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Resumo

Introdugdo: A neoplasia do pulmdo (NP) é considerada uma epidemia global dado o
impacto em termos de incidéncia e mortalidade, perspectivando-se aumento nos
proximos anos. A maioria dos doentes é diagnosticada em fase avangada e sintomatica.
A abordagem tem evoluido no sentido da referenciacdao precoce e integragdo dos
Cuidados Paliativos (CP) no continuum da doenca em paralelo com os Cuidados
Oncolégicos convencionais. O relevo desta patologia justifica uma avaliacdo das
necessidades, andlise da capacidade de resposta das equipas e o desenvolvimento de
estratégias de melhoria e monitoriza¢do da qualidade.

Metodologia: Estudo descritivo e correlacional para a caracterizacdo dos doentes com
NP referenciados e admitidos nas equipas de CP a nivel nacional durante o ano de 2017,
e respetiva avaliacdo sintomatica. Utilizadas medidas de estatistica descritiva simples e
analitica (recurso a softwares SPSS v24 e Microsoft Excel)

Resultados: Os doentes com NP constituiram 10.1% (38) do total de doentes admitidos
nas equipas participantes. A idade média da amostra foi 71.37 anos, a maioria do sexo
masculino (71.1%), casado (57.89%), com instrucdo basica (63.2%) e residente em drea
urbana (76.5%). Existia doenca metastatica em 65.8% dos doentes. A distribuicdo de
admissao pelas tipologias de servigos foi: 60.5% em ECSCP, 34.2% em UCP e 5.3% em
EIHSCP. A mediana da distancia percorrida entre local de residéncia e servico de
admissdao foi 6.6Km, com diferenca significativa em funcdo da tipologia de servico
(p<0.001). A mediana do tempo de espera para admissdo foi 2 dias, também com
diferenca significativa consoante a tipologia de servigo (p<0.001). A mediana do tempo
entre referenciacdo e alta nos doentes admitidos foi de 33 dias, com taxa de mortalidade
de 63.2% e sobrevida (SV) mediana de 17 dias. O controlo sintomatico foi motivo de
referenciagao em 68.4%. Em 71.11% houve registo de avaliagdo sintomatica as 48-72h
de admissdo, mas apenas em 21.1% mediante o instrumento de avaliacdo FACIT-PAL.
Ndo se encontrou diferenca significativa na SV consoante o estadio da doenca (p=0.501)
e ndo existiu correlacdo significativa entre tempo de espera para admissdo e o Score

sintomas (p=0.217) ou a SV (p=0.668).



Conclusdes: Neste estudo obtivemos um retrato parcial da realidade dos doentes com
NP referenciados e admitidos em equipas de CP. Apesar dos vieses inerentes a reduzida
amostra, identificamos oportunidades de melhoria no aspecto da avaliacdo e controlo
sintomético. E desejadvel um maior envolvimento das equipas em atividades de

investigagao e monitorizagao da qualidade.

Palavras-Chave: Neoplasia do Pulmao, Cuidados Paliativos, Qualidade, Referenciacao,

Integracgao.
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Abstract

Introduction: Lung Neoplasm (LN) is considered a global epidemic due to its impact in
terms of incidence and mortality, with perspectives of increment in overcoming years.
Most patients are diagnosed at advanced stage and symptomatic. LN management has
evolved towards early referral and integration of Palliative Care (CP) in the continuum
of the disease side-by-side with conventional Oncological Care. The relevance of this
pathology justifies an assessment of needs, analysis of existing capacities and the

development and improvement of quality monitoring.

Methodology: Descriptive and correlational study for the characterization of patients
with LN referred and admitted to national PC teams during 2017 and symptomatic
evaluation. Descriptive and analytical statistical measures were used (software support:

SPSS v24 and Microsoft Excel).

Results: Patients with LN corresponded to 10.1% (38) of total patients admitted to the
participating teams. Their mean age was 71.37 years, the majority beeing male (71.1%),
married (57.89%), with basic education (63.2%) and urban residence (76.5%). Metastatic
disease was present in 65.8%. Type of PC team admission was distributed as following:
60.5% in Community-team, 34.2% in Hospice and 5.3% in Hospital-team. Median
distance between place of residence and admission PC service was 6.6 km, with a
significant difference according to PC type of team (p <0.001). Median time to admission
was 2 days, also with a significant difference depending on the type of team (p <0.001).
Median time between referral and discharge in admitted patients was 33 days, with a
mortality rate of 63.2% and median survival (SV) of 17 days. Symptomatic control was
the main reason for referral (68.4%). In 71.11%, symptomatic evaluation was recorded
at 48-72h from admission, but only in 21.1% FACIT-PAL was undertaken as the
evaluation instrument. There was no significant difference in SV according to disease
stage (p = 0.501) and no significant correlation was obtained between time to admission

and symptom Score (p =0.217) or SV (p = 0.668).
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Conclusions: In this study we obtained a partial picture of the reality of LN patients
referred and admitted to PC teams. Despite the inherent biases of the small sample, we
identify opportunities for improvement at the level of symptomatic assessment and
control. Greater involvement of PC teams is warranted in research and monitoring

activities.

Key-Words: Lung Neoplasm, Palliative Care, Quality, Referral, Integration.
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Introducgao

Os dados epidemioldgicos a nivel global e nacional revelam um peso significativo da
neoplasia do pulmdo, quer em termos de incidéncia, quer de mortalidade, com
perspetivas de aumento nos préximos anos'=3. E reconhecido que os doentes com
neoplasia do pulmdo apresentam uma carga sintomatica elevada, e encontram-se

frequentemente, a data do diagndstico, em fases avancadas da doenca.

E considerada hoje uma epidemia, e o paradigma do tratamento tem evoluido no
sentido de promover uma integracao precoce dos Cuidados Paliativos no continuum dos
cuidados prestados aos doentes, que devem ser multidisciplinares de forma a responder

as suas varias necessidades’*.

O presente estudo pretendeu avaliar a situacdo atual dos Cuidados Paliativos a nivel
nacional, focando a populacdo especifica de doentes com neoplasia do pulmao, através
dum estudo descritivo e correlacional para a caracterizagdo geral de doentes
referenciados e admitidos nas equipas de Cuidados Paliativos, a respetiva avaliacdo

sintomatica e correspondente analise de efetividade.

O estudo fez parte do projeto global do Observatdrio Nacional de Cuidados Paliativos
(ONCP) — “Cuidados Paliativos em Portugal”, pretendendo através da investigacdo,
melhorar as praticas e beneficiar os cuidados aos doentes portadores de neoplasia do

pulmao.

O tema escolhido para a tese corresponde ao interesse pessoal da mestranda, que
enguanto pneumologista, pretende explorar e conhecer a situacdao atual dos doentes
com neoplasia do pulmdo referenciados e admitidos em Cuidados Paliativos e desta

forma contribuir para estreitar a ligacao entre as duas especialidades.



O trabalho esta dividido em 4 partes.

Na primeira parte, é feita uma revisdo da literatura de forma a contextualizar a
problemdtica da neoplasia do pulmao a nivel nacional e internacional, justificando a
pertinéncia do estudo a luz do conhecimento atual. Fez pesquisa na base de dados
computorizada usando os termos (“Lung Neoplasm” [MESH]) AND (“Palliative” [MESH]),
bem como livros de referéncia. Nesta primeira parte sdao abordados aspetos genéricos
da neoplasia (dados epidemiolégicos, diagndstico e classificacdo, manifestacdes clinicas
e tratamento), desenvolvido o conceito de integracdo dos Cuidados Oncolégicos
convencionais e Cuidados Paliativos e o respetivo impacto em outcomes relacionados
com a doenca, e também desenvolvidos os conceitos de monitorizacdo e avaliacdo da

qualidade em saude, nomeadamente em Cuidados Paliativos.

Na segunda parte, abordamos os fundamentos metodoldgicos que justificaram o tipo
de estudo, os objetivos e o processo metodoldgico que conduziu a investigacdo até a

obtencdo de resultados.

Na terceira parte sao apresentados os resultados do estudo, sendo a discussdao dos
mesmos, comentarios e consideracées sobre as implicacdes futuras do estudo

reservadas para a Ultima parte.

*Utilizdmos como norma de referenciacdo bibliografica a norma de Vancouver.
http://www.nlm.nih.gov/citingmedicine
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Parte | — Revisao de Literatura






1. Neoplasia do Pulmao

1.1. Dados epidemiolégicos

A neoplasia do pulmao (NP) é considerada um dos tumores sélidos mais letais. A taxa de
incidéncia anual e a mortalidade sdo elevadas e tém vindo a aumentar globalmente,
motivo pelo qual é hoje considerada uma epidemia®3’.

O tabaco (principalmente através do fumo dos cigarros) é o principal fator de risco,
identificado em cerca de 80% dos casos de neoplasia do pulmao. No entanto a exposigao
a minerais radioativos, asbestos, ambientes poluidos e fumos de combustdo estdo entre
outros fatores de risco implicados”?.

Temos assistido nos Ultimos anos a um notdvel desenvolvimento nos meios diagndsticos
e terapéuticos, no sentido de oferecer aos doentes com esta patologia, um tratamento
cada vez mais individualizado, em fungdo do estadio, da classificacdao histoldgica e
molecular®.

As novas terapéuticas imunoldgicas-alvo dirigidas a tumores com determinadas
caracteristicas moleculares permitem melhorar a qualidade de vida (Qol) e a sobrevida
(SV) mesmo em doentes em estddio avangado. No entanto a SV aos 5 anos é em regra
geral baixa (12.6%'%- 17.7%"), se atentarmos ao estadio em que a maioria dos doentes
se apresenta a data do diagndstico, e nestes casos o tratamento raramente é curativo.

Continuamos a assistir ao aumento do n.2 de novos casos e ao aumento da taxa de
mortalidade bruta associada ao diagndstico de neoplasias malignas. De entre os
tumores malignos, o tumor do pulmao é aquele que causa maior numero de mortes,
tendo sido responsavel em 2015 por 1.69 milhoes de 6bitos*, representando em
Portugal uma taxa de mortalidade 24.9% nesse ano'?.

A nivel europeu, estima-se que em 2012 tenham sido diagnosticados 410.000 casos,
tornando a neoplasia do pulmdo o 22 cancro mais frequente entre os europeus,
responsavel por 12% dos novos casos naquele ano e por 20% de todas as causas de

morte (353.000 Sbitos por cancro do pulmao)’°.

" Dados da American Lung Association. Fonte: SEER Cancer Statistics Review (CSR) 1975-2013
* Fonte: http://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/cancer



A nivel mundial, os dados ndo diferem substancialmente. Foram estimados 1.8 milhdes
de novos casos em 2012 (a maioria proveniente de regides com baixo PIB). Uma em cada
5 mortes por cancro deveu-se a cancro do pulm3o (1.59 milhdes ébitos; 19% do total)’.
Afeta mais frequentemente o sexo masculino (68.3% Vs 21.6% em 2012), no entanto,
ao nivel europeu, nas duas ultimas décadas tem-se observado uma tendéncia
decrescente da incidéncia no sexo masculino contrariamente ao que se observa no sexo
feminino. As taxas de mortalidade tém padrdes similares em ambos os sexos. As taxas
de incidéncia-padronizadas para a idade mais elevadas sdo observadas na Europa
Central e de Leste e regides leste da Asia’. As diferencas encontradas em termos
geograficos quanto a incidéncia poderdo dever-se ao facto das campanhas e leis
antitabagicas serem ainda incipientes e heterogéneas nalguns paises?.

Nos EUA, a neoplasia do pulmdo é 22 neoplasia mais frequente em ambos os sexos (12
prostata no sexo masculino e mama no sexo feminino) e é o cancro com maior
mortalidade. Segundo a American Cancer Society as estimativas de incidéncia para 2018
sdo de cerca de 234.030 novos casos (121.680 em homens e 112.350 em mulheres) e

154.050 mortes por neoplasia do pulm3o (83,550 em homens e 70.500 em mulheres)*".

1.2. Classificagdo e Estadiamento

A neoplasia do pulmao pode classificar-se em dois tipos principais: carcinoma pulmonar
de pequenas células (CPCP) com origem a partir da transformacdo maligna das células
neuro-enddcrinas, e carcinoma de ndo pequenas células pulmonar (CNPCP) de origem
epitelial (CNPC), com subtipos histolégicos discriminados na mais recente classificacdo

da OMS de 2015"". O tipo histoldgico mais comum é o CNPC, responsavel por cerca de

$ Dados do Global Cancer Observatory. International Agency for Research on Cancer. WHO.
https://gco.iarc.fr/today/home

** Dados da American Cancer Society. Key Lung Statistics. https://www.cancer.org/cancer/non-small-
cell-lung-cancer/about/key-statistics.html

"The 2015 World Health Organization Classification of Lung Tumors.
http://www.jto.org/article/S1556-0864(15)33571-1/pdf



70-80% dos casos de NP, e dentro destes, o subtipo mais frequente é o
adenocarcinoma!?13,

As principais opc¢Oes terapéuticas especificas para o cancro de pulmao sdo a cirurgia, a
quimioterapia, e a radioterapia. A escolha de uma ou outra opg¢ao, ou de terapéuticas
combinadas (tratamento multimodal), depende do tipo histolégico, do estadiamento,
do performance status do doente e comorbilidades?©.

O estadiamento do cancro é um conjunto sistematizado de procedimentos envolvendo
essencialmente a clinica, a imagiologia, a broncologia, a cirurgia e a anatomo-patologia
realizado com o objetivo de avaliar a extensdao anatémica da doenca e enquadrar cada
caso em grupos terapéuticos e de progndstico (estadios)'®. As alteracdes identificadas
pelos diversos métodos devem ser valorizadas com base no sistema TNM, cuja ultima
edicdo (7.2) é também aplicdvel ao carcinoma pulmonar de pequenas células (CPCP).
Esta avaliagdo compreende trés componentes — tumor (T), ganglios linfaticos (N) e
metastases (M) — definindo estadios e sub-estadios, com taxas de sobrevida e indicacées
terapéuticas definidas. Assim os CNPCP classificam-se em doenca localizada, localmente
avancada, ou metastizada e os CPCP em doenca localizada ou doenca disseminada.

A 82 edicdo com langamento previsto para 2018, conserva os estadios anatdmicos e a
extensdao da doenca como indicativo progndstico, mas incorpora outros elementos,
nomeadamente, os marcadores moleculares para uma estratificacdo da doenca mais
precisa e com um valor clinico e terapéutico mais significativo para o doente.

Num estudo envolvendo doentes com neoplasia do pulmao seguidos nos hospitais do
norte do pais, a maioria (77.7%) apresentava doenga avangada, inviabilizando a
possibilidade dum tratamento de intuito curativo?®>.

Avancos no conhecimento e compreensao da biologia do cancro de pulmdo tem
permitido desenvolver esquemas de quimioterapia mais dirigidos ao tipo tumoral, com
maior probabilidade de sobrevida, maior qualidade de vida e menor toxicidade. A
terapéutica biolégica com anticorpos monoclonais direcionados contra tumores com
determinadas mutacdes de genes veio revolucionar o panorama do tratamento em
oncologia, permitindo oferecer perspetivas de sobrevida largas, mesmo em doentes de

estadio avancado, e com tolerdncia aceitavel. Também a medicina nuclear tem



desenvolvido o seu potencial quer na vertente diagndstica quer terapéutica, podendo
atualmente efetuar-se esquemas de radioterapia estereotaxica, dirigida a determinada

localiza¢do, com elevado poder radioativo ou mesmo ablacdo por radiofrequéncia.

A maioria dos centros de oncologia trata os doentes em ambulatério, e em ligacdo com
outras especialidades, sendo também aqui importante a participagdo e o maior
envolvimento dos Cuidados Paliativos, quer na forma generalista podendo ser
desempenhada pelos oncologistas com competéncias basicas em Cuidados Paliativos,
quer de Cuidados Paliativos especializados, que possam assegurar a transicao dos
cuidados ditos “curativos” para os Cuidados Paliativos. Esta transicao deve surgir
idealmente num ambiente de honestidade, interligacdo, comunicagdo respeitando os

timings da pessoa e da doenca.

1.3. Manifestagdes Clinicas

A neoplasia do pulmdo (NP) quando sintomatica, encontra-se em geral, ja em fase
avancada de doenca. Infelizmente esta situacdo leva a que frequentemente o
diagndstico seja feito ja tardiamente, detetando doenca em estadio n3o cirurgico®.

A data da apresentacdo apenas 6% dos doentes estardo assintomaticos. A maioria
apresentara sintomas, dependentes do tipo de crescimento (central ou periférico) do
préprio tumor, da invasdao loco-regional da neoplasia, da presenca de metastases, do
compromisso geral do doente ou da presenca de eventuais sindromes para-neoplasicos,

ou até de efeitos relacionados com os tratamentos®16:17,

Os doentes com NP tém frequentemente sintomas fisicos com marcado impacto na sua
qualidade de vida e status emocional'®. Entre os sintomas mais prevalentes destacam-
se a dor, dispneia, tosse e fadiga®. Apresentam ainda niveis mais elevados de ansiedade
e depressdao quando comparados com doentes com outras neoplasias, no mesmo
estadio. Por esta razdao, um controlo adequado dos sintomas implica uma abordagem

global e interdisciplinar dos cuidados®®.



No estudo original de Weisman (1976) que avaliou as respostas psicossociais de 163
doentes ao diagndstico de cancro, os autores verificaram que doentes com diagndstico
de neoplasia do pulmdo em estadio avancado, apresentaram um maior nimero de
sintomas e preocupagdes relacionadas com a saude e stress psicoldgico, face a outras
neoplasias. O numero de sintomas fisicos foi altamente correlacionado com o nivel de
sofrimento emocional, enfatizando novamente a importancia duma abordagem

holistica no controlo adequado de sintomas™®.

Noutro trabalho (Hui, 2015), analisou-se a evolugdo de 25 sintomas ao longo dos ultimos
7 dias de vida de doentes com cancro avang¢ado, admitidos em unidades de Cuidados
Paliativos (UCP). Verificou-se que sintomas como anorexia, sonoléncia, fadiga, sensacao
de mal-estar, dispneia, disfagia e incontinéncia aumentaram nos ultimos dias de vida.
Os doentes com NP tiveram maior associacao a expressao de sintomas, com niveis mais
elevados de dispneia e ansiedade, quando comparados com outras neoplasias?°. Existe
evidéncia de que a presenca de depressao e o bem-estar psicolégico pode influenciar o

progndstico e a sobrevida de doentes com cancro de pulm&o de ndo pequenas células??.

O que varios estudos incluidos numa revisdo sistematica indicam é que a maioria dos
pacientes com neoplasia do pulmao apresentam multiplos sintomas, que podem diferir

conforme a trajetéria da doenca e o tipo de tratamento realizado?®.

O impacto dos sintomas na NP é um dado consistente e transversal em varios trabalhos,
por isso torna-se pertinente avaliar esta dimensdo no nosso estudo, quer numa
perspetiva diagndstica, quer de monitorizacdo da efetividade das intervencoes

destinadas ao alivio dos sintomas.

A forma como devem ser avaliados os outcomes em Cuidados Paliativos e
nomeadamente os sintomas, esta sujeita a varios condicionalismos (populacdo em
causa, quem avalia, a finalidade a que destina, o grau de complexidade da escala). O
mais importante é que o instrumento seja adequado para o objetivo pretendido, seja
fiavel e valido. Existem inumeras escalas, desde mono ou pluridimensionais, das quais
as mais conhecidas e validadas para a populagdo portuguesa sdo: POS (Palliative

Outcome Scale), ESAS (Edmonton System Assessment Scale), FACIT (Functional



Assessment of Chronic lliness Therapy), EVA (Escala Visual analdgica), EQ (Escala

qualitativa) e EN (Escala Numérica), para avaliacdo da dor?2.
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2. Cuidados Paliativos

2.1. Definigdo e Filosofia dos Cuidados Paliativos

O movimento hospice teve como fundadora a enfermeira e médica Cicely Sanders** na
década de 1960 em Londres, evoluindo de uma filosofia de cuidados a doentes terminais
para uma disciplina interprofissional cujos objetivos sdo o controlo de sintomas, o apoio
psicossocial e espiritual, a comunicagdo, o suporte ao processo de tomada de decisao,
apoio ao cuidador e cuidados de fim de vida.

A definicdo mais largamente aceite de Cuidados Paliativos (CP) refere-se a cuidados
ativos, coordenados e globais, prestados por unidades e equipas especificas, em
internamento ou no domicilio, a doentes em situagdo em sofrimento decorrente de
doenca incurdvel ou grave, em fase avangada e progressiva, assim como as suas familias,
com o principal objetivo de promover o seu bem-estar e a sua qualidade de vida, através
da prevencdo e alivio do sofrimento fisico, psicoldgico, social e espiritual, com base na
identificac@o precoce e do tratamento rigoroso da dor e outros problemas fisicos, mas

também psicossociais e espirituais?>-2°,

Os CP regem-se por determinados principios, pilares da sua atua¢do?>?4:
- Afirmagao da vida e do valor intrinseco de cada pessoa, encarando a morte como
processo natural que ndo deve ser antecipado nem prolongado.
- Promocdo da qualidade de vida do doente e sua familia;
- Prestacdo individualizada, humanizada, tecnicamente rigorosa, de Cuidados
Paliativos aos doentes que necessitem deste tipo de cuidados;
- Multidisciplinaridade e interdisciplinaridade na prestacdao desses mesmo cuidados
através duma abordagem integrada do sofrimento fisico, psicoldgico, social e
espiritual do doente;
- Crenca de que o sofrimento e o medo perante a morte e a doenca sao realidades

humanas que podem e devem ser médica e humanamente apoiadas;

#Cicely Saunders foi enfermeira e assistente social, fundadora do movimento pelos Cuidados Paliativos,
no St Cristopher Hospice em Londres, 1967.
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- Respeito pelos valores, crencas e praticas pessoais, culturais e religiosas;

- Garantia de continuidade de cuidados ao longo da doenga;

- Capacitar e apoiar o processo de tomada de decisdes

- Respeito pelo direito do doente em escolher o local onde deseja viver e ser
acompanhado no final de vida;

- Respeito pelo valor invioldvel da vida humana repudiando a eutandsia, o suicidio
assistido assim como por outro lado, a obstinacdo terapéutica.

- Acompanhamento e respeito pelos valores de humanidade, compaixao,
disponibilidade e rigor cientifico;

- Procura do bem-estar do doente, ajudando-o a viver tdo intensamente quanto

possivel até ao final da sua vida.

Mantendo vivos os seus principios fundamentais, os CP tém evoluido enquanto filosofia
de cuidados para uma disciplina com competéncias técnicas diferenciadas, de
envolvimento interprofissional, destinada a melhorar a qualidade de vida dos doentes e
suas familias ao longo da trajetdria da doenca?’.

Atualmente o ambito dos CP extravasa claramente o dominio da doenca oncoldgica. Os
CP destinam-se a qualquer doente e familia que esteja a sujeita a uma doencga grave
e/ou progressiva, que limita a esperanca de vida, independentemente da sua idade, e
que a qualquer momento, apresentem expetativas e/ou necessidades ndo atendidas?*.
Podem incluir-se entre estes doentes, adultos com doencas neuroldgicas degenarativas
entre as quais deméncia, doenca oncoldgica, doencas cardiovasculares, cirrose
hepatica, doenca pulmonar crénica, insuficiéncia renal avancada, SIDA (sindrome de

imunodeficiéncia adquirida pelo virus de imunodeficiéncia humana — VIH)?%2°,

A prestacdo de CP pode estruturar-se em torno de 8 dominios do processo de cuidar?®:
dominios processual e estrutural, dominio fisico, dominio psicoldgico, dominio espiritual
ou existencial, dominio cultural, dominio social, dominio dos cuidados ao doente em fim

de vida e dominio ético-legal.
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2.2. Organizagao dos Cuidados Paliativos

O desenvolvimento dos Cuidados Paliativos (CP) em Portugal de forma estruturada é
recente e data do inicio da década de 90 em uma Unidade de Dor com camas de
internamento localizada no Hospital do Fund3o. Posteriormente surgiram as Unidades
de Cuidados Paliativos do Instituto Portugués de Oncologia (IPO) do Porto e Coimbra, e
finalmente a primeira equipa domicilidria sediada no Centro de Saude de Odivelas, no
ano de 19963,

Em 2003, através do Decreto-lei 281/2003, de 8 de novembro, é criada a Rede Nacional
de Cuidados Continuados (RNCC), que previa a necessidade de oferecer cuidados de
média e longa duragao, mas ainda nao contemplava de forma oficial a necessidade de
cuidados de natureza paliativa.

A primeira oficializacdo dos CP em Portugal surge sé em 2004, através da criacdo e
implementacdo do Programa Nacional de Cuidados Paliativos (PNCP)?°. Neste
documento, os CP sdo tidos como constituintes essenciais dos cuidados de saude gerais
tendo em atenc¢do o imperativo ético da promogao e defesa dos direitos humanos e
constituindo uma obrigacdo social em termos de saude publica. O PNCP representava
assim uma resposta do Servico Nacional de Saude (SNS) ao desafio do movimento
internacional dos Cuidados Paliativos, que, nas ultimas décadas, preconizou uma atitude
de total empenho na valorizacdo do sofrimento, enquanto objeto de tratamento e de
cuidados de saude ativos e organizados.

No ambito deste diploma, os CP incluiam: o alivio dos sintomas; o apoio psicoldgico,
espiritual e emocional; o apoio a familia; o apoio durante o luto e a interdisciplinaridade,
prestados por equipas e unidades especificas de Cuidados Paliativos, em internamento
ou no domicilio, segundo niveis de diferenciacdo: Ac¢Oes Paliativas (acdes paliativas
prestadas por equipas ou estruturas ndo diferenciadas), Cuidados Paliativos nivel |
(equipas moveis com formacao diferenciada), Cuidados Paliativos nivel Il (equipas com
internamento e garantia de acompanhamento 24h), Cuidados Paliativos nivel llI
(unidades de referencia, desenvolvem investigacao).

Em 5 de Setembro de 20123, foi publicada a Lei de Bases dos Cuidados Paliativos que

criava a Rede Nacional de Cuidados Paliativos (RNCP), uma rede funcional integrada nos
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servicos do Ministério da Salde, e baseada num modelo de intervencdo integrada e
articulada. O diploma previa unidades e equipas distribuidas pelos hospitais e centros
de saude, quer por outras estruturas da seguranca social ou da rede de solidariedade:
Equipas de prestacdo local de Cuidados Paliativos incluiam as Unidades Cuidados
Paliativos (UCP), Equipas Intra-hospitalares de Suporte em Cuidados Paliativos (EIHSCP)
e Equipas Comunitdrias de Suporte em Cuidados Paliativos (ECSCP). Outras unidades
funcionais do SNS podiam realizar acbes paliativas, de acordo com orientacdo técnica
da RNCP. Esta legislacdao veio reconhecer os Cuidados Paliativos como um direito
inaliendvel do ser humano com doenga progressiva e incurdavel e um dever dos servigos
de prestarem esses cuidados de forma estruturada e organizada.

J4 em 2016, a nomeacgdao de uma Comissdao Nacional de Cuidados Paliativos (6rgdo da
ACSS criado por Despacho n.2 7824/2016 - Diario da Republica, 2.2 série, n.2 113, de 15
de junho de 2016) propunha a operacionalizagdo da Rede Nacional de Cuidados
Paliativos (RNCP), plenamente integrada no SNS, segundo o modelo colaborativo e
integrado assegurando a intervencao das equipas de Cuidados Paliativos (CP) nos trés
niveis de cuidados de salde existentes em Portugal: Cuidados de Saude Primarios (CSP),
Cuidados de Saude Hospitalares (CSH) e Cuidados Continuados Integrados (CCl), e o
acesso rapido e flexivel a estas equipas, criando uma “rede funcional” de Cuidados
Paliativos. Pretendia-se que todas as pessoas portadoras de doenca grave ou incuravel,
em fase avancada e progressiva, residentes em territdrio continental, pudessem ter
acesso a Cuidados Paliativos de qualidade, independentemente da sua idade,
diagnéstico, local de residéncia ou nivel socioecondmico, desde o diagndstico até ao
luto?®.

De acordo com estes objetivos as metas publicadas (Plano Estratégico para o
desenvolvimento dos Cuidados Paliativos para o biénio 2017/2018)%¢ previram como
eixos fundamentais de intervencgao:

- Elaborar os termos de referéncia para a contratualizacdo da prestacdo de CP nos
cuidados de saude primarios e hospitalares, nomeadamente no que se refere aos
requisitos materiais e fisicos necessdarios para o adequado funcionamento das equipas,

bem como a dotacdo e qualificacdo dos profissionais.
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- Implementacdo de Equipas Comunitarias de Suporte em Cuidados Paliativos (ECSCP),
Equipas Intra-Hospitalares de Suporte em Cuidados Paliativos (EIHSCP) em todas as
instituicdes hospitalares do Servigo Nacional de Saude e desenvolvimento de Unidades
de Internamento Cuidados Paliativos (UCP).

- Aposta na Formagado Basica e Pré-Graduada em Cuidados Paliativos.

- Generalizagdo da competéncia para pratica da “abordagem” paliativa.

- Monitorizacdo da acessibilidade, equidade e qualidade de cuidados.

- Monitorizacgao, certificacdo e acredita¢do das equipas especializadas de CP.

- Adequacado e utilizagdo eficiente dos recursos disponiveis.

- Elaborar as normas para a referenciacdo de doentes para as equipas de CP.

Segundo este plano estratégico, foram constituidas como metas para 2017-2018 a
constituicdao de 1 ECSCP por ACES até ao final de 2018, 1 EIHSCP por hospital até ao final
2017 e 1 UCP por hospital com financiamento do grupo E e F até ao final de 2018.

Destinando-se as UCP ao acompanhamento dos doentes com necessidades paliativas
mais complexas, em situacdo de descompensacdo clinica ou emergéncia social, estas
Unidades deveriam estar preferencialmente integradas nos hospitais de agudos. Assim,
desaconselhava-se a abertura de novas UCP no ambito da RNCCI e propunha-se a
conversdao das UCP da RNCCI instaladas em hospitais do SNS em UCP hospitalares,
passando a ser financiadas e geridas de forma semelhante aos outros servigos de
internamento do hospital, o que permititiria agilizar as admissdes e altas, tornando estes
recursos mais eficientes. As atuais UCP da RNCCI, localizadas fora dos hospitais do SNS,
destinaram-se-iam prioritariamente a dar resposta a situacdes de complexidade baixa a

moderada.

2.3. Referenciacdo e acesso as equipas de Cuidados Paliativos

A referenciacdo dos doentes e os procedimentos relativos a situa¢des de prorrogacao
de internamento, mobilidade e alta, para as UCP contratualizadas com RNCCI sdo ainda

feitos através da aplicacdo informatica comum a RNCCI (GestCare CCl), tendo presentes
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os procedimentos vigentes nesta Rede e de acordo com os critérios de referenciacdo
definidos pela Comissao Nacional de Cuidados Paliativos.

Este processo é mediado pelas equipas de gestdo de altas nas instituicdes hospitalares
publicas ou pelas equipas prestadores de cuidados nos Centro de Saude.

Sdo elas que efetuam a avaliacdo das necessidades dos doentes e seus familiares,
fazendo posteriormente a proposta de integracdao em equipa de Cuidados Paliativos a
Equipa Coordenadora Local (ECL) que avaliara a adequabilidade da proposta.

A referenciacdao e admissao dum doente a UCP integrada na RNCCI implica assim alguns
procedimentos e avaliagdes externas que poderdo tornar o processo menos célere, no
entanto também constituem uma forma de o monitorizar.

Em situacdes em que os doentes e familiares ja sdo acompanhados por uma EIHSCP ou
ECSCP, se as mesmas identificarem necessidade de encaminhamento para outra
tipologia de Cuidados Paliativos (internamento - UCP), pode ser solicitada transferéncia
dos cuidados, passando o processo para o campo de intervencdo da Equipa
Coordenadora Regional (ECR), sem necessidade de avaliacdo da proposta pela ECL, o

que poderd encurtar o tempo de espera3?.

Os critérios de admissao em UCP-RNCCI foram definidos por circular normativa da ACSS
(N2 8/2017)33: “Devem ser admitidos nas UCP-RNCCI os utentes que apresentem
periodo previsivel de internamento até 30 dias, e que rednam todos os critérios abaixo
indicados:

a) Presenca de doenca incurdvel avancada e progressiva e, tratando-se de doenca
oncolégica, ndo estar a fazer quimioterapia, imunoterapia ou outro tratamento anti-
tumoral sistémico;

b) Necessidade de cuidados ativos para o controle de sintomas fisicos, psicolégicos,
sociais e espirituais;

c) Necessidade de cuidados de enfermagem permanentes;

d) Necessidade de cuidados médicos diarios, mas ndo permanentes;

e) Ndo ter necessidade de consultas regulares de outras especialidades durante o

internamento na UCP-RNCCI.”
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Se for esgotado o prazo previsivel de internamento e ndo tiverem sido atingidos os
objetivos terapéuticos, pode haver lugar a pedido de prorrogac¢do do internamento do

doente por novo periodo de 30 dias, desde que justificado do ponto de vista clinico.

A analise dos tempos, nas diferentes etapas da referenciacdo, permite identificar a
existéncia de constrangimentos, que podem contribuir para uma admissdo menos
célere nas UCP. Assim no que respeita a a referenciacdo, analisam-se os seguintes
periodos temporais:

1. Tempo entre a referenciacao e a identificacao de vaga;

2. Tempo de avaliacdo pelas ECL (andlise documentacdo e processo)

3. Tempo de avalia¢do pelas das ECR — gestado das vagas existentes a nivel regional.

A disponibilidade de vaga fica assim condicionada ao cumprimento destes timings, bem

como a disponibilidade de camas e preferéncia dos utentes.

No ano de 2016 as Unidades de Cuidados Paliativos (UCP) e as equipas de Cuidados
Paliativos mantiveram-se no ambito da RNCCI, mantendo o registo no aplicativo
informatico da RNCCI. Assim, de acordo com o que pode ser consultado no relatério de
monitorizacdo da RNCCI de 2016 podemos verificar334:

- A mediana do tempo entre a referenciacdo até a identificacdo de vaga em UCP foi mais
elevado na regido de Lisboa e Vale do Tejo (cerca de 27.9 dias Vs 7.3 na regido Centro,
gue possuia o menor tempo).

- A mediana do tempo de avaliacdo pelas ECL foi mais elevada na regido LVT (4.0 Vs 1.2
na regido centro)

- Os tempos maximos a nivel das ECR sdo também mais elevados na regidao de LVT para
a admissdao em UCP.

- Foram referenciados a UCP no ano de 2016 cerca de 2275 doentes (a maioria na regido
LVT), representando, contudo, um decréscimo de 3.6% relativamente o n? de doentes
referenciados no ano anterior.

- A 31-12-2016, LVT era a regidao com maior taxa de doentes a aguardar vaga em UCP

(70% Vs 2% para a regido Norte).
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- Entre o final do ano de 2015 e final do ano de 2016, mantiveram-se o0 mesmo numero
de camas de UCP e cobertura: 278 camas de CP contratadas, assegurando uma
cobertura de 69% a nivel nacional, mas com importantes assimetrias geograficas (por
exemplo existia uma cobertura de 99% na regido Centro Vs 28% na regido Norte),
comprometendo o principio da equidade no acesso a CP.

- Relativamente as EIHSCP e ECSCP, os doentes referenciados tiveram admissdo directa
(cerca de 3.962 doentes referenciados e admitidos com acréscimo de 17.1% face ao ano
anterior), pelo que os timings de admissao nestas equipas ficam fora do percurso normal
de referenciacdo da RNCCI. O n? total de doentes assistidos é, contudo, superior, porque
inclui os transitados de 2015, independentemente da tipologia.

- Analisados os doentes com necessidades de cuidados ou acgdes paliativas, verificou-
se que 56.5% tiveram admiss3o direta através das EIHSCP/ECSCP, 30.9% foram assistidos
em UCP e 12.5% noutras tipologias da RNCCI, sobressaindo perfis regionais dispares na
assisténcia.

- A taxa de mortalidade a nivel das UCP em 2016 foi de 74.8% (32.1% nos primeiros 10

dias apds a admissdo), com demora média nesta tipologia de 39 dias.

Em 2017 o relatério de monitorizagao da RNCCI referente ao 12 semestre, ja nao incluiu

dados sobre Cuidados Paliativos.

A avaliacdo das necessidades paliativas duma populacdo é crucial para o planeamento
dos recursos a oferecer. Nessa avaliagdo, é importante ter em conta o ambiente onde
as necessidades (da pessoa-familia e profissionais) sdo identificadas, e os fatores que
podem influenciar esse desenvolvimento®°.

Existem varias formulas para estimar as necessidades paliativas duma populacdo, entre
as mais conhecidas destacam-se a de McNamara et al. (que preconiza uma avaliacdo em
3 fases: primeiro a identificacdo de todos os casos de morte por cancro, insuficiéncia
cardiaca, hepatica e renal, por doenca pulmonar obstrutiva crénica, doencas do
neurdnio motor, doenca de Parkinson, doenca de Huntington, doenca de Alzheimer,

VIH/SIDA; em segundo a determinacdo do nimero de doentes admitidos nos hospitais,
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nos ultimos 12 meses, em que o motivo primdrio ou secundario de internamento seja
uma das patologias supracitadas, e que constem na certiddo de ébito. Em terceiro lugar
a quantificacdo de todos casos de morte, exceto os que se verifiguem na gravidez,
nascimento, puerpério, periodo neonatal, resultante de traumatismos,
envenenamentos ou causas externas especificas); a de Higginson et al. (utiliza o produto
entre o nimero de mortes por cancro e por seis doengas ndao oncoldgicas e a prevaléncia
de sintomas nestes grupos).

De acordo com uma estimativa de necessidades realizada em 2015 através da
metodologia Murtagh e Higginson (populacdo residente/n? dbitos), verificou-se que
69% a 82% dos doentes falecidos necessitavam de CP.

As estimativas das necessidades foram também ja definidas a nivel europeu. Calcula-se
gue sejam necessarias: 40-50 camas de UCP (ou 80-100 nas mais recentes estimativas)
por 1.000.000 de habitantes; 1 ECSCP por 100.000 a 150.000 habitantes e 1 EIHSCP por
hospital de 250 camas?®.

O panorama nacional revela que em julho 2016 exisitiam: 14 ECSCP, 29 EIHSCP e 26 UCP
correspondendo a 362 camas distribuidas da seguinte forma: 84 em hospitais ditos de
“agudos” e 278 inseridas em UCP da RNCCI.

De acordo com o portal do SNS podemos constatar que houve nos Ultimos 2 anos uma

inequivoca expansdo das equipas de Cuidados Paliativos (tabela 1 e figura 1):

Tabela 1- Equipas de Cuidados Paliativos a nivel nacional

2017* 2018%**

Regides UCP (n2 camas)  EIHSCP ECSCP UCP (n2 camas) EIHSCP ECSCP

LVT 11 (139) 14 4 11 (124) 14 5
Centro 6 (103) 9 0 6 (104) 10 1
Norte 5(93) 15 8 5(93) 15 9
Alentejo 4(31) 4 6 4 (40) 4 3
Algarve 1(10) 1 2 1(10 1 2
Total 27 (376) 43 20 27 (361) 44 20

Fonte: Portal SNS. https://www.sns.gov.pt/sns/cuidados-paliativos/unidades-de-cuidados-paliativos/
*Dados a 23-10-2017; **Dados a 14-04-2018
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Ainda assim, este crescimento ainda ndo alcancou as metas previstas no plano
estratégico da Comissdao Nacional de CP de forma a responder as necessidades
estimadas. Espera-se que até ao final de 2018 existam: 52 ECSCP, 43 EIHSCP, 467 a 502
camas de UCP (36% na RNCCI) (figura 1).

REALIDADE PORTUGUAL CONTINENTAL

Plano Estratégico para o desenvolvimento dos CP (2017-2018)

[hitps:/fwww.sns.gov.pt/sns/cuidados-paliativos/]

Estimativa / cobertura de necessidades

} Necessidades CP (calculadas)
Populagédo | Obitos
(INE 2015) (calculados) Doentes ECSCP Camas

{1/ 100.000 EIH o0 mit
(59-82% dos falecidos) | {50000 nas; 050! mivo

9839140 | 103589 | 71476-84943 | 66-101 | 43-44 | 394-492

(Hosp. agudos)

O que temos em julho/2016 84 (Hosp. Ag)
9 . ) . 18 37 + 278 RNCCI
(77% camas UCP na RNCCI) Total = 362
Esperamos no final 2018 (SNS) 52 43 372- 407
(€D ramas [ ICP ne | e Ae r B (Hosp. agudos)
(<20% camas UCP na RNCCI mas ECSCP de referéncia (1 poraces) | (1 porHasp) +95 RNCCI

para todas as equipas da RNCCI)

Total 2 467

Figura 1 - Plano estratégico para o desnvolvimento de Cuidados Paliativos. Estimativa / Cobertura de Necessidades

Fonte: https://www.sns.gov.pt/wp-content/uploads/2017/12/PEDCP_Balanco-e-Metas_Gulbenkian-
20112017_Revista.pdf

Para além da necessidade de disseminar as competéncias para a pratica da abordagem
generalista, é importante fomentar o investimento em equipas especializadas,
monitorizar o funcionamento das equipas existentes e acompanhar a evolucdo das
equipas futuras, para garantia da qualidade e equidade dos CP oferecidos em territério

portugués.
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3. Cuidados Paliativos na Neoplasia do Pulmao

3.1. Importancia e Fundamentos

Atualmente existe evidéncia de que os CP tém um papel importante na abordagem
multidisciplinar ao doente com NP, endere¢cando aspetos relacionados ndo sé com o
controlo sintomatico, como o acompanhamento psicoldgico e espiritual, o planeamento
avancado das opgOes terapéuticas, particularmente em situagdes de fim de vida e o
suporte a familia2%36,

Os doentes com cancro avancado apresentam varias necessidades e em dominios
diversos o que obriga a uma abordagem holistica?®. Segundo D. Hui e E. Bruera®, as
necessidades individuais nestes doentes podem distinguir-se em: questdes agudas,
questdes crdnicas, questdes psicossociais e espirituais/existenciais. Esta classificacdo
permite compreender a complexidade da abordagem do doente oncoldgico, cujas
necessidades variam de acordo com a evolugdo/trajetéria da doenca, a realizacdo de
tratamentos, impondo por isso uma visdo multidisciplinar e justificando a integracdo das
equipas de CP nas equipas de oncologia, segundo modelos a serem explorados e
desenvolvidos de acordo com os settings locais e a interpretacdo de modelos concetuais
explorados por estes autores.

O conceito de integracdo em oncologia e Cuidados Paliativos tem ganho relevo na
comunidade cientifica, no entanto nao existe ainda consenso sobre o seu significado,
implicagOes e aplicabilidade.

Alguns autores tém estudado amplamente este conceito (Hui & Bruera entre outros).
Um estudo recentemente publicado (Hui 2015), adotando o método Delphi procurou
obter consenso (definido previamente como um acordo de 70%) em vdrios indicadores
relacionados com a integracdo de Cuidados Paliativos especializados em programas de
acompanhamento de doentes com cancro avancado em hospitais com mais de 100
camas. Esses indicadores agrupavam-se em categorias relacionadas com: estrutura,

processo, resultados, educacdo e pesquisa’’.
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Obteve-se consenso em 13 indicadores major: 1) existéncia de uma equipa de consulta
de Cuidados Paliativos para doentes internados; 2) existéncia de ambulatério de
Cuidados Paliativos; 3) existéncia de uma equipa interdisciplinar de Cuidados Paliativos;
4) rastreio sistematico de sintomas na consulta de oncologia; 5) discussdao e
planeamento de planos avancados de cuidados para doentes com neoplasia avancgada.
6) referenciagcao precoce a Cuidados Paliativos; 7) propor¢ao de doentes de ambulatério
com avaliacdo da dor em qualguer uma das duas ultimas visitas antes do dbito; 8)
proporcdo de doentes com > 2 idas a urgéncia nos ultimos 30 dias de vida; 9) lugar de

Obito consistente com a preferéncia do doente; 10-13) formacao.

De igual forma, também ndo existe uniformidade quanto aos critérios de
encaminhamento a Cuidados Paliativos. O mesmo grupo de investigacdo procurou
responder a esta questdo através dum inquérito dirigido a 60 especialistas de hospitais
dos EUA, Asia, Australia e Europa. Obteve consenso (definido previamente como acordo
de 70%) em 11 critérios principais para encaminhamento de doentes com neoplasia
avancada: sintomas fisicos ou emocionais intensos, pedido de eutanasia, crise espiritual
ou existencial, apoio ao processo de tomada de decisdes e planeamento de cuidados,
solicitacdo do proéprio, delirium, compressao medular, metastases cerebrais ou
leptomeningeas, 3 meses apds o diagndstico de neoplasia avancada (em doentes com
sobrevida inferior a 1 ano), e doenga progressiva apesar de tratamento de segunda
linha3,

Embora ndo haja consenso na definicdo do timing adequado, numa revisao sistematica,
a maioria dos estudo indica como apropriado uma referenciacdo dentro de 3 meses do

diagndstico de doenca avancada®°.

Vdrios autores tém demonstrado que a integracdo atempada dos Cuidados Paliativos no
continuum da doenca tem impacto na qualidade de vida*, na carga sintomatica, na
experiéncia de sofrimento®*! e na longevidade. Este efeito foi mais notério em doentes
em estadios precoces*'. Influencia também o bem-estar dos cuidadores. Quando os
doentes sdo referenciados precocemente a Cuidados Paliativos em regime ambulatério,

também se verificou uma associacdo a cuidados menos agressivos no final de vida, e
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menor utilizacdo de recursos (menor n2 de hospitalizacdes, internamentos em UCI,
deslocagbes a servicos de urgéncia nos ultimos 30 dias de vida, menor taxa de

mortalidade intra-hospitalar)*2.

Um estudo pioneiro (Temel et al 2009)*3, envolvendo doentes com CPNC metastizado
recém-diagnosticado, demonstrou um impacto significativo em termos de qualidade de
vida, humor e mesmo da sobrevida, com a associacao de Cuidados Paliativos (CP) aos
Cuidados Oncoldgicos standard (COS), quando comparados com os COS isolados. O
impacto da intervencdo paliativa precoce em doentes com neoplasia incuravel recém
diagnosticada foi confirmado num estudo randomizado mais recente, do mesmo grupo,
registando-se melhoria na Qol, na melhoria dos sintomas e do humor depressivo até as
24 semanas de interveng¢do. Houve diferengas de acordo com o tipo de cancro, sendo
qgue os doentes com NP tiveram beneficio as 12 semanas e as 24 semanas,
comparativamente com os doentes com neoplasia gastrointestinal. Também foi
demonstrado que os doentes submetidos a intervencao paliativa precoce estavam 2x
mais sensibilizados para a comunicac¢ao sobre cuidados de fim de vida e discutiam com
os médicos assistentes as suas op¢des para esse periodo?°. A consciéncia do progndstico
estd mais desenvolvida nos doentes submetidos a intervencdo paliativa precoce,

facilitando o ajustamento a op¢des terapéuticas apropriadas a fase da doenca“*.

Desde 2004, que a sociedade europeia de oncologia médica (ESMO)* criou um
programa de incentivo e acreditacdo a centros designados que cumpram critérios de
integracdo entre oncologia e Cuidados Paliativos a varios niveis. A nivel nacional, 4
candidaturas foram analisadas e aceites. Os critérios de acreditacdo baseiam-se nas
diretrizes da Organizacdo Mundial da Saude (OMS) quanto a prestacdo de Cuidados
Paliativos em doentes com neoplasia, abrangendo questdes relacionadas com
integracdo, creditacdo, qualidade, investigacdo, educacdo. O impacto percecionado da
integracdo espelha-se na performance, status e papel do centro designado, impacto

positivo no trabalho didrio e impacto ao nivel do financiamento de projetos*.

Na sequencia dos estudos de Temel et al. e outros estudos*?*34647 as principais
sociedades de oncologia hoje recomendam a referenciagdao precoce de doentes com

cancro metastizado a CP, incluindo também os doentes com carga sintomatica elevada,
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demonstrando que estes cuidados podem ser oferecidos em paralelo com os

tratamentos ‘curativos’3®.

Apesar das varias recomendacfes, muitos trabalhos tém também, sistematicamente,
evidenciado uma referenciacdo tardia'®3648>1 Na génese desta contradicdo poderdo
estar implicadas barreiras a referenciacdo, ndo sé a nivel dos clinicos referenciadores,

como também dos doentes e familias e questdes organizativas.

Em inquéritos realizados a profissionais de saude de varios paises (EUA*°, Canada®°,
Europa®?), os fatores apontados para a baixa referenciacdo foram a percecdo negativa
de que os doentes teriam quanto a referencia¢do, a dificuldade de que os servicos de
CP aceitem doentes sob quimioterapia®®>*°. A acessibilidade e satisfacdo com a

disponibilidade dos Servicos de CP foram fatores igualmente importantes.

A identificacdo destas barreiras a nivel local e sistémico, deve motivar um trabalho de
autoanalise, sensibilizacdo, e divulgacdo dos beneficios do modelo atualmente
considerado standard para a introducdo dos CP no plano geral de cuidados do doente

com doenga grave.

De acordo com o atual modelo cooperativo preconizado pela OMS, os CP devem ser
incluidos no modelo médico tradicional, enquadrados no plano de cuidados do doente
de uma forma integral (Figura 2), segundo o qual ambos os cuidados (curativos e
paliativos) podem coexistir ao longo da trajetéria de doenca dum individuo, com
proporcoes diferentes e articulando-se de acordo com as necessidades. Esta
coexisténcia deve basear-se na comunicacdo centrada nas necessidades do doente e
familia, na partilha e na articulacdo de cuidados, com vista a obter os melhores

outcomes.
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Modelo Tradicional

Cuidados Cuidados
‘Curativos’ Paliativos

Diagnéstico Morte

Modelo Integrado

Cuidados
‘Curativos’

Cuidados
Paliativos

Diagnéstico Morte

Modelo Cooperativo

* Cuidad*os * *

‘Curativos’

E

Cuidados

»* * * Paliativos

Diagnéstico Morte

* Cooperagdo e Intervengdo nas Crises

Figura 2- Modelos de Integragdo de Cuidados Paliativos.
Fonte: Adaptado WHO 2002

3.2. Situagdo nacional

Ao nosso conhecimento atual, o panorama nacional dos Cuidados Paliativos na
populacdo de doentes com neoplasia do pulmao nao foi ainda estudado ou publicado.
Ndo se conhecem dados sobre referenciacdo, acesso ou efetividade do controlo
sintomdtico. Sendo esta uma neoplasia tdo frequente e com elevada mortalidade
justifica-se investigacdo na area, sendo este um ponto de partida para desenvolver
estratégias de melhoria na prestacao de cuidados e organizacao de servicos segundo

padrdes de qualidade.
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4. Sistemas de monitorizacdo da qualidade em Cuidados Paliativos

4.1. Qualidade em Saude e em Cuidados Paliativos

Tal como outros paises europeus, Portugal enfrenta varios desafios para o sistema de
Saude no futuro. Os dados da Dire¢do Geral da Saude (Saude dos Portugueses -
Perspetiva 2015) denotam uma tendéncia crescente da taxa de mortalidade anual e as
projecGes para 2060 sdo de 153.600 6bitos. A par desta tendéncia estd o aumento
crescente da esperanca de vida a nascenga e um aumento do n.2 de novos casos de
tumores malignos.

Este panorama justifica o desenvolvimento de equipas de Cuidados Paliativos e
capacitacdo de profissionais por forma a poder responder as necessidades especificas
da populagdao em fim de vida. Simultaneamente, cresce o interesse pelos sistemas de
avaliacdo e monitorizacdo da qualidade dos servicos prestados neste ambito.

Umas das missdes dos planos nacionais de governag¢ao ao nivel da saude sdo a avaliagao,
a melhoria e a garantia da qualidade na prestacdo dos servigos. O reconhecimento da
importancia desta tematica esta formalizada no plano estratégico nacional “Estratégia
Nacional para a Qualidade na Saude 2015-2020”2, cujas prioridades de atuac3o s3o: a
melhoria da qualidade clinica e organizacional, reforco da investigacdo clinica a
monitorizacdo permanente da qualidade e seguranca, a divulgacdo de dados
comparaveis de desempenho e o reconhecimento da qualidade das unidades de saude.
A qualidade em saude, definida como a prestacao de cuidados acessiveis e equitativos,
com um nivel profissional étimo, que tem em conta os recursos disponiveis e consegue
a adesao e satisfacdo do cidadao, pressupde a adequacao dos cuidados as necessidades
e expectativas do cidaddo. Por outro lado, qualquer contexto econdmico-financeiro
exige uma melhoria da eficiéncia e da efetividade da presta¢do de cuidados de salde,
uma vez que estas s3o pilares da qualidade em satde>?.

No ambito da melhoria da qualidade clinica e organizacional o plano obriga ao reforco
das seguintes acdes, entre outras:

- Aumentar a integracao dos niveis de prestacdao de cuidados, criando, por exemplo,

orientagBes organizacionais de integracdo das respostas assistenciais as
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necessidades dos doentes no nivel de prestacao de cuidados onde se encontram,
assegurando, quando necessdrio, a sua referenciacdo adequada, informada e
atempada.

- Auditar regularmente os critérios da qualidade e seguranca a que devem obedecer os
servigos prestadores de cuidados de saude.

- Alinhar os incentivos financeiros dos prestadores de cuidados, institucional e
individualmente, com o cumprimento de indicadores de qualidade e seguranca
do doente.

- Implementar mecanismos para a melhoria continua da qualidade.

- Promover a investigagdo clinica enquanto instrumento de melhoria da qualidade

assistencial e institucional.

Ao nivel da avaliagao das Unidades de Saude, especifica-se que a certificacdo e proposta
de acreditacdo da qualidade se estende as Unidades de Cuidados Saude Primarios,
Hospitalares, Continuados e Paliativos, segundo o modelo de acreditacdao do Ministério
da Saude (MS).

Neste sentido, importa reconhecer e particularizar o conceito de qualidade em saude,
aplicado aos Cuidados Paliativos e avaliar de que forma pode a qualidade ser aferida e
monitorizada neste contexto. O conceito de qualidade foi introduzido na Saude por
Avedis Donabedian (1980) que definiu cuidados de qualidade como aqueles que
maximizam o bem-estar dos doentes, depois de avaliados os riscos e beneficios
inerentes ao processo.

Em contexto particular de Cuidados Paliativos, qualidade implica prestar cuidados
tecnicamente adequados, assentes numa boa relacdo de comunicacao, e trabalho em
equipa. S3o areas igualmente fundamentais a acessibilidade, a oportunidade e a
continuidade dos cuidados®3. Este construto multidimensional deve ser avaliado com
recurso a multiplos indicadores nos diferentes dominios da qualidade.

Os Indicadores de qualidade sdo uma espécie de “barémetro” da qualidade; sdo
elementos mensurdveis que permitem avaliar e quantificar os aspetos estruturais,

processuais e resultados dos servicos que prestam determinados cuidados e permitem
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identificar areas de melhoria. Aplicados neste sentido podem ser catalisadores de
mudanca e melhorar o desempenho e a eficiéncia das institui¢des.

Capelas ML**, desenvolveu para a realidade portuguesa 101 indicadores de qualidade
em Cuidados Paliativos, através de método Delphi, para as diferentes categorias que
envolvem o processo de cuidar: 22 indicadores de estrutura, 63 indicadores de processo
e 16 indicadores de resultado. Os indicadores que foram estudados abrangem os varios
dominios do processo de cuidar ja anteriormente referidos: 8 dominios do processo de
cuidar: dominios processual e estrutural, dominio fisico, dominio psicolégico, dominio
espiritual ou existencial, dominio cultural, dominio social, dominio dos cuidados ao

doente em fim de vida e dominio ético-legal®.

4.2. Observatdrio Portugués de Cuidados Paliativos

O Observatorio Portugués dos Cuidados Paliativos (OPCP) foi criado em maio de 2015 e
apresentado publicamente em janeiro de 20163>°.

O Observatério engloba uma rede de investigadores, departamentos, instituicdes
académicas e instituicdes prestadoras de Cuidados Paliativos e tem como principal
missdo proporcionar uma andlise independente, periédica e precisa sobre a evolucdo
dos Cuidados Paliativos em Portugal bem como estimular a investigacao nesta area da
saude.

O OPCP tem como objetivo, entre outros, desenvolver indicadores de qualidade
adequados as diferentes tipologias de servicos/equipas e promover, monitorizar e
avaliar a sua implementacdo nos servicos de Cuidados Paliativos, tornar a andlise
realizada facilmente acessivel a todos os interessados, constituir e melhorar
continuamente uma base de conhecimentos sobre a prestacao de Cuidados Paliativos e
gestdo dos seus servicos, desenvolver relacdes de trabalho com outras instituicdes e
projetos internacionais similares.

O planeamento dos recursos e a implementacdo de medidas organizacionais, pressupde

um conhecimento o mais completo possivel da realidade que se pretende abranger.

29



Para o ano 2016, este organismo definiu no seu Plano de Atividades, entre outras, a
avaliacdo junto das equipas, de indicadores referentes aos servigos, a caracterizagao dos
profissionais, acessibilidade, caracterizacdo dos doentes referenciados e admitidos em

Cuidados Paliativos, avaliacao de doentes e cuidadores e local de morte.
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1. Introducao

O presente estudo resultou de uma sub-analise de dados obtidos para projeto comum
do OPCP designado “Cuidados Paliativos em Portugal. Caracterizacdo de doentes
referenciados e admitidos, equipas, avaliacao de indicadores de qualidade, efetividade

do controlo sintomatico e local de morte”.

Para efeitos deste estudo, visdmos caracterizar apenas os doentes com neoplasia do
pulmao referenciados e admitidos nas equipas de Cuidados Paliativos e a efetividade do

controlo sintomatico.

Ndo foram analisados neste estudo os dados relativos a satisfacdo dos cuidadores e

equipas e que constavam do instrumento geral de recolha de dados.

2. Dominio do estudo

O presente estudo insere-se no ambito de estudo epidemioldgico e de monitoriza¢ao

da qualidade em saude.

3. Problema de Investigacao

O desenvolvimento de um plano estratégico nacional de Cuidados Paliativos requer uma
avaliacdo adequada das necessidades, bem como da capacidade de resposta das

equipas existentes aos doentes que a elas acedem.

Este acesso deve ser realizado em tempo util, de acordo com as necessidades e nivel de
complexidade dos doentes, a qual se deve associar adequada efetividade dos servicos
no controlo dos problemas que os doentes evidenciam e a satisfacdo das suas

necessidades.

4. Pertinéncia da Investigacao

S3do diversos os aspetos que justificaram este estudo, que se podem agrupar em

categorias relacionadas com a descricao geral da populagao, acessibilidade aos servigos
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de Cuidados Paliativos, motivos de referenciacdo, avaliacdo sintomatica e avaliacdo da

efetividade das equipas e adequacao do timing da referenciagao.

No geral, pela importante necessidade de monitorizar a qualidade das equipas de

Cuidados Paliativos.

5. Objetivos da Investigacao

Constituimos como objetivos principais do estudo:

Caracterizar os doentes com neoplasia do pulmao (NP) referenciados, admitidos e
assistidos nos servicos de Cuidados Paliativos (caracterizagdao demografica, social e
clinica) e identificar os motivos de referenciacdo para os servicos.

Determinar o numero real de doentes com NP referenciados, admitidos e assistidos
para os servicos de Cuidados Paliativos (inclui a respetiva propor¢ao de doentes

referenciados que é admitida em servicos de Cuidados Paliativos).

Determinar a proporgao de doentes com NP com avaliagdo sintomatica nas primeiras
48 horas de admissdo (nos servigos que funcionam 7 dias/semana) ou nas primeiras 72
horas de admissdo (nos servigos que funcionam 5 dias/semana) a servi¢os de Cuidados

Paliativos.

Analisar a efetividade do controlo sintomatico.

Determinar a proporc¢do de doentes com NP com discussdo do seu caso em reunido
de equipa multidisciplinar na admissdo ao servico de Cuidados Paliativos.

Avaliar se a referenciacdo foi efetuada em tempo util para o doente (determinar o
periodo de tempo que decorre entre a referenciacdo e a admissdo no servico de
Cuidados Paliativos; o tempo de sobrevivéncia apds a referenciacdo e apds a

admissdo nos servicos de Cuidados Paliativos).

Como objetivos adicionais da investigacdo quisemos ainda estudar as seguintes

associacOes entre variaveis:
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e Determinar a existéncia de associacdo entre as varidveis: distancia entre local
residéncia e servico de admissao e as regioes de residéncia dos doentes ou a tipologia
de equipa onde o doente é admitido.

e Determinar a existéncia de associacdo entre as varidveis: tempo entre referenciacao
e admissdo e as regides de residéncia dos doentes ou a tipologia de equipa onde o
doente estava admitido.

e Determinar se existe correlagdo entre as varidveis: tempo entre referenciagao e
admissdo e o Score de avaliagcdo de sintomas ou a sobrevida apds a admissao.

e Determinar se existem diferencas na sobrevida apds a admissdo consoante os

estadios de doenga.

6. Tipologia do estudo

Estudo epidemioldgico, observacional e analitico. Longitudinal. Prospetivo ou
retrospetivo (consoante as variaveis).

De acordo com a problematica de investigacdo que pretendemos estudar, optamos por
um estudo observacional, ndo havendo por isso interferéncia dos investigadores no
resultado do estudo®®-%,

Os estudos observacionais podem classificar-se em descritivos ou analiticos segundo os
objetivos (de acordo com Burkett>®). O estudo descritivo permite determinar as
caracteristicas gerais de uma populacdo ou amostra, através da medicdo e descricdo o
mais exata possivel, dum fendmeno ou conceito relacionado. Pode constituir uma base
de investigacdo para os estudos correlacionais e analiticos, que permitem estabelecer
relacGes entre varidveis. Estes Ultimos incluem os estudos de coorte ou seguimento
(sejam retrospetivos ou prospetivos), também designados como longitudinais>2.

O nosso estudo enquadrou-se no paradigma quantitativo, método de tipo
epidemioldgico, logo seleciondmos os recursos estatisticos apropriados, instrumentos
de medida validados e variaveis que pudessem traduzir o nosso objeto de estudo da
forma mais fiel e objetiva possivel.

Utilizamos medidas de estatistica descritiva simples para o estudo das variaveis:

distribuicdo de frequéncias, medidas de tendéncia central e medidas de dispersdo. A
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normalidade da distribuicdo das varidveis quantitativas foi avaliada através do teste

Shapiro-Wilk para amostras com n inferior a 50 (amostra normal se p>0.05).

Na componente analitica do estudo, utilizdmos testes estatisticos ndo paramétricos:
teste Mann-Whitney e Kruskal-Wallis (para a comparagdo entre grupos), o teste de
correlacdo de Spearman (para a correlacdo entre varidveis quantitativas ndo normais) e

ainda calculdamos tempos de sobrevivéncia através de curvas Kaplan-Meier.

7. Selecdo da Populacdo / Amostra
Populagao

A populagdo alvo que pretendemos estudar foram os doentes com neoplasia do pulmao
referenciados/admitidos/assistidos nas equipas de Cuidados Paliativos, durante o ano

de 2017 (1 de fevereiro a 31 de dezembro).
Amostra (critérios de inclusdo e exclusio)

Dado que a natureza do estudo era predominantemente descritiva e nao tinhamos
como objetivos principais estabelecer relacées de causalidade ou inferéncias com

significado estatistico, nao foi necessario obter uma amostra probabilistica.

Critérios de inclusdo dos doentes: Doentes com neoplasia do pulmdo com idade igual
ou superior a 18 anos; estarem cognitivamente competentes para responderem a

guestionario de autopreenchimento (este critério aplicou-se apenas as componentes de avaliacio

da satisfacdo da efetividade das equipas no que respeita ao controlo sintomatico).

Locais onde decorreu o estudo

Foram enviadas propostas de colaboracdo para o estudo a todos os Servicos de Cuidados
Paliativos do Continente e Regides Autonoma: Unidades de Cuidados Paliativos, Equipas

Intra-hospitalares de Suporte em Cuidados Paliativos, Equipas Comunitarias de Suporte

em Cuidados Paliativos.
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Foram contactadas via e-mail e correio institucional 61 instituicdes prestadoras de
Cuidados Paliativos, identificadas pela APCP e CNCP. Do total das instituicdes
contactadas, 32 responderam aceitar colaborar, mas apenas 6 instituicdes
(correspondendo a 7 equipas) forneceram dados para o estudo. Na listagem inicial de
instituicdes contactadas foram abrangidas equipas do sistema publico (RNCCI e ndo-
RNCCI) e sistema privado. As equipas que participaram na recolha de dados para o

estudo foram equipas maioritariamente constituintes da RNCCI.

No Fluxograma seguinte apresentam-se as respostas dos servicos colaboradores, a

populacdo acessivel e amostra final de doentes (do tipo acidental).

total: 61 Intituicbes

Dez 2016 37 EIHSCP
34UCP
19 ECSCP
|
| |
32 instituicBes 19 instituigdes ndo responderam
Jan 2017 aceitaram 7 instituicBes néo participantes
participar 3 instituicdes em espera/apreciacio
6 Instituicdes 3 ECSCP - »
: total doentes
Mar-Dez 2017 / Equipas 2ucP
participaram na 38 doentes NP
colheita dados 2 EIHSCP

Figura 3 - Fluxograma das instituigbes/equipas contactadas e amostra final de doentes

EIHSCP-Equipa Intrahospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos, ECSCP-Equipa Comunitdria de Suporte em
Cuidados Paliativos, UCP-Unidade Cuidados Paliativos.

8. Varidveis em estudo

As variaveis constituem um elemento central da metodologia dado ser a volta delas que
se estrutura todo o processo de investigacdo. Varidvel é uma propriedade ou
caracteristica em relagdo a qual as unidades de observacdo/casos que constituem a

amostra variam®’.
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Seleciondamos varidveis que agrupamos em categorias de caracterizacao:

Caracterizagao sociodemografica da amostra
Caracterizagao clinica da amostra

Caracterizacdo da acessibilidade as equipas de CP
Caracterizacao da referenciacdo as equipas de CP

Caracterizagao da qualidade dos cuidados prestados

Na tabela 2 apresenta-se o plano de operacionalizacdo de cada variavel em estudo bem

como a sua classificacdo enquanto varidavel qualitativa (nominal ou ordinal) ou

guantitativa (continua ou discreta).

Tabela 2 - Plano de Operacionalizagdo das Varidveis

Categorias Nome da Variavel Classificagdo Operacionalizagdo/Codificacdo
Socio- Caracteriza¢ao do Doente
Demograficas |4ade do doente Quantitativa, continua Anos
Qualitativa, ordinal Faixas etarias:
1-[20-29];...; 8-[90-99]
Sexo do doente Qualitativa, nominal 1-feminino
2-masculino
Nivel Instrugao do Qualitativa, ordinal 1-nenhum
doente 2-basico

3-secundario
4-especializagdo tecnoldgica
5-superior

Estado civil do doente Qualitativa, nominal 1-solteiro
2-casado com registo
3-casado sem registo
4-viuvo
5-divorciado
6-separado

Local de residéncia Qualitativa, nominal NUTS II:
1-Norte
2-Centro
3-Area Metropolitana de Lisboa
4-Alentejo
5-Algarve
6-Agores
7-Madeira

Tipologia de area de Qualitativa, nominal 1-area predominantemente urbana
residéncia 2-area mediamente urbana
3-drea predominantemente rural

Distancia entre a Quantitativa, continua Km
residéncia e o servico de  Quantitativa, continua min
admissdo
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Caracterizacdo do Cuidador

Existéncia de cuidador Qualitativa, nominal 0-ndo
1-sim
9-desconhecido
Idade do cuidador Quantitativa, continua Anos

Qualitativa, ordinal

Faixas etarias:
1-[20-29];...; 8-[90-99]

Sexo do cuidador Qualitativa, nominal 1-feminino
2-masculino

Grau de parentesco com  Qualitativa, nominal 1-conjuge

o doente 2-progenitores
3-filhos
4-irmdos
5-outros parentes
6-amigos

Situagdo perante o 1-ativo

trabalho 2-inativo
3-n3o referido

N2 de horas como Quantitativa, continua horas

cuidador (semanais)

Clinicas

Acessibilidade

Classificagao diagndstica

Estadiamento da doenga

Comorbilidades

Qualitativa, nominal

Qualitativa, nominal

Qualitativa, nominal

1-carcinoma nao pequenas células
2-carcinoma pequenas células
3-neoplasias da pleura
4-outros tipos

1-localizado

2-localmente avang¢ado
3-metastizado
4-desconhecido

1 a 3-cardiovascular
4-hematoldgico ou outra doencga
oncoldgica

5-doenga hepatica crénica
6-doenga muscular crénica

7 e 8-neurodegenerativa e
osteoarticular

9-doenga renal crénica
10-doenca respiratdria cronica
11-deméncia

12-diabetes

13 e 14-ELA e esclerose multipla
15-fragilidade
16-indeterminada

17-faléncia multiorgéanica
18-outros

91-ndo referido

92-ndo avaliado

N2 doentes com NP Quantitativa, discreta N9s inteiros
referenciados

N2 doentes com NP Quantitativa, discreta N9s inteiros
admitidos

N2 doentes com NP Quantitativa, discreta N9s inteiros

assistidos
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Entidade/Servigo Qualitativa, nominal 1-Cuidados de Saude Primarios

referenciador 2-Cuidados Hospitalares
3-Servigcos de Cuidados Paliativos
4-Familia
5-Outros

Motivo da referenciagdo  Qualitativa, nominal 1-Controlo de sintomas

2-Auséncia de cuidador
3-Dependéncia em AVD’s
4-Necessidade de tratamento e
intervencgdo paliativa

5-Gestdo Terapéutica

6-Apoio a familia
7-Reabilitacdo

8-Apoio psicoldgico/psicossocial
9-Exaustao do cuidador
10-Tratamento de feridas
11-Progressao da doenga
12-Necessidade de intervengdo
multidisciplinar

13-Apoio Social
14-Comunicagdo

15-Outros

Tipologia de servico onde  Qualitativa, nominal Local de Cuidados:

o doente com NP esta 1-ECSCP

admitido 2-EIHSCP

3-UCP

Timing da Tempo entre Quantitativa, continua Dias
referenciagdo referenciacdo e admissdo

Tempo sobrevida apés a Quantitativa, continua Dias

referenciacdo

Tempo sobrevida apés a Quantitativa, continua Dias

admissdo
Qualidade e Avaliagdo sintomatica Quantitativa, continua Score FACIT-PAL (anexo)
outros Tempo decorrente entre  Quantitativa, continua Dias
outcomes a admissdo e avaliagao

de sintomas

Proporg¢do doentes com Quantitativa, continua percentagem

NP com avaliagdo

sintomatica as 48h ou 72

h apds a admissdo

Efetividade do controlo Quantitativa, continua Diferencial entre os Scores FACIT-PAL

sintomatico

Tempo entre a admissdo  Quantitativa, continua Dias
eaalta

Tipo de alta Qualitativa, nominal 1-alta
2-transferéncia para S. de agudos
3-transferéncia para Equipa/Serv.CP
4-transferéncia para Unidade RNCCI
5-transferéncia para ECCI
6-6bito
9-ndo referido
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Proporgdo de doentes Quantitativa, continua percentagem
com discussdo do caso

em reuniao

multidisciplinar aguando

da admissdo

AVD’s- Atividades de Vida Didria, CP — Cuidados Paliativos, ELA —Esclerose Lateral Amiotrdfica, FACIT-PAL-
Functional Assessment of Chronic Illlness Therapy-Palliative, NP- Neoplasia do Pulméo, NUTS- Nomenclatura das
Unidades Territoriais para Fins Estatisticos, RNCCI- Rede Nacional Cuidados Continuados Integrados

9. Procedimento para a colheita de dados e instrumentos de medida

A metodologia para a colheita de dados consistiu de:

e Distribuicdo as equipas de um formulario (anexo i) para caracterizacdo do doente:

caracterizacdo demografica, social e clinica; motivo de referenciacdo; data de
referenciacdo; data de admissdo; data de morte, entre outros destinados ao projeto
global comum do OPCP. Este formuldrio foi elaborado pelo OPCP e inclui varios
elementos de caracterizagdo sugeridos por documento emanado pela EAPC®, para a
caracterizacdao das popula¢des em Cuidados Paliativos. Este instrumento de colheita
incluiu outros dados (relativos a satisfacdo dos cuidadores, das equipas,
determinacdo local morte desejado e real), mas que ndo foram avaliados para efeitos
do presente estudo.

A distancia entre o local de residéncia e o servico de admissdo foi determinado com
recurso a aplicacdo “Google maps " Foi medida a distancia mais curta entre o centro
da cidade/vila de residéncia e a morada do servigo de admissdo.

As equipas receberam igualmente a escala FACIT-PAL (questionario desenvolvido e
validado para Portugal por Functional Assessment of Chronic lllness Therapy.Org,
versdo original de autoria de Cella et al (1993), ja posteriormente validada para a
populacdo portuguesa em contexto paliativo com patologia oncolégica por Pereira F
e de Brito Santos C em 2011°%%) para a avaliac3o de sintomas (anexo ii). Esta escala foi
criada para avaliar a qualidade de vida (QoL) em 4 dominios de bem-estar
nomeadamente: fisico, social/familiar, emocional, funcional. Existem instrumentos
para avaliacdo de sintomas e Qol, alguns validados para Portugal, do tipo

unidimensional (EVA, NRS) ou multidimensional (ESAS, FACIT®!, FACT®!, POS®?,

41



MQOL®3) de que citamos os mais utilizados®®. Selecionamos a escala FACIT-PAL por se
tratar de uma escala multidimensional e suficientemente holistica tal como
preconizado pela EAPC®*. O questionario é de autopreenchimento e demora cerca de
10 minutos a preencher totalmente. Apresenta 27 questées/afirmagbes as quais o
doente responde segundo uma escala Lickert (0 a 4) sobre o seu bem-estar em
diversos dominios. Uma pontua¢dao mais elevada no Score global corresponde a uma
QoL mais elevada. Nao existem regras definidas de pontuacdo para cada item ou
dominio. Neste estudo para cada dominio de bem-estar, o valor médio/mediana
obtidos foi comparado face ao que seria obtido no caso de pontuagdao maxima.

e Foram ainda previstas como outras fontes de dados: Processo clinico dos doentes,
Registos administrativos e Atas das reunides de equipa.

e As equipas procederam a colheita dos dados relativos a: caracterizacao dos doentes
e cuidadores/familiares/pessoas de referéncia, recolha de informacgdo nos processos
administrativos e no processo clinico (avaliacdo de sintomas nas primeiras 48 ou 72 horas
de admiss@o, conforme as equipas funcionem 7 dias por semana ou 5 dias por semana,
respetivamente — momento inicial), avaliacdo do controlo sintomatico, e repeticdo a
cada 7 dias (exceto na consulta externa, onde foi previsto ser realizado em cada
consulta), até um maximo de 4 avaliacGes para avaliacdo da efetividade do controlo
sintomatico (calculando o diferencial entre os Scores).

e Os registos foram realizados em folha Excel entregue a cada equipa e que sera
trimestralmente entregue ao OPCP para avaliagdes e consolidagdes parcelares dos
dados obtidos.

e Os dados foram posteriormente consolidados numa base de dados Excel e SPSS em
computador da responsabilidade dos coordenadores do OPCP que sao

simultaneamente os coordenadores do projeto global.

88 EVA-escala visual analdgica, NRS-numeric rating scale, ESAS- Edmonton Symptom Assessment System, FACIT -
Functional Assessment of Chronic lliness Therapy, FACT - Functional Assessment of Cancer Therapy, POS — Palliative
Care Outcome Scale, McGill Quality of Life Questionnaire (MQOL)
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10. Metodologia para o processamento de dados

Os dados foram analisados com recurso a estatistica descritiva e analitica, com o
apoio dos softwares IBM SPSSPI (Statistical Package for Social Science) versao 24 e
Microsoft Excel).

Medidas de estatistica descritiva utilizadas: andlise de frequéncias, medidas de
tendéncia central (média, mediana e moda) e medidas de dispersdo (desvio padrao
e amplitude interquartil), representacdo grafica em box-plot, grafico pie e de barras.
Na estatistica analitica utilizdmos testes nao paramétricos: Mann-Whitney, Kruskal-
Wallis e correlagao de Spearman e curvas de Kaplan-Meier. Foi adotado o valor de
significancia estatistica p value < 0.05.

A analise da normalidade de distribuicdo das variaveis quantitativas foi realizada com

o teste Shapiro-Wilk, para amostras com n2 elementos < 50.

11. Meta-informacao

A capacidade cognitiva para o autopreenchimento da escala de avaliagao sintomas
foi avaliada pelas equipas.

Os cuidadores informais foram designados pelas equipas e doente como a pessoa
responsavel até a data de admissao na equipa pelos cuidados e bem-estar do doente
no local de residéncia.

A tipologia da area de residéncia foi codificada segundo a tipologia de areas urbanas
do INE 2014.

Os motivos de referenciacdo as equipas de CP foram definidos com base dos
discriminados na plataforma informatica da RNCCI.

A classificacdo em estadios de doenga oncolégica baseou-se em recomendacdo da

EAPC®0.
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12. Compromissos éticos e formais

e O estudo foi aprovado pelo Conselho Cientifico do ICS-UCP no dia 14 de fevereiro de
2017 e obteve parecer positivo da Comiss3o de Etica para a Satide de cada instituicio
bem como Comissdo Nacional de Prote¢do de Dados. (anexo iii)

e O estudo garantiu a confidencialidade e anonimato dos participantes através dum
sistema de cddigo na identificagao.

Os registos dos doentes foram codificados da seguinte forma: “abcdef” em que “a”
correspondeu ao 22 algarismo do numero de utente (no caso de ndo possuir,
correspondeu ao numero de identificacdo fiscal); “bc” correspondeu a designagdo do
dia de nascimento (ex.: 01); “d” correspondeu a 32 letra do primeiro nome; “ef”

corresponderam a 22 e 32 |etra do distrito de residéncia. (Desta forma garantiu-se o

anonimato dos doentes e limitou-se a possibilidade de erro e duplicagdo de dados associados a

doentes com mais do que uma admissdo).

e Todos os participantes tiveram acesso e assinaram o consentimento informado livre
e esclarecido. (anexo iv)

o N3ao se registaram efeitos adversos da sua realizagao.

e Os dados ficaram na posse do OPCP apenas enquanto o estudo decorreu, utilizando
um sistema de codificacdo do doente que ndo permitia aos investigadores a
identificacdo dos sujeitos participantes.

e So6 os investigadores do OPCP tém acesso aos dados consolidados, enquanto os
elementos das equipas apenas tém acesso aos dados dos utentes sob os seus
cuidados e por eles colhidos.

e A associacdo entre os diversos registos para identificar readmissGes/transferéncias
foi feita com base na codificacao ja descrita.

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

e O acesso aos processos clinicos foi realizado pelos elementos das equipas dos
Servicos de Cuidados Paliativos, os quais estdo sujeitos ao sigilo profissional,

assegurando, dessa forma, o anonimato e a confidencialidade dos participantes. Os

44



13.

investigadores ndao tém acesso a dados identificadores dos doentes; somente, sob a

forma codificada.

Existiu compromisso de disponibilizar a cada servigo um relatério, apresentado de

forma a garantir a confidencialidade dos dados,

respondentes a respostas.

ndao permitindo associar

Para a realiza¢do do estudo ndo foi pedido financiamento e/ou apoios ou elaborado

or¢gamento.

Cronograma da Investigacao

Tabela 3 - Cronograma da Investigagéo

Jan Fev Mar Abr Mai Jun Jul Ago Set Out Nov Dez
Preparacgéo Contacto
2016 parag com as
Projeto Equi
quipas
Entrega Aprovagao
2017  Projeto provag Colheita e recolha de dados
do estudo
de Tese
Anédlise de Entreqa da
2018  Processamento dados resultados e Teie
preparacao final

14. Limitacdes e Vieses do estudo

A analise dos resultados deve ter em conta as seguintes limitagdes do nosso estudo:

e Otipodeestudo, observacional e sem participacdo dos investigadores na recolha

dos dados pode ter introduzido vieses de informacao.

e Reduzida participacdo de instituicdes/equipas no estudo, face ao total de

equipas contactadas para a colaboragdo no estudo.
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A dimensao reduzida da amostra influenciou o tipo de teste estatistico utilizado
nomeadamente o recurso a estatistica ndo paramétrica com poder estatistico
inferior para a eliminagdo dos erros aleatorios.

Amostra obtida por métodos ndo probabilisticos, de natureza acidental,
limitando a possibilidade de generalizagdes/extrapolacées (viés de sele¢do).
Exigéncia de capacidade cognitiva para o auto-preenchimento de questiondrio
para avaliacdo dos sintomas e analise de efetividade controlo sintomatico.

A utilizacdo de fontes secundarias e os questionarios de autopreenchimento

introduziu vieses de informacao.
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Parte Ill - Apresentacao de Resultados

47



No presente capitulo apresentamos os dados recolhidos com base no instrumento de
colheita de dados e tratados estatisticamente através do software de andlise estatistica

SPSS versao 24.

De acordo com as categorias de varidveis selecionadas e operacionalizadas no capitulo
da metodologia, recorremos a analise da distribuicdo de frequéncias, medidas de
tendéncia central e medidas de dispersdo para a apresentacao dos dados de estatistica

descritiva.

Noutro subcapitulo que designdmos como estatistica analitica apresentamos os dados
obtidos da associacdo/correlagdo entre varidveis utilizando os testes Mann-Whitney,

Kruskal-Wallis e correlagao de Spearman.
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1. Estatistica Descritiva

1.1 Populacao e Amostra

No periodo em que decorreu a colheita de dados foram admitidos e assistidos nas
instituicOes participantes 376 doentes (correspondendo a 377 admissdes, por 1 doente

com admissdo repetida, mas em momento diferente).

Destes obtivemos uma amostra acidental de 38 doentes admitidos/assistidos com
neoplasia do pulmao (codificada como doenca oncoldgica localizada ao pulmao) e que

constituiram o nosso objeto de estudo (n=38; 10.1% do total de admitidos).

A maioria da populacdo admitida nas equipas apresentava doenc¢a oncoldgica (320;
84.9%) Vs ndo oncoldgica (53; 14.1%) - figura 4. A prevaléncia de doentes com neoplasia
do pulmao pode estar subestimada pelo fato de existir uma frequéncia consideravel de
casos sem localizagdo da neoplasia no grupo da patologia oncoldgica (61 valores

omissos; 16.2%).

omissos;
61; 16%
' outras
neoplasia neoplasias;
do 221; 59%
pulmao;
38; 10%

mista; 4;
1%

Figura 4 - Caracterizagdo da populagdo de doentes admitidos nas equipas segundo o diagndstico
(N=377)

49



1.2. Caracterizacdo sociodemografica da amostra

Caracterizacdao dos doentes

A analise sociodemografica da amostra revela uma predominancia de doentes do sexo
masculino (27; 71.1%) Vs feminino (11; 28.9%). A idade enquanto varidvel quantitativa
continua apresentou uma distribuicao de tipo normal segundo o teste de Shapiro-Wilk
(SW (38)=0.966, p=0.304). A média de idades da nossa amostra foi de 71.37 anos, com
um desvio padrdo (Dp) de 8.63 (tabela 4). A idade foi também operacionalizada em
faixas etarias, apresentando a maioria dos doentes (25; 65.8%) idade compreendida na
faixa etaria entre os 60 e 79 anos (figura 6). Quanto ao estado civil e nivel de instrucao,
a maioria dos doentes era casado/a com registo (22; 57.9%) e tinha concluido apenas o

ensino basico (24; 63.2%).

Tabela 4 - Distribui¢éo de Frequéncias: Dados sociodemogrdficos dos doentes

(n=38)
Variaveis F %
Sexo
Masculino 27 71,1
Feminino 11 28.9
Total (N) 38 100
Idade (Faixa Etdria)
50-59 4 10.5
60-69 10 26.3
70-79 15 39.5
80-89 9 23.7
Total (N) 38 100
Nivel de Instrugdo
Nenhum 8 21,1
Basico 24 63.2
Secundario 4 10.5
Superior 2 5.3
Total (N) 38 100
Estado Civil
Casado(a) com registo 22 57.9
Viuvo(a) 7 18.4
Divorciado(a) 4 10.5
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Casado sem registo (unido 2 5.3

de facto)

Solteiro(a) 2 5.3

Separado(a) 1 2.6
Total (N) 38 100

Tabela 5 — Estatistica descritiva: Idade dos doentes

(n=38)

variavel Estatistica
Idade dos doentes (anos) Média 71.37
Mediana 72.50

Desvio Padrdo 8.63

Minimo 53

Maximo 86

Amplitude interquartil 14

80
]

€ 70
<

60—

T
Idade em anos

Figura 5 - Diagrama em caixa: Idade dos doentes
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Contagem

5059 6069 7079 8089
FAIXA_ETARIA

Figura 6 - Grdfico de barras: Idade do doente segundo Faixa etdria

Quanto ao local de residéncia observou-se que a maioria residia em area considerada
predominantemente urbana (29, 76.5%) segundo a tipologia de dareas urbanas,
concretamente na regido NUTS Il da area metropolitana de lisboa em 22 casos (57.9%),
sobressaindo também nesta amostra os residentes em uma regidao auténoma (31.6%)
(tabela 6), fato que podera dever-se a equipa participante no estudo com essa area de

abrangéncia geografica.

Tabela 6 - Distribui¢do de Frequéncias: Local Residéncia NUTS e Tipologia de drea de Residéncia

(n=38)
Local de Residéncia (NUTS II) F o, Tipologia de area de Residéncia F %
Area metropolitana de Lisboa 22 57.9 Area predominantemente urbana 29 76.3
Acores 12 316 Areamediamente urbana 6 15.8
Norte 4 10.5 Area predominantemente rural 3 7.9
Total (N) 38 100 Total (N) 38 100

NUTS - Nomenclatura das Unidades Territoriais para Fins Estatisticos

Foi avaliada a distancia entre o local de residéncia e o Servigo de admissdo em Km e
em minutos. Para estas varidveis a amostra ndo teve uma distribuicdo normal

[SW(34)=0.743, p<0.001]. A mediana da distancia entre o local de residéncia e o servigco
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de admissdo (em km) foi de 6.6 km e a amplitude 1Q foi de 21.3. A amplitude da distancia
percorrida variou entre 0.7 Km e 75.5 km (tabela 7). Foi analisada a distribuicdo
excluindo-se os valores muito discrepantes, mas sem variacdo significativa. No
subcapitulo da estatistica analitica iremos analisar a distribuicdo da distancia entre o

local de residéncia e o servico de admissdo em funcdo da regido de residéncia.

Tabela 7 - Estatistica descritiva: Distdncia entre Local Residéncia e Servico de Admissdo (Km)
(n vdlido = 34)

variavel Estatistica Km Min
Distdncia entre Local Média 15.65 18.47
de Residéncia e Servico Mediana 6.60 10,50
de admisséo Desvio Padrao 19.07 15.42
Minimo 0.7 5
Maximo 75.5 60
Amplitude interquartil 21.3 23
80,0
w9
60,0 S0
DET
E 100 1
20,0
o _1

T
Local de Residéncia-em KM

Figura 7 - Diagrama em caixa: Distdncia entre Local de Residéncia e Servigo de Admisséo (Km)
(n vdlido=34)
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Figura 8 - Diagrama em caixa: Distdncia entre Local residéncia e Servigo de Admissdo (min)
(n vdlido=34)

No que respeita ainda a caracterizagao social da amostra de doentes, verificdmos que
todos os doentes (38; 100%) tinham pelo menos 1 cuidador informal. De seguida
apresentam-se os dados relativos a caracterizacdo sociodemografica dos cuidadores dos

desta amostra de doentes.

Caracterizacao dos cuidadores informais

Os individuos considerados cuidadores informais para efeitos do estudo eram
maioritariamente representados pelo sexo feminino (21, 55.3%), com idade média de
59.29 anos, e desvio padrao 18,89 (distribuicdo normal, SW(38)=0.964, p=0.254). Existia
um grau de parentesco em 12 grau com o doente em 92.3% dos casos.

Aproximadamente % dos cuidadores (28.9%) eram profissionalmente ativos.

O n2de horas por semana despendido como cuidador ndo teve uma distribuicdo normal
(SW(26)=0.848,p=0.001) com uma mediana de 56.0 horas por semana. A constatacdo
da existéncia de cuidador em idade laboral poderia ser alvo no futuro, de avaliacdo

nomeadamente quanto a presenca de sobrecarga.
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Tabela 8 - Distribuigdo de Frequéncias: Dados sociodemogrdficos do cuidador

Varidveis F % % valida % cumulativa
Sexo do cuidador
Valido Masculino 6 15.8 22.2 22.2
Feminino 21 55.3 77.8 100
Total 27 71.1 100
Omisso 11 28.9
Total 38 100
Grau de parentesco com o doente
Valido Conjuge 15 39.5 57.7 57.7
Filhos 8 21.1 30.8 88.5
Irmdos 1 2.6 3.8 96.2
outros 2 5.2 7.6 100
Total 26 68.4 100
Omisso 12 31.6
Total 38 100
Situagdo perante o trabalho
Valido Ativo 11 28.9 423 423
Inativo 15 39.5 57.7 100
Total 26 68.4 100
Omisso 12 315
Total 38 100.0

55



1004

80

607

40

T
Idade do Cuidador

Figura 9 - Diagrama em caixa: Idade do cuidador
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Figura 10 - Diagrama em caixa: N° horas semanais como cuidador

1.3. Caracterizacado Clinica da amostra

A classificagdo diagndstica do tipo de neoplasia era uma variavel que previamos obter,
mas gue nao tivemos acesso na maioria dos casos. Apenas foram especificados em 7

doentes o subtipo adenocarcinoma do pulmao.

Quanto ao estadiamento da doencga oncoldgica, foi operacionalizado em 3 estddios:

localizado, localmente avancado e metastizado. A maioria dos doentes assistidos nas
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equipas que colaboraram, encontravam-se em estadio metastizado (25, 65.8%), apenas
9 doentes apresentavam estadio localmente avangado (23.7%), ndao havendo referéncia
a nenhum doente em estadio mais precoce de doenca, o que constitui um alerta para a

questdo dos timings da referenciagdo e incentivo a referenciagdo mais precoce.

Nesta amostra de doentes, o cruzamento das varidveis Caracterizagao Clinica-Doenga
nao oncolégica-DIAGNOSTICO e Caracterizagdo Clinica-Doenga oncolégica (limitada ao
pulm3o)-DIAGNOSTICO ndo originou resultados vélidos. No entanto seria de esperar
outros resultados a luz da literatura que documenta uma prevaléncia de 34%° a 50%° de
comorbilidades em doentes com neoplasia do pulmao. Estes resultados devem suscitar
reflexdo sobre a avaliacdo e registo de diagndsticos secunddrios no instrumento de

colheita de dados.

Omissos;
Desconhecido; 2. 59

2; 5%

Figura 11 - Grdfico com a classificagdo do estadiamento
(n vdlido = 36)

1.4. Caracterizacdo da acessibilidade

No periodo em que decorreu a colheita de dados, foram admitidos e assistidos 38
doentes com diagndstico de neoplasia do pulmao. Por impossibilidade de obter dados
junto da plataforma da RNCCI/RNCP em tempo util, ndo foi possivel saber o n? total de

doentes de doentes referenciados durante idéntico periodo, mas que ndao chegaram a
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ser admitidos. Por este motivo, a caracteriza¢ao da referenciacao e acessibilidade dos

doentes com NP as equipas de Cuidados Paliativos esta subavaliada.

A origem da referencia¢ao no que reporta ao tipo de servico, distribuiu-se de forma
equitativa pelos cuidados saude primarios e por outros servigos de Cuidados Paliativos
(34.2% em ambos) seguidos das instituices hospitalares que contribuiram com uma

ligeira menor referenciacao de doentes (26.3%) (tabela 9).

No que diz respeito a tipologia das equipas onde os doentes estavam admitidos,
verificou-se que a maioria dos doentes estava admitida em equipas comunitdrias de
Cuidados Paliativos (20 doentes, 60.5%), 13 doentes (34.2%) estavam internados em
unidades de Cuidados Paliativos e os restantes (2 doentes, 5.3%) eram seguidos por

equipas intra-hospitalares de suporte em Cuidados Paliativos (tabela 9).

Na figura 12 estdo expostos os principais motivos de referenciagdo as equipas. A
necessidade de controlo de sintomas constituiu o principal motivo de referenciagao,
sendo referido em mais de metade dos doentes (26, 68.4%), seguido da necessidade de
tratamento e intervencao paliativa e de gestdo da terapéutica. A necessidade de apoio
a familia, psicossocial, intervencao multidisciplinar, considerados pilares da intervencao
em Cuidados Paliativos n3ao constituiram motivos para referenciacdo a Cuidados
Paliativos na nossa amostra. Também nao foi apontado como motivo a exaustao do

cuidador, embora todos doentes apresentarem cuidador informal de referéncia.

Tabela 9 - Distribuigéo de Frequéncias dos Servigos referenciadores e Tipologias de Servigos de Cuidados Paliativos
onde os doentes estavam admitidos

(n=38)
Variaveis F %
Entidade / Servico referenciador
Cuidados de Saude Primdrios 13 34.2
Servigos de Cuidados Paliativos 13 34.2
Cuidados Hospitalares 10 26.3
Familia 2 5.3

Total (N) 38 100
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Tipologia de Servigo de Cuidados Paliativos onde o doente
estd admitido

Equipa Comunitdria de Suporte em Cuidados Paliativos 23 60.5
Unidade Cuidados Paliativos 13 34.2
Equipa Intra-hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos 2 5.3

Total (N) 38 100

Motivos de Referenciagdo
apoio a familia I1
apoio psicosocial I1
ausencia de cuidador I1
reabilitacdo I1
tratamento de feridas l1
gestdo terapéutica _
tratamento e intervengao paliativa _
controlo sintomas [ e
0 5 10 15 20 25 30
Frequéncia de respostas "sim"

Figura 12 - Grdfico com os motivos de referenciagdo as equipas de Cuidados Paliativos

1.5. Caracterizacdo da referenciacao

No que diz respeito a caracteriza¢ao da referenciagdo, o tempo que distou entre a data
de referenciacdo pelos servicos referenciadores e a data de admissdao nas equipas
(varidvel guantitativa continua medida em dias) foi um dos indicadores avaliados. Nesta
amostra de doentes com neoplasia de pulmdo admitidos em equipas de Cuidados
Paliativos, esta variavel ndo teve uma distribuicdo normal [SW/(38)=0.63, p<0.001]. A
mediana do tempo entre a referencia¢do e a admissao foi de 2 dias, com uma amplitude

IQ de 11 dias. O tempo minimo de espera foi de menos de 1 dia e o tempo maximo de
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62 dias. Foi analisado a distribuicdo excluindo valores discrepantes, sem variacdo da
mesma, pelo que se optou por manté-los para limitar a redu¢ao dimensao da amostra.
Apesar da distribuicdo ndo normal, sobressai um valor de mediana baixo para o tempo
entre referenciagao e admissao. Para este fato, pode também contribuir a referenciagao
a equipas com dreas de abrangéncia geografica reduzida. A influéncia das regides
residéncia e tipologia de equipa sobre o tempo entre referenciagdo-admissdo sera

analisada no subcapitulo da estatistica analitica.

Tabela 10 - Estatistica descritiva: Tempo entre referenciacdo e admissdo (dias)

(n=38)
variavel Estatistica
Tempo entre Média 9.32
referenciagdo e Mediana 2
admissdo (dias) Desvio Padrao 16.05
Minimo 0
Maximo 62
Amplitude interquartil 11
100
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Figura 13 - Diagrama de caixa: Tempo entre referenciagdo e admissdo (dias)
(n=38)
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O tempo entre a referenciacdo e a alta também nao teve uma distribuicdo normal
[SW(31)=0.750, p<0.001], com uma mediana de 33 dias e amplitude I1Q de 42 dias. O

tempo maximo de permanéncia numa equipa foi de 265 dias.

Tabela 11 - Estatistica descritiva: Tempo entre referenciagdo e a alta (dias)
(n vdlido=31)

variavel

Estatistica

Tempo entre Média 50.58
referenciagéio e a alta Mediana 33
(dias) Desvio Padrio 58.57
Minimo 1

Maximo 265

Amplitude interquartil 42
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Figura 14 - Diagrama de caixa: Tempo entre referenciacdo e a alta (dias)
(n vdlido=31)

1.6. Caracterizacao da qualidade

No ambito de avaliacdo e monitorizagao da qualidade do funcionamento e dos cuidados
prestados pelas equipas 27 doentes pretendemos avaliar o cumprimento de alguns

indicadores de qualidade em Cuidados Paliativos ja estudados, nomeadamente:
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- Avaliagdo inicial (nas primeiras 48-72h de admissdo) e regular das
necessidades/problemas (que inclui progndstico, qualidade de vida, sobrecarga dos
cuidadores, questdes espirituais e existenciais, necessidades de apoio pratico e
financeiro, planeamento avancado de cuidados) do doente e familia por equipa
multidisciplinar, utilizando instrumentos estandardizados e validados com subsequente

registro no processo do doente.
- Registo dos objetivos dos cuidados no processo clinico nas primeiras 72 h.

- Registo das reunides de equipa e reuniées/conferencias familiares.

Desta avaliacdo assinala-se que, em 27 doentes (71.11%) foi possivel obter o registo da
data de avaliagdo sintomdtica e conhecendo a data de admissao na equipa avaliar o
tempo de avaliagao de sintomas desde a entrada na unidade. Em 11 doentes os dados

quanto a data da avalia¢cdo foram omissos, ndo tendo sido possivel efetuar o calculo.

Nos doentes com registo de data, verificou-se que a avaliacdo decorreu no préprio dia

de admissdo ou dia seguinte cumprindo os critérios de avaliagao as 48-72h.

81
&7

T .
TEMPO ENTRE A ADMISSAQ E A AVALIAGAD SINTOMAS

Figura 15 - Diagrama de Caixa: Tempo entre admissdo e avaliagdo de sintomas (dias)
(n vdlido=27)

A uma percentagem menor de doentes (8 doentes; 21.1%) foi aplicado o instrumento
de avaliacdo multidimensional de sintomas (FACIT-PAL) conforme previamente descrito

na metodologia.
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Na tabela 11 apresentam-se os resultados da aplicacdo do questionario no primeiro
momento. Cada dominio de bem-estar apresenta varios itens (12 coluna, linhas) as quais
o doente respondeu qual o seu de concordancia com a afirmacdo respeitante ao seu
bem-estar nesse dominio. As colunas a direita representam n? de respostas obtidas por
cada afirmacdo, o total de respostas (equivale a n? de doentes que responderam em
cada item) e os omissos. No final, de acordo com as regras de scoring da FACIT foram

obtidos os Scores para cada dominio e um Score total (tabela 12).

Verifica-se que a moda das respostas (pontuando com valor 5) foi atribuido a itens

relacionados com a familia.

Dos 8 doentes que responderam inicialmente ao questiondrio, somente 1 respondeu
uma segunda vez, pelo que a avaliacdo da efetividade da forma como foi prevista ficou

comprometida e ndo foi avaliada.

As possiveis origens do sub-preenchimento dos inquéritos quer no primeiro momento

guer nos subsequentes sera comentada na discussao.

Tabela 12 — Resultados do inquérito de avaliagéo do Bem-Estar (FACIT-PAL)

(n vdlido=8)
Nem Mais
um Um ou
FACIT PAL pouco pouco menos Muito Muitissimo  Total Omissos
Bem-Estar Fisico
Estou sem energia 1 1 2 3 1 8 30
Fico enjoado/a 4 0 30
Por causa do meu estado fisico, tenho dificuldade em
atender as necessidades da minha familia 1 1 1 2 30
Tenho dores 1 2 1 1 3 8 30
Sinto-me incomodado/a pelos efeitos secundarios do
tratamento 30
Sinto-me doente 30
Sinto-me for¢ado/a a passar tempo deitado/a 0 1 1 8 30
Bem-Estar Social e Familiar
Sinto que tenho uma boa relagdo com os meus
amigos 0 0 2 2 4 8 30
Recebo apoio emocional da minha familia 0 0 0 3 5 8 30
Recebo apoio dos meus amigos 0 0 0 4 4 8 30
A minha familia aceita a minha doencga 1 1 1 5 0 8 30
Estou satisfeito/a com a maneira como a minha
familia fala sobre a minha doenca 1 1 2 4 0 8 30
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Sinto-me préximo/a do/a meu/minha parceiro/a (ou
da pessoa que me da maior apoio)

Estou satisfeito/a com a minha vida sexual
Bem-Estar Emocional

Sinto-me triste

Estou satisfeito/a com a maneira como enfrento a
minha doenga

Estou perdendo a esperancga na luta contra a minha
doenga

Sinto-me nervoso/a

Estou preocupado/a com a ideia de morrer
Estou preocupado/a que o meu estado venha a
piorar

Bem-Estar Funcional

Sou capaz de trabalhar (inclusive em casa)
Sinto-me realizado/a com o meu trabalho (inclusive
em casa)

Sou capaz de sentir prazer em viver
Aceito a minha doencga

Durmo bem

Gosto das coisas que normalmente fago para me
divertir

Estou satisfeito/a com a qualidade da minha vida
neste momento

Preocupagoes Adicionais

Mantenho conta(c)to com os meus amigos
Tenho familiares que poderiam assumir as minhas
responsabilidades

Sinto que a minha familia me da valor
Sinto que sou um peso para a minha familia
Sinto falta de ar

Tenho prisdo de ventre

O meu peso vai baixando

Tenho vomitado

Partes do meu corpo estdo inchadas
Tenho a boca e garganta secas
Sinto-me independente

Sinto-me util

Procuro aproveitar cada dia ao maximo
Tenho paz de espirito

Sinto-me com esperanga

Sou capaz de tomar decisOes

O meu pensamento é claro

Tenho sido capaz de me reconciliar (fazer as pazes)
com os outros

Sou capaz de me abrir com as minhas pessoas de
confianga sobre as minhas preocupagdes
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Tabela 13 — Estatistica descritiva: Scores na escala FACIT

(n vdlido = 8)
Scores das Bem-Estar Bem-Estar Bem-Estar Bem-Estar Preocupagdes Score
subescalas Fisico Social e Emocional Funcional Adicionais Total
(0-28) Familiar (0-24) (0-28) (0-76) (0-184)
(0-28)

Média 12.37 19.50 12.37 9.62 47.0 100.87
Desvio-Padrao 7.74 3.0 4.74 3.85 8.9 18.51
Mediana 11 19.41 11.50 9.50 46.7 106.0
Amplitude I1Q 12.25 2.83 9.75 6 14.75 30.50
Valor minimo 5 14 7 3 36 72
Valor maximo 27 24 18 15 63 126
Valor teste SW*/p 0.88/0.22 0.95/0.75 0.84/0.08 0.97/0.92 0.93/0.54 0.86/0.14

value

*Analisada normalidade através teste Shapiro-Wilk para cada dominio
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25—

* g =
0
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Bem-Estar Bem-Estar Bem-Estar Bem-Estar  Precocupagies  Score Total
Fisico Social e Familiar Emocional Funcional adicionais FACIT

Scores FACIT-PAL MO

Figura 16 - diagrama de caixa: Scores escala FACIT em cada dominio e Score Total
(n vdlido=8)

Para cada dominio de bem-estar, o valor médio/mediana obtido foi comparado face ao
gue seria obtido no caso de pontuacdo maxima. O ponto médio em caso de pontuacgdo

maxima para cada dominio seria; 14 para o bem-estar fisico, 14 para bem-estar socio-
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familiar, 12 para bem-estar emocional, 14 para bem-estar funcional e 38 para
preocupacdes adicionais. Verifica-se analisando os valores médios expressos na tabela
13, que apenas no caso do dominio do bem-estar socio-familiar, bem-estar emocional e
preocupagdes adicionais os valores sao superiores aos que seriam esperados no caso de

pontuacdo maxima, encontrando-se acima do ponto médio.

Relativamente a dados sobre reuniGes de equipa ou conferencias familiares, nao

obtivemos informagao.

Dos doentes que tiveram alta durante o periodo de estudo, registaram-se 4 doentes
(10.5%) transferidos para servicos de agudos, 3 doentes (7.9%) transferidos para outras
equipas/servicos de CP ou unidades da RNCCI. Houve registo de 24 6bitos (63.2%).
(tabela 14).

Tabela 14 - Distribuicdo de Frequéncias: Tipo de alta

(n vdlido = 31)
Varidvel F % % vdlida % cumulativa
Tipo de alta
Transferéncia para 4 10.5 12.9 12.9
servigo de agudos
Transferéncia para 2 5.3 6.5 19.4
equipa/servico de CP
Transferéncia para 1 2.6 3.2 22.6
unidade da RNCCI
Obito 24 6.2 77.4 100
Total 31 81.6 100
Omisso 7 18.4
Total 38 100

Foi analisado o tempo entre a admissao e a alta em dias, cuja distribui¢ao foi nao normal

(SW(31)=0.650, p<0.001). A mediana do n? de dias decorrido entre a admissdo e a alta
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da equipa foi de 39.55 dias, com amplitude 1Q de 36 dias. O n2 minimo de dias foi de 1

e 0 maximo de 263 dias.

Tabela 15 - Estatistica descritiva: Tempo entre admisséo e alta (dias)
(n vdlido=31)

Variavel

Estatistica
Tempo entre admissdo e alta Média 39.55
(dias) Mediana 23.00
Desvio Padrdo 56.76
Minimo 1
Maximo 263
Amplitude 36
interquartil
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Figura 17 - Diagrama em caixa: Tempo entre admissdo e alta (dias)
(n vdlido=31)

Nos doentes falecidos, foi avaliada a sobrevida apds admissao, ou seja, o tempo
decorrido em dias entre a data de admissdo e o acontecimento do 6bito. Dos doentes
falecidos (n valido =24), a mediana da sobrevida foi de 17 dias (/C95%: [5.48;28.52],
desvio padrdo: 5.879) e média de sobrevida de 36 dias (/C95%: [14.18;57.90], desvio
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padrdo: 11.153). A curva de Kaplan-Meier (figura 18) mostra que 50% dos doentes

faleceram no primeiro més apds a admissao nas equipas.

Survival Function
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Figura 18 - Curva Kaplan-Meier: Sobrevida apds admisséo
(n vdlido=24)
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2. Estatistica Analitica

Neste subcapitulo apresentamos os resultados da estatistica correlacional e de
associacao de variaveis. Utilizamos testes de estatistica ndo paramétricos, uma vez que
os pressupostos da normalidade de distribuicdo nas varidveis quantitativas ndo estavam

assegurados para a utilizacdo de testes paramétricos.

Recorremos ao teste Mann-Whitney nas hipdteses em que se comparou 2 grupos,
Kruskal-Wallis nas hipoteses em que se comparou mais de dois grupos e a correlagdo de
Spearmann para a comparacdo de variaveis quantitativas. O nivel de significancia
testado foi p < 0,05. Apresentamos as estimativas de sobrevida (curva Kaplan-Meier) a
admissdo. Utilizdmos o log-Rank para a comparacdo das curvas de sobrevida em

diferentes grupos.

Na tabela 16 estdo sumarizadas as associagdes entre varidveis e grupos que foram

testadas e os testes utilizados para responder as questdes levantadas.

Tabela 16 — Plano da estatistica correlacional e associagdo entre varidveis

Pergunta
1. Existe associacdo entre as variaveis distancia entre local residéncia e servico admissao e as
regides NUTS/tipologias TIPAU (residéncia) ou a tipologia de equipa onde o doente é
admitido?
VD Vi Teste
Regides NUTS
(variavel nominal)

. o TNP de associagdo:
Tipologias areas

Distancia percorrida

Km ou min (variavel nominal) Mann-Whitney
(varidvel quantitativa . . . Kruskal-Wallis
continua) Tipologia de equipa onde o doente

esta admitido
(varidavel nominal)
2. Existe associa¢ao entre as varidveis tempo entre referenciagdo e admissao e regides
NUTS/tipologias TIPAU (residéncia) ou a tipologia de equipa onde o doente é admitido?
VD Vi Teste
Regides NUTS
(variavel nominal)
Tipologias areas
(varidavel nominal)
Tipologia de equipa onde o doente
esta admitido
(varidvel nominal)

TNP de associagao:
Mann-Whitney
Kruskal-Wallis

tempo entre referenciagdo
e admissdao em dias
(varidvel quantitativa
continua)
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3. Existe correlagdo entre as variaveis tempo entre referenciacdo e admissdo e o Score FACIT
ou a sobrevida apos a admissdo?

VD Vi Teste
tempo entre referenciacdo Score FACIT total
e admissdo em dias (varidvel quantitativa, discreta) .
- o . . s . Correlagdo Spearman
(varidvel quantitativa Sobrevida apds admissao
continua) (varidvel quantitativa, continua)

4. Existem diferengas na sobrevida apds a admissao consoante os estadios doenga?
VD VI Teste

Sobrevida desde a

admissdo em dias
(varidvel quantitativa, continua)

Estadio da doenca

(variavel nominal) Log-Rank

TNP-testes ndo paramétricos

Para cada uma das questdes de investigacao colocadas apresentamos os resultados da
aplicacdo dos testes estatisticos. A interpretacdo dos resultados remetemos para o

capitulo da Discussao.

1. Existe associagdao entre as varidveis distancia entre local residéncia e servico
admissdo e as regides NUTS/tipologias TIPAU (residéncia) ou a tipologia de equipa

onde o doente é admitido?

Dado que a distribuicao da variavel quantitativa distancia entre local residéncia e servico
admissdo ndo cumpria os requisitos da normalidade, foram utilizados os testes ndo
paramétricos Mann-Whitney e Kruskal-Wallis para a comparagao entre grupos no que
respeita a distancia. Na tabela 17 e 18 podemos verificar que a mediana da distancia
percorrida entre o local de residéncia e o servico de admissdo (em Km ou em min) é
menor para a regido dos auténoma dos acores e areas predominantemente urbanas, no
entanto sem diferenca estatisticamente significativa entre os grupos. (Para a regides
NUTS (Km/min) U(34)= 106.000/92.500, p=0.346/0.153 e para tipologia das areas
residéncia (Km/min) X?%w(34)= 0.974/0.593, p=0.614/0.743).
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Tabela 17 — Distdncia entre residéncia e servico admissdo consoante regioes NUTS
(n vdlido=34)

Variavel Variavel Estatistica Km Min
dependente independente (NUTS)
Distdncia entre Area metropolitana Média 20.05 21.64
Local de de Lisboa Mediana 7.2 11
Residéncia e Desvio Padrdo 22.1 17.45
Servigo de Minimo 0.7 6
admissdo Maximo 75.5 60
Amplitude interquartil 33 28
Acores Media 7,57 12.67
Mediana 6.35 10.60
Desvio Padrdo 6.59 8.6
Minimo 1.0 5
Maximo 21.7 31
Amplitude interquartil 8.3 11
Sem casos vdlidos para a regiéio NUTS = Norte
Tabela 18 — Distdncia entre residéncia e servigo admissdo consoantes tipologias TIPAU de residéncia
(n vdlido = 34)
Variavel Variavel independente Estatistica Km Min
dependente (Tipologia TIPAU)
Distdncia entre Area Média 16.55 18.64
Local de Residéncia predominantemente Mediana 6.35 17.26
e Servigo de urbana Desvio padrdo 20.75 16.51
admissdo Minimo 0.7 5
Maximo 75,5 60
Amplitude interquartil 31.6 27
Area mediamente Média 10.04 16.50
urbana Mediana 8.30 14
Desvio padrdo 7.01 9.4
Minimo 4.4 8
Maximo 21.7 31
Amplitude interquartil 11.6 16

Sem casos vdlidos para drea predominantemente rural
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Figura 22 - Diagrama de caixa: Local residéncia em Km e tipologia TIPAU de residéncia
(n vdlido=34)

Relativamente a distancia percorrida entre o local de residéncia e o servico de admissao
em funcdo da tipologia onde o doente estd admitido, podemos verificar na tabela 19
gue a mediana da distancia percorrida é maior para os doentes admitidos em unidades
de Cuidados Paliativos (41.2Km, 37min) comparativamente com os admitidos em

equipas intra-hospitalares (6.8Km, 11.5min) ou comunitarias (3.9km, 9min), com
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diferenca estatisticamente significativa (em Km ou min respetivamente) no teste

utilizado X%« (34)= 18.987/17.794, p<0.001).

Tabela 19 - Distdncia entre local residéncia e servigo de amissdo consoante a tipologia onde estd admitido
(n vdlido=34)

Variavel Varidvel independente Estatistica Km Min
dependente (Tipologia de Equipa)
Distdncia entre Unidade de Cuidados Média 42.72 4.1
Local de Residéncia Paliativos Mediana 41.20 37
e Servigo de Desvio padrdo 17.42 12.98
admisséo Minimo 12.3 14
Maximo 75.5 60
Amplitude interquartil 17.9 15
Equipa Intra- Média 6.8 11.5
hospitalar de Mediana 6.8 11.5
Cuidados Paliativos Desvio padrdo 4.1 7.7
Minimo 3.9 6
Maximo 3.7 16
Amplitude interquartil
Equipa Comunitaria de Média 592 10.78
Cuidados Paliativos
Mediana 3.9 9
Desvio Padrdo 5.18 6.5
Minimo 0.7 5.0
Maximo 2.7 31
Amplitude interquartil 4.9 3
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2. Existe associacdo entre as variaveis tempo entre referencia¢ao e admissao e regioes
NUTS/tipologias TIPAU (residéncia) ou a tipologia de equipa onde o doente é

admitido?

De igual modo, uma vez que a distribui¢des relativas aos tempos entre referenciacao e
admissdo ndo cumpriam necessarios para a utilizacdo de testes paramétricos, em

alternativa utilizou-se o teste de Kruskal-Wallis para a comparagao entre grupos.

VerificAmos medianas de tempo de espera entre 0 a 3 dias independentemente da
regido de residéncia, no entanto na regido da drea metropolitana de Lisboa e nas regides

predominantemente urbanas, existiu uma amplitude IQ maior (tabela 23).

Os resultados do teste Kruskal-Wallis demonstraram diferenca estatisticamente
significativa nos tempos de espera consoante as regides de residéncia (para regides

NUTS: X%w(38)=20.64, p<0.001; para tipologia TIPAU: X% (38)= 6.105, p=0.047)

Tabela 20 - Tempo entre referenciagéo e admissdo consoante as regides resdéncia (NUTS e tipologia TIPAU)
(n vdlido=38)

Variavel dependente Variaveis independente de agrupamento
Tempo entre Estatistica Regides Residéncia NUTS Tipologia areas residéncia
referenciacdo Norte Lisboa Acores Predominante  Medianame Predominante
e admissio mente urbana nte urbana mente rural
Média 1.50 15.64 0.33 17.9 0.50 1.67
Mediana 1.50 3 0 2 0 2
Desvio- 1.29 18.80 0.65 17.6 0.83 1.52
Padrdo
Minimo 0 1 0 0 0 0
Maximo 3 62 2 62 2 3
Amplitude 3 25 1 63 1
Q
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residéncia
(n vdlido= 38)

A andlise da associacdo entre tempo de espera até a admissao e a tipologia de equipa
onde o doente foi admitido, mostra que mediana do tempo de espera foi superior para

admissdao em Unidade de Cuidados Paliativos (27 dias) comparativamente com o medido
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para as equipas intrahospitalares (6 dias), e comunitarias (1 dia), tendo a diferenca sido

estatisticamente significativa no teste aplicado (X%w (34)=17.311, p<0.001).

Tabela 21 - Tempo entre referenciagéo e admissdo consoante as tipologias de equipa onde estd admitido
(n vdlido=34)

Variavel Variavel independente Estatistica
dependente (Tipologia de Equipa)
TEMPO ENTRE Unidade Cuidados Média 31.50
REFERENCIACAO Paliativos Mediana 27.00
E ADMISSAO Desvio Padrdo 17.51
(dias) Minimo 2
Maximo 62
Amplitude interquartil 24
Equipa Intra-hospitalar Média 6
de Cuidados Paliativos Mediana 6
Desvio Padrdo 4.24
Minimo 3
Maximo 9
Amplitude interquartil
Equipa Comunitaria de Média 1
Cuidados Paliativos Mediana 1
Desvio Padrdo 1.02
Minimo 0
Maximo
Amplitude interquartil 2
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(n vdlido=34)
UCP-Unidade Cuidados Paliativos, EIHSCP- Equipa intra-hospitalar de Cuidados Paliativos, ECSCP — Equipa
comunitdria de Cuidados Paliativos

3. Existe correlagdo entre as varidveis tempo entre referenciacdo e admissao e o Score

FACIT ou a sobrevida apds a admissao?

Foi avaliada a correlacdo entre as varidveis quantitativas, de distribuicdo n3ao normal
através da correlacdo de Spearman. N3o se encontrou correlacdo estatisticamente
significativa entre as varidaveis tempo entre referenciacdo e admissao e o Score FACIT
(rs(8)=0.491, p=0.217) ou a sobrevida apds a admissdo (rs(24)=0.092, p=0.668) . Esta
ultima foi definida como o intervalo de tempo entre data de admissao e data do ébito,

medido em dias.

4. Existem diferengas na sobrevida apds a admissao consoante os estadios doen¢a?

Foram comparadas as curvas de sobrevida apds a admissdo conforme o estadio da
doenca através do log-Rank. A sobrevida estimada para os doentes em estadio
localmente avancado foi de 17 dias e em estadio metastizado de 26 dias. Ndo se
verificaram diferengas estatisticamente significativas (log-Rank (23)=0.453, p=0.501)

nas sobrevidas estimadas.
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Parte |V — Discussao de Resultados

Este trabalho de investigacdo pretendeu caracterizar os doentes com neoplasia do
pulmao (NP) referenciados e admitidos as equipas de Cuidados Paliativos (CP) a nivel
nacional (estudo multicéntrico). A escolha da populacdo deveu-se ao interesse
profissional da mestranda, médica pneumologista, incentivada pela escassez de
trabalhos a este nivel e aspirando contribuir para o conhecimento da realidade nacional

e desenvolvimento da investigacdo nesta populacdo de doentes.

Os dados epidemioldgicos global e nacional relacionados com a neoplasia do pulmao
(NP) revelam que esta é uma das neoplasias mais letais, com estimativas de aumento de
incidéncia préximos anos'3, pelo que é atualmente considerada uma epidemia?37. E
consensual entre varias organizacdes cientificas a recomendacdo da integracdo precoce
dos Cuidados Paliativos (CP) no continuum dos cuidados prestados aos doentes com

NpLA4-6,

A nivel nacional sdo escassos os estudos que ilustrem esta problematica. Neste sentido,
o conhecimento do estado atual da prestacao de CP nestes doentes torna-se importante
para o planeamento dos Servicos na resposta aos desafios que se colocam. Num
inquérito nacional transversal publicado em 2012 e que envolveu a participag¢ao de 10
equipas de Cuidados Paliativos, os doentes com NP corresponderam a 9% do total de

doentes seguidos, duma amostra de 164 doentes®’.

Pretendemos efetuar uma caracterizar geral dos doentes com NP referenciados e
admitidos aos Cuidados Paliativos, e a resposta das equipas ao nivel da sua efetividade,
inserindo-se, portanto, o estudo no dominio exploratério e de monitorizacdo da
qualidade.

Identificamos, contudo, varias limitagOes e vieses que impediram que se alcangcassem os

objetivos propostos na sua totalidade, das quais destacamos:
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i) a dimensdo e caracteristicas da amostra de doentes: apesar de se tratar dum estudo
predominante descritivo, ndao foi realizado procedimento com vista a obter uma
amostra probabilistica representativa da populacdo que se pretendia estudar,
introduzindo um viés de selecdo que comprometeu a possibilidade de
extrapolacdes/generalizacdes®. Consequentemente o tipo de amostra, acidental, e a
sua dimensdao também puseram em causa alguns dos pressupostos e requisitos para a
utilizacdo de estatistica paramétrica, obrigando a utilizar em alternativa testes nao
paramétricos, com menor sensibilidade para inferéncias com significado estatistico®.
Poderiamos ter minimizado este enviesamento, alargando o periodo do estudo, mas
este estavainserido em projeto mais amplo na dependéncia do ONCP, com prazos-limite

para a obtencao de resultados.

ii) Baixa taxa de participacdo das equipas a nivel nacional (9.83 % das instituicOes
contactadas efetivamente participaram no estudo, correspondendo a uma taxa de
participacdo inferior ao ja reportado noutro estudo nacional®’). Na génese desta sub-
participacdo poderemos admitir: o tempo de constituicdo das equipas e a sua
composicdo, a insuficiente cultura de registo e de auto-monitorizacdo, sobrecarga
assistencial das equipas (a colheita de dados decorreu dentro do periodo normal de
trabalho) e falta de apoio administrativo para colaborar a colheita de dados para

projetos de investigacao.

iii) A dificuldade de aceder a dados da RNCCI/RNCP em tempo util ndo permitiu obter
informacdes sobre o n? total de doentes referenciados as equipas que nao chegaram a
ser admitidos, fato que p6s em causa a resposta a algumas das questdes da investigacao,
nomeadamente as relacionadas com o timing da referenciacdo, permanecendo a
caracterizacdo da referenciacao de doentes com NP as equipas de CP, sub-avaliada com

este estudo.

iv) Finalmente, mormente as recomendacdes divulgadas pela OMS e varias outras
organizacdes internacionais>36:37.40424369 defenderem a referenciacdo e a integracdo
precoce de Cuidados Paliativos, a circular emanada pela ACSS sobre os critérios de
referenciacdo a UCP-RNCCI33 coloca uma barreira a admissdo em UCP a doentes sob

tratamento oncoldgico, ndo contemplando aqueles cujo intuito do tratamento é
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paliativo. Como tal, o internamento em UCP da RNCCI exclui doentes que poderiam
beneficiar de CP especializados, mas que ainda mantém indicagdo para tratamento
oncolégico mesmo que ndo curativo. Este facto foi ja evidenciado em apresentacao
oficial do OPCP referente a prevaléncia de doentes referenciados a UCP’° em que umas
principais razdes invocadas pelos 192 médicos inquiridos para a ndo referenciacdo deve-
se ao fato dos doentes estarem ainda sob tratamento ativo da doenga, mesmo em fases
mais avancadas. Este argumento pode ser um dos responsaveis pelas muito baixas taxas
de referenciagdao. Contudo, no caso da neoplasia do pulmao, sabemos que existem
atualmente tratamentos especificos sistémicos ou mesmo locais (radioterapia) que
podem proporcionar alivio de sintomas e melhoria da QoL mesmo em fases adiantadas

da doenga.

O envolvimento da equipa de investigacdo no processo de recolha de dados, se bem que
logisticamente mais complexo dado a natureza multicéntrica do estudo, poderia ter
colmatado algumas das insuficiéncias na colheita de dados minimizando os vieses de

informacao.

Procuramos selecionar um instrumento de qualidade de vida suficientemente
abrangente, multidimensional e holistico tal como recomendado pela EAPCP®. No
entanto a utilizacdo de questiondrios de autopreenchimento para avaliacdo de
outcomes pelos doentes, colocou inevitaveis constrangimentos, ja reportados na

literatura:

- A necessidade de garantia de anonimato que firmamos com a utilizacdo de um sistema

de cddigo para a identificacdo dos respondentes.

- A avaliacdo da capacidade cognitiva para o preenchimento dos questiondrios foi
efetuada pela Equipas, mas ndo foi pré-determinada uma escala para efetuar essa
avaliacao, facto que condiciona a comparacao de resultados. Esta op¢ao teve a intencao
de ndo introduzir sobrecarga adicional as equipas que colheram os dados. Também ndo

foi colocada a hipotese de preenchimento do questionario por um proxy.
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- Num estudo exploratério prospetivo que pretendeu avaliar o impacto do
enviesamento provocado pelo autopreenchimento de questionarios, identificaram-se
apenas 48.2% de doentes com capacidade de preenchimento, destacando-se que os
doentes com NP foram menos capazes de realizar a tarefa (com diferenga
estatisticamente significativa)’. Este estudo pode levantar como explicac3o indices de
performance status mais baixos nestes doentes, sublinhando a importancia deste

elemento na caracterizacdo geral dos doentes.

A semelhanca do ja escrito noutro estudo nacional®’, a maioria dos doentes eram do
foro oncolégico, sendo que a neoplasia do pulmdo correspondeu a 10.1% do total de
doentes admitidos. Como ja anteriormente referido, a populagdo acessivel ndo foi
representativa da populacdo alvo. Obteve-se uma amostra acidental de 38 doentes com
NP admitidos a equipas de CP, o que traduz apenas uma parcela de doentes com esta
patologia referenciados. Acreditamos que possa haver ainda uma percentagem maior
de doentes que beneficiaria do acompanhamento por equipas especializadas, mas que
em virtude dos constrangimentos organizacionais e de aplicabilidade da lei ndo é

referenciada.

As caracteristicas demograficas dos doentes estdo de acordo com o descrito na
literatura assinalando-se que a maioria eram do sexo masculino, com idade média na 72
década de vida. A evolu¢ao da média das idades em doentes com neoplasia ao longo
dos anos e o aumento da esperanca de vida, faz também prever o aparecimento da
doenca em idades cada vez mais avancadas, com potencial curativo condicionado a
fragilidade e comorbilidades associadas, o que poderd aumentar a necessidade de

atuacao paliativa.

O local de residéncia NUTS estd em relacdo com as dreas de atuacao geografica das
equipas participantes, podendo justificar que a mediana da distancia percorrida entre o
local de residéncia e a equipa seja reduzida (6.6Km) sendo que a maior distancia
percorrida correspondeu aos doentes residentes na area de Lisboa, talvez pela maior
area de dispersdo geografica e a menor na regido autdnoma dos Acores e dareas

predominantemente urbanas, embora sem diferenca estatisticamente significativa.
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Assinala-se que nos doentes residentes na regido Norte, ndo dispinhamos da distancia
percorrida (4 omissos). Encontrdmos diferenca estaticamente significativa nas
distancias percorridas em funcdo da tipologia de equipa onde o doente estava admitido,
assinalando-se uma distancia (entre local residéncia e servi¢co de admissdo) superior no
caso de Unidades Cuidados Paliativos (UCP). O resultado foi também estatisticamente
significativo na associa¢do entre tempo de espera até a admissao em fungao da tipologia
de equipa, mais uma vez verificando-se tempos superiores para as UCP. Este resultado
pode ser interpretado a luz do ordenamento territorial de localizacao das equipas, mas
deve ter em conta que n3ao houve no estudo randomizagdo quanto ao n2 e tipo de

equipas selecionadas.

Todos os doentes tinham cuidador informal definido como a pessoa que assegurava os
cuidados informais ao doente até a data de acompanhamento pela equipa. Embora ndo
tivesse constituido objetivo deste estudo, a andlise do grau de sobrecarga através de
instrumento validado para Portugal (escala de Zarit’?), poderia ter dado contributos
importantes em termos de salde global, correlagao do nivel sobrecarga do cuidador
com outras neoplasias ou até mesmo correlacdo com a escala de avaliacdo de sintomas

dos doentes. Esta é uma implicagcdao para futura investigagao.

Relativamente a caracterizacdo clinica da amostra de doentes, assinalamos alguns vieses
de informacdo, ndo so por lacunas no preenchimento dos formularios (no que toca por
exemplo ao tipo de neoplasia e aos diagndsticos secundarios), como na prdépria
elaboracdo do formuldrio que ndo incluiu alguns elementos que poderiam ter sido
relevantes: tempo de doenca, registo da realizagdo ou ndo concomitante de
tratamentos ativos e avaliacdo do status performance dos doentes. S3o conhecidas as
barreiras associadas a investigacdao em CP; estas tém sido alvo de debate na comunidade
cientifica. Com o objetivo de mitigar estas barreiras, em 2014, foi publicado pela
European Palliative Care Research Centre em colaboracdao com a European Association
for Palliative Care Research Network um documento que resulta dum processo Delphi
de investigacdo para a obtencdo de consenso internacional em 31 varidveis que

deveriam ser utilizadas para a caracterizacdo mais precisa e abrangente de populacdes
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de doentes paliativos®®. Neste documento procurou-se definir critérios homogéneos

gue possam promover a validade externa e generalizagdao de resultados de estudos.

Quanto a classificacdo por estadio da doenca, a maioria (65.8%) dos doentes admitidos
encontravam-se em estadio metastizado, 23.7% em estadio localmente avangado, nao
havendo referéncia a nenhum doente em estddio mais precoce de doenca, o que
constitui um alerta para a questdo dos timings da referenciacdo e incentivo a

referenciacdo mais precoce.

Os doentes admitidos nas equipas, foram referenciados de forma equitativa pelos
cuidados saude primarios e outros servigos de Cuidados Paliativos (34.2% em ambos)
seguidos das instituicdes hospitalares (26.3%). A admissao dos doentes teve lugar na sua
maioria em equipas comunitarias de Cuidados Paliativos (60.5%), em 22 lugar em
unidades de Cuidados Paliativos (34.2%), e numa menor percentagem em equipas intra-
hospitalares de suporte em Cuidados Paliativos (5.3%). Estes resultados estdo
enviesados por ndo se conhecer o numero total dos doentes referenciados e porque a
amostra nao é representativa do n? de doentes nem foi efetuado uma aleatoriza¢do no

processo de selecdo de tipologias de equipas participantes.

Tendo em mente este enviesamento e os critérios mais estreitos para referenciacdo de
doentes a UCP33, é compreensivel que o tempo que distou entre a referenciacdo e a
admissdo tenha sido em geral curto (mediana de 2 dias), concentrando-se o maior
tempo de espera nas regides Norte e na admissao a Unidades de Cuidados Paliativos.
Encontramos diferenca estatisticamente significativa no tempo de espera consoante as
regides de residéncia (NUTS) e a tipologia de equipa onde o doente foi admitido. O
timing desta referenciacdo e a adequacdo as necessidades do doente ndo é, contudo,
extrapolavel para a populacdo alvo em virtude das limitacdes metodoldgicas ja
explanadas. O estudo da relacdo entre o tempo de espera para a admissdo e a sobrevida

poderd dar informacgdes sobre o timing da referenciacao.

Sobressaiu como motivo de referenciacdo em mais de metade dos doentes admitidos a
necessidade de controlo de sintomas (68.4%), seguido da necessidade de tratamento e

intervengdo paliativa e de gestao da terapéutica. A necessidade de apoio a familia,
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psicossocial, intervencao multidisciplinar, pilares da interven¢do em Cuidados Paliativos
nao constituiram motivos para referenciagcdo a Cuidados Paliativos na nossa amostra o
gue questiona o grau de conhecimento das entidades referenciadores sobre o ambito
das intervengdes paliativas e a necessidade de maior esclarecimento publico. O facto
da necessidade de controlo de sintomas ter constituido o principal motivo de
referenciacao, e, todavia, termos detetado insuficiéncias na avaliagdo e monitorizagao
do grau de controlo sintomatico através do instrumento proposto, suscita uma reflexao
sobre a monitorizacdo da efetividade das equipas no controlo desses mesmos sintomas.
Embora na maioria existisse registo de avaliagao de sintomas (71%) a data da admissao,
s6 em 8 doentes (21.1%) essa avaliacdo foi feita de acordo com instrumento de avaliacao
proposto no estudo e s6 um doente foi submetido a uma reavaliagdo ao fim de 7 dias,
comprometendo assim a analise de efetividade do controlo sintomatico, que era um dos
objetivos do estudo. Esta aparente subavaliacdo poderd resultar de multiplos fatores
(sobrecarga assistencial das equipas condicionando tempo e pessoal reduzido para o
preenchimento de escalas/inquéritos, a fragilidade dos doentes em condic¢do paliativa)
ou supor a utilizacdo de outro tipo de escalas ndo contribuindo para a uniformidade de

praticas e avaliacao inter-equipas.

Pensamos que existira um trabalho importante em termos de sensibilizacao das equipas
e das instituicdes competentes para a importancia da monitorizacdo da qualidade em
Cuidados Paliativos. Devemos incentivar a integracdo no quotidiano e rotinas dos
profissionais (sem acréscimo de trabalho) de instrumentos de medida validos para aferir
e autorregular a eficacia das intervencdes das equipas de Cuidados Paliativos. Esta
necessidade torna-se ainda mais imperiosa num momento em que o Plano Estratégico
da CNCP prevé a cria¢do de novas equipas a curto prazo?®.

A avaliacdo da qualidade ficou também fragilizada pelo desconhecimento quanto a
existéncia de reunides de equipa, falta de registos sobre o motivo de nao preenchimento
dos questiondrios de avaliacdo sintomas (descontrolo sintomatico, ndo integridade

cognitiva).

O tempo que distou entre a referenciagao e alta foi também um indicador de qualidade

avaliado. A mediana do tempo de internamento foi de 33 dias.
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A maioria dos doentes admitidos (63.2%) teve como registo de alta o ébito. Uma minoria
foi transferida para outros servicos (18.6%). O tempo decorrido entre a data da
admissdo e a data da alta (independentemente do tipo de alta), variou entre 1 a 263
dias, com uma mediana de 39.55 dias. Nos doentes falecidos, a sobrevida apds a
admissdao mediana da sobrevida foi de 17 dias, com desvio padrao de 5.87 e média de
sobrevida de 36 dias. A curva de sobrevida revelou que 50% dos doentes faleceram no

primeiro més apds a admissdo nas equipas.

Num estudo nacional prospetivo em doentes com neoplasia avangada referenciados a
CP, foram avaliados os factores que influenciavam a sobrevida. Verificou-se que o
performance status > 2, idade > 70 anos, presenca de metastizacdo intra-abdominal e

hospitalizacdo na admissdo estiveram associados a um menor tempo até ao ébito’3.

No nosso estudo, analisamos a influencia do estadio da doenca na sobrevida, ndo se
encontrando diferencas significativas. Também nao existiu correlagdo significativa entre
o tempo de espera para admissdo e a sobrevida. Possivelmente a dimensao da amostra

ndo possibilitou a obtencao de resultados com significancia estatistica a este nivel.
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Conclusoes e Consideragoes Finais

Nos ultimos anos tem-se assistido ao aumento regular da incidéncia de neoplasia, a uma
taxa constante de aproximadamente 3% ao ano. Para este aumento concorrem varios
fatores: o envelhecimento da populagdo, modificacdes nos estilos de vida e o
desenvolvimento de novas terapéuticas que possibilitam o aumento da sobrevida de
doentes com cancro e consequentemente aumentarm o risco de segundas neoplasiast?.
Para além do aumento de novos casos, verifica-se uma modificacdo na idade média dos
doentes, no padrdao de neoplasias e nas necessidades dos doentes, com uma

complexidade crescente.

A neoplasia do pulmao (NP) é responsavel pelo maior nimero de dbitos por cancro em
Portugal e noutros paises. A taxa de letalidade situa-se entre os 19-24%”*! e continua a
aumentar nas mulheres tendo estabilizado nos homens, fruto das campanhas
antitabagicas. A taxa de incidéncia anual também tem vindo a crescer a nivel global,
motivo pelo é hoje considerada uma epidemiaZ6774,

Apesar do notavel desenvolvimento dos meios auxiliares diagnostico e terapéuticos,
contribuindo para um diagnostico mais precoce da doenca e maior sobrevida, é também
conhecido em varios trabalhos que os doentes com NP na sua grande maioria
encontram-se sintomaticos a data de apresentagdo e apresentam uma carga
sintomatica elevada, com impacto a nivel emocional e na QoL e varias necessidades
paliativas por satisfazer'®!°, Se comparados com outras neoplasias no mesmo estadio

verificam-se niveis mais elevados de alguns sintomas?%49.75,

Neste enquadramento e contextualizacdo, depreende-se que o acesso atempado aos
Cuidados Paliativos (enquanto abordagem holistica, multidisciplinar, centrada no
doente e familia) é uma questdao fundamental quando se pensa em cuidados integrados
em oncologia de forma a cumprir patamares de qualidade na prestacdo de Cuidados
Paliativos (CP) nesta populacdo. Varias associacdes e sociedades cientificas defendem a
intervencdo precoce dos CP na trajetdria da doencal#®. Apesar destas recomendacdes
identificam-se ainda vdrios tipos barreiras que condicionam e limitam a generalizagdo

do modelo cooperativo nesta doenga36:4%.69.76,
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Ndo existem estudos que espelhem a realidade nacional dos CP nesta populagdo
especifica de doentes. No ambito da formacao especializada de base da mestranda, fez
sentido desenvolver um estudo que tivesse como objetivo a avaliacdo da situacao atual
dos CP nos doentes com NP, a nivel nacional. Pretendiamos conhecer a realidade atual

da referenciacdo, acessibilidade e monitorizacdo da qualidade.

Optamos por um estudo epidemioldgico, observacional com componente analitico para
correlacdo de varidveis. Utilizdmos dados provenientes de base de dados obtida para
projeto mais amplo do OPCP designado “Cuidados Paliativos em Portugal.
Caracterizagao de doentes referenciados e admitidos, equipas, avaliagdao de indicadores
de qualidade, efetividade do controlo sintomatico e local de morte”. Visamos neste
estudo efetuar uma caracterizacao dos doentes com NP referenciados e admitidos nas
equipas de Cuidados Paliativos e analisar os timings relativos a adequacdo da
referenciacdo e a acessibilidade, bem como analisar a efetividade do controlo
sintomatico. Existiram vieses e limitacdes que jd referimos: o tipo de estudo
(observacional), vieses na colheita dos dados, o ndo dimensionamento ou aleatoriza¢do
da amostra, a reduzida amostra também derivado a uma baixa taxa de participacdo das
equipas potenciais no estudo. Estes fatores, entre outros, contribuiram para a
obrigatoriedade de utilizacao de estatistica ndao paramétrica na analise dos resultados o
gue limitou a obtencdo de associacGes com significado estatistico e a limitou a
generalizagdo/extrapolacdo dos resultados. Por estes motivos os resultados traduzem

uma realidade parcial e devem ser interpretados com cautela.
Apesar destas limitagdes identificamos como principais conclusoes:

i. Caracteristicas socio-demograficas e clinicas similares ao descrito na literatura e

noutros trabalhos.

ii. A maioria dos doentes admitidos encontravam-se em estadio disseminado com
sobrevida mediana apds a admissao inferior a 1 més o que poderd traduzir uma
referenciacdo tardia as equipas, contrariando a tendéncia e as metas das

recomendac0des internacionais.
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Como implicagdes futuras deste estudo, salientamos:

i. A necessidade de aprofundar o estudo, estendendo-o a uma amostra representativa
da populagado alvo.

ii. A necessidade de divulgar e promover a referenciagdo precoce as equipas de
Cuidados Paliativos e adequacdo das equipas e dos sistemas organizativos ao n? total
de doentes que se estima poderem ser afetos pela neoplasia do pulmao e que se
prevé crescente.

iii. A necessidade de divulgar junto de outras disciplinas e equipas a pertinéncia de
Cuidados Paliativos precoces e estimular a formacgao bdsica junto dos profissionais de
saude envolvidos.

iv. Sensibilizar ordens profissionais e drgaos administrativos e decisores politicos para a

emergéncia do tema.

91






Anexos

i.  Formulario enviado para preenchimento pelas equipas
ii.  Formulario enviado para preenchimento pelos doentes (FACIT-PAL)
iii. Aprovagdo pelo Conselho Cientifico ICS e Comissdo Etica

iv. Consentimento Informado
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«Ilmporta mais o processo e tudo o que se colhe no caminho.»

Autor desconhecido
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A - Servigo de Cuidados Paliativos

1. Tipologia 2. Funcionamento

(O Unidade de Cuidados Paliativos
(O Equipa Intrahospitalar de suporte em CP
(O Equipa comunitaria de suporte em CP

N.2 de dias por semana:
N.2 de horas por dia:

(O Consulta externa
: : 3. Comiss3o de Etica

(O Existe Comiss3o de Etica na Instituicio
(O N#o existe Comissdo de Etica na instituigdo mas temos ligagdo com Comissdo Etica exterior
(O N#o existe Comiss#o de Etica na Instituicio nem temos ligagdo com Comisséo Etica exterior

4, Organogtama do servico com identificago dos lideres e responsaveis pelos doentes

1. Existéncia 4.2. Local onde se encontra publicado
O Existe
() N3o existe
~ A.3. Existéncia de identificagdo dos 4.4. Profissional que assume funcdes de lider/
lideres/responsaveis/ coordenadores responsavel/coordenador pela equipa
(O Existe
(O N3o existe

6. Plano interno anual de formagdo

5. Plano interno de preyencﬁo de b“"“"‘ft continua

O Existe B TO Existe
(O Néo existe (O Néo existe

7. Reunides de equipa

7.1. Periodicidade das reuniBes de equipa 2 ldenuﬁcagao, por escnto, deum gestor

de caso
O sim

|| vezes por dia/semana/me&s giscar o que nso intaressa) O No

7.3 Areas profissionais dos participantes nas reunies de equipa

(O Medicina (OFisioterapia

(O Enfermagem (O Terapia Ocupacional

(O Psicologia (O Terapia da fala

(O servigo Social (O Nutrigdo

(O Assisténcia Espiritual () Farmécia

7.4. Periodicidade com que os assuntos/objetivos sdo abordados nas reunides de equipa

Objetivos/ assuntos relacionados com o doente |__| vezes por dia/semana/meés (scaroque nso interessa)

Objetivos/ assuntos relacionados com a familia |__| vezes por dia/semana/m&s (icar o que nso interessa)

Objetivos/ assuntos relacionados com a equipa |__| vezes por dia/semana/m&s fuscar o que ndointeressa)
7.5 Registos das Reunides de Equipa

. 7.5.1. S3o efetuados registos? 7.5.2. Quem elabora os registos?
O sim
() Ndo

7.5.3 Em que plataforma/ local sdo realizados os registos?

2/17
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de intervencio no fuln

(O 5im

@R

3 Fipo dein vt 8.4, Timings das agdes/ ativids
() Carta de condoléncias Cartade condoléncias || s
() Visita ac domicilio Visita ao domicilio ot bemsnsnean
() Consulta Consulta i
(O Chamada telefénica Chamada telefénica i
(O Consulta de follow up Consuita de folfow up || |eomesmnmewms
O 0utra: i

¥ programa de apal

diretamente.”

O Medicina

(O Fnfermagem

(O esicologia

(O Servico Sacial

(O Assisténcia Espiritual
(O Outro:

(O sim

() Nfo

() Medicina
Enfermagem

O psicologia

(O Sevvico Social

() Assisténcia Espiritual

O Cutre:
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e BOENTE

Codige do utente:
e TR EISee

QB& ’ a’
S 3 idade

() Masculino
ﬂQ Femmmc

H

B E

3. Estado Chail -

4 Nivel deinstrugio

) Solteiro{a)

(O Casadola) com registo

(O Casado sem regisio {unido de facto)
O vinvola)

() bivordlade{a}

(O Separade{a)

(O Nenhum

() Bastea

O Secundsrio

() Especializacio Tecnoldgica {Cursos
profissionalizanies)

(O superior {ticenciatura, mestrade,
doutoramento}

8, Cavacterizacie Clinica

) Dosnga Oncoldgica
( Diagnéstico: |
(O Estadiamento
( Localmente avangado
(O Metastizado
(O Mo aplicdvel

Doenga Mdo Oncolégica
) Diagndstico:
(O Classificagfo: __

5, BistBacia de Quidador

6 idede do Cuidador. -

(O Sim

O ndo

b feasfioes]

7. Loted de Residénds

8. Entidadedservicy raferenciador

Hivo e referenciacie

‘30 Datade mferemc&&gam
-

]

140 P |

sia de agmissio

Sz, Daz"a da w~§zag§0 de si n*amas

SO o o | |

T |

i

35, Dava de discussdo do casoemrennifio ﬂa equipg .

G S 4 T

| ' T i i

5/:_|_¢i_!_i

V14 Datade altd

45 Tipn dealta -

OO O (O .

(:) A%ta

(O Transferfncla para servigo de agudos
(O Transfer@ncia para equipa/servico de CP
(& Transferdncia para unidade da RNCC!
(O TransferBncia para ECC

() Chito

. i6 boeal desefado de dhita

37 Local de ocorréncis do Ghie

f) Em sua casa
(O Em casa de um familiar ou amigo
O fiuma unidade de cuidados paliativos (UCR)
) Mum hospital ou outra unidade gue ndo LICP
D Num lar ou residéncia
 Noutro sitio

() Em sua casa

(O Em casa de um familiar ou amigo

() Numa unidade de cuidados paliativos (UCP)
{O) hwm hospital ou outra unidade gue ndo UCP
(O Num tar ou residéncia

s Noutro sitio

(O Mo sabe ) hifio sabe
(O Prefers néo dizer () prefere nio dizer
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T ERCTT-PAL

Ne_innmmu@i Ui poico i fas ot msnos | - Muito

| Mitasis

Estou sem energia C G Q O
Fico enjoado/a O aQ Q @)
Por causa do meu estade fisico, tenho dificuldade em atender 3s necessidades da IS o O ¥
minha familis
Tenho dores @] O O O
Sinto-ve incomodado/a pelos efeitos secunddrics do tratamento QO O )
Sinto-me deente 351 Q O
G G C

Sinto-me forgado/a a passar tempo deitado/a

187 BERLESTAR SOOAL/FAMIIAR.

tiem v posies | Umpauce | | Mais oy etenss

Maito é Muitissimo

Sinto que tenho uma hoa relegdo caim oS Meus amigos ] O O @]
Recebo apoio emncianat de minba familis O o Q O
Recebo apoio dos meus amigos O C O @]
A winhz familia aceita a minhe doenga C O O G
Estoy satisfeito/a com a maneira como a minka familia fala sobra 2 minba doenga Q @] 9]
Sinic-me préxima/a dofa meu/minha perceira/a fou da pessoa qua me 9a maior 0 ~ e
4y o Q

apoio}

Estou satisfeite/a com a minha vida sexual O &} B

5/17

183 DEMESTAREMOCIONAL bem s pevico. |- tien poco, - Mus i Maitissisno

Sinto-me triste & O C
Estou satisfeito/a com a maneira coms enfrento a minha doenga O @] @]
Estou perdendo & esperanga na forms come vivo esta fase da minha doenga '3 O C
Sirto-me nervoso/a @ O O
Estou preocupado/a cam a iddia de morrer @] Q o}
Estol preocipados/a Gue 0 meu estads venia a piorar Q )] O
: = L 184 BEM~§SV}‘;A}'{‘F'U!§C:D:;\}A!;} : : ] e i i M‘a_is;jou ."*félm ! L Muito i Munuss
Sou capaz de trabalhar (inchisive em casa) & C o]
Sinte-me reatizade/a com o meu trabatho {inclusive em casa) O O o}
Sou capaz de sentir prazer em viver 9] o O

ceito a minha doenca ¢ O O
Durmo bem @ O O
Goste das coisas gue normalmente Tago pare e divertic Q O D]
Estou satisfeito/z com & qualidade da minha vida naste mements e Q O
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5. PREDCUPACOES ADICIONAS .

{ Nemumpotca | -Umpousa | Naisou menos | - Mato |- Muitissimo

Mantenho contactn com os meas amigos

@]
o]

Tenho familiares que poderiam assumir as minhas resporsabilidades

-~

me da valor

Sinte que & minha fa

Sinto gue sou um pese para 2 minhs famiiz

[olielie)

A

Sinto falta de ar

QjO|0{0{0

Tenho prisio de ventre

{

O ineu peso vat baixando

2|Q{OI0|010
OiO|0j0I0|0}0

C

Tenho vomitado

Partes do meu corpo estio inchadas

OO

L

Tenho & boca e garganta secas

Sinto-me independenta

Sinto-me il

Pracuro aproveitar cada dia ac midximo

O|CIC0

ClO{OI0 0|00

Tenho paz de espirito {sentir-se bem por dentio, sentirse bem com o groprio}

Sinto-me com esperanca

e}

Sou capaz de mmar decizdes

O

O ey pensamente & claro

e

OlOIO|OIO|0ICI0 |00

Lf

Tenho sido capaz de me recanciliar {fazer 25 pazes) com os outros

8}

CIOo|0I0|Clojo|e|olojo|Ciciolo|o

OlCI0I0|C

Sou cagaz de me abrir cont as minhas passeas de confiznga sobre as minhas

precoupaches

o
O
7y
O




C-CUIDADOR - -

Cédigo do ulente:
T 3 T i Seno

O Masculing

(O Feminino

. 3.Gran parentgsco com o doents

O Coniuge/Companhairo {a}

) Fithe
(O Fitho (O M¥e ou madrasta
(O Pzi ou padraste O trmd
O irmio O avéouavd
O Tiaoutio (O Outro parente
(O Amigo () Outro
T . A:Estado Civil LR ST s Nivel de instrucBo
(O Solteirola} (O Nenhum

) Casadofa) com ragisto

(O Casatio sem registo {unifo de facto)
O vitvola)

Q) bivorciado(a)

O Separado{a)

~
O Bésico

(O Secundario

O Especializacio Tacnoldgica (Cursos
profissionalizantes)

O Supearior {licenciatura, mestrados)

SO @ S acln pevante o trabalhd:

O Ativo
) Empregado
(O Trabaihador por conta de outrem
(O Trabathader por conta propria -
empregador

(& Trabalhador por conta propria isclado

O Desempregadeo
O Procura primeiro emprego

O inative
O Estudanie
O Doméstica
() Reformado, aposentado ou na reserva
) Incapacitado permanente para o
wabatho
(O Outros casos

C Residéncia do doente
() Residéncia cuidador

(O Residéncia de familiar
QO Gutro

Tempo didgrio despendido: || lhoras
Tempo semanal despendido: | |dias
Tempo decorride dasde gue & cuidador:

¢
{

.

{dias/semanas/mases/anos) riscar ¢ que nic intersssa

12 de pestoasde Guan cuide

0. Dats de avaliacie da sobrecargs

H i
i

.

Edetalb b il bt ] )
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CEIE FAMCARE {onis) o seu graw o satistagio o relags S e T
INFORMADACDADA © e i / Satisfatto.” - Indecko: g bi*ﬂsfém,'.i-. e
inft ¢ s2bre o prog do doante @) (8] O
Respostas dos profissionais de satde @] o s
Informacio facultada sobre os efeitos secunddrios i o] o
Informagac facultada sobre a gestlo da dor de doente C Q
 DISPOMIBILIDATE DOS CUSDADDS - 48 i 8o satidaito { ; | e | A
2 de cama no hospita! O O [e]
jos médicos pars com a familia O [¢] Q
Disponibilidads das enfermeiras para com a familia O O O [@]
Disponihilidade do medico para com o doente @) @ o] G
: 183, CUIPADOS FISICOR. e osisteito |- e
O alivic ds dor do doente [@] o] 4] [®]
Referancie;o para médicos de especialidade 03 @] @] (@)
Rapidez corm que os sintormas sie tratades (5] O [¢] @]
A forma como o5 exames e tratarnentes sio reafiad O (o] (@] [}
Temps niecessario para reaiizar o disgndstico &) o] C C
Grau de profundidade com que ¢ médico avalia o3 sintomas do doente [e] Q (@] C
Seguimento dado pelo médion em relacin aos sxames & s reafizado O [e] Q (@]
o CUIBADOS FSICOSSOTIAS : sattets | Limcons | M0
ReuniSes com os farniliares pora esclarecer a doenga do doente O (€] @] Q Q
Atengdo do médico relstivaments 3 desericio que o MS doenie far dos seus sintomas O O O o &)
Articulaggc dos cuidados (@) [@] O G @)
Forra coma a familia € inciuida nas decistes sobre bratamento @ cuidados médicos O Q (3] Q (@]
5/17




1. 5ex0

- PROFISSIONALDESAUDE

O Masculine

Z.idade .

(O Ferninino

(O servigo Social

[ [ T
g w3 Aveaprofissional o
O wiedicina () Fisioterapia
(O Enfermagem ) Terapia Ocupacional
O psicologia

O Nutricio
(O Assisinciz Espiriiual () Farmdcia
& Tempo de axeteicio profissionsl {geral)

(O Terapia da fals

5 Tempo da exercicio profissional (CPal}

Wﬁ dias,/ mesesj ANGS {riscar o que nlo interessa)

I____ g___; dias/meses/anos (riscar o que niio interessa;

eontratusiizads cbm atnstituics

|l horas

(O Curso Basico

(O Pos-Graduacio
O Mestrade
(O Douteramento
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10 J\:’\FNTARI’? DE BLRNOUT BE CGT-’“‘ PAGJ’% \.8 i :_.

A cada v s fy e q g" fErteia e Guig tem esse sent 3 toa w(,;; ¥ragpatival 7T A
i ; : i : : £ Sem;z_x':s{ : F}et%iﬁej_r@mﬁnie} A‘. vezes : Rmramme i N“’::’; (z_:asg“
Estd cansado de trabalhar com utentes? @] ] C @ @]
Com qua frequéincle se sente cansado/a? % O Q O @]
Sente-se esgotado/a o finat de um diz de wabalho? 5] O C QO O
Com qua frequéneia se sente fisi Kausto/a? C O O 9] C
Sente-se exaustc/a de manhi 2o pensar em mais um dis de trabatho? 8] O C O Q
Algumna vez se questiona quanto tempo conseguird continuar a traballar com utentes? O Q C 2 8
Com gue frequéngia se sente emocionalimente exausto/a? 43 Q @) o] c
Sente que cada hora de frabatho é cansativa pars si? C O O O o
Com que frequéncia pensa: “Eu ndo aguento mais isto”? (@] O @] O C
Com que frequéncia se senie latigado/2? (@ O Q Q Q
Com que fraquéncia se sente fragil = suscetivel a ficar doante? O O @] o] Q
Tem energia suficiente para a familia e amigas durante & tempo de lazer? Q O (D] o] O
O seu trabatho é emocionaiments desgastante? Q ) (@] O o
0 seit rabatho deiva-0/a frustrado/a? o] O e} C O
Acha dificil trabalhar com utentes? C 9] @ O Q
Acha frustante trabathar com utentes? C C O Q 2
Senta-se esgotado/a por causa de trabatho? O 8 O O C
Trabaihar com utentes deixa-o/a sem energin? O O C 6] (&}
Sente gue 48 mais do gue revebe quando trabalhe com utentes? ) Q O O O

11/17

'Ansmcac stoﬁssaowm.

Cid DAD:N SOBRE 45 rUNC 25 m umawr DE cuimma mu;mvo“ :

L..‘.l l. Uesemper. 2 de Lccu.enaum de gestau o e d!eﬂ:a?’

O Con'ratn por tempu uma‘emumdo em ﬁm;cﬁs pubhcns

{OConirate de trabalhio 2m funcBes publicas a termo certo A sim
Q Contrato individual de trabatho por tempo certo indeterminade &Cj)h:;u

() Contrato individuat de trzbatho 2 terma ¢
O Ouﬁm (pcr T vﬂr, espe&ﬁqun i

: T 55
3 '.Fxc'elﬂ.r,{e i g i
3 20 m ansdual pela cod Unidade: G 2 35 13 t 83
ABERTURA: ahertwra ¢ dispenibilidade reveioda para consigo. O Q O O
PAZOSBILDADE: justo e rozodvel purd si e parg 05 oUtros. O C O Q C O
IROVAGRD: permite-fae experimentar sovas formas de executar o seu trabatho. @ C C @] o O
LiBERDf\pE: Hrerdode € responsubiiidade que ihe & dade pare tomar decisfes quando o o O o o o)
nacessdrio.
ATITUDE POSIIVA: oz quonade olgo & bem-feito. o o] O O Q O
ATITUDE CONSTRUTIVA: diz quonds & como o sey trabalbic pods ser meiborado. Q 5] O @) 0 &
HVESTHVENTD NA QUALIDADE: esfarce despentido pelofo Respansével do sua Unidade ~ o
O O O e} O O
de CF pora methoras & qualidade.
BPOIO: forma coime ofa Responsdvel o/t apaiz perante o5 cutres guando Recessita. &) O (] o] O O
12/17
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ENPECTATIVAS: informoclio sobre como as colsas gevem ser fellas e quais as regras. & £) O G O C
CONHECIMENTOS: o experiéncic e conhecimentos dofa ‘vzl sobre o seu ~ -

; G ' 9 D IS
desempento. o = o kg O el

CIRCULAGAD DA INFORMACRD: informogdo adequads ¢ o tempo.

UNIPEZA: nivel de limpeza das salas de consuiia, de tratomento ou cuiras e equipamento.

SEGURANCA: nivel de seguranca das salos e equipamentos {raube, seguranca fisica).

ORGANIZACAC RO ESPACD: forme como g Unideds de CF se ercontra arganizeda pora
que consiga trabathar de formo adequedca.

EQUIRPAMENTD: disponibilidede de bom equipamenta.

COMVINUISADE DO PESSOAL: estobifidade du equipa da sug Upidade de CP.

PROPORCAD MIERARQUICA: relogbo entre o ntmero de pessoas com jungdes de
coordenagiic e de supervisiio e com funglies de execucdo.

MUMERC DE PROFISSIONAIS: adequasde entre o ndmero de profissionals ¢o servign 2 @

g idede de tfq!;ull';o.

TRABALHO DE EQUIPA: forma como os ouivos profissionuis coluborarm core v sua Unidade
de CP.

COMUNICAGRO: forms como é feita ¢ comunicacdo entre profissionais.

13/17

DOS GUTRUS: forma como pensg Ser encorado/o pelos outres pelo facio de trobaihar nesta
Unidade de CP.

20 SEU: forme come encora o focte de trubothar nesta Unidade de CP.

... 60 s2u desempenhio nesta Unidode de £9

... & sua responsubilidade nesta Unidade de CP O @] O O 3]
... 0 516 experigncia como profissiona! O 0] ¢] O ]
o
O e o) o o o)

DE

RECONHEC%MENTQ 05 uﬁéﬁos DE DIREGAO: forma coma as drgdos de directio tratam,

113

2 A 9] : >
upreciom & apoiom os profissionais. o © e © o
CG&{EU!‘J:C"}‘;KO: forma coma os drgdos de direcéio comunicam e diglogam com o3 o o) o O 0O o
&F
QUEMS&S E pk";JEEﬁES: forma come os Srgiios de direcio lidam com o5 queixas dos o) o o o O o
2
PIJ»‘J}!H%!CA(?J’\G BE ATI\RDAQES: formg c.omn o5 drgdos Ffe flfre;rio informam os ) o o e o e
0] acerca tos projetos e objetivos, no seu conj
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@]

CHSEOS COM OF SEFViga:

tenpo despendide.
COORDENACAD DOS SERVICOS: Irebulfio de equips de fodes o5 profissionals dest 5 o 0 o o o
Unidade de OF ag prestacdo de servigoes gos doentes g forniliaess, k ’ 3
CAPACIRADE DOS PROFSSIONAS: forma como ¢s profissianals desempenham os suos 5

= C b O O o Qo

{ fungdes.
S'ENSEBK\DADE: Se‘n'sibi[s'dade dos prafissionais em relagia aos problemas & preccupugses o o O o 0 o
dos dognbes e fumificres.
CONDIGOES DAS INSTALAQTES: limpezs, conforto, luminngdo @ temperatura des selas de = . 2 s
i O L O () L g O

espeis € dos seaitdrios.
MDRMA{:GES: férfna om0 doentes 2 famificres sfo informados sabre o situctio que o o) o o o) o
as levou o recower & Unidede de CP.
CUSTO DOS CUIDADOS: copncidade da Unidade de CF em ter informacio e era contralar os Ie) &

dode de OF ne melhoria continus, no
relacdo com o5 doentes, familiores e prefissionais.

BERM & PRIMEIRA VEZ: Jorma como o sue Unidade de OF tenig fazer bem ¢ primeire, em
ver de corrigiv os erros depois.

CONRECIMENTOS SORRE QUAUDADE: formo coma Joi preporado/u para meiherar a

fidede au servige.

AMBIENTE DETRABALHO: confiang: € afeto que 0s profissionais du sue Unidade de CP t3m
Lns pelos evires.

TORCE
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LF e g3 suas expactativas de qualidade,

CARASNUIR O DESPERDICIC: esforge desenvalvit no sentidls de evitar desperdicios &
repetichic de tarsfas, o O < < < o
PARTILBA DE IDEIAS: encorgjomente e pariithe de Meics qus permitam meikorar o serviso. O @ 5] 8 @ ()
OREULHO DA PROFSSAD: onguiho que sente no desempenho da fungbes da sug profissio. o) 6B O < O
EXPECFATIVAS NA CUALIDANE: compreensdo di rmissio e dos objetivos do sua Unidadz de

O Q G o C O

(O Provevelmants sim
(O Provavelmente ndo
(O Claro que ndo

Se ndp, indigue

(O Claro que nlio

velmente sim
veimente ndo

por favor as razdes:

g A

Se nido, indiqua por favor as razles:

qid

O Claro gue sim
(O Provavelmente sim
O Provavelmente ndo
) Claro gue ndo
Se ndio, indique por favor as razdes:

@ que shin
O Provavelmenie sim
) Pravavelmente nic
O tiars que ndo

Se n3o, indigue por faver as razdes;
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(O Clavo cue sim
O Provavelmente sim
(O Provaveiments nio
O dlaro gue ndo

O tlaro que simy
O provavelments sim
() Provavelmente ndio
O dlare que nio

17/37
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Anexo ii

FACT-Pal (Versio 4)

Abaixo encontrard uma lista de afirmagdes que outras pessoas com a sua doenga disseram ser
importantes. Faga um eirculo ou margue um nidmero por linha para indicar a sua resposta no

que se refere aos fltimos 7 dias.
-ESTAR FiSI Nem Um  Mais Muito  Muitis-
simo

Hm e on
[ 1 menos

e Ficoenpoadods ... D 1 2 3 4

ar Por causa do meu estado fisico, tenho dificuldade em
atender &3 necessidades da minha fmibia................... O 1 2 3 &

ar Tenho doTes......cocccimmc s s eeeiscssssrsscssseemrneeee U 1 2 3 4

as | Sinle-me incomodadola pelns efeitos secundérios do
tratamete. .. —— 1 2 3 4

ooi | SI0-ME GOSN, ...t eeeseenen D 1 z 3 4
or | Sinto-me forcado/a a passar tempo deitadofa.........cooeee.. 0 I 2 3 4

_ ILIAR Nem Um  Mais Muito Muitis-
um pouco ou simp
— (L ei] MEnons

an | Sinbe que tenho uma boa relagdo com o5 meus amigos..... 0 1 2 3 4
on: | Recebo apols emocional da minha familia...........coccceriee. O 1 2 3 4

on | Recebo apoio dos meus amigos..........ceesvaceenen. 0 1 2 3 4
o A minha familia aceita a minha doenga.......cooovcevvvevriinene. O 1 2 3 4

au Estou satisfeitofa com & maneira como a minha familia
fala sobre a minha doenga. ..o, 1 2 3 4

e Sinto-me proximo/a doa mew'minha purcelrafa {pu da
pessoa que me di maior apoio) ... SRR | 2 3 4

@ Independentemente do seu nivel afc)iual de afcltividade
sexual, por faver responda & pergunta a . K¢ preferir
nda responder, assinale o quadricido € [POSSE PN a
prixima sefclgdo.

a7 Estou satisfeitofa com a minha vida sexual............cccoe. 0 | 2 3 4

Tyrrapees (Uakaral T Famsmary 3841
Copyghe ERT, B9 g | )
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FACT-Pal (Versio 4)

Fag¢a um circulo on marque um niamero por linha para indicar a sua resposta no que se refere
aos nltimos 7 dias.

BEM-ESTAR EMOCIONAL
: STO-METTEISIR .. v it it sbncm i StSrpmananesnns
ez | Estou satisfeito/a com a maneira como enfrento a
IhR AOEHCH o nmasamm R
aE3 Estou perdendo a esperanga na luta contra a minha
(s (S ¢ Tor OO RSO
oE4 SiNtO-ME NEIVOSO/.....c.evvveeireceeieteeereeeceet e
aBs Estou preocupado/a com a idéia de morrer...................
s | Estou preocupado/a que 0 meu estado venha a piorar ...........
BEM-ESTAR FUNCIONAL
a1 Sou capaz de trabalhar (inclusive em casa)...................
oF2 Sinto-me realizado/a com o meu trabalho (inclusive em
CASAY 1.veeeeeinieeecesise st aaea s ae s ea s e ea s e eneenae b e neens
GF3 Sou capaz de sentir prazer em VIVer .............cccoceonieen
ors Aceito a minha doenca.............ccoceeeiveveireeeceeiecee
aFs DUEG DO crrmanmmmammman s s s R R A
ors Gosto das coisas que normalmente fago para me
CIVOERIT. . vvvns oo s o e E A AP AR S
oF7 Estou satisfeito/a com a qualidade da minha vida neste
IIOMIEITO. ...ttt et n s eaes e senreeans
Portuguese (Universil)

Copyright 1987, 1997
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Nem
um
pouco

Um
pouco

Mais
ou
menos

2

Mais
ou
menos

Muito Muitis-

simo
3 4
3 4
] 4
3 4
3 4
3 4

Muito  Mouitis-
simo

3 4
3 4
3 4
3 4
3 4
3 4
3 4
27 January 2011
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FACT-Pal (Versio 4)

Fac¢a um circulo ou marque um nimero por linha para indicar a sua resposta no que se refere
aos tltimos 7 dias.

PREOQCUPACOES ADICIONAIS Nem  Um  Mais Muito Muitis-
sSimo

um  pouco ou
pouco menos
Pl Mantenho conta(c)to com 0S mMeEUs amigos..................... 0 1 2 3 4
P21 Tenho familiares que poderiam assumir as minhas
TeSponS A I AAdES s T B s et 0 1 2 3 4
™21 Sinto que a minha familia me da valor........................ 0 1 2 3 4
P41 Sinto que sou um peso para a minha familia................... 0 1 2 3 4
B Sinto falta de ar.........co.oooeoiiiiiiee e 0 1 2 3 4
P "Tenho DRSA0 S VRIS s s s B 0 1 2 3 4
& O meu peso vai baixando .........c.co.oooeverereeeeier e 0 1 2 3 4
2 Tetho VOMIAd0 ..om s e 0 1 2 3 4
P60 Partes do meu corpo estfio inchadas..............o.ocovevevenene.. 0 1 2 3 4
M7 | Tenho aboca e garganta S6Cas............oooviveveiniionnieciuinss 0 1 2 3 4
7 | Sinto-me independente. ...................cocoooiroieioeerie e, 0 1 2 3 4
M SIMOSBE O s 0 1 2 3 4
P21 Procuro aproveitar cada dia a0 MAXIMO .............cco.ccoceeen... 0 1 2 3 4
e Tenho paz de eSpirito ..........o.oveoiveveueeeeeeccice e 0 1 2 3 4
| Sinto-me cOm eSPEranca..............ococooooveveeeeeeeeeeeereeen, 0 1 2 3 4
o Sou capaz de tomar deciSEes ............ocoouveveieeeeeeeeeenn. 0 1 2 3 4
X O meu pensamentoéclaro..........._.4.....”....“..... ................ 0 1 2 3 4
"8 | Tenho sido capaz de me reconciliar (fazer as pazes)
O O OUILOS i i B e e st nss st n s s o s tante 0 1 2 3 4
"% | Soucapaz de me abrir com as minhas pessoas de
confianga sobre as minhas preocupagdes........................ 0 1 2 3 4
Copyaam 1937 1597 e ot
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Anexo iii

SO

P s TR .

Mestrado em Coi A0 34 iU aTivol

Projeto de Dissertaglo
Home:_AMA N (OLE F2.A MUt NECD JARA snone 19264(S02Y

sprovadofs] 0o 19 ano do curso de Mestrodo em (AN Do Pa da il 0 projeto de dissertasSo
¢ > 2o N DO GES UM - y Jotisripos

Co mll_) 0N ond o B K. Titefone 6% 11154 G A

wn

Oatar 4 /L4 /00

assinatvea:_fro o b0 b Toa laaglle

-~
Parecer do orientador (1)

Nome:__ I ANVEL év;; Jita_ CARE Lo

om o gmu stadémico  de DoV on obtido  nofa)
JCP. declara Que aprova & aceita orlentar 3
dissertagio dofa) alunofs) ackma identificado,

Contactoe-mall_LVLS . CAS (s © QCP- O Telefone:_SLE110522 ou_ D24 30 324
Data:_Q{ / 02/ 2et3
—___ T

Parecer do coorientador (1}
Nome ;

com o grau acacémico de OIS0 nofa)
declara que apcova e aceita orlentar @

dissertacdo dofa) aluncio) acims Wentificado,

o mail salel —

Data: Y N =T
Assi

{1} Sendo for docente da UCP juntar OV

Conselho Clentifico

& Avtoriza o registo do projeto de dissertagdo
O Nso auteriza o registo do projeto de dissertacio
bsasfl) 2 JAY  Assoatura: ,ﬂ\f..y‘:

7
6
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Anexo iv
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Caro Participante [DOENTE],

O Observatério Portugués dos Culdados Paliativos, parte integrante do Instituto de Ciéncias da
Satide da Universidade Catdlica Portuguesa, estd neste momento 3 desenvolver um Projeto
Global intitulado:

CUIDADOS PALIATIVOS EM PORTUGAL:

CARATERIZAGAO DE DOENTES REFERENCIADOS E ADMITIDOS, EQUIPAS, AVALIACAO
DE INDICADORES DE QUALIDADE, EFETIVIDADE DO CONTROLO SINTOMATICO E
LOCAL DE MORTE

O estudo para o qual estamos a solicitar a sua colaboragio tem como objetivo caracterizar os
doentes acompanhados em equipas/unidades de cuidados paliativos assim como avaliar a forma
como os cuidados sio prestados pelas equipas, nomeadamente quanto aos resultados obtidos.

Este estudo realizar-se-& junto de Servigos de Cuidados Paliativos do Continente e RegiBes
Auténomas (Agores e Madeira), nomeadamente: Unidades de cuidados paliativos; Equipas
intra-hospitalares de suporte em cuidados paliativos; Equipas comunitirias de suporte em
cuidados paliativos ¢ valéncias de consulta externa que possam fazer parte da atividade
assistencial da equipa de cuidados paliativos.

Neste sentido, solicitamos que participe no presente estudo (1) facultando os dados necessarios
para a sua consecugdo e permita a sua consulta no processo dinico (sexo, idade, estado civil,
nivel de instrucdo, diagndstico, local de residéncia, motivo de referenciagio, data de
referenclagio, data de admissio, data de avaliagio das necessidades e de discussiio da sua
situagiio em reunifio de equipa, data e tipologia de alta) e (i) preenchendo o questiondrio em
anexo.

A sua participacSo neste estudo qualitativo é voluntéria e constitul o seu consentimento
informado, livre e esclarecido. Solicitamos, somente, que, no verso desta pagina, coloque o seu
nome e rubrique, de modo a comprovar o seu consentimento.

As suas respostas serfio codificadas e tratadas com a mais estrita confidencialidade. Somente
os profissionais da equipa de cuidados paliativos terfio acesso aos seus dados, os quais serdo
codificados antes de serem entregues aos investigadores deste estudo. Todos os resultados
serdo apresentados ¢ divulgados de forma anonimizada. Estas medidas salvaguardam o
cumprimento dos preceitos éticos de investigaciio,

Este projeto obteve aprovagio ética por parte do SACE - Servigo de Andlise e Consultoria Etica
de Projetos de Investigagdo Cientifica e Ensaios Clinicos, da Universidade Catélica Portuguesa,
por parte da Comiss§o Nacional de Protec3o de Dados e por parte da Comissio de Etica para a
sadde Institui¢do de Culdad: de se enco

Os resultados deste estudo serdo divulgados pelo Observatério Portugués dos Cuidados
Paliativos tendo em vista estimutar o desenvolvimento dos cuidados paliativos em Portugal.
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Estamos ao dispor para qualquer esclarecimento e informagdo adicional que entenda
necessarios.

Muito obrigada pela sua participagdo e colaboragdo!

O Investigador Principal (Pl),
Manuel Luis Capelas
observatorio.cp@ucp.pt
Contacto telefénico (217214147 | 918110522 | 924300320)
Observatério Portugués dos Cuidados Paliativos

Consentimento Informado — Profissional do Servico Responsével pela Informagdo e Recolha de dados
Ao assinar esta pagina estd a confirmar o seguinte:

* Entregou esta informagdo;

* Explicou o propésito deste trabalho;

4

* Explicou e respondeu a todas as q e dividas apr
representante legal.

pelo participante ou

Nome do Profissional (Legivel):

Contacto:
Data: / /.

Assinatura do Profissional:

Consentimento Informado — Participante
Ao assinar esta pagina esta a confirmar o seguinte:

* O Sr. (a) declara ter lido e compreendido este documento, bem como as informagdes verbais que Ihe
foram fornecidas pelo investigador e ter tido oportunidade de esclarecer potenciais dividas 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 satide que ja usufrui;

* Aceita voluntariamente participar no estudo e permite a utilizagdo dos dados recolhidos, confiando
que apenas serdo utilizados para esta investigacdo e nas garantias de confidencialidade e anonimato
que lhes sdo dadas pelos investigadores leu e compreendeu todas as informagdes desta informagdo, e
teve tempo para as ponderar;

* Todas as suas questdes foram respondidas satisfatoriamente;

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

Nome do Participante (Legivel) + n.2 de Representante Legal + n.2 de identificagdo
identificacdo
i Sl
(Assinatura do Participante ou Representante Data
Legal)
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