin,

Codigos (por favor insira nas colunas) A= Alcancado V=Variacdo (ndao uma assinatura)

Secgé'o 2 Problemas do Doente Data Data Data Data Data Data
Registe a hora da visita Hora Hora Hora Hora Hora Hora

Avaliagdo continua

Dor

Objectivo: o Doente ndo sente dor

® Verbalizado pelo Doente se consciente

® Sem dor quando se movimenta

® Aparenta estar tranquilo

® Considerar necessidade de mudanca de posic&o

Agitacdo

Objectivo: o Doente nao esta agitado

® (O Doente ndo apresenta sinais de delirium, angUstia terminal,
agitagdo (espasmos, movimentos, tremores)

® Excluir a retengdo urinaria como causa

® Considerar a necessidade de mudanca de posicdo

Secreg¢des do tracto respiratério

Objectivo: secregdes excessivas ndo sdo um problema

® Medicacdo administrada assim que os sintomas se manifestem
® Considerar necessidade de mudancga de posigdo

® Sintoma discutido com a familia/outro

N&duseas e vomitos
Objectivo: o Doente nao sente nauseas ou vomitos
® Verbalizado pelo Doente se consciente

Dispneia

Objectivo: falta de ar ndo perturba o Doente
® Verbalizado pelo Doente se consciente

® Considerar necessidade de mudanga de posigdo

Outros sintomas (ex: edema, prurido)

Tratamento/procedimentos

Cuidados a boca

Objectivo: a boca esta hidratada e limpa

® Ver protocolo de cuidados a boca

® Avaliagdo dos cuidados a boca pelo menos a cada 4 horas
® Frequéncia dos cuidados a boca depende das necessidades
® Familia/outro envolvido nos cuidados administrados

Dificuldades na micgcao

Objectivo: o Doente esta confortavel

® Cateter urinario se em retencdo

® Cateter urindrio ou fraldas se o estado de fraqueza geral
provocar incontinéncia

Medicagéo (Se a medicacgdo néo for necessaria registe N/A)

Objectivo: medicagdao administrada de forma segura

e precisa

® Se a seringa infusora estiver em perfusdo deve ser verificada
a cada 4 horas de acordo com a folha de monitorizagao

Assinatura

Se tiver assinalado “V” nalgum objectivo até agora, por favor complete a folha de variagao nas paginas finais
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1o 1 1= NO Utente: .oovviiiiiiiii s Data: .oovvvviiiin,

Codigos (por favor insira nas colunas) A= Alcancado V=Variacdo (ndao uma assinatura)

Secgé'o 2 Problemas do Doente Data Data Data Data Data Data
Continuacdo | Registe a hora da visita Hora Hora Hora Hora Hora Hora

Mobilizagcdo/Cuidados das zonas de pressao
Objectivo: Doente esta confortavel num ambiente seguro
® Avaliagdo clinica da:

Integridade cuténea

Necessidade de mudanga de posigdo

Necessidade de colchdo especial

Higiene pessoal, banho na cama, cuidados aos olhos

Cuidados intestinais
Objectivo: o Doente nao esta agitado ou perturbado
devido a obstipagdo ou diarreia

Apoio psicolégico

Doente

Objectivo: o Doente toma consciéncia da situagdo de
forma ajustada

® (O Doente ¢ informado dos procedimentos

® (O toque e comunicagdo verbal sdo continuados

Apoio psicolégico

Familia/outro

Objectivo: familia/outro estdo preparados para a morte

iminente do Doente com o objectivo de atingir paz de

espirito e aceitagdo

® Vvalidar a compreensao dos referidos familia/outro/adultos
jovens/criangas

® Vvalidar a compreensdo de outros familiares/outro ndo
presentes na avaliagdo inicial

® Assegurar o reconhecimento de que o Doente estd a morrer
e das medidas tomadas para manter o conforto

® Apoio do Capeldo oferecido

Apoio religioso/espiritual

Objectivo: foi disponibilizado o apoio religioso/espiritual
apropriado

® Doente/outro pode estar ansioso por si/outros

® Apoio do Guia Religioso pode ser util

® Considerar necessidades culturais

Cuidados com a familia/outros

Objectivo: as necessidades dos acompanhantes do
Doente sdo asseguradas

® Considerar necessidades de salde e apoio social

Assinatura do profissional de saiide a cada visita

Se tiver assinalado “V” nalgum objectivo até agora, por favor complete a folha de variagdo nas paginas finais.
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10 1 1= NO Utente: .ovviiiiiii e Data: .oovvvviviinen,

Notas multidisciplinares da evolu¢cdo do processo

Hora/Data Comentario Assinatura
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|
NOME: i NO Utente: ...ooovvvviiiiiiiiiins (D=1 -
SECCAO 3  Verificacdo da morte
[ = e = T g T o Hora da morte: ........cocvvvviiiniininnn,
LT o F= E o Tl LT =Y =L
A 0
FN T F=) (0] o= PP Hora de verificagao: ......cccovvvviiiniiniiiennnnn.
Cuidados ap6s a Objectivo 12: Médico de familia contactado apés a morte do Doente Data_ /_ /_  sSim OONzo O
morte ® Se estiver fora de servigo contactar no dia seguinte
Podera ser deixada uma mensagem na recepgao

Objectivo 13: Procedimentos para cuidados ao corpo post mortem sim [ONao OO

® Cumprir necessidade - pedidos religiosos / espirituais / culturais especificos

Objectivo 14: Procedimento apés a morte discutido ou executado sim [ON&o O

Verificar o seguinte:

® A familia estd a par de que aparelhos cardiacos (ICD’s) ou pacemakers tém de ser removidos antes da cremacdo
® Autdpsia discutida conforme apropriada

® Introduzir a morte do doente no sistema informatico da unidade de salide comunitaria

Objectivo 15: Informacdo acerca dos procedimentos da comunidade fornecida a familia/outro
® Folheto informativo fornecido a familia/outro acerca das tarefas legais necessarias sim O Nao J
® Familiares/outro foram informados da necessidade de reunido com gabinete de registos/notario

Objectivo 16: Ndo aplicavel ao ambiente da comunidade

Esta informacgdo estd em desenvolvimento e serd integrada em futuras versdes deste documento.

Esta informagédo estd em desenvolvimento e sera integrada em futuras versdes deste documento.

Se tiver assinalado “N&o” nalgum objectivo até agora, por favor complete a folha de variagdo nas paginas
finais antes de assinar em baixo

Assinatura do Profissional de Salde

Concluiu a ultima observagao?
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Analise da variacdo

NO Utente: ...ccvvvvvivvvnnnnnns

Que variacdao ocorreu e porqué?

Accao tomada

Resultado

Assinatura........ccccceeeeveevveevveeeneenns Assinatura........ccccceeeeveevvenvveeeneenns Assinatura........ccccccveeveevvenvveeeneennns
Data/Hora.......cccccovvvviiiicviinnccinns Data/Hora.......cccocovvviiiicvinncinns Data/Hora.....cocooeeeeeeiieeccceeccns
Assinatura........ccccceeeeveevveeveeeeneenns Assinatura........ccccceeeeveevveevveeeneenns Assinatura........cccccceeevvevvinveeeeveennns
Data/Hora.......cccccovvviiiecviinnccnns Data/Hora.......cccocovvviiiicvinnccns Data/Hora.....coooceeeeeeeeieecceeecns
Assinatura........ccccceeeeveevveevveeeneenns Assinatura........ccccceeeevvevveeveeeeneenns Assinatura.........ccccceeeveevvenvveeeneennns
Data/Hora......cccoocvveviiiiiiiini s Data/Hora......cccocvveviiiiiiinccins Data/Hora.....coccooeeeeeieeienns
Assinatura........ccccceeeeveevvevveeeeneenns Assinatura........cccccceeeveevvenvveeenennns Assinatura.........cccceeeevvevvenvveeeneennns
Data/Hora......cccoocveviiiiiiiinccins Data/Hora......cccoocveviiiiiviiniiins Data/Hora.....coccoooceeeeieienns
Assinatura........ccccceeeeveevvevvveeeneenns Assinatura........cccccceeeveevvenvveeenennns Assinatura........cccccceveeveevvennveeeneennns
Data/Hora......cccoocveviiiiiviini s Data/Hora......cccocveviiiicciiiniiins Data/Hora.....coocooeeeeeeieienns
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Analise da variacdo

NO Utente: ...ccvvvvvivvvnnnnnns

Que variacdao ocorreu e porqué?

Accao tomada

Resultado

Assinatura........ccccceeeeveevveevveeeneenns Assinatura........ccccceeeeveevvenvveeeneenns Assinatura........ccccccveeveevvenvveeeneennns
Data/Hora.......cccccovvvviiiicviinnccinns Data/Hora.......cccocovvviiiicvinncinns Data/Hora.....cocooeeeeeeiieeccceeccns
Assinatura........ccccceeeeveevveeveeeeneenns Assinatura........ccccceeeeveevveevveeeneenns Assinatura........cccccceeevvevvinveeeeveennns
Data/Hora.......cccccovvviiiecviinnccnns Data/Hora.......cccocovvviiiicvinnccns Data/Hora.....coooceeeeeeeeieecceeecns
Assinatura........ccccceeeeveevveevveeeneenns Assinatura........ccccceeeevvevveeveeeeneenns Assinatura.........ccccceeeveevvenvveeeneennns
Data/Hora......cccoocvveviiiiiiiini s Data/Hora......cccocvveviiiiiiinccins Data/Hora.....coccooeeeeeieeienns
Assinatura........ccccceeeeveevvevveeeeneenns Assinatura........cccccceeeveevvenvveeenennns Assinatura.........cccceeeevvevvenvveeeneennns
Data/Hora......cccoocveviiiiiiiinccins Data/Hora......cccoocveviiiiiviiniiins Data/Hora.....coccoooceeeeieienns
Assinatura........ccccceeeeveevvevvveeeneenns Assinatura........cccccceeeveevvenvveeenennns Assinatura........cccccceveeveevvennveeeneennns
Data/Hora......cccoocveviiiiiviini s Data/Hora......cccocveviiiicciiiniiins Data/Hora.....coocooeeeeeeieienns
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|
O Doente tem dor A dor do doente esta controlada
O Doente esta a tomar morfina O Doente esta a tomar morfina
por via oral? por via oral?
I |
SIM NAO SIM NAO
1. Converter para a 1. Sulfato de Morfina 2.5mg - 1. Para converter a dosagem 1. Sulfato de Morfina 2.5mg-
administragdo em bdlus, 5mg s/c SOS de morfina oral do doente 5mg s/c SOS
via seringa infusora ou para via s/c, deve-se
procurar apoio da Equipa de calcular a dose total das
Cuidados Paliativos / 24h por via oral e
Farmacia. dividir por dois -
administrar por seringa
infusora ou em bdlus de
6/6h ou 4/4h.
2. Rever a medicagdo apds 2. Prescrever dose SOS de 2. Rever a medicagdo apds
24 horas, se foram neces- Sulfato de Morfina, que 24 horas, se foram neces-
sarias 3 ou mais doses SOS deve ser 1/6 da dose s/c sarias 3 ou mais doses SOS
entdo considerar aumentar de 24 horas, p. ex: 20 mg passar a administragdo via
a dose em 30 a 50% nas 24 s/c de Sulfato de Morfina seringa infusora ou em bdlus
horas e considerar a via seringa infusora ira de 6/6h ou 4/4h.
administragdo via seringa exigir 2,5 - 5 mg s/c SOS
infusora. de Sulfato de Morfina.

INFORMACAO DE SUPORTE:

e Para converter de outros opidides fortes contactar a Equipa de Cuidados Paliativos/Farmacia
para obter conselho e apoio conforme necessario.

e Se os sintomas persistirem contactar a Equipa de Cuidados Paliativos.

e Quando se pretende passar a administragao da morfina de via oral para s/c deve dividir-se a dose

para metade.

e O Sulfato de Morfina em SOS s/c pode ser administrado em bdlus de 1/1h se necessario.

e A antecipagdo de prescrigao assegurara controlo adequado dos sintomas nos ultimos dias/horas

de vida.

e Estas orientacbes sdo produzidas de acordo com procedimentos e politicas locais e podera
haver necessidade de altera-las para uso local e referencia-las de forma apropriada.
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Inquietacao e agitacao terminais

Presente

1. MIDAZOLAM 2.5 - 5mg s/c SOS

Ausente

1. MIDAZOLAM 2.5 - 5mg s/c SOS

2. Rever a medicagdo apds 24 horas,
se forem necessarias 3 ou mais
doses SOS, entdo considerar a
administragdo por seringa
infusora ao longo de 24 horas

2. Se foram necessarias 3 ou mais
doses SOS, entdo considerar a
administragdo por seringa infusora
ao longo de 24 horas

3. Continuar a administrar a dose SOS
conforme seja apropriado

INFORMACAO DE SUPORTE:

e Se os sintomas persistirem contactar a Equipa de Cuidados Paliativos.

e A antecipagdo de prescrigao assegurara controlo adequado dos sintomas nos ultimos dias/horas

de vida.

e Estas orientacbes sdo produzidas de acordo com procedimentos e politicas locais e podera

haver necessidade de altera-las para uso local e referencia-las de forma apropriada.
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Secrecobes do tracto respiratorio

Presente Ausente
1. Butilescopolamida 20mg s/c 8/8h 1. Butilescopolamida 20mg s/c SOS
2. Administrar 20mg em SOS, conforme 2. Se forem necessarias duas ou mais
seja apropriado. doses de Butilescopolamida em SOS,
considerar a administragdo por

seringa infusora ao longo de 24 hrs.

3. Passar a Butilescopolamida para 20mg de
6/6h se os sintomas persistirem.

INFORMACAO DE SUPORTE:

Se os sintomas persistirem contactar a Equipa de Cuidados Paliativos.
Pode utilizar Brometo Ipatrépio 4 puffs de 8/8h ou 6/6h como alternativa.

A antecipagao de prescrigdo assegurara controlo adequado dos sintomas nos ultimos dias/horas
de vida.

Estas directrizes sdo produzidas de acordo com procedimentos e politicas locais, e podera haver
necessidade de altera-las para uso local e referencia-las de forma apropriada.
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Nauseas e vomitos

Presente Ausente
1. Haloperidol 2,5 mg - 5 mg s/c SOS Haloperidol 2,5 mg - 5 mg
s/c SOS

2. Rever a dosagem apos 24 hrs. Se forem
administradas duas ou mais doses SOS
considerar a administragdo de Haloperidol
em bdlus de 2,5 mg - 5 mg de 8/8h ou
6/6h.

3. Se os sintomas persistirem ponderar a
administragdo por seringa infusora com a
dose total de 24h

INFORMACAO DE SUPORTE:

e Se os sintomas persistirem contactar a Equipa de Cuidados Paliativos.

e Podem ser preescritos anti-eméticos alternativos de acordo com a politica e procedimentos locais.
p.ex. Metoclopramida 10mg 8/8h, se ndo for administrado simultaneamente com
Butilescopolamida

e A antecipacdo de prescricdo assegurara controlo adequado dos sintomas nos ultimos dias/horas
de vida.

e  FEstas orientagdes sdo produzidas de acordo com procedimentos e politicas locais, e podera haver
necessidade de altera-las para uso local - muitas dreas possuem algoritmos complexos como
orientagdo para a gestdo de nauseas e vomitos, e podem ser referenciadas conforme seja apropriado.
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A
Dispneia
I
Presente Ausente
O Doente ja esta a tomar morfina por 1. Sulfato de Morfina 2.5mg - 5mg s/c SOS
via oral para a falta de ar?
SIM NAO
1. Converter para a 1.Sulfato de Morfina 2.5 - 5 mg
administragdo via s/c em s/c SOS
bélus de 4/4h ou por

seringa infusora.

Se necessario procurar
apoio da Equipa de
Cuidados Paliativos /
Farmacia

2. Rever a medicagdo apds
24 hrs., se forem neces-
sarias 3 ou mais doses
SOS, entdo considerar
bélus de 4/4h ou por
seringa infusora

INFORMACAO DE SUPORTE:

e Se o doente apresentar dispneia e ansiedade considerar a administragdo de Midazolan 2,5 mg s/c SOS.

e Se os sintomas persistirem contactar a Equipa de Cuidados Paliativos.
e Se ja estiver medicado com morfina para a dor, aumentar a dose em 30% a 50%.
®* O Sulfato de Morfina em SOS s/c pode ser administrado em bdlus de 1/1h se necessario.

e A antecipacdo de prescricdo assegurara controlo adequado dos sintomas nos ultimos dias/horas
de vida.

e Estas directrizes sdo produzidas de acordo com procedimentos e politicas locais, e poderad haver
necessidade de altera-las para uso local e referencia-las de forma apropriada.
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5.5— METODO DE INVESTIGACAO

Neste estudo utilizou-se o método de investigacdo sugerido pela LCP Central Team UK.

5.5.1 — Desenho do estudo

O tipo de estudo realizado foi um estudo descritivo e correlacional, fazendo a
comparacdo entre o estudo retrospectivo inicial e o post-pathway, com o objectivo
principal de concluir se existiram ou ndo beneficios com a aplicacdo do Pathway. O
estudo retrospectivo foi realizado no inicio do ano de 2008, com a consulta dos ultimos
vinte processos de doentes que faleceram no domicilio em 2007 e tiveram apoio da
equipa de Cuidados Continuados, enquanto o estudo com aplicacdo do LCP, decorreu

de Maio de 2009 a Janeiro de 2010.

5.5.2 — Populagéo Alvo

Doentes com doenga crénica ou aguda terminal, residentes na Freguesia de St&. M2 dos
Olivais, inscritos no Centro de Saude dos Olivais e a receber Cuidados de Saude no
Domicilio por se apresentarem dependentes para as AVD’s (actividades de vida diaria),

que vivam com familia ou que tenham um cuidador principal.

5.5.3 — Amostras

12 Grupo (estudo retrospectivo) - processos dos ultimos vinte doentes que faleceram no
domicilio e tiveram acompanhamento da equipa de Cuidados Continuados do CSO nas

Ultimas 48 horas de vida.
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2° Grupo (estudo com LCP implementado) — Os primeiros 20 doentes com doenca
crénica ou aguda terminal, residentes na Freguesia de St&. M2 dos Olivais, inscritos no
Centro de Saude dos Olivais e a receber Cuidados Saude no domicilio por se
apresentarem dependentes para as AVD’s, que vivam com familia ou que tenham um
cuidador principal, que se encontrem em fase de agonia, e que venham a falecer no

domicilio.

Foram excluidos da 22 amostra doentes que estavam em fase de agonia, mas que foram
internados em hospital por descontrole de sintomas (1 doente), que foram internados em
lar por exaustdo do Cuidador principal (1 doente), assim como doentes que melhoraram,
foram reavaliados e receberam outro tipo de cuidados de acordo com as suas

necessidades (2 doentes).

5.5.4 — Colheita de dados

Para fazer a comparacdo dos cuidados antes e depois da aplicacdo do LCP, iniciou-se a
investigacdo com um estudo retrospectivo, consultando os registos dos profissionais,
nos processos dos ultimos 20 doentes, consecutivos e com 0s seguintes critérios:

e Faleceram no domicilio;

e Receberam cuidados de salde, pela equipa de cuidados continuados, pelo menos

nas ultimas 48 h de vida.

Como instrumentos de colheita de dados utilizaram-se dois formularios (Anexo V)
cedidos pela LCP Central Team UK. O primeiro serviu para colher os dados dos

processos dos doentes falecidos. O periodo de consulta dos vinte processos dos doentes
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foi entre Janeiro e Dezembro de 2007 (12 meses). Foram também consultados outros
processos de doentes que faleceram durante esse mesmo espaco de tempo, mas nao
apresentavam os critérios estabelecidos, ndo tinham tido cuidados da equipa na fase

terminal, ou na sua maioria tinham sido internados e faleceram em internamento.

Posteriormente, foi aplicado o documento LCP em 20 doentes entre Maio de 2009 e
Janeiro de 2010 (9 meses). Apds a aplicacdo do LCP nos 20 doentes da amostra, a LCP
Central Team UK facultou novos formularios (segundo instrumento de colheita de
dados) — post-pathway (anexo V) — para fazer nova colheita de dados, que foram

devidamente preenchidos e enviados para Liverpool.

Durante a aplicacdo deste trabalho garantiu-se a confidencialidade de todos os dados
recolhidos. Os dados pessoais relativos aos utentes incluidos foram codificados e

trabalhados de forma anénima, para garantia da confidencialidade dos mesmaos.

O tratamento de dados foi feito atraves dos programas informaticos SPSS (Statistical
Package for the Social Sciences) e Excel, sendo o tratamento de dados efectuado pela

LCP Central TeamUK.

5.5.5 — Indicadores

Dados do doente

e Dados demogréaficos do doente;
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e Diagnostico.

Medidas de conforto
e Avaliacéo do plano de medicacdo e interrupcdo de medicacao ndo essencial,
e Registo da medicacdo estabelecida para os principais sintomas em fim de vida;
e Interrupgéo de medidas inapropriadas;
¢ Interrupcdo de medidas de enfermagem desadequadas;

e Medicacdo subcutanea estabelecida até 4 h ap6s indicacdo médica.

Necessidades psicoldgicas, religiosas e espirituais
¢ Avaliar a capacidade de comunicar em portugués com o doente e a familia;
e Auvaliacdo da tomada de consciéncia do diagndstico pelo doente e pela familia;
e Reconhecimento do processo de morrer pelo doente e pela familia;

e Avaliacdo das necessidades religiosas e espirituais dos doentes e da familia.

Comunicacéao
e Médico de familia esta a par da situagéo;
e Avaliar se o plano de cuidados foi explicado a familia e ao doente;

e Avaliar se a familia expressa compreensédo do plano de cuidados.

Avaliacao dos registos dos cuidados ao doente e familia
e Dor;

e Agitacéo;
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e SecrecOes do trato respiratorio;
e Nauseas e vomitos;

e Dispneia;

e Cuidados a boca;

e Dificuldades Urinérias;

e Medicacdo Administrada;

e Cuidados com as zonas de presséo;
e Cuidados Intestinais;

e Apoio Psicoldgico ao doente;
e Apoio psicologico a familia;

e Apoio Religioso e Espiritual,

e Cuidados com a familia.

Cuidados ap6s a morte
e Meédico de familia é contactado;
e Procedimentos para cuidados com o corpo;
e Procedimentos ap6s a morte discutidos ou executados;

e Informag&o acerca dos procedimentos da comunidade.

5.6 — APRESENTACAO DOS DADOS E ANALISE

Apo6s o doente ser avaliado pela equipa, esta decide que o doente se encontra em

processo de agonia.
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Apobs a reunido dos dados das duas amostras, foi feita a comparacdo dos dados

referentes ao estudo retrospectivo e apos a implementacéo do LCP.
Intervalo de tempo necessario para colher os dados dos processos no estudo
retrospectivo Janeiro a Dezembro de 2007 — 12 meses

Intervalo de tempo necessario para implementacdo em 20 casos — Maio a Janeiro -9

meses

5.6.1 — Descricdo da amostra

Distribuigdo por sexo

Graficos la e Ib — Distribuicdo das amostras por sexo

Distribuigéo por sexo I

2007 2009
M Masc HFem M Falhou registo H Masc HEFem M Falhou registo
5%_\ 0%

‘ 40% 40%
‘ I
55%

No grupo 1 de 2007 existiam mais mulheres cerca de 55% enquanto que no grupo 2 de

2009 a percentagem maior pertencia ao sexo masculino.
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Distribuicao por idades

Tabela 11 — Distribuicio das amostras por idades

Intervalo de idade Média de idade
Grupo - 2007 44 — 93 81 Anos
Grupo — 2009 75 -102 88 Anos

Como se pode observar na Tabela da Distribuicdo das idades, nos dois grupos a média

de idades é superior a 65 anos, o que estd dentro dos critérios dos utilizadores do

Programa dos Cuidados Continuados do CSO.

Frequéncias dos principais diagndsticos nos dois grupos

Tabela IV — Frequéncias dos diagnosticos nas amostras

Tabela de Diagnostico

Neoplasias 60 % 30 %

Demeéncias 10 % 25 %

A\Y/® 15% 15 %

Outras 15 % 30 %
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Os diagnosticos assim, como as idades, estdo dentro dos criterios dos utilizadores do
CSO. Se bem que no grupo 1 a maior representatividade pertence as doencas
neoplasicas enquanto que no grupo 2, mas com menos destaque, sdo também as doencas

neoplasicas as que aparecem em maior numero.

5.7 — ANALISE DOS RESULTADOS

Secgdo 1 — Avaliagéo Inicial

Medidas de Conforto

As medidas de conforto sdo importantes para o bem-estar do doente em fim de vida,

foram avaliados os registos nos processos dos doentes do grupo 1 antes da aplicagéo do

LCP, e no grupo 2 ap6s a mesma aplicagéo.
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Objectivo 1 — Avaliacdo do Plano de Medicacdo — Interrupcdo de medica¢éo nao

essencial

Grafico Il — Interrupcdo da medicacdo ndo essencial a condicdo actual do
doente em ambos 0s grupos

Interrupcdo da medicacdo ndo essencial I

100%

80%
60%
40%

20%

0%

2007 2009
H Nio HSim

Este procedimento n&o era habitual em 2007, pois existia alguma relutancia da parte da
equipa médica em retirar medicacdo ndo essencial a um doente em agonia. Os doentes
em que se verificou essa pratica, cerca de 15%, ja foram, provavelmente abordados
pelos elementos com formacgdo avancada em Cuidados Paliativos e presumivelmente

remetem ao final de 2007.

Apos a implementacdo do LCP, este procedimento j& passou a ser aplicado em larga
escala, houve ainda um consideravel nimero de doentes aos quais ndo se conseguiu
aplicar esta pratica, provavelmente os médicos que seguiram estes 15% de doentes,
consideraram que estes beneficiavam em manter a medicagéo do plano terapéutico que

ja tinham em curso.
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Objectivo 2 — Prescricdo da medicacdo antecipadamente para 0s sintomas mais

frequentes em agonia

Grafico 111 — Medicacdo prescrita antecipadamente em ambos 0s grupos
Medicacdo prescrita antecipadamente I
100% 90%

90%
80%
70%
60%
50%
40% 30% 30%
30%
o 10% . 2007
10% o gl % 0% 0% i

0% B 2009

Dor Naus e Vom S.TracResp  Agitacao Dispneia

Este procedimento ndo era utilizado antes da utilizacdo do LCP, apenas existia alguma
prescricdo em SOS para a dor. Nos doentes de 2007 que tiveram este procedimento,
apenas 15% no sintoma da dor, provavelmente seriam doentes seguidos em consulta de
dor, em hospital. Ha ainda a referir, que o diagnostico de neoplasia surge em cerca de
60% dos doentes do primeiro grupo (tabela 1V), pelo que tendo em conta este
diagnostico e sabendo que nos doentes com neoplasia existe uma deterioracdo
acentuada na fase de agonia, com sintomas mais exacerbados, estes doentes

presumivelmente teriam beneficiado de mais acompanhamento.
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Relativamente ao segundo grupo de doentes, ja foi feita alguma desta prescricdo na
avaliacdo inicial do doente, sendo o sintoma mais frequente, o estertor, originado pela
acumulacdo de secrecdes do tracto respiratorio na oro-faringe e traqueia, que deixa as

familias muito ansiosas e desconfortaveis, incidiu em cerca de 90 % dos doentes.

E de mencionar que, quando a medicacdo fica prescrita em SOS na comunidade,
corresponde a deixar seringas com doses de medicacao, preparadas de forma segura, na
casa do doente, o que implica, a sua frequente substituicdo, mesmo que estas doses ndo
sejam utilizadas, por alteracdo do principio activo do medicamento. Para além de ser um
gasto excessivo, existem patologias que, a partida, ndo vao ocorrer alguns dos sintomas
referidos na tabela. Se analisarmos a tabela dos diagndsticos (tabela IV) verificamos que
s0 30% dos doentes do segundo grupo apresentavam diagnostico de neoplasia e noutros

diagnosticos alguns desses sintomas ndo séo habituais de ocorrer.

Ha ainda a salientar que, nestas situacGes de diagndstico de agonia, pelo menos um
elemento da equipa se desloca com frequéncia de pelo menos uma a duas vezes por dia,
a casa do doente e mantém contacto estreito pelo telefone; se existir alguma alteracéo, €
imediatamente contactado o médico e ajustada a medicacdo. Neste sentido, se no acto
da avaliacdo inicial ndo ficou registada toda a medicacdo antecipadamente, em alguns
destes doentes esse procedimento foi consumado nas visitas seguintes, durante a

avaliacdo continua.
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Objectivo 3 — Interrupcéo de intervencdes inadequadas

Gréfico IV — Interrupcdo de intervencdes inadequadas a condi¢do actual do
doente no grupo 1

Interrupcéo de intervencdes inadequadas I

2007

ESim HN3o MN/A

Desactivacdo de desf. Cardiac

Ordem N3ao Reanimar 100%

Soros e Medicagdo EV

Antibioticos

Andlises Sanguineas

Gréfico V — Interrupcdo de intervencGes inadequadas a condicdo actual do
doente no grupo 2

Interrupcgéo de intervencdes inadequadas I

2009

HSim HN3o N/A HFalhou registo

Desactivacdo de desf. Cardiac

Ordem Nao Reanimar

Soros e Medicagdo EV

Antibidticos

Anslises Sanguineas
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Interrupcéo de intervengdes inadequadas significa suspender medidas que séo inuteis a
evolugdo da situacdo do doente; manté-las, por vezes, s implica provocar mais

desconforto e sofrimento, ndo advindo beneficios com essas intervencdes.

Interrupcéo de andlises sanguineas

No gréafico, referente aos dados de 2007 e observando o parametro de analises
sanguineas, verifica-se que esse procedimento ndo era aplicado, estando presente em
apenas 5% da totalidade dos doentes. J& em 2007, a interrupcéo de analises foi registada
em 40% dos doentes, sendo que o restante universo deste grupo ndo tinha andlises

requisitadas.

Interrupcéo de Antibidticos

No que diz respeito a interrup¢édo de antibioterapia, em 2007, essa pratica ndo foi usada.
Ja em 2009, apenas se presenciou em 5% dos doentes e, observando o gréafico V,
verifica-se que 65% do grupo nao tinha esta prescri¢do; os restantes doentes, cerca de
30%, mantiveram os antibidticos. Ha a referir que alguns destes doentes estiveram
acamados por um largo periodo, havendo algumas situacbes com infeccdes
respiratorias, nas quais 0s doentes estavam a fazer Ceftriaxone por via subcutanea; essa
medicacdo nesses doentes manteve-se para ndo agravamento dos sintomas dai oriundos,

como a Dispneia e o Estertor.
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Interrupc¢ao de soros e medicagao endovenosa

Relativamente a interrupcdo de medicacdo e soros por via endovenosa, esta pratica nao
se observou em nenhum dos grupos de doentes, pois é uma pratica pouco habitual de se
executar nesta tipologia de cuidados na comunidade, sendo considerada em situacdes
pontuais e em que é de todo impossivel proceder doutra forma, visto ser uma via que

necessita da presenca constante de um técnico.

Ordem para ndo reanimar

A Ordem para ndo reanimar em doentes terminais é uma pratica digna e adequada e é
hoje um principio corrente no mundo ocidental: “[...] em Portugal, a legalizacdo das
Directivas Antecipadas de Vontade seria um importante vector de afirmacdo dos
direitos individuais, nomeadamente de doentes terminais, reforcando o sentimento de
autodeterminagdo e de independéncia face a intervengoes médicas indesejadas” S0(p2),
No entanto, estas boas praticas ainda ndo foram legisladas, o que dificulta a aplicacdo
desta medida em domicilio. Quando o doente esta em internamento, facilita a sua
instauracdo com uma prescricdo médica no processo e com protocolos institucionais.
N&o obstante, este estudo foi aplicado no ambiente da comunidade, onde o universo de
intervenientes é extensivel muito para além da equipa interdisciplinar do CSO e essa

manobra pode ser executada por outros intervenientes, como uma equipa de emergéncia

chamada inadequadamente numa circunstancia de crise.

Verifica-se, na leitura dos graficos IV e V, que nos dois momentos em que se
efectuaram as colheitas de dados, este procedimento ndo foi estabelecido. Houve, no

entanto, a preocupacdo em conversar com a familia/cuidador principal no sentido de
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explicar que ndo existe beneficio em sujeitar o doente a uma reanimagédo e que isso

poderia ser para ele um acto penoso, proporcionando-lhe sofrimento.

A LCP Central Team, aquando do registo deste procedimento, Ordem para néo
reanimar, pede para juntar documentacdo legal. A autora deste trabalho informou a

Facilitator Maria Bolger desta dificuldade e limitacdo deste trabalho.

Desactivacao de desfibrilhadores cardiacos
No que diz respeito a desactivacdo de desfibrilhadores cardiacos internos, ndo existia

nenhum doente com este tipo de dispositivo em nenhum dos grupos de estudo.

Objectivo 3a — Decisdes para interrupgdo de intervengdes de enfermagem

inapropriadas

Grafico VI — Interrupcdo de intervencbes de enfermagem desadequadas a
condicéo actual do doente em ambos 0s grupos

Interrupcéo de intervencgdes de

enfermagem inapropriadas
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As decisbes de suspender intervengdes de enfermagem inapropriadas dizem respeito a
manutencdo do doente confortavel, sem estar a executar procedimentos inuteis para o
seu bem-estar. Assim, providenciar medidas de conforto, como promover o uso de um
colchéo de alivio de pressdes, para ndo mobilizar o doente constantemente e a0 mesmo
tempo melhorar a sua integridade cutanea, € um exemplo concreto de medidas que se

podem tomadas no sentido de melhorar a comodidade do doente.

Esta medida foi concretizada em 100% dos doentes da aplicacdo do LCP, ja

relativamente ao grupo de 2007 sé foi alcancada em 35% dos doentes.

Obijectivo 3b - Medicacgdo subcuténea estabelecida até 4 h apos indicagdo médica

Grafico VII — Medicacdo sc aplicada até 4 h apds a indicacdo médica em
ambos 0s grupos

Medicacdo sc aplicada até 4h ap6s prescricao

100%
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Em 2007, ndo era pratica habitual utilizar medicagdo subcuténea, razdo pela qual ndo
existirem registos. Ja em 2009, foi executada em cerca de 50% dos doentes; sempre que

a medicacdo é prescrita a estes doentes, é administrada num intervalo curto.
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Sendo habitualmente a visita médica a doentes terminais, nesta equipa, feita
conjuntamente com a de enfermagem, que ja vai munida de alguma medicacdo utilizada
nestas situacbes, o inicio da administracdo da medicacdo é feito no momento da
prescricdo. Ha ainda a salientar que 50% dos doentes seriam 0s que no momento da
avaliacdo inicial tinham esta prescri¢cdo, outros iniciaram a medicacdo mais tarde,

durante a avaliacdo continua, ndo sendo contemplados neste grafico.

No LCP é feita a referéncia ao uso de seringa infusora para administracdo de
medicacdo. No CSO, concretamente, ndo existem seringas infusoras, a administracdo da
medicacdo é feita pela utilizacdo de seringas descartaveis, que antecipadamente ficam
preparadas na casa do doente, para o cuidador principal administrar. No caso de ser
necessario fazer uma administracdo de medicacdo em perfusdo continua, é possivel,
com recurso a um DIB (infusor elastométrico), dispositivo descartavel de administragdo
de medicacdo, que funciona com uma pressdo constante e proporciona um fluxo

continuo de medicacédo durante o periodo de perfuséo.

Necessidades psicoldgicas, religiosas e espirituais
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Objectivo 4 — Avaliacdo da capacidade de comunicar em portugués

Gréficos Vllla e VIlIb — Capacidade do doente e familia/cuidador principal
de comunicarem em portugués nos grupo 1 e grupo 2 respectivamente

Capacidade de comunicar I

2007 2009

il Comatoso M N3o M Sim i Comatoso H N3o M Sim

Doente Familia o
Doente Familia

Este parametro € habitualmente avaliado nos registos descritivos. Para a equipa é
importante o facto de o doente ter capacidade de comunicar, tal como a sua familia, pois
é esta que, em ambiente de comunidade, vai ter um papel primordial. E a familia que
sdo dadas as indicacdes dos cuidados a prestar ao doente e, como tal, esta vai ter um
papel activo no plano de cuidados ao doente e na sua execucdo. Este item é muito

importante para avaliacdo da capacidade de compreenséo do plano de cuidados.

Ha ainda a referir que, no grupo 1, ndo ficou explicito se a capacidade de comunicar era
em portugués, pois os registos referiam apenas a capacidade de comunicar e ndo a
lingua, mas presume-se que sim, pois todos os doentes eram portugueses, assim como

os cuidadores/familia. No grupo 2, a pergunta estd explicita para a comunicacdo em
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portugués. Cada vez mais se torna importante este estreitamento na informagéo,
relativamente a comunicacao e linguagem utilizada, pois cada vez mais encontramos
doentes, e em maior numero ainda cuidadores, oriundos de outros paises e cuja

capacidade de comunicar em portugués € muito limitada.

Nos dois grupos a familia apresenta 100% de capacidade de comunicar em portugués.
No que diz respeito aos doentes e considerando que a comunicacdo nesta fase é mais
limitada devido ao estado de debilidade, sonoléncia e prostracdo em que o doente, por
vezes, se encontra, verificou-se que nos doentes do grupo 1, apenas cerca de 25 %
tinham capacidade de comunicar e 20% estavam em coma, portanto ndo comunicantes,
sobram 55 % sem capacidade de comunicar, provavelmente este item ndo foi bem
identificado nos registos descritivos, dai resultante tdo elevada percentagem de doentes

nao comunicantes.

No grupo 2, cerca de 45 % dos doentes apresentam capacidade de comunicar, 30 %
estdo comatosos e cerca de 25% ndo apresentam capacidade de comunicar. E
importante referir que neste grupo existe uma percentagem consideravel de doentes com

deméncia, cerca de 25%, que diminui consideravelmente a capacidade do doente

comunicar.
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Obijectivo 5 — Avaliacéo do insight psicologico

Objectivo 5a -Avaliacdo da tomada de consciéncia do diagndstico

Gréficos 1Xa e IXb — Avaliacdo da tomada de consciéncia do diagnostico
pelo doente e familia/cuidador principal nos grupo 1 e grupo 2 respectivamente

Tomada de consciéncia do diagnostico I

2007 2009

M Falhou reg i Comatoso M Ndo M Sim M Falhou reg W Comatoso M N3o M Sim

Doente Familia Doente Familia

A consciencializagdo do diagnostico ainda é assunto tabu, mas tém sido feitos esforcos
para a sua desmistificacdo. No grupo 1, em 2007, cerca de 60% dos doentes ndo foram
abordados acerca da informacdo que tinham do diagnostico, muitas vezes por
conspiragdo do siléncio da parte da familia. Essa situagdo ainda se passou em 2009, em

cerca de 25% dos doentes.

A abordagem deste tema pela equipa que segue o doente, deve ser feita sempre que

possivel, numa fase anterior a entrada do doente em agonia; por vezes € necessario o
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recurso ao psicélogo. A comunicacdo nesta fase é mais limitada devido ao estado de

debilidade, sonoléncia e prostragdo em que o doente se encontra.

No que diz respeito & familia, a comunicacdo é mais facilitada, sendo este assunto

abordado na totalidade dos doentes do grupo 2, ao passo que, no grupo 1, apenas 5%

das familias ndo tiveram esta informacao.

Objectivo 5b — Avaliacéo do reconhecimento do processo de morrer

Graficos Xa e Xb — Avaliacdo do reconhecimento do processo de morrer
pelo doente e familia/cuidador principal nos grupo 1 e grupo 2 respectivamente

Reconhecimento do processo de morrer

2007 2009

M Falhou reg i Comatoso M N3do M Sim M Falhou reg i Comatoso M Ndo M Sim

Doente Familia Doente Familia

Por vezes, o facto de se ter conhecimento do diagndstico ndo significa
consciencializacdo do processo de morrer; na abordagem ao doente, este assunto pode
tornar-se dificil, é necessario dar tempo ao doente para comunicar, facilita se for este a

ir procurar este assunto.
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No grupo 1, em 2007, verificou-se que s6 em 10% dos doentes foi abordado este
aspecto, sendo que 20% dos doentes, ndo estavam em condi¢fes cognitivas de manter
uma conversacdo, estavam comatosos. Apesar dos esforcos que tém sido feitos em
melhorar a comunicacdo com os doentes em fase terminal, no grupo 2, em 2009, e
apesar de 30% da amostra terem alteracdo nas capacidades cognitivas, s6 em 35% se

conseguiu abordar este assunto, 0 que mostra que houve uma aumento em apenas 15%.

Os doentes podem ter consciéncia do diagnodstico, mas porque ainda ndo se sentem
preparados, ou por vezes, devido a uma esperanca ainda existente, ndo pretendem este
tipo de comunicacdo. Este valor também pode dever-se a falhas técnicas dos
profissionais, de ndo conseguirem “agarrar” as deixas dos doentes durante um momento

de comunicacdo. Podera ter que se melhorar aspectos da comunicacao na equipa.

A consciencializacdo do diagnostico € um aspecto mais facilitado quando a equipa
aborda a familia; é muito importante que a familia se consciencialize que o seu doente
estd em processo de morte iminente, pois facilita todo este processo, incluindo a
vivencia do luto. Se a familia sabe que o seu doente estd muito proximo da morte,
investe mais nos seus cuidados e na sua companhia, e depois deste morrer, sente que fez
tudo o que havia a fazer pelo seu ente querido, sente que o compensou. Se em 2007, se
conseguiu que este assunto fosse abordado em cerca de 60% das familias, em 2009

verifica-se que foi conseguido na totalidade das familias.
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Objectivo 6 — Avaliacdo das necessidades religiosas e espirituais

Graficos Xla e XIb — Avaliacdo das necessidades religiosas e espirituais do
doente e familia/cuidador principal nos grupo 1 e grupo 2 respectivamente

Necessidades religiosas e espirituais I
2007 2009

M Falhou reg i Comatoso M N3do M Sim M Falhou reg i Comatoso M Ndo M Sim

o

Doente Familia Doente Familia

Quando a equipa segue o doente, deve abordar as necessidades religiosas e espirituais
dos doentes e familia em fases anteriores a agonia, devem também ser reavaliadas
varias vezes em momentos oportunos e aquando do inicio da fase de agonia, porque

algumas pessoas mudam de opinido & medida que o processo de doenca avanca®®.

Houve um aumento substancial na abordagem deste tema comparando os dois grupos.
Antes da aplicacdo do LCP, as necessidades espirituais e religiosas do doente e familia
ndo eram abordadas, pois a propria equipa nao sentia esta necessidade. Ha que referir,
que a formacdo avancgada, por parte de alguns elementos da equipa, remete aos anos de

2007 e 2008, pelo que so nessa altura a equipa comecou a trabalhar estes aspectos. Os
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10% dos doentes e familias que ja foram abordadas no grupo 1, provavelmente foram
seguidos no final de 2007, quando alguns dos elementos ja tinham adquirido mais

conhecimentos nesta area.

Este € um assunto dificil de abordar, devido aos tabus de algumas religides. Alguns
elementos da equipa referiram sentir dificuldade, ou mesmo, ndo se sentirem preparados
para abordar este tema. Na pratica, ao abordar familias que sdo seguidoras e praticantes
de uma religido, estas ndo necessitam de apoio da equipa para estes assuntos, pois ja
estdo encaminhadas. Outras familias ficam apreensivas, pois ndo estdo a espera que a
equipa de satde mencione este assunto. Mas, habitualmente, ficam muito agradecidas,
por lIhes darmos coragem ao levantarmos este problema. No final, referem estar

aliviadas por terem regularizado estes aspectos com o seu doente.

Objectivos 7 e 8 - Nédo sdo aplicaveis no ambiente da comunidade
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Objectivo 9 — Comunicac¢do com a equipa de cuidados primarios
O médico de familia est4 a par da situacéo

Grafico XII — Registo da informacdo dada pela equipa ao médico de familia
em ambos 0s grupos

Informacdo ao médico de familia I

100%
80%
60%
40%
20%

0%

2007 2009
M Falhou K N/A ESim HNio

Este objectivo foi totalmente atingido no grupo 2, porque facilmente a equipa entra em
contacto com o médico de familia do doente, apesar de serem sectores diferentes dentro
do CSO, a instituicdo é a mesma, embora edificios distantes. Assim, pela observagéo do
gréafico, no grupo 1 conseguiu-se atingir este objectivo em cerca de 85% dos doentes e
100% no grupo 2. Ha ainda a mencionar que alguns dos médicos de familia fizeram o
acompanhamento aos seus doentes, enquanto outros foram seguidos pelo médico

pertencente a equipa de Cuidados Continuados.
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Obijectivo 10 — Plano de cuidados explicado e discutido com a familia e o doente

Graficos Xllla e Xlllb — Plano de cuidados discutido com a
familia/cuidador principal e doente nos grupos 1 e grupo 2 respectivamente

Discusséo do plano de cuidados

2007 2009

M Falhou reg i Comatoso B N3do M Sim M Falhou reg i Comatoso E Ndo HSim

Doente Familia Doente Familia

O doente e a familia fazem parte integrante da equipa de cuidados. Esta filosofia de
cuidados remonta ao inicio do projecto dos Cuidados Continuados; sem as suas
colaborac@es é impossivel cumprir 0s objectivos a que a equipa se propde, sendo muito
importante ndo sé o conhecimento e compreensdo do plano por parte da familia e do
doente, mas também a sua participacdo activa na escolha das intervengdes mais

adequadas para a elaboragéo do plano de cuidados.

Verifica-se, na leitura dos graficos Xllla e Xlllb, que no grupo 1, em 2007, se abordava
cerca de 40% dos doentes e este contacto subiu para cerca de 60% dos doentes, no
grupo 2,em 2009. Ha a salientar que, em algumas situacdes, ndo é possivel fazer uma

negociacao do plano de cuidados com os doentes, como em diagnosticos de deméncias,
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situacOes de prostracdo, sonoléncia ou mesmo em estadio comatoso ou ainda quando 0s
doentes ndo colaboram e/ou ndo querem participar.
No que diz respeito as familias observa-se que em ambos 0s grupos houve uma

abordagem na ordem dos 100%.

Objectivo 11 — Familia/Cuidador principal expressa compreensdo do plano de

cuidados

Grafico XIV — Familia/cuidador principal expressdo compreensdo do plano
de cuidados em ambos os grupos

Validacdo da compreensdo do plano de cuidados I
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80%
60%
40%
20%

0%

2007 2009
M Falhoureg & N/A H N3o HSim

Considerando que o doente estd em casa numa situagdo de dependéncia a receber
cuidados de alguém, seja familia ou alguém responsavel por Ihos prestar, a quem
chamamos cuidador principal, os responsaveis tém de ter capacidades para colaborar
com a equipa e prestar cuidados ao doente. Ja em 2007, no grupo 1, se avaliava se 0
cuidador principal tinha capacidades para compreender o plano de cuidados e executa-

lo, pois se isso ndo acontece, o doente ndo tem condicGes para estar em casa.
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O que se constata, na pratica e ndo no grafico XIV, é que o plano de cuidados do grupo
2 € mais exigente, pois o0 plano terapéutico apresenta uma maior diversidade de
medicacdo e vias de administracdo. Existe, no grupo 2, um ndmero mais vasto de
doentes com medicacdo subcutanea, que o cuidador principal aprende a administrar e
executa no horario planeado feito de acordo com a biodisponibilidade do farmaco
utilizado e dos habitos e necessidades do doente. Para além destes cuidados, este
objectivo no LCP, pretende que sejam esclarecidas duvidas e preocupacdes da familia.
Pretende ainda que sejam reforcadas com a familia algumas informacoes
nomeadamente, a ndo solicitagdo do INEM, a ndo tentativa de ressuscitacdo do doente e

serem fornecidos os contactos telefonicos da equipa

Seccdo 2 — Avaliacéo dos Cuidados ao doente

Avaliacdo dos registos dos cuidados prestados ao doente relativamente aos

sintomas mais frequentes em agonia
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Grafico XV — Avaliacdo dos registos dos cuidados prestados ao doente em
relacdo aos sintomas mais frequentes na fase de agonia em ambos 0s grupos

Cuidados prestados ao doente em relacdo aos sintomas mais frequentes I

98% 98% 97%
0,
91% 35%

120%
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Dor Naun e Vom S.Trac Resp Agitacao Dispneia

2007 2009

Verificou-se, na leitura do gréfico XV, que o registo destes cuidados ja era executado
com uma frequéncia igual ou superior a 50% nos doentes do grupo 1. No entanto,
constatou-se um substancial aumento ao comparar com o grupo 2, que apresenta valores
que rondam 0s 91% e o0s 98%, que se traduz por um aumento real da qualidade de vida
pretendida para estes doentes, que apesar de se apresentarem numa fase muito

vulneravel, merecem um final de vida digno e sereno.

Avaliacao dos registos dos cuidados de conforto prestados ao doente em agonia
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Gréfico XVI — Avaliacdo dos registos dos cuidados de conforto prestados
ao doente na fase de agonia em ambos 0s grupos

Cuidados de conforto prestados ao doente I
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No que diz respeito ao registo do segundo conjunto dos cuidados de conforto ao doente,
verifica-se também que ja era um procedimento habitual na abordagem do doente no
ano de 2007. Contudo, observou-se um aumento significativo no registo de cuidados

prestados em 2009, ficando todos os procedimentos entre 92% e 98 %.

Gostariamos de referir que, apesar de ndo existir valor referente ao registo de cuidados
de mobilizacdo no grupo 1, em 2007, ndo significa que estes ndo fossem registados ou
executados, mas deveu-se ao facto de esta medida de conforto ndo estar disponivel no
primeiro formulario, ndo podendo ser feita a comparacéo. N&o obstante, ndo queriamos

deixar de mostrar os dados de 2009.
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Avaliacéo dos registos dos cuidados de psicoldgicos, religiosos e espirituais

Grafico XVII — Avaliacao dos registos dos cuidados psicoldgicos, religiosos
e espirituais prestados ao doente na fase de agonia no grupo 2

Cuidados psicologicos, religiosos espirituais

2009

H Sim M Variacdo M Falhoureg

e “
familia

Apoio
religioso/espiritual

Apoio psicoldgico a
familia

Apoio Psicolégico
ao doente

O registo de cuidados psicologicos, religiosos e espirituais também nédo foi informacéo
contemplada, no primeiro formulario. Apesar disso, mais uma vez, nao quisemos deixar
de mostrar estes valores relativamente a 2009 e referir que os cuidados psicoldgicos
prestados em fases anteriores a implementacdo do LCP se processavam da seguinte
forma: quando algum elemento da equipa considerava pertinente para o beneficio do
doente, este ter acompanhamento psicolégico, articulava com o psicélogo da equipa e

pedia a avaliacao do doente por este técnico.

No que diz respeito ao apoio espiritual e religioso, ndo eram procedimentos habituais

antes da implementacdo do LCP, estes assuntos sdo por vezes rotulados de tabus, pois
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para algumas familias o facto de se chamar um guia espiritual é sindnimo de
proximidade da morte. Esta conotacdo negativa relativa & presenca do guia espiritual

leva a que o doente ndo tenha oportunidade de tomar a sua propria deciséo.

No grupo 2, este assunto foi abordado numa percentagem significativa, exceptuando
situacGes em que os doentes nao tinham as capacidades cognitivas presentes. Segundo
as linhas orientadoras de utilizacdo do LCP, ndo devem ser feitas assumpcdes as

inten¢des do doente, pois as vontades e desejos vao mudando com o decorrer da doenca.

Secgdo 3 - Cuidados ap6s a morte do doente

Grafico XVIII — Avaliacdo dos registos doe cuidados ap6s a morte do
doente em ambos 0s grupos
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Os cuidados ap6s a morte do doente, foram avaliados na sua totalidade em ambos o0s
formularios. Embora ndo fosse politica habitual dar muito apoio a familia, no imediato
post morten, era apenas habito contactar a familia aos oito dias e aos trinta dias apds o

falecimento, para avaliacdo e despiste de lutos complicados.

Obijectivo 12 — Médico de familia contactado ap6s a morte do doente

Comparando todos os parametros entre os dois grupos, verificamos que a informacéo do
Obito ao medico de familia, foi o valor mais alto no grupo 1, cerca de 85%, pois ja era,
um procedimento normal dentro da mesma instituicdo, o0 médico de familia ser
informado do 6bito, sendo que para os restantes doentes, ou ndo foi feito esse registo,

ou ndo tinham médico de familia.

No grupo 2, foi dada esta informacao na sua totalidade.

Objectivo 13 — Procedimentos para cuidados ao corpo no post morten

Relativamente aos procedimentos para cuidados ao corpo post morten, passou a ser uma
preocupacao da equipa, sendo dado mais apoio a familia relativamente aos cuidados ao
corpo, embora os procedimentos finais pertencam, como é culturalmente aceite, a
funeréria contactada pela familia.

No grupo 1, apenas surgiram estes cuidados em 10% dos casos, e no grupo 2 verificou-

se em cerca de 95%.
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Objectivo 14 - Procedimentos ap6s a morte discutidos e executados

No que diz respeito ao procedimento apds a morte ser discutido ou executado, inclui o
registo do ébito no sistema informatico, que foi também contemplado no primeiro grupo

e o esclarecimento de algumas duvidas e questfes a familia.

Objectivo 15 — Informacao acerca dos procedimentos da comunidade fornecida a

familia/outro

Informacéo acerca dos procedimentos da comunidade fornecida a familia, tem a ver
com algumas informacdes acerca de procedimentos que a familia vai ter que executar
nos dias seguintes as cerimdnias funebres e que dizem respeito a visita ao notario, as
financas, seguranca social e outras instituicdes. A familia deve ser avisada acerca destes
assuntos e, por aquilo que nos apercebemos no decorrer deste trabalho, esta informacéo
tem sido sempre feita pelas agéncias funerarias. As orientacbes do LCP, sugerem que
estes dados sejam colocados por escrito e entregues a familia pela equipa, mas até ao

momento as informacdes fornecidas tem sido orais.

Houve uma evolugéo 30 % no grupo 1, para 100% no grupo 2, melhorando os cuidados

da equipa.

Objectivo 16 — Este objectivo tem a ver com procedimentos relativamente a doentes

internados pelo que ndo é aplicavel em ambiente da comunidade.
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Obijectivo 17 - Fornecimento de documentacéo a familia sobre — O que fazer apés a
morte e Objectivo 18 — Panfleto sobre o Luto — Panfleto informativo acerca do luto
e apoio local — Estes dois objectivos serdo para desenvolver e integrar numa futura
versdo portuguesa do LCP. A autora informou, nos relatérios que fez para a LCP
Central Team UK, que ndo existia esta documentacéo a data da implementacdo do LCP
no CSO, e ficou assente que ficaria em projecto para desenvolver mais tarde. Neste
momento, aquando do acompanhamento ao luto, se sdo detectadas algumas alteracbes

nos comportamentos dos familiares, estes sdo encaminhados para o psicologo da equipa.
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6 — DISCUSSAO E CONCLUSAO

Em Portugal, nos ultimos anos, com o movimento dos Cuidados Paliativos, tém sido
feitos esforcos no sentido de melhorar os cuidados aos doentes em fim de vida, tentando
recuperar o tempo perdido, com a inten¢do de conseguir uma aproximacao aos paises
gue seguem na linha da frente. No entanto, ha ainda longo caminho pela frente, na
abordagem dos doentes paliativos, nomeadamente nos doentes em agonia, estes Ultimos

particularmente evidenciados neste estudo.

A importacdo do LCP, a sua traducdo e adaptacdo cultural e linguistica, para a realidade
portuguesa, comega por ser um pequeno passo neste longo caminho a percorrer, nos
cuidados aos doentes em fim de vida. No entanto, se existir interesse e investimento por
parte de outros servicos no sentido de aplicar este documento, vai melhorar
significativamente os cuidados a esta tipologia de doentes, acrescentando-lhes qualidade

de vida e permitindo-lhes um fim de vida digno e sereno.

No Reino Unido, o LCP é uma referéncia nacional, € uma marca com prestigio que
integra o National Health Service (NHS) — sistema de saude Inglés, esta implementado
em mais de 1800 instituicGes. Até 2008, o LCP foi recomendado para ser utilizado por
todo o Reino Unido, como modelo de melhores préaticas nos cuidados em fim de vida da
UK National, e recentemente pelo programa End of Life Care Strategy: Quality
Markers and Measures for End of Life Care*. Existem estudos publicados onde se

referencia uma melhoria nos cuidados aos doentes em fim de vida, a satisfacdo dos
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profissionais intervenientes, assim como testemunhos de familiares com agradecimento
de todo o apoio que lhes foi dado, assim como o alivio do sofrimento do seu ente

querid030,39,40,41,55

Num estudo publicado em 2003, por Jack et al, onde entrevistaram um grupo de
enfermeiras de um servico de doentes agudos, sobre a percep¢do do impacto do LCP
ap6s a sua aplicacdo no servico®. Os resultados concluiram que o impacto foi positivo
tanto para a equipa, como para os doentes e suas familias. Nas entrevistas as
enfermeiras referem que antes da aplicacdo do LCP, apesar de se tentar fazer algo pelo
doente, ndo acontecia nada, existiam dificuldades na gestdo dos sintomas porque nédo

existiam linhas orientadoras.

No mesmo estudo existem ainda, testemunhos da dificuldade sentida antes da
introducdo do LCP, para ndo serem cumpridas as rotinas do servi¢o, ou seja nao
existiam cuidados individualizados para cada doente, apenas rotinas iguais para todos 0s
doentes. Também os familiares beneficiaram com a aplicacdo do LCP, desde a
informacdo fornecida sobre aspectos relativos & sua permanéncia na instituicdo, a
comunicacdo entre equipa e familia, esta passou a ter um papel mais importante e
participar mais nos cuidados e a ser mais considerada. Para o0s enfermeiros
entrevistados, todos os objectivos do LCP, sdo instru¢fes importantes para melhorar os

cuidados.

Num outro estudo idéntico publicado em 2006 por Gambles et al, entrevistaram um

grupo de enfermeiros e médicos de um hospice, acerca da percepcdo do impacto do

Flavia Castro 178
2010



Tradugéo e adaptagdo linguistica e cultural para Portugués
do Liverpool Care Pathway

LCP apés a sua introducdo naquela instituicdo?. Sabendo que os profissionais que
trabalham nos hospices, seguem as linhas orientadoras dos cuidados paliativos e que o
LCP foi elaborado tendo em conta os principios dos cuidados realizados nessas
instituicGes. Nesse estudo foi possivel verificar, nos depoimentos dos profissionais, que
referiram ndo ter alterado os seus procedimentos com os doentes, ap6s a introducdo do
LCP. No entanto, as enfermeiras deste estudo referem que passaram a ter mais método
no trabalho realizado, apesar de saberem o que tém para fazer, seguem o LCP, e quando

estdo muito ocupadas isso facilita o trabalho.

Outro aspecto que estas enfermeiras referem, foi o facto de melhorar em muito a forma
de realizar os registos, agora mais sintéticos, embora completos. Estas relatam ainda
que, o facto de se perder menos tempo com 0s registos, se consegue ter mais tempo para
estar com os doentes e suas familias. Existem ainda outros aspectos, relacionados com a
comunicacdo entre profissionais, em que a introducdo do LCP veio facilitar o trabalho
da equipa. O facto de os registos estarem muito bem identificados no LCP, leva a que
ndo existem davidas acerca do que ja foi abordado, de forma a que ndo se repitam ou
esquecam assuntos importantes e delicados. Os médicos relatam que passaram a ser

mais proactivos no controlo dos sintomas.

O LCP tem agora uma nova versdo, a 12, que foi langada em Dezembro de 2009 e que
tem sido divulgada pelo The Marie Curie Palliative Care Institute, é possivel ver esta
nova versdo no site deste instituto®’. Convém referir que este site é simples de consultar

e pode ser utilizado por familiares dos doentes, que podem consultar por exemplo:
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folhetos elucidativos com informagdes muito Uteis e inerentes a situacdo que estdo a

viver.

Para além do excelente percurso, que a aplicacdo deste documento tem feito por todo o
Reino Unido, ha ja alguns anos, que tem sido divulgado um pouco por todo o mundo,
estando implementado em cerca de 19 paises tanto na Europa: Suica, Suécia, Alemanha,
Italia, Holanda e Eslovénia, como no resto do mundo: Nova Zelandia, Australia, india e

China.

Um dos paises que se destaca na implementacdo do LCP é a Nova Zelandia pois sendo
um dos primeiros a iniciar este projecto, desde 2004, ja tem o LCP como referéncia
nacional, ligado ao Ministério da Salude deste pais, desde Novembro de 2008. A Nova
Zelandia também apresenta um site oficial do LCP neozelandés, onde facilmente se
encontra muita informacéo sobre esta temética e onde se pode consultar a versao 12 do
LCP, ja adaptada a este pais e aprovada pela LCP Central Team UK desde Abril de

2010%.

Na Nova Zelandia, o LCP esta de tal forma integrado no contexto de cuidados aos
doentes em fim de vida que foi formado o National LCP Office NZ da tutela do
Ministério da Saude Neozelandés, mas sempre com o apoio do LCP Central Team UK,
e cuja missao é promover e coordenar de forma sustentavel a implementacdo do LCP
naquele pais. O National LCP Office NZ elaborou um plano de estratégia nacional para

2010 — 2015 com cinco areas de intervencao:
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1. Disseminacdo Nacional do LCP;

2. Relacionamento com parceiros ao nivel nacional e internacional;
3. Programa da melhoria da qualidade;

4. Promocéo de programas de formacéo;

5. Investigacdo e definicdo de referéncias de qualidade™.

Noutros paises, a evolucdo da implementacdo do LCP encontra-se em estadios menos
evoluidos, mas ndo menos importantes. Um estudo publicado em 2009, por Simon et
al®®, na Alemanha, faz referéncia a uma experiencia inicial da aplicagdo do LCP num
hospital, onde participaram neste estudo sete enfermeiros e trés medicos, com uma
média de experiencia profissional de dezasseis anos. O estudo demonstrou uma
avaliacdo muito positiva na aplicacdo do LCP, enfatizando trés aspectos, como sendo de
alta relevancia para a qualidade dos cuidados prestados: um aumento na auto-confianca
dos profissionais; uma melhor gestdo no controlo dos sintomas; um melhoramento na
comunicacdo entre os profissionais, os doentes e suas familias. Concluiu-se que, o LCP
foi bem aceite pelos profissionais envolvidos neste estudo, tendo ficado provado que é
um instrumento apropriado no cuidar em fim de vida.

1%, veio

Um outro estudo realizado num hospital de Hong Kong, na China, por Lo et a
demonstrar que tambem é possivel, aplicar com sucesso o LCP, apos algumas
alteragdes, na cultura Oriental. Algumas das alteracOes feitas no LCP adaptado a

populacdo oriental, foram eliminar os objectivos n°® 9 e 12 onde se recomenda o

contacto com a equipa de cuidados primarios/ medico de familia. Lo et al (2009)
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referem que grande percentagem da populagdo oriental ndo tem médico de cuidados

primarios.

Neste estudo oriental, a entrega de alguns folhetos informativos, ficou prevista apenas
para uma segunda fase da implementacédo, assim como na aplicacdo do LCP portugués
do presente estudo. O estudo oriental publicado em 2009, foi elaborado através da
consulta de cinquenta e um processos de doentes que faleceram no Tuen Mun Hospital

e comparam com estudos realizados em Liverpool e Roterd&o.

Os autores deste estudo concluiram, que os objectivos dos cuidados aos doentes em fim
de vida e suas familias foram na sua maioria alcancados, os doentes foram
contemplados com uma gestéo inicial de controlo de sintomas e intervencdes adequadas
durante a avaliacdo continua do doente. Para estes autores a implementacdo do LCP na
versdo oriental € exequivel. Foram providenciados antes da implementacédo sessdes de

formacéo para os profissionais envolvidos *.

Em Portugal, foi realizado apenas um estudo, no IPO do Porto, para Caracterizacdo dos
cuidados de saude prestados ao doente oncologico em agonia num Servigo de Cuidados
Paliativos. A autora utilizou o instrumento de colheita de dados do LCP Central Team
UK, para estudos retrospectivos. Na conclusdo do trabalho, a autora referiu que alguns
dos cuidados previstos no LCP, ja séo pratica corrente nos cuidados habituais daquele
servigo, pois trata-se se um servico de cuidados paliativos. S&o exemplo: revisdo da
terapéutica, suspensdo de tratamentos indteis, informacdo dada ao doente e familia

relativa a diagnoéstico, explicacdo de plano de cuidados. Neste estudo, a autora relatou
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ainda, que outras intervengdes tinham sido menos abordadas nos registos, como séo
exemplo: suspensdo de intervencGes de enfermagem inlteis e a confirmacéo de que a
medicacdo estava a ser administrada de forma eficaz. Existiram ainda alguns objectivos
do LCP, que ndo faziam parte dos registos dos cuidados deste servico como: informagéo
ao medico de familia, cuidados orais de quatro em quatro horas e fornecimento de
alguns folhetos informativos. A autora deste estudo pretende futuramente implementar o

LCP neste Servico de Cuidados Paliativos®.

Neste presente estudo, realizado no Servico dos Cuidados Continuados do CSO,
concluiu-se a existéncia de uma significativa melhoria dos cuidados, na abordagem do
doente em fim de vida e sua familia, apés a aplicacdo do LCP. Foram melhorados
cuidados nos principais sintomas em fim de vida, dor, nduseas e vomitos, secrecfes do
tracto respiratorio, agitacdo terminal e dispneia, investindo na preven¢do, no plano
terapéutico bem explicado ao doente e sua familia, sendo estes também, parte integrante
nas decisbes importantes que foram tomadas. A medicacdo ndo essencial passou a ser

descontinuada na maioria dos doentes.

No que diz respeito ao registo dos cuidados de conforto ao doente, verificou-se que esta
préatica ja era um procedimento habitual na abordagem do doente antes da aplicacdo do
LCP, no entanto verificou-se um aumento significativo no registo de cuidados prestados

no post-patway, ficando todos os procedimentos entre 92% e 98 %.

Apbs a aplicacdo do LCP, foi dada mais énfase a comunicacdo com o doente e foram

valorizados alguns aspectos que eram pouco considerados anteriormente, capacidade de
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0 doente comunicar em portugués, conhecimento do diagnostico e reconhecimento do
processo de morrer. Estes pontos também foram assegurados com a familia ou cuidador
principal, no entanto e segundo os dados, verificou-se que ja existia algum cuidado na

abordagem de alguns destes aspectos, com a familia, antes da aplicacao do LCP.

Uma das vertentes do LCP € que a abordagem do doente e familia seja feita em todos os
aspectos. As necessidades espirituais e religiosas anteriormente, ndo faziam parte dos
cuidados ao doente fim em vida e sua familia, por falta de conhecimento dos
profissionais, dificuldades dos mesmos ou ainda devido a existéncia de tabus
relacionados com estes aspectos. Estes cuidados apds a aplicacdo do LCP no CSO,
passaram a ser considerados e abordados pelos profissionais envolvidos. Relativamente
aos cuidados no post-morten, praticamente inexistentes antes da aplicacdo do LCP,
tiveram uma evolucdo significativa ndo esquecendo que em Portugal alguns destes

procedimentos, sdo pertences das agéncias funerarias que intervém.

Este trabalho ainda ndo fica completo pois dois dos objectivos do LCP serdo
desenvolvidos futuramente - elaboracdo de folhetos informativos, que servirdo de guia
as familias:

e O que fazer ap6s a morte;

e Informacéao acerca do luto e apoio local.

Como sugestdo de trabalho a desenvolver futuramente, para além destes folhetos,
gostariamos de salientar a necessidade de elaboracdo de um protocolo de Cuidados a

boca para doentes dependentes de terceiros, para este tipologia de cuidados em
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domicilio. Durante a realizacao deste trabalho, foram utilizados conselhos de higiene e
hidratacdo oral, mas consideramos pertinente a existéncia de um folheto informativo
para este fim, com cuidados especificos, que poderia ser distribuido ao cuidador

principal, para orientacdo do mesmo.

Dada a importancia do LCP para a qualidade de cuidados prestados aos doentes em fim
de vida, este documento, foi promovido e recomendado para a sua aplicacdo em 2004,
pelas linhas orientadoras de Nice, para cuidados paliativos e de suporte a doentes
oncologico, e pelo Government White Paper ‘Our Health, Our Care, Our Say’. um

NOVO rumo para servicos na comunidade, em 2006.

A disseminacdo do LCP, para outras instituicbes no ambito da comunidade ou em
Internamento seria de uma grande importancia para o desenvolvimento e melhoria da
qualidade dos Cuidados aos doentes em fim de vida, promovendo um final de vida

digno e sereno, em sintese viver até morrer.
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Lﬂp LIVERPOOL The Marie Curie
Care Pathway Palliative Care Institute

Promating bust practice far care af the dying

LIVERPOOL

LIVERPOOL CARE PATHWAY FOR THE DYING PATIENT (LCP)
LCP PROJECT REGISTRATON FORM (Outside UK)

In the box below, please give the name and address of the organisation wishing to
register. If there is more than one site included in this organisation, please list and
indicate whether you plan to carry out a Retrospective Audit - Base Review at that
site.

Carry Out Base
Review?

Name | Conkeo do Saude das Oivax

Adcress Aoameta do Sraena wwd a2

ABoo -183 - L slkooa 7
Additional Site | SAD O - G Aados Continadds
1 Ng;y:edq Ao NN @9 N2 g e

AP0 ~ A8a - L s\ooa

Additional Site 2

Additional Site 3

Additional Site 4

~ LCP PROJECT MANAGER FOR THE ABOVE HEALTHCARE SETTING(S)

Name -FlQ/U\ a Gsbo

Work address Mameda do Enarrm@ N5 5
2800 — A8 - Liskboq

Telephone no. A 254 a6 2 az ’\O%—

Email address :eﬁa__‘_[a Caskno@nakvisco- ok

____LEAD CLINICIAN IN PALLIATIVE CARE / LOCATION

| Name of Tropriate)
Lead Clinician Name Gumm o MM
Address Ao et de Encaraldo
APOC - 8 — Uskboqg
Telephone no. Y A DA B0 230 00
Email address QU{I D0eorne Q Q' @nro® - Fk

10



Wider National Agency Endorsement
University Link / National end of life care / Palliative Care — Organisation — governing body

'Name of Organisation

Lead named - personnel LLAXS CD;"‘Q

Address Av. (an_()- ESX,S %N:S
1649 - 035 — U'ﬁ‘c:soc:\

Telephone no.

213 305033

Email address -'&Lfs - %@Lsm B ﬂf

Signature of person co?pletimthd/\-:g\onn:
Lo (g D
o

Print name:

Magia £ldvie GFas da S:Qua e Sowsa

Date: _ 13 Qe_%emkm QooF

Please return your Registration Form and letter of endorsement to:
LCP Central Team UK

Maria Bolger

LCP Facilitator

Directorate of Specialist Palliative Care
1* Floor Linda McCartney Centre

The Royal Liverpool University Hospitals
Prescot Street

Liverpool L7 8XP

England

T: +44 (0) 151 706 2274

E: john.ellershaw@mariecurie.org.uk

FOR OFFICE USE ONLY

Registration Received (date) ........ Y
Registration Recorded

Base Review Forms sent out

Date Base Review sent svevscilhsialss

Base Review Analysis Complete




One Page Project Protocol

Title

LCP — Viver até morrer (To live until one dies)
LCP Implementation in Olivais Health Centre — Lisbon, Portugal

Main personal involved

e Flavia Castro — Centro de Saude dos Olivais — Cuidados Continuados (Local
Health Care Centre)

e Prof. Luis Costa — Faculdade de Medicina de Lisboa, (Lisbon Medical
University)

e Guilherme Ferreira, Physician — Centro de Saude dos Olivais

e Ana Bernardo, Physician — Hospital Residencial do Mar (Hospital for chronic
diseases)

Start Date
January 2008

Background to the Project

Currently terminal patients often end their days in an emergency room derived from the
fact that our Health Care Centre does not have sufficient expertise to deliver the
necessary support for them and their families to feel safe at home in these last days.

Both medical and nursing staff has not enough training in providing best practices care

to terminal patients, thus opting in sending these to a hospital.

With LCP implementation we expect to tackle this problem by providing both training

and specific guidelines and methods to handle terminal patients’ needs.



Aims of the Project

Can we, by implementing LCP, change the current trend in sending terminal patients to
end their days at the hospital?

This is what we expect to achieve, mainly in terminal patients with cancer.

Research Project

Initial data collection will be made retrospectively from the files of 20 patients died in
the last 12 months due to chronicle diseases, within the scope of Olivais Health Centre.
This data will serve as the basis for later comparison.

The core team is specialized on palliative care and will train other six elements that may
have direct participation in this project.

Simultaneously LCP document will be translated to Portuguese following the EORTC
method.

The application of LCP to 20 eligible patients is foreseen to last some 8 to 12 months,
mostly directly conducted by the core team.

Data collection and analysis will be made accordingly to LCP central teams’ guidelines,
yet to be defined.

This project will take place under the scope of Olivais Health Centre, with the direct
involvement of Lisbon Medical University. After its completion, results will be shared
within the corresponding Regional Health Administration. Further dissemination is not

yet set presently.

Propose Finish Date
Considering that, within the area covered by Olivais Health Centre, on average, there
are 2 to 3 eligible patients monthly, this project is expected to last no less than 12

months. Therefore, it is our expectation to have final results by 2009s’ first quarter.



Tradugéo e adaptagdo linguistica e cultural para Portugués
do Liverpool Care Pathway

ANEXO 11
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Autorizacao

Para os devidos efeitos se determina autorizar a realizacdo de trabalho na area dos
cuidados paliativos no Centro de saide dos Olivais: tradugio e validada¢io do
“Liverpool Care Pathway” e sua aplicagdo em doentes terminais. Na auséncia de
resposta da ARSLVT-IP, nomeadamente por ndo existéncia de Comissdo de Etica,
pedido debalde formulado por duas vezes, ¢ dada a importancia deste trabalho para a
melhoria dos cuidados prestados aos doentes terminais neste Centro de Saude, decidi
autorizar a realizagdo do mesmo. popr forma também a ndo prejudicar a realizacdo do

projecto de tese de mestrado da Sr* Enfermeira Maria Flavia Castro da Silva e Sousa.
Centro de saude dos Olivais, 30 de Qutubro de 2007

O Director do Centro de saude dos Olivais

(D a0y 0 tesy Qwef;

Idalmiro Carraca
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qu LIVERPOOL
Care Pathway

Promoting best practice for care of the dying ADD OWN ORGANISATIONAL LOGO HERE

Care Of The Dying Pathway (Icp)
(Community)

References:

Working Party on Clinical Guidelines In Palliative Care (1997) Changing Gear - Guidelines for Managing the Last
Days of Life in Adults. National Council for Hospice and Specialist Palliative Care Services, London (revised and
reprinted January 2005)’

Ellershaw JE, Wilkinson S (2003) Care of the dying: A pathway to excellence. Oxford: Oxford University Press.

Instructions for use
1. an goals are in heavy typeface. Interventions, which act as prompts to support the goals, are in normal type.

2. The palliative care guidelines are printed on the pages at the end of the pathway. Please make reference as necessary.
3. 1If you have any problems regarding the pathway contact the Palliative Care Team.

Practitioners are free to exercise their own professional judgement, however, any alteration to the practice identified within this LCP must be
noted as a variance on the sheet at the back of the pathway.

Criteria for use of the LCP
All possible reversible causes for current condition have been considered:

The multiprofessional team has agreed that the patient is dying, and two of the following may apply: -

The patient is bedbound D Semi-comatose D
Only able to take sips of fluids D No longer able to take tablets D
GP Named NUrse: .....coovviiviiiii PCT: i,

LCP Nov 2005-version 11 ADD NAME OF ORGANISATION HERE 1



lp

All personnel completing the care pathway
please sign below

Name (print)

Full signature

Initials

Professional title

Date

LCP Nov 2005-version 11

ADD NAME OF ORGANISATION HERE




NamME: i NHS NO: .o, Date/Time commenced: .........ccovvvvnnenns

Section 1 | Initial assessment

Diagnosis &

Demographics PRIMARY DIAGNOSIS: .........ccccoocooorroersecerssceesseessrs oo SECONDARY DIAGNOSIS: ........occcoooeerorcerssersserssee
Date of referral for this episode Care:.......coveivieiinciiiceereee e EtRNICIEY feeeee e
(010) T NHS N0% oot eeeeree e es e ees s een e Female [ Male O

Physt:cf'al Unable to swallow Yes[1 No O Aware Yes[1 No[O

opgitied Nausea Yes [0 No [ Conscious Yes[O No [
Vomiting Yes [0 No [ UTI problems Yes[O No [
Constipated Yes [ No O Catheterised Yes[ No O
Confused Yes [0 No O Respiratory tract secretions Yes[O No [
Agitation Yes [0 No O Dyspnoea Yes[O No [
Restless Yes 1 No [ Pain Yes[ No [
Distressed Yes 1 No [ Other (e.g. oedema, itch) Yes[ No [

Comfort Goal 1: Current medication assessed and non essentials discontinued Yes O No O

measures

Appropriate oral drugs converted to subcutaneous route and
syringe driver commenced if appropriate.
Inappropriate medication discontinued.

Goal 2: PRN subcutaneous medication written up for list below as per protocol
(See sheets at back of LCP for guidance)

Pain Analgesia Yes[ No [
Agitation Sedative YesO No O
Respiratory tract secretions Anticholinergic YesO No O
Nausea & vomiting Anti-emetic YesO No O
Dyspnoea Anxiolytic / Muscle relaxant Yes[d No O

Goal 3: Discontinue inappropriate interventions

Blood test (including BM monitoring) Yes[ No O n/aO
Antibiotics Yes[O NoO n/aO
L.V.’s (fluids/medications) Yes[ No [ n/all
Not for cardiopulmonary resuscitation recorded Yes[ No [

(Please record below & complete appropriate associated documentation - policy/procedure)

Deactivate cardiac defibrillators (ICD’s) Yes[O No O n/a0O
Contact patient’s Cardiologist

Refer to local policy and procedures
Information leaflet given to patient / carer if appropriate

DOCEOI'S SIGNALUIE: ..iuiniiiiii i Date: i

Goal 3a: Decisions to discontinue inappropriate nursing interventions taken Yes [ No [
Routine turning regime - reposition for comfort only - consider pressure relieving mattress -
& appropriate assessments re skin integrity - taking vital signs.
If BM monitoring in place reduce frequency as appropriate e.g. once daily

Goal 3b: Syringe driver set up within 4 hours of doctors order Yes[ NoO N/alO

Nurse signature: ... Date: ... Time:............
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NameE: NHS NO: o Date: .oooiiiiiiiiiiis
Section 1 Initial assessment - Continued
f’sy_cf;lological/ Goal 4: Ability to communicate in English assessed as adequate
insight a) Patient Yes[J No[d comatosed [J
b) Family/other Yes [ No [
Goal 5: Insight into condition assessed
Aware of diagnosis a) Patient YesO No [ Comatosed []
b) Family/other YesO No [
Recognition of dying c) Patient Yes O No [ Comatosed []
d) Family/other Yes[ No O
ge{igiouls/ Goal 6: Religious/spiritual needs assessed
piritual support a) with Patient YesO No[ comatosed O
b) with Family/other Yes [ No [
Patient/other may be anxious for self/others
Consider specific cultural needs
Consider support of Chaplaincy Team
Religious Tradition identified, if yes specify: ..o YesO No [ N/a O
Support of Chaplaincy Team offered YesO No [
Tel/bleep NO: oo, NaME: i Date/time: ..ccoccovevvevienn.
Comments (Special needs now, at time of impending death, at death & after death identified)
Communication

with family/other

Goal 7: Not applicable to the community setting

Goal 8: Not applicable to the community setting

C"’_’""’”’ZZZ‘;’" with | Goal 9: G.P. Practice is aware of patient’s condition Yes 00 No OO0
fel;n;ary care G.P. Practice to be contacted if unaware patient is dying,

Locum Service aware

message can be left with the receptionist
Summary Goal 10: Plan of care explained & discussed with:

a) Patient Yes[ No O Comatosed [

b) Family/other Yes[ No O

Goal 11: Family/other express understanding of planned care Yes [1 No I

Family/other aware that the planned care is now focused on care of the dying & their concerns are identified
& documented.

Family/other involvement in physical care.

Not to call emergency ambulance discussed.

Not to attempt to resuscitate discussed.

Contact numbers for 24 hour cover available.

If you have charted “"No” against any goal so far, please complete variance sheet on the back page.
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Codes (please enter in columns) A= Achieved V=Variance (not a signhature)

Section 2 | Patient problem/focus Date Date Date Date Date Date
Record time of visit Time Time Time Time Time Time

Ongoing assessment

Pain

Goal: Patient is pain free

® \Verbalised by patient if conscious

® Pain free on movement

® Appears peaceful

® Consider need for positional change

Agitation

Goal: Patient is not agitated

® Ppatient does not display signs of delirium, terminal anguish,
restlessness (thrashing, plucking, twitching)

® Exclude retention of urine as cause

® Consider need for positional change

Respiratory tract secretions

Goal: Excessive secretions are not a problem

® Medication to be given as soon as symptoms arise
® Consider need for positional change

® Symptom discussed with family/other

Nausea & vomiting
Goal: Patient does not feel nauseous or vomits
® patient verbalises if conscious

Dyspnoea

Goal: Breathlessness is not distressing for patient
® Ppatient verbalises if conscious.

® Consider need for positional change.

Other symptoms (e.g. oedema, itch)

Treatment/procedures

Mouth care

Goal: Mouth is moist and clean

® See mouth care policy

® Mouth care assessment at least 4 hourly

® Frequency of mouth care depends on individual need
® Family/other involved in care given

Micturition difficulties

Goal: Patient is comfortable

® Urinary catheter if in retention

® Urinary catheter or pads, if general weakness creates
incontinence

Medication (If medication not required please record as N/A)

Goal: All medication is given safely & accurately

® If syringe driver in progress check at least 4 hourly
according to monitoring sheet

Signature

If you have charted 'V’ against any goal so far, please complete variance sheet on the back page
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Codes (please enter in columns) A= Achieved V=Variance (not a sighature)

Section 2 | Patient problem/focus Date Date Date Date Date Date
Continued Record time of visit Time Time Time Time Time Time

Mobility/Pressure area care
Goal: Patient is comfortable and in safe environment
® (Clinical assessment of:

Skin integrity

Need for positional change

Need for special mattress

Personal hygiene, bed bath, eye care needs

Bowel care
Goal: Patient is not agitated or distressed due to
constipation or diarrhoea

Psychological/Insight support

Patient

Goal: Patient becomes aware of the situation as
appropriate

® patient is informed of procedures

® Touch, verbal communication is continued

Psychological/Insight support

Family/other

Goal: Family/other are prepared for the patient’s

imminent death with the aim of achieving peace of mind

and acceptance

® Check understanding of nominated family/others / younger
adults / children

® Check understanding of other family/others not present at
initial assessment

® Ensure recognition that patient is dying & of the measures
taken to maintain comfort

® Chaplaincy Team support offered

Religious/Spiritual support

Goal: Appropriate religious/spiritual support has been
given

® Ppatient/other may be anxious for self/others

® Support of Chaplaincy Team may be helpful

®  Consider cultural needs

Care of the family /others

Goal: The needs of those attending the patient are
accommodated

® Consider health needs & social support.

Health Professional signature each visit

If you have charted 'V’ against any goal so far, please complete variance sheet on the back page
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Codes (please enter in columns) A= Achieved V=Variance (not a signature)

Section 2 | Patient problem/focus Date Date Date Date Date Date
Record time of visit Time Time Time Time Time Time

Ongoing assessment

Pain

Goal: Patient is pain free

® \Verbalised by patient if conscious

® Pain free on movement

® Appears peaceful

® Consider need for positional change

Agitation

Goal: Patient is not agitated

® Ppatient does not display signs of delirium, terminal anguish,
restlessness (thrashing, plucking, twitching)

® Exclude retention of urine as cause

® Consider need for positional change

Respiratory tract secretions

Goal: Excessive secretions are not a problem

® Medication to be given as soon as symptoms arise
® Consider need for positional change

® Symptom discussed with family/other

Nausea & vomiting
Goal: Patient does not feel nauseous or vomits
® patient verbalises if conscious

Dyspnoea

Goal: Breathlessness is not distressing for patient
® Ppatient verbalises if conscious.

® Consider need for positional change.

Other symptoms (e.g. oedema, itch)

Treatment/procedures

Mouth care

Goal: Mouth is moist and clean

® See mouth care policy

® Mouth care assessment at least 4 hourly

® Frequency of mouth care depends on individual need
® Family/other involved in care given

Micturition difficulties

Goal: Patient is comfortable

® Urinary catheter if in retention

® Urinary catheter or pads, if general weakness creates
incontinence

Medication (If medication not required please record as N/A)

Goal: All medication is given safely & accurately

® If syringe driver in progress check at least 4 hourly
according to monitoring sheet

Signature

If you have charted 'V’ against any goal so far, please complete variance sheet on the back page
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Codes (please enter in columns) A= Achieved V=Variance (not a sighature)

Section 2 | Patient problem/focus Date Date Date Date Date Date
Continued Record time of visit Time Time Time Time Time Time

Mobility/Pressure area care
Goal: Patient is comfortable and in safe environment
® (Clinical assessment of:

Skin integrity

Need for positional change

Need for special mattress

Personal hygiene, bed bath, eye care needs

Bowel care
Goal: Patient is not agitated or distressed due to
constipation or diarrhoea

Psychological/Insight support

Patient

Goal: Patient becomes aware of the situation as
appropriate

® patient is informed of procedures

® Touch, verbal communication is continued

Psychological/Insight support

Family/other

Goal: Family/other are prepared for the patient’s

imminent death with the aim of achieving peace of mind

and acceptance

® Check understanding of nominated family/others / younger
adults / children

® Check understanding of other family/others not present at
initial assessment

® Ensure recognition that patient is dying & of the measures
taken to maintain comfort

® Chaplaincy Team support offered

Religious/Spiritual support

Goal: Appropriate religious/spiritual support has been
given

® Ppatient/other may be anxious for self/others

® Support of Chaplaincy Team may be helpful

®  Consider cultural needs

Care of the family /others

Goal: The needs of those attending the patient are
accommodated

® Consider health needs & social support.

Health Professional signature each visit

If you have charted 'V’ against any goal so far, please complete variance sheet on the back page

LCP Nov 2005-version 11 ADD NAME OF ORGANISATION HERE 8




Multidisciplinary progress notes

Time/Date Comment Signature
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SECTION 3

Date of death: ........

Persons present: ....

Signature: .............

Verification of death

............................................................................................................. Time of death: ........cooviiiiininnnes

............................................................................................................. Time verified: ...coovviiiiiiiieee

Care after death

Goal 12: GP Practice contacted re patient’s death Date __ /_ /_ Yes [1 No O
® [f out of hours contact on next working day
Message can be left with receptionist

Goal 13: Procedures for laying out followed according to community policy Yes [0 No OO
® Carry out specific religious / spiritual / cultural needs - requests

Goal 14: Procedure following death discussed or carried out Yes (1 No O
Check for the following:

® FExplain mortuary viewing by contacting Funeral Director

® Family aware cardiac devices (ICD’s) or pacemaker must be removed prior to cremation

® post mortem discussed as appropriate.

® Input patients death on community computer system

Goal 15: Family/other given information on community procedures Yes [0 No O
® information booklet given to family/other about necessary legal tasks
® Relatives/other informed to ring Registrars Office to make an appointment

Goal 16: Not applicable to the Community setting

Goal 17: Necessary documentation & advice is given to the appropriate person Yes (1 No [
® ‘What to do after death’ booklet given (DHSS)

Goal 18: Bereavement leaflet given Yes [0 No O
® Information leaflet on grieving and local support given

If you have charted “"No” against any goal so far, please complete variance sheet at the back of the
pathway before signing below

Health Professional
SIGNAUNE: .. DAt e

Have you completed the last observation
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Variance analysis

What Variance occurred & why?

Action Taken

Outcome

Signature......coocvcie e, Signature.......coceevieieiiee e, Signature.......ccocevviieiiieeeees
Date/Time.....ccocccveeevvecciiiiiieecnnn Date/Time......ccoovveeiiivcciiieiiieenn Date/Time.....ccccccevvvveviiiieiiiecnnnn
Signature.......cccceveeieeiieeneees Signature.......ccccveeviiieeneees Signature.......ccccveeiciiec s
Date/Time......ccooeveecrveeeiiireenrenn, Date/Time.......ccovvveeecireccrieccciienns Date/Time.....cccooveevcveeecireeeecreennn
Signature........ccccoeiieieieenennn, Signature.......cccveieniiieneeen, Signature......ccccvniinieienens
Date/Time......ccoveeeecrieeceiieeerreanns Date/Time.......ccovveeeeiiieeciieeceiienns Date/Time.....cccoveevcrieecrieeeeveeens
Signature........cccoeviieieenennn, Signature.......cccveieniiieneeen, Signature.......ccccveiiiiienenns
Date/Time.....ccooueeeeiececiieeen Date/Time.....coooveeeeeiiiecciiec e Date/Time.....ccooveeiiiieeeiiieeee
Signature........cccoenviiinienennn Signature.......ccoviiineiieneenn Signature.......ccccveiiienieienes
Date/Time.......ccooveeieeeeieeeen Date/Time........ccoceeeeeeeeeereenn Date/Time.....cccoeeeeeeeeeeeeee

LCP Nov 2005-version 11
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Variance analysis

What Variance occurred & why?

Action Taken

Outcome

Signature......coocvcie e, Signature.......coceevieieiiee e, Signature.......ccocevviieiiieeeees
Date/Time.....ccocccveeevvecciiiiiieecnnn Date/Time......ccoovveeiiivcciiieiiieenn Date/Time.....ccccccevvvveviiiieiiiecnnnn
Signature.......cccceveeieeiieeneees Signature.......ccccveeviiieeneees Signature.......ccccveeiciiec s
Date/Time......ccoovveecrveeeeiireenrenn, Date/Time.......ccovvveeecireccrieccciienns Date/Time.....cccooueeveveeeerieeecrenennn
Signature........ccccoeiieieieenennn, Signature.......cccveieniiieneeen, Signature.......ccocveiiiiienenns
Date/Time......ccoveeeecrieeceiieeerreanns Date/Time.......ccovveeeeiiieeciieeceiienns Date/Time.....cccoveevcrieecrieeeeveeens
Signature........cccoeviieieenennn, Signature.......ccceciinicicneeen, Signature.......ccccveiiiiienenns
Date/Time.....ccooueeeeiececiieeen Date/Time.....coooveeeeeiiiecciiec e Date/Time.....ccooveeiiiieeeiiieeee
Signature........cccoenviiinienennn Signature.......ccoviiineiieneenn Signature.......ccccveiiienieienes
Date/Time.......ccooveeieeeeieeeen Date/Time........ccoceeeeeeeeeereenn Date/Time.....cccoeeeeeeeeeeeeee

LCP Nov 2005-version 11
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Pain

Patient is in pain

Is patient already taking oral morphine

YES NO

Patient’s pain is controlled

Is patient already taking oral morphine

YES NO

1.Convert to a Syringe
Driver accordingly or seek
support from the Palliative

1.DIAMORPHINE 2.5mg -
5mg s/c prn

1.To convert a patient from
oral morphine to a 24hr
s/c infusion of

1.DIAMORPHINE 2.5mg-
5mg s/c prn

Care Team or Pharmacy

DIAMORPHINE divide the
total daily dose of
morphine by 3 e.g. MST
30mg bd orally =
DIAMORPHINE 20mg via
s/c syringe driver

2.After 24hrs review

2. Prescribe prn dose of 2. After 24hrs review

medication, if three or
more doses required prn
then consider a syringe
driver over 24hrs

SUPPORTIVE INFORMATION:

DIAMORPHINE which
should be 1/6 of 24hr
dose in driver e.g.
DIAMORPHINE 20mg s/c
via driver will require 2.5 -
5mg DIAMORPHINE s/c
prn

medication, if three or
more doses required prn
then consider a syringe
driver over 24hrs

e To convert from other strong opioids contact Palliative Care Team/ Pharmacy for
further advice & support as needed

e If symptoms persist contact the Palliative Care Team

e Morphine 5 - 10mg s/c prn may be utilized as an alternative

e Anticipatory prescribing in this manner will ensure that in the last hours / days of life
there is no delay responding to a symptom if it occurs.

e These guidelines are produced according to local policy & procedure & you may want to
alter them for local use and reference them accordingly

LCP Nov 2005-version 11

ADD NAME OF ORGANISATION HERE
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Terminal restlessness and agitation

Present Absent
1. MIDAZOLAM 2.5 - 5mg s/c prn 1. MIDAZOLAM 2.5 - 5mg s/c prn
2. Review the required 2. If three or more doses required prn,
medication after 24hrs, if consider use of a syringe driver over
three or more prn doses 24hrs
have been required then

consider a syringe driver
over 24 hrs

3. Continue to give prn
dosage accordingly

SUPPORTIVE INFORMATION;

e If symptoms persist contact the Palliative Care Team

e Anticipatory prescribing in this manner will ensure that in the last hours / days of life there is no
delay responding to a symptom if it occurs.

e These guidelines are produced according to local policy & procedure & you may want to alter them
for local use and reference them accordingly

LCP Nov 2005-version 11 ADD NAME OF ORGANISATION HERE 14



Respiratory tract secretions

Present Absent
1. HYOSCINE HYDROBROMIDE 0.4mg 1. HYOSCINE HYDROBROMIDE
s/c bolus injections. Consider syringe 0.4mg s/c prn
driver 1.2mg over 24hrs

2. Continue to give prn dosage accordingly 2. If two or more doses of prn
HYOSCINE HYDROBROMIDE
required then consider a syringe
driver s/c over 24hrs

3. Increase total 24hr dose to 2.4mg after
24hrs if symptoms persist

SUPPORTIVE INFORMATION:

e If symptoms persist contact the Palliative Care Team
e Glycopyrronium 0.4mg s/c prn may be used as an alternative

e Anticipatory prescribing in this manner will ensure that in the last hours / days of life there is
no delay responding to a symptom if it occurs.

e These guidelines are produced according to local policy & procedure & you may want to alter
them for local use and reference them accordingly

LCP Nov 2005-version 11 ADD NAME OF ORGANISATION HERE



Nausea and vomiting

Present Absent

1. CYCLIZINE 50mg s/c bolus injection CYCLIZINE 50mg s/c 8hly prn

2. Review dosage after 24hrs. If two or
more prn doses given, then consider
use of a syringe driver

3. CYCLIZINE 100 - 150mg s/c via syringe
driver over 24hrs

SUPPORTIVE INFORMATION:

e N.B. Always use water for injection when making up Cyclizine to correct volume.
e If symptoms persist contact the Palliative Care Team.

e Cyclizine is not recommended in patients with heart failure.
Alternative antiemetics according to local policy & procedure may be prescribed
e.g. Haloperidol s/c 2.5 - 5mg prn (5 - 10mg via a s/c syringe Driver over 24 hrs)
Levomepromazine s/c 6.25mg prn (6.25 - 12.5 mg via a s/c syringe Driver
over 24hrs)

e Anticipatory prescribing in this manner will ensure that in the last hours / days of life there is no
delay responding to a symptom if it occurs.

e These guidelines are produced according to local policy & procedure & you may want to alter them

for local use — many areas have complex algorithms as guidance for the management of nausea or
vomiting, and may be referenced accordingly

LCP Nov 2005-version 11 ADD NAME OF ORGANISATION HERE 16



YoR

Present Absent
Is patient already taking oral morphine 1. DIAMORPHINE 2.5mg- 5mg s/c prn
for breathlessness
YES NO
1. Convert to DIAMORPHINE 1.DIAMORPHINE 2.5mg -
and give 4 hourly or via a 5mg s/c prn
Syringe Driver - for

further advice & support
liaise with Palliative Care
Team / Pharmacy

2.After 24hrs review
medication, if three or
more doses required prn
then consider a syringe
driver over 24hrs

SUPPORTIVE INFORMATION:

e If the patient is breathless and anxious consider Midazolam stat 2.5mg s/c prn

e If symptoms persist contact the Palliative Care Team.

e Anticipatory prescribing in this manner will ensure that in the last hours / days of life there is no delay
responding to a symptom if it occurs.

e These guidelines are produced according to local policy & procedure & you may want to alter them for local
use and reference accordingly

LCP Nov 2005-version 11 ADD NAME OF ORGANISATION HERE 17
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The Marie Curie
Palliative Care Institute . LCF) LIVERPOOL

LIVERPOOL Pathway compatibility with National LCP Version 11. ‘= Care Pathway

LCP Central Team UK, Marie Curie Palliative Care Institute Liverpool UK Framating best peactice for qare.of the:ding
DATE LCP RECEIVED: 01.03.09
DATE LCP REVIEWED: 16.03.09

DATE LCP COMPATABILITY FORM RETURNED: | 17.03.09

LCP — Final Matching Document - Community for Centro De Saude Dos Olivais — Portugal (Contact with Flavia Castro)

Goal Achieved / Variance Comments
In this section you will find the goals recorded according to | If your goal as A supportive commentary will be noted in this
the current national LCP Document documented is a comments section
complete match with & where appropriate a more detailed

the national document | explanation will be noted in the comments
we will record an A for | section at the end of the document
Achieved in this box We will outline the key differences in text
If there is a partial or content, and coding.

non-compliance then a
V = Variance will be

recorded.
Goal AorV Comments
Pathway Header (References) A
Diagnosing Dying A

© Marie Curie Palliative Care Institute Liverpool Page 1 of 6



Analysis Sheet

* N/A for community setting

Goal AorV Comments
SECTION 1 — INITIAL ASSESSMENT
1. Current medication assessed and non essentials discontinued A
vesd nNoO
2. PRN subcutaneous medication written up for list below as per protocol A
Pain vesO noO A
Agitation yesd nNo O A
Respiratory Tract Secretions vesOd w~oO A
Nausea & vomiting ves O No O A
Dyspnoea vesOd nNoO
3. Discontinue inappropriate interventions
Blood test ves O No O nwnaO A
Antibiotics ves O No O naO A
IV’s vyesOd noOnaO A
Not for resuscitation vesOd w~oO A
Deactivate cardiac defibrillators (ICD’s) vesd n~noOnwnaO A
3a. Decisions to discontinue inappropriate nursing interventions taken A
yesd noO
3.b Syringe driver set up within 4 hours of doctors order A
yesdO noOnwaO
4a) Ability to communicate in Portuguese assessed as adequate — A
patient Yes 0 No O comatosed O
4b) Ability to communicate in Portuguese assessed as adequate — family A
/ other ves O noO

© Marie Curie Palliative Care Institute Liverpool
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Goal AorV Comments
5. Insight into condition assessed
Aware of diagnosis: Patient ves O nNo O  comatosed O A
Family/other vesO no O A
Recognition of dying: Patient vesd No O  comatosed O A
Family/other vesO no O A
6a) Religious/spiritual needs assessed — with patient
YesO No DO comatosed OO A
6b) Religious/spiritual needs assessed — with family/other
vesOd no O A
7. ldentify how family/other are to be informed of patient’s impending N/A
death * ves O No O
8.Family/other given hospital information * N/A
vesO no O
9. G.P Practice is aware of patient’s condition A
vesO no O
10a) Plan of care explained & discussed with — patient A
ves O No O Comatosed [1
10b) Plan of care explained & discussed with — family/other A
vesO no O
11. Family/other express understanding of planned care A
vesO no O
SECTION 2 — ONGOING ASSESSMENT
Patient is pain free A
Patient is not agitated A

© Marie Curie Palliative Care Institute Liverpool
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Excessive secretions are not a problem

Patient does not feel nauseous or vomits

Breathlessness is not distressing for patient

Other Symptoms:

Mouth is moist and clean

Patient is comfortable - Micturition

All medication is given safely & accurately

Mobility/Pressure area care - Patient is comfortable and in a safe
environment

Bowel Care - Patient is not agitated or distresses due to constipation or
diarrhoea

Psychological insight patient - Patient becomes aware of the situation as
appropriate

Psychological insight family - Family/other are prepared for the patient’s
imminent death with the aim of achieving peace of mind and acceptance

>z P > P P P X P X >

© Marie Curie Palliative Care Institute Liverpool

Page 4 of 6




Goal AorV Comments
Appropriate religious/spiritual support has been given A
The needs of those attending the patient are accommodated A
SECTION 3 — CARE AFTER DEATH
12.GP Practice contacted re patient’s death A
vesO no O
13. Procedure for laying out followed according to community policy A
vesO no O
14. Procedure following death discussed or carried out A
vesO no O
15. Family/other given information on community procedures A
vesO no O
16. Hospital policy followed for patient’s valuables & belongings * N/A
vesO no O
17. Necessary documentation & advice given to the appropriate person N/A This goal is N/A for you at the current time as it is under
vesd No O development and will be added for future versions
18. Bereavement leaflet given N/A This goal is N/A for you at the current time as it is under
ves O nNoO development and will be added for future versions

© Marie Curie Palliative Care Institute Liverpool

Page 5 of 6




ANY OTHER COMMENTS:

1. On page 1 in the demographic data you still have an NHS number which is applicable to us in the UK, you will need to change this, |
think that it is has been overlooked as you have SNS no on the other pages.

2. We are undertaking the 2" round of the national care of the dying audit, but we will be creating version 12 as a result of the
National Audit later on in the year.

Congratulations to you and your team.

© Marie Curie Palliative Care Institute Liverpool Page 6 of 6



The Marie Curie

Palliative Care Institute
LIVERPOOL

Professor John Ellershaw — Director
Deborah Murphy — Associate Director
Maria Bolger — LCP Facilitator

Marie Curie Palliative Care Institute Liverpool
c/o Directorate of Specialist Palliative Care
1% Floor, Linda McCartney Centre

Royal Liverpool University Hospital
Prescot Street

Liverpool

L7 8XP

Tel: 0151 706 2274

Email: maria.bolger@rlbuht.nhs.uk

Web: http://www.mcpcil.org.uk

Date: 17.03.09
Flavia Castro
Centro de Saude dos Olivais
Dear Flavia,
Re: LCP for Community setting in Centro de Saude dos Olivais Portugal
Following the matching of your LCP document against the LCP version 11 Hospital document
we can confirm that your LCP document is compatible except for goals 17 & 18. These 2 Goals
are not applicable to you at the current time but as discussed you have a plan to develop these
leaflets in the future as part of the project.

The Marie Curie Palliative Care Institute Liverpool (MCPCIL) would like to congratulate you and
your team for all the hard work to date to improve care in the last hours and days of life.

We look forward to ongoing collaboration.
Kind Regards
Yours sincerely,

) € czy VAR

Prof John Ellershaw Deborah Murphy

Director Associate Director

Marie Curie Palliative Care Institute Liverpool Marie Curie Palliative Care Institute
Liverpool

The Royal Liverpool and E‘L'.'Ei Marie Curie

Broadgreen University Hospitals 3 % I_I\IXERI;OOL

NHS Trust Deveted 1o Life




Tradugéo e adaptagdo linguistica e cultural para Portugués
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ANEXO V
Formularios para a colheita de dados antes e apés
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[~ ssorasesas BASE REVIEW FORM (GENERIC) |

The Marie Curie I C)C)
Palliative Care Institute ( EE;P?DQL Pat hway

LIVERPOOL Fromaoting best practice for care of the dying
Centre Name
Centre Type
O Hospital O Hospice O Community O Nursing Home

Month of Death Year of Death Ward Pat. Age

Gender
O Male [ Female

Patient ID Unique Identifier

Primary Diagnosis (please X only one - any queries contact the Evaluations
Unit)

---------- Cancers ----------

[0 Bone (sarcoma) O Bronchus O ENT

O Breast O Non small cell lung Il ernale genital orasns
O Eye O Small cell lung O Gall bladder

[0 Meninges [ Trachea O Liver

O Brain [0 Malignant melanoma

O Anus 0 Non melanoma = Panf:reas

O Colon [ Bladder g il

O Oesophagus [ Kidney Elestate

O Rectum O Ureter iz

O Small intestine O Lymphoid, haematopoietic C81-96 Citesetnelioma

[0 Stomach O Independent multiple sites C97

O Adrenal [ Other specified sites C40-49, 73-75

O Carcinoid O Unknown primary

[ Neuroendocrine O Other connective / soft tissue disorders

O Thyroid O Ill-defined, secondary, unspecified including carcinomatosis C76-80
---------- Non-Cancer ----------

[ Chronic renal failure N18 [ Chronic vascular disease

O Chronic respiratory disease 140-70 O HIV disease/AIDS B20-24

O Dementia including Alzheimer's disease G30 and other FO0-03 O Stroke

[0 Motor Neurone disease G12 O All other non-cancer diagnoses

[J Neurological conditions G0O0-G99 excluding G12 and G30
O Heart failure 150
O Other heart and circulatory conditions excluding 150

This is a scannable form - please complete carefully in black ink. X
Please do not staple or photocopy.

l Page 1 of 4 Revision 1.0 I



l 2765398527

INITIAL ASSESSMENT

GOAL 1 Current medication assessed
and non essentials discontinued.

GOAL 2 PRN sucutaneous medication written up
for list below as protocol.

2.1 Pain - Analgesia

2.2 Agitation - Sedative

2.3 Respiratory tract secretions - Anticholinergic

2.4 Nausea & Vomiting - Anti-emetic

2.5 Dyspnoea - Anxiolytic / Muscle Relaxant
GOAL 3 Discontinue inappropriate interventions.

3.1 Blood tests

3.2 Antibiotics

3.3 1V (fluids/medication)

3.4 Not for CPR documentation

3.5 Deactivate cardiac defibrillators (ICD's).

GOAL 3a Decision to discontinue inappropriate
nursing interventions.

GOAL 3b Syringe driver set up within 4 hours
of doctors order.
Psychological/Insight

GOAL 4 Ability to communicate in English
assessed as adequate with :-

4.1 Patient
4.2 Family/other

GOAL S5 Insight into condition assessed:-
Awareness of diagnosis
5al Patient
5a2 Family/other
Recognition of dying
5b1 Patient
5b2 Family/other

Religious Needs
GOAL 6 Religious/spiritual needs assessed with :-

6.1 Patient
6.2 Family/other

Patient Identifier

OYes

OYes
OYes
O Yes

OYes
Yes

OYes
OYes
O Yes
O Yes
dYes

OYes

OYes

OYes
OYes

OYes
OYes

O Yes
O Yes

OYes
OYes

O No

O No
O No
O No

O No
O No

O No
O No
CONo
O No
OO No

O No

O No

O No
O No

O No
O No

O No
ONo

O No
O No

ON/A
ON/A
ON/A

ON/A

ON/A

[0 Comatose

O Comatose

O Comatose

O Comatose

This is a scannable form - please complete carefully in black ink. X
Please do not staple or photocopy.

| Page 2 of 4
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I 6540398522

Communication with Family

Patient Identifier

Others/Primary Health Care Team

GOAL 7

GOAL 8

GOAL 9

GOAL 10

GOAL 11

Not applicable to community - please complete only for Hospital, Hospice and
Nursing Home

Identify how family/others are to be OYes [ONo
informed of patients impending death.

Not applicable to community - please complete only for Hospital, Hospice and
Nursing Home

Family/other given hospital/hospice
information leaflet (Accommodation, OYes ONo
car parking, dining room facilities etc.)

GP Practice or locum service
aware of patients condition. OYes ONo

Plan of care explained to:-

10.1 Patient OYes ONo [OComatose
10.2 Family/other OYes [ONo
Family/other express understanding OYes 0ONo

of the plan of care.

CARE AFTER DEATH

GOAL 12

GOAL 13

GOAL 14

GOAL 15

GOAL 16

GOAL 17

GOAL 18

GP or Locum informed of patients death. OYes ONo

Procedure for laying out followed according [Jves ONo
to hospital/hospice/community policy.

Carry out specific religious / spiritual / cultural needs - requests

Procedure following death discussed OYes 0O No

or carried out.

Explain mortuary viewing as appropriate

Family aware cardiac devices (ICD's) or pacemaker must be removed prior to cremation
Post mortem discussed as appropriate,

Input patients death on hospital computer

Family/other given information OYes ONo
on procedures.

Information booklet given re legal tasks - obtaining

death certificate.

Not applicable to community - please complete for Hospital, Hospice and
Nursing Home
Policy followed re:-

collecting patients valuables. OYes [DNo

Necessary documentation and advice given HVes [No
to the appropriate person.
e.g. _DHSS booklet, Info re death

Bereavement leaflet given. OYes ONo

This is a scannable form - please complete carefully in black ink. X

[

Please do not staple or photocopy.
Page 3 of 4 Revision 1.0
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I 0005398522

Patient Identifier

ONGOING ASSESSMENT

Hospital/Hospice/Nursing Home assessments for these symptoms
expected at least 4 hourly.

For Community, assessments to be made at each visit.

a) Pain assessed 4 hourly or at each visit. LiXes . JELNG
b) Agitation assessed 4 hourly or at each visit. EYes "LI'No
c) RTS assessed 4 hourly or at each visit. ElYes . ElNo
d) Nausea & Vomiting assessed 4 hourly or at each visit OYes O No
e) Dyspnoea assessed 4 hourly or at each visit OYes O No

Treatment/procedures

For Hospital/Hospice/Nursing Home, assessments for the following
symptoms expected at least 4 hourly.

For Community, assessments to be made at each visit.

f) Mouth care assessed 4 hourly or at each visit. O Yes I No
g) Micturition assessed 4 hourly or at each visit. OYes 0 No
h) All medication given safely and accurately. OYes O No ON/A
i) If syringe driver in progress checked at least

4 hourly or at each visit. O Yes O No ON/A
j) Bowels assessed 12 hourly or at each visit. OYes O No

Patient is not agitated or distressed due to
constipation/diarrhoea.

This is a scannable form - please complete carefully in black ink. X
Please do not staple or photocopy.

I Page 4 of 4 Revision 1.0
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[ 7ose100826 ANALYSIS PROFORMA (GENERIC) |

The Marie Curie LCP LIVERPOOL

Palliative Care Institute

LIVERPOOL

Centre Name

Care Pathway

Promoting best practice for care of the dying

Centre Type
O Hospital OHospice OCommunity  ONursing Home

Month of Death Year of Death Hours on LCP Gender

O Male

Patient ID Unique ldentifier Ward

O Female

Pat. Age

Primary Diagnosis (please X only one - any queries contact the Evaluations

Unit)
—————————— Cancers ----------
0 Bone (sarcoma) O Bronchus D ENT
E Breast E Non small cell lung O Female genital organs
Eye Small cell lung O Gall bladder

0 Meninges O Trachea .

_ _ O Liver
O Brain O Mmalignant melanoma

O Pancreas
O Anus O Non melanoma ]
O pPenis
O Colon [ Bladder Op
rostate

[0 Oesophagus O Kidney - )
0 Rectum O Ureter Testis _
0 Small intestine O Lymphoid, haematopoietic C81-96 [ Mesothelioma
0 Stomach O Independent multiple sites C97
O Adrenal [ Other specified sites C40-49, 73-75
O Carcinoid O unknown primary
O Neuroendocrine [0 Other connective / soft tissue disorders
O Thyroid O 1lI-defined, secondary, unspecified including carcinomatosis C76-80
—————————— Non cancers ----------
[ Chronic renal failure N18 [ Chronic vascular disease
O Chronic respiratory disease J40-70 O HIV disease/AIDS B20-24
0 Dementia including Alzheimer's disease G30 and other FO0-03 O stroke
[0 Motor Neurone disease G12 [ All other non-cancer diagnoses

O Neurological conditions GO0-G99 excluding G12 and G30
O Heart failure 150

[ Other heart and circulatory conditions excluding 150

This is a scannable form - please complete carefully in black ink. X

Please do not staple or photocopy.
Page 1 of 6
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I 8871199823 Patient Identifier I

INITIAL ASSESSMENT

GOAL 1 Current medication assessed

OYes ONo O Missin

and non essentials discontinued g

GOAL 2 PRN subcutaneous medication written up for 4 Symptoms as protocol
2.1 Pain - Analgesia OYes ONo O Missing
2.2 Agitation - Sedative OYes ONo O Missing
2.3 R T S - Anticholinergic OYes ONo O Missing
2.4 Nausea and Vomiting - Anti-emetic OYes [ONo O Missing
2.5 Dyspnoea - Anxiolytic/Muscle RelaxantOYes O No O Missing

GOAL 3 Discontinue inappropriate interventions
3.1 Blood Test OYes [ONo ON/A [OMissing
3.2 Antibiotics OYes [ONo ON/A [OMissing
3.3 1.V's (fluid / medications) OYes 0ONo ON/A 0OMissing
3.4 Not for CPR Documentation OYes 0ONo O Missing
3.5 Deactivate cardiac defibrillators OYes ONo ON/A OMissing

(ICD's)

GOAL 3a Discgntiﬁue inapp_ropriate OvYes ONo O Missing
nursing interventions

GOAL 3b Syringe driver set up within OYes ONo ON/A [OMissing

4 hours of doctors order

This is a scannable form - please complete carefully in black ink. X
Please do not staple or photocopy.
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I 0738199827 Patient Identifier I

Psychological /7 Insight Issues

GOAL 4 Ability to communicate in English assessed as adequate with:-

4.1 Patient OYes [ONo 0OComatose [OMissing

4.2  Family/Other OYes 0ONo O Missing
GOAL 5 Insight into condition assessed

Awareness of diagnosis

5al Patient OYes ONo 0OComatose [OMissing

5a2 Family/Other OYes 0ONo O Missing

Recognition of dying
5b1 Patient OYes [ONo 0OComatose [OMissing
5b2 Family/Other OYes 0ONo O Missing

Religious / Spiritual Support

GOAL 6 Religious/spiritual needs assessed with:
6.1 Patient OYes ONo 0OComatose [OMissing
6.2 Family/Other OYes ONo O Missing

Communication With Family /7 Others /7 Primary Health Team

GOAL 7 Not applicable to community - please complete only for Hospital, Hospice and
Nursing Home

Identify how family/others OvYes [ONo
are to be informed of patients
impending death.

O Missing

GOAL 8 Not applicable to community - please complete only for Hospital, Hospice and
Nursing Home

Family/other given hospital/ OvYes ONo
hospice/NH/ information leaflet
(Accommodation, car parking,

dining room facilities etc)

O Missing

GOAL 9 GP Practice or locum service o
aware of patients condition. Oyes ONo O Missing

This is a scannable form - please complete carefully in black ink. X
Please do not staple or photocopy.
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| 8567199825

GOAL 10

GOAL 11

Plan of care explained to:
10.1 Patient OYes

10.2 Family/Other OYes

Family/other express understanding
of the plan of care. O Yes

CARE AFTER DEATH

GOAL 12

GOAL 13

GOAL 14

GOAL 15

GOAL 16

GOAL 17

GOAL 18

G.P. or Locum informed
of patients death. O Yes

Procedure for laying out
followed according to hospital/
hospice/community policy OVYes

Procedure following death

discussed or carried out. O Yes

Family/other given information
on procedures. OYes

O No
O No

O No

O No

O No

O No

O No

Patient Identifier I

O Comatose 0O Missing

O Missing

O Missing

O Missing

O Missing

O Missing

O Missing

Not applicable to community - please complete only for Hospital, Hospice and

Nursing Home

Policy followed for patients
valuables and belongings. OYes

Necessary documentation
and advice given O Yes
to the appropriate person.

Bereavement leaflet given. O Yes

O No

O No

O No

O Missing

O Missing

O Missing

This is a scannable form - please complete carefully in black ink. X

Please do not staple or photocopy.
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I 6504199824 Patient Identifier I

HOSPITAL/HOSPICE/CARE HOME ONLY

4 HOURLY ASSESSMENT:BREAKDOWN OF OBSERVATIONS

SYMPTOM 12 11 10 9 8 7 6 5 4 3 2 1

PAIN

AGITATION

R.T.S

NAUSEA &
VOMITING

DYSPNOEA

MOUTH CARE

MICTURITION

MEDICATION

12 HOURLY ASSESSMENT:BREAKDOWN OF OBSERVATIONS

4 3 2 1

MOBILITY

BOWEL CARE

PLEASE ENTER :-

PSYCH INSIGHT (PATIENT)

1 - FOR ACHIEVED

PSYCH INSIGHT (FAMILY)
2 - FOR VARIANCE

RELIGOUS AND 3 - FOR NOT APPLICABLE
SPIRITUAL SUPPORT (PATIENT WAS NOT ON PATHWAY)
CARE OF THE FAMILY O - FOR MISSING DATA

IMPORTANT : PLEASE COMPLETE ALL FIELDS!

Page 5 of 6 Revision 2.0




| 0748199828

COMMUNITY ONLY

Patient Identifier I

BREAKDOWN OF OBSERVATIONS

SYMPTOM

PAIN

AGITATION

R.T.S

NAUSEA &
VOMITING

DYSPNOEA

MOUTH CARE

MICTURITION

MEDICATION

MOBILITY

BOWEL CARE

PSYCH INSIGHT
(PATIENT)

PSYCH INSIGHT
(FAMILY)

RELIGOUS AND
SPIRITUAL SUPPORT

CARE OF THE FAMILY

PLEASE ENTER :-

1 - ACHIEVED

2 - VARIANCE

3 - NOT APPLICABLE

PATIENT WAS
NOT ON PATHWAY

9O - MISSING DATA

PLEASE ENTER :-

1 - ACHIEVED

2 - VARIANCE

3 - NOT APPLICABLE

PATIENT WAS
NOT ON PATHWAY

9O - MISSING DATA

IMPORTANT : PLEASE COMPLETE ALL FIELDS!
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