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“Em algum momento, de algum modo, temos de enfrentar o fim da vida. E a maioria de
nés partilha uma esperanca comum — que quando a morte chegar a nés ou a um ente
querido, seja serena e sem dor. Desejamos enfrentar a morte rodeados dos que mais

amamos, sentindo-nos seguros, confortaveis e cuidados.”

The GlaxoSmithKline Foundation and the Canadian Hospice Palliative Care Association, 2001.
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SUMARIO

Ambito e objectivos: O presente trabalho incide sobre a area dos cuidados paliativos,
nomeadamente, visa contribuir para uma maior efectividade do processo de aquisicao
e acompanhamento deste tipo de cuidados. Neste contexto, e como objectivo principal
do estudo, foram identificados os indicadores chave, na vertente da qualidade,
indispensaveis para a conceptualizacdo de um modelo de contratualizacdo e,
consequentemente, para assegurar a monitorizagdo, acompanhamento e avaliacdo da

actividade realizada.

Método e metodologias: Numa primeira fase, foi conduzida uma pesquisa
documental tendente ao levantamento dos indicadores, na dimenséo da qualidade, em
utilizacdo nos cuidados paliativos em varios paises, tendo sido escolhidos aqueles que
apresentavam indicadores ja validados, designadamente, o Canada, Reino Unido,
Austrdlia, Espanha e EUA. Desta forma, foram seleccionados os indicadores comuns
aos varios paises estudados, para efeitos de discusséo e consensualizagdo, no &mbito
de uma Técnica de Grupo Nominal, passiveis de integrarem um modelo de

contratualizacdo nesta area em Portugal.

Apresentacdo e discussdo de resultados: Da pesquisa documental resultaram 188
indicadores na dimensdo qualidade, em utilizacao nos paises estudados, tendo sido
identificados 19 indicadores comuns. Estes indicadores foram submetidos a discussao
e consensualizacdo em reunido de peritos, tendo sido hierarquizados o0s sete
indicadores mais adequados para a contratualizacdo em cuidados paliativos:
composicdo de uma equipa interdisciplinar; capacidade de resposta doentes
tratados/pedido de acesso; avaliacdo inicial e periddica das necessidades (oito
dominios); acessibilidade farmacoldgica; congruéncia entre os cuidados prestados e
os desejados; pratica regular de reunies multidisciplinares; conferéncia familiar, pelo

menos 2 vezes.

Conclusfes: No panorama nacional, ndo se conhecem indicadores unanimemente
ratificados como adequados a avaliacdo da efectividade, qualidade e eficiéncia dos
cuidados paliativos. Por outro lado, atento o objectivo do presente trabalho, a
informacdo recolhida a nivel internacional devolveu indicadores aplicaveis

maioritariamente num contexto da avaliagdo da prestacdo dos cuidados paliativos, e
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nao tanto num contexto de um processo de contratualizacdo efectivo. Assim, partindo
destes indicadores, em utilizacdo nos varios paises estudados, o estudo permitiu

identificar sete indicadores considerados como adequados para a contratualizagdo

destes cuidados, em Portugal.

Palavras-chave: Indicadores, Qualidade, Contratualizacdo, Cuidados Paliativos
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ABSTRACT

Scope and objectives: This work focuses on the palliative care area, in particular,
aims to contribute to greater effectiveness of the monitoring and procurement process
of this type of care. In this context, as the main objective of the study, key indicators
were identified regarding the quality issue, crucial to the conceptualization of a
contracting model, and consequently to ensure the monitoring, supervising and

evaluating of the undertaken activities.

Method and methodology: Initially, a documentary research was held. That research
aimed to surveying the indicators in their dimension of quality, regarding their use in
palliative care throughout several countries. The chosen countries already had
validated indicators, namely, Canada, United Kingdom , Australia, Spain and the USA.
Thus, the indicators selected were common to all the above mentioned countries, for
discussion purposes and agreement, as part of a Nominal Group Technique, that could

integrate a model of contracting in this area in Portugal.

Presentation and result discussion: The documentary research resulted in 188
quality indicators in use in the referred countries, 19 of those indicators were common
to all countries. These indicators were submitted for discussion and agreement at a
meeting of experts, having been ranked the seven most appropriate indicators for
palliative care contracting: composition of an interdisciplinary team; response ability to
the patients / access requests, initial and periodic assessment of the needs (eight
areas), pharmacology accessibility; congruence between the desired care and its
effective provision and regular practice of multidisciplinary meetings, family

conferences, at least two times.

Conclusions: In the national scene, unanimously ratified as suitable indicators to
assess the effectiveness, efficiency and quality of palliative care are unknown. On
other hand, given the objective of this work, the international collection of information
has given applicable indicators mostly in the context of assessing the provision of
palliative care, rather than an effective contracting process context. Thus, based on
these indicators in use in the studied countries, the study itself identified seven

indicators considered appropriate for the contracting of such care in Portugal.

Key words: Indicators, Quality, Contracting, Palliative Care
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INTRODUCAO

O aumento da longevidade e o incremento das doencas cronicas e progressivas
condicionam de forma relevante a organizagéo dos servi¢cos de saude e a distribuicdo dos
recursos disponiveis. Mais especificamente, a inversdo da piramide demogréfica e a
necessidade cada vez maior de cuidados em fim de vida, que se observam em toda a
Europa (MS, DGS, 2004a), tém conduzido a uma importancia crescente dos cuidados

paliativos e dos modelos de financiamento e contratualizacédo respectivos.

Com o envelhecimento, a necessidade de cuidados paliativos cresce inevitavelmente, as
doencas cronicas tornam-se mais comuns € 0 numero de pessoas que vive com o0s efeitos
dessas doencas aumenta também. Estes fendmenos fazem prever um aumento, num futuro
proximo, da populagéo que apresenta necessidades de algum tipo de cuidados relacionados
com estadios terminais (WHO, 2004).

E sabido que os cuidados paliativos tém como objectivo fundamental proporcionar conforto e
dignidade a pessoas que vivem com doengas cronicas, oferecendo-lhes a melhor qualidade
de vida (MS, DGS, 2004a). Além disso, destina-se também a prestar apoio aos cuidadores e

aos familiares mais proximos dos doentes.

Nesta medida, a contratualizacdo constitui uma ferramenta importante, pelo que, com o
presente trabalho, procuraram identificar-se indicadores chave, na vertente da qualidade,
indispensaveis para a conceptualizacdo de um modelo de contratualizacdo e,
consequentemente, para assegurar a monitorizacdo, acompanhamento e avaliacdo da
actividade realizada, que promova o acesso com qualidade, nos cuidados paliativos em

Portugal.

Quanto a este aspecto, importa destacar o que se entende por qualidade de vida, dado que
interessa, ndo tanto avaliar a qualidade no momento de morrer, mas sim avaliar a qualidade
de vida antes de morrer. Uma “boa morte” vai estar sempre de méaos dadas com a qualidade

em vida.

Os cuidados paliativos focalizam-se no prolongamento da vida com qualidade. Sé&o
prestados, porém, em qualquer estadio da doenca, desde o diagndstico até a fase terminal,
incluindo o apoio no luto, e tendo o grau de sofrimento associado (Associacdo Nacional de
Cuidados Paliativos, 2006). Este tipo de cuidados €, por isso, prestado por uma equipa
interdisciplinar com formacdo especifica e treino adequado, envolvendo meédicos,
enfermeiros, assistentes sociais, fisioterapeutas, cuidadores espirituais, entre outros

profissionais.
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A evidéncia tem demonstrado que existem, no entanto, dificuldades significativas na
avaliacdo das necessidades dos doentes terminais e das suas familias. Por outro lado, a
avaliacdo da prépria prestagdo dos cuidados paliativos ndo é, muitas vezes, conduzida da
melhor forma ou n&o existe de todo (Pasman et al., 2009).

Esta realidade é devida, em grande parte, a falta de indicadores na dimensdo qualidade
adequados aos cuidados paliativos. Tém, por isso, sido identificados estudos relevantes a
nivel internacional que descrevem o processo de desenvolvimento e as caracteristicas que

devem assumir os indicadores na dimenséo qualidade para os cuidados paliativos.

A importancia da medicdo da qualidade dos cuidados prestados prende-se, assim, com o
facto de poder permitir aos profissionais e decisores politicos a monitorizacdo e a

consequente melhoria da qualidade e eficiéncia na prestac¢éo do cuidado.

O presente trabalho divide-se em quatro capitulos. O primeiro capitulo descreve o
engquadramento teérico, que foi desenvolvido com base numa extensa revisdo de literatura,
e onde procurdmos enquadrar o tema, definir os cuidados paliativos, descrever a procura, a
oferta e a organizacdo dos servigos e conhecer os estudos que tém vindo a ser

desenvolvidos sobre a tematica em contexto internacional.

No segundo capitulo, é descrita a metodologia adoptada, com vista a seleccdo de
indicadores na dimensao qualidade adequados a contratualizacdo de cuidados paliativos.
Foi aplicada uma Técnica de Grupo Nominal (TGN), que reuniu um painel de peritos que,
com 0s seus conhecimentos, experiéncia e especial sensibilidade nesta area, contribuiram
para uma discusséo alargada sobre os indicadores que melhor se ajustam ao processo de
contratualizacdo em cuidados paliativos. Pretendia-se, fundamentalmente, a obtencdo de
consenso na definicdo de indicadores na dimensdo qualidade para a viabilidade de uma

contratualizacéo efectiva em cuidados paliativos.

A apresentacao e a discussdo dos resultados sdo expostas, respectivamente, no terceiro e
quarto capitulos. Por ultimo, sdo apresentadas, no quinto capitulo, as conclusdes do

trabalho desenvolvido.
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ENQUADRAMENTO DO ESTUDO E DESENVOLVIMENTO TEORICO

1.1. Contextualizacao

O conceito subjacente aos cuidados paliativos surgiu, em 2002, num documento emitido
pela WHO, que definiu os cuidados paliativos como “uma abordagem que visa melhorar a
qualidade de vida dos doentes, e suas familias, que enfrentam problemas decorrentes de
uma doenca incuravel e/ou grave e com prognéstico limitado”, por via “da prevencao e alivio
do sofrimento” e com recurso a “identificacdo precoce e tratamento rigoroso dos problemas

nao s fisicos, como a dor, mas também dos psicossociais e espirituais” (WHO, 2002b).

A especificidade dos cuidados paliativos impde a definicAo de um modelo de financiamento
e contratualizacdo adequado, com base em indicadores, nomeadamente na dimenséo
gqualidade ajustados as suas caracteristicas especiais. No entanto, esta temética tem sido
pouco aprofundada, ainda que a utilizagdo de mecanismos de contratualizagdo com vista a
uma prestacdo de cuidados paliativos com qualidade e a uma afectacdo dos recursos
eficiente esteja amplamente evidenciada na literatura internacional (WHO, 2004).

A semelhanca de outros niveis de cuidados, os indicadores na dimens&o qualidade podem
desempenhar um papel importante nos cuidados paliativos, uma vez que permitem obter
uma indicacdo da qualidade que é prestada e subsequentemente melhorar o cuidado onde
necessario (WHO, 2004).

Importa, neste sentido, determinar, antes de mais, o que significa um cuidado com
gqualidade, pois, uma vez definidos os seus principais aspectos, podem, entdo, formular-se

indicadores que reflictam e mecam o nivel da qualidade prestada.

Partindo de uma revisdo de literatura exaustiva, foi identificada no Reino Unido a utilizacéo
de instrumentos de contratualizagédo, tendo por base indicadores na dimensdo qualidade
especificamente desenvolvidos para esta area de cuidados. Outros paises, como o Canada,
Australia, Espanha e EUA, reconhecem também a necessidade de existirem indicadores na
area dos cuidados paliativos, ainda que mais direccionados para a avaliacdo da prestacéo
dos cuidados em vida dos doentes terminais. Resta, agora, determinar que indicadores se

adequariam a contratualizagdo (e as vertentes de monitorizacdo, acompanhamento e

avaliagdo) de cuidados paliativos em Portugal.

Os indicadores na dimensdo qualidade sédo explicitamente definidos e mensuraveis e
encontram-se relacionados com a estrutura, processos e resultados dos servigos de saude,
de acordo com a trilogia de Donabedian. Normalmente descritos a partir de um numerador,

um denominador e um desempenho padrdo, os indicadores podem revelar potenciais
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problemas, como falhas ou, ao contrario, uma boa qualidade do cuidado prestado. A maioria
dos indicadores na dimensdo qualidade referida na evidéncia internacional refere-se aos
resultados ou processos dos cuidados paliativos, ainda que as suas caracteristicas
metodoldgicas variem consideravelmente. A mesma fonte acima referida (WHO, 2004)
salienta que se encontra disponivel um numero consideravel de indicadores associados a
este tipo de cuidados. Porém, a maior parte ndo esta descrita de forma detalhada, sendo
necessaria a sua descriminacdo, de forma a permitir monitorizar os cuidados paliativos de

modo mais preciso.

Nesta medida, a questdo de investigacdo que serve de ponto de partida ao presente

trabalho é a seguinte: Que indicadores chave para contratualizar em cuidados

paliativos?
1.1.1. Cuidados paliativos - o que sao?

De acordo com a World Health Organization (2002), entende-se que 0s cuidados paliativos
sdo “uma abordagem que visa melhorar a qualidade de vida dos doentes, e suas familias,
gue enfrentam problemas decorrentes de uma doenga incurdvel e/ou grave e com
prognostico limitado”, por meio “da prevencdo e alivio do sofrimento, com recurso a
identificac@o precoce e tratamento rigoroso dos problemas néo so fisicos, como a dor, mas

também dos psicossociais e espirituais”.

Os cuidados paliativos procuram melhorar a qualidade de vida dos doentes com doencas
graves, tanto para o doente em fim de vida como para os seus familiares, através da
prevencdo e alivio do sofrimento. Este tipo de cuidados sdo prestados por um equipa
interdisciplinar com formagédo especifica e treino adequado, envolvendo médicos,
enfermeiros, assistentes sociais, cuidadores espirituais, fisioterapeutas, entre outros. Os
cuidados paliativos devem ser prestados em qualquer estadio da doenca, desde o
diagnéstico ate a fase terminal, incluindo o apoio no luto, tendo o grau de sofrimento

associado (Associacdo Nacional de Cuidados Paliativos, 2006).
1.1.2. Cuidados paliativos - quem os recebe?

As necessidades de paliagdo devem alcancar trés vertentes: os doentes, os familiares e os

profissionais de saude.

Neste tipo de cuidados é importante ter presente que, antes de mais, deve atender-se aos
“‘doentes” e ndo “as doengas”. Ainda que os doentes sejam a prioridade da prestagao, estes
devem ser sempre equacionados incluindo o ndcleo familiar, isto é, a unidade de recepcéo

de cuidados devera ser sempre o0 bindmio doente - familia.
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Cada doente tem uma combinacdo de caracteristicas (valores, crengcas e necessidades)
individuais e Unicas, que devem ser compreendidas e analisadas com total dignidade. E na
valorizacdo destas caracteristicas que se promove o0 sucesso da actuacdo dos cuidados
paliativos.

Os familiares dao apoio incondicional nestes cuidados e sofrem o impacto da doenca, desta
forma deverdo ser assistidos para além do fim de vida do doente, sendo auxiliados no luto
(Meireles, 2008).

1.1.3. Cuidados Paliativos — quem os presta?

Neste tipo de cuidados as necessidades vao desde o nivel clinico, afectivo, espiritual, social,
como também ao econdmico e financeiro, pelo que devem ser tomados em linha de conta

todos estes aspectos, e devem ser envolvidos os Varios agentes ou sectores.

A prestacdo dos cuidados paliativos segundo Meireles (2008) devera ser feita por equipas
multidisciplinares, que incluam médicos, enfermeiros, assistentes socais, € devem integrar
também outros profissionais de salde, nomeadamente psicélogos, nutricionistas,

fisioterapeutas.

O papel do familiar é essencial para garantir o bem-estar e a qualidade de vida do doente,
perante as permanentes dores, a incapacidade e a dependéncia. Desta forma o familiar
ajuda o doente a manter a sua identidade, e colabora com os profissionais de saiude nos

cuidados diarios e da “feedback” permanente quanto aos resultados dos servigos prestados.

E necesséria apelar também & responsabilidade da sociedade. A comunidade através de
inGmeros recursos gera a possibilidade de ajudar os doentes em sofrimento, através por

exemplo de associacdes de voluntérios e instituicdes de solidariedade.

N&o menos importante € o papel do voluntariado que deve ser encarado como uma ajuda
importantissima nos cuidados destes doentes. O voluntario ndo substitui o profissional de

saude mas completa a sua accao (Meireles, 2008).

1.2. Necessidades em cuidados paliativos

Os cuidados paliativos destinam-se essencialmente a doentes (e respectivos familiares)

que:

— Tém progndstico de vida limitado;
— Intenso sofrimento;
— Problemas e necessidades de dificil resolucdo que exigem apoio especifico,

organizado e interdisciplinar.
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Os cuidados paliativos ndo sao determinados pelo diagndstico mas pela necessidade do
doente. As doencas mais frequentemente associadas a cuidados paliativos sdo as doencas
oncoldgicas, a SIDA, algumas doencas cardiovasculares, doencgas raras e, naturalmente, as

doencas que surgem com o envelhecimento.

As proprias caracteristicas destas doencas, pela sua intensidade, mutabilidade,
complexidade e impactos individual e familiar, sdo de muito dificil resolugdo, quer nos
servicos hospitalares, quer em geral, quer na Rede Nacional de Cuidados Continuados

Integrados (RNCCI), se ndo houver intervencao especializada.

1.2.1. O envelhecimento

O envelhecimento da populagdo encontra-se inevitavelmente associado as crescentes
necessidades de cuidados paliativos. Ao envelhecimento populacional, demografico e
humano é dada cada vez maior atencdo, dadas as repercussdes na procura de cuidados em
fim de vida e, consequentemente, na organizagdo dos servicos de salude. Deste modo, é
feita uma breve incursdo sobre esta tematica, para melhor enquadrar a importancia de

novas abordagens na aquisicao de servigos paliativos, como € o caso da contratualizacao.

“O envelhecimento demogrdfico e as alteracbes no padrdo epidemiolégico
e na estrutura e comportamentos sociais e familiares da sociedade
portuguesa, vém determinando novas necessidades em Satide, para as

quais urge organizar respostas mais adequadas”. (MS. DGS, 2004b, p.1)

1.2.1.1. Envelhecimento populacional

“O envelhecimento populacional é um dos grandes triunfos da

Humanidade.” (WHO, 2002, p.6)

Assiste-se actualmente e, comparativamente aos restantes grupos etarios, ao crescimento
acelerado da populagdo mundial com 60 anos de idade ou mais. O surgimento de novos
conhecimentos cientificos, a descoberta de novas tecnologias na area da Saude e as
alteracdes politicas vigentes permitiram acrescentar mais anos de vida a populagdo mundial,

assumindo-se como uma das grandes vitérias da Humanidade.

“Cerca de trés décadas foram acrescentadas, ao nascer, a esperanca de

vida em todo o mundo desde o virar do século” (Kalache, 1999, p.237).

A razdo populacdo idosa/populacdo activa encontra-se assim cada vez mais proxima,
originando mudancas em toda a estrutura econdmica e demografica das populacoes, além

de condicionar os diversos sectores da organizacado social (Raposo, 2005). De facto, o que
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outrora se constituiu como um triunfo global assume-se actualmente como um grande

desafio ao qual urge dar resposta. “Vivemos mais”, mas sera que “vivemos melhor?”

1.2.1.2. Envelhecimento demogrdfico

“O envelhecimento demogrdfico é uma consequéncia directa das novas
atitudes face a vida. Mudemos a atitude face a vida e progressivamente as

geragoes voltardo a estar em equilibrio.” (Nazareth, 1997, p.16)

No ultimo século, tém-se observado demografias marcantes, assumindo uma importancia
crescente a nivel mundial. Carmo et al. (2001) consideram que o envelhecimento, bem
como os seus reflexos nos sistemas sociais nos paises desenvolvidos, merecem
actualmente uma maior atencdo do que o fendmeno da explosdo demogréafica nos paises
em vias de desenvolvimento, embora o problema do envelhecimento possa vir, a curto

prazo, a atingir estes ultimos com grande intensidade.

A diminuicdo da Taxa de Mortalidade Infantil, com o consequente aumento da Esperanca
Média de Vida, e aliada ao avanc¢o da ciéncia médica e a melhoria das condi¢des de vida,
contribuiu para o aumento da populagdo com idade igual ou superior a 65 anos. Este tipo de
envelhecimento é designado por envelhecimento no Topo (Nazareth, 1997). Um outro
aspecto do envelhecimento demografico a ter em consideracdo prende-se com as
diferencas existentes relativamente ao sexo, dada a sobremortalidade masculina (presente
em todas as idades) face a prevaléncia/existéncia do dobro ou triplo de mulheres idosas
(Nazareth, 1997). Este fenémeno ocorreu em todos o0s paises desenvolvidos, sem
excepgdo. Segundo a WHO (2002), entre 1970 e 2025, é esperado um crescimento de 694
milhdes ou 223% relativamente ao numero de pessoas idosas no mundo. Em 2050 serao 2
bilides, representando 15,6% da populacdo mundial, sendo que 80% estara nos paises
desenvolvidos. O ritmo de crescimento mundial das pessoas com 65 anos de idade,

relativamente a populacao jovem (0-14), € quatro vezes superior.

Reportando-nos a realidade europeia onde nos encontramos inseridos, o Departamento de
Estatisticas Sociais Europeias (Eurostat, 2001) estima que, no ano de 2025, a populacao
idosa da Unido Europeia atinja 80 milhdes de habitantes, mais 21 milh6es que a populacéo
jovem. “(...) Todos os paises, sem excepcao, terdo mais idosos do que jovens” no ano de
2025 e, “ (...) Portugal, com pouco mais de dez milhdes de habitantes tera cerca de 2

milhGes de pessoas com mais de 65 anos de idade” (Nazareth, 1997, p.19).

O indice de Envelhecimento (IE) ilustra também o processo de envelhecimento em Portugal.
Este indicador, segundo o INE (2002), registou um aumento continuo nos ultimos 40 anos,

situando-se em 2005 nos 110.1%. Este racio de 110 idosos para cada 100 jovens situava-se
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em 1960, em 27 idosos para 100 jovens, o que traduz a grande evolucao deste fendmeno.
Contudo, as previsdes ndo sdo animadoras, pois, segundo o INE (2002), a populacéo de
todas as regides envelhecerd, podendo mesmo o IE situar-se nos 398 idosos por cada 100
jovens, até ao ano de 2050. O indice de dependéncia de idosos reflecte de igual forma a
evolugdo do envelhecimento no nosso pais, situando-se no ano transacto em 25,4 (INE,
2005).

O envelhecimento Demografico encontra-se assim evidenciado na sociedade actual,
contudo, é fundamental ter em consideracdo os aspectos individuais do envelhecimento,

enquanto processo humano.

1.2.1.3. Envelhecimento humano

“O envelhecimento humano é um processo progressivo de mudanca da
estrutura bioldgica, psicolégica e social dos individuos, que se inicia antes

do nascimento e desenvolve-se ao longo da vida.” (Paul, 1997)

Para Schoots e Birren (S/D), citados por Paul (1997, p.11) “ (...) o envelhecimento tem 3
componentes: 0 processo de envelhecimento biolégico, que resulta da vulnerabilidade
crescente e de uma maior probabilidade de morrer...); 0 envelhecimento social, relativo aos
papéis sociais apropriados as expectativas da sociedade para este nivel etario; e o
envelhecimento psicoldgico, definido pela auto-regulagéo do individuo no campo das forcgas,
pelo tomar de decisbes e opgdes, adaptando-se ao processo de senescéncia e
envelhecimento”. O critério mais utilizado para definir a pessoa como idosa &, apesar de
pouco precisa, a idade cronolégica (Imaginario, 2004). Segundo a DGS (2004b) ndo existe
consenso quanto aos limites de idade dos grandes grupos que devem sustentar a andlise do
envelhecimento. Consideram-se, contudo, como pessoas idosas, os homens e mulheres
com idade igual ou superior a 65 anos, indo de encontro as definicdes da OMS e Nacdes
Unidas, limite estabelecido para os paises desenvolvidos (para os paises em via de

desenvolvimento, o limite situa-se nos 60 anos de idade ou mais).

Associado ao conceito de Idosos surge o conceito de Velhice, a qual se situa
predominantemente no campo psicologico, manifestando-se na capacidade do idoso
encarar o seu futuro com esperanca, confianca e algum optimismo (Frutuoso, 1990). Esta
pode assim, ser entendida como uma etapa de desenvolvimento, pressupondo uma crise,
envolvendo fases de desestruturacdo, reestruturagdo e equilibrio, resolvendo-se de forma
positiva ou negativa. Erickson (1998) refere que dentro da Velhice podem encontrar-se
conflitos de outros estadios de desenvolvimento, mas enquadrados agora numa nova

realidade de vida, assim, o idoso pode desconfiar das suas necessidades corporais a
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medida que vai envelhecendo, dando a esperanca lugar ao desespero. Devemos também
ter em conta que o idoso pode sentir que, face aos desafios do seu quotidiano é forcado a
aceitar a sua inadequacéo, sentindo que ndo é competente em virtude da sua idade. Esta
situacdo € potencialmente geradora de confusdo, através da mudanca de papéis, pois,
deste modo, o idoso ndo compreende qual é realmente o seu lugar e aquilo que
supostamente é adequado realizar de acordo com 0 seu status. Este constrangimento
podera levar a que o idoso se empenhe com cada vez menos energia nos seus VAarios
projectos, sentindo-se menos (til aquando da néo realizacdo dos mesmos, contudo, é
também fundamental ter em conta que “o envelhecimento humano, entendido como um
processo complexo e universal, € marcado por perdas a varios niveis (fisico, psicolégico,

social...) ” (Salgueiro e Faria, 2005).

A velhice pode ser definida como um conceito referente a forma como cada sociedade
conceptualiza esta fase do ciclo de vida. Segundo Portugal (1997), esta é uma etapa
socialmente construida pelos Homens, na qual, aqueles que atingem os 65 anos sao
constrangidos/impelidos a abandonar as suas actividades, independentemente das suas
capacidades fisicas ou intelectuais decorrentes do processo gradual e fisiolégico do
envelhecimento. Ser velho tem uma conotacao social negativa. “Existem formas impiedosas
de exclusdo moderna que aceleram a identificacdo da velhice para melhor a afastarem”
(Olievenstein, 2000, p.72).

Aliados a esta exclusdo, proliferam na sociedade moderna inUmeros mitos e esteredétipos
relativamente aos idosos, 0s quais, conduzem a uma desvalorizacdo da sua reabilitacédo e
do cuidado aos mesmos. Estudos realizados por Berger e Mailloux-Poirier (1995),
permitiram identificar alguns mitos face aos idosos: “1) a maioria dos idosos € senil; 2) a
maioria dos idosos ¢ infeliz; 3) no que refere ao trabalho, os idosos néo sao tdo produtivos
quanto os jovens; 4) a maioria dos idosos € doente e tem necessidade de ajuda nas suas
necessidades quotidianas; 5) os idosos mantém obstinadamente os seus hébitos de vida,
sdo conservadores e incapazes de mudar; 6) todos os idosos se assemelham e, 7) a maioria

dos idosos esta isolada e sofre de solidao” (p.67).

Estes mitos perduram ainda actualmente, devido ao desconhecimento existente sobre o
processo natural do Envelhecimento, facto que fomenta a transmissdo de falsas ideias.
Muitas das vezes as falsas percepcdes e atitudes da nossa sociedade face a Velhice
condicionam a imagem que os idosos tém de si proprios, bem como de todo o processo de

Envelhecimento (Santos, 2002).

Neste processo, o idoso tem um papel decisivo e a responsabilidade activa de orientar a sua

vida segundo as suas préprias expectativas e ndo, segundo os protétipos definidos pela
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sociedade para a sua faixa etaria. “Desta forma, no seu confronto com novas tarefas o velho
pode procurar no seu passado conhecimentos e recursos e, utilizad-los na resolugcdo dos

problemas do presente” (Santos, 1997, p.29).

“Envelhecimento activo é o processo de optimizagdo das oportunidades
para a Satide Participacdo e seguranca, para melhorar a qualidade de

vida das pessoas que envelhecem” (WHO, 2002a, p.12).

Este conceito pressupde, como critério de sucesso, de forma linear, a conservagdo da
autonomia fisica, psicologica e social dos idosos. Segundo Paul et al. (2005) um dos
aspectos mais favoraveis ao envelhecimento activo é o bem-estar da dimenséao psicoldgica,
entrando assim no ambito da Qualidade de Vida. Este conceito consiste na “ (...) percepgéo
individual da posigéo no contexto do sistema cultural e de valores em que as pessoas vivem
a relacionada com os seus objectivos, expectativas, normas e preocupacdes. E um conceito
amplo, subjectivo, que inclui de forma complexa a Saude fisica das pessoas, 0 seu estado
psicologico, o nivel de independéncia, as relagbes sociais, as crengas e convicgoes
pessoais e a sua relagdo com os aspectos importantes do meio ambiente” (WHO, 2002a,
p.13). A qualidade de Vida das pessoas idosas €, segundo estas, largamente influenciada
pela capacidade de manter a sua autonomia e independéncia (MS. DGS, 2004b), surgindo

ainda relacionada com a prevencado e manutencéo da Saude (Paul et al., 2005).

Associada ao conceito de envelhecimento activo, verifica-se, em paralelo com a Velhice,
uma maior Longevidade da populacdo. O aumento da esperanca média de vida tem
modificado os padrdes demograficos, bem como os modelos de organizagdo de servigos,

em especial, dos cuidados paliativos.

Tendo em consideracdo todos os aspectos mencionados sobre o Envelhecimento Humano,
é fundamental que os profissionais de salde assimilem cognitiva e emocionalmente teorias
de desenvolvimento pessoal, no sentido de se contribuir para uma mudanca de atitudes,
para que, sejam assumidos novos papéis na prestacao de cuidados a pessoa idosa (Moniz,
2003).

“Tudo o que resta da capacidade de vida pode exigir ser constantemente
mobilizado e isto até ao limiar da morte a fim de que as energias vitais

prevalecam sobre os obstdculos a vida” (Colliere, 1999, p.239).

Y

Também a OMS (2002a) preconizou alguns objectivos no que se refere a prestacdo de
cuidados a pessoa idosa, que passam pela manutencdo da qualidade de vida, manutencéo

da pessoa no meio desejado, prestacdo de apoio aos familiares da pessoa em causa, bem
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como prevencdo da perda de aptiddes funcionais, ou seja, prevencao da dependéncia de
terceiros na satisfacdo das necessidades de vida do idoso.

1.2.2. As doencas oncolégicas

Recorrendo a experiencia Internacional e as recomendagfes da OMS, estima-se que cerca
de 80% dos doentes com cancro virdo a falecer nos cuidados paliativos diferenciados.
Tendo em conta os numeros de mortalidade anual em Portugal, cerca de 18.000 doentes

com cancro podem necessitar, anualmente, de Cuidados Paliativos.

Os doentes com cancro sdo actualmente o grupo com maior nUmero que requerem o apoio
de cuidados paliativos, pelo que a capacidade de responder as necessidades especificas
destes doentes € internacionalmente considerada um dos elementos de avaliacdo da
efichcia de um programa nacional. Neste sentido, os hospitais com valéncia de oncologia
médica devem ser considerados prioritarios na criacdo de novos servigos de cuidados
paliativos (UMCCI, 2009).

No ano 2000, registaram-se 1.122.000 4bitos por cancro em 25 estados membros da UE, e
a previsao para as taxas de mortalidade especificas por idade aumenta em cerca de 11%
(1.249.000) de 6bitos (MS. ACS. CNDO, 2007).

Em Portugal, o nimero de 6bitos por cancro mostra ainda tendéncia de crescimento com um
aumento de 15,8% entre os triénios de 1993-1995 e 2003-2005, tendo sido registados
22.682 6Obitos em 2005. O controlo da doenca oncolégica pode e deve ser influenciado a

diversos niveis, desde a prevencado primaria até aos cuidados paliativos.

Tém-se vindo a definir planos oncolégicos em diferentes paises, como instrumentos de
coordenacdo das diferentes estratégicas para a prevencdo e controlo das doencas
oncoldgicas (MS. ACS. CNDO, 2007).

Os cuidados paliativos que integram planos oncolégicos tém como objectivo proporcionar o
maximo de conforto fisico, psiquico e social ao doente, independentemente do curso e da

duracédo da sobrevivéncia.

Entre 2000 e 2008, verificou-se um declinio da mortalidade em todas as idades e as mortes
prematuras (antes dos 65 anos) diminuiram, no entanto os cancros mataram mais. As
mortes por cancro, em termos absolutos, aproximam-se j4 de um quarto do total dos ébitos

em 2008 (23,2%), quando em 2000 representavam pouco mais de um quinto.

H& um dado referido no estudo do Alto Comissariado da Saulde - o nUmero de anos de vida

potencialmente perdidos - que é mais revelador, porque este indicador é que permite aferir o
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impacto que uma doenca tem na sociedade. Em 2008, o cancro era responsavel por 29,4
por cento do total de anos de vida potencialmente perdidos.

Apesar de o enfoque dever ser colocado na prevengdo primaria e secundaria, a boa
organizacado do sistema de saude também é fulcral para melhorar a situagdo (Campos,
2011).

1.3. Modelos de organizacéo de cuidados paliativos

“O processo tecnolégico surgido no decorrer do ultimo século influenciou
de sobremaneira os cuidados de satide (...). Foi também possivel prolongar
o tempo de vida dos doentes (...) em que o objectivo da cura deixou de ser

realista” (Capelas e Neto, 2006).

Comeca a dar-se mais atencao ao sofrimento do doente portador de doenca incuravel e ao
facto dos servicos de saude em relacdo a esta especificidade de cuidados estarem
desadequados e merecerem mais atencdo por parte dos decisores politicos. Assiste-se por
todo o mundo a um conjunto de respostas, de acordo com a especificidade do sofrimento
determinado pela doenca e respectivas necessidades, associados aos denominados
recursos especificos de cuidados paliativos (Capelas e Neto, 2006).

Importa clarificar adequadamente o que queremos dizer quando falamos em doente terminal
e paliativo, conceitos que, por vezes, entre profissionais de saude, geram bastante
confusdo, principalmente, quando usada a terminologia “doente terminal” e “doente
agonico”. E assumido, de forma consensual, gue, no ambito dos cuidados paliativos, doente
terminal significa, doente portador de doenca avangada, incuravel e evolutiva, com diversos
problemas de salde associados a um elevado sofrimento, sendo, em média, esperada uma
sobrevida de 3-6 meses. Por doente agonico, entende-se aquele que apresenta uma

sobrevida de horas ou dias (Capelas e Neto, 2006)

Desta forma, por doenca terminal entende-se aquela que é incuravel e que esta em forma
avancada e em que, de forma realista, as respostas ao tratamento sdo praticamente nulas.
E uma doenca que tem um impacto muito forte, ndo s6 no doente, como na familia e na
equipa de profissionais. Saliente-se que um doente pode carecer de cuidados paliativos, por
sofrimento marcado ou impossibilidade de cura, mas néo estar ainda numa situacdo de
doenca terminal (Capelas e Neto, 2006). Nesta linha, os cuidados paliativos nao se

traduzem somente na fase de doenca terminal.
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“Os cuidados paliativos devem ser considerados como parte integrante da
assisténcia multidisciplinar a prestar aos doentes e ndo apenas como 0

tratamento na fase terminal da doenga” (MS. ACS. CNDO, 2007).

Segundo Gdémez-Batiste et al. (2005), as respostas as necessidades geradas pelo

sofrimento dos cuidados devem:

— Ser integrais, totais e continuados, e terem em conta o0s aspectos fisicos,
emocionais, sociais e espirituais, controlando a dor e todos os sintomas geradores
de sofrimento;

— Afirmar a vida e considerar a morte com um processo natural, ndo atrasando nem
antecipando;

— Ter em conta que a unidade a cuidar é o doente e familia, indissociaveis, sempre
com uma abordagem sistémica;

— Considerar que o conforto, a qualidade de vida, a promogédo da dignidade e
adaptacdo as perdas sentidas sdo objectivos nucleares da intervengdo em
cuidados paliativos, podendo desta forma influenciar positivamente o curso da
doenca, pelo que estes cuidados devem ser implementados precocemente no
curso desta, em conjugacdo com outras terapias vocacionadas para o aumento do
tempo de vida;

— Admitir que os cuidados devem ser activos, reabilitadores e promotores da
autonomia, proporcionando um sistema de suporte que ajude os doentes a viver

tdo activamente quanto possivel até & morte.

De acordo com os mesmos autores, 0s principios dos cuidados paliativos sdo 0s expressos

na figura seguinte.

Figura 1: Principios dos Cuidados Paliativos

Pratica baseada
na evidéncia

Eficacia Efectividade Eficiéncia

13/ 93



Indicadores de Qualidade para a Contratualizagéo de Cuidados Paliativos em Portugal

1.3.1. Classificacao dos modelos de organizacao de cuidados paliativos segundo Gomez-Batiste et
al. (2005)

De acordo com Gomez-Batiste et al. (2005), podemos classificar os diferentes modelos de
organizacdo de cuidados paliativos. Os autores identificam, cinco modelos principais:
modelo de obstinacdo terapéutica, modelo de abandono, modelo separado, modelo

integrado e modelo cooperativo com intervengdes na crise.

O modelo de obstinacao terapéutica (ver Figura infra) € um modelo que se situa no extremo
da linha, pela negatividade (Capelas e Neto, 2006), em que o diagnostico e tratamento
especifico sdo aplicados até ao ultimo momento de vida e em que as respostas sao
escassas e 0s custos elevados tanto para o doente como para a familia e sistema.

Figura 2. Modelo de obstinacéo terapéutica

Morle

N \"-\ N \?‘ NN
N N \\ \
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NN

@) Tratamento espacifico
Fonte: Capelas e Neto, 2006, Adaptado de Gomez-Batiste et al., 2005.

O modelo de abandono (ver Figura infra) € um modelo também negativo, muito frequente
nas instituicbes vocacionadas para doentes agudos, onde, depois de se aplicarem varias
estratégias terapéuticas, nada mais se pode fazer pelo doente. Muitas vezes, mantém-se a
realizacdo de exames complementares e até a administragdo de terapéuticas inadequadas,
ainda que se saiba que em nada melhoram a condicdo do doente, o que resulta num
elevado e desnecessario consumo de recursos, para além de se perpetuarem falsas

expectativas aos doentes e seus familiares (Capelas e Neto, 2006).

Figura 3: Modelo de abandono

Invicio = Morte

O Tratamonto especifico Q Abandono

Fonte: Capelas e Neto, 2006, Adaptado de Gémez-Batiste et al., 2005.
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O modelo separado (ver Figura infra) aparece com o movimento dos hospices. Depois de
uma abordagem curativa que ndo teve éxito, o doente passa para uma abordagem paliativa.
Estamos perante um modelo que separa os dois tipos de intervencgdo, curativa e paliativa,
dicotomia que leva a questdes como “afinal quando é que comegam os cuidados paliativos”
(Capelas e Neto, 2006).

Figura 4: Modelo separado
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Fonte: Capelas e Neto, 2006, Adaptado de Gémez-Batiste et al., 2005.

O modelo integrado (ver Figura infra) aparece associado & nova definicio da WHO,
deixando-se de prestar atencdo s6 ao prognostico e comecando a ser avaliado o tipo de
necessidades e sofrimento do doente, independentemente da fase evolutiva da doenca
(Capelas e Neto, 2006). “Também as organizacdes vocacionadas para 0s cuidados
paliativos evoluiram nos seus modelos de actuacdo para o que se apelidou de modelo
integrado” (Capelas e Neto, 2006). Neste modelo, é considerada a doenca, mas, acima de
tudo, € dada uma maior atencdo as necessidades que devem ser satisfeitas
adequadamente. Ha um maior volume de necessidades associadas ao sofrimento do doente
e familiares que determina o direito a beneficiarem de uma intervencdo paliativa

especializada.

Figura 5: Modelo integrado
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O modelo cooperativo com intervengao nas crises (ver Figura infra) consiste na terapéutica
paliativa, quando se entenda necessaria, na fase terminal da doenca e ainda que a
terapéutica predominante seja a curativa. Inversamente, admite-se também, de forma

pontual, e em situag&o de crise, a intervengao curativa, na fase terminal da doenca.

Figura 6: Modelo cooperativo com intervengédo nas crises

( ) rataments especitico ; )'.. sdados Palativos

Fonte: Capelas e Neto, 2006, Adaptado de Gémez-Batiste et al., 2005.

Os modelos de intervencdo devem estar envolvidos com uma melhoria continua da
qualidade, para que a qualguer momento tenham capacidade para responder
adequadamente as necessidades quer dos doentes quer dos familiares, com o pensamento
presente no alivio do sofrimento e no incremento da qualidade de vida (Capelas e Neto,
2006).

O modelo cooperativo com intervengcdo nas crises € 0 que esta mais proximo do que é
pretendido, isto €, de uma permanente colaboragdo e articulagdo, com acessibilidade
constante quer na intervencdo especifica quer na curativa e paliativa, desde o inicio da

doenca (Capelas e Neto, 2006).
1.3.2. Modelos de organizacao de cuidados paliativos em contexto internacional

Os primeiros programas de cuidados paliativos foram desenvolvidos em Inglaterra, tendo-se
assistido, a partir dai, a uma grande evolucdo na prestacdo deste tipo de cuidados. Em
muitos paises, os cuidados paliativos ndo se desenvolveram em servicos especificamente
criados para o efeito, sendo mais frequentes nas unidades de cuidados paliativos em
hospitais de doentes agudos, centros de oncologia e hospitais universitarios (Centeno,
2006).

Nas unidades hospitalares, existem também equipas domiciliarias que prestam cuidados
paliativos, sendo denominadas equipas de suporte hospitalar (Centeno, 2006). Estas
estruturas consistem em equipas de consultores que, sem terem camas atribuidas, gerem o

cuidado e tratamento dos doentes paliativos. Também o desenvolvimento de programas dos
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cuidados paliativos em lares e alguns programas no domicilio tém permitido atender
situagOes clinicamente complexas de doentes, terminais ou ndo, que necessitam de um
elevado nivel de intervencdo por sofrerem de patologias distintas. Nos ultimos anos, as
equipas de paliativos ndo ficam circunscritas ao trabalho no hospital, verificando-se que em
alguns paises ou regides atendem os doentes onde quer que estes se encontrem, podendo

haver uma interven¢&o no lar ou no domicilio.

A tendéncia que se observa nos paises europeus € a de incluir a medicina paliativa como
parte da carteira de servicos dos programas nacionais de saude. Neste sentido, o Conselho
da Europa em 2003 sugere a necessidade de adoptar politicas de salde, legislativas e
quaisquer outras medidas necessarias para desenvolver uma politica macro para 0s

cuidados paliativos, coerente e de ambito nacional.

Os cuidados paliativos tém sido, com efeito, considerados como parte integrante do sistema
de saude. Como exemplo, em 2002, a Franga promulgou o programa nacional para
desenvolvimento dos cuidados paliativos em 3 anos. Do mesmo modo, em 1991, a OMS
apoiou um programa piloto de cuidados paliativos na Catalunha cujos resultados para 10
anos tém sido amplamente reportados e publicados em revistas cientificas especializadas.
Também na lItalia foi criada uma lei nacional que promoveu nos cuidados paliativos a
responsabilidade na prestacdo de cuidados, formacéo e investigacdo. lgualmente na Europa
assistiu-se uma inclusédo deste tipo de cuidados nas universidades sendo uma area cada
vez mais promovida (medicina paliativa). Esta realidade esta presente também em paises

como a Noruega, Reino Unido, Suica entre outros (Centeno, 2006).

Os programas de cuidados paliativos, reflectem dados muito variaveis de pais para pais. Por
exemplo em Espanha representavam cerca de 300 equipas que atendem doentes terminais
em ambiente hospitalar e ou cuidados domiciliares, em Franga 471, no Reino Unido cerca
de 1.000, em Itélia mais de 200 na Suica cerca de 40, na Alemanha mais de 300, etc.
Apesar de se encontrarem numeros elevados de equipas a trabalhar em medicina paliativa
estes valores distanciam-se muito do que seria desejavel face as necessidades. O memo
autor refere que se estima que o minimo de equipas por cada milhdo de habitantes seria de
10 (Centeno, 2006).

Espanha

Assiste-se em Espanha desde 1990 a implementagdo de um vasto conjunto de cuidados
paliativos através do sistema de cuidados de salde cataldo, em 2005 21.400 doentes
receberam cuidados palititos 59% dos quais tinham cancro (79,4% de todos os doentes com
cancro) e 41% tinham outros diagndsticos. Hoje mais de 95% da Catalunha esta coberta por

servicos de cuidados paliativos, e 14 distritos tém redes de cuidados paliativos
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compreensivos. Num total de 140 médicos a tempo inteiro trabalham em 183 programas de
especialidade, incluindo 63 unidades de cuidados paliativos (552 camas), 34 equipas de
consultas hospitalares, 70 equipas de cuidados domicilidrios, 16 clinicas de ambulatério e
equipas de consultas da especialidade de pediatria e HIV/Sida. (Gomez-Batiste et al., 2007).

Reino Unido

Os primeiros hospicios desenvolveram-se nos anos 60 no Reino Unido, homeadamente
através de esfor¢co voluntario. Apesar de no Reino Unido os hospicios terem obtido
financiamento governamental, eles sdo apenas parcialmente financiados pelo governo e, tal
como na Nova Zelandia, dependem da angariacdo de fundos e trabalho voluntario (New
Zealand. Ministry of Health, 2001).

Em 1995, o National Council for Hospice and Specialist Palliative Care Service desenvolveu
um modelo para o tratamento paliativo no Reino Unido que utiliza os servigos existentes em
vez da proliferacdo de pequenos hospicios/unidades de tratamento paliativo (NCHSPCS
1997, cit. por New Zealand. Ministry of Health, 2001). O modelo sugere que trés a quatro

modelos de prestacdo de cuidados paliativos deverdo ser desenvolvidos, incluindo:

— Tratamento baseado na comunidade;
— Centro oncoldégico exclusivamente para doentes com cancro;
— Equipas hospitalares de cuidados paliativos;

— Tratamento exclusivo para doentes com VIH/Sida.

Australia

Também na Australia, tem sido desenvolvida uma abordagem personalizada dos cuidados
paliativos, com origem no sector do voluntariado, através do movimento dos hospicios de
1982, que foi financiado pelo terceiro sector e pelo governo. Em 1988, foi também
introduzido um modelo novo de prestagéo de cuidados, em que os profissionais de saude se
deslocam até ao domicilio do doente terminal, reduzindo, assim, a hospitalizacdo sempre

que possivel (Commonwealth, 1998, cit. por New Zealand. Ministry of Health, 2001).

Dada a variabilidade da oferta de cuidados paliativos em toda a Australia, foi implementada,
em 1998, uma estratégia nacional de cinco anos para a emissao de directrizes aos governos
e outros prestadores de servi¢os, procurando levar a cabo actividades que promovessem a
melhoria da qualidade, alcance e cobertura dos servicos de cuidados paliativos
(Commonwealth, 1998, cit. por New Zealand. Ministry of Health, 2001). Esta estratégia
compunha-se de quatro politicas de desenvolvimento, designadamente, integracdo, acesso

e equidade, melhoria de qualidade, avaliacdo e educacéo e informacao.
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Canada

Os programas de cuidados paliativos foram inicialmente desenvolvidos em 1974/1975, tendo
como objectivo principal a integracdo dos niveis institucional e comunitario. O cuidado
paliativo € genericamente prestado por enfermeiros integrados em unidades de cuidados
intensivos, que fazem o acompanhamento dos doentes nas suas préoprias casas (Barnett e
Smith, 1992, cit. por New Zealand. Ministry of Health, 2001).

Existem varios modelos de cuidados paliativos no Canada, como € o caso do Edmonton
Regional Palliative Care Program, que consiste num programa integrado de cuidados
paliativos, utilizando tratamento em hospicio, cuidados paliativos terciarios e tratamento por
médicos de familia na comunidade (Bruera et al., 1999, cit. por New Zealand. Ministry of
Health, 2001). JA o Vancouver General Hospital Palliative Care Programme compreende
internamento e cuidado comunitario, um servico de consultoria para outras partes do
hospital e um programa de acompanhamento da privacdo (Tong, 1993, cit. por New
Zealand. Ministry of Health, 2001).

1.3.3. Modelo de organizacao de cuidados paliativos em Portugal

Em Portugal, os cuidados paliativos sdo uma actividade recente. Iniciaram-se na década de
90, mais precisamente em Novembro de 1992 no Hospital do Fundao, onde foi criada uma
unidade para cancro avancado, que, mais tarde, se tornou uma unidade de medicina

paliativa.

Em 1994, foi inaugurado o servico de radioterapia e cuidados paliativos no Instituto

Portugués de Oncologia do Porto (IPO), com o apoio da Liga Portuguesa contra o cancro.

A primeira equipa de cuidados paliativos domiciliarios foi criada em 1996 na area de Lisboa

para responder aos doentes de Odivelas.

Em 2001, foi inaugurado no IPO na cidade universitaria de Coimbra, o departamento de

cuidados paliativos.

O interesse pelos cuidados paliativos partiu de pessoas interessadas no tratamento da dor
cronica em doentes que sofrem de cancro avancado e desta forma, garantir a continuidade
do atendimento aos doentes de estadios avancados e doenca incuravel. Em Portugal os
cuidados paliativos estdo muito delimitados, no entanto ha uma cada vez maior

preocupacéo por este tipo de cuidados.

Com a criacdo da RNCCI, resultante de um acordo entre o Ministério da Saude e Seguranca
Social, surge assim um programa com medidas especificas para doentes que sofrem de
doenca cronica incurdvel. Incluird unidades e equipas de hospitais, centros de saude e

misericordias. Segundo Marques et al. (2009), o financiamento destas unidades sera da
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responsabilidade do Ministério da Saude, mas os recursos destinados especialmente para

0s cuidados paliativos sdo escassos.

De acordo com o Decreto-Lei n® 101/2006, a RNCCI tem definida a constituicdo e funcdes
das equipas de cuidados paliativos. Desta forma, os cuidados paliativos podem ser
prestados em instalagcdes com internamento préprio (Unidades de Cuidados Paliativos), ou
por equipas de suporte de Cuidados Paliativos. Equipas de suporte, sdo consideradas as
equipas moveis, sem lugares de internamento dedicados mas que acompanham, de forma
estruturada e diferenciada, os doentes que requerem cuidados paliativos, quer internados,
quer no domicilio (MS. DGS. Conselho Nacional de Oncologia, 2004). Foram definidos
racios de cobertura de necessidades e calculada a oferta necessaria, com base nas
referencias internacionais (European Association for Palliative Care) e adaptadas a

realidade portuguesa.
As respostas de Cuidados Paliativos em Portugal seguem modalidades diferentes, a saber:

— Equipas comunitidrias de suporte em Cuidados Paliativos (ECSCP), sédo de
constituicdo autbnoma sempre que as necessidades assim o exijam;

— Equipa hospitalar de suporte em cuidados paliativos, denominada pela Equipa
Intrahospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos (EISCP);

— Unidades de cuidados paliativos, localizadas em hospitais oncoldgicos, gerais e
universitarios, que podem ou néo integrar a RNCCI (MS. DGS. Conselho Nacional de
Oncologia, 2004), ou localizadas fora dos hospitais de agudos em unidades que
pertencem a RNCCI (MS. DGS. Conselho Nacional de Oncologia, 2004).

Nao devera contudo, ficar de parte a importancia dos cuidados primarios de salde, da
formacéo, supervisdo e suporte e ainda o papel das ECCI na prestagdo de Cuidados
Paliativos (MS. DGS. Conselho Nacional de Oncologia, 2004).

A tabela 1 d4-nos a visao geogréfica dos cuidados paliativos em Portugal.
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Tabela 1: Visao geografica dos cuidados paliativos em Portugal

Organizacao/Servi¢co/Equipa D"’!ta cNie Financiamento Localizagéo
criacao

Servigo de Medicina Paliativa do Hospital do Fundao 1992 Publico Fundéo
Servicos de Cuidados Paliativos do IPO do Porto 1994 Publico Porto
qu_lea de Cuidados Continuados do centro de saude 1996 Publico Odivelas
Odivelas
Servico de Cuidados Paliativos do IPO em Coimbra 2001 Publico Coimbra
Unidade da Santa Casa da Misericordia de Azeitédo 2002 Publico Azeitao
Unidade de assisténcia Domiciliaria do IPO de Lisboa . )

. . 2006 Privado Lisboa
Francisco Gentil
Unlldade de Cuidados Paliativos S Bento de Menni, Casa de 2006 Misto Idanha
Saude da Idanha
Unidade de cuidados paliativos do hospital residencial do Mar 2006 Misto Lisboa
Unidade de cuidados paliativos do hospital da luz 2007 Privado Lisboa
Equa Intrahospltagar_ de Suporte em Cuidados Paliativos do 2007 RNCCI Lisboa
Hospital de Santa Maria
Equipa intrahospitacar de suporte em cuidados paliativos do L
hospital de Elvas 2007 Puablico Elvas
Unidade de cuidados paliativos da rede do porto 2007 RNCCI Porto
Equipa mtra_hospltalar_de suporte em cuidados paliativos do 2007 RNCC Lisboa
centro hospitalar de Lisboa zona central
Servico de Cuidados Paliativos do Hospital do Litoral 2008 RNCCI Santiago do
Alentejano Cacem
i%lgfvaeComumtana de suporte em cuidados paliativos do 2008 RNCC Tavira
Servico de cuidados paliativos do hospital de sdo Jodo 2008 Publico Porto
Equipa intrahospitalar de suporte em cuidados paliativos do P .
IPO de Lisboa Francisco gentil ALY PUDIE LT
Equa intrahospital de suporte em cuidados paliativos do 2008 Publico Vila franca _de
hospital Reynaldo dos Santos Xira
Servigo de cuidados paliativos da Unidade local de saude de 2009 Publico Matosinhos

Matosinhos

Fonte: Marques et al., 2009.

Plano Nacional de Cuidados paliativos

O primeiro Plano Nacional de Cuidados Paliativos (PNCP) foi elaborado pelo Ministério da

Saude em 2004, realcando que estes cuidados sao parte essencial dos cuidados de saude

em geral (MS. DGS. Conselho Nacional de Oncologia, 2004). Como documento
o0 PNCP abrange os servigos de cuidados paliativos actualmente existentes,
integrando ou ndo a RNCCI.

“O Programa Nacional de Cuidados Paliativos deve ser entendido como
elemento essencial dos cuidados de satide, como uma necessidade em
termos de satde publica, como imperativo ético que promove os direitos
fundamentais, portanto, como obrigagdo social prioritdria.” (MS. DGS.

Conselho Nacional de Oncologia, 2004)

orientador,

ou a criar,

O Plano recomenda que os cuidados paliativos devem ser desenvolvidos em varios niveis,

pois a complexidade do sofrimento exige uma abordagem multidisciplinar que congrega
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além da familia do doente, os profissionais de salde com formacdo, como também

voluntarios preparados e dedicados e a propria comunidade.
Como elementos essenciais define:

a) Alivio da dor e outros sintomas

7

Na medicina Paliativa, a dor é considerada o 5° sinal vital. A dor reflecte-se
globalmente na qualidade de vida dos doentes, afecta o sono, o apetite, 0

pensamento e a relagdo com 0s outros.
b) Apoio ao doente ao nivel psicoldgico, emocional e espiritual

Os doentes e seus familiares vivenciam uma infinidade de emocgdes com a
proximidade da morte. Enquanto alguns conseguem contornar essa situacdo com
tranquilidade, outros necessitam de assisténcia especializada. O trabalho de equipa
deve ser na Medicina paliativa exercida por uma equipa multidisciplinar, (médico,

enfermeiro, assistente social, psic6logo, nutricionista, entre outros.
c¢) Apoio a familia do doente durante a doenca.

Deve criar-se um espago favorecedor de despedidas, de preparagdo para a

separacao e da elaboracdo adequada do luto.

Os cuidados paliativos sdo, hoje em dia, um direito humano (Capelas e Neto, 2006).
Também o conselho da Europa reconhece este direito fundamental do ser humano ser
apoiado na fase final da vida, recomendando desta forma trés principios fundamentais (MS.
DGS. Conselho Nacional de Oncologia, 2004):

1) Consagrar e defender o direito dos doentes incuraveis e na fase final da vida a

uma gama completa de cuidados paliativos;
2) Proteger a autodeterminacao dos doentes incuraveis e na fase final de vida;

3) Manter a interdi¢cdo de intencionalmente se poér fim a vida dos doentes incuraveis e

na fase final da vida.

Evolucdo da prestacdo de cuidados continuados em Portugal

Da RNCCI fazem também parte unidades de cuidados paliativos, ainda que o namero de
camas seja por enquanto inferior as necessidades. Por constituir uma das novas
abordagens de organizag&o dos servigos paliativos, apresenta-se uma breve caracterizagéo

da Rede, enquanto modelo organizativo que procura, de forma integrada, dar resposta as
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necessidades de saude das pessoas idosas ou com dependéncia, em que se enquadram

também os doentes graves e com doencas incuraveis.

Surgem actualmente novas necessidades de salde, que requerem igualmente novas e
diversificadas respostas que venham a satisfazer o incremento esperado da procura, por
parte de pessoas idosas com dependéncia funcional, de utentes com patologia crénica
multipla e de pessoas com doencas incuraveis em estado avangado e em fase final de vida.
O impacto econdmico e social desta problematica para os utentes e suas familias é enorme,
sendo a familia o centro da tradicdo e da responsabilidade colectiva pela prestacdo de

cuidados dada a escassez de servi¢os organizados.

Este nivel de cuidados visa apoiar e reforcar as respostas ja existentes, alargando as redes
comunitarias de apoio para a prética integrada dos mesmos, através da articulagdo entre
centros de salde, hospitais, unidades especificamente dedicadas aos CC e paliativos,
servigos e instituicdes de apoio social (Despacho n° 23 035/2005, 2° Série). A progressiva
consciencializagdo da necessidade de politicas intersectoriais que respondam, de facto, as
necessidades dos utentes e familias, conduziu ao desenvolvimento de programas/medidas,
baseados em metodologias de intervencéo integrada e que exigem abordagens transversais
por parte das areas da saude e da accao social, orientadas para as pessoas em situacao de

dependéncia.

Neste sentido, em 1998, através do Despacho Conjunto n® 407/98, de 18 de Junho, entre o
Ministério da Saude e o do Trabalho e da Solidariedade Social, foram aprovadas
orientacdes reguladoras da intervencgéo articulada do apoio social e dos cuidados de saude

continuados dirigidos as pessoas em situacao de dependéncia.

Os cuidados prestados no domicilio s&o uma das respostas que, neste ambito de actuacéo
se tem vindo a privilegiar cada vez mais, uma vez que promovem a permanéncia das
pessoas no seu meio habitual de vida. Segundo Pereira e Coelho (2002) “a visitagéo
domiciliaria é, e tem sido, o instrumento fulcral do trabalho do enfermeiro comunitario (...)"
pois é “(...) nesse ambiente conhecido, protector e poderoso, que o cliente e a familia
melhor compreendem o caminho a seguir para a promoc¢do da saude, a prevencao da
doenca, a prestacdo e a manutencdo de cuidados secundarios e terciarios” (p.34). Prestar
cuidados de Enfermagem no domicilio possibilita uma percepcdo abrangente de toda a
dindmica familiar e contexto social envolvente, o que habilita o enfermeiro a identificar
estratégias e limitagbes, a partir das quais planeia e orienta a sua intervengdo. Esta
abordagem parece poder também beneficiar o doente paliativo, pelo que deve ser prestada

mais atencao as suas vantagens, relativamente a institucionalizacao.
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No sentido das respostas sociais e de salde serem 0 mais ajustadas possiveis aos
diferentes grupos de pessoas em situacdo de dependéncia e aos diferentes momentos e
circunstancias da prépria evolugdo da doenca e situagdo social, sendo simultaneamente,
promotoras da autonomia e da participacao dos destinatarios e do reforco das capacidades
e competéncias das familias para lidar com essas situacdes, e na sequéncia da
implementacdo da Rede Mais e da Rede de CC de Saude, foi criada a Rede Nacional de
Cuidados Continuados Integrados (RNCCI) (Decreto-Lei n.° 101/2006, 6 de Junho).
Segundo o0 mesmo DL, entende-se por Cuidados Continuados Integrados “o conjunto de
intervencdes sequenciais de salude o mesmo de saude e/ou de apoio social, decorrente de
avaliacdo conjunta, centrado na recuperagdo global entendida como o processo terapéutico
e de apoio social, activo e continuo, que visa promover a autonomia melhorando a
funcionalidade da pessoa em situacdo de dependéncia, através da sua reabilitagéo,

readaptacao e reinsercao familiar e social” (p.3857).

Constitui-se como objectivo geral a prestagdo de cuidados continuados integrados a
pessoas que se encontrem em situacdo de dependéncia, independentemente da idade, no
sentido de promover a autonomia, melhorar a funcionalidade, através da sua reabilitagéo,
readaptacao e reinsercdo familiar e social (DL n° 101/2006, 6 de Junho). Ainda de acordo
com a referido DL, e no que concerne aos objectivos especificos, estes pretendem-se com a
melhoria das condicfes de vida e de bem-estar das pessoas em situacdo de dependéncia,
através da prestacdo de cuidados continuados e de saude e/ou de apoio social e
manutencdo das pessoas com perda de funcionalidade ou em risco de a perder, no
domicilio, sempre que mediante o apoio domicilidrio possam ser garantidos os cuidados
terapéuticos e 0 apoio social, necessarios a provisao e manutencao de conforto e qualidade

de vida.

Oferta actual e oferta a desenvolver

Como ja referido, a oferta actualmente disponivel ao nivel dos cuidados paliativos nédo €,
ainda, suficiente para dar resposta a todas as necessidades. Deste modo, € desenvolvida

sucintamente uma reflexdo sobre a oferta e a procura em cuidados paliativos.
Em Agosto de 2010, a oferta existente e prevista era a seguinte (UMCCI, 2010):

— 50 lugares de internamento em UCP dos hospitais de agudos. Entre 20-30% de
lugares em unidades de cuidados paliativos integradas em hospitais de agudos;
— 126 lugares de internamento em UCP da RNCCI, estando previstas, com 0 apoio

financeiro dos Programas Modelar | e Il, 0 aumento para 190 camas;
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— 15 EIHSCP, por desenvolver em 100% dos hospitais;

— 40 ECCI com formacéao em cuidados paliativos.
Assumindo que 30% dos lugares estardo localizados em Hospitais de agudos, 50% em
unidades especificas de cuidados paliativos da RNCCI e 20% em unidades da RNCCI ndo
especificos de cuidados paliativos, entdo os racios no ambito das unidades especificas de
cuidados paliativos da RNCCI situar-se-ao entre 32-40 lugares por milhdo de habitantes. Os
hospitais universitarios e monograficos de oncologia devem dispor simultaneamente de
equipas intrahospitalares de suporte, de unidades de internamento de cuidados paliativos e

de formacéo e investigacéo.

As estruturas e recursos necessarios ao funcionamento das unidades de cuidados paliativos
dependem naturalmente do seu tipo, do nivel de diferenciagdo e do movimento assistencial.
Com o objectivo de melhor rentabilizar os recursos recomenda-se que as unidades tenham
20 lugares de internamento a excepc¢ao daquelas que se encontrem em instituicbes com

outras valéncias de cuidados de saude, permitindo uma rentabilizagcao de recursos.

Nas unidades dos cuidados paliativos da RNCCI foram assistidos entre 2006 e 2010, 4.183
utentes, de um total de 5.178 referenciados. A demora média em 2010 dos utentes
assistidos nas UCP da RNCCI foi de 31 dias (UMCCI, 2010).

1.4. O modelo de contratualizacao aplicado aos cuidados paliativos

A contratualizagdo consiste num processo de negociagdo de objectivos de
desempenho, incluindo os econémicos, com os prestadores de cuidados de
satde, resultando dessa negociacdo um compromisso explicito entre
ambas as partes.

O modelo de contratualizacdo em cuidados paliativos encontra-se em fase de
desenvolvimento, no espago internacional. Ainda que ja haja processos de contratualizagédo
nalguns paises, como no Reino Unido, s&o ainda incipientes, bem como os indicadores que

Ihes servem de base.

A contratualizagdo pode definir-se como um “processo de relacionamento entre
financiadores e prestadores, assente numa filosofia contratual, envolvendo uma explicitacdo
da ligagdo entre o financiamento atribuido e os resultados esperados, baseada na
autonomia e responsabilidade das partes e sustentado num sistema de informacdo que
permita um planeamento e uma avaliagéo eficazes, considerando como objecto do contrato

metas de producao, acessibilidade e qualidade”.

O processo de contratualizacdo tem por base a negociacao entre, pelo menos, duas partes,

0s pagadores e 0s prestadores, resultando dai um entendimento muituo que envolve direitos
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e obrigacdes especificas. Visa introduzir, desta forma, um método mais eficaz para atingir o
desempenho, partindo da definicdo de servicos e de um orcamento (Escoval, Ribeiro e
Matos, 2010).

A contratualizacdo tem sido utilizada, assim, como um instrumento para a afectacéo
eficiente dos recursos disponiveis no sector da saude. Surge como uma ferramenta
importante para aumentar o acesso, a efectividade e qualidade dos cuidados, a eficiéncia

dos prestadores, o envolvimento e, em ultima instancia, os ganhos em saude.

A contratualizacdo de servigos pode, com efeito, contribuir para melhorar o desempenho do
sistema de salde e esta associada a um conjunto de fun¢des que promovem a eficiéncia e

efectividade dos cuidados prestados.

A tipologia das relacdes contratuais deve ser baseada essencialmente nas competéncias e
responsabilidades das partes contratantes, no estatuto legal, no contetido do contrato e

respectivo ambito (Escoval, 2004). O tipo de contrato é, porém, variavel, implicando a

definicdo de diferentes relagfes entre os diversos stakeholders.

O contrato-programa verte as necessidades de saude da populagéo traduzidas em servigos
de saude, expressando, no fundo, a vontade que o pagador tem em vé-las satisfeitas.
llustram, igualmente, as responsabilidades do pagador e do prestador, com especificacédo de

como o risco é partilhado.

O modelo de contratualizacdo estd, actualmente, presente nos cuidados de saude
hospitalares e primarios do sector publico (prevendo-se que no futuro se estenda aos
cuidados continuados), constituindo-se, enquanto instrumento de suporte a aquisicdo
estratégica de cuidados, como elemento central das politicas de saude. Permite, assim, uma
melhor utilizacdo e distribuicdo dos recursos publicos para a saude, tendo por base um
sistema de monitorizacdo e a avaliacdo continua dos objectivos contratualmente

estabelecidos (Escoval, Ribeiro e Matos, 2010).

Numa perspectiva estratégica, a contratualizacdo configura-se como um instrumento
privilegiado para assegurar a transicao do sistema, numa légica de gestdo de recursos com
o foco no melhor desempenho. A preocupagéo central no processo de contratualizacdo deve
ser 0 que se consegue alcancar com os recursos utilizados, ou seja, que ganhos em saude

e bem-estar é possivel obter (Escoval, 2004).

A contratualizagdo tem como etapa inicial o levantamento das necessidades, fase que é
continuamente revista. A figura seguinte apresenta o ciclo de contratualizagdo, que tem
sempre em vista a obtencdo de mais transparéncia, mais gestdo, mais responsabilizacdo e

mais resultados.
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Figura 7: Processo de Contratualizagéo
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Podem apontar-se, porém, ao processo de contratualizacdo algumas fragilidades, como 1) a

/

Adaptado de Escoval et al., 2010.

impreparacao de algumas estruturas para 0s processos de negociacdo; 2) davidas quanto
ao seu impacto nos profissionais; 3) necessidade de determinar indicadores adequados; ou
4) a falta de robustez do sistema de informagéao.

Para uma contratualizacdo efectiva, € fundamental a criagcdo de indicadores robustos,
mensuraveis e adequados ao tipo de cuidados a prestar. Nesta medida, importa saber o que
se entende por indicadores de saude e indicadores de qualidade, pelo que sédo estes
descritos de seguida.

Indicadores de saude

“Um indicador de satide é uma medida de sintese que é projectada para
descrever aspectos particulares da satide ou do desempenho do sistema de

satide.” (AIHW, 2009)

Os indicadores de saude sao medidas, expressas normalmente em termos quantitativos, do
estado de salde das populacdes, do sistema de cuidados de salde prestados a essas

populacbes e de aspectos com eles relacionados.

Um indicador de saude deve fornecer informagBes comparativas num plano regional ou
nacional, servindo de instrumento avaliador de necessidades, cumprindo, deste modo, o seu
principal escopo, nomeadamente, monitorizar e melhorar o funcionamento do sistema de
saude, contribuindo em dltima analise para a melhoria da saude das populagfes. Para além
desta sua fungao de “barémetro”, deve salientar-se a sua importancia na identificacdo de
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desvios no estado de saude das populacdes, resultados especificos de cada uma delas e
consequente funcdo informativa dos varios intervenientes, nomeadamente, gestores,
decisores politicos, profissionais de salde e utilizadores (Lunney et al., 2003; Davies e
Higgimson, 2004; CIHI, 2009).

Outra das fung¢des dos indicadores de saude é a sua utilizacdo na avaliacao individual de
desempenho e atribuicdo de incentivos relativos ao desempenho dos niveis inferiores de

organizacgao, sobre os quais actuam como elemento de controlo (Arah et al., 2003).
As diferentes categorias de indicadores de saude

Donabedian (1985) dividiu o desempenho das organizagfes de saude em trés vertentes:
estrutura, processos e resultados. Este autor associava estas trés vertentes aos hospitais,
nos quais, a estrutura se definiria pelas caracteristicas da oferta, o processo, pelos
cuidados prestados ao doente, e os resultados pela resposta do doente aos cuidados que

Ihe foram prestados.

Donabedian (2003) é o grande responsavel pela divisdo tripartida, amplamente aceite, na

categorizacao dos indicadores de qualidade de saude, que passamos a explicar:

Estrutura: serdo os recursos materiais, instalacbes e equipamentos; 0s recursos humanos,
namero, qualidade e qualificacdo do pessoal e ainda as caracteristicas organizacionais, nas
guais se inclui a avaliagdo de desempenho, cuidados prestados, métodos de funcionamento
e cuidados prestados. Serdo, em suma, as condicbes necessarias a prestacao de cuidados
de saude de qualidade. De todo o modo, poderao ser considerados insuficientes, pois a sua

existéncia ndo resultara obrigatoriamente em resultados satisfatorios pelo sistema de saude.

Processo: poder-se-a definir o processo como as actividades constituintes dos cuidados de
saude, como por exemplo, o diagndéstico e o tratamento (e.g. rastreio do cancro do colo do
Utero). Estas actividades sao realizadas por profissionais, mas também pelos doentes ou
familiares. Representam indicadores de prestacdo adequada (ou desadequada) dos
cuidados de saude a populagdo em risco — esta adequacdo deverad ser baseada na
evidéncia clinica da efectividade do processo em causa em “coeréncia com o conhecimento

profissional actual” (Ibrahim, 2001).

Resultados: serdao entendidos como as alterac6es no individuo por estreita conexado aos
cuidados recebidos, por exemplo, a taxa de sobrevivéncia apos enfarte agudo do miocardio
(EAM). Os resultados procuram evidenciar a deterioracdo ou melhoria da saude de cada
um, em conexao com os cuidados médicos que lhe foram prestados. Os indicadores de
resultados poderéo ser influenciados por outros factores, tais como a idade, gravidade da
doenca ou situacdo economica, sendo este 0 maior desafio a enfrentar por parte dos

indicadores. A evidéncia da qualidade e o0 apuramento da mesma sdo de suma importancia,
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na medida em que ter-se-do de limpar todas estas variantes, para que a contribuicdo seja
independente para o resultado final.

Donabedian (2003) congrega estas trés vertentes numa s6, ndo encarando esta Visdo
tripartida de uma forma em que cada uma delas, estrutura, processo e resultados, sejam
realidades estanques entre si. O autor defende, inclusivamente, que existem varias causas e
efeitos entre elas, isto é, a estrutura influencia o processo e o processo influencia os
resultados. Esta conceptualizacdo encontra paralelo na avaliacdo de desempenho de
unidades integradas, segundo Armitage et al. (2009), no qual se encontram sobretudo
presentes as dimensdes de “processo” e “resultados”, uma vez que a “estrutura” tem uma

natureza menos intensa que as dimensdes identificadas.

Figura 8: "Trilogia de Donabedian"

m I }  Processo | \ } Resultados |

As relacdes entre os pares adjacentes no modelo séo probabilidades, ndo certezas. Quanto
maior as probabilidades e mais robustamente identificadas por evidéncias cientificas, mais

crediveis podem ser as andlises de qualidade obtidas.

Em Portugal ndo existem ainda indicadores universalmente reconhecidos para avaliar a
efectividade, a qualidade e a eficiéncia dos cuidados paliativos. Uma melhor qualidade
estrutural (racios de profissionais, populagcdo coberta e areas de cobertura) néo significa
necessariamente melhores resultados, dado que factores como a motivagéo e entusiasmo,
ou o trabalho voluntario, podem contribuir de forma significativa para os resultados (UMCCI,
2010)

A abordagem holistica e empética, central nos cuidados paliativos, € dificil de avaliar. A
percentagem de doentes que morrem no seu domicilio tem sido sugerido como um indicador
de qualidade, dado que os doentes preferem permanecer em casa até a morte. Apesar

disto, na Europa quase dois tercos dos doentes passam 0s seus Ultimos dias no hospital.

O uso de opidides tem sido também considerado um marcador de qualidade. A sua
disponibilidade deve ser acompanhada de treino adequado de uso, envolvendo os Cuidados
de Saude Primarios, assim como a nivel hospitalar, no qual as EIHSCP tém um papel muito

importante.

No entanto, e apesar das limitacGes, as sociedades cientificas dos diferentes paises onde

existe um amplo desenvolvimento dos recursos de cuidados paliativos, durante as ultimas
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duas décadas elaboraram e consensualizaram a raiz da experiéncia adquirida, propostas

que, cada vez mais, tendem a ser mais homogéneas.

Das diferentes abordagens estudadas conclui-se que devera desenvolver-se um conjunto de
indicadores orientados a dois niveis diferentes de avaliagéo:

a) Os relativos a avaliacdo global do Programa,;
b) Os relativos a avaliagdo de qualidade dos servigos/unidades/equipas.
Indicadores de qualidade na contratualizacdo de cuidados paliativos

Como ja foi referido, os cuidados paliativos focam-se na qualidade de vida dos doentes e no
prolongamento da vida. Uma nova abordagem para a aquisi¢éo e avaliagdo destes cuidados
implica a criagdo de indicadores de qualidade especificos. No entanto, tem havido poucos

desenvolvimentos nesta area, com excepcao do Reino Unido.

A importancia desta tematica prende-se com o facto de a auséncia de indicadores de
gualidade ndo permitir a avaliagdo das praticas e da actividade em cuidados paliativos
(Pasman et al., 2008). Ao avaliar a qualidade dos cuidados prestados permite-se aos

profissionais e decisores politicos monitorizar e acompanhar os servicos.

O processo de criacdo de indicadores na dimensdo qualidade parte da definicdo dos
principais aspectos de uma “boa qualidade” de cuidados, obedecendo a metodologias
consensualizadas (Pasman et al., 2008). Os indicadores devem ser explicitamente definidos
e mensuraveis e sdo normalmente descritos com um numerador, denominador e um
desempenho padrdo. Devem também poder enquadrar-se nas categorias da trilogia de
Donabedian — estrutura, processo e resultados —, atras mencionadas. Os indicadores de
gualidade descrevem, nestas trés dimensdes, o cuidado que é necessario para um tipo

especifico de doente ou circunstancia clinica.

Tém ja sido identificados estudos relevantes a nivel internacional que descrevem o processo
de desenvolvimento ou caracteristicas dos indicadores na dimensdo qualidade para os
cuidados paliativos. A evidéncia tem demonstrado uma maior compreensdo das
necessidades dos doentes terminais e suas familias, a fazer reflectir nesses indicadores.
Sdo apresentados de seguida os diferentes indicadores de qualidade encontrados no

contexto internacional, em resultado da pesquisa efectuada.
1.4.1. Indicadores de qualidade adoptados no contexto internacional

A importancia dos cuidados paliativos e a utilizacdo de mecanismos de contratualizacéo,

com vista a uma prestacdo de cuidados de saude com qualidade e a uma afectacdo dos
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recursos efectiva, estda amplamente evidenciada na literatura internacional (Roeline et al.,
2009).

Essa evidéncia reflecte na maioria dos paises, como o Canad4, Australia, Espanha e E.U.A.,
a existéncia de indicadores aplicados a avaliacdo da presta¢cdo dos cuidados paliativos. O
recurso a indicadores de qualidade como instrumento de contratualizacdo, nesta area de
cuidados, constitui j& uma realidade no Reino Unido.

De forma a encontrar um conjunto de indicadores a aplicar no contexto nacional, optou-se
por seleccionar um conjunto de paises, nos quais ja se encontram a ser utilizados diversos
indicadores para os cuidados paliativos, implementados e devidamente validados, ainda
gue, em muitos casos, sejam aplicados a avaliagdo dos servigos. Os paises em analise séo

0s seguintes: Reino Unido, Canada, Australia, Espanha, E.U.A. (ver figura infra).

Figura 9: Paises seleccionados

Legenda:
Bl Estecios Unidos da America

B ReinoUnioo
E Espanha
D Portugal

D Australia
E Canada

Numa primeira fase, importa caracterizar de forma sucinta os sistemas de saude que
caracterizam os paises em andlise, pelo que se apresenta uma tabela sintese que traduz
alguns dados relevantes (ver tabela em baixo).
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Tabela 2: Caracterizacdo dos sistemas nacionais de saude dos paises em analise

% PIB % PIB para Esperanca de

Pais Sistema de Salde paraa a saude per vida a
satde’ capita nascen(;a3
A Seguro de saude universal compulsério financiado
ALSTEE, com base em impostos — Medicare (1984) el Sile el
. Seguro de saude universal compulsério financiado
Canada com base em impostos — Medicare (1961) 10.1 3895 80,7
Desde a Ley General de Sanidad de 1986, tem por
Espanha base o Sistema NaC|_onaI de Salud (SNS) (SEMG, 85 2671 81
2009) - cobertura universal e acesso livre aos
cuidados de saude
Seguros privados de livre escolha e competi¢éo /
EUA Cobertura pelo sector publico (Medicare e Medicaid) 16 7290 78,1
(em reforma)
Portugal SNS 98 2150 79,1
Reino
Unido SNS (1948) 8,4 2992 79,5
Média
OCDE - 8,9 2984 79,1

1.4.1.1. Reino Unido

No Reino Unido cerca de 1% morre em cada ano, 1/4 por neoplasias, 1/3 por faléncia de
orgaos, 1/3 por deméncia e 1/12 por morte subita.

O plano de cancro do NHS (2000) reconheceu que o apoio a doentes que vivem em casa
com cancro avancado é por vezes mal coordenado e os profissionais podem néo ter
disponibilidade 24 horas por dia. Reconhece também que os doentes com cancro devem,
sempre que possivel, viver e morrer num lugar a sua escolha. Entre 50% a 80% dos doentes

com cancro que conseguem expressar a sua vontade optam por morrer em casa.

A identificacdo de doentes em estadio avancado da doenca necessita de cuidados
paliativos, avaliando as necessidades e preferéncias no plano do seu cuidado. Séo trés
passos fundamentais no plano final de vida. E por isso que este conjunto de indicadores é
focado na manutencdo de um registo para doentes identificados contra certos critérios de

prognostico e necessidades e em reunides regulares de planeamento multidisciplinar.

! Fonte: OCDE Health Data 2009 (dados referentes ao ano de 2007, excepto Portugal referente a 2006 e Australia referente a
2006/2007). O valor per capita & expresso em USD — US Dollar (Délar dos Estados Unidos da America).

2 Fonte: OCDE Health Data 2009 (dados referentes ao ano de 2007, excepto Portugal referente a 2006 e Australia referente a
2006/2007). O valor per capita & expresso em USD — US Dollar (Délar dos Estados Unidos da America).

® Dados referentes ao ano de 2007.
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Tabela 3: Indicadores usados no Reino Unido

Registos Gestdo continua

» ) ; ) ; PC 2: A pratica pratica reunies multidisciplinares
PC 3: A pratica possui um registo completo disponivel . ;
) ) regulares para revisdo de casos, nas quais todos 0s
de todos os doentes com necessidades de cuidados ) ) o
o o ; registos dos doentes em cuidados paliativos séo
paliativos/apoio independentemente da idade. i )
discutidos.

WCC 3.24: Percentagem de todas as mortes que

ocorrem em casa

Fonte: UK, Department of Health, NHS Employers, 2011

O indicador designado por Pc 2 tem como objectivo a realizagdo de reunides de revisdo de

cada caso de forma a:

— Melhorar o fluxo de formag&o (principalmente nas horas entre as diferentes
equipas);

— Garantir que cada doente tenha um plano de gestéo, definido pela equipa e que as
decisfes sejam tomadas pelo membro mais adequado;

— Garantir que o plano de gestao inclua as preferéncias e o local do cuidado;

— Garantir que as necessidades de apoio dos cuidadores sejam discutidas e

atendidas sempre que seja possivel.

O critério de inclusdo nos registos € consistente com o critério do prognoéstico para a doenga
avancada descrita no Gold Standards Framework (GSF) e com um formulario especifico (DS
1500).

O doente deve ser incluido se:

— A sua morte poder ser prevista de modo razoavel nos proximos 12 meses;

— Se o0 doente possuir indicadores na necessidade de cuidado paliativo que sejam
indicadores clinicos de prognostico ou de doenca irreversivel e incluindo um
indicador principal e um indicador de uma doenga especifica em concordancia com
as GSF;

— Eles tiverem sido sujeitos ao formulario Ds 1500 (o Ds 1500 é concebido para
acelerar o pagamento de beneficios, designadamente Disability Living Allowance,
Attendance Allowance ou Incapacity Benefit - normalmente este € utilizado quando o

doente se aproxima da fase terminal da sua doenca).

O indicador designado por Wcc 3.24 apresenta como numerador - Mortes em casa de todas
as causas, classificadas pela causa basica de morte (CID-10 A00-Y99), registado no ano

civil correspondente.
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1.4.1.2. Australia

Os servicos de cuidados paliativos séo prestados num conjunto de unidades, incluindo lares,
servicos prestados na comunidade, servicos de internamento e servicos prestados noutras
organizacdes. Nos Uultimos anos, o foco tem sido na expansdo de equipas especializadas
nos paliativos que prestam apoio aos prestadores dos cuidados paliativos primérios, o qual
se traduz muitas vezes em acordos de natureza consultiva ou de consorcios. O
desenvolvimento destes servi¢os é consistente com o facto de, nas opcdes de cuidado e da

unidade, ser dada énfase as escolhas do doente.

A National Palliative Care Strategy (DoHA 2000) definiu uma estrutura e prioridades
nacionais para as politicas de desenvolvimento dos cuidados paliativos na Australia. A
estratégia traduz-se num documento consensual acordado entre o governo australiano, os
estados e territdrios governamentais, prestadores de servigcos dos cuidados paliativos e

stakeholders.

A estratégia focaliza-se numa abordagem de parceria para o desenvolvimento de servigos e

propde estratégias especificas que contribuem para os seguintes objectivos:

— Sinalizar e compreender os cuidados paliativos pela comunidade e outros
profissionais de saude;

— Melhoria continua na qualidade e efectividade na prestacao de cuidados paliativos;

— Parcerias entre a salude dos prestadores e servigcos sociais para apoiar uma

prestacéo de elevada qualidade nos cuidados paliativos.

Os cuidados paliativos sdo muitas vezes prestados por uma equipa que podera incluir
diferentes tipos de profissionais, nomeadamente médicos (os doentes poderdo ter um
médico de familia ou de outra especialidade), enfermeiros (que estdo nos hospitais, ou ao
nivel da comunidade, existindo também enfermeiros especialistas em cuidados paliativos e
cuidados geriatricos), assistentes sociais (muitas vezes estes profissionais estédo
envolvidos em cuidados paliativos, uma vez que ajudam as familias a compreender melhor a
organizacao e a prestacdo dos servicos, bem como todas as questdes relacionadas com a
parte emocional e social), terapeutas ocupacionais (identificam alteracbes que sejam
necessarias em casa, para que o doente esteja em seguran¢a, e apoiam a familia na
prestagcdo do cuidado), fisioterapeutas (ajudam as pessoas a manter um nivel de
funcionalidade durante o maximo de tempo possivel), psicélogos (avalia e trata a parte

cognitiva, comportamental e emocional, bem como factores sociais) (ANZSPM, 2010).
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Tabela 4: Indicadores em uso na Australia

A intensidade da dor quantificada
Plano de cuidados da dor
Purgativos / laxantes iniciado em doentes com terapéutica de opidides

Fonte: ANZSPM, 2010.

Y

A intensidade da dor quantificada diz respeito a percentagem de doentes com doenca

cronica avancada ou doenca grave, que tém dor.

O plano de cuidados para a dor refere-se a percentagem de doentes com doenca cronica
avancada ou doenca grave, em relacdo aos quais existe um documento que descreve 0

plano de cuidados na dor.

O indicador purgativos/laxantes, iniciado em doentes com terapéutica de opioides,
corresponde a percentagem de doentes com doenca cronica avancada ou doenca grave
que tém risco de vida, e foram prescritos opiodes/laxantes no prazo de 24 horas como plano
de cuidados para tratar a doenca.

1.4.1.3. Canadd

Actualmente apenas 16% a 30% das pessoas que morrem no Canada tém acesso aos
cuidados paliativos (CHPCA, 2010). O Canada esta classificado em 9° lugar num indice
internacional de “qualidade da morte”. Contudo, embora o pais esteja no top dos 10 paises
examinados, ainda n&o tem a capacidade de fornecer mais de 70% dos servicos de

cuidados paliativos.

Dos residentes de longa duracao 41%, foram hospitalizados pelo menos uma vez nos seis

meses antes da sua morte.

O Relatério de 2005 do Senado “Still Not There” relatou que apesar de uma série de
avancos significativos a nivel federal no que se refere aos paliativos e cuidados de fim de
vida, as diferengas significativas surgem em relagdo ao acesso e cuidado no fim de vida,

uma vez que a qualidade dos cuidados fica ao encargo do doente.

O Governo Federal estabelece um programa especifico de transferéncia com vista ao apoio
de provincias e territdrios com uma populacdo mais envelhecida dando resposta as

necessidades sentidas pelos idosos (CHPCA, 2010).

Entre 2001 e 2006, o Governo Federal financiou as unidades de cuidados paliativos, com
um or¢camento anual de 1,5 milhdes de délares. No entanto, em 2007, o governo federal deu

por terminada a administracdo dos cuidados do final de vida.
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Geralmente, os programas dos hospitais nos cuidados paliativos dependem de forma
desproporcional de doacgbes e a maioria dos custos dos programas é suportada por dadores

privados, restringindo assim o0 acesso aos programas.

Nos hospitais, pelo menos 50% dos programas utilizados no a&mbito dos cuidados paliativos
sédo financiados por doacbBes de caridade e as familias devem suportar parte do custo

guando morrem em casa.

No Canad& a maioria dos cuidados no fim de vida é proporcionada por médicos de familias,

muitos do quais podiam beneficiar de formacg&o no tratamento da dor.

Tabela 5: Indicadores utilizados no Canada

RTX para o controlo da Fornecer rtx aos doentes com metastases nos ossos melhora a gestédo da dor e
dor 6ssea com metateses  melhora a qualidade de vida
Embora as complicacdes ndo possam a maior parte das vezes serem prevenidas,

Frequéncia de visitas altas taxas de visita indicam que néo foi dada a atencéo a questdes sintomaticas
OU que 0s recursos nao estdo disponiveis em tempo Util.

Acesso aos cuidados Os cuidados paliativos serdo acessiveis a todos os doentes e familias com

paliativos diagnostico de doenca grave em tempo Util durante a sua doenca.

A avaliacdo regular dos doentes permite oportunidades para controlar os
sintomas e aceder as necessidades individuais, da familia, e tratamentos
preferenciais.

Directivas antecipadas de  As evidéncias mostram que as directivas antecipadas de cuidados sdo uma
cuidados preocupacdo dominante dos doentes em fim de vida.

Avaliacdo de recursos
financeiros e prestacéo de
cuidados

Avaliacdo regular dos
cuidados paliativos

A literatura indica que os doentes e suas familias receiam que o fim de vida possa
representar um fardo fisico e econémico

Fonte: Eva Grunfeld et al., 2008.

Para melhorar a qualidade do atendimento no fim de vida, devem identificar-se e
desenvolver indicadores viaveis, validos e de confiangca que possam ser medidos e
comparados através das jurisdigdes. De acordo com o estudo “Toward population-based
indicators of quality en-of-life care”, foi avaliada a aceitabilidade de 19 indicadores de
gualidade no fim de vida. Os profissionais de saude concordam com a aceitabilidade de
muitos dos indicadores relacionados com a dor, gestdo de sintomas, acesso aos cuidados
paliativos e atendimento de urgéncia. Estes ultimos seis indicadores resultaram de um
painel de Delphi modificado de acordo com uma votacdo de consenso (Eva Grunfeld et al.,
2008).

1.4.1.4. Espanha

A gqualidade do atendimento aos doentes e familiares deve considerar critérios explicitos de
gualidade e boas préticas para orientar o trabalho dos profissionais de saude. O grupo da
gualidade da sociedade espanhola de cuidados paliativos (SECPAL) desenvolveu através
de uma metodologia de consenso, um guia de cuidados paliativos que foi publicado

recentemente pelo ministério da saude. Esta guia descreve relevantes indicadores na
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dimensdo qualidade como ponto de partida para aprender e melhorar a qualidade nos
cuidados paliativos. A SECPAL quer promover uma cultura de avaliacdo e melhoria de
forma a incentivar a implementacédo de boas préaticas.(Gomez- Batiste et al,2006)

Dominios dos indicadores :

1- Atengéo aos doentes e familias

2- Evolucédo da melhoria da qualidade
3- Estrutura e organizacéo

4- Trabalho em equipa

Tabela 6: Indicadores utilizados em Espanha: atencdo aos doentes e familias

N.° Indicador Nome Tipo
1 Resumo da avaliacéo inicial das necessidades Processo
2 Resumo periddico das necessidades Processo
3 Definir um plano individualizados de cuidados interdisciplinares Processo
4 Plano que tenha em conta o ambiente do cuidador Processo
5 Controlo de sintomas Processo
6 Escalas de evolucao da dor Processo
7 Plano de monitorizagéo do atendimento interdisciplinar do doente Processo
8 Programa de cuidados de luto Estrutura
9 Atribuicéo do cuidador principal Processo
10 Acesso em caso de urgencia Estrutura
11 Plano farmacoterapia Processo
12 Consentimento informado Estrutura
13 Antecedéncia Processo
14 Assisténcia spiritual Estrutura
5 Avaliacéo das necessidades de educacao Estrutura
16 Registo de educagéo Processo
17 Educacao sobre os cuidados e tratamento Processo

Tabela 7. Indicadores utilizados em Espanha: evolu¢cdo/melhoria da qualidade

N° Indicador Nome Tipo
18 Pesquisa regular da satisfacédo Processo
19 Monitorizagao de indicadores Processo
20 Areas de melhoria Processo/resultados
21 Histdria clinica multidisciplinar Processo
22 Relatério de atendimento Processo
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Tabela 8. Indicadores utilizados em Espanha: estrutura e organizacéo

N° Indicador Nome Tipo
23 Composicdo de uma equipa interdisciplinar estrutura
24 Funcionamento da equipa interdisciplinar processo
25 Privacidade doente resultado
26 Preservacao da confidencialidade estrutura
27 Acessibilidade e presenca da familia estrutura

Tabela 9. Indicadores utilizados em Espanha: trabalho em equipa

N°indicadores Nome Tipo

28 Reunides interdisciplinares Processo
29 Protocolos basicos Estrutura
30 Prevencéo do burn-out Estrutura
31 Programa de formacao continua Estrutura
32 Programa de investigacao Estrutura
33 Coordenagédo com recursos da area Estrutura
34 Protocolo de atendimento do domicilio

Outros indicadores relevantes em cuidados paliativos

Foram identificados por Roeline et al. (2009) 142 indicadores na dimenséo qualidade nos
dominios, estrutura e processo do cuidar, aspectos fisicos do cuidar, aspectos psicolégicos,
aspectos espirituais, aspectos culturais e éticos (ver em anexo), que resultaram de uma
revisdo sistematica da literatura. Os autores identificaram diversos estudos relevantes,
publicados até Dezembro de 2007, sobre o processo de desenvolvimento ou caracteristicas

de indicadores na dimenséo qualidade nos cuidados paliativos.

De acordo com a evidéncia, a maioria dos conjuntos de indicadores na dimensédo qualidade
para cuidados paliativos inclui indicadores de processo que muitas vezes reflectem a
documentacdo do cuidado. Segundo Roeline et al. (2009), apenas Peruselli et al. (1997)

desenvolveram principalmente indicadores de resultados.

Tem sido amplamente discutida na literatura internacional qual o tipo de indicador de
qualidade mais adequado para a avaliagdo do cuidado paliativo. Quanto a este aspecto,
Rubin, Provonost e Diette (2001), Mainz (2003) d&o preferéncia aos indicadores de

processo.

Como vantagens apontadas aos indicadores de processo, sdo o facto de poderem ser
utilizados para obter um retorno das iniciativas da melhoria da qualidade. Além disso é
também referido que a maioria dos indicadores de processo apenas necessitam da definicdo

da populacdo que seja elegivel para receber o processo ndo sendo necessario um
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ajustamento pelo risco, bem como a maior parte deste tipo de indicadores poder ser
facilmente avaliada a partir da informagéo constante dos registos clinicos. Rubin, Pronovost
e Diette (2001).

No entanto ressalva-se que estes registos podem nédo reflectir o cuidado que esti a ser
prestado actualmente. Também Berg et al. (2003) referem que a Netherlands Health Care
Inspectorate se focaram em indicadores de resultados porque consideraram que 0s
resultados sdo mais importantes e que 0 processo para alcancar esses mesmo resultados,
pode variar enquanto nao existir evidéncia de que uma intervencao especifica € melhor e
mais efectiva que outra. Mainz (2003) afirma ainda que embora os prestadores de cuidados
possam necessitar de informagdo detalhada sobre o processo de cuidado com vista &
melhoria da qualidade, os resultados do cuidado poderédo ser de grande interesse para 0s

financiadores do cuidado.

Nos cuidados paliativos podem ser especialmente importantes a gestao de sintomas porque
muitos dos doentes dos cuidados paliativos sofrem de dor e outros sintomas complexos e o

alivio destes é um importante objectivo nos cuidados paliativos.

7

Porém utilizar indicadores de resultados é complexo porque o0 ajustamento para as
diferencas no case mix e outros factores externos é necessario para garantir comparacoes
justas entre médicos instituicdes prestadoras de cuidados. Alem disso para medir os
resultados da dor e da gestdo de sintomas os proprios doentes tém que ser consultados,

facto que pode representar um peso para os doentes com doencgas em fase avancada.

A combinacédo de indicadores de processo e resultado podera ser, de acordo com o0 acima
referido e Pasman (2009), a forma mais adequada de medir a qualidade nos cuidados

paliativos.

O National Consensus Project (NCP) para a qualidade no cuidados paliativos nos Estados
Unidos publicou quais os dominios para o cuidado no final de vida. A NCP definiu 8
dominios que abrangem a definicdo da WHO para os cuidados paliativos, designadamente,
estrutura e processo dos cuidados, aspectos do cuidar a nivel fisico, aspectos do cuidado a
nivel psicologico e psiquiatrico, aspectos do cuidado a nivel social, aspectos do cuidado
existencial, religioso e espiritual, aspectos do cuidado a nivel cultural, cuidado do doente em

fase terminal, aspectos do cuidado a nivel ético e legal.

A NCP desenvolveu guidelines e definiu praticas preferenciais para cada um dos dominios
por vista a uma melhoria da qualidade do cuidado prestado. Este organismo forma ainda o
proximo passo que deve ser o desenvolvimento, testagem e implementacdo de indicadores
na dimensdo qualidade tornando assim possivel que a qualidade do cuidado possa ser

determinada comparada e continuamente melhorada. A saber:
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Organizar a formacdo e educacdo para os profissionais prestarem o cuidado

continuado e permitir aos doentes uma decisédo informada, educando-os;

Medir e documentar a dor e outros sintomas e avaliar e gerir sintomas e efeitos

secundarios;

Medir, documentar e gerir a ansiedade e outros sintomas psicoldgicos comuns.
Avaliar e gerir as reacgdes psicolégicas doentes/familias e disponibilizar um plano de

cuidados focados no luto e no sentimento de perda;

Efectuar conferéncias regulares sobre o cuidado ao doente/familia, disponibilizando
informacgé&o para discussdo de objectivos de cuidado e oferecer apoio ao doente ou
familia bem como desenvolver e implementar planos de cuidados compreensivos a

nivel social;

oS

Prestar a informacdo sobre a disponibilidade de servigos espirituais ao doente e

familia

Q-

Incluir avaliagbes a nivel cultural, preferéncias do doente ou familia relativamente

revelacdo da informacéo do verdadeiro estado clinico do doente; idioma e religido;

Reconhecer e documentar a transicdo para a fase activa da morte. Verificar

(0]

D

documentar os desejos do doente/familia, sobre o local onde deseja morrer

implementar um plano de controlo dos cuidados;

Documentar as preferéncias do doente/representante legal relativamente aos
objectivos do cuidado, opcdes de tratamento e instituicdo onde o cuidado sera
prestado.

Segundo Pasma et al. (2008), o dominio dos aspectos do cuidado a nivel cultural, embora

ndo tenha sido identificado quaisquer indicadores para 0 mesmo, a partir da revisdo de

literatura efectuada por estes autores a NCP seleccionou este dominio pela importante

influéncia da cultura, na gravidade da doenca na morte. Alem disso foram também

identificados apenas alguns indicadores na dimenséo qualidade nos dominios do aspecto do

cuidar a nivel social e espiritual religioso e existencial. Pelo que os autores sugerem que

seja dada especial atencdo ao desenvolvimento de indicadores na dimensédo qualidade

nestes dominios.
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METODOLOGIA DE INVESTIGACAO

Tendo em vista a concretizagdo dos objectivos definidos, foram seleccionadas, como

técnicas de investigacao, a pesquisa documental e a técnica de grupo nominal.

Na revisdo foram utlizados os termos: cuidados paliativos, indicadores na dimenséo

gualidade, qualidade nos cuidados de saude e contratualizagéo.

2.1. Fontes de informacéo

A pesquisa documental incidiu sobre as bases de dados Pubmed e Google Scholar e sobre
0s sitios institucionais dos diferentes paises observados. Foi, ainda, consultada a bibliografia

disponivel no Centro de Documentacéo da Escola Nacional de Saude Publica.

2.2. Processo de pesquisa

O trabalho de pesquisa obedeceu ao processo enunciado no quadro abaixo.

Tabela 10: Processo de pesquisa

Motor de busca Palavras-chave Resultados
Pubmed search (Quality indicators) AND (palliative care) and pain scale 14 artigos
Pubmed sea_rch quality indicators and pain and assessment and 33 artigos
palliative care

Pubmed quality indicators he_alth ca_re/standards (majr) limits : 26 artigos
humans,French,Italian,spains,Portuguese

Google Scholar indicators + death + care 40 artigos

Entre os diversos artigos encontrados ao longo do processo de pesquisa, foram
seleccionados 0s que consideramos mais importantes para a analise dos processos de

contratualizagdo no panorama nacional e internacional.

2.3. Técnica de grupo nominal

De acordo com os objectivos do estudo, entendeu-se aplicar a técnica de grupo nominal
(TGN), com vista a consensualizar um numero de indicadores na dimensao qualidade, no

ambito da contratualizagéo de cuidados paliativos.

Este método combina técnicas qualitativas e qualitativas e tem como objectivo
consensualizar informacao relevante sobre uma determinada matéria ou questdo, no sentido
de apoiar e facilitar a tomada de decis&o. E utilizado sobretudo para identificar e caracterizar
problemas, para desenvolver solugbes, para definir objectivos a atingir e medidas a
desenvolver, ou, ainda, para estabelecer prioridades através da classificacdo de diferentes

alternativas, sendo muitas vezes utilizado na area da Saude.
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O processo que |lhe esta subjacente consiste numa reunido estruturada com especialistas,
gque gera individualmente um conjunto de ideias, as quais sdo posteriormente analisadas no

seio do grupo e devidamente priorizadas.

As quatro fases de aplicacdo da TGN séo as seguintes:

Figura 10. Quatro fases de aplicacdo da TGN

lContextuaIizagéo da problematica e apresentacaoc questao/problema (moderador)

FASE1
GERAGAO DE IDEIAS

Solicitagdo para redacg¢ao das ideias, individualmente, em frases breves
(moderador)

/DEBATE

FASE 2 l Registo das ideias nos terminais electronicos disponibilizados (participantes)

REGISTO DE IDEIAS : g

Apresentacao global das ideias no monitor e revisdo, com eliminagao, de ideias

FASE 3 l Discussao de cada ideia para sua clarificagéo entre o grupo

DISCUSSAO DE IDEIAS g
' A expressao de entendimento e clarificacdo por item pode ser realizada por |
qualquer um dos participantes
l Selec¢éoe hierarquizagdo das cince ideias mais importantes I
FASE4 ‘:‘ Y

VOTAGAO DE IDEIAS

ATECNICA DEVE PROCEDER SEM DISCUSSAQ DE IDEIAS ENTRE PARTICIPANTES

lPriorizagéo da mais importante (5) para a menos (1) (registo terminal electrénico)

I Visualizagdo em moniter da pontuacéo global
l Discusséo ideias mais pontuadas para nova clarificacéo

l Nova votagdo com hierarquizagdo de ideias |
—

FASE 5

BREVE DISCUSSAQ
IDEIAS

—
FASE 6 —

VOTACAO DE IDEIAS

Adaptado de Dunham,1998.

Vantagens da Técnica de Grupo Nominal de acordo com Teixeira (2005) e Cassiani e
Rodrigues (1996):

- Partilha de informagé&o no debate;

- Maior precisdo nas consideracdes

- Maior motivagdo de grupo

- Controlo e coordenacgédo da reunido e nas acgdes subsequentes

Principais desvantagens da Técnica de Grupo Nominal segundo Teixeira (2005) e Cassiani
e Rodrigues (1996):

- Tempo consumido
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- Areunido ndo devera ter mais de nove elementos
2.3.1 Objectivos

Tivemos como finalidade debater os indicadores na dimenséo qualidade seleccionados a
nivel internacional e gerar outros indicadores que os peritos considerassem importantes e
ndo estivessem inseridos na tabela inicial. Por fim, pretendia-se chegar a um consenso de
indicadores na dimensdo qualidade que sejam adequados para a contratualizacdo nos
cuidados paliativos.
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APRESENTACAO DE RESULTADOS

A reunido de Grupo Nominal realizou-se na Escola Nacional de Saude Publica no dia 6 de
Julho de 2011, das 10h as 13h, e contou com 7 peritos. Teve 0 apoio de um técnico de
sistemas e um moderador, fundamentais para o debate e a discusséo que foi surgindo ao
longo desta sessdo. Recorremos a gravacdo audio da reunido, para que toda a informacao
ficasse registada, com a autorizacdo escrita dos peritos, para a possibilidade de utilizar a

informacéo recolhida no ambito académico, garantindo o anonimato dos mesmos.

Da reunido de Grupo Nominal, e decorrendo do consenso geral do grupo, retiramos algumas
informagfes importantes que consta do quadro dos indicadores que apresentamos de

seguida.

O painel de peritos era composto por profissionais com formacéo nas areas de Medicina,

Interna, Medicina Paliativa, Enfermagem, Nutri¢cdo, Psicologia e Administragdo Hospitalar.

A reunido comecou com a apresentacdo de um resumo do trabalho previamente enviado
aos peritos, conjuntamente com 0s convites para a reunido, permitindo desta forma o
conhecimento dos objectivos do trabalho e do modelo de reuni&o a realizar. Em seguida foi
sinteticamente apresentado o sistema informatico, o DSS-PRO, que apoia a aplicacdo das
metodologias qualitativas.

A reunido teve quatro momentos principais. Num primeiro momento apresentou-se, para
discussdo, a lista dos 19 indicadores de qualidade seleccionados ao nivel internacional, por

serem comuns aos cinco paises analisados.
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Quadro 1. Lista dos 19 indicadores de qualidade seleccionados

Pratica regular de reuniGes multidisciplinares, onde

todos os doentes na lista doscuidados paliativos
séo discutidos

Documentagao disponivel e completa de todos os

doentes que necessitam de cuidados paliativos,
independentemente da idade

Quantificar a intensidade da dor

Plano de cuidados/tratamento da dor

Acesso aos cuidados paliativos

Avaliacéo regular dos cuidados

Inscricdo em cuidados paliativos no prazo de 6
meses da morte

Frequéncia de visitas, sem restricdes para
familiares e amigos

Avaliacéo de recursos financeiros e prestagao de
recursos

Avaliacdo inicial e periddica das necessidades

Definir um plano individualizado de cuidados
interdisciplinares

Controlo de sintomas

Escalas de evolucédo da dor

Composicéo de uma equipa interdisciplinar

Protocolo de atendimento ao domicilio

Resposta imediata a pedidos de assisténcia

Reunido interdisciplinar com a familia

Percentagem de doentes com doencgas cronicas
avancadas ou doenca grave que tém a intensidade da dor
quantificada.

Percentagem de doentes com doenca crénica avancada
ou doenga grave com risco de vida e tém um plano de
cuidado documentado para lidar com a dor

Os cuidados paliativos serdo acessiveis a todos o0s
doentes e familias com diagnéstico de doenca grave em
tempo 0til durante a sua doencga

A avaliacao regular dos doentes permite oportunidades
para controlar os sintomas e aceder as necessidades
individuais, da familia, e tratamentos preferenciais.

Embora as complica¢des ndo possam a maior parte das
vezes serem prevenidas, altas taxas de visita indicam que
ndo foi dada a atencéo a questfes sintomaticas ou que 0s
recursos ndo estéo disponiveis em tempo util

A literatura indica que os doentes e suas familias receiam
que o fim de vida possa representar um fardo fisico e
econémico

N° de doentes com registo de avaliacao perioddica das
necessidades /n° total de doentes admitidos

N° de doentes com registo de plano de cuidados
personalizado definido interdisciplinarmente/n° total de
doentes com admissao> 2 dias e com realizagdo de> 2
visitas domiciliarias

N° de doentes com registo de controlo de sintomas e de
resultados terapéuticos do plano terapéutico/ n° total de
doentes admitidos para ficar >15 dias e seguidos em
domicilio >15 dias

Existéncia de 3 escalas medicinais com uma escala de
evolucéo da dor / n° total de doentes admitidos>15 dias

Existéncia de um documento de composi¢cdo de uma
equipa interdisciplinar de cuidados paliativos

Existéncia de um protocolo

Existéncia de uma guia de cuidados para ajudar os novos
doentes e suas familias nas informacdes necessarias para
admisséo

N° de doentes com documentagao que comprove a
existéncia de uma reunido efectuada ate ao 5° dia de
internamento.
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Numa segunda fase foi solicitado aos peritos que, a partir desta lista de indicadores,
acrescentassem outros indicadores que considerassem importantes e que ndo estivessem

incluidos na mesma

Quadro 2. Lista de indicadores resultante do debate dos peritos

Acesso aos Cuidados Paliativos

Composicdo de uma equipa interdisciplinar

Avaliacéo de recursos financeiros e prestacéo de recursos

Controlo de sintomas ( tx de doentes de cuidados paliativos com intensidade dor)
Capacidade de resposta (doentes tratados/pedido de acesso)

Conferéncia familiar pelo menos 2 vezes

Pratica regular de reunibes multidisciplinares, onde todos os doentes na lista doscuidados paliativos séo
discutidos
Formacé&o inicial e continua da equipa

Processo partilhado/carta transferéncia entre prestadores e niveis de prestagao
Acessibilidade ndo programada nas equipas domicilidrias/situagdo urgente
Avaliacéo regular dos cuidados

Incidéncia da integridade cutanea

Mortalidade em cuidados agudos de doentes em programas de cuidados paliativos
Visitas sem restricBes para familiares e amigos

Acessibilidade e disponibilidade farmacoldgica

Plano individualizado de cuidados interdisciplinares (48/72h)

Avaliagédo Inicial periddica das necessidades (8 dominios)

Nivel satisfac@o da familia com os cuidados

Congruéncia entre cuidados prestados e objectivos/desejos/preferéncias do doente/familia

Numa terceira fase, a partir da lista de indicadores na dimensdo qualidade acima
apresentados, foi solicitado que votassem o0s 7que consideravam mais importantes atraves

de um consenso entre todos os peritos. Deste exercicio resultou a seguinte tabela: (11)

Quadro 3. Lista de indicadores seleccionados pelos peritos

Acessibilidade e disponibilidade farmacoldgica

Acesso aos cuidados paliativos

Avaliacéo de recursos financeiros e prestacao de recursos

Avaliacgéo inicial e periddica das necessidades (nutricional, psicoldgica, social, especial, luto, espiritual, doenga)
Capacidade de resposta aos doentes tratados/pedidos de acesso

Composicéo de uma equipa interdisciplinar

Conferéncia familiar (no minimo duas vezes — na semana da admissao para definicdo de objectivos ou na
eminéncia da morte ou da alta)
Congruéncia entre cuidados prestados e objectivos/desejos/preferéncias do doente/familia

Controlo de sintomas (tx de doentes de cuidados paliativos c/ intensidade da dor (nivel de conforto), com base
nas tx de familias frequentadoras de prog. De apoio a familia — multidisciplinar e regular)
Formagcéo inicial continua da equipa

Pratica regular de reunides multidisciplinares, onde todos os doentes na lista dos cuidados paliativos séo
discutidos

Propbs-se uma 22 Volta, e desta votacao surgiu a tabela a seguir apresentada:
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Quadro 4. Lista de indicadores consensualizados pelos peritos

Composicdo de uma equipa interdisciplinar

Capacidade de resposta — doentes tratados/pedido de acesso
Conferéncia familiar pelo menos 2 vezes

Acessibilidade e disponibilidade farmacoldgica

Avaliacéo inicial periédica das necessidades (8 dominios)

Pratica regular de reunies multidisciplinares, onde todos os doentes na lista dos cuidados paliativos sao

discutidos

Congruéncia entre cuidados prestados e objectivos/desejos/preferéncia do doente/familia

Por ultimo foi apresentado ao grupo de peritos, para discussao, uma proposta de calculo de

cada um dos sete indicadores consensualizados:

Descri¢ao

Indicador

Calculo

Composicao de uma equipa
interdisciplinar

Capacidade de resposta — doentes
tratados/pedido de acesso

Conferéncia familiar pelo menos 2
vezes

Acessibilidade e disponibilidade
farmacoldgica

Avaliacéo inicial e periddica das
necessidades (8 dominios)

Pratica regular de reunites
multidisciplinares, onde todos os
doentes na lista dos cuidados
paliativos sao discutidos

Numero de areas clinicas e de apoio
técnico com profissionais com formacao
diferenciada na prestacao de cuidados
paliativos

Percentagem de doentes com admisséo
no servico, dentro de 48h* apés
referenciacéo

Percentagem de conferéncias
familiares/cuidadores informais com a
equipa multidisciplinar, dentro de 72h
apos a admissao do doente no servigo

Percentagem de avaliacGes iniciais das
necessidades realizadas, dentro de 48h
apos a admissao do doente no servico

Percentagem de doentes com registo de
reavaliacdo bi-semanal das necessidades

Percentagem de reunides
multidisciplinares 1 vez por semana de
actualizacao do estado de saude dos
doentes internados

Numerador: nimero de
doentes com admisséo no
servico, dentro de 48h apds
referenciacéo
Denominador: niimero total
de referenciagbes
Desempenho padréo: 75%
Numerador : numero de
doentes com conferencias
familiares nas primeiras
72horas.

Denominador: numero total
de doentes admitidos no
servico

Desempenho padréo: 98%

Numerador: numero de
doentes que permaneceram
na equipa mais de 48horas
com avaliacdo nas primeiras
48h

Denominador: numero de
doentes com mais de 48
horas de permanéncia na
equipa.

Desempenho padrao: 98%
Numerador: nimero de
doentes com registo de
reavaliacdo bi-semanal das
necessidades
Denominador: nimero total
de doentes internados no
servico

Desempenho padrdo: 98%
Numerador: nimero de
reunibes multidisciplinares 1
vez por semana de
actualizacé@o do estado de
saude dos doentes

* Prazo sujeito a alteragéo, em fungéo da capacidade instalada dos servigos e dos tempos méaximos de espera.
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Congruéncia entre cuidados
prestados e

objectivos/desejos/preferéncia do

doente/familia

Percentagem de reunides com a
presenca de n/N profissionais

Percentagem de doentes com registo de
identificacdo de
objectivos/desejos/preferéncias

Percentagem de respondentes com nivel
de satisfagdo entre 4 e 5 na escala de
Likert com intervalo de respostade 1 a5

internados

Denominador: dias Uteis.
Desempenho padrao: 98%
Numerador: nimero de
reunides com a presenca de
n/N profissionais
Denominador: nimero total
de reunides realizadas
Desempenho padrao: 75%
Numerador: nimero de
doentes que existiu
congruéncia Denominador:
namero total de doentes
internados no servigo
Desempenho padrao: 75%
Numerador: niUmero de
respondentes com nivel de
satisfacdo entre 4 e 5 na
escala de Likert com
intervalo de resposta de 1 a
5

Denominador: nimero total
de respondentes
Desempenho padréo: 75%

A discussdo dos resultados encontrados através da reunido de peritos, complementados

com os esclarecimentos e pontos de vista recolhidos posteriormente junto do painel sdo

apresentados de seguida.
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DISCUSSAO

Os alicerces do modelo de contratualizacdo sdo a garantia de acesso com qualidade aos
cuidados de salde que os estados clinicos exigem, e deve assentar em informacao real e
transparente. Estes aspectos sdo essenciais nos cuidados paliativos, como em qualquer
outro tipo de cuidados. Nesta medida, os indicadores na dimensdo qualidade constituem

ferramentas de vital importancia.

Os indicadores tém de ser Unicos e mensuraveis, tém de ter um conceito definido que seja
explicito para todos, tém de ter um numerador, um denominador e fundamentalmente: a
explicitagdo da informacgéo de base, suportada em bases de dados congruentes. Os estudos
desenvolvidos em contexto nacional e internacional versam, fundamentalmente, sobre
indicadores que tém como finalidade principal avaliar a qualidade da prestacdo ou dos
servicos, na area dos cuidados paliativos. O objectivo principal deste estudo consistiu,
porém, na tentativa de encontrar indicadores na dimenséo qualidade que possam servir de

base a processos de contratualizagdo em cuidados paliativos.

Na maioria das vezes, é dificil medir os ganhos em saude resultantes da intervencéo, pelo
que se recorre fundamentalmente a indicadores de processo. Ao longo do estudo,
procurdmos encontrar, para além de indicadores de processo, alguns indicadores de

resultado que pudessem ser aplicados aos cuidados paliativos.

Outra dificuldade atribuida aos indicadores na dimensao qualidade encontra-se relacionada
com a recolha de informacdo respeitante ao seu numerador e denominador, pelo que

também atentamos nesta questéo no processo de seleccao.

Importa esclarecer e mensurar os indicadores na dimensdo qualidade votados pelos peritos

como os mais adequados para contratualizar cuidados paliativos.

Durante a reunido de peritos, foram mencionados possiveis indicadores na dimenséo
gualidade para dar resposta as necessidades dos doentes e familiares, sobretudo no grau
de satisfacdo destes, que pode passar ndo sé pelo conforto e diminuicdo da dor, mas

também por responder aos desejos, a vontade e a dignidade dos mesmos.

Perante um tema tdo complexo e dificil, parece dever dar-se, em primeiro lugar, especial
atencdo ao nivel de satisfacdo tanto do doente como do familiar e, ainda, dos
profissionais de saude. Este tema surgiu logo no inicio da reuniao de peritos, o que sugere
constituir uma preocupagdo transversal aos grupos profissionais. A pertinéncia deste
aspecto relaciona-se também com a importancia da prestacdo dos cuidados basicos
necessarios para a manutencdo do bem-estar do doente, uma vez que dificilmente se

consegue avaliar a qualidade em vida de uma pessoa se esta ndo se sentir confortavel e
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com a dor controlada. A fase em que normalmente estes doentes se encontram
consubstancia-se, de facto, como um periodo em que se deve prestar particular atencao ao
grau de satisfacdo, de maneira a conseguir responder de modo mais efectivo as suas
necessidades, desejos e vontades. O importante nesta fase € que seja atendida a vontade
expressa, devendo, portanto, permitir-se que o doente e familiares se sintam confortaveis,

num momento tdo delicado como o final de vida.

Foi também debatida a questdo da formacdo dos profissionais de salude. A formacéao
especializada € um ponto essencial, que no nivel internacional tem sido fortemente
discutido, dado que nem todos os profissionais de salde estdo preparados e tém
capacidade para trabalhar em cuidados paliativos. A evolugdo cientifica em cuidados

paliativos é significativa, assistindo-se ndo s6 a evolugcdo das praticas, mas também a

formas e objectivos diferentes de actuacao.

Neste tipo de cuidados é muitas vezes despendido tempo ndo s6 na prestacdo do cuidar
dos doentes, mas no apoio que estes necessitam, pelo que a questdo da capacidade de
recursos humanos instalada se relaciona ndo sé com o tipo de profissionais, mas também
com a quantidade de profissionais disponiveis. Foi referido pelos peritos que, muitas vezes,
é dificil trabalhar com os recursos minimos, como no periodo que antecede imediatamente a
morte, em que ha a necessidade de “pegar na mao dele e ficar ali horas até ele falecer”.
Aqui surge a questao: quem € que da atencdo aos restantes doentes que estao internados e

necessitam da prestacdo dos mesmos cuidados?

De acordo com a votagéo hierarquizada pelos peritos, e com a devida fundamentacao, foi

consensualizada a seguinte lista de indicadores:
- Composicdo de uma equipa interdisciplinar;
- Capacidade de resposta doentes tratados/pedido de acesso;
- Avaliacgéo inicial e periodica das necessidades;
- Acessibilidade farmacoldgica;
- Congruéncia entre os cuidados prestados e 0s desejos;
- Prética regular de reunibes multidisciplinares;
- Conferéncia familiar, pelo menos 2 vezes.

A designacdo “composicdo de uma equipa interdisciplinar” advém do facto de ser
necessario reunir um conjunto de profissionais de saude com diferentes formacdes na area.
Nesta composicdo devem estar presentes um enfermeiro, médico, psicélogo, nutricionista,

fisioterapeuta, entre outros, de forma a garantir que o doente vai receber todos os cuidados,
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de modo articulado. Estamos perante um indicador composto em que tem de estar explicita
a diversidade da equipa e a quantidade de profissionais de salude que estdo incluidos. Para
a contratualizacdo deste indicador é necessério ter presente qual a capacidade que existe a
nivel dos recursos humanos e o racio adequado para a prestacdo do servigo. Note-se que,
nos cuidados paliativos, este indicador s6 é contratualizavel se existir uma equipa com uma
composicao interdisciplinar de profissionais com formacao especifica na area. Este indicador
deve dividir-se em trés componentes: diversidade, quantidade, capacidade. S6 assim se

garante que os doentes tém acesso a cuidados paliativos com qualidade.

Foi mencionada na reunido a necessidade de existir também a pratica regular de reunides
multidisciplinares, de actualizagdo e discussdo de todos os casos de doentes internados
no servigo. Para a contratualizagdo deste indicador, é necessaria, porém, a manutencéo de
registos de presenca. Neste sentido, importara eventualmente discutir-se a necessidade de
determinar um numero minimo de presencgas. Alguns peritos referem que estas reunides
deverdo fazer-se diariamente, outros semanalmente. Outros ainda referem que o

denominador do indicador deve incluir apenas os dias Uteis do més.

Foi também consensualizada a necessidade de criar um outro indicador que permita avaliar
— e contratualizar — a realizacdo de, pelo menos, duas conferéncias familiares. E, com
efeito, de elevada importancia que estas conferéncias familiares se realizem, de maneira a
que o familiar esteja bem informado sobre o estado do doente, para mais facilmente poder
colaborar no cuidado a prestar. Esta conferéncia deve existir sempre que se considere haver
necessidade, no sentido de informar, ajudar e personalizar os cuidados prestados. Este
indicador deve, segundo o0s peritos, prever que a conferéncia familiar aconteca nas

primeiras 72 horas ap0s o internamento no servi¢o, para todos os doentes internados.

Um dos problemas existentes nos cuidados paliativos é também a falta de resposta
suficiente, isto é, a falta de acesso, pelo que foi discutida a importancia de existir um
indicador que permita contratualizar a capacidade de resposta (doentes tratados/pedido
de acesso), sabendo, porém, que ha o risco de se configurar como um indicador demasiado
genérico. Interessaria que a admiss@o no servico acontecesse dentro de 48 horas apés a
referenciacdo. Os peritos alertam, no entanto, para o facto de o tempo razoavel de resposta
depender da capacidade instalada dos servicos e dos tempos méaximos de espera,

determinados como boas praticas.

Foi referida também, de forma largamente consensual, a importancia de ser realizada — e
contratualizada — uma avaliacdo inicial e periddica das necessidades. Esta avaliacdo
deveria ser conduzida de forma a serem considerados oito dominios, como (1) a estrutura e

processo dos cuidados e diversos aspectos do cuidar a nivel (2) fisico, (3) psicologico e
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psiquiatrico, (4) social, (5) existencial, religioso e espiritual, (6) cultural, (7) ético e legal e (8)
outros especificos do cuidado do doente em fase terminal. Este indicador reflecte a grande
importancia do diagnostico, de forma a adequarem-se devidamente os cuidados prestados
as necessidades de cada doente, entendido, de forma holistica, como unico.

Um dos problemas vivenciados nas unidades dos cuidados paliativos, de acordo com alguns
peritos, respeita a insuficiéncia dos farmacos necessarios para dar resposta a todas as
necessidades dos doentes internados, pelo que é considerada como muito importante a
acessibilidade farmacolégica. O controlo sintomatico € o primeiro cuidado a ter com um
doente em fase terminal, dado que ninguém se sentira confortavel, se o controlo dos seus
sintomas nao for adequado, o que s6 se torna possivel através dos farmacos disponiveis.
Na perspectiva da contratualizagéo, este € um indicador complexo, uma vez que néo € facil
avaliar a acessibilidade farmacolégica, no caso especifico dos cuidados paliativos, enquanto
nao forem determinadas guidelines, que contenham todos os tipos de farmacos adequados
para doencas graves e incuraveis. Foi também mencionado por alguns peritos que, ainda
gue seja referido internacionalmente como um indicador de qualidade dos servicos de
cuidados paliativos, dificilmente podera ser contratualizado com esses mesmos servigos, por
ndo poder a equipa assumir o compromisso de existir acessibilidade farmacol6gica. Em
relacdo a este indicador, segundo alguns peritos, a contratualizacdo devera fazer-se, no
caso dos hospitais, com a farméacia hospitalar, o que, alias, é valido para todos os tipos de

Servigos.

Associado a esta tematica de controlo sintomatico, foi sugerido um outro indicador
considerado também pertinente, designadamente a congruéncia entre os cuidados
prestados e o0s desejos. Com este indicador, procurar-se-ia financiar 0s servigos,
contratualizando a adequacdo dos cuidados prestados aos desejos e vontades
manifestadas pelos doentes, tendo, em conta, porém, a avaliagdo clinica. Neste ambito,
assume grande importancia a qualidade dos registos e a correcta interpretacéo destes pela
equipa de profissionais de saude, de forma a ser mais facilmente discutido o plano de
cuidados a aplicar ao doente. Este indicador funcionaria como um espelho daquilo que é
pretendido, em relacdo ao que é prestado, ou seja, se 0 segundo é congruente com 0
primeiro. O indicador deverd, entdo, avaliar, em primeiro lugar, se estdo registadas as
preferéncias dos doentes, e, em segundo lugar, se existiu congruéncia, em relagdo ao
namero total de doentes, entre o prestado e o desejado. A avaliagdo do indicador tem por
base o registo sistematico no processo clinico, em relagdo aos diversos momentos e fases
gque o doente vai passar (fases mais conscientes e fases menos conscientes), de quais sdo

0S seus objectivos, preferéncias e desejos para aquela fase, verificando, depois, se o plano
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de intervencdo teve em conta essas manifestacdes de vontade. O registo, nestes termos, €

fundamental para a definicdo e avaliacdo de um bom plano de intervencao.

Os indicadores descritos foram considerados na reunido de peritos como 0sS mais
adequados para contratualizar nos cuidados paliativos em Portugal. No entanto, foram
também mencionados indicadores que sao especialmente importantes nos servicos de
salde, mas que, em termos de contratualizacio, torna-se dificil a sua pratica. E o exemplo
do controlo de sintomas, que, sendo um indicador de qualidade, do ponto de vista da
contratualizacdo, é dificil de implementar, dada a dificuldade em medir a intensidade da dor
e atribuir, em func@o dessa medicdo, responsabilidade a equipa de profissionais. Trata-se

de um indicador de resultado, mas que nem sempre depende da actividade da equipa.

Esta é, alias, uma questéo transversal a todos os servigos, no ambito da contratualizacao.
Importa reter que com a medicdo através de indicadores tem-se sempre em vista avaliar se
foram alcancados ganhos em saude, com a consciéncia, porém, de que esta avaliacdo de
resultados é uma tarefa muito dificil, especialmente no caso dos cuidados paliativos. Por
esse motivo, a criagdo de indicadores de processo robustos terd como finalidade, também
neste tipo de servicos, atenuar este facto, sendo de grande importancia que com aqueles se
procure reduzir, tanto quanto possivel, a distancia entre o que se faz e o que acontece, ou

seja, entre o cuidar e o sentir do doente paliativo.

Dos indicadores seleccionados pelos peritos, importa referir que dois deles ja séo
destinados a pratica da contratualizagdo, no Reino Unido. A pratica de reunibes
multidisciplinares e a avaliagdo inicial e periédica das necessidades séo indicadores na
dimenséo de qualidade que ja estdo testados e validados para o efeito da contratualizacao.
Ambos sédo indicadores de processo, que, de acordo com os autores Rubin, Pronovost e
Diettee (2001), Mainz (2003), sdo os mais adequados para 0 processo de contratualizacao,
pois poderéo ser utilizados para obter um retorno das iniciativas da melhoria da qualidade. O
processo de acompanhamento e a monitorizagdo deste tipo de indicadores € também mais
facil, o que consubstancia uma vantagem. Com efeito, a maior parte deste tipo de
indicadores pode ser facilmente avaliada a partir da informacdo constante dos registos
clinicos. Por outro lado, na maioria deste tipo de indicadores, € apenas necesséria a
definicdo da populagéo elegivel, ndo sendo preciso proceder a um ajustamento pelo risco
(Rubin, Pronovost e Diette, 2001).

Um outro indicador que também é utilizado na prética da contratualizagdo no Reino Unido,
mas que ndo esta inserido nestes 7 seleccionados pelos peritos, € o indicador que mede a
percentagem de todas as mortes que ocorrem em casa. A exclusdo deste indicador da lista

apresentada aos peritos para discussdo deve-se ao facto de, em primeiro lugar, este
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trabalho centrar-se nos cuidados paliativos prestados em contexto de institucionalizacdo. De
qgualguer modo, em Portugal, avaliagdo por meio deste indicador seria dificil, uma vez que
as respostas das equipas domicilidrias aos doentes que necessitam de cuidados paliativos
sdo inferior a procura. Por outro lado ainda, ndo tem sido utilizado noutros paises para a

avaliagdo da prestacao do cuidado paliativo.

Embora os prestadores de cuidados necessitem de informacdo detalhada sobre o processo
de cuidados com vista & melhor qualidade, sdo os resultados dos cuidados que se revelam
de grande interesse para os financiadores dos servicos, tal como nota Mainz (2003). Assim,
a forma mais adequada de medir a qualidade parece ser a combinagédo de indicadores de

processo e de resultado.
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CONCLUSOES

Nos ultimos anos, tem-se vindo a assistir, em Portugal, a uma progressiva diminuicdo da
taxa de mortalidade e de natalidade, o que, inevitavelmente, conduz a um envelhecimento
progressivo da populagdo. O aumento da esperanca média de vida, que se tem verificado
em paralelo, espelha a melhoria do nivel de Salude dos Portugueses nos ultimos 40 anos.
Todavia, e apesar destes sucessos, persistem ainda algumas caréncias ao nivel dos
cuidados de longa duracdo e paliativos, as quais o Programa de Cuidados Continuados

(CC) tem como finalidade dar uma resposta eficaz.

De acordo com a evidéncia, constata-se que se encontram disponiveis um namero
consideravel de indicadores passiveis de utilizagdo em cuidados paliativos, mas a maioria
ainda nado foi avaliada em detalhe. Por esse motivo, salienta-se a necessidade de
desenvolver e estudar indicadores na dimensdo qualidade com especificagbes
metodoldgicas detalhadas, que permitam uma avaliagdo mais precisa e uma monitorizagdo
da qualidade dos cuidados paliativos prestados. Além disso, praticamente todos o0s
indicadores encontrados para a dimensao qualidade tém sido desenvolvidos nos EUA,
sendo necessdria uma adaptacdo para a sua utilizagcdo noutros paises, como € o caso de

Portugal.

Uma vez que estdo a decorrer muitas iniciativas nesta area que incluem a definicdo e
testagem efectiva de indicadores na dimensao qualidade, é expectavel que a medicdo da

qualidade nos cuidados paliativos venha a melhorar significativamente nos proximos anos.

A avaliacdo é um aspecto fulcral da actividade dos gestores de cuidados de saude,
decisores politicos e prestadores de servicos. Face o actual contexto socioeconémico, torna-
se importante a existéncia de evidéncia focalizada na efectividade, eficiéncia e adequacao

dos servi¢os, como um importante suporte as decisdes relativas a afectacdo de recursos.

Apesar da crescente e recente atencao dirigida aos cuidados paliativos, muitos estudos tém
vindo a descrever, em relacdo a fase de fim de vida, dificuldades no saber cuidar, gestéo
inadequada de sintomas, fardo sobre os cuidadores, dificuldade no acesso, desadequagéo

entre a procura e a oferta e uma utilizagéo ineficiente dos recursos.

Em Portugal, ndo existem ainda indicadores unanimemente reconhecidos como adequados

a avaliacdo da efectividade, qualidade e eficiéncia dos cuidados paliativos.

Assim, e de acordo com o objectivo deste trabalho, foram abordados e discutidos possiveis
indicadores na dimenséo qualidade para contratualizar nos cuidados paliativos em Portugal,
tendo como ponto de partida os indicadores seleccionados no ambito da pesquisa

documental sobre as préticas internacionais, ainda que mais directamente relacionados com
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a avaliacdo dos servicos. Do painel de peritos, resultaram consensualizados sete
indicadores chave, (1) composicdo de uma equipa interdisciplinar; (2) capacidade de
resposta a doentes tratados/pedido de acesso; (3) avaliagdo inicial e periddica das
necessidades; (4) acessibilidade farmacoldgica; (5) congruéncia entre os cuidados
prestados e o0s desejados; (6) pratica regular de reunibes multidisciplinares; e (7)

conferéncia familiar, pelo menos 2 vezes.

Para efectivamente melhorar a qualidade em fim de vida, deve-se identificar e desenvolver

indicadores viaveis, validos e de confianga, que possam ser medidos e comparados.

No nosso pais, os cuidados paliativos ndo sdo ainda reconhecidos como area de
competéncia e especializagdo. No entanto, tem-se vindo a dar mais importancia, sobretudo
de profissionais de salude que souberam persistir no seu objectivo maior de dar dignidade e
gualidade de vida, ao que ndo se cura. Torna-se, assim, necessaria a avaliacdo das

necessidades destes doentes.

Espera-se com este trabalho uma maior sensibilizagdo para a tematica da contratualizacao
em cuidados paliativos enquanto nova abordagem de aquisicdo de servicos nesta area de
cuidados. Neste ambito, pretende-se, ainda, demonstrar a necessidade de criacdo e
validacdo de indicadores robustos, na dimensao de qualidade, que possam nao s6 avaliar a
prestacdo de cuidados mas também servir de ferramenta a processos efectivos de

contratualizacéo.

Para estudos futuros ficam por testar estes e demais indicadores, incluidos num efectivo
processo de contratualizacdo, na perspectiva de, empiricamente, alcancar um melhor
conhecimento sobre aqueles que melhor se adequardo a uma contratualizacao efectiva dos
cuidados paliativos, por meio de uma utilizacdo eficiente dos recursos e procurando,

sempre, alcancar mais ganhos em saude.
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ANEXOS

Indicadores de Qualidade para a Contratualizacéo de Cuidados Paliativos em Portugal

Lista de indicadores identificados por Roeline et al. (2009)

List of Quality Indicators lor Palliative Care Identilied per Domain

Referaencre Yeur

Deseription + Type Indicatnr

Numerator  Desominador Exchsaon
Performance Stindied

Deanain 11: Structure of earv (13x)

Mubiesks, 2006
1

Nehuon, X068
0.'

Malisba, 2006
3

Pauselli, 1997
1

Feruselll, 1107
)

Ferusell, 1197
1"

FPenpelh, 1997
7

Ferusell, 1497
B

Documentation of a polacy that allus For
et bed vactanan by Eandy miembers ane
frends

Suuciue

Farsaly mwvting rocan: dedicated space Sar
mertegs between diniaans awl 108 Bimshes

Strnucenne

Documentanon af a fonan for 1ICU chntesus to
review, disoas, and debeiel the experience of
carlng for dving potients and thelr families

Stucture

Pallurhve care senvice Is inseyrated inx the local
arca beadih suthority and opendes a the
specific requiest of the GF and in associnnon
with him,/ her

Procesy

Fallur e care senvice s insegraned ) the local
area bealth authoriey and operates at the
specific requaest of the GF and i associnon
with him,/ her

Proces

Pallet e care servace 1 ansegasted indo the local
area health surhorley and opetaes ar the
spocific regust of the GF and in assoclaton
with i e

Pevcess

Home pallistae care servces reducoe admisaans
o baspatal during Gare penod
Provess

The pallianve care service responds rapidy 10
reejuest Sor care
Frocess

Numerstor: Prossrce of a pohey in the TEL that
alleras oo fomily and frende o spend me n
the patient’s yoom regardless of the tine of
the day Policy may axchxde sesuictons oo te
prmber OF visHors st one nime or restrcions
based on dissurbance of other paticns or
Family members or degurbance of the
Functsoming of the WU Policie may ako
indude prewstons toe asking tamily members
or frsends to waln i the walting roam during
proceclures

Denaninator: 1CLU

Exclusion:

Performance stumdard:

Periodie poirt mmeisamement prosence o
absence of room desgrared for Bl
meEIngs

Numermtor: Fresence of a forum tor [CU
clinczans to revew, docwe, wxl debinet the
expenience of caring For dving patients and
their fomilies

Deneaminator: (1

Exclusion:

Ferformance sandard:

Numeror. Nupsbe t of patients foe whoos the
PUS has Teod the introlacbiey indervew wiah
GP corcemning the program abjectives

Denominatior: Populinon served = 100

Exclusea:

Ferformance sandare: “6°%

Numergor: Nunber of GFs wha hae regquested
the PCS

Denominaton; Total cmmber of GPSs e of
health caxe authony « 100

Exclusion:

Performance dandard: 500

Numersor: Numbe r of patients for whom the
F'OS has bad o leas 2 mterviens with the GF
g care process doadadivg, poelinioary
discusskm)

Dencanbnaton: Populition served

Exclusden:

Ferformance standard: v

Nomerstor Number of cdins in hosprad doag
Hro

Denuminaiee: Total number of dins of HPC Gue
= 100

Exclusien:

Performance standard: 1075

Numerator Number of pitients who received
sl viats from o s member within 48
bours of egoest

Dettuninaio: Populition sevved = 100

Exclusicar

Ferformance standard: $0%

( Cranim vl
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Refetenoe  Year

Descripton + Tipe Tadicacor

Nusoeaioe  Denosisanor  Exclusion,
Patfonmance Stunded

Peruslk, 1997
9

Perused®, 1997
n

Farle. 2006
11

Earle, 2006

12

Earle. 2004

o)

Pallistive care srves iee devised for tenninal
paticats during the lial stgees of like
Proess

Home palliach e care enaldes paliencs o sy 4l
hoewe il deith
Proces

Froporton dying In as acuie care seming
Frooess

Eroportion not admunesd w hospace
Prooos

Proportion sdmitted e hosplee Cor less than 3
davs
Proces

Domeain 1.2 Provess of cire (3 x)

Yabeodt, 2temy
14

Yahrotd, 2004
Ih

Maslarshi, 2006
16

Nedery, 06,
Mularsh, o

FPercenuge of patlens and famdly/ caregvers
within heahh Bacllives ar sysiems that
nnderstand aned are aatiched vath prosder
commnunicatxa aboat prognoss

Ounoxse

Percenage of patients and famaly/ caregners
within and amaong bealth tadhries or sysieas
thut undestand are anv aanded vath
provider commumnication about ridks and
benefits or trearset

Chnooos e

Donsmentation of cotmunication between
& physician aex! a Lunily isembey cn friend
of the gt within 24 hours of adwision

Process

Inserndecmlinary Sonsh mecting: percontage
of panents with doc one nchon that an
mreedwoplmuny Fanal meeting woc
conducied on or betore dar 5 of 1CL
admnesion

Prooos

Numcrator: Number of paticnts receiving benne
care for 7 1090 s

Denombnaton: Population seowd = 100

Exchusion:

Petformasce sualiod. 75'%

Nusoorator. Numbes of patiens duing ar hose

Demominator: Tots) potents < 100

Fxclmsion:

Ferformanoe saasdard: 455

Numoerator Patients who died from cancer in an
acite care hospital

Dimominatoe: Pabsents sdao diedd from cmeer

Exchaaon:

Perdormmce stndird: <1 7%

Nwmoerator: Paceots who died from concer
withemit be 2ag admitiod 1o hoapace

Denominatos: Patsents v died from cmeer

Exchusion:

Purformaace saaclird: <159

Nwmoerator: Pasents wha died from cancer and
spent fewer tham three days (o beepice

Denominaroe: Parsenis who died from cances
who were admitsed 1o hospice

Exchusion.

Performmce stamdiond: <25

Nuwoeratoe
Denominatoe
Excluaon:
Porformascoe sdomedsad:

Nwsrerator:
Denominatos:
Exclasion:
Purformusce sunclurd:

Numerator: Patacnts in the 1CU b 224 hours
For whoes there iy documen tatsom Hut
A phystcian commmunkaeed with o Gunils
member o drkened of the patent in pemon o
by phone

Denomingtoe: Toud nusibier of pateats o the
1CL tor >2¢ hours for whaom o Bunily
member or fmend am e adenttied

Exchesion: Patient tor whom no fusih membwer
o Tiend can be sdentitied in the fist 24
Feniirs

Porformasce sl iad:

Numerator Number of potions whi ke
documenunan o the medical record thatan
inserdic iplinary g was held wieh the
patent, family on or bedore diw 5 ot 1OL
admissson

Denominatoe: Total number of patients with an
TCL kenggth of sty

Fxchusion = G cline

Exchusdon: Paticnes s were ot viveod by
A Bynily member on or befoer day 5 of 10X
adinissron AND nles Toek caprenity 1o
particpace mosxch a meeting

Picients who refused o whose Lanidy relaed w
paartic e inoa Gl mectiog

Ferfornuesoe standind.

st
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R ferenee Your

Dessaipon + Type bsdiceior

Nustier aiu  Desominates  Exclusion
Pesformanoe Susdud

ke, 00
18

YalwedT, 2004

Yahrod!, 204
"

Yishredf, 2004
21

Penselh, 107

-~

Penselli, 1997
-

Penselli, 1997
24

Penselli, 1997
=

Peneelli, 1097
26

r.....:I: sl anmm o Rallon pmaccotage ol
panents whese funilies recened information
kadlet | peremally) from KU feun s bor
on or hedure duy | of 1CU7 admswion aesd
acnon was documented in the medical record

Prooms

Pavenuge of pauscnsts within wsl azeng health
facilities of syalems where eddence exlsts 1o
CORCIm acouraxe cotsanication dxa
prognnss

Proies

Pesvennge of pacenms within awd amaomy health
foctlities or ovsems where eudence e xises o
onfInm sconaw commnniction e reks
and henelins of tearmen

Process

Pervennige of patients und Eanily caregmerns
withios and ancong beahih facilines or syswems
that st ssund aend e sbsfed sy the s
paricipation m the develoganent of trvanm o
poals

Outogee

Pallustive care servaces must meet the phwical,
pevchoogical st and spirttm] ceeds of
Pt

Outioome

Pallisnive care services must mect the phwicl,
peve hodogical sociad and spirital pecds of
patiority

Chutooene

Pallustive care serve o it mect the phwical,
pavehodogical socid and spirival peeds of
paTienIts

Outooe

Paillanive care services mirst meet the phnsical,
paychoiogical socid and spiritml pesds of
pateTite

Oatoome

Home palRative care serdoes are the resultal
At decigon wmken by the care eam and
fomily

Proces

Foamnswton Flaadn o ol puaticuie wils
documentation that famaly cecelred a wrnten
mbormation leaflt from ey [C1 e
muember

Devominator: Lot wanber < patients with an
1L wpgth of xtay & b s

Excluston Panents discharged {or nansdered
out of the JCL on or befoce day | of JCL
adzneinn

Parsemtn exprred am o bedore dan | of ICU
wlmivion

Parke mis wheo were nor ished by o fandly
member om or before day L od KCU admission

Performance scandard.

Numerstor

Dethounisaton

Exchusion

Perlormance sandard:

Numes stor
Dhessimnoaton
Fxchmion
Perlormance sandard:

Numerator
Dessornbrator
Cavunives.
Peslormance sandard.

Numerator Number of panents with score fin
panent inaght ISTAS sem) dropped after &
dlays ol care G inaal sooe o)

Dessamiratar Tatal pativats x 100

Pertormance sandard: 755

Numweraror: Nymbe r of panents with sore for
patieat insight {STAS stem) of O dunng final
weok of Mo

Desumimator: Total paticnis x 100

Exchsion

Performance sandard: 75'0

Nummeratar Number of puticnts with score fin
fimidly bosghr (STAS wem ) droppedd after &
days of care (IF il soore =)

Dessominator. Total patients x 100

Exchmion

Perlormance sandard: 755

Numerator Numbe s of patents wirh scare for
faomily Inslghe (STAS ftem) of 1 Guming final
werkl of Mo

Desommator: Total patients > 100

Exchusion

Performance sandard: 755

Numerator: Numbe v of patents tor whoo the
PCS had prediminany miervev ot the
ourpatient chonc together with the Gunily

Desominatar: Populition seovee x 100

Exchmion:

Pesformance sandard: 5%

LG ond)
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e feremce. Year

Desaription + Type Indhcator

Numeerator Denommsater . Exclasion,
Pertormance Sandard

Peruselll, 1097

=

Penseclli, 1997
k<3

Penselli, 1997

=

Penswelli, 1997
b

Yatiralf, 20M
n

Salaall, 2001
2

Mularski, 2006
2

Mulasskl, 3K
H

Mularskl, 2006
35

Paliuwe cure services must meet the phvacal,
pavchobogical, secial and spirial needs of
preticuts

Chutocane

Palzuae care servicos must meet the plisacad,
poychobogacal, secial and spivitul oeeds of
patients

Ouncome

Padorwe e services mist mect the phivsacal,
percbobogical, soclal and sprioal meeds of
patients

Ostooene

Palzdaw care semaos munt meet the phyacal,
peyebakogaaal, socid and sprstond mevde of
_ patients
Chutoome

Percenmage ot panents weha und among health
Fxcilities or sysierms with exidence that core
plan wie mmplensensead by al poovderns
oapdatens with goaks of e

Chotoome

Porcerage of pancan weha and aaxoy healih
Eaciliees ar sysxens with edidence of care

r'ncn-;na wnned rv-n;nl -u-rn-\-v'-lvn-
commumaaton corsstent with gpoals of are

Process

Docmentation thie the goaks of care and
PeSUSC RINION sTAtus are comsnnicated 1o the
revaving bean on traster of the patsent om)
of the ICU

Frooess

Dooumentation of the goak of cave, I the
penent chare, within 72 hours
Proces

Pactmentation of o podaey that allows for
oomtinuity oF nuesing Cae T patiencs with
mudapleday otay in the 10T For patien s ol
funily members

Srrctune

Numerator: Number of patens with score foe
cotmmunication hetveen professonals (STAS
iem) diapped after B s of care (4 ird tial
ware >0)

Denvominator: Total pancnrs x 100

Exchusdon

Performunco standand: 75'%

Numerstor: Number of yatients with score foe
conusunication between professonds (STAS
item) of &1 duning fival week of e

Denominmor: Total patients x 106

Exchedon:

Porformuce sandard: 75%

Numeraor: Numbscr of panents with score toe
comsupcanon protesscnal to patient ad
Bumily [STAS itera | drogped adter 8 days of
e (3f mitzl secae >0)

Denominmor: Tonl patents x 1066

Excudon

Porlormince standard: 75%

Numer:tor: Numbxr of pubients with score fie
conus unacaton pobessomncl to pedient aod
ity (STAS jtem ) of ] durmg fioal weel of
hife

Desominator: Total patients x 100

Exchseon

Performme standard: 75

Nummeritor:

Denoministor:

Performmer wandand:

Numcreor

Densominmor
[
Performmer standard:

Numerator: Towd nuosber of patents
wanderred oot of the [OU with
documuntation that the goale of care aed
rexuscitatxon Matusy were cors nnasicded 1o the
revedsing team

Doavevemismnivr Totad smmbive oF gkiont
tranderned oat of the KX alive o unother
s an the hogotal oo ot care Paahity

Exclusor Fatienty wha dbe i the 1CU sl
patients checharged 1o home from the JCU
withoar bome care sernvces

Porformnce dandard:

Nusgerigor: Totad number of panents & the KU
fo =72 bowrs wath docamentanon «of the
goals of care

Denaminor Total namber of Jodients m the
CU S > T2 lonies

Exchuson.

Perlorminee standard.

Numaerstor: Prasence of 3 palicy in the 10U thent
SUPPOET acanging continnin of puses oo
patients whe spend =1 by an thwe 10T

Denvominmor §UL

Foohdeon

Ferformundce standad.

(Contin v
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Mobevonce  Yoar

Desmiption <4 Type ladicior

Niwwerntnr  Deaasdsare Fuclindom
Perlormeaee Standied

Lorerwe, 20010
%

Twixklle, 2007
R

Lewerze, 2007
98

Yobwodf, 2004

Narsnal
Hespoce anvl
Palliative Care
Chigaanizition
INHIXI)),
2Mn

Hrown
Unaeemity,
2106

40

Twixklle, 2007

Adeincy davcte and surrogate contmey

IF 2 VE boas o advanee cirectioe in the
corpatient, mpatiens, or noesing home
Medical recond, o e patient repors the
exastence af an advese directive in an
inserview, arxd the patient receives cae m
a second renue, THEN the achance direcve
shoudd be present o the medical recond ar
the second verme, of documentation shoukl
ackilodye ity exotence and i contents,
BECAUSE .y achaars ¢ directive can guide
care only if s excezence s reoogiiacd and s
coenent is knomn

Prowes

Docamentation of patient stans

Percembge of all jotents with docurse niaban
of progmosas, parehos el sompitoess,
tancuonal statms, and oserall sympxan
distress within 45 heurs of admisdon

Provose

Compevhemive palliatve wsssoement

IF 2 VE dios an expeckrd death with e tatatsc
canoe £ osvgenscependent poloxonary doeise,
New York Heant Associion (NYHA)Y Class 111
1o IV congestive heat Galure (CHEF). axk
sty (saage IV remal deeae, or desentla,
THEN the clun sheudd document pain and
cihier sympose, spi ual sl exisiennsd
oooxerns, caegwer hardens and neweds for
pratical aeessinee, and acharce Gire
planning (ACF) within 6 monihs hefore
dearh. BECAUSE these concems are knomn
to be important 1o gatients weh advanced
illsseanen s paat of their hie-hfe cue

Proose

Percentigge of panents within and among bealth
taclies or sysscmes where evidence exiss 160
voadins paticnt/ landy/caegnes
P ticpatacm in the discunsaon and
develapment of thew meatment goaks

Prooess

Frowde coordinamion of care TRk evaliation
of hespidoe care)

Qumhone:

FI: How olten dad sameane bom the hospaoe
team v combaarg or comtraedictony
insormation sbout the patient's wedhal
restments

F2: Whike under the care of hoapice, vae thery
ahvarys one piese whao me idensibicd e beinyg
in dharge of the patent’s menall Gue?

F35: Was there any problem winth hospice doctors
oF irses ol bnowi g enough aboat the
partient’s medical Binoey i goovide the hest
possibile care?

Prowvss

Patient/ ol meenng

Percentige of all cases with documentaton that
a patient famaly mesting e, meetmg
betwoen patient” Gasdy aned sxmbens of the
bealth s teum to doowa the putient’s
eatment prefercoses o the phes foc
dichange disposition | cocurvedd durmy the
fist week of the hospitol stay

Process

Numeritor
Denominator
Exclusten:
Perlormance stasdand

Numeror

Devsominator

Fxchmacor:

Pertormance stasdard - 0%

Numer:tor:
Dessominator
Exclusion:
Perlormance stasdand

Numneritor
Denvomboator
Exchoion:
Perlormase stasdard -

Nusmerigor: Sum of 1 respanse to sinrvey
nsiaeent W Gmiy member of deceasedd
pativnt

Desaminator: Number of items (= 3)

Exchmacar: Putivnts who are nat enralkedd m
a hesples progrom or hive disenrolled from
i hosplee progrm. Live dscharged are
exchaded

Pesformunce stasdasd .

Numeror

Desvominator

Excusion:

Performance stasdard: 04

| Coxdin ual
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Relerese Yeur

Description <+ 1ype Indbeator

Numerator Denominmtor Exclosion
Perfermance Standard

Peraselll, 1997
2

Tuaddle, 2007
15

Twaddle, 2007
"

Sandaction tor pavents and tamides = cracial to
palliative care services, whch consickers clients
w0 b thear contaal foos

Ohtcmne

Documenunon of deschange plan

Percentage of all pateots wvith documentation
of dschorge plan e, cark documentation
of statermersts wach i “likely 1o veqquine health
services at discharge™ oo “oon expecied w
survw this acdmesoon”™ 3 wrtham 4 oy of
admivoon

Process

Discharge planeer amanged =envices regquired
fua dachange

Percentage of all Caves with documenucion that
# ddochunge phnecr or other beoogiial
personped arranged any home serdoes
NECE RNy

Process

Domain 2: Physieal aspocss of auro (14x)

Reany, 199%
5

Kezrr, 1904

Nelson, 2006
Mulaski, 206
47

Nelson, 2006
Mukarshi, 206
i~

Lovens. 207
“

M patke ot b pan, this is followed w0 ases
resalts of insyvennon eed pain is ceduced
Process outcome

I eomirally ill patient 3 sepotted to be 30 puin,
this is addressed Y the plissicion and octive
artemnpts are modke w0 reduce pain

Process

Kegudar pain assessmenit percentage of £ how
Hoerals with documenation of pain
asscsEe 1

Provcwss

Optomml paom meuugement: peroentige of 4
hour Inservals with documented pan scoe =
Sam L0 swaks

(htcame

Magretsent of csengent pass and olonwction

IF 2 VE who ey covswcions during the Liod 7 gy
ol BIS aliaad s coagre il by, TERES 04
mevixeal revered showld combaan
docnmermanm about presence orabsence of
pains durag the last 7 ciay of 5, BECAUSE
it s oo of e eand sl Bife aund con Le
effectively reawd

Favnnan

Numeriator Number of respoeses 1o
questonmalre tems answered “excellent” by
huths patient sex! Famaly

Desominator: Totl number of ropomses x 10

Fxcamdon

Perlormance standad: 15

Numeritor

Desominigor

Exchus

Performance standael: ©O°%

Numeritor

Dexsominutor

Excusion

Performanee standurl: 05

Nutmerigor

Derombnator

Exclusion Tonactlile puda even altet
consulianon

Perfornunece standard: =~ =5

Numuerstor

Devominitor

Exciaston Minor pain ssoaproms in cognitivels
i patienis

Performance sandard: 1145

Numerator Number of #our orerals for
which pain wies weseses] and docamented
using un appropnate mtiog sale

Densominat e Totl number of &honr miveak
oit s O and 1 (Son patients adminnd w 1CU
within the bst 24 hours)

Exchsdom: Time apent off the unit and o
knger in the care of the WU nse (eg., 0
(LN e bioe asmanb potc bl Tas b
cotmatear patients patsenats (e g.. Glagow
Coma Seonv of 2 Taor )

Ferlarmanes stancired:

Numeritor Number of Shour otervals tor
which pain score wiss = 5 on 1-10 sale {oy
oqubakent)

Denominig or: Toul number of Lhour menak
on (S Oand 1 Sar patients achmitted s 1[G
wothine e Last 20 hous)

Fxchmdom Timwe spemt off the tmit and no
bkmger in the cam of the ICH nnewe (e g, »
the operaring room)

Performance sandard:

Nusserior

Dersonminator

Loas el vnen

Performunce standand:
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Nunerator Denmsinator ' Exclusion,

Releresce Yoear Desesiption — Tvpe Indiator Petformance Stasdard
Perwelli, 1957 Palliitive care serckes snsd ineel the plosical, Numeratoe: Number of patlents witl score for
¥ ey hodogdeal, sochal and spirinad needs of paln contral (STAS ge) dropped abier 8
o patienits 2w of cee (o initia] sore S0
Culoane Denomamton: Tital paicats « 100
Exclsion:
FPerformance samdand - V5
Peraselll, 1457 Palliive care sernces st meet the plasical, Numerator: Number of patients with score for
5l peyvehooical, soctad and spiral needs of pain comral (STAS wens ) of -l danng Bnal
patherits woek of life
Ouioane Deneaeimte: Tocal paniesay « 100
Exclision:
FPerformance sandard: 759
Peraselll, 11957 Palliotive care servces mnes meet the plisical, Numerator: Number of patients with ghobal
52 pve hodoggeal, social and spiritiad neods of seoees fur guin (TIQ sale) doopped afier 8
pateis s of care (GiCmical score am the same wale
Oumooeme >25)
Denominutor: Tita) putsnte « 100
Excluslon:
Performvamoe sandand V5
Peraselll, 1457 Palllative care seroices omss meet the piasicoal, Numeratoe: Number of patients with ghobal
a5 peyehodogical, soctal and spinmel needs of scoves tor paln (TIQ scale} notincreased over
pancons inital score during final week of core (i
Outoue Lainiad seore on the suse scae 25
Denoowintor: Tocal pabcnts « 100
Exclucion:
Ferformesnce andard: 7570
Notional Famils evaluation of bospice care: Svspom Numerator: Thoee who recened too much o
Hospicw andd Mg ton Stle help conoeming pam
Palliative Care CQuestions: Denaminateor Thaose who experdence yuln
Urgan wanon B While under the cire of bospuce. did the Exclusion: Fatents wha are oot enrolled o
(NHPOO)Y, panent have pain or take medione for pain? A hospice progmm or have deenrolled from
2006 B2 How mmch modxioe dild the paticnt receive a hosgic e program. Live disc luogeal we
Pavnn tor bis/ her paln? v luded
Univenity, Proces Performance sandand
2004
o
Nistional Coamfortable dying Numerator: Pawnts whose pain wirs hromght
Hosphee and Outecoc under contrel wakdan 42 hows of admivico o
Palliame Care baspice
Ul rgan eanion Densaiater: Patlents who vere ucomtaruble
(NHMO), becase of pain on adsmson 10 boepice
200 Boelacion
A Ferformance sandand©
Tomonadad 1y, QOO b e L L
Edl Perventige of all ptsents with documentation Denomator
of pein axsessaent within $8 howars of Exclosion:

Tucudd b, 2000
a7

Tvauddle, 2007

I

admrorin

Proces

Ulse of a guareitative in mtmg «ide

Fervensmge aof panents atrh padn evdicned
according to i raamerie or other validated
i scade

Prooms

Rechating on redict of paan

Paventge of paticats with pain relicvedd ar
reduced (e, pain score of 3 or lew) whin 43
hoeas of admipoice

Outoene

Fafunssooe sasdanl. 070

Numeratoe

Denomiuner: Fadenn eporrng padn within 48
bours of adimesion

Exclision:

Porformemce sendand - 000

Numeratos:

Denomamtor: Pateniy sepaatang pann

Exchwion:

Pafonzance Mandand . 05

{ Conton and)
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Kolervmew Yeur

Desvorption & Type Indiciier

Numerator Denomimator Fxcludon.
Performanme Stand:ed

Latens, 307
an

Lorenx, N07
ﬁ

Milarski 3006
il

Mudarcki. 3u6
hZ

Muslarsdi, 3006
b

Marsggernent of emergent pain aed chsins tion

IF o VE wath endstage metmtatic canoer is
wreated with cptates for pan, THEN the
medal record showdd docament a plam tor
curagersen ! of worsening o cmet el puin,
BECAUSE incremivg svmptoos huden b
comumom with the progresdon of cancer and
signhie sonthy mpoarns possent quality of hiv

Process

Maregement of emergent pain asd cbstmnasction

IF o VE winh end=tage menstatic cancer bas
ololudive gstoiniesingd sympaxonn. THEN
the medical recond should document a plan
far managrrent of wonaming or evsergent
nzwen and wmiting, BECAUSE inoreasing
soaptom burden » comoton with these
comdinons and sinificanth tmpsairs patien
quality of life

Process

Documentition of regumitiey ehictrou
assrsrnent (For noesentilated patient) or
jatiensventltor chrernchrony {for ventibaed
atens) every & hours

Process

Toarment of or mamgement plan for
repiratory distress (o nomventilis ed
paticn sl o patetvetilane dyssyocbuoy
tHor venolued papers) that is msesed as >3
on o 110 wzde en greater tham mild e other
SO WD Pedsacsamnent ansel weannent

Frocess outcome

Documentition of npocads, beendiaocpano, or
samdur agens posarhed to moroge distres
or dhispnea 100 RONCORUL s Paneits
wodeigoing teoinal sitbalianad o
mechinia] vennitaon

Procexs

Numeratos
Ivnomaxiton
Excluston:
Pedormance standord:

Numerator
Denom i er;
Esclusion:
Performance standnd:

Numerstesr: Total number of Shomr periode
chunng the propartion of the 2 Fhour &y tha
a patent s in the 1O oo under carv of the
T nurse tor which dopaea dyssyndirony 1s
s il snd recarded using o g tinive
g wale

Deaeminaer Torl number of Shour periods
that o patient i in the 1C1 danny the
yproportion of the 246hear coy that @ panent
i the ICU ar under care of the [CU e

Exclusdan: Tine spent off the womt and no
Jonger i the care of the 1CL nuse {(eg. m
the operating room|

Pedformance stamdierd.

N ates: Toral wamber of Showr periads
dunng the proportion of the 2Z4+hour d tha
wogmtrnt s i e TCU or wneder ce of e
1CL nurse for which resporamory didress
chrarnchuny ix anseceer? e =8 {or greaser than
AAUAY A0 WS 15 0 0 UMEn e (Teanme s
mammgement phn provced and documensad
reassesstocon within 2 howrs ofter teatment/
mamgement phin

Deneminator: Tol number of Ehour perkods
duning the proparbon of the 24+hour @ that
A parent s ba the [CU o0 under care of the
IO pwrse fon which pespiranny disgress/
cheasnchony is assesserd s =3 (or greaser than
i)y

Excludon: Time spent off the et and no
onger mn the care of the 1CU nune {eg.
the vperting rooes)

Foafonimmmnns dtammlon

Numerater: Total namber of noncaont os
peiben b foe whim prechaneal wnb oo 1
withdrawn in anocipation of deah who hise
an odes nailien B ogrates
Devuodizepiies as schedakd an s neadal

Denemasator: Totd number of torxomatose
Jutsen s foe whom mechanical watihition is
withdrawn in anticipation of dearh

Excludon: Comatoss patiens (e, Glasgow
Coma Score of 2T ar §)

Performance standiard:

| Cowdavund)
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Numerator Denomesator  Excluson

e ference Vear Doscription  Type ladicitor Performusce Stumdied
Reay, 1904 Drspiess, if present, woadincaed and attempis Numerator:
&l are wade o manimize depesa Denvmaston
I'eorcess Exchesbon: Foesicions noc maide sware of
dyspewn
Performance stndand: 10045

Lorens, 20005 Mechanteal yermilasor withd mwal Nu eratoe
65 IF 4 remocenatese VE s not expected % surme, Denominat o

aned o el ventilaor ool o Exchmion:

withhiekl, THEN the chan shoudd docwmnent Perfarmanor stymadard-

whether the patient his dysgmes, and the

pestient should recive {ar have arden

avaailabbe for) an aplate, bearodsaepime, or

baurbx turase infision, BECAUSE chopnea can

ke contrelled in the serrieg of combon care

when mechanical ventbaion s witwdraan or

withhek!

Prowes

Lotena, 2005 Masagement of cxserpent dppan Num eratos:
ot IF 2 VE who hue dhopmies in the Buat 7 ckiys aof like: Denomautos:

ded o expeored deh, THEN the can Exchsion:

shoedd documerne chsprea care and follom-up, Performance stanland.

Pensell, 1997
&7

Pensell, 1497
(=

National
Huspxw anid
oo he e
Organvanon
INHINGO),
Ll

Brown
Liniversity,
N

w

Twaddie, 207

¥

Iwaddle, 2400

i

BECAUSE chspmess con be effecmedy treated
with cxygen and phamacogical agents

Proces

Palluine care saxve o mnst et the plivacal,
parchokopaal, social and spiritwl aceds of
pestienits

Outcomm

Palluine care seovices must neeet the plivsical,
prrehokopacal, social and spiritwl aceds of

e
Oureommw

Farmaly cvaluation of hospice cane: Sympscan
rangement

Caradns,

B% Whide under the care of haspice, did the
patient hive rouble hreathing

B How meuch help m dealing wirh his/ her
Fovathing did the patent receive while urscher
the cre of hospie?

Ourcome

Drespued assessment
FETCOTREE OF 301 00D Wien o ume nnnon

o despoea assessinent within 43 howrs o
b

Proces

Hedacion o velivt of ahspoes

Percentage of panens wih dvspnea relieved or
reduced Dle., soore of X o Tess on 2 10paam
ket wathin S5 howrs of admisson

Outcome

Numerstor: Number of paticnis with globad
scuees for Tucathag diffscd e (TIQ) walke)
drmpped afser & dos of cane (ef inal seore an
the <o saale 52y

Denominatec: Total patents x 100

Exehmion:

Performance suanlard: 7595

Numerator: Number of panents with global
scoeve for hreathag diffscd o [TIQ wale)
nor Increased ower il soore during e
week of care (f inwsd scote on the same sk
Rl

Denommater: Totd patients x 10

Exchmion:

Performence stanland. 755

Numeratoe: Theoew who revemved too muach or
toc little help comeerning shormess of hreath

Deuummdsnw, Tirec whiv capmricimne shieauness
of brvath

Exchosion: Patlents who are not enrolked in
o beeice program or bese disenralled troes
o besgrew program. Live dachamgee ane
exchuded

Exehmsion:

Perbormance stindard:

Nomenatoe
LRCTHOM TN 0

Exchmion:
Performence stmnland. 0%

Numeratoe

Denominates: Fatents reporting dyspoesa
Exehmsion:

Performamce stamlard: 0%

{ Costhennd)
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Nwwwe rator  Denominmor Exclusion

e ference Yoeur Description + Type Indicates Performance Suandard
Lorenz, 2010 Dyspnea assessinent Nuwmerator:
a2 IF 2 VE Is dhiagmosed wich Jurg cancer, oF canoer Denominaor
metastae o lung, NWHA (Liss T 0 IV CHE Exchusion.
o vy enadependas palsanany diseas, Performioe stadan!
THEN a1 silbreported ssmecanent of dyqoz
should be docamented in the cutpatient
chart BECAUSE dysone bs common in these
condivons anid there e effective tretmens
foe addreseng chvspoes
Process
Lorenz, 2007 Trepteent of dyspnea Numcrator
s IF 2 VE with meastalic cancet of asygeoe Denominaor
dependent pulmonay dbease has dwpinea Exclusion
retickary to noespiaie ceedscabone, THEN Porfornuece stusdand:
opaite medications shoodd be offered,
BECAUSE vpaies cfoctively treat Gopaca
fioes achanced cances and chirond
obstrncter pulmcecoy dheee
Prevosa
Lorenz, 20017 Marmagement of emergnt dyspoca Numcrator
74 IF 2 VE 35 m hospoce o bas 2 prefe rence S o Denominsor
henpitalizanon and is Ining with oxrge e Exclusion
dependent puisomny dsease, Tung cancer Perferminoe sundant:

rensein, 1uwy
D

Fensell, 1997
%

Pensell, 1997
73

Penselli, 1997
8

of NYHA Chss 111 o 8V CHE, THEN 1he
medical ecord shondd document o plan for
e ent of wopeniog of einegenl
thapnes, BECAUSE norvsmy sympaom
bunden w ¢ common with the progresaon ol
these illnesses and skenaficantl impairs
pavent quahn of life

Proces

PRIV CAre seiaces must meet 10e D,
peye ool socul and splritml needs of
patients

Ouicsne

Patative care services muost mweet the plivecid,
pvelsdogical, socsal arxl spivitual needs of
patients

Outocene

Fatanive care sendoes must meet 1he phivacd,
pavcbalogical. socsl arx spiritml needs of
paticals

Outooen v

Faliulve care seivices must seet the plivicd,
pove bxdoggeal, sonsal sl spivitual needs of
paticuty

Ouloxse

NRIHOE NIUNDET OF PADENIS Wi K0
seores tor fangue {TIQ sale) diopped ol 8§
s of core (F Iniiad wore on 1he same
seake > 30)

Daaivmninmnn. Tusal ganinis o 100

Exchasion:

Perfornunoe stusdard. 305

Nwmermor: Number of panients with ghobal
seores for fatggoe (TIO scake ) not v reinel
e intnl soore darng fival veek of coav (¥
inatid soore an the same scale 5255

Denominstor: Toul juticnt x 100

Excheon:

Pertermmnce standard: S0

Numermor: Number of patients with global
scotes for comstipation (T1O saale) dropped
after 8 ke of care 1 il wore an the
same scile =25

Denominator: Tool jonents x 100

Fxemaan:

Ferformance standard: 75%

Nusserwtor. Number of paticats with glolal
seores o comstipation (TIQ scale) not
e el over milsal wooer dureeg il woeek
o care (ff i score oo the sune seade 25

Denvminator: Totl juticnts x 100

Exchushon

Performausee stusiunl: 55°%

(Catlinnnd)
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Numerator Denominstor  Exelndon

Heberence. Year Descripuion & Type Iadicior Perfermance Stamdard
Perusell, 1507 Pallistive care services mst et the phissical, Numerator Number of patents with globad
wm prrchakogne sl social and spiritl needs of soores for gasioemestnal sympooms {TH2

Perusclh, 1907
)

Twecklle, 2007
ﬁ

Yaleodl, 2004
B2

Perueedh, 1007
¥3

FPeruselh, 1507

Peruselh, 1907
E

Peruselh, 1507
EG

Potuseldli, 19097
87

[arients
Oureome

Pallarme care sexvices onst mect the physical,
prchobogicnl, social and spiritwl needs of
pailicnis

Outexance

HBemvl svgrmen cedervd in communection wah
optondd admimaniben

Percentige of pansts receiving oplolds who
baxd an order tar o bowel regimen wrinen
walbian 24 boans of onder foe the opial

Provoess

Percentgee of paticats within amd wmong health
Facilxkes o sysens with evichence than
srnpeonn velied was cchseved and ummer
evcls were et wieth approapeiate fesponse o
resoked

Ountecane

Pallmtre care servicex must et the phvacal,
perchobomenl soclal und spirinml needs of
potiente

Ountecane

Palmtme care servces must meet the plivacal.
Vuvn.‘n-k-akul. o e el ‘.l;‘:l‘.l. FITEN I
parients

Ouicanme

Pallmtre care servces ot et the plivacal,
prre ok, social and spirituwl needs of
rethivniy

Ouecane

Pallarie care services must et the phivsical,
prchokagpcad, secial and spiritul necds of
peatients

Outecane

Pallinive care senvices oned tzeet the phiwical,
perehologenl scind and spiritwl needs of

FEstients
Oulecane

scale) dropped atter & clins of care {1 inwial
score an the seve scale »2%

Devseammator: Tolal jutsenste « 100

Excluvion

Performanes sandand: '

Numerator Number of patients with global
scares For gsrodntesnnad sympooms {(TH2
scale) vt increioed over zatial sooee dunng
final werk of cae (if antial seoae on the sase
sale 2%

Denambaror Total purents = 100

Exclusion

Performanee sandand: 5%

Numerator

enampator

Exclusion:

Performanee standand: V5

Numerstor
Denominator:
Exclusion

Por formmnce sandunl

Numerator Number af patients with scomw tor
ssmptom contol other than pain (STAS
aem) drepped aliec S doge <onre 44 wanal
soare

Denomimator: Total jutents = 100

Exclusion

Pecformance sandacrd: T30

Numerator Number of patients with scome tor
savm gl wosante ol othin s onas .-u-:u {5TAG
mem) of k1 danng find week of lile

Densaminator: Totl yuresn « 100

Fxchuien:

Performanee sandard: %

Numeratar Naumber af patents with glohal
seares For plasacal symplomsy (=comprising
T wales Eionte pastmtetest masl aemploane
and ghobal health stans) dropped abfier & dinys
of care (F mitsal score on the sase scake =25)

Dervamibnator: Total patents « 100

Exclusion

Peorfordmnce sundanl. 755

Numerator Number of patients with global
secnes For ploacd symptoso (=compmsing
THIQ «wabes: fatigue, gastrolntestmal sympeoims
and global health stanis) not moreased over
sl seene during funal werek of cae G5
il soore an e saise scale <2%)

Denomimator: Totl pooents = 100

Exclusion

Performance sandand: 7775

Numeratar. Nuwnber af patients with global
scares For global health starus (TIQ scle)
dropped atter 8 davs of care (f mitial scare an
the same wale =25)

Denaminator: Total pabemts x 100

Exclusion:

Performance standand: 7575

{ Contand)
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Numoerator Denommator Excluvdon

Heberence Year Desaription + Type Indcaror Pertormance Stmdud
Porusedk, 1997 Palliig e e semvaos mast meet the planical, Numerater: Nusnbyer of patients with glabal
o peovchelogicnl, sociad and spiritual needs of scores for ghobal health stars (T1Q scade | 1wnt
Juticnty mereasard over nital secoe during fnal weel
Outoome of core (il inatind sooee an the suse seale »25)
Denembxsiter: Toral panens = 100
Excludon:
Porformmoe saadand: 7%
Domale 35 ologkal and paychlaric aspecs of cane 120x)
Perusclh, 1997 Palliccive care services mvet meet the phasical, Nuomerater: Number of patents with ghobal
89 peachological, seciad and spritual needs of woores (nr funciaesl impameem {THQ wcale)
Jutient crapped after 8 dlp of carv [ mitial soore on
Outoome the wme seale »25)
Denoaisaton: Total patients » 100
Excloston:
Performance sandard: 79 %
Pausclk, 1997 Pallict e vave services mand meet e playsical, Numerates: Nunbxr of patients with glolal
00 pevehologond, secind ind spued neods of soores fuy Buncticonl impasrse ot (THQ wealk:)
Juticnty mot inaeaoed over inad soore during final
Outiome woek of care (f inxil score on the same saale
>25)
[ Tevad padismte « 1N
Exclusion;
Foafimanoy sanlend. 755
Sadite, 2000 BF 0 murshog hoose reanie it was conscions NI T
91 dunng any of the Bt 7 cbavs of lite ;md died Denommsator
an expected deathy, THEN their shoubd be Exclusdon:
medice] record docanentavon abou Performance suadard:

Ponusedh, 1997
) 2

Pexunedk, 1997
s

Peruwedh, 1997
-

Patuselll, 1997
95

Nivomal
Hespace und
Palkative Caoe
Ovgamizanon
INHIX O,
6

Beown

avaraasing,

2006
W

emokmal distress (presence, absence, on
ATy vo insess) o the List 7 dias ol lile

Frocess

Pallie e care services st meet the plaical,
perchologicl, seciad and spintual needs of
patiens

Ohtoome

Pallist e care servios mast moet the plasical,
pachologiaal, soctad and spimmual needs of
patents

Uninme

Fallizene care wrmaoms mant meet the plasical,
e hedogned, soc e and sprsiual neede ot
ftens

Chtonme

Fullig e care servioe sasd meet the plasical,
peae hodogicad, sociad and spiriiual neads of
ens

Chtcome

Fomilly evabuaoom of hesplee cures Ssymptom
WAt

Cuestons:

BO While under the core of bosploe . did the
patient baye any teelngs of anxicn oy
sulinea?

BI0: Few suh Liclp in dealing with thes

S divage sbal e pasivins sranmns
Outomne

Numcrater: Numibsy of puticnts with scoee fix
patsent anxich {STAS item) dooppod afie 2
s of cure (8 ninal scove S40)

Denommsator: Total patients = 100

Excluvon:

Perforaunce asodand: 750

Numerater: Number of paticnts with score for
pansent anxiery {STAS irem) of O dunng
finad week of hie

Defiominarer: Toml patients » 100

Exclnsion:

Ferforsmoe domland: 759

Numerater: Nuanber of pativnts with eoee for
Bl ancwly (SEAS ttem ) dropped atber X
chavs of coe f mihal sooee S0

Denomixater: Total patients = 10

Esclusion:

Peaformane staanlaad. 75%

Numerater: Nunber of patients wich soote fie
foaily anxlety {STAS itemn) of 0.1 Quring tival
woek of 14w

Denommsator: Totl panents =« 100

Excluaon:

Perforazmoe seaxlard: 755

Nomerater Those who recelved too mach or
o itle belp concemang anse ty ‘sadres

Denomusater: Thos: who expenomoe anety/
sodnes

Exclusdon: Patients who are wot enrodled
4 howpice progron o have discraraBled from
4 hospice program. Live dachuged ac
woandundend

Perfurmanoe suanland.

{ Contin v
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Releremer Year

Description + Typre Indatos

Nuomermor  Dessmmator . Exchneon
Performanie Stundard

Feruselll, 1'97
v

Feruselll, 197
a8

Narwaoal
Hosplee and
Fallre e
Orvganeation
{NHPLO),
2004

Lircmm
University,
2008

L)

Yabeoll 2004
1w

Peruwlli, 1097
i)

Peruselll, 107
1l

FPeruselli, 1107
s

Peruselly, 1197
104

Pallurwe cure senvices must meet the phssical
prrehalogieal, soc b and splrinead neds of
panents

Outcome

Pallurwe cure services mist meet the physsal
pevchological, seciid und spirtual nesds of
patlents

Olurcome

Atend o farmaly nevds (Family evahstion of
bowpldce care)

Qustome

X Did wou have as much coomct about yonr
religons or sparnal beliels as you vanted?

E%: Hos much emotioonl support dad the
hospdoe woam proatde s vou paor 10 the
patient’s death?

Ed: Hoas musch emotioenl support dad the
hospdce seam prostde %o wou after the
patient’s desath?

Clutecmmw

Percentage of paticnts within and amung health
Cucilides on sasteses with evidence foc nagoing
qulity of e aoesmest eflected mothe
treatmint plin

Process

Pallutne carv orroces st mwet the phuoacal
povchobogeal, soctd and spirmual necds of
atiens

Clurcome

Fallbrke Gire servkoes st meet the phssicol)
pschological, soclid and spirinal needs of
paents

Outcome

Pallotwe Gire seroces st meet the physical
peschobogical, sockid and spirnual needs of
matients

Outcome

Pallatae corv mernces must meet the phaacal,
pochologeal, socid and spiritual neods of
palicnts

Outecamw

Numerator: Noamber of patlents wiib ghobal
scares foe cogrdihe ctna (TIC) wealv)
dropped oder ¥ days of care {if mital score an
the sime scake = 2%

Denomiuton. Total puticns « 100

Exclusion:

Performance standard: 7%

Numerator: Number of patents with ghobal
soores for cograntive stabis [TIO) wcale) nest
increased over tnitial soome duning toal week
of core | inlcal score on the sune scabe =25)

Devominintor: Total patients = 100

Exclosion:

Performesce standard. 75%

Numerator Sum o | nespons to iy
Instrument B Gk membes of devrased
runnu

Denomninor: Nomber of items (5]

Exclusion: Fanents vho are oot enmolled
A hospice program o bave disenmolled Froos
o hospdee progoam. Live dschanged ae
excluded

Performemer siandard:

Numcrator
Denesinnoe.
Exclnsion:
Performasce standard

Numerator Number of patienits with ghobal
scores for emotional stors (110 scalel
Aropped idrer § davs of Care 5 nindad scoe an
the sume scade 2%

Denemator: Totd paticnn « 100

Exclusion:

Pearformasce standard: 75%

Numeratoe Noamber of patlents with ghodcl
scores for emotional stms (T1 saale] not
Increased over bnitial score danng tival week
ol Care T iniral socae on e e scake 5235)

Denomtinator: Total patents « 106

Exclusion:

Performesce standard: 75%

Numueratoe Number of panents with ghobal
scores tor therapy Impaa ndex (=camprseg
funcuonal impairmen . comotiorsd statos,
cognitae ssiuo, woxial interadtion TIQ scalo)
dropped idies 8§ days of case (5 nitial score an
the cume sale =251

Dan wmsmsrtwr Total pratiomis o 100

Exchwion:

Performasce sandard: 75%

Numerator: Number of patients with ghobal
seares boe therapy impact midex (sccanpricny
Functional impairment, cootioead statin,
cognitay st soctal tateraction TIC sl
PAr et eased caer Tmal soore Sanng el
week of care (U mita) soore o the sune sk
=28

Dentominitor: Total patients = 100

Exclosion:

Performesce standard: 7%

{ Condie usd)
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Poasmm s Dsivmssnns Basbasivn,

Refervence Year Desirption & Type Indicater Performmee Stimdard
Perued b 1997 Pallizene cre semaos must mevt the phuecd, Numerator Number of pativnts with scoee b
105 prchalomenl, socid avel spaitial needs of commuencrtion betsven patsnt and fusak
e jotiens ISTAS 2em) drapped after B due of care (8
(hutimme watial wore >0)
Denomnatoe: Totd panaas « 100
Exclusion.
PFosformance stasdad: Y55
Ferused k. 1997 Pallieve care servives st meet e plivsicad, Numeratce. Number of paticnts with scoee fig
106 peachodogical, vociad aod spainul needs of commudction beteecn patent and Lusil
Vs Jeten s ISTAS wem) of (k) cluring final wewk of life
Outenme Denommatos; Ton! panents = 100
Feohidan
Performance dandard - 75 %
Twaddle, 1007 Psvrhwaoclial assesment Numerator
piln AL pratients were expocied i Tave apssdsosociid Denomaato.
assesment (e 2 foomal pavcbyomoc il Exclusion:
assesament conducted by a pavchologisy, sochl Perdormumce gandand: %
worhe & psvchsnist ar other expen)
complered within | war prioe or 4 das aner
aliission
Prucess
Rewy, 19694 Psscdwdogicd o social suppont is documnented Numesator
= o the potient's medwal neoord Denommator:

Process

Domeain 1+ Socul mpects of curc 8x)

Mularshi, A6
1»

Nedory, 200h
110

Perusd k. 1997
1

Ferusedd 1997

e

Perusedd 1997
1

Docaumenuuon of offes g of poychosooal
support wathin the fint 72 hoan of admbsion
o the IO

Process

Sowml work support: percentage of potients vath
darnmen taan that soczd work cuppoet wae
offered to the patsert/ Gamily

Procens

Suppurt peovaked 1o paticat amd Lamly alvs
v lude beane vats by voluntars wockers
Frocess

Pallie e re servioes st mevt the phisacal,
peavhodogical, sechid and spainul needs of
patiens

(htoome

Fallise ver re servaces must mevt the phvecad,
pevchodogiaal, socld and spainal needs of
puticns

(hamme

Exeldon: Falent dearh within a tes honrs of
hwirg decbirve] srmnally ik patien:
cognitiwly impaired and Sanuk or fnends sre
ol reasonahly avaiable

Performumce dandard: > 905

Numerator: Total numsber of patkents m the KU
$or 52 howrs vath poychosoczal support
offered 1o the palsent or Hamaly by any nam
mwrnber

Denomnator: Totad nomber of patdens in the
ICET o %79 hoare

Exchusgon: Comatose panent (e g, Glagow
Coowa Soore of 2T or 5) with no family
member of Inend enitied

Performmce stundard:

Numersdor: Number of potienis with
documen tasem that sooal wark cappont was
offered 1o the patant Mfannly

Dencmmnator: Total nuember of patiens mith
1CU benggth of ssy = 3 daw

Exehusion:

Pesformamnce Sandand:

Numerstor: Number of paticnts who bave lad
bome visls by voluntay wirken

Denoatinutor: Popalaton sived = 100

Exclusion:

Perfarmance sandard: 9%

Numerator: Number of patients with ghbal
soores foe soctal waermction CTICE scube
Aropped abser S S of care O Iniial seare on
the cime seale 25

Denommnatoe: Tomnd patens « 100

Exeluson:

Performance sanedard - 755

Numerator: Number of potients with ghilal
sootes foc sodal aaeracton (TG scake ) net
o reased onvex initial sooue daring Hnal weel
ed camv (i imnal e ey om the cume sy 50N

Denvaainoe. Towd pateans « 100

Exchiaon:

Performance stanelard 75 %

{Contm vy
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e ference Yeur Desaription |+ Type Indicator
Leeree, NN Caregmer stres
1 IF a VE o 2 cacgver (o o sponne, siguilican

ather. or deperschen why is cermimally 90 or

hias very Dl (uasdony, THEN the VE

shombd be assessed for caregiver ficanaal,

phrscaland emeitonad sivss, BECALUSE

caregiver borden is sutstnual in these

sitwstiorss and ssocived wh poor eotcomes
Process

Domain 5 Spirtual. religions and existenoal spects of care 11y

Ne bon, 346, Spimatusd support: percentane of patients with
Malaashi, 2006 o isen ttion thar spirual supoport was
u oMavad 1o rha rad-m_.'l'wvnlu

Froces
Deomaia € Calourl igerts of aare

Desoain 31 Care Tor the imminently dyiog patiens (11x)

Farle, 2006 Propoction recehing chemochempy i the Lst
1s 14 danw of Bifw
Proces
Earde, 200 Propocnon with moce than one emergency
1z wom (ERY viét m the et 30 dores of e
Process
Eatle, 2006 Foopoction with necce than ooe hospd tlizaion
= o the bast 50 daws of We
Frces
Earfe, 2006 Propocnon adoesied w the JCU in the las 50
119 i of Tde
=3 Process
Malashy, 206 Docmmention of 3 proxcol for provsion of
1x anagesi and sedadon during womioal
withlravad of twechanical ventilaion
Siaue

Pausclh, 1997 Home pullistive care services musd cnsures:

21 contzmns coe For the putient until the Gl
mxmmerits of hfe, and tor the Gamaky afier the
patient x death by belpiog (o deal with the
OVIIING [ rss

Proces
Perunedh, 1907 Home pallintive care services o ensure
12 conlzminus coe for the gatient untdl the fiul

mxanersts of ke, and For the Famaly afier the
patient’s death by helpiog 10 deal with the
AT [rroscess

Procesy

Numetutor  Denomineior  Excleson
Perfeamance Standard

Nunerstor
Duenununsiue.
Fxehwaom:
Forfornsasce saaakand;

Numerstor: Number of pationts with
docume ncatinn that spiritual supporn was
aMuad o rha .ud.nvg‘u-i\-

Denominator: Total smmber of patients with
L bogerh o oy == Lidas

Exchadon: Fanients with no ok sembeis
viniting the yatsnt dareg the 101 st

Performance standand:

Numerwor: Fatlents who died froos cancet amd
Irocviwd chemethurapy =y the bast 14 daye of
| %

Denominstor: Putients who thed Froes cmcer

Exchedon:

Performance standand: < 0%

Numerator: Patienrs who died from concer and
hod > 1 ER visit in the kot 30 duys of Tifc

Denominator: Fatents who died Troos cancer

Exclsion.

Porfornwsce stasdand. < 1%

Nurneraior: Patients who died fnes cancer aml
had =1 hespetalwmation in the Last 50 Gox of
lide

Denommator: Fatients who died Froes cocer

Excheaon:

Performance stasdard: < 1%

Numerator: Putients who died troos concer und
werre addemi ted o the [OU n the Tast 30 as of
li%

Denominstor: Puticnts who thed Froes uner

Exchodon:

Performance stadand: < 47

Numerstor. Frosence of 4 proxscol that can be
applied m sevnngs of woninal withelioal of
mechanical venatilaton

Denvminestor. KU

Exchsion:

Performance standand:

Nuunevator: Number of fanilies wla luae
recemed home visits om the iy of patient’s
death

Denominator Pogmbinan served < 100

Fxrhesinn

Performance standand: 0'C

Numerator: Number of fanilies who hine
recered home vsits mn the days following
patient'x deadh 1o peovide suppont during the
eining process

Denominator: Popabiion served = 100

Exclaodon:

Performanoe standand: 05

1 Comd o nad)

78/ 93



Indicadores de Qualidade para a Contratualizacéo de Cuidados Paliativos em Portugal

Nume e Denomiaor Excleshon.

e leremce  Year Descriptlon = Tyvpe badicator Performance Stamdard

By, 1684 Feldowrup beveasement connseling s offered by Numeraton

13 the phsicie Denooinatoe:

Process Exclusion:
Performvance samdand

Nutioml! Insocm and comamniate abour patsent (Fanil Numerator: Soes of 1 responise (o sanvey
Hospice aml evaliiation of hospie care) stoment Iy Cunily mesmber of deceined
Calliasie Yo e, puanicns
Ohgaanieation D0 Fom often did the hosphoe kesm beep wouar Denecsinaton Number of s {(«2)
INHPCO), other famal members indormed sbout the Exclosdon: Patieots who 2w oor enmlled o
20005 wtent's condion? @ Tospice poogrnm or hive diseneolled from

Paowsn D52 Wodd vou have wamnted more informacon a boopx e proggram, Live dischangal we
Univenity, aboot what to expedt winbe the putient vas oxcluded
200 ring? Poformemoe sandand

1= Process

Nutional Proosde (nsormanon aoon ssnpeorms (Faadly Numeratoe: Som of 1 response 1o sanvey
Howpicw anid waluation of hospie canc) mutrument by Bimily memier of deaimed
Pallieiin Cux Questivn patiend
Ovgannatom B Dl yous mant e mloersatioen than you Denoemator: Number of ey {=2)
{NHIMO), got about the madczws wod to manige the Excludon: Patients who ase oot enolled =
20 pathenit’s pam;? a hospice program <r have chisenralled from

Pecwan B Dod woar want moes infoomation thun you 4 hospace program. Live discharged are
Univenily, got about vt v bang done for the excluded
R panent’s trobde with breath wg? Porforvance standand

1 Procos

Loyens, 20057 Bereae me Numeraloe,

12 IF o VE S aponee oo significant ather dios, THEN Denomeatonr:

the VE shauld be asaravdd boe dipresacn or Excluaon:

thaoaghi o muadad oy within b months
BECAUSE berezaerd persams ace ot high rok
of poot cutcomes

Proces

Domain B: Ethacal and legal sspects of e (16x)

Ry, 11604
127

Loreng, A5
=

Mukarst), 2000
i)

Neluan, 2006
MuLarskr, 200w
1%

Inserwrgxine not waned by the patent are not
perfoomed
Procems

Decisioms abont [desusainiog treastawnt

IF 3 VE has documenwed coeatment puetenenies
10 withhodd or withd i Tdesustaining
varswnt (eg. DN coder, no tule fesding
no hospital rransden, THEN these treanment
preferences should be &llowed BECAUSE
modical care sbould azn o be consistent withy
a patent’s profoenos

Process

Assesaumem withon 24 hours of admision of the
PADETILS CApIcHy b make (hcisaons

Prorms

Muched dlocraon maker: Percentage of patiens
mth docwmentanon ol stalie o sxnbhcboos
of halth cue prosy {or other appeopeiae
surrogane |

Process

Pedonmance standand

Numeratoe:

Denomemator:

Exclusdon: Coodlictmy patient directines
Pedormance standard: =~ 805
Numeraton

Denomn e

Exclusion:

Feafonsance adandand

Numeraoe: Totd number of povents o the €L
with documention of decsaomal capon ty
mack: withan 24 homrs of sudmission

Denemuinarec: Tond nunber of patlents o the
TCRT toer 24 howrs

Exclasion:

Performeanor dandand-

Numerator: Number of patients with
ckxumentayxm of status of sdenbifcabon o
health G precy (or other approjuruie
SRTogax)

Deoenematec: Tond namber of potlents
aclmitied 1o the JCL witlses the Tt 24 hionues

Eaxlusion;

Pesformamoe standand

( Contmnad)
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Relference Your

Descrgation + Type Ladboatos

Numerawr  Desemusator Exchssdon.
Perforssanoe Stamdard

Nebson, M6,
ol ek Waw,
150

Nebaos, 3
s

Kewwy, 19901
m

Laoevna, 20007
[

Liwwna, X0)
15

Lotvne, 2007
1%

Lovens, 2000
1%

Advance directive: percentage of patients with
Aovriimamrmmion oF sidvvnva Anactean evs e con
or betore Doy | of the 1CU adomsaon

Froces

Resuscittion sttns: porcentage of patients aith
documentabion of revisctatnn stilus
Process

Dacumentation of patkents widwes of ahance
direuive iy present
Froces

ALY decamerstic)

ALL VEs shemdd lume in the outpanent chan
jatient's surtogaie decinon maker; or
documennon of 2 dsoussion o deoify on
soureh $or a sarrogate decison moker,
BECAUSE, ailvassc e diven tives arn] discissinns
ahout sumogare decsions makers Lol e
alensihction of sanogate decivem maken
amd Secsion making on belad of a patient
who las lost decmonmaking capacity

Proces

Advance directive and surregzite comemniny

1F 2 VE s admioed 1o the hospita) oc nursing
home, THEN withan 48 hemrs of aulmisaon,
the medical recond Swaabd contamn the
paatient’s sanmoggite dedsion makeror

Aocmentanon of & discusson w ldennf ar
mmans b Gan suianagams Juaasions vmaka,

BECAUSE cpea ficatm of xsmmmogeite die toon
maber Balitaes decsion malag bor patients
ik of loaineg deomion making copaciny

Prices

Careprefennce documen titica

IF o VE with severe demenstia s achmined oo the
hospiul and stavives 98 hours, THEN within
H howas of admoarn, the moedicad recced
shoudd document thin the padens’s
elerences b e lune been conssdered o
At anengd woes made o alencfy thes,
BECAUSE panent’s values sl pavlerences
shodd guide Blesudaining coc

Frocess

Careprelerence documen stion

1 2 VE e adminted cothe BCU snd snevives 48
hours, THEN withn 48 homrs of KU
admisdon, the medizal record shoald
document this the patbem's pretercnces sor
e have beon connidered ar oo sempr was
wade 10 sdeanty then, BRCAUSE pacent’s
values il pueferences shoakd guide Tife
suslamng cine

Fauces

Nuserater: Number of patlents who hive

docvmaniirvn of sdianca Mracrew s on
o before day | of the 1L adwmsson

Denombsater: Total romber of patients wh an
ICU eagth of sty = 5 dlax

Exchadeon: Pativnts discharged (or trmnderned
out of the BOUY on o hetore Day | of KU
adimiskm

Pigie nts expured on o bebooe Dy 1 ot 1CU
adimiakm

Facke s with Gecishonal capaciny

Performunoe Masdard

Nusterator: Number of patients wih
documentaton of ressczatyo satas

Denomizates: Total manbe s of paticats
acdrtteed ten the 1O wathm the Tast 24 hoores

Exchesd o

Performmoe stasdard

Nusierator;

Demominator:

Exchsion: Patlent was alwvins mopacitined and
wehout advance directive o legal ooy

Porformoanoe sandiard: 1005

Nuseraton

Demomimater

Exchsaon:

Pertormanoe standard:

Numerator
Demombsates:
Exchnaon:
Perlormance standard:

Numerator
Demombsatenr

Performanoe stasdard:

Numeraer
Denominaler:

Performnoe standard:

1 Covtan s
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e ference. Year

Deseripion + Type Indcarer

Numertor, Denominssor Exehraon

Pertormance Saandud

Loeng, 2R
1%

Lonena, 2000
1%

—

Saliba, 2004
1

Loveng, 20007
m

Dechshons abwwit llesamsyiniog teeatment

IF o VE with decssommmakmg capacity bss orders
in the heogetal oo nusany hosx to withhold
oo withedran o Ifosustainmy beatunxnt jex.
DNR ader’, THEN the medical vecord
shoddd docwment pavrt parscipanon in the
decleban on whw the gatlent did nor
participate, BECAUSE the vibaes of putients
vith deciscnmubing capaaty who widh to
particpare swoubd guide oporam cre
dedsions

Proaso

Mechame! wanilatem goeterence

IF & hospitalized VE requires mechanical
venohiion for bnger then 4% hours, THEN
within 43 houes of the initiaton of the
ey anical reatilation, e mecical icvored
shoadad docupeent the goaks of care and the
patient’s preference Sor mechanical
wentshition or v the mfonmation =
tasviikble, BECAUSE scvlanxal
venlaion shoudd be performed only when il
e onesasten s with o parent’c geals, el sy
conmderanon of progooss and preterences
will guide coe to be vomwisient with the
ptient’s valoes

Prooes

ALL rendente withes 2 weeks of NH adasion,
shoudd hine plasican notes «r onders
documenting a discusoon or deision
comerrning all of the folosing: reasciabon
stzvtue, hospotal transbers sl sadhvance
drvetives, unbeas there » decumentation that
the resident is nec capabde of undersumding
and swrogae coudd noe be o This
Informnton ahauld nvmonn soclable tn the
ot thevaghout the readent'cxtay

Prooess

Goals of care sunogane dsassion

IF & VE dics an expected denh with msctiotats:
cancer, oxygrodependent padimomary dscase
New York Beart Masocanon INYHA) Cle (11
o IV comgestive heart fullure {(CHE), end
stigee {atigee IV) senal diseuse, oo deseniz
THEN the chaut shoukd document Gisowsion
of the aneSod cooelivon wmd goaks S
treatmimil with 4 deagnated werngate, the
patient’s prvderenos for et avohang
a dexguuocd sarrogax 1n dacwsinn, o
W node that & sconogan e decaion maler is
wrziveakible within & months befcay denth,
BECAUSE 1exporary devnivoal sncagacity s
commmmen in these healch suoess and therefore.
surreggaiox sre st vk of beewg clled upon 1
st in achevng pericot praderences, vetitls
e wvinann G pdessbamns we sl
surroggaies oG phinving

Prooms

Nusner ator
Denominat or:
Exclusion:
Performunce standand:

Nuneraor
Detvominat e
Exclusion:
Performanoe stand el

Numorator:

Desvomabator

Exclusicn: When (here i decunxntatxom that
the readent is not capabide of understachng
and surrogaiv coeald ot he Jocared

Perforsomce standard: 100%

Nutnes ater
Denconinat oo
Exclusion.
Perforsomor viandard:

(L satmmnd)
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Numerator, Denominases  Exelmoon

e ference. Year Deserpewm 4+ Type Indicator Performanoe Sandard
Lotenz, 20607 Castrostony mhe placenent Numeral o
112 IF 2 VE with dementia bas a gastrossomy o Denveandant o
o jermum tube placed, THEN bedore Exclusion:
Hovemeal, e mdical coconl sleedd Poy formaoe stemlanl

document patient preferences coneerning
tahe freding: discusaom of patent
preferences or best interests iF the patent i
deciskmally incopad sied and o sumogas
deciskom maber s anailabde: o nse of a fonmal
dechskom mechanism 11 the panent is
doectnemally mepaa tited and aoumogase
decisbon maker is noc available, BECALSE
ymany pattens wosdd not want wo recelve nke
feaxling 1o pminmio survival in a persistent
severed comprombsed health sase, amnd
declehme are odten made o plce gastions ams
tubes whens patients can no loeger gastic pate
in deciskons

PProcess
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