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Néo me procures ali

Onde os vivos visitam

Os chamados mortos.
Procura-me

Dentro das grandes dguas
Nas pragas

Num fogo coragdo

Entre cavalos, cdes,

Nos arrozais, no arroio

Ou junto aos pdssaros

Ou espelhada

Num outro alguém,
Subindo um duro caminho

Pedra, semente, sal

Passos da vida. Procura-me ali.
Viva.

Hilda Hilst



Resumo

Introducdo: sendo Portugal um dos paises onde o envelhecimento populacional
mundialmente verificado tem uma maior expressividade, o recurso a institucionalizacdo dos
idosos em ERPI assume uma importancia crescente. Por outro lado, a longevidade estd
associada a acumulacdo de doencas crénicas e, consequentemente, ao despontar de
sindromes geriatricas (como a fragilidade) e ao aumento da vulnerabilidade e da dependéncia.
Os cuidados paliativos visam a promog¢ado da qualidade de vida, nomeadamente em situagbes
potencialmente ameacadoras da vida. Este enquadramento faz, assim, supor a existéncia de
diversas necessidades paliativas dos idosos, nhomeadamente os utentes de ERPI, sendo
importante identifica-las e supri-las.

Objetivos: determinar a prevaléncia das necessidades paliativas dos utentes da ERPI da
SCMM e caracteriza-las.

Metodologia: estudo observacional, analitico e transversal com abordagem quantitativa.
Foi aplicado um questiondrio de caracterizacdo dos utentes e utilizado o Instrumento de
identificacdo de necessidades paliativas (NECPAL) versdo 3.1, a escala integrada de
necessidades paliativas (iPOS) versdo 2 e a escala de funcionalidade e progndstico (PPS-PT-
Palliative Performance Scale).

Resultados: foram colhidos os dados de 57 utentes da ERPI, com uma mediana de 85
anos de idade e com a Deméncia (44,4%) e a Fragilidade (42,1%) a serem as condigdes clinicas
mais representadas. Foram identificados 25 utentes com necessidades paliativas segundo o
instrumento NECPAL (43,8%), nos quais a mediana de Critérios NECPAL de
gravidade/progressdo/doenca avancada foi de 4. Ao aplicar o iPOS, os utentes NECPAL +
apresentaram uma prevaléncia maior de sintomas como dor (60% vs 31,3%), fraqueza (60% vs
34,4%), prisdo de ventre (76% vs 34,4%), feridas na boca ou boca seca (72% vs 40,6%),
sonoléncia (72% vs 40,6%), preocupagdo/ansiedade (76% vs 21,9%) e depressdo (84% vs
15,6%).

Conclusdes: a significativa prevaléncia das necessidades paliativas verificadas na
populacdo estudada e a sua ndo referenciacdo a cuidados especializados demonstram a sua
insuficiente identificacdo. Para a melhoria dos cuidados prestados a populag¢do da ERPI torna-
se fundamental a formacdo dos profissionais de saide em CP e a aplicagdao de instrumentos

como o NECPAL de forma sistematica.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos; Estrutura Residencial para Pessoas ldosas ERPI;

Idosos; Necessidades Paliativas.



Abstract

Introduction: Portugal stands out as one of the countries where global population
aging is particularly pronounced, making the institutionalization of elderly individuals in
nursing homes increasingly important. On the other hand, longevity is associated with an
accumulation of chronic illnesses, which in turn leads to the emergence of geriatric syndromes
(such as frailty) and an increase in vulnerability and dependency. Palliative care aims to
promote quality of life, especially in potentially life-threatening situations. This context
suggests the existence of a range of palliative care needs among the elderly, particularly
nursing home residents, making it essential to identify and address these needs.

Objectives: To determine the prevalence of palliative needs among nursing home
residents at the SCMM and to characterize them.

Methodology: This is an observational, analytical, cross-sectional study with a
guantitative approach. A questionnaire was used to characterize the residents, and three
assessment tools were applied: the NECPAL (Palliative Needs Assessment Tool) version 3.1, the
Integrated Palliative Care Outcome Scale (iPOS) version 2, and the Palliative Performance Scale
(PPS-PT) to evaluate functionality and prognosis.

Results: Data were collected from 57 residents, with a median age of 85 years.
Dementia (44.4%) and frailty (42.1%) were the most prevalent clinical conditions. According to
the NECPAL tool, 25 residents were identified as having palliative needs (43.8%), with a median
of 4 on the NECPAL scale for severity/progression/advanced illness criteria. When applying the
iPOS, NECPAL+ residents showed a higher prevalence of symptoms such as pain (60% vs
31.3%), weakness (60% vs 34.4%), constipation (76% vs 34.4%), mouth sores or dry mouth
(72% vs 40.6%), drowsiness (72% vs 40.6%), worry/anxiety (76% vs 21.9%), and depression
(84% vs 15.6%).

Conclusions: The significant prevalence of palliative care needs found in this
population and the lack of referral to specialized care demonstrate insufficient identification of
these needs. To improve the care provided to nursing home residents, it is essential to
enhance the training of healthcare professionals in palliative care and to systematically apply

tools like NECPAL.

Keywords: Elderly; Nursing Homes; Palliative Care; Palliative Needs.
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Introdugao

Com o aumento da longevidade e o consequente envelhecimento da populacdo, as
Estruturas Residenciais para Pessoas Idosas (ERPI) tém adquirido uma importancia crescente
como locais de residéncia para muitos idosos na fase final das suas vidas. Nesse contexto, as
ERPI tornam-se ambientes essenciais para a prestacdo de cuidados de fim de vida, onde a
implementac¢do de cuidados paliativos é de suma importancia. A maioria dos idosos residentes
nestas instituicdes vive com multiplas doencas crdénicas graves e progressivas, o que demanda
uma abordagem cuidadosa e centrada na filosofia dos cuidados paliativos.

A prestacdo de cuidados paliativos deve basear-se na identificacdo precoce das
necessidades individuais, seguida por um planeamento adequado das intervengdes. No
entanto, a escassez de estudos portugueses sobre a prevaléncia dessas necessidades em ERPI
ressalta a importancia da realizacdo deste estudo.

De forma a homogeneizar conceitos, para designar cada pessoa foi utilizada a expressao
utente (como o objetivo de retratar um utilizador dos servicos da ERPI e, ao mesmo tempo, de
cuidados de saude) em detrimento de residente (que, de certa forma, poderia representar
apenas uma pessoa que habitasse em ERPI, descurando a componente da saude) ou de doente
(por representar, em si, a existéncia prévia de alguma condigdo de saude que confira doenga,
ndo sendo esse o designio inicial deste trabalho).

Assim, é objetivo deste trabalho quantificar a prevaléncia das necessidades paliativas
dos utentes da ERPI da Santa Casa da Misericordia de Mafra, assim como caracteriza-las,
procurando melhorar a sua qualidade de vida através da implementacdo de cuidados

adequados, nomeadamente paliativos.



Enquadramento tedrico

Envelhecimento

Em termos mundiais, e particularmente nos paises considerados desenvolvidos, as
ultimas décadas tém sido pautadas pela evolugdo positiva da esperanca média de vida. Como
substrato a estas progressGes surgem aspetos como a melhoria das condi¢Oes
socioecondmicas, a melhoria dos cuidados de saude, o desenvolvimento tecnoldgico e um
maior nivel educacional. Este envelhecimento global das popula¢gdes como matriz demografica
dos ultimos anos repercute-se em novos desafios para a sociedade. *

Concretizando, e de acordo com o relatério World Health Statistics 2023, publicado pela
Organizagdo Mundial da Saude (OMS), em 2021 a esperanca média de vida mundial foi
estimada em 72,8 anos, contrastando com os 66,8 anos verificados 20 anos antes (2001). 2

Sustentando esta tendéncia, estima-se que a referida esperanca média de vida mundial
ird aumentar cerca de 5 anos no periodo compreendido entre 2022 e 2050. *

A OMS estima, ainda, que no referido ano de 2050 cerca de 16% da populacdo mundial
tenha mais de 65 anos, perfazendo cerca de dois bilides de pessoas, sendo que a mesma OMS
continua a utilizar como defini¢do para idoso uma idade igual ou superior a 65 anos. Esta faixa
etdria é, desde 2018, mais prevalente que a de criangas menores de 5 anos em todo o mundo.
O numero de pessoas com 80 ou mais anos de idade também continuard a crescer, prevendo-
se que triplique nos préximos 26 anos.

No caso particular da Europa, até 2050 o nimero de idosos pode representar nao
apenas 16%, mas sim um quarto da populagdo. 43

Neste enquadramento, Portugal destaca-se como um dos paises previsivelmente mais
envelhecidos nos préximos tempos.

De facto, entre 2020 e 2022 a esperanca média de vida a nascenca no nosso pais foi
estimada em 81,0 anos (83,5 anos para as mulheres e 78,1 anos para os homens). ’

Com o aumento gradual dos indices de envelhecimento e de longevidade da sua
populagdo, estima-se que Portugal seja o 32 pais mais envelhecido do mundo no ano de 2030.
8

Ainda que este dado possa ser encarado como um ganho civilizacional, acarreta a
sociedade novos desafios - mais relevante do que o nimero de anos adquiridos com a
evolugdo populacional, é a qualidade de vida ao longo desses anos, estando nela abrangidos os
dominios fisico, psicoldgico, das relagdes sociais, do ambiente, da espiritualidade e do nivel de

independéncia, segundo a OMS. °



Nesse enquadramento, sabe-se que as pessoas mais velhas tém uma maior
probabilidade de acumular doencgas crdnicas, sendo que estas representam uma importante
causa de incapacidade, dependéncia e perda de autonomia.

E neste enquadramento que surge o conceito de sindrome geridtrica, refletindo um
conjunto de condi¢Ges padronizado (como a fragilidade, a incontinéncia urinaria, as quedas, a

deméncia ou o delirium) que aumentam o risco de doencas e de perda de autonomia.

Sindromes Geriatricas — o caso particular da Fragilidade

A fragilidade é uma sindrome clinica multifatorial e progressiva em idosos. E
caracterizada pelo declinio da reserva funcional e pela maior vulnerabilidade a eventos
adversos, nomeadamente quedas, infecdes e hospitalizacdes, aumentando mesmo o risco de
mortalidade. Do ponto de vista fenotipico engloba aspetos coma a fraqueza muscular, lentidao
ao caminhar, fadiga, perda de peso involuntaria ou baixa atividade fisica. ™*

Assim, o diagndstico precoce da fragilidade é crucial, nomeadamente para planear
intervencdes apropriadas e evitar complicacdes dela decorrentes. Um dos métodos para o
realizar passa pela aplicacdo da Escala Clinica de Fragilidade de Kenneth Rockwood (anexo 1),
que serda descrita adiante.

No contexto da vulnerabilidade associado ao envelhecimento, a fragilidade destaca-se
pelo seu impacto (para os paises desenvolvidos existe a estimativa de que a fragilidade possa
acometer cerca de 11% dos idosos com mais de 65 anos e entre 25 a 50% dos idosos com mais
de 85 anos de idade) como também pelo potencial de reversibilidade ja demonstrado.

Sdo intervencbes nesse sentido a prescricio formal de exercicio fisico, o suporte
nutricional adequado (aumento da ingestdo caldrica e proteica, correcdo de eventuais défices
nutricionais, entre outros) ou a minimizacdo da iatrogenia medicamentosa através da
desprescriggo. > 11

Em suma, idosos frageis apresentam um maior risco de apresentar diversas
necessidades fisicas e psicossociais no fim de vida, podendo beneficiar de cuidados
especializados nesse contexto (homeadamente paliativos), o que destaca a importancia fulcral

. . ~ . o . . ~ 1
do seu constante rastreio e implementagdo de medidas de minimizagdo.

Desafios do Envelhecimento

O envelhecimento populacional impde desafios consideraveis, nomeadamente no que
diz respeito ao aumento da necessidade de cuidados de saude e a necessidade de adaptar
infraestruturas por forma a assegurar uma melhor qualidade de vida para a populacao idosa,

enquanto se lida com a pressdo sobre os sistemas de saude e seguranca social.



Uma das respostas a este paradigma consiste na intitucionalizacdo dos idosos,
nomeadamente nas Estruturas Residenciais para Pessoas ldosas (ERPI) — definida, segundo a
Portaria n2 67/2012 de 21 de marco, como “estabelecimento para alojamento coletivo, de
utilizagao temporaria ou permanente, em que sejam desenvolvidas atividades de apoio social
e prestados cuidados de enfermagem”. Mais tarde, na Portaria n? 349/2023, de 13 de
novembro, a definicdo de ERPI foi modificada para “estabelecimento para alojamento coletivo,
de utilizacdo temporaria ou permanente, em que sejam desenvolvidas atividades de apoio
social e prestacdo de cuidados adequados e ajustados as necessidades das pessoas idosas e
suas familias”.

Face ao exposto, ndo existe englobada nestas definicGes uma referéncia aos cuidados
médicos; no que concerne aos cuidados de enfermagem, é referido que poderdo ser
desempenhados quer por enfermeiros integrados na equipa da ERPI, quer por profissionais
externos a entidade, sendo uma das atividades prestadas em ERPI os “cuidados de
enfermagem, bem como o acesso a cuidados de satde”. E, ainda, definido o racio de um
enfermeiro por cada 40 utentes, ou para 20 no caso da ERPI acolher “idosos em situacdo de
grande dependéncia”. ** "’

Em termos organizacionais, estas estruturas podem representar instituicdes publicas ou
subsidiadas pelo Estado (sendo muitas geridas por Misericérdias, IPSS - Instituicbes
Particulares de Solidariedade Social - ou outras entidades sociais) ou institui¢des lucrativas
(privadas) . Existem, ainda, residéncias assistidas, que proporcionam um ambiente mais
independente, vocacionado para idosos que mantém alguma da sua autonomia.

Na literatura internacional, e no sentido de procurar homogeneizar conceitos (ainda que
existam varias defini¢cGes), as ERPI portuguesas geridas pelas Misericdrdias assemelham-se ao
conceito de Nursing Home que, segundo Sanford et al, se define como uma instalagdo com um
ambiente de estilo doméstico que oferece apoio funcional e cuidados durante 24 horas por
dia para pessoas que necessitam de assisténcia nas atividades da vida didria e que, muitas
vezes, tém necessidades de salde complexas e maior vulnerabilidade. Na mesma defini¢ao é,
ainda, referido que a permanéncia podera ser relativamente breve, para fins de repouso, de
curto prazo (reabilitagdo), ou de longo prazo, e também pode incluir cuidados paliativos e de
fim de vida. *®

Como respostas alternativas a institucionalizacdo dos idosos existem, ainda, servigos de
apoio domicilidrio (que proporcionam cuidados no domicilio, como assisténcia nas atividades
diarias, ajuda com a medica¢do e apoio alimentar, permitindo que os idosos permanecam em
suas casas por mais tempo), centros de dia ou centros de noite (permitindo ao utente passar o

dia ou a noite, mediante as necessidades, num ambiente supervisionado, retornando as suas
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casas findo esse periodo), ou ainda programas comunitarios que previnam a necessidade de
institucionalizacdo através de exercicios, socializacdao e monitorizacdo do estado de saude.

De todas as respostas existentes, as ERPI apresentaram a taxa de utilizacdo média mais
elevada, no territdrio continental, com 91,8 % dos lugares ocupados em 2022. 19

Em Portugal, ainda que ndao existam dados concretos, estima-se que existam mais de
80 000 idosos a residir nas ERPI. %°

Estes dados demonstram, assim, que a institucionalizacdo de idosos em Portugal
enfrenta alguns desafios significativos, nomeadamente a sua capacidade limitada
(comparando a oferta e os dados demograficos) ou a falta de integracdo com os cuidados de
saude.

Ainda que muito dependentes do contexto de cada pessoa, fatores como o declinio
funcional, a existéncia de problemas de salde complexos, a idade avancada, a auséncia de
suporte familiar, baixas condi¢des econdmicas ou hospitalizagdes frequentes poderdo ser
contributivos para a necessidade de institucionalizacdo de um idoso. Neste enquadramento
foram definidos alguns preditores para a institucionalizacdo dos idosos, tendo evidéncia
cientifica robusta os seguintes: a existéncia de problemas neuropsicoldgicos, psicopatoldgicos
ou neuropsiquidtricos, a auséncia de cuidador informal e a dependéncia ao nivel das

Atividades Bésicas da Vida Diaria (ABVD) e Atividades Instrumentais da Vida Diaria (AIVD). **

O caso concreto das ERPI

Os dados da carta social referem que, para além do nimero crescente de “residentes”
em ERPI, a idade dos “residentes” também tem subido consideravelmente (cerca de metade
com idade igual ou superior a 80 anos), com cerca de 10% com um periodo de
institucionalizacdo igual ou superior a 10 anos. De salientar, ainda, a existéncia de niveis de
dependéncia elevados na populagio das ERPI. 2

De facto, e apesar de ndo ser possivel quantificar as mortes nas ERPI portuguesas, é
globalmente assumida uma elevada taxa de idosos cujos momentos finais da vida sdo passados
em ERPI. Assim, e fruto do envelhecimento, de uma maior prevaléncia de doengas crénicas e
do aumento do grau de dependéncia e fragilidade da populagdo, é previsivel um aumento das
necessidades paliativas das pessoas idosas, nomeadamente as residentes em ERPI. *

Dados de 2017 prevéem a duplicacdo das necessidades paliativas entre 2014 e 2040 no
que a populagdo com idade igual ou superior a 85 anos diz respeito. **

Face ao exposto, os cuidados paliativos assumem-se com bastante relevantes na
realidade atual das ERPI portuguesas, definindo-se pela OMS como cuidados que visam

melhorar a qualidade de vida dos doentes e familias que enfrentam problemas associados a
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doencas que ameacam a vida, através da prevencdo e alivio do sofrimento baseados na
identificacdo atempada, avaliacdo e tratamento de sintomas fisicos, psicossociais e espirituais.
25

Tendo por base a definicdo supramencionada de Nursing Home como base conceptual
das ERPI, nesta é referida a inclusdo de cuidados paliativos e de fim de vida como uma das
valéncias proporcionadas aos utentes. '8

Esta pertinéncia de presta¢do de cuidados paliativos em ERPI, mais do que inferida, é
sustentada por dados que apontam que cerca de 30% dos utentes a residir em ERPI recebem
nessas instituicées cuidados até ao fim da sua vida, experienciando muitos deles sintomas ndo
tratados. *°

Dados portugueses de 2021, mais concretamente de utentes de diversas ERPI da Santa
Casa da Misericérdia de Lisboa, apontam para a existéncia de necessidades paliativas em

40,2% dos idosos ali institucionalizados, sustentando as observagdes ja conhecidas. 27

Cuidados Paliativos no contexto das ERPI

Tendo em conta o elencado anteriormente, importa, pois, definir a implementacdo dos
Cuidados Paliativos no contexto das ERPIl. Consagrados como um direito fundamental para a
dignidade humana, os Cuidados Paliativos deverdo ser proporcionados a todos os que
padecem ndo apenas de doengas terminais, mas também de doengas crénicas e que deles
poder3o beneficiar. *®

Aprofundando a sua atuagdo, em Portugal, e de acordo com a Lei n2 31/2018 de 18 de
julho, os Cuidados Paliativos deverdo ser proporcionados por uma “equipa multidisciplinar de
profissionais devidamente credenciados e em ambiente hospitalar, domicilidario ou em
instituicdes residenciais”. *°

Por outro lado, e tendo novamente em consideracdo a definicdo de Cuidados Paliativos
da OMS acima mencionada, estes devem ser aplicados numa fase precoce da doencga e a sua
identificacdo devera ser sistematica. Sabe-se, ainda, que muitos dos idosos residentes em ERPI
permanecem institucionalizados durante um tempo consideravel e que os cuidados de saude
prestados sdo maioritariamente na instituicdo. Face ao exposto, pode assumir-se a pertinéncia
de oferta de Cuidados Paliativos em ERPI.

O mesmo nao sera dizer em que ERPI poderdo ser implementados Cuidados Paliativos
de forma independente. De facto, e de acordo com a European Association for Palliative Care,
devem ser discernidos pelo menos dois niveis de cuidados: a Abordagem Paliativa e os
Cuidados Paliativos especializados (estes ultimos, aqueles acima mencionados na Lei n@

31/2018 de 18 de julho). A sua destringa poderd ainda ser mais minuciosa, dividindo-se em
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guatro tipos de cuidados: a Abordagem Paliativa, onde se aplicam técnicas de Cuidados
Paliativos (controlo sintomatico, técnicas comunicacionais, entre outras), em estruturas ndo
especializadas, sendo fundamental que todos os profissionais de saude tenham formacao
basica para identificar e tratar utentes com necessidades paliativas; os Cuidados Paliativos
Generalistas, desempenhados por profissionais com formacdo intermédia em Cuidados
Paliativos, adquirida em nivel pds-graduado; os Cuidados Paliativos Especializados, levados a
cabo por especialistas em Cuidados Paliativos, portadores de formagdo avangada, englobando
casos complexos; e os Centros de Exceléncia, que sdo unidades de referéncia que prestam
cuidados paliativos especializados em diferentes contextos e promovem formagGo e
investigagdo, sendo responsdveis por criar padrdes e novas abordagens — definicbes baseadas
no Plano Estratégico para o Desenvolvimento de Cuidados Paliativos Biénio 2017-2018.%%

Assim, e tendo em conta que a Abordagem Paliativa devera ser levada a cabo por todos
os profissionais de saude, sera este o nivel de cuidados a que poderdo almejar as ERPI.

Neste tipo de intervencao, ainda que basica, sdo privilegiados o conforto e o bem-estar
através de uma abordagem centrada na pessoa nas suas diversas dimensdes (fisica, espiritual,
social, cultural). Consiste, nomeadamente, na discussdo precoce de um plano antecipado de
cuidados, num envolvimento familiar, em boas estratégias comunicacionais, no suporte

emocional ou no controlo de sintomas. ***

Identificar e avaliar as necessidades paliativas de uma determinada populagao

Contextualizando ao caso das ERPI, para a implementac¢do de Cuidados Paliativos nestas
estruturas é fundamental saber a quantidade de pessoas que necessita desse tipo de cuidados
e caracterizar essas mesmas necessidades em funcdo do seu grau de complexidade,
permitindo que as respostas sejam as mais adequadas as necessidades identificadas (seja na
gestdo dentro da prépria organizacdo, seja na articulacdo com os varios tipos de respostas
existentes na comunidade).

Independentemente do tipo e da complexidade das intervencdes proporcionadas no
ambito dos Cuidados Paliativos, em primeiro lugar importa aferir as reais necessidades
paliativas da populagdo a abordar. Este estudo envolve a compreensdo do seu perfil
demografico, das condi¢des de saude mais prevalentes e das necessidades especificas daquela
populagdo. Apds realizada essa avaliagdo, os servicos/entidades/equipas poderdo projetar
adequadamente as suas a¢oes, alocando recursos de forma mais eficiente e garantindo que os
cuidados paliativos estejam disponiveis para todos os que deles necessitem ou possam
usufruir. **

Posto isso, a identificacdo das necessidades paliativas envolve uma avaliacao integral e
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precoce, considerando diversos fatores clinicos, funcionais e psicossociais. Numa visao
genérica, essas avaliacdes deverdo contemplar o controlo sintomatico (onde se incluem,
nomeadamente, a dor, a dispneia, as nduseas, entre outros sintomas clinicos), o progndstico
da doenca de base (o que passa por identificar as doencas crdnicas e incurdveis) e o declinio
funcional do utente. Essas avaliacdes permitem a personalizacdo dos cuidados e o
encaminhamento para especialistas, quando necessario.

Para tal existem diversos instrumentos que ajudam a detetar utentes com necessidades
paliativas, utilizando critérios clinicos e progndsticos especificos. Esses instrumentos, para
além de auxiliarem na detecdo das referidas necessidades paliativas, apoiam os profissionais
na avaliacdo precoce, abrangente e personalizada de utentes, suportando as equipas nas
tomadas de decisdo e no planeamento dos melhores cuidados a proporcionar a cada pessoa
com necessidades paliativas. >

Dentro do conjunto dos instrumentos que ajudam a identificar utentes que
beneficiariam de cuidados paliativos, destacam-se o Instrumento de identificacGo de
necessidades paliativas (NECPAL) e o Palliative Performance Scale (PPS).

A escala PPS, na sua segunda versdo (anexo 2), € uma ferramenta que determina o
estado funcional de doentes em cuidados paliativos, classificando-os entre 0 e 100%, avaliando
a progressdo da doencga e a necessidade de intervengdes. A pontuagdo mais alta (100%) indica
plena funcionalidade, enquanto 0% representa morte. Tem por base cinco dimensdes

principais:

1. Mobilidade —representa a capacidade do utente em se mover, variando desde
deambulagdo total até acamado;

2. Nivel de atividade e evidéncia de doenga — tem por base a quantidade de
atividade que o utente pode realizar e a presenca de evidéncias da doenc¢a, como sintomas
visiveis ou incapacidades;

3. Autocuidado — remete para a capacidade do utente em cuidar das suas
proprias necessidades, variando desde independente até dependéncia total;

4. Ingestdo alimentar - refere-se a quantidade de comida e liquidos que o utente
consegue ingerir, variando desde normal até aos cuidados a boca;

5. Nivel de consciéncia — que varia desde a consciéncia total até ao coma.

Em suma, é uma ferramenta amplamente utilizada em Cuidados Paliativos que permite
uma avaliacdo abrangente e centrada na pessoa, a apreciacdo da progressdao da doencga,

facilita o planeamento de intervencdes em equipa e otimiza a comunicagao entre as equipas e



as familias/redes sociais dos utentes nomeadamente acerca da evolucdo clinica e do

prognoéstico do utente. 337

Relativamente ao NECPAL: Instrumento de identificacdo de necessidades paliativas,

avalia o estado funcional, clinico, psicoldgico e social do utente.

E um instrumento que é utilizado com o objetivo de identificar pessoas com doenca
cronica avangada das quais resultem necessidades paliativas, proporcionando-lhes

intervengdes numa fase precoce.

Foi desenvolvido em Espanha, em diferentes contextos nos quais se incluiram a

populagdo em geral, os doentes internados em hospitais e os residentes em ERPI.

Como componentes principais deste instrumento destaca-se a identificacdo de doencas
crénicas progressivas, a avaliacdo do estado funcional ou a identificacdo de sinais de
agravamento clinico, identificando eventuais descontrolos sintomaticos ou a necessidade de

referenciacdo a outros niveis de cuidados. *

A expressdao "NECPAL +" refere-se a identificacgdo positiva de um paciente com
necessidades paliativas através deste instrumento. Isto &, significa que ao ser aplicado o
questionario NECPAL, o utente comporta critérios clinicos que evidenciam a necessidade de
Ihe serem proporcionados cuidados paliativos. Esta identificacdo é, assim, orientadora dos
profissionais de salide no sentido de iniciarem/referenciarem para uma abordagem centrada
no conforto, no controlo sintomatico e no bem-estar emocional, espiritual e social. 2

Em ultima instancia, a sua aplicagdo contribui, portanto, para uma melhor coordenacdo
dos cuidados, permitindo que o utente receba o tipo de cuidados mais adequados ao seu
contexto clinico, respeitando suas necessidades e preferéncias. Contudo, a aplicagdo deste

instrumento n3o devera ser motivo para a imposicdo de qualquer limitagdo terapéutica. *°

Neste trabalho utilizar-se-a a versado 3.1, que se encontra em fase final de validagdo no

Observatério Portugués dos Cuidados Paliativos.

Aprofundando as caracteristicas deste instrumento (anexo 3), a sua primeira abordagem
passa por questionar o profissional de saude (ou equipa) se ficaria surpreendida com a morte
de determinado utente no espago de doze meses, na designada “Pergunta Surpresa” (PS) -
“ficaria surpreendido(a) se este doente morresse durante o proximo ano?”. A resposta divide-

se entre “sim”e “n3do”.



Partindo desta questao inicial, seguem-se treze outras perguntas, também de resposta
fechada (“sim”e “ndo”). Cada resposta “sim” tem a valorizagdo de um ponto. Estas reinem os

designados nove parametros NECPAL, designados por:

1. “Pedido” ou “Necessidade” - questiona diretamente se, por um lado, houve alguma

abordagem acerca das eventuais necessidades paliativas de um determinado utente
(expressdo, implicita ou explicita, de limitacdo de esforco terapéutico ou pedido de cuidados
paliativos pelo doente, familia ou membros da equipa); e/ou se, por outro lado, existiu alguma
necessidade identificada pela equipa de profissionais de salde que presta cuidados ao utente
em questao.

2. Indicadores clinicos gerais de progressdo — é avaliado o declinio clinico ocorrido nos

ultimos seis meses, excluindo-se os casos em que esse declinio possa estar correlacionado com
alguma intercorréncia recente ou reversivel, a nivel nutricional, funcional ou cognitivo.
Particularizando:

a) Declinio nutricional — existente caso ocorra uma perda de peso superior a
10%;

b) Declinio funcional — ocorrido em caso de agravamento igual ou superior a
30% nas escalas de desempenho de Karnofsky ou Barthel; ou no caso de perda de capacidade
para executar mais de duas atividades bdsicas de vida didria. Neste subcapitulo, no sentido de
aumentar a fiabilidade das avaliagGes, foi utilizada a escala de Barthel (anexo 4) por ser escala
ja utilizada na ERPI da SCMM antes da realiza¢do do presente estudo.

A escala de Barthel é uma ferramenta utilizada para avaliar a capacidade de um utente
realizar as suas atividades basicas de vida didria como a alimentagdo, a higiene pessoal, vestir-
se e despir-se, a continéncia de esfincteres ou a mobilidade. A pontuagdo varia entre 0 a 100,
com valores mais altos indicando maior independéncia. E uma escala inicialmente concebida
para doentes vitimas de acidentes vasculares cerebrais, mas apresenta resultados fidedignos
para a avaliagdo do estado funcional do idoso. ***?

A sua pontuacdo pode ser interpretada da seguinte forma: 0 — 20 pontos: dependéncia
total; 21 a 60 pontos: dependéncia grave; 61 a 90 pontos: dependéncia moderada; 91 — 99
pontos: dependéncia leve; 100 pontos: independente. **

c) Declinio cognitivo — existente caso a pontuac¢do obtida no Mini Mental
State Examination (MMSE) ou no SPMSQ (Short Portable Mental Status Questionnaire) de
Pfeiffer diminua cinco e trés pontos, respetivamente. Neste trabalho, por forma a aumentar a
fiabilidade das avaliagGes, neste subcapitulo foi utilizada a escala MMSE (anexo 5) dado que é

uma escala ja utilizada na ERPI da SCMM antes da realizagao do presente estudo.
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O Mini Mental State Examination (MMSE) é um teste de triagem cognitiva usado para
avaliar fungdes cognitivas em idosos e pessoas com suspeita de deméncia. Tem por base a
avaliacdo de diversas areas, nomeadamente a orientacdo temporal e espacial, memoria
imediata e de curto prazo, linguagem, e habilidades visuo-espaciais. A pontuacao total varia de
0 a 30, sendo que uma pontuacdo abaixo de 24 sugere algum grau de compromisso cognitivo.
O MMSE é amplamente utilizado para monitorizar a progressdao de diferentes sindromes
demenciais e, ainda que existam outros instrumentos mais efetivos, optou-se pela sua
utilizacdo pela facilidade na sua aplicacdo, a existéncia de dados pregressos referentes a
populacdo em estudo e por ser preconizado pela Dire¢do Geral de Saude na afericdo do
44,45

declinio cognitivo.

3. Dependéncia grave — concluida na existéncia de uma pontuacdo inferior a 20 na

escala de Barthel (acima descrita como dependéncia total) ou de uma pontuacgao inferior a 50
na escala Karnofsky.

4. Sindromes geridtricas — contabilizando-se caso ocorra a presenca de duas ou mais

destas sindromes, recorrentes ou persistentes, pesquisadas por anamnese. Fazem partes
dessas sindromes as seguintes: quedas, ulceras de pressdo, disfagia, delirium e infecbes de

repeticdo.

5. Sintomas_persistentes — parametro pontudvel nos casos em que se verifique a

existéncia de dois ou mais sintomas persistentes ou refratdrios, tais como a dor, debilidade,
anorexia e dispneia. A sua identificacdo devera ser levada a cabo através da aplicacdo do
Edmonton Symptom Assessment System (ESAS) (anexo 6). A escala de sintomas ESAS trata-se
de uma ferramenta usada para avaliar a intensidade de sintomas (de 0 a 10, de valor crescente
consoante a intensidade de cada sintoma naquele momento) em doentes com doengas
avancadas, especialmente em cuidados paliativos. Avalia dez sintomas comuns: dor, fadiga,
nausea, depressdo, ansiedade, sonoléncia, apetite, bem-estar e falta de ar, sendo o ultimo
sintoma pontuavel algum outro sentido pelo doente em questdo que ndo os nove
mencionados previamente. O objetivo da sua aplicagdo passa por monitorizar o grau de
desconforto de determinada pessoa ao longo do tempo, permitindo ajustar em conformidade
as intervencGes terapéuticas, com vista a um melhor controlo sintomatico. Encontra-se em
validacdo pelo Observatério Portugués dos Cuidados Paliativos e esta traduzida para portugués
do Brasil. ***®

6. Aspetos psicossociais — valorizado em caso de existéncia de sofrimento/transtorno

N

adaptativo severo e na vulnerabilidade social grave. Relativamente a avaliagdo do

sofrimento/transtorno adaptativo, no presente trabalho foi adotada a Escala de Detegdo de
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Mal-Estar Emocional (DME), traduzida e adaptada para a populagdo portuguesa, sendo
considerada a resposta “sim” nos casos em que a aplicacdo deste intrumento resultou numa
pontuacdo superior a nove. E um instrumento composto por cinco questdes que se passa a
enumerar:

1. “Como se encontra o seu estado de dnimo: bem, normal, mal ou o que diria?”
2. “Hd algo que o preocupe?”
3. “Até que ponto o preocupa?”

4. “Como encara esta situagdo?”

5. “Observam-se sinais externos de mal-estar?” ***°

No que concerne aos utentes com vulnerabilidade social grave, foram neste trabalho
considerados os utentes que, por ausente de rede social, o representante legal é a Santa Casa
da Misericérdia de Mafra e utentes com situacdo social sinalizada a admissdo por parte das
assistentes sociais da instituicdo. Esta situagdo ocorre quando uma pessoa enfrenta sérias
dificuldades em satisfazer suas necessidades basicas e manter um padrdo minimo de
qualidade de vida, estando para tal implicados fatores com a falta de recursos financeiros,
isolamento social, desemprego prolongado, problemas de saude, habitacdo inadequada, ou a
auséncia de uma rede de suporte familiar. >*

7. Multimorbilidade — referindo-se a utentes portadores de mais de duas doengas ou

condigbes crénicas avangadas, nomeadamente: doen¢a oncolégica, doenga pulmonar
obstrutiva crdnica, insuficiéncia cardiaca crdénica, deméncia, fragilidade, doenga neuroldgica
cerebral, doenga neuroldgica degenerativa, insuficiéncia hepatica e insuficiéncia renal.

No caso concreto da fragilidade, importa abordar a utilizacdo da Escala Clinica de
Fragilidade de Kenneth Rockwood (anexo 1), que é uma ferramenta amplamente utilizada para
avaliar o grau de fragilidade em idosos. Baseia-se na acumulacdo de défices em vdrios
dominios da salide, nomeadamente aspectos fisicos, cognitivos e sociais, proporcionando uma
avaliacao global do risco de cada utente.

Trata-se de um instrumento simples e validado para utentes idosos, tendo por base
dados oriundos do Canadian Study of Health and Aging Frailty Index.

O indice divide-se da seguinte forma:

1. Robusto ou Muito sauddvel — independente, sem sinais de fragilidade.
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2. Semelhante ao normal, mas ndo completamente sauddvel — com alguns sintomas
menores.

3. Controlado — pode ter sintomas controlados.

4. Vulnerdvel — nao claramente fragil, mas com algumas dificuldades nomeadamente na
marcha, algumas limita¢des funcionais e cansaco.

5. Fragilidade leve — necessita de ajuda em algumas atividades instrumentais de vida
diaria, bem como necessidade de supervisdao da medicacgao.

6. Fragilidade moderada — necessita de ajuda em todas as atividades instrumentais de
vida didria, ainda que nao apresente declinio cognitivo.

7. Fragilidade grave — totalmente dependente, com declinio cognitivo.

8. Fragilidade muito grave — totalmente dependente, proximo do fim da vida.

9. Fragilidade terminal — utente com expectativa de vida muito curta.

Da sua interpretacdo conclui-se que quanto maior a acumulacdo de deficits, maior a
vulnerabilidade a morte e complicagdes graves, pelo que esta escala permite, assim, que os

profissionais de satde ajustem os cuidados de acordo com o nivel de fragilidade do utente. **

55

8. Utilizacdo de recursos — parametro objetivavel no caso de dois ou mais internamentos

urgentes ou ndo planeados no ultimo semestre, assim como o aumento da necessidade ou da
intensidade das intervengbes de saide, em que foram considerados fatores como tratamento
de novas feridas, necessidade de revisGes terapéuticas ou referenciacdo a cuidados

hospitalares.

9. Indicadores especificos de gravidade/progressdo da doenca — descritos no anexo 1 do

instrumento.

Em suma, para que seja atribuida a alguém a designacdo “NECPAL +” (identificacdo
positiva de um utente com necessidades paliativas através deste instrumento), este devera ter
“PS+” (isto é, a pergunta surpresa é respondido pelo profissional/equipa que “N&o ficaria
surpreendido se falecesse no proximo ano”) e ter, pelo menos, um outro critério de doenga

grave/avangada (ou seja, respondendo “sim” as restantes questdes, no total de 13). *
O caso particular da ERPI da Santa Casa da Misericérdia de Mafra

A ERPI da SCMM tem a capacidade de cuidar de 76 utentes, estando atualmente com 75

vagas preenchidas.
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Em termos de distribuicdo por género, a maioria é do género feminino (62,7%). Os

utentes tém idades compreendidas entre os 66 e os 101 anos, sendo a mediana de 85 anos.

Segundo a escala de Barthel (anexo 4), ha uma distribuicdo homogénea do grau de
dependéncia: 6 dos utentes sdo independentes, 1 apresenta dependéncia ligeira, 27

dependéncia moderada, 16 dependéncia grave e 25 sao totalmente dependentes.

Das 12 admissdes no ultimo ano, 5 sdao referentes a utentes totalmente dependentes.
Essas 12 admissGes sdo consequéncia de 12 ébitos no mesmo espaco temporal, dos quais 5

estavam ha menos de 1 ano na ERPI.

Em termos de escolaridade, existem 2 utentes com ensino superior, 5 com ensino
secunddrio, 12 com ensino basico. Existem 4 utentes analfabetos. A maioria (69,3%) realizou o

ensino primadrio.
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Métodos

Questodes de investigacao e Objetivos

Face ao enquadramento prévio, existe uma base de evidéncia crescente que sustenta a
existéncia de idosos institucionalizados em ERPI com necessidades paliativas.

Contudo, e apesar dessa evidéncia tedrica e da existéncia de instrumentos de rastreio e
caracterizacdo dessas necessidades validades para a populagdo portuguesa, os dados
referentes a ERPI escasseiam.

Nesse sentido, e com o objetivo final de proporcionar melhores cuidados de saude,
foram formuladas as seguintes questées de investigagdo para o presente trabalho:

e Qual a prevaléncia de residentes em ERPI com necessidades paliativas?

e Quais as necessidades paliativas dos residentes em ERPI?

Assim, sdo objetivos deste estudo:

e Quantificar a prevaléncia de residentes em ERPI com necessidades paliativas.
e Caracterizar as necessidades paliativas nos residentes em ERPI com necessidades

paliativas.

Desenho do estudo

Trata-se de um estudo observacional, analitico e transversal com abordagem
guantitativa.

Pelo facto de nao existir qualquer intervenc¢do por parte do investigador, é um estudo
observacional.

O objetivo do estudo é discriminar os fatores ou conceitos que possam estar associados
ao fenédmeno em estudo, pelo que se trata de um estudo analitico.

Foi realizado num momento Unico, pelo que se assume o caracter transversal a

avaliagdo temporal do estudo.

Local onde decorre o estudo

O estudo levado a cabo neste trabalho decorreu na ERPlI da SCMM.
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Populagdao e Amostra

A populacdo estudada foi constituida pelas pessoas institucionalizados na ERPI da
SCMM, num total de 75, com idade igual ou superior a 65 anos de idade e que compreendam a
lingua portuguesa de forma escrita ou oral (critérios de inclusdo). Pelo facto de toda a
populacdo da ERPI contemplar os referidos critérios, a populagao-alvo totalizou igualmente 75
utentes.

Como critérios de exclusdao foram definidos a admissdo na ERPI num periodo inferior a
30 dias (respeitando o periodo de adaptacdo inicial e o facto de um dos questionarios remeter
aos 15 dias prévios a sua implementacdo); pessoas em processo de luto por um periodo
igualmente inferior a 30 dias; utentes com intercorréncia clinica que condicione a sua
capacidade de resposta (processo infecioso, exacerbacdo de doenca de base, etc.); utentes
com internamento hospitalar ha menos de 15 dias.

O estudo foi apresentado aos utentes da ERPI, necessitando de um consentimento dado
pelo préprio para ser realizado. Assim, a auséncia de consentimento confere também, em si,
um critério de exclusdo. O mesmo se verifica nos casos em que ndo haja capacidade de
entendimento do referido consentimento por parte do utente ou se objetivem alteracdes
cognitivas que interfiram no pleno esclarecimento de forma auténoma e o consentimento nao
seja dado pelo seu representante legal.

Enquadrando todos os critérios mencionados, a amostra do estudo foi composta por 57

elementos (representando, portanto, 76% da populagdo).

Instrumentos de recolha de dados
Os dados foram recolhidos através do preenchimento dos seguintes documentos:
e Questionario de caracterizagdo dos utentes (idade, sexo e escala de Barthel)
(anexo 7);
e Instrumento de identificacdo de necessidades paliativas (NECPAL), versdo 3.1, em
fase final de validagdo no Observatério Portugués dos Cuidados Paliativos (anexo 3);
e Escala integrada de necessidades paliativas (iPOS) versdo 2, tanto para o doente
(anexo 8) como para o profissional de saude (anexo 9);
e Escala de funcionalidade e progndstico (PPS-PT-Palliative Performance Scale)

(anexo 2).
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Procedimentos
O autor do presente trabalho constitui-se como investigador Unico, tendo todas as
etapas de seguida mencionadas sido realizadas exclusivamente pelo investigador. Excetua-se,

nesta abordagem, a resposta a “Pergunta Surpresa” (abaixo descrito).

Assim, o estudo foi apresentado a todos os utentes da ERPI e nele participaram apenas
aqueles que concordaram, tendo essa concordancia sido objetivada através de um
consentimento dado pelo préprio (anexo 10). Nos casos em que ndo se verificou capacidade
de compreensdo do consentimento ou se apuraram altera¢des cognitivas que impediam a sua
plena interpretacao de forma auténoma, foi solicitado o consentimento ao representante legal

do utente.
Apds preenchidos, os consentimentos foram arquivados pelo investigador.

Seguidamente, o investigador preencheu o questiondrio de caracteriza¢do dos utentes,
tendo sido atribuido um nimero a cada participante, designando-se como cddigo do doente.
Posteriormente foram aplicadas as ferramentas referidas no ponto anterior a cada
participante: Instrumento de identificacdo de necessidades paliativas (NECPAL), versdo 3.1;
Escala integrada de necessidades paliativas (iPOS) versdo 2, tanto para o doente (nos casos em
que verificaram condi¢Ges cognitivas, sensoriais e académicas para tal) como para o
profissional de saude (nos restantes casos); Escala de funcionalidade e progndstico (PPS-PT-
Palliative Performance Scale). Neste ambito, de destacar que a resposta a “Pergunta Surpresa”
do instrumento NECPAL foi dada apds discussdo clinica com os restantes profissionais de saude

da instituicdo presentes no periodo do estudo (uma médica e uma enfermeira).
A recolha de dados foi realizada entre o dia 29 de julho e o dia 21 de setembro de 2024.

Finda a recolha de dados, os mesmos foram digitalizados de forma codificada e
guardados num computador cuja senha de admissdo esta apenas na posse do investigador. Os
processos ficaram arquivados em local seguro e cujo acesso também podera ser apenas

realizado pelo investigador.

Anilise estatistica

Apds recolhidos os dados, o seu tratamento foi realizado pelo investigador, de forma
andénima, e com o apoio dos software Microsoft Excel® e Python®.

Para comparar os resultados das escalas de Barthel, PPS e NECPAL entre géneros
(masculino e feminino) foi utilizado o teste de Mann-Whitney U, dado que as distribuicdes dos

dados ndo seguiram uma distribuicdo normal, conforme indicado pelo teste de Shapiro-Wilk.
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Este teste ndo paramétrico é adequado para amostras independentes quando ndo ha
suposicao de normalidade. Esta explicacao justifica a escolha do teste de Mann-Whitney U em
vez de um teste t paramétrico, fazendo referéncia ao facto de os dados ndo serem

normalmente distribuidos.

Aspetos éticos

O estudo aqui desenvolvido foi aprovado pela Comissdo de Etica para a Saude da
Universidade Catdlica Portuguesa (anexo 11).

A participacdo de cada utente foi feita de forma livre e apds consentimento informado
escrito. Esse consentimento foi fornecido por parte do préprio utente ou, nos casos acima
mencionados em que tal se justificou, por parte do seu representante legal.

A informacdo dos participantes foi tratada de acordo com o Regulamento Geral de
Protecdo de Dados (RGPD), com a codificagdo dos questionarios com vista a assegurar a
confidencialidade dos dados de cada utente.

Os dados, tanto fisicos como digitais, manter-se-ao guardados por parte do investigador,
sem que seja possivel o seu acesso por parte de terceiros. Serdo destruidos assim que a

finalidade do presente trabalho seja alcangada.

Potenciais riscos/incomodos para os participantes do estudo

Tendo em conta o carater observacional do estudo, ndo se prevé a existéncia de riscos
para os participantes, sendo o Unico incdmodo identificado o tempo despendido a responder
as perguntas colocados.

A maioria dos residentes na ERPI onde serd levada a cabo a intervencdo apresenta um
consideravel nimero de comorbilidades clinicas assumindo-se, portanto, como uma populacdo
vulneravel. Ainda assim, para a melhoria dos cuidados de saude prestados é essencial a
identificacdo das necessidades paliativas dos doentes tornando-se, portanto, imprescindivel a

sua inclusdo no estudo.

Potenciais beneficios para os participantes do estudo

O aferir das eventuais necessidades paliativas dos utentes da ERPI estudada podera, a
curto e médio prazo, melhorar os cuidados de salude oferecidos a referida populagdo e, a longo

prazo, os cuidados oferecidos a futuros novos utentes.

Por outro lado, permitird um melhor conhecimento da realidade clinica de uma ERPI,

com potenciais melhorias organizacionais replicaveis noutras instituicGes de igual caracter.
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A investigacao inerente podera melhorar os conhecimentos cientificos dos profissionais
envolvidos e, indiretamente, os cuidados oferecidos a populacao.

Por fim, a apresentacdo dos resultados do trabalho aos restantes profissionais da ERPI
podera suscitar o interesse na formacao pds-graduada em Cuidados Paliativos e,
consequentemente, promover melhores praticas futuras junto dos utentes nesse

enguadramento.
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Resultados

1 - Caracterizagdao demografica
No estudo participaram 57 utentes da ERPlI da SCMM. A seguinte tabela 1 revela a sua

distribuicdo quanto ao género, idade e tempo de residéncia em ERPI.

N (%)
Género
Feminino 35 (61)
Masculino 22 (39)
Idade
65-69 4(7)
70-74 5(9)
75-79 8 (14)
80-84 8 (14)
85-89 19 (33)
90-94 10 (18)
95-99 3 (5)
Tempo de residéncia em ERPI
< 6 meses 5(9)
6 meses a 1 ano 7 (12)
1a3anos 13 (23)
3a5anos 14 (25)
5a10anos 7 (12)
>10 anos 11 (19)

Tabela 4. Caracterizagdo demogrdfica da populagéo

A amostra é composta por utentes com idades compreendidas entre os 66 e 0s 95 anos,
com uma mediana de 85 anos, desvio padrado de 7,99 e intervalo interquartil (IQQ) de 12,0. Na
organizacdo apresentada (faixas etdrias de 5 anos), o subgrupo de participantes mais
representado é o de idades compreendidas entre os 85 e os 89 anos (33%, total de 19
pessoas), seguindo-se o subgrupo dos 90-94 anos com uma representatividade de 17,5% (10

pessoas).
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A menor faixa etaria, com apenas 3 utentes, situa-se entre 95-99 anos. Essa distribuicdo
sugere uma predomindncia de idosos mais velhos na instituicdo.

No que ao género diz respeito, o género feminino representa 61,4% dos participantes,
num total de 35 pessoas, sendo 38,6% do género masculino.

Quanto ao tempo de residéncia em ERPI, 24,6% estdo a residir entre 3 a 5 anos, seguido
de 22,8% que residem num periodo compreendido entre 1 e 3 anos. Apenas 8,8% tém menos
de 6 meses de residéncia.

De destacar o facto de 19,3% dos utentes da amostra viverem ha mais de 10 anos na

ERPI.

2 - Diagnéstico clinico

A categorizacdo das doengas crdnicas nesta analise teve por base o anexo 1 do
instrumento NECPAL (anexo 3), onde estdo definidos os seguintes grupos: doenca oncoldgica,
doenga pulmonar crénica, doencga cardiaca crénica, deméncia, fragilidade, doenga neuroldgica
vascular, doenga neuroldgica degenerativa, insuficiéncia hepatica e insuficiéncia renal.

De seguida apresenta-se o grafico 1 onde estdo reunidas as doengas crdnicas mais

prevalentes na populagdo estudada.

Doenga oncoldgica
Doenga renal crénica
Outras

Doenca pulmonar crénica
Doenga cardiaca crénica
Fragilidade

Demeéncia 7,4%

Grdfico 2. Categorizagdo das doengas cronicas da populagdo

Com base no referido grafico, as condigdes clinicas mais prevalentes entre os utentes
sdo a deméncia (presente em 47,4% dos casos), seguindo-se a fragilidade (que afeta 42,1% dos

utentes), ambas com alta prevaléncia.
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Destaque, ainda, para a diversidade de doencas crénicas associadas a esta populacao -
doenca cardiaca crdnica que afeta 31,5% dos individuos, doenca pulmonar crdnica que afeta

21%, doenca renal crénica e doenca oncoldgica, ambas presentes em 10,5% dos casos.

Nota: no segmento “Outras” estdo representadas a doenga neuroldgica vascular, doenga

neuroldgica degenerativa e insuficiéncia hepdtica.

3 - Necessidades Paliativas

3.1 - Funcionalidade e necessidades paliativas

Na tabela 2 estdo organizados os dados de todos os utentes apds a aplicacdo do
guestionario de caracterizacdao dos utentes, do NECPAL versdo 3.1 e do PPS.

Conforme descrito anteriormente, no NECPAL versdo 3.1 a identificagdo de um utente
com necessidades paliativas (NVECPAL +) ocorre quando a pergunta surpresa é respondido pelo
profissional que “nado ficaria surpreendido se determinado utente falecesse no préximo ano”

(PS +) e o utente tem, pelo menos, um outro critério de doenga grave/avangada.
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Respostas ao NECPAL Numero de utentes

Pergunta surpresa “+” 27
0 12
1 11

2 5
Pontuagdo no NECPAL 3 11
4 5

5 8

6 4

9 1

Sim 25

NECPAL positivo

Ndo 32

100 4

90 13

80 8

Pontuagao PPS 70 3
60 14

50 8

40 6

30 1

Tabela 5 Dados recolhidos apds aplicagéo do questiondrio NECPAL e PPS

Nota: Resposta “+” @ pergunta surpresa significa que o profissional/equipa ndo ficaria surpreendido no caso de

morte a 1 ano.

No que ao instrumento NECPAL diz respeito, ao analisar a tabela 2 pode concluir-se que
existem 25 utentes NECPAL +, o que corresponde a 43,8% da amostra. Neste contexto de
destacar o facto de existirem 2 utentes com PS + mas sem qualquer outro critério de doenca
grave/avancada, pelo que ndo se revelaram NECPAL +.

Os utentes com necessidades paliativas segundo o referido instrumento representam
46% da amostra (26 utentes).

Nos utentes NECPAL +, a mediana de respostas afirmativas aos Critérios NECPAL de
gravidade/progresséo/doenca avancada é de 4, sendo de 1 na restante amostra.

Com a figura seguinte pretende-se espelhar as tendéncias de cada um dos instrumentos

aplicados com base no género:
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Barthel

100 -

80 1

60

40 -

201

100 A

NECPAL
IS

N

30 A 0

Figura 2 Relagdo entre género e pontuagéo na escala de Barthel, pontuagdo no questiondrio PPS e pontuagéo no questiondrio

NECPAL, respetivamente.

Relativamente a cada uma das figuras:

e Barthel: homens com mediana mais elevada, com uma distribuicio mais
concentrada em valores mais elevados; mulheres com maior variabilidade;
e PPS: homens com mediana mais elevada e maior variabilidade;
e NECPAL: medianas similares (discretamente inferior nos homens), homens com
maior variabilidade.
Assim, em ambas os instrumentos de avaliagdo da funcionalidade (Barthel e PPS)
parece existir um melhor desempenho no género masculino o que, ainda assim, ndo assegura
necessariamente melhores pontuagdes no que a presenca de Critérios NECPAL de

gravidade/progresséo/doenca avancada quando s3o avaliadas as necessidades paliativas.

3.2 - Comparacao entre a populagdes com e sem necessidades paliativas segundo o

instrumento NECPAL

De seguida estdo dispostos os dados da distribuicdo quantitativa de utentes
relativamente as 3 escalas acima referidas (Barthel, PPS e NECPAL). Na figura 2, constam os
graficos com os dados de todos os utentes da amostra e na figura 3, constam os dados

referentes apenas aos utentes NECPAL +.
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N¢ de Pacientes

Ne de Pacientes

Distribuicao de Barthel Distribuigao de PPS

Distribuicao de NECPAL

N¢ de Pacientes

Ne de Pacientes

Figura 2. Distribuigcdo da populagéo relativamente a escala Barthel, ao questiondrio PPS e ao questiondrio NECPAL,

respectivamente

Distribui¢ao de Barthel (NECPAL +) Distribuicao de PPS (NECPAL +)

Distribuicdo de NECPAL (NECPAL +)

Ne de Pacientes

Figura 3. Distribuicdo da populagdo "NECPAL +" relativamente a escala Barthel, ao questiondrio PPS e ao questiondrio NECPAL,

respectivamente

Ne¢ de Pacientes
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Procurando comparar populagdes, analisam-se os utentes NECPAL + e NECPAL — (ou
seja, com e sem necessidades paliativas segundo o instrumento NECPAL, respetivamente) no

que diz respeito as outras duas escalas: Barthel (grafico 2) e PPS (grafico 3).

Barthel Count - bins (NECPAL = 0)

o

Ne de Pacientes

ES

T T
0-25 26-50 51-75 76-100
Score Barthel - Intervals

Grdfico 2. Distribuicdo dos utentes sem necessidades paliativas (NECPAL -) segundo a pontuagdo na escala de
Barthel

Barthel Count - bins (NECPAL +)

26-50 51-75 76-100
Score Barthel - Intervals

Grdfico 3. Distribuigéio dos utentes com necessidades paliativas (NECPAL +) segundo a pontuagéo na escala de
Barthel

Nota: NECPAL = 0 significa “NECPAL -, ou seja, utentes sem necessidades paliativas segundo o instrumento

NECPAL.

No que a funcionalidade diz respeito, foram comparadas as distribuicGes da escala de
Barthel da populagdo com necessidades paliativas (NEPAL +) com a populagdo sem as referidas

necessidades segundo esse instrumento (NECPAL -). No grafico da esquerda (NECPAL —), ha
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uma quantidade consideravel de utentes que mantém uma boa capacidade funcional, com
pouca dependéncia para as atividades de vida diaria. A populagdo distribui-se sobretudo pelo
intervalo mais elevado do indice, que confere dependéncia leve.

Nos utentes com necessidades paliativas (grafico 3), ha uma maior heterogeneidade no
que a capacidade funcional avaliada pela escala de Barthel diz respeito. Apesar de muitos
utentes ainda estarem numa boa condi¢do funcional (76-100), uma propor¢do consideravel
apresenta algum grau de dependéncia, existindo ainda alguns casos de dependéncia total ou
quase total (0-50).

Relativamente ao desempenho funcional avaliado pela escala PPS, no grafico 4 (NECPAL
-), € demonstrado que a maioria apresenta uma boa condicdo funcional e ndo apresenta sinais
de deterioracdo funcional significativa — apenas um nudmero limitado de utentes (dois)
apresenta um PPS moderado, ou seja, um desempenho funcional diminuido mas de forma

moderada.

PPS Distribution (NECPAL = 0)

10 4

Ne de Pacientes

0-25 26-50 51-75
Score PPS - Intervals

Grdfico 4. Distribuigcdo dos utentes sem necessidades paliativas (NECPAL -) seqgundo a pontuagdo no questiondrio
PPS
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PPS Distribution (NECPAL +)

0-25 26-50 51-75 76-100
Score PPS - Intervals

Grdfico 5. Distribuigdo dos utentes com necessidades paliativas (NECPAL +) sequndo a pontuagdo no
questiondrio PPS

Nota: NECPAL = 0 significa “NECPAL —“, ou seja, utentes sem necessidades paliativas segundo o instrumento NECPAL

No grafico 5, ocorre uma vez mais uma maior diversidade no desempenho funcional:
apesar de alguns utentes ainda se apresentarem relativamente funcionais segundo a escala
PPS, existem muitos com a sua funcionalidade mais comprometida, incluindo alguns em

estado grave.

Assim, para utentes sem necessidades paliativas segundo o NECPAL (NECPAL -), ambos
as escalas de funcionalidade (PPS e Barthel) demonstram que a maioria mantém uma boa
capacidade funcional (em contraponto, destaque apenas para o facto de o PPS demonstrar
uma pequena proporcao de utentes com maiores limitagdes funcionais, ndo refletido no
Barthel).

Relativamente aos utentes NECPAL +, a divergéncia entre as escalas parece ser mais
evidente. Se por um lado a escala de Barthel apresenta o grau de dependéncia de alguns
utentes com uma maior concentragdo no intervalo superior (76-100, ou seja, menos
dependentes), o PPS distribui os utentes de forma mais diversificada, sinalizando um maior

numero de utentes com limitagdes funcionais mais graves.
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Ainda focando estes trés instrumentos, foi procurado avaliar a relagdo existente entre o
estado funcional dos utentes (Barthel e PPS) e a necessidade de cuidados paliativos (NECPAL).
Para tal foi aplicada uma matriz de correlagdo de Spearman, representada na figura 4.

Correlagao entre Escalas (Todos) Correlagao entre Escalas (NECPAL +)

1.0

0.8

Barthel
Barthel

- 0.6
-0.6

-0.4
-0.4

PPS
PPS

-0.2

-0.2

-0.0

NECPAL
NECPAL

Barthel PPS NECPAL Barthel PPS NECPAL

Figura 4. Relagdo entre a pontuagdo na escala de Barthel e questiondrio PPS e a necessidade de cuidados paliativos
(NECPAL)

Nota: “NECPAL” representa a pontuagdo das 13 questdes sobre critérios de doenga grave/avangada, ou seja, o

numero de respostas afirmativas aos “Critérios NECPAL de gravidade/progresséo/doenga avancada”

Os graficos apresentados demonstram duas matrizes de correlagdo, cada uma
representando as correlagdes entre as trés escalas escolhidas: Barthel, PPS e NECPAL. Os
graficos de calor espelham a forga da relagdo entre estas escalas, sendo que grafico da
esquerda representa todos os participantes e o grafico da direita representa a mesma

correlagdo, mas apenas com os participantes NECPAL+.

Analisando detalhadamente o gréafico da esquerda, pode objetivar-se o seguinte:

e A correlagdo entre as escalas de Barthel e PPS é uma correlagdo alta e positiva (0.88),
indicando que a medida que uma dessas varidveis aumenta a outra tende concomitantemente
a aumentar;

e A correlagdo entre as escalas de Barthel e NECPAL (o niumero de respostas afirmativas
aos “Critérios NECPAL de gravidade/progressdo/doenca avancada”) é uma correlagdo
moderadamente negativa (-0.51), sugerindo que quanto maior o valor de Barthel, menor

tende a ser o NECPAL;
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e A correlagao entre as escalas PPS e NECPAL é uma correlagdo moderadamente

negativa (-0.57), semelhante ao que acontece entre Barthel e NECPAL.

Analisando detalhadamente a correlagdo entre escalas para os utentes NECPAL +, pode

aferir-se o seguinte:

e A correlagdo entre as escalas de Barthel e PPS é uma correlagdo positiva, mas um

pouco menor (0.80) em comparag¢do com o grafico a esquerda;

e A correlacdo entre as escalas de Barthel e NECPAL (o nimero de respostas afirmativas

aos “Critérios NECPAL de gravidade/progressdo/doenca avancada”) é consideravelmente

menor (-0.26) do que na globalidade da amostra;

e A correlacdo entre as escalas PPS e NECPAL também diminui neste grupo especifico,

de -0.57 para -0.38, indicando que para os casos NECPAL + a relacdo entre o agravamento do

desempenho fisico (PPS) e a necessidade de cuidados paliativos ainda existe, mas é mais fraca.

3.3 — Concretizagao das necessidades paliativas da amostra através da aplicacdo da

Escala integrada de necessidades paliativas (iPOS) versao 2

Apds aplicacdo do questionario iPOS, foi possivel comparar as respostas dos grupos

NECPAL + e NECPAL-. (Tabela 3)

Respostas ao iPOS NECPAL + NECPAL —

(n=25) (n=32)
Dor 15 (60%) 10(31,3%)

Falta de ar 6 (24%) 3(9,4%)
Fragueza 15 (60%) 11 (34,4%)
Nauseas 3(12%) 4 (12,5%)

Vémitos 3(12%) 3(9,4%)
Sintomas Pouco apetite 12 (48%) 15 (46,9%)
Prisdo de ventre 19 (76%) 11 (34,4%)
Feridas na boca ou boca 18 (72%) 13 (40,6%)

seca

Sonoléncia 18 (72%) 13 (40,6%)

Pouca mobilidade

25 (100%)

24 (75%)

Tabela 6. Respostas ao questiondrio iPOS
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Os utentes do grupo NECPAL + apresentam uma prevaléncia maior de sintomas como
dor (60% vs 31,3%), fraqueza (60% vs 34,4%), prisdo de ventre (76% vs 34,4%), feridas na boca
ou boca seca (72% vs 40,6%) e sonoléncia (72% vs 40,6%)

Relativamente as respostas ao questionario iPOS no que as necessidades psicossociais
diz respeito, verifica-se 76% dos utentes NECPAL + apresentam preocupacdo/ansiedade para
com a sua doenca ou tratamento, sendo que desses 31,5% referiu sentir-se assim na “maior
parte do tempo”. Em sentido inverso, no grupo NECPAL — esta condi¢do apenas se verificou em
21,9% das pessoas.

Por outro lado, 84% dos utentes NECPAL + refere sentir-se deprimido (52% destes
“sempre” ou “na maior parte do tempo), enquanto no grupo NECPAL — este sintoma sé se
verifica em 15,6%. Em ambos os grupos a maioria dos participantes refere sentir-se “em paz”-
(84% no grupo NECPAL+ vs 65,7% no grupo NECPAL -).

Por fim, no que diz respeito ao envolvimento da familia ou amigos, no grupo NECPAL +
68% dos participantes refere que “ocasionalmente” ou “nunca” tém familiares ou amigos
preocupados consigo, o mesmo se verificando em 56,2% do grupo NECPAL —.

Relativamente a capacidade de cada utente partilhar a forma como se sente, 52% dos
utentes do grupo NECPAL + refere conseguir fazé-lo com a familia enquanto no grupo NECPAL

— esta condigdo se verificou em 43,8% da amostra.
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Discussao

Os resultados do presente estudo fornecem um retrato da populacdo residente na ERPI
da SCMM, destacando aspetos essenciais relacionados com a sua demografia, o seu grau de
funcionalidade para as atividades de vida diaria, as suas condicdes clinicas e a presuncao e
avaliacdo da sua necessidade de cuidados paliativos.

Relativamente ao primeiro propédsito deste trabalho (determinar a prevaléncia das
necessidades paliativas dos utentes da ERPI da SCMM), foram aferidas necessidades paliativas
de acordo com o instrumento NECPAL em 43,8% utentes, valor que vai ao encontro de outros
resultados em estudos similares: 40,2% em Lisboa (2021) ?’ @ 53,9 % na Provincia de Osona,
em Espanha (2014). *°

Para a obtencdo destes dados apenas foi possivel entrevistar 57 dos 75 utentes (76,0%)
da ERPI, o que pode ser encarado como uma limita¢do deste estudo. Para tal contribuiram a
existéncia de utentes hospitalizados ou com alta hospitalar recente, a auséncia de resposta ao
consentimento por parte de alguns representantes legais ou intercorréncias clinicas que
impediram a correta recolha de dados.

Nesse enquadramento o facto de os dados terem sido colhidos pelo investigador
também devera ser encarado como limitagdo do estudo. Sobretudo tendo em conta que, para
Goémez-Batiste, et al. (2016), para a implementacdo do NECPAL deverd ser usada uma

abordagem multidisciplinar. *’

Ainda assim, os mesmos autores recomendam que o0s
profissionais s6 deverdo preencher o instrumento NECPAL apds terem um bom conhecimento
sobre o utente e a sua evolugdo clinica — aspeto impossivel de concretizar na ERPI em questao,
onde ao longo do processo de desenho do estudo e recolha de dados apenas um profissional
se manteve sempre no ativo (o investigador).

Dos dados obtidos, um fator relevante é o facto de apenas um utente ter sido sinalizado
pela equipa como merecedor de cuidados paliativos, um valor muito contrastante com os 25
NECPAL +. Este resultado poderd remeter para uma ineficaz tomada de consciéncia para as
reais necessidades paliativas por parte dos profissionais de saude da ERPI. Ainda que de forma
n3o t3o pronunciada, a literatura corrobora essa escassa identificacdo na populagdo idosa. >

Para tal poderda contribuir a auséncia de elementos na equipa com formag¢do avancada
em cuidados paliativos e o facto de, geograficamente, ndo existir a disponibilidade de
referenciar utentes da ERPI a uma Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos. Ou

seja, uma referenciacdo para cuidados especializados implica o seguimento em meio

hospitalar.
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O atraso na identificacdo de necessidades paliativas de uma dada populagdo poder3,
conforme descrito anteriormente, comprometer a qualidade dos cuidados prestados, sendo a
principal barreira a disponibilizagio de cuidados paliativos. *° Esse atraso poderd, também,
levar a que no momento da identificacdo os cuidados exigidos ja transcendam aquelas
passiveis de serem proporcionados em ERPI, obrigando nesses casos a referenciacdo a equipas
especializadas.

A referida auséncia de elementos da equipa com formagao avancada poderd ainda ter
contribuido para o facto de dois dos utentes terem sido identificados como PS + mas nao
cumpriram o outro critério (de gravidade) para serem classificados como NECPAL+. Isto &, a
auséncia de formacdo avancada poderd comprometer a avaliagdo das necessidades paliativas
e a intuicdo dos profissionais de salde no processo de tomada de decisdo, com implicagGes na
eficaz e oportuna identificacdo das referidas necessidades. Outra possivel interpretacdo para
este resultado podera ter que ver com a inexisténcia de evidéncia robusta que valide a
precisdo da PS como instrumento de triagem, existindo dados muito abrangentes a esse
respeito.

Em sentido inverso, nota de destaque ainda para o facto de, entre o conjunto de utentes
com PS — (15), a mediana de pontuagdo NECPAL ser de 3 e a maioria (53,3%) apresentar um
valor de 2 ou mais critérios de “gravidade/progresséo/doenca avancada”. Este valor poderd
levantar a duivida se a prevaléncia de 43,8% de utentes com necessidades paliativas ndo
podera estar subestimada, duvida essa ja elencada noutros estudos. A isso se acrescenta a ja
referida pertinéncia de identificar as necessidades paliativas o mais atempadamente possivel
para que seja possivel uma abordagem precoce, o que nao vai necessariamente ao encontro
dos doze meses preconizados na PS.

Contudo, e em termos genéricos, nos utentes deste estudo com PS + os critérios de
gravidade NECPAL s3ao maiores e, por outro lado, nos casos de PS - os utentes com pontuagdo
NECPAL alta (5-6) estdo pouco representados. Estes dados podem levar a conclusdo de que a
equipa consegue prever eficazmente as necessidades paliativas.

Ainda particularizando a amostra NECPAL +, foi identificada uma mediana de idades de
86 anos, com predominio do género feminino (64,0%), dados que vdo ao encontro do descrito
na literatura. *°

Da prevaléncia de doengas, a doenga oncolégica apenas esteve presente em 20% dos
casos. Foram mais prevalentes a fragilidade (75%) e a deméncia e a doenga cardiaca crénica
(ambas com 52%). No caso concreto da fragilidade, estes 75% contrastam com os 42,1% da
totalidade da amostra, o que se adequa aos dados verificados em 2021 em estruturas de

Lisboa: relacdo estatisticamente significativa forte entre a existéncia de necessidades paliativas
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e a sindrome geridtrica de fragilidade. >’ Este aspeto reforca pertinéncia da avaliacdo periddica
do risco de fragilidade da populacdao no sentido de a diagnosticar e implementar medidas
potencialmente preventivas da sua evolucdao ou mesmo de mitigacao.

A prevaléncia de 52% de deméncia assemelha-se largamente nos 52,9% verificados em
2019 num estudo similar na Catalunha, Espanha. A presenca de deméncia nesta proporg¢do
exige um nivel elevado de supervisao e cuidados especializados, aumentando a pressao sobre
os profissionais de saude e os cuidadores na ERPI. *

A maior multimorbiliade no subgurpo NECPAL+ refor¢a a ideia de que uma carga
significativa de doencas crénicas aumenta a complexidade dos cuidados prestados, como
também influencia a qualidade de vida e a necessidade de monitoriza¢do continua.

Quanto a avaliacdo das necessidades, os dados do questiondrio iPOS revelam que os
utentes NECPAL+ apresentam uma maior prevaléncia de sintomas fisicos e emocionais em
comparag¢do com o grupo NECPAL-. Sintomas como dor, fraqueza, prisdo de ventre, feridas na
boca e sonoléncia sdo mais frequentes entre os NECPAL+, o que sublinha a necessidade
premente de implementar medidas eficazes no alivio dos sintomas para promover a qualidade
de vida destes utentes. Além disso, a elevada incidéncia de ansiedade (76%) e depressdo (84%)
no grupo NECPAL+ evidencia ainda importancia de integrar cuidados psicossociais no plano de
cuidados da instituicdo. Por outro lado, a sensa¢do de paz foi bastante prevalente em ambos
0s grupos, sugerindo que, apesar da carga de sintomas, muitos utentes conseguem encontrar
um certo grau de serenidade. Este é um aspeto positivo que deve ser encorajado e preservado

através de intervencgdes focadas no bem-estar emocional.

Relativamente ao grau de dependéncia dos utentes da ERPI, e tendo em conta o
instrumento utilizado rotineiramente pela equipa, a avaliacdo pela escala de Barthel revela
uma pontuac¢do mediana de 75 (ou seja, de dependéncia moderada). Destaque, ainda, para o
facto de 10,5% dos utentes ndo apresentar qualquer tipo de dependéncia.

Existe, ainda assim, uma percentagem considerdvel de utentes com dependéncia total:
15,8% (n=9). Este valor, ainda que referente a uma amostra muito diminuta, reflete uma
percentagem menor de utentes com dependéncia total na ERPI da SCMM quando comparado
com anélises a outros contextos de ERPI em Portugal. 2" ®

Assim, do ponto de vista da funcionalidade a amostra revela a manuten¢do de uma boa
capacidade num numero expressivo de utentes, contrastando com as muitas necessidades de
apoio nos autocuidados para uma franja populacional. Esta constatagao reflete a importancia

de uma capacitacdo da equipa prestadora de cuidados para necessidades muito dispares ao

longo da sua atividade.
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Esta heterogeneidade revelou-se ainda superior no grupo de utentes com necessidades
paliativas - dois picos principais, um em torno de 40 pontos (indicacdo de maior dependéncia)
e outro em torno de 80 pontos (indicacdo de menor dependéncia), contrastando com a
globalidade dos utentes, em que o pico mais significativo esta em torno dos 80 pontos.

A escala PPS, por sua vez, reforca estes achados, sendo que no grupo NECPAL + existe
uma proporgao significativa de utentes com limitagdes fisicas e funcionais moderadas, com
uma distribuicdo mais concentrada em torno dos 60% (sendo que na amostra total existem
dois picos em torno dos 60% e 90%, sugerindo uma distribuicdo bimodal).

A correlagdo entre as escalas Barthel, PPS e NECPAL revelou uma correlacdo positiva alta
entre Barthel e PPS (0,88), sugerindo que ambas avaliam aspectos semelhantes ou
relaciondveis acerca do estado funcional dos utentes da amostra.

No entanto, as correlagdes negativas moderadas entre Barthel e NECPAL (-0,51), e entre
PPS e NECPAL (-0,57) podem indicar que um estado funcional mais elevado (Barthel) estd
associado a uma menor necessidade de cuidados paliativos (NECPAL), sugerindo a
interdependéncia entre o declinio fisico e a necessidade de intervencdes paliativas.

No grupo NECPAL+, as correlagdes entre as escalas sao mais fracas, especialmente entre
Barthel e NECPAL (-0,26), sugerindo que, a medida que a doenga progride, a relagdo entre
funcionalidade e critérios de doenga grave/avancada se torna menos evidente. Isso pode
indicar que, em fases avangadas, fatores além da funcionalidade fisica, como sintomas
psicossociais e emocionais, tornam-se mais relevantes para a avaliagdo das necessidades
paliativas.

Em suma, na amostra geral ha uma forte correlacdo entre Barthel e PPS, enquanto
ambos tém uma correlacdo negativa com NECPAL, sugerindo que um desempenho funcional
pior esta associado a uma maior necessidade de cuidados paliativos. No grupo de pacientes
NECPAL +, essas correlagdes enfraquecem, indicando que, para esses utentes, a relacdo entre
a funcionalidade (Barthel e PPS) e a necessidade de cuidados paliativos (NECPAL) é menos
pronunciada.

Estas conclusdes poderdo ajudar na identificacdo de padrdes de necessidades de

cuidados e, assim, planear intervengdes mais eficazes para diferentes subgrupos de utentes.
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Conclusoes

Como estudo descritivo, foi objetivo deste trabalho determinar a prevaléncia das
necessidades paliativas da populacdo abordada e ndo a generalizacdo dos resultados a
populagdo em geral.

Com a sua elaboracdo foi possivel destacar a complexidade da populagdo idosa
residente em ERPI, onde a multimorbilidade, a fragilidade e as necessidades paliativas sdo
prevalentes. Assim, a avaliacdo funcional e a identificacdo precoce de necessidades paliativas,
através de ferramentas como o NECPAL, sdo cruciais para a prestacdo de cuidados
personalizados e humanizados.

Os resultados também apontam para a importancia de um enfoque multidimensional,
gue inclua ndo apenas aspetos fisicos, mas também emocionais e psicossociais, visando

melhorar a qualidade de vida dos idosos institucionalizados.

Num contexto em que Portugal enfrenta sérios desafios na implementacdo de cuidados
paliativos (devido nomeadamente a falta de recursos especializados, a caréncia de formacao
especifica para os cuidadores e a necessidade de ampliar a cobertura dos servigos de saude),
as ERPI sdo ainda uma concretizagdo longinqua a esse respeito. No entanto, a crescente
sensibilizagdo sobre a importancia dos cuidados paliativos estd a impulsionar melhorias no
setor, com iniciativas de formag¢do e maior integragdo entre os servigos de saude, a agao social

e a comunidade.

Serdo, assim, objetivos do autor a implementagao regular de instrumentos de aferi¢ao e
qualificacdo das necessidades paliativas nos utentes, promover uma melhor comunicagao com

a familia e sensibilizar a restante equipa para a importancia da formacdo avangada em CP.

Com este trabalho pretende-se elucidar a comunidade das necessidades paliativas
documentadas, procurando promover um ambiente que respeite e responda as necessidades
fisicas, emocionais e espirituais dos idosos institucionalizados como garante de dignidade e

conforto na sua ultima morada.
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Anexos

Anexo 1 - Escala Clinica de Fragilidade de Kenneth Rockwood

Mamgtholl L

Very Fit — People who are robust, active,
energetic and motivated. These people
commonly exercise regularly. They are

among the ﬁttest for lhen age

Well - People who have no active disease
symptoms but are less fit than Category 1.
Often, they exercise or are very active
occaslonalry eg seasonally

People whose medical
problems are well controlled, but are not
reqularly active beyond routine walkmg

Vulnerable - While not dependenton others
for daily help, often symptoms limit activities.
A common complaint is being “slowed up;
and Jor being tired during the day.

Mildly Frall - These peoplk often have more
evident slowing, and need help in high
order IADLs (finances, transportation, heavy
housework, medications). Typically, mild
frailty progressively impairs shopping and
wa(;k:‘ng outside alone, meal preparation

an ou!

Moderately Frall - Pecple need help with
all cutside activities and with keeping house,
Inside, they often have problerms with stairs
and need help with bathing and might need
minimal assistance (cuing, standby) with
dressing

Severely Frall - Completely dependent for
personal care, from whatever cause (physical
or cognitive). Even so, they seem stable and

Vuy Sevorﬂy Frall - Completely
dependent, approaching the end of life.
Typically, they could not recover even from a
minor iliness,

not at hlgh riskof dymg (\Mthln ~ 6 monlhs)

Terminally Ill - Appmachlng the end of iife.

This category applies to pecople with
life expectancy < 6 months, who are not
otherwise evidently frail.

Where dementia Is present, the degree of frallty

usually corresponds to the degree of dementia:

- Mild dementia - includes forgetting the details of a
recent event, though still remembering the event itself,
repeating the same question/story and sodial withdrawal.

« Moderate dementia - recent memory is very impaired,
even though they seemingly can remember their past life
events well. They can do personal care with prompting.

- Severe dementia - they cannot do personal care
without help.

K Fodawaod stal Aglobal dneal
messae of fitnass and Faftyin clderly
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Al nghts seservad Videx Canada.
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Anexo 2 - Palliative Performance Scale (PPS)

) HOSPICE

VICTORIA

Palliative Performance Scale (PPSv2)
PPS PT - Versdo Portuguesa/Portugal
Escala de Avaliacdo do Desempenho do Doente em Cuidados Paliativos

Nivel de atividade e evidéncia de doenca Autocuidado Capacl:;dr:ednetall:gestao

Atividade e trabalho normais:

PPS 100% Total sem evidéncia de doenca Completo Normal Total
PPS 90% Total GRS e tra ha_Lh 0 nOrmats; Completo Normal Total
alguma evid&ncia de doenca
Atvidade normal realizada com esforco; )
PPS 80% Total alguma evidéncia de doenca Completo Normal ou reduzida Total
PPS T0% Diminufda fiEara= = exaclial Rtk Completo Normal ou reduzida Total
doenca significativa
PPS £0% Diminuld Incapaz de realizar hobbies e atividades N ito el N L duid Total fus3
iminulda domésticas: doenca significaiva lecessita de apoio pontua ormal ou reduzida ou confusao
PPS 50% -HETETE mentg IRl e o var s o; Necessita de apoio consideravel Normal ou reduzida Total ou confusao
sentado ou deitado doenca extensa
PPS 40% Maioritariamente Incapaz de fazer a maioria das atividades; Necessita de apoio quase Normal ou reduzida Total ou snnnléncig
deitado doenca extensa completo com ou sem confusao
PPS 30% Acamado AEN BT L Totalmente dependente Normal ou reduzida [t snnnlénm?
doenca extensa com ou sem confusao
PPS 20% Acamado Incapaz de fazer gualquer atvidade; Totalmente dependente Minima a goles Total ou son nlénl:ig
doenca extensa com ou sem confusao
Incapaz de fazer qualquer atividade; A A Sonol#ncia ou coma
PPS 10% Acamado doenca extensa Totalmente dependente Apenas cuidados orais Com ou sem confus3o
PPS 0% Marte - - - -

Copyright © 2001 Victoria Hospice Society
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Anexo 3 - Instrumento de identificagdo de necessidades paliativas (NECPAL), versdo 3.1

INSTRUMENTO NECPAL = CCOMS - 1CO® VERSAO 3.1 2017
DOENTE: HC:
DATA: SERVICO:
RESPONSAVEIS:

Pedido: Houve alguma express3o implicita ou explicita de limitagdo de
esforgo terapéutico ou pedido de cuidados paliativos pelo doente, familia
"Pedido” ou “Necessidade™ ou membros da equipa?

oSim o Nio

oSim oMNio

Mecessidade: identificada por profissionais membros da equipa?

# Karnofsky<50 ou Barthel<20 oSim oMNio

# Dados clinicos por anamnese

Multimaorbilidad, > 2 doengas ou condicbes cronicas avancadas [da lista de indicadores oSim o Nio

Cancro, DPOC, ICC, Insuficiencia
Indicadores especificos de hepadtica, Insuficéncia renal,

gravidadeprogress3o da AVC, Deméncia, Doengas * VerAnexo 1 S Sim o MNéo
doenga Meurodegenerativas, SIDA,
outras doencas avancadas

peT————
Pergunta Surpresa (P5) PS5 + (Ndo me surpreenderia)

s upreenermei o cofle o Doer
Parametros NECPAL MECPAL+ (de 1+a 13+4) m} niEiaadE AvEnea
MECPAL — (nenhum pardmetro) |
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ANEXO 1

CRITERIOS NECPAL DE GRAVIDADE / PROGRESSAO / DOENCA AVANCADA ' 1 8) 4]

Doenca oncologica

Cancro metastatico ou locorregional avancado

Em progressao (em tumores solidos)

Sintomas persistentes mal controlados ou refratarios, apesar da otimizacdo do
tratamento especifico

Doenca pulmonar cronica

Dispneia em repouso ou para pequenos esforgos entre exacerbagdes

Confinado ao domicilio com limitagdo da marcha

Critérios espirométricos de obstrugdo grave (VEMS <30%) ou critérios de padrao
restritivo grave (CVF <40% f DLCO< 40%)

Critérios gasométricos basais de oxigenoterapia domiciliaria cronica
Mecessidade de corticoterapia continua

Insuficiéncia cardiaca sintomatica associada

Doenca cardiaca cronica

Dispneia em repouso ou para peguenos esforcos entre exacerbacdes
Insuficiéncia cardiaca NYHA estadio Il ou IV, doenca valvular grave nao cirlrgica
ou doenga coronaria nao revascularizavel

Ecocardiograma basal: FE <30% ou HTP grave (PAPs> 60)

Insuficiéncia renal associada (FG < 30 1/min)

Associacdo com insuficiéncia renal e hiponatremia persistente

Deméncia

GDS > bt
Progressdo do declinio cognitivo, funcional e/fou nutricional

Fragilidade

indice de Fragilidade > 0.5 |Rockwood K et al, 2005)
Avaliacdo geriatrica integral sugestiva de fragilidade avancada (Stuck A et al,
2011)

Doenca neurologica
vascular (acidente
vascular cerebral)

Durante a fase aguda e subaguda (< 3 meses pos-AVC): estado vegetativo
persistente ou de consciéncia minima > 3 dias

Durante a fase cronica (> 3 meses pos-AVC): complicactes médicas recorrentes
(ou deméncia com critérios de gravidade pos-AVC)

Doenca neurologica
degenerativa: ELA, EM,
Doenca de Parkinson

Deterioracdo progressiva da funcdo fisica fou cognitiva

Sintomas complexos e de dificil controlo

Disfagia/perturbacdo da fala persistente

Dificuldades crescentes na comunicagdo

Pneumonia por aspiracdo recorrente, dispneia ou insuficiéncia respiratoria

Doenca hepatica cronica

Cirrose avangada estadio Child C (determinado num periodo sem complicagdes
ou sob tratamento otimizado)), MELD-Na > 30 ou ascite refrataria, sindrome
hepatorrenal ou hemorragia digestiva alta por hipertensao portal persistente
apesar da otimizacdo do tratamento

Carcinoma hepatocelular em estadio Cou D

Insuficiéncia renal cronica

Insuficiéncia renal grave (FG <15) em doentes nao candidatos ou com rejeicao
de tratamento substitutive efou transplante
Suspensao de didlise ou insucesso da transplantacdo

11 Utilizar instrumentos validados de gravidade efou prognostico em funcdo da experiéncia e da evidéncia. * Em todos os
casos avaliar também o sofrimento emocional ou o impacte funcional grave no doente {efou impacto familiar) como
critério de necessidades paliativas. ' Em todos os casos, avaliar dilemas éticos na tomada de decisdes. ¥ Avaliar sempre
em combinacdo com multimorbilidade.

Fonte: Observatdrio Portugués de Cuidados Paliativos
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Anexo 4 - Escala de Barthel

NORMA

DA DIRECAQ-GERAL DA SAUDE

-2011

anos

m

Diregio-Geral da Saude
www.dgs.pt

Ministério da Saide

indice de Barthel — Instrugdes

Intestinos

0- Incontinente (ou necessita que lhe sejam aplicados clisteres)

5- Acidente ocasional (um / semana)

10- Continente

Bexiga

0- Incontinente ou algaliado e incapaz da sua utilizacdo

5- Acidente ocasional (um/ dia)

10- Continente (ha mais de 7 dias)

Higiene Pessoal

0- Necessita auxilio nos cuidados pessoais

5- Independente: face/ cabelo/ dentes/ barba (acessérios fornecidos)
Uso da sanita

0- Dependente

5- Necessita alguma ajuda, mas pode fazer parte sozinho

10- Independente (instalar-se e retirar-se, vestir-se, limpar-se)
Alimentagdo

0- Incapaz

5- Necessita auxilio para cortar, espalhar a manteiga, etc.
Transferéncias

0- Incapaz - sem equilibrio sentado

5- Ajuda maior (uma ou duas pessoas, fisica) — consegue sentar-se
10- Ajuda menor (verbal ou fisica)

15- Independente

Mobilidade

0- Imovel

5- Independente em cadeira de rodas, incluindo esquinas, etc.

10- Marcha com ajuda de uma pessoa (verbal ou fisica)

15- Independente (mas pode usar qualquer auxiliar, p. ex. bengala)
Vestir

0- Dependente

5- Necessita ajuda, mas pode fazer cerca de metade sem ajuda
10- Independente (incluindo botées, fechos, atacadores, etc.)
Mobilidade

0- Imével

5- Independente em cadeira de rodas, incluindo esquinas, etc.
10- Marcha com ajuda de uma pessoa (verbal ou fisica)

15- Independente (mas pode usar qualquer auxiliar, p. ex. bengala)
Vestir

0- Dependente

5- Necessita ajuda, mas pode fazer cerca de metade sem ajuda
10- Independente (incluindo botdes, fechos, atacadores, etc.)
Escadas

0- Incapaz

5- Necessita ajuda (verbal, fisica, transporte dos auxiliares)
10- Independente no subir e descer

Banho

0- Dependente

5- Independente (ou no duche)

TOTAL: (0 - 100)
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Anexo 5 - Mini Mental State Examination (MMSE)

Mini Mental State Examination (MMSE)

1. Orientacéo (1 ponto por cada resposta correcta)

Em gue ano estamos?

Em gue més estamos?

Em que dia do més estamos?

Em que dia da semana estamos?
Em que estacdo do ano estamos?

Nota:_____
Em que pais estamos?
Em que distrito vive?
Em que terra vive?
Em que casa estamos?
Em gque andar estamos?
Nota:_____

2. Retencgdo (contar 1 ponto por cada palavra correctamente repetida)

"Vou dizer trés palavras; queria que as repetisse, mas s6 depois de eu as dizer todas;
procure ficar a sabé-las de cor".
Péra
Gato
Bola
Nota:

3. Atencdo e Cdélculo (1 ponto por cada resposta correcta. Se der uma errada mas depois
continuar a subtrair bem, consideram-se as seguintes como correctas. Parar ao fim de 5
respostas)

"Agora peco-lhe que me diga quantos s&o 30 menos 3 e depois ao numero encontrado volta
a tirar 3 e repete assim até eu lhe dizer para parar".
27_24_21_18_15_

Nota:_____

4. Evocacao (1 ponto por cada resposta correcta.)

"Veja se consegue dizer as trés palavras que pedi ha pouco para decorar".
Péra
Gato
Bola
Nota:_____

5. Linguagem (1 ponto por cada resposta correcta)
a. "Como se chama isto? Mostrar os objectos:
Relégio
Lapis

Nota:

b. "Repita a frase que eu vou dizer: O RATO ROEU A ROLHA"
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c. "Quando eu lhe der esta folha de papel, pegue nela com a mac direita, dobre-a ac meio e
ponha sobre a mesa"; dar a folha segurando com as duas méos.
Pega com a méo direita___
Dobra ac meio _____
Coloca onde deve_____
Nota._____

d. "Leia o que estd neste cartdo e faca o que la diz". Mostrar um cartdo com a frase bem
legivel, "FECHE OS OLHOS"; sendo analfabeto |é-se a frase.
Fechou os olhos_____

Nota.___

e. "Escreva uma frase inteira aqui'. Deve ter sujeito e verbo e fazer sentido; os erros
gramaticais ndo prejudicam a pontuacdo.

Frase:
Nota:

6. Habilidade Construtiva (1 ponto pela copia correcta.)

Deve copiar um desenho. Dois pentagonos parcialmente sobrepostos; cada um deve ficar
com 5 lados, dois dos quais intersectados. N&o valorizar tremor ou rotacéo.

Cépia:

Nota:

TOTAL(Maximo 30 pontos)

Considera-se com defeito cognitive: - analfabetos < 15 pontos
*1a 11 anos de escolaridade =< 22
» com escolaridade superior a 11 anos = 27
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Anexo 6 - Edmonton Symptom Assessment System (ESAS)

I!I Alberta Health

Services

Edmonton Symptom Assessment System
Revised (ESAS-r)

Affix patient label within this box

Please circle the number that best describes how you feel NOW:

No Pain

No Tiredness

(Tiredness = lack of energy)

No Drowsiness

(Drowsiness = feeling sleepy)

No Nausea

No Lack of Appetite

No Shortness of
Breath

No Depression

(Depression = feeling sad)

No Anxiety

(Anxiety = feeling nervous)

Best Wellbeing

(Wellbeing = how you feel overall)

No

Other Problem (For example constipation)

Patient Name

Date (yyyy-Mon-dd)

Time (hh:mm)

07903(Rev2015-08)

0

0

0

0

0

1

1

2

2

3

4

5

6

7

8

9 10
9 10
9 10
9 10
9 10
9 10
9 10
9 10
9 10
9 10

Worst Possible
Pain

Worst Possible
Tiredness

Worst Possible
Drowsiness

Worst Possible
Nausea

Worst Possible
Lack of Appetitie

Worst Possible
Shortness of Breath

Worst Possible
Depression

Worst Possible
Anxiety

Worst Possible
Wellbeing

Worst Possible

Completed by (Check one)
O Patient

O Family Caregiver

O Health Care Professional Caregiver
O Caregiver-assisted

Body Diagram on Reverse

Side A
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Anexo 7 - Questiondrio de caracterizacdo dos utentes

UNIVERSIDADE
CATOLICA
PORTUGUESA

Cuidados paliativos em Estruturas Residenciais para Pessoas Idosas (ERPI):

necessidades dos doentes e capacita¢ao dos profissionais

Questiondrio de caracterizacdo do doente

Caro residente,

Com este questiondrio pretende-se a colheita de dados relativos a todos os residentes da
Estrutura Residencial para Idosos da Santa Casa da Misericérdia de Mafra, como parte do
projeto de Mestrado em Cuidados Paliativos da Universidade Catdlica Portuguesa intitulado
"Cuidados paliativos em Estruturas Residenciais para Pessoas Idosas (ERPI): necessidades dos

doentes e capacitacdo dos profissionais" em que a instituicdo aceitou participar.

Dados a seres preenchidos apds consentimento informado pelo participante.

Cadigo de Participante:

Género: Feminino Masculino Outro Prefere nao responder
Idade: anos

indice de Barthel:

50



Anexo 8 - Escala integrada de necessidades paliativas (iPOS) versdo 2 para o doente

Questionario do Doente

Cddigo do Doente:

Data de hoje: / /

dd  mm aaaa

Por favor, responda as seguintes perguntas, escolhendo a resposta que é mais verdadeira para si. Algumas
perguntas poderdo parecer semelhantes, mas é importante que responda a todas as perguntas. As suas
respostas ajudar-nos-ao a continuar a melhorar os cuidados prestados a si e a outros. Obrigado.

P1. Quais tém sido os seus principais problemas ou preocupagdes durante a ultima semana?

P2. Segue-se uma lista de sintomas, que podera ou nao ter tido. Para cada um destes sintomas, por favor,
faca uma cruz na resposta que melhor descreve a forma como o afetou durante a ultima semana.

oNada

:Ligeiramente

:Moderadamente

sMuito sInsuportavel

Dor

Falta de ar

Fraqueza ou falta de energia

Nauseas (sensac¢do de que vai
vomitar)

Vémitos (enjoado/a)

Pouco apetite

Prisdo de ventre

Feridas na boca ou boca seca

Sonoléncia

Pouca mobilidade

|

|

|

|
|

Por favor, indique quaisquer outros sintomas que nao foram aqui referidos e faga uma cruz na resposta

que melhor descreve a forma como esses sintomas o/a afetaram durante a ultima semana.

1 [ [ [] [ [l
2 [ [ [ L] [l
3. ] [] [ [ [

2014 Cicely Saunders Institute. Integrated Palliative Outcome Scale (IPOS)

2015 Versao portuguesa IPOSv2-D3-PT. Centro de Estudos e Investigagdo em Satde da Universidade de Coimbra
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Durante a ultima semana:

oNunca

10casionalmente

.As vezes

A maior parte
sdo tempo

Sempre

P3. Tem-se sentido
ansioso/a ou
preocupado/a com a
sua doenga ou com o
tratamento?

[l

[l

]

[l

[l

P4. Algum dos seus
familiares ou amigos
tem-se sentido
ansioso/a ou
preocupado/a consigo?

[l

[l

[l

[l

]

P5. Tem-se sentido
deprimido/a?

[

]

[l

[

[

Durante a ultima semana:

.Sempre

A maior parte do
tempo

,As vezes

sOcasionalmente

sNunca

P6. Sentiu-se em paz?

[l

[l

[l

[l

[l

P7. Tem sido capaz de
partilhar com a sua
familia ou amigos a
forma como se tem
sentido, tanto quanto
queria?

[

[

[

L]

[l

P8. Teve toda a informagdo
que queria?

[l

]

[l

[l

[l

Durante a ultima semana:

Problemas
resolvidos
ou ndo tive
.problemas

Problemas em
grande parte
resolvidos

Problemas
parcialmente
resolvidos

Problemas
praticamente
sndo resolvidos

Problemas
ndo
sresolvidos

P9. Caso tenha tido
problemas praticos
resultantes da sua
doenga, estes foram
resolvidos? (tais como
financeiros ou pessoais)

[

[

[

L]

[l

Sozinho/a

Com a ajuda de um amigo ou de um familiar

Com a ajuda
de um/uma
profissional

P10. Como é que
respondeu a este
questionario?

[l

[l

[

Se esta preocupado/a com alguma das questdes levantadas neste questionario, fale com o seu médico ou enfermeiro.

2014 Cicely Saunders Institute. Integrated Palliative Outcome Scale (IPOS)
2015 Versdo portuguesa IPOSv2-D3-PT. Centro de Estudos e Investigagdo em Saude da Universidade de Coimbra
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Anexo 9 - Escala integrada de necessidades paliativas (iPOS) versdo 2 para o profissional

de saude

Cédigo do Doente:
Codigo do profissional de saude ___

Data de hoje: / /

dd mm aaaa

Questionario do Profissional de Saude

Por favor, responda as seguintes perguntas, tendo em atenc3o a situa¢do do/a doente em questdo. Obrigado.

P1. Quais tém sido os principais problemas ou preocupagdes do doente durante a tltima semana?

P2. Segue-se uma lista de sintomas, que o/a doente podera ou ndo ter tido. Para cada um destes sintomas, por favor, faga uma
cruz na resposta que melhor descreve a forma como afetou o/a doente durante a tltima semana. Caso ndo saiba responder
ou o/a doente esteja inconsciente, por favor coloque uma cruz na coluina “N&o Aplicavel”.

Nao

oNada | .Ligeir 2 Moderad 3Muito | .Insuportdvel o
oaplicavel

Dor

Falta de ar

Fraqueza ou falta de energia

Nauseas (sensagdo de que vai vomitar)

Vémitos (enjoado/a)

Pouco apetite

Prisdo de ventre

Feridas na boca ou boca seca

Sonoléncia

I
O OO O O O O O O
L Oy O O O Oy o Ly O
I
I
N

Pouca mobilidade

Por favor, indique quaisquer outros sintomas que ndo foram aqui referidos e faga uma cruz na resposta que melhor descreve a
forma como esses sintomas afetaram o/a Doente durante a tltima semana.

L 0| O [

2 ) O [
3 O O [

]

[
[

]

OO
[
L O

2014 Cicely Saunders Institute. Integrated Palliative Outcome Scale (IPOS)
2015 Versao portuguesa IPOSv2-P-PT. Centro de Estudos e Investigagdo em Satide da Universidade de Coimbra |1
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Ourante 3 ditima oNunca 10casionalmente 2As vezes Anaior parte sSempre oNao aplicavel
semana: sdo tempo
P3. O/A doente tem-se

sentido ansioso/a ou
preocupado/a com a
sua doenga ou com o
tratamento?

[

[

[

]

]

Pa.

Algum dos familiares
ou amigos do/a
doente tem-se
sentido ansioso/a ou
preocupado/a com
ele/a?

[

0

[

]

P5.

O/A doente tem-se
sentido deprimido/a?

[l

[

]

[

]

Durante a ultima
semana:

P6.

sSempre

A maior parte do
stempo

2As vezes

10casionalmente

oNunca

oNdo aplicavel

O/A doente sentiu-se
em paz?

[

[l

0

[

0

]

P7.

O/A doente tem sido
capaz de partilhar
com a sua familia ou
amigos a forma como
se tem sentido, tanto
quanto queria?

[

[

O

[

[

]

P8.

O/A doente teve toda
a informagao que
pediu?

[

[

L

[

]

Eoram Foram Foram
Durante a ultima resolvidos b 2 Praticamente ndo | Né&o foram ;
e maioritariamente | parc S e oNéo aplicével
semana: ou ndo tinha N S sforam r af
opr " al 2l
P9. Caso o/a doente

tenha tido problemas
préticos resultantes
da sua doenga, estes
foram resolvidos?
(tais como financeiros
ou pessoais)

[

[

[

[

]

2014 Cicely Saunders Institute. Integrated Palliative Outcome Scale (IPOS)
2015 Versao portuguesa IPOSv2-P-PT. Centro de Estudos e Investigagao em Saude da Universidade de Coimbra
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Anexo 10 — Consentimento informado

UNIVERSIDADE
CATOLICA
PORTUGUESA

Cara/o participante,

No ambito do Mestrado em Cuidados Paliativos da Universidade Catdlica Portuguesa,
encontro-me a desenvolver um Projeto de Investigacao intitulado Cuidados paliativos em
estruturas residenciais para idosos: necessidades dos doentes e capacitagdo dos

profissionais.

Este trabalho tem por base o envelhecimento gradual da populacdo portuguesa e a existéncia
de pessoas institucionalizadas em ERPI (Estruturas Residenciais para Idosos) com cada vez mais
antecedentes clinicos conhecidos. Nesse enquadramento, e segundo a literatura cientifica o
indica, a identificacdo das necessidades paliativas desta populacdo parece melhorar os
cuidados de saude a ela oferecidos, seja qual fora o seu estado de saude. Face a isso,
pretende-se com este projeto identificar e caracterizar as necessidades paliativas dos

residentes da ERPI da Santa Casa da Misericérdia de Mafra.

Assim, solicita-se a sua participacdo no estudo permitindo a consulta no processo clinico e/ou
resposta dos dados necessdrios ao preenchimento dos questiondrios e escalas que pode
visualizar em anexo.

A sua participagdo é voluntaria e constitui o seu consentimento informado, livre e esclarecido.
A qualguer momento, podera pedir a exclusdao dos dados ja recolhidos. Os dados recolhidos
serdao os relacionados com a sua situagao clinica e serdo protegidos de forma que ndo seja
possivel identifica-lo.

As suas respostas serao codificadas e tratadas com a mais estrita confidencialidade. Apenas os
profissionais da ERPI terdo acesso aos seus dados, os quais serdo codificados. Todos os
resultados serdo apresentados e divulgados de forma anonimizada. O estudo podera originar
publicagGes cientificas que incluam os seus dados tratados em grupo de participantes e que
poderdo ser divulgadas no estrangeiro. A informacdo serd guardada durante um ano e
destruida permanentemente de seguida.

Em caso de duvida, podera contactar:

Francisco Vaz Antunes

Telemovel: 916335316 - E-mail: franciscopva@gmail.com

Muito obrigado pela sua participacdo e colaboragao!
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Consentimento Informado — Participante

Ao assinar esta pdgina esta a confirmar o seguinte:

* O(A) Sr. (a) declara ter lido e compreendido este documento, bem como as informacgdes
verbais que lhe foram fornecidas pelo investigador e ter tido oportunidade de esclarecer

potenciais duvidas com o mesmo;

* Foi-lhe garantida a possibilidade de, em qualquer altura, recusar participar neste estudo
sem qualquer tipo de consequéncias, incluindo ser prejudicado nos cuidados de saude que
ja usufrui; da mesma forma, se assim o entender de todos os dados até a data recolhidos

serem totalmente eliminados;

* Aceita voluntariamente participar no estudo e permite a utilizacdo dos dados recolhidos,
confiando que apenas serdo utilizados para esta investigagdo e nas garantias de
confidencialidade e anonimato que lhes sdo dadas pelos investigadores leu e compreendeu

todas as informagdes desta informacao, e teve tempo para as ponderar;
* Todas as suas questdes foram respondidas satisfatoriamente;

* O(A) Sr. (a) recebeu uma cépia desta informagdo, para a manter consigo.

Nome do Participante (Legivel) + n.2 de identificagdo
Representante Legal + n.2 de identifica¢do

Data:

(Assinatura do Participante ou Representante Legal)
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Anexo 11 — Parecer da Comissdo de Etica para a Saude da Universidade

Portuguesa

(7R
£ v ey
\Qi//
UNIVERSIDADE
CATOLICA
PORTUGUESA

Parecer sobre o projeto n.2 41
Comissdo de Etica para a Satide da Universidade Catdlica Portuguesa

Mandato 2023/2027

Projeto de Investigagdo

Na reunido de 24 de julho de 2024, a CES-UCP esteve reunida e apreciou do ponto de vista ético os
elementos submetidos pelo investigador, no dia 5 de julho de 2024, em resposta a parecer prévio da CES,
datado de 19 de junho de 2024. Sobre a apreciagdo, redige-se o parecer que agora se apresenta.

Titulo: Cuidados paliativos em estruturas residenciais para idosos: necessidades dos doentes e
capacitagdo dos profissionais

Investigador Principal: Manuel Luis Capelas, enfermeiro e docente da UCP, e diretor do Observatério
Portugués dos Cuidados Paliativos, que é a entidade promotora do estudo.

Orientador: N/A.

Resumo/Elementos solicitados pelo parecer da CES-UCP:

1. Clarificagdo de aspetos metodoldgicos do estudo (e.g., estratos a considerar no processo de
amostragem; critérios de elegibilidade para profissionais de satude que facultardo dados; via de recolha
de dados).

2. Clarificagdo de procedimentos éticos do estudo (e.g., protecdo dos dados recolhidos em papel; data
de eliminagdo dos dados digitais).

3. Clarificagdo dos potenciais incomodos para os residentes em estruturas residenciais para idosos
(ERPI) que participem no estudo e das medidas a adotar para a minimizagdo desses incomodos.

4. Fundamentagdo do pedido de escusa do consentimento informado para os residentes em ERPI que
ndo possam da-lo.

5. AlteragGes ao formuldrio de consentimento informado dos residentes em ERPI (e.g., simplificagdo de
alguns termos, inclusdo do nome e contacto do Encarregado de Protegdo de Dados da Universidade
Catdlica Portuguesa).

6. Alteragbes ao formuldrio de consentimento informado dos profissionais de satude (e.g., referéncia ao
direito de eliminagdo de dados, inclusdo do nome e contacto do Encarregado de Protegdo de Dados da
Universidade Catdlica Portuguesa).

Apreciagdo sobre os esclarecimentos submetidos pelo investigador principal:
1. e 2. O investigador clarificou adequadamente os aspetos indicados no parecer anterior.

3. Face aos esclarecimentos prestados pelo investigador, solicitamos que, no consentimento informado
para os residentes em ERPI, haja mengdo aos potenciais incomodos e as medidas a adotar caso estes se
verifiquem.

4. O investigador fundamentou o pedido de escusa com base em duas razdes: 1) a importancia, para o
estudo, da informagdo a recolher (especificamente, porque tais dados permitem identificar potenciais
necessidades paliativas de pessoas incapazes de dar consentimento informado); e 2) a possibilidade de
estas pessoas poderem beneficiar da “atuacdo dirigida e adequada” dos profissionais de saude, perante
a identificagdo das suas necessidades paliativas. Este aspeto deve ser reconhecido como um beneficio
do estudo e mencionado como tal no formulario de consentimento informado, para que os residentes
em ERPI possam autorizar o uso dos seus dados com esta finalidade clinica. Adicionalmente, o
investigador deve garantir que os profissionais de saude responsdveis pela recolha de dados asseguram
que, sempre que aplicavel, os residentes usufruem deste beneficio.

5. e 6. A maioria das alterag@es solicitadas no parecer anterior foram efetuadas. O formulario de
consentimento informado dos residentes em ERPI ainda contém alguns termos que poderdo ser dificeis
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de compreender por pessoas com baixa escolaridade (e.g., “respostas codificadas”, “

, “necessidades
paliativas”).

Estiveram presentes na reunido n.2 9 da CES-UCP
Presidente: Doutora Mara de Sousa Freitas
Vice-presidente: Doutora Maria Vania Nunes
Doutora Béarbara Nazaré
Doutora Cristina de Sa Carvalho
Doutora Marta Brites
Doutor Nélio Veiga

Conclusao

Ouvida a Relatora e o plenario da reunido do dia 24 de julho de 2024, realizada online através da
plataforma Zoom Colibri, esta CES delibera, por unanimidade, a emissdo de Parecer Favoravel.

Esta CES solicita ao investigador que, aquando da conclusdo do estudo, envie, para o email da CES-UCP,
uma sintese dos resultados e conclusdes do estudo.

A Presidente,

Maca de Sowa. rwiab

Mara de Sousa Freitas
24 de julho de 2024




