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RESUMO

Introdugéo: A deméncia ¢ uma condicdo crénica e progressiva de elevada prevaléncia e
impacto, tendo sido considerada uma prioridade de saude publica a nivel mundial. A
introducdo precoce de cuidados paliativos e a sua intervencdo ao longo da trajetoria de
doenga oferece beneficios, nomeadamente na elaboracdo de um plano avancado de
cuidados. As preferéncias nos cuidados em final de vida, tém sido associadas ao conceito
de “boa morte” e refletem o cuidado centrado na pessoa. Este estudo pretende analisar a
evolucdo dos locais de morte da pessoa com deméncia, a sua distribui¢do e acesso a

cuidados paliativos.

Metodologia: Estudo epidemioldgico, transversal, analitico e observacional. Os dados
referentes a evolucao dos locais de morte foram obtidos através do Instituto Nacional de
Estatistica. A analise de tendéncias e regressdo linear foi efetuada através do sofiware
JoinPoint. A distribui¢do pelos cuidados de saude foi evidenciada através da aplicagdo de
um questiondrio em Microsoft Forms as equipas da RNCCI, RNCP e ERPI, sendo os

dados trabalhados em tabelas de calculo de percentagens.

Resultados: Em Portugal faleceram por deméncia 68 542 pessoas entre 1980 e 2020, 25
492 (37,2%) em domicilio, 31 624 (46,1%) em hospital/ clinica e 11 426 (16,7%) noutro
local. As tendéncias apontam para um decréscimo de mortes em domicilio, com aumento
progressivo em hospital/ clinica, e especial relevancia noutros locais, como lares. As
ERPI admitiram uma percentagem superior de pessoas com diagndstico de deméncia
entre 2018 e 2022. O crescente nimero de Obitos neste contexto reflete necessidades

paliativas importantes.

Conclusoes: Os resultados deste estudo revelam incongruéncias entre o local efetivo de
morte e as preferéncias da populac¢do portuguesa. O aumento da permanéncia e 6bito em
contexto de ERPI, traduz a importancia de elaboracdo de acdes para a melhoria da
acessibilidade da pessoa com deméncia a cuidados paliativos. Os dados obtidos sugerem
a necessidade de investigacdo no ambito das preferéncias de final de vida e nivel de

capacitagdo das ERPI na abordagem desta populacdo.

Palavras-chave: Deméncia; Cuidados Paliativos; Local de Morte



ABSTRACT

Introduction: Dementia is a chronic and progressive condition with high prevalence and
impact and has been considered a public health priority worldwide. The early introduction
of palliative care and its intervention throughout the disease trajectory offers benefits,
particularly in the development of an advanced care plan. Preferences in end-of-life care
have been associated with the concept of “good death” and reflect person-centered care.
This study aims to analyze the evolution of place of death of people with dementia, their

distribution and access to palliative care.

Methodology: Epidemiological, cross-sectional, analytical, and observational study.
Data on the evolution of place of death was obtained from the National Institute of
Statistics. Trend analysis and linear regression were carried out using JoinPoint software.
Distribution across healthcare services was evidenced by applying a Microsoft Forms
questionnaire to the RNCCI, RNCP and ERPI teams, with the data being processed in

percentage calculation tables.

Results: In Portugal, 68 542 people died of dementia between 1980 and 2020, 25 492
(37,2%) at home, 31 624 (46,1%) in hospital/clinic and 11 426 (16,7%) in other locations.
Trends point to a decrease in deaths at home, with a progressive increase in
hospital/clinic, and special relevance in other locations, such as nursing homes. ERPI
admitted a higher percentage of people diagnosed with dementia between 2018 and 2022.

The increasing number of deaths in this context reflects important palliative care needs.

Conclusions: The results of this study reveal inconsistencies between the actual place of
death and the preferences of the Portuguese population. The increase in stay and death in
ERPI contexts reflects the importance of developing actions to improve access of people
with dementia to palliative care. The data obtained suggest the need for research into end-

of-life preferences and the level of training of ERPI in approaching this population.

Keywords: Dementia; Palliative Care; Place of Death
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INTRODUCAO

O progressivo aumento de pessoas com deméncia e as suas repercussoes a nivel
social, econémico e nos sistemas de satde tém estabelecido multiplos desafios e
incentivado discussdes a nivel mundial, sobretudo na formulacao de respostas adequadas
as complexas necessidades desta populagdo. Ao longo dos anos, tém sido realizados
esforgos para a elaboracgdo de politicas e planos de ac¢ao, no sentido da consciencializa¢do
para a doenca, fatores de risco e preven¢do, identificagdo e tratamento, apoio aos
cuidadores e promogdo de investigagdo.!

Os cuidados paliativos surgem pela necessidade de intervir no sofrimento em
todas as suas dimensdes, acompanhando a pessoa no seu percurso de doenga, assim como
a sua familia, mesmo apods a morte. Em situa¢do de deméncia, também estes devem estar
presentes ao longo da trajetoria de doenca, juntamente com a terapéutica modificadora de
doenca, intervindo com base na complexidade e ganhando especial relevo no final de
vida. 23

A sua introdug¢do precoce apresenta diversos beneficios, podendo facilitar a
elaboracdo de um plano avancado de cuidados, através da abordagem de expectativas e
do envolvimento da pessoa e sua familia na defini¢do de objetivos terapéuticos e de
diretivas antecipadas de vontade. As discussdes realizadas neste sentido, de forma
proativa e em fases iniciais do curso da doenca, adquirem relevancia pela degradacao
progressiva de capacidades mentais e cognitivas, essenciais na tomada de decisdo.*>

A identificagdo e concretizacdo das preferéncias relativas aos cuidados prestados
em final de vida, nomeadamente na escolha do local de morte, tem obtido consenso como
indicador de qualidade em cuidados paliativos, associando-se igualmente ao conceito de
“boa morte”.58 Esta premissa releva a importancia do desenvolvimento de estratégias
para alcancar a congruéncia entre as intervengdes que sdo efetuadas e os desejos da
pessoa, tanto na vivéncia do processo de doenca como no momento da morte.

Em Portugal sdo poucos os estudos elaborados que analisam o verdadeiro impacto
da deméncia na sociedade, apresentando dados de prevaléncia, de necessidade e acesso a
cuidados paliativos e andlise dos locais de morte especificamente nesta populagdo.
Perante o exposto surgem as seguintes perguntas de investigacao:

1. Quantas pessoas morrem com deméncia em Portugal?



2. Quais os locais de morte das pessoas com deméncia em Portugal?
3. Quantas pessoas com deméncia sdo acompanhadas por equipas de
cuidados paliativos em Portugal?

A presente dissertacdo tem como intuito desenvolver uma analise epidemioldgica
da evolucao dos locais de morte da pessoa com deméncia ao longo do tempo e da sua
distribui¢do pelos cuidados de saide em Portugal. Os dados obtidos poderdo ajudar a
sustentar a importancia de investimento em politicas de satde publica que promovam a
congruéncia com as preferéncias desta populacgao, assim como a acessibilidade a cuidados

paliativos.



1. ENQUADRAMENTO TEORICO

1.1. A Deméncia - Caraterizaciao e Causas

A deméncia ¢ uma condi¢do crénica e progressiva que decorre de uma doenca que
afeta o cérebro, provocando alteragdes multiplas na funcionalidade e cognigdo,
nomeadamente na memoria, capacidade de aprendizagem, pensamento, orientagao,
calculo, linguagem e julgamento. Os défices cognitivos sdo frequentemente
acompanhados ou precedidos por deterioracdio do controlo emocional e mudangas
comportamentais. Adicionalmente, poderdo desenvolver-se incapacidades como a
agnosia, apraxia e afasia. Os sintomas sdo graduais, persistentes e progressivos,
interferindo na realizacdo das atividades sociais, profissionais e de vida diarias (AVD) e,
consequentemente, levando a um aumento significativo do nivel de dependéncia.’”!! A
idade avangada constitui-se como o principal fator de risco para o desenvolvimento de
deméncia, no entanto esta ndo ¢ uma consequéncia direta do processo de envelhecimento.
12

A deméncia afeta cada pessoa de forma diferente e o seu impacto pode depender de
carateristicas pessoais prévias, tais como a personalidade, estilo de vida, relacdes
significativas e saude fisica ou comorbilidades. Embora a sintomatologia possa ser
variavel, a estruturagdo em estadios permite sumarizar o que € esperado para que a pessoa
e cuidadores possam antecipar e preparar-se para as necessidades futuras. Neste sentido,
a World Health Organization (WHO)!'? em 2006, caraterizou os estadios e sintomas de
deméncia da seguinte forma:

e Inicial — por norma despercebida, os sintomas sdo interpretados pelos familiares
como parte do envelhecimento, sendo o seu aparecimento gradual e de dificil
precisdo. Associa-se ao aparecimento de perda significativa de memoria,
nomeadamente de acontecimentos imediatos; problemas da linguagem;
desorientag¢do no tempo (horas e dias da semana); perder-se em locais familiares;
dificuldade na tomada de decisdo; inatividade ¢ desmotivagdo; alteracoes de
humor, depressao ou ansiedade; reagdes agressivas ocasionais e perda de interesse
nas atividades habituais.

e Intermédio — com a progressdo da doenca as limitagdes tornam-se mais evidentes

e a pessoa demonstra dificuldades em gerir o dia-a-dia. Pode apresentar perda de



memoria dos eventos recentes e nomes das pessoas; ndo consegue viver sozinha;
ndo ¢ capaz de desempenhar atividades instrumentais como cozinhar, limpar ou
fazer compras; torna-se dependente de familiares ou cuidadores; necessita de
ajuda nas AVD; apresenta dificuldades na fala; demonstra alteracdes
comportamentais como distirbios do sono, deambulacdo, chamar e questionar
repetitivamente; perde-se em casa e pode apresentar alucinagdes.

e Tardio ou Avangado — total dependéncia ou inatividade com distarbios de
memoria graves e incapacidade fisica clara. Demonstra dificuldades na
alimentagdo, em deglutir e andar; incapacidade na comunica¢do; ndo reconhece
os familiares e amigos, ou objetos comuns; dificuldade em entender o que o
rodeia; dificuldade em reconhecer o interior da casa; pode desenvolver
incontinéncia; comportamentos desadequados em publico; ficar confinado a
cadeira de rodas ou leito.

Existem diversas propostas na literatura para a classificagdo da deméncia quanto a
etiologia. Assim, considera-se que pode ser de origem primaria, caso corresponda ao
principal sinal de alguma doenca organica cerebral, ou secunddria quando esta
relacionada com outro tipo de condi¢do. Pode ser ainda categorizada como degenerativa
(primaria) — doenga de Alzheimer; deméncia de corpos de Lewy; deméncia
frontotemporal; doenca de Parkinson; doenca de Huntington; paralisia supranuclear
progressiva e degenerescéncia corticobasal, ou ndo degenerativa (secundaria) — deméncia
vascular; traumatismos cranianos; tumor cerebral; hidrocefalia de pressdo normal,
doencas desmielinizantes; deméncia de causas infeciosas (por exemplo Creutzfeldt-
Jakob), metabolicas, enddcrinas, toxicas, medicamentosas ou psiquiatricas.'>!*

Quanto a irreversibilidade e curso progressivo, consideram-se as deméncias
degenerativas ou primarias, a deméncia vascular e deméncia mista (com mais do que uma
etiologia). Nas situacdes potencialmente reversiveis englobam-se as deméncias ndo
degenerativas ou secundarias, sendo estas mais raras.!>!®

Em relacdo a sua prevaléncia, a doenga de Alzheimer corresponde a forma mais
comum, seguindo-se das deméncias de causa vascular e, posteriormente, da deméncia
frontotemporal e deméncia de corpos de Lewy.!®!?

A doenga de Alzheimer encontra-se presente em cerca de 60% a 80% dos casos de

deméncia, e a sua incidéncia aumenta com a idade. E uma doenca neuroldgica



degenerativa, com um inicio insidioso, declinio lento e progressivo. Geralmente, o
primeiro sintoma ¢ a perda de memoria episddica de eventos recentes, com dificuldade
de aquisicao de novas habilidades, posteriormente evoluindo para o declinio de outras
funcdes cognitivas. Com o avangar da doenga verificam-se, ainda, alteracdes
comportamentais, da personalidade e diminui¢do da capacidade funcional.!!1>-17
A deméncia vascular ¢ ndo degenerativa e o segundo tipo mais comum, com cerca de

20% dos casos. Ocorre no contexto de doenga cerebrovascular, lesdo isquémica ou
hemorragica, devido a alteragdes do fluxo sanguineo no cérebro. E frequentemente
causada por acidentes vasculares cerebrais ou multienfartes e a sua apresentagao clinica
difere conforme as regides afetadas. Pode apresentar um inicio mais abrupto e esperado
ou silencioso, sendo de evolug¢io incerta.!!1517

A deméncia frontotemporal carateriza-se pela disfun¢do dos lobos frontais ou
temporais. Tende a manifestar-se em idades mais precoces (40 a 75 anos), sendo rara apos
os 75 anos. Em fases iniciais de doenga sdo visiveis um comprometimento discreto da
memoria episddica e importantes alteracdes comportamentais, sociais e da personalidade.
Englobam-se nesta tipologia a doenca de Pick, deméncia semantica e afasia progressiva
ndo-fluente.!!-15:16

A deméncia de corpos de Lewy ¢ neurodegenerativa e produz um declinio
cognitivo progressivo. E caraterizada pela presenga de estruturas anormais denominadas
corpos de Lewy, observadas no cortex e no tronco cerebral. A apresentacdo clinica inicial
engloba flutuagdes cognitivas, com variacdes no estado de alerta e na atengdo,
alucinagdes visuais recorrentes, sintomas extrapiramidais ou de parkinsonismo, como
bradicinesia, rigidez ou tremores, e disturbios comportamentais do sono REM, !1:15:16.18

A identificacdo e avaliagdo de uma situacdo de deméncia num estadio inicial &
fundamental, inclusive a diferenciagcdo entre as suas diversas etiologias, reversiveis ou
irreversiveis. O diagndstico precoce possibilita a iniciagdo de terapéutica dirigida e,
eventualmente, a manutencao do estado funcional e cognitivo durante 0 méximo de tempo
possivel, prolongando-se a fase inicial de deméncia. Além disso, torna-se essencial na
medida em que se constitui como uma oportunidade de antecipar problemas e planear o
futuro, protegendo a pessoa, familia e cuidadores face a deterioracdo e aos danos

inevitaveis que irdo ocorrer.!”-1?



O Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM-V)?* engloba
as deméncias na definicdo de “transtorno neurocognitivo maior” e define os seguintes
critérios diagnosticos:

A. Evidéncias de declinio cognitivo importante a partir de nivel anterior de
desempenho de um ou mais dominios cognitivos (aten¢do complexa, fungdo executiva,
aprendizagem e memoria, linguagem, perceptomotor ou cognigdo social), com base em:

1. Preocupagdo do individuo, de um informante com conhecimento ou do clinico
de que ha declinio significativo na fungdo cognitiva;

2. Prejuizo substancial no desempenho cognitivo, de preferéncia documentado por
teste neuropsicoldgico padronizado ou, em sua falta, por outra investigagdo clinica
quantificada.

B. Os défices cognitivos interferem na independéncia nas AVD (no minimo,
necessita de assisténcia em atividades instrumentais complexas da vida diéria, tais como
pagamento de contas ou controlo medicamentoso).

C. Os défices cognitivos ndo ocorrem exclusivamente no contexto de delirium.

D. Os défices cognitivos nao sdo mais bem explicados por outro transtorno mental
(p. ex. transtorno depressivo maior, esquizofrenia).

A historia clinica representa um papel fundamental no diagnostico de deméncia,
devendo a informagao ser obtida por meio de entrevista/ anamnese, tanto a pessoa como
aos seus familiares proximos. Enquanto alguns doentes se apercebem das falhas de
memoria, outros podem nao conseguir descrever as alteracdes sentidas, sendo, por isso,
importante englobar as pessoas que o rodeiam. E essencial descrever os antecedentes
pessoais, a histéria familiar, a sintomatologia e todas as alteracdes cognitivas, de
personalidade, funcionais e comportamentais identificadas. A recolha de informagao deve
ter em conta a natureza do declinio cognitivo, ou seja, quais os dominios afetados, a
magnitude, ou a severidade das alteracdes e o modo de instalacdo, se este ¢ insidioso ou
lento e progressivo.!'42!

A informagao obtida através da anamnese, acresce a necessidade de realizagdo de
um exame fisico geral, avaliagdo do estado neuroldgico e mental, nomeadamente através
da realizacdo de testes neuropsicoldgicos — os que se encontram adaptados para a
populacdao portuguesa sdo o Mini-Mental State Examination (MMSE), o Teste do

Desenho do Relogio e o Montreal Cognitive Assessment (MoCA). Torna-se, ainda,



importante descrever o estado funcional, podendo ser utilizado o Questionario sobre
Atividades Funcionais (FAQ) ou a escala de Lawton, no caso de suspeita de Alzheimer.
Os exames complementares de diagndstico ou testes laboratoriais podem ser uteis na
determinagdo da etiologia, nomeadamente na identificacdo de situagdes potencialmente

reversiveis e com o intuito de ajustar o tratamento.!*!7-21-22



1.2. Epidemiologia em Portugal e no Mundo

A deméncia constitui-se como um desafio e prioridade de satide publica a nivel
mundial pela sua elevada prevaléncia, associada ao rapido e progressivo envelhecimento
populacional e a ndo existéncia de tratamento curativo. Apresenta grande impacto na
pessoa adulta e idosa, assim como nos seus cuidadores e em toda a comunidade, sendo
uma importante causa de dependéncia e de incapacidade, com elevados custos
econdmicos, tanto a nivel individual como governamental.!-12-23

Ao longo do tempo verifica-se um aumento da populacdo e da esperanca média
de vida, o que se reflete diretamente na probabilidade de maior nimero de pessoas
desenvolverem deméncia, sendo a idade o principal fator de risco ndo modificavel >*2°
Ainda assim, esta ndo ¢ uma condi¢cdo exclusiva ou normal da idade, uma vez que a
deméncia precoce, definida pelo inicio de sintomas e diagnostico em pessoas com menos
de 65 anos, se verifica em 9% dos casos.!"!2

Consideram-se, ainda, doze fatores de risco potencialmente modificaveis,
conjuntamente responsaveis por cerca de 40% dos casos de deméncia — baixo nivel de
escolaridade, hipertensdo arterial, défice auditivo, tabagismo, obesidade, depressdo,
sedentarismo, diabetes, isolamento social, consumo excessivo de alcool, lesdo cerebral
ou traumatismo cranio encefélico e polui¢do do ar.?®

Segundo os dados apresentados na Lancet, existem mais pessoas do sexo feminino
com deméncia, sendo que a prevaléncia associada ao sexo manter-se-a estavel ao longo
do tempo. Em relagdo ao fator idade, ¢ visivel um aumento proporcional dos casos,
duplicando o seu nimero a cada 5 anos até aos 85 anos, tanto em 2019 como nas previsdes
apresentadas.?

Em 2019 viviam com deméncia, a nivel global, cerca de 57,4 milhdes de pessoas
e as projecoes revelam um aumento para quase o triplo, ou seja, 152,8 milhdes até ao ano
de 2050.%° Relativamente aos dados obtidos pela Organisation for Economic Co-
operation and Development (OECD), em 2021 mais de 21 milhdes de pessoas
apresentavam esta condi¢do, sendo previsto que o numero duplique até 2050 nos paises
correspondentes.?

A situacdo em Portugal ¢ visivelmente semelhante, encontrando-se colocado
como o quarto pais da OECD com mais casos por cada mil habitantes em 2021.2*> Embora

a Alzheimer Europe aponte para um decréscimo populacional até 2025, estima-se que a



percentagem de pessoas com deméncia ira duplicar entre 2018, cerca de 1,88%, e 2050,
representando até 3,82% do total da populagdo.?*

A deméncia avangada foi considerada como uma das principais causas de morte
no mundo (1,62 milhdes em 2019) - a sétima em todas as idades e a quarta nas pessoas
com 70 e mais anos, sendo expectdvel um aumento progressivo resultante do
envelhecimento da populagdo. A taxa de mortalidade ¢ substancialmente mais alta no
sexo feminino, encontrando-se em concordancia com as taxas de incidéncia e prevaléncia
supramencionadas. De salientar que as mortes das pessoas com deméncia foram
diretamente mais associadas a condi¢des de alta morbilidade, tais como ulceras por
pressdo, bronquites, disfagia, pneumonias e confinamento ao leito/ imobilidade,
comparativamente as pessoas sem diagnostico de deméncia.?’

J& nos paises da OECD, a doenca de Alzheimer e outras deméncias foram
responsaveis por cerca de 6% do numero total de mortes em 2021.22 Em Portugal, os
dados relativos ao ano de 2012 apontavam para 1,6% da mortalidade total do pais, tendo
em considera¢do que esta ¢ uma causa subidentificada nos certificados de dbito, por
raramente constituir causa de morte direta.?’

Em questdo aos anos vividos com incapacidade (disability-adjusted life years) a
doenca de Alzheimer e outras deméncias assumem, igualmente, o quarto lugar nas
pessoas com 75 e mais anos, salientado o seu impacto a nivel global.>

Apesar da taxa de mortalidade continuar a ser mais elevada nas situagdes
oncoldgicas, a condi¢do para a qual se verifica um maior aumento proporcional de
sofrimento relacionado com a doenga serd a deméncia, passando de 1,5 milhdes para
quase 6 milhdes de pessoas, entre 2016 € 2060.! Assim sendo, as crescentes necessidades
de abordagem no alivio do sofrimento e na melhoria da qualidade de vida nesta populagao
e suas familias, constituem-se como um desafio complexo e implicam uma resposta
governamental ajustada, nomeadamente no que concerne a integragdo de cuidados
paliativos nos sistemas de saude, como parte da cobertura universal em saude.!*!

As projecdes de prevaléncia e do impacto da doenca a nivel mundial, assim como
a caraterizacdo da populacdo e respetivos fatores de risco, poderdo facilitar no
desenvolvimento de politicas e intervengdes de satde publica, focalizadas no
planeamento em satde e mobilizagdo de recursos, passiveis de alterar as tendéncias

futuras. A atuacdo nos fatores de risco modificaveis serd potencialmente benéfica na



prevencao e atraso do desenvolvimento de deméncia a nivel global, especialmente nos
paises em desenvolvimento, onde se prevé um maior aumento da taxa de incidéncia e,
consequentemente, das iniquidades em satide.?>-26-32

Além disso, e apesar dos nimeros expostos, a Alzheimer’s Disease International
e a WHO continuam a apontar para falhas no acesso ao diagnostico globalmente,
estimando que 75% das pessoas ndo sdo diagnosticadas e quando o sdo, muitas vezes, sao
tardiamente e em estadios avangados de doenga.!*>

Face ao impacto significativo que a deméncia apresenta mundialmente, torna-se
imperativa a criagdo e implementagdo de planos de agdo estratégicos que priorizem a
sensibilizacdo, o diagnostico precoce, a prevengdo, a acessibilidade a cuidados de
qualidade, centrados na pessoa e ajustados as suas necessidades ao longo do curso de
doenca, o suporte aos cuidadores e, por fim, a investigacdo para a pratica baseada na

evidéncia.l:12:33
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1.3. O Impacto na Pessoa, Familia e Comunidade

O diagnostico e vivéncia de um processo de deméncia pode ser uma experiéncia
avassaladora, tanto para a pessoa como para a sua familia e cuidadores. A deméncia
constitui uma das principais causas de incapacidade e aumento do nivel de dependéncia
no mundo, com repercussdes diretas no seio familiar e na comunidade.!'??* A sua elevada
prevaléncia, os custos econdmicos significativos, o desconhecimento, a estigmatizagao e
consequentes dificuldades associadas ao diagnodstico e prognéstico representam um
desafio para os sistemas de satide e politicas publicas globalmente.!

Perante uma situacdo de deméncia, inicialmente a pessoa poderd ser capaz de
permanecer independente apesar do declinio fisico associado. No entanto com o
desenvolvimento de défices cognitivos intensificam-se as necessidades de cuidados e
supervisdo constantes, inclusivamente na realizagdo das AVD.**

Além do declinio fisico, perda funcional e sintomatologia, existe um impacto
psicoldgico e emocional importante que se associa a sentimentos de tristeza e incerteza
quanto ao futuro, medo de perda de controlo, de autonomia, de papéis sociais e de ser um
fardo para os outros.*>-¢ Estudos salientam a importancia para a pessoa com deméncia de
permanecer ativa, manter a sua identidade social e relagdes significativas ao longo do
tempo.>>37 Em contrapartida, a condigdo de deméncia pode associar-se um risco acrescido
de exclusdo e isolamento social, tanto para a pessoa como para a sua familia/ cuidadores.
Isto deve-se em grande parte ao estigma, discriminagdo e desconhecimento geral, mas,
também, as alteragdes fisicas e comportamentais que a pessoa apresenta. -3

A deméncia tem um impacto relevante na vida familiar e, particularmente, na pessoa
que assume o papel de cuidador principal. Este ¢ normalmente desempenhado por um
elemento da familia, por mulheres e/ ou pessoas idosas. A prestacao de cuidados tende a
ser prolongada e a intensificar-se ao longo do tempo, podendo resultar em sobrecarga ou
exaustdo do cuidador, justificavel pelos varios stressores fisicos, psicologicos e
financeiros. Perante a necessidade de supervisdo constante, o cuidador pode sacrificar as
suas atividades ou hobbies, o tempo com a familia e amigos e até o seu emprego, sentindo-
se cada vez mais isolado. Todos estes fatores, aliados a sobrecarga emocional e perda de
sentido de vida geram espago para que se possam desenvolver problemas graves de saude

mental. Os cuidadores tendem, ainda, a focar-se na pessoa com deméncia e a abandonar
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as medidas preventivas da sua propria saude, o que lhes concede um maior risco de
mortalidade.!*

Tendo em consideracdo a crescente complexidade de responsabilidades levadas a
cabo pelo cuidador, torna-se fundamental o suporte social e em satde adequados as suas
necessidades, minorando o seu impacto para que estes possam continuar a desempenhar
o seu papel com qualidade de vida. Este pressupoe a existéncia de programas de formagao
e acesso a informacdo que auxilie na gestdo dos cuidados, na prevencao do stress e
promogio de satde, o descanso do cuidador e o apoio financeiro. E importante, ainda, a
capacitagdo dos profissionais de saude e servico social para a identificacdo e interven¢ao
em situagdes de sobrecarga ou exaustdo do cuidador.!!3

As consequéncias do envelhecimento e do aumento da prevaléncia de deméncia sdo
desafiantes para as comunidades e para os sistemas de saide globalmente. Isto deve-se
em grande parte ao aumento do nivel de dependéncia e a crescente necessidade de
cuidados, que se associa ao elevado impacto social e econdmico sobre as familias e
nagdes. A WHO estima custos a nivel mundial de cerca de 1,3 trilides de US$ no ano de
2019, com previsao de aumento até 2,8 trilides de US$ em 2030, com enfoque nos custos
associados ao cuidado informal. Verifica-se, ainda, que o valor por cada pessoa aumenta
em associagdo com o grau de severidade da deméncia e, tendencialmente, nos ultimos
meses de vida, o que ¢ consistente com as admissdes hospitalares potencialmente
evitaveis na pessoa com deméncia perto da morte.!4°

Neste sentido, ¢ fundamental que a deméncia seja reconhecida como uma prioridade
de saude publica e que sejam formalizadas politicas/ planos de organizag¢do dos sistemas
sociais e de saude que considerem as questdes de custo-eficiéncia, bem como o
desenvolvimento de respostas ajustadas as necessidades da pessoa com deméncia e sua

familia/ cuidadores.!*!
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1.4. Cuidados Paliativos

Os cuidados paliativos, segundo a definigdo da WHO, consistem numa abordagem
para a melhoria da qualidade de vida da pessoa e sua familia, que enfrentam uma doenga
que ameaca a vida, prevenindo e aliviando o seu sofrimento, através da identificacdo e
avalia¢do dos problemas fisicos, psicoldgicos, sociais e espirituais.?

A European Association for Palliative Care acrescenta que sao cuidados ativos e
totais, prestados a pessoa cuja doenga ndo responde ao tratamento curativo e que
abrangem o controlo da dor e restante sintomatologia, os problemas sociais, psicoldgicos
e espirituais. Sdo cuidados que implicam a intervengdo de uma equipa interdisciplinar,
centrados nas necessidades da pessoa, da sua familia e da comunidade envolvente.
Afirmam a vida e ndo antecipam a morte, promovendo a qualidade de vida sempre que
possivel e até ao fim.*?

Recentemente, a Lancet Comission, associa a necessidade de cuidados paliativos
ndo apenas ao tipo de doenca e ao final de vida, mas ao sofrimento a esta associada
(serious health-related suffering). Deste modo, rejeita uma definicdo que possa englobar
tempos de prognostico no acesso a cuidados paliativos, devendo estes ser integrados
desde o momento de diagnoéstico, nos varios niveis de prestacdo de cuidados e incluir as
condi¢des agudas ou cronicas complexas, que ameagam ou limitam a vida.*> Também a
International Association for Hospice and Palliative Care, num estudo de metodologia
Delphi, obteve o consenso para uma defini¢do baseada nos principios supramencionados,
de descentralizacdo da doenca e abordagem focada na pessoa e no sofrimento que esta
experiencia.*

Os cuidados paliativos, incluindo a interven¢do na dor e no sofrimento, sdo
considerados um direito humano fundamental e uma necessidade da populagdo, devendo
ser introduzidos nos sistemas de satide como parte integrante de uma cobertura universal
em saude.** Apesar das necessidades paliativas crescentes a nivel global, cerca de 56,8
milhdes de pessoas a cada ano, o acesso mantém-se ainda limitado e com iniquidades
entre paises, sendo que apenas 14% da populacdo os recebe e maioritariamente em paises
europeus.* Este facto contrasta com aquela que € a realidade do sofrimento relacionado
com a doenca e as previsdes do seu aumento em cerca de 87% até 2060,

predominantemente, na pessoa com deméncia.’!
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A Alzheimer ¢ outras deméncias sdo condigOes identificadas entre as vinte
contidas na [International Classification of Diseases 10th revision (ICD-10) que
necessitam de intervencdo de cuidados paliativos pelo sofrimento relacionado com a
doenca. Assim sendo, deve ser reconhecida a sua natureza terminal para que sejam
antecipados futuros problemas e possam receber cuidados paliativos adequados e
atempadamente.>*

Apesar da deméncia ser uma condi¢do que pode resultar em elevada carga
sintomdtica, com impacto para a pessoa, familia e comunidade, verifica-se que a
referenciagdo e acesso a cuidados paliativos sdo ainda bastante limitados, nomeadamente

4647 Tal facto pode dever-se as varias

quando comparados com a doenga oncologica.
barreiras que se encontram identificadas na literatura: o estigma relacionado com os
cuidados paliativos e associagdo a terminalidade, tanto nos profissionais de satide como
na pessoa/ familia, desconhecimento sobre o proprio conceito e os beneficios associados,
dificuldades no diagnoéstico e prognostico, falta de formacao e de equipas especializadas
em cuidados paliativos e deméncia, dificuldades no processo de referenciacao, défice de
investimento em politicas de saude publica e investiga¢do na area. 648

Na figura 1 encontram-se representadas as trés trajetorias de doenga, denotando-
se a evolucdo progressiva e arrastada no tempo da deméncia, contrariamente ao que se
verifica na doenga oncologica, sendo de declinio mais acentuado e limitado, o que pode
em parte justificar as dificuldades associadas a identificacdo da necessidade de cuidados

paliativos.®
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As diferencas de opinido por parte dos profissionais de satde no que diz respeito
ao momento de iniciagdo de cuidados paliativos nesta populacdo variam, associadas a
imprevisibilidade da trajetéria de doenga, no entanto considera-se que esta decisdo deve
ser tomada com base nas necessidades individuais da pessoa e ndo apenas focada no
prognostico.>26:4

Neste sentido, tem vindo a ser defendida a intervencdo de cuidados paliativos
precocemente apds o diagnostico de deméncia, juntamente com uma abordagem
multidisciplinar, que deve ser continua até ao final de vida e apds a morte, no luto e apoio
a familia. Ao ser antecipada a progressao da doenca e efetuado um planeamento proativo,
torna-se possivel a elaboracdo de um plano avancado de cuidados, podendo a pessoa
participar e decidir ativamente sobre as suas preferéncias, exprimindo as suas
necessidades, crengas e valores.*>1246:30 Contrariamente, e considerando que esta ¢ uma
condi¢do frequentemente subdiagnosticada ou diagnosticada tardiamente, o adiamento
destas discussdes podera gerar desconhecimento sobre os desejos individuais da pessoa e
descentralizacdo dos cuidados, podendo recair toda a responsabilidade de tomada de
decisdo sobre o seu familiar/ cuidador ou profissionais de satide.*!?

Os beneficios da sua introdu¢do nesta populagdo sdo multiplos: um aumento da
concordancia entre a pessoa, familia e profissionais de satide na tomada de decisdo e
definicdo de objetivos terapéuticos, um melhor controlo de sintomas e gestdo do regime
medicamentoso, a diminui¢do da sobrecarga dos cuidadores, a redug¢do do recurso ao
servigo de urgéncia e cuidados intensivos, de tempos de internamento e reinternamentos,
diminuindo os custos em satde.>!->2

A equidade em cuidados paliativos deve ser garantida a todas as pessoas que deles
necessitem, nomeadamente a pessoa com deméncia. O nivel dessa prestacdo deve ser
baseado nas necessidades individuais e no grau de complexidade, estando o baseline
assente na integragdo de uma abordagem paliativa. Nao obstante, devem ser
disponibilizados cuidados por uma equipa especializada sempre que considerado
necessario.>#6

Em Portugal verifica-se uma escassez nas equipas de cuidados paliativos,
conforme evidenciado no ultimo relatério do Observatério Portugués dos Cuidados

Paliativos (OPCP)>3, estando estas longe de atingir a cobertura universal, a nivel nacional.
g g

15



Ainda assim, pressupde-se que uma abordagem paliativa, baseada em competéncias, ¢
benéfica ao longo da trajetoria de doenga, podendo ser efetuada por profissionais ndo
especializados e em todos os contextos de satde, desde que com a formagdo e treino
adequados. Portanto, torna-se crucial um investimento na formacao dos profissionais de
saude, nomeadamente no reconhecimento de necessidades paliativas nesta populagdo, e
o desenvolvimento de politicas de satde ajustadas que promovam o acesso a cuidados

paliativos.*3-*

16



1.5. Locais de Morte — Preferéncias e Realidade

A morte ¢ um evento decorrente do processo natural da vida e um momento de
elevada importancia para a pessoa e sua familia, exigindo uma preparagdo ajustada. Nos
ultimos anos a medicina moderna tem tomado por missdo a ideia de derrotar a morte, no
entanto, ao encard-la como um falhango, ndo lhe ¢ fornecida a atengdo necessaria para
corresponder as necessidades das pessoas que experienciam o final da sua vida. A sua
abordagem junto da pessoa e seus familiares e planeamento ao longo do curso da doenca
s80 essenciais para atingir os principios inerentes a uma “boa morte”.’

O conceito de “boa morte” ndo € estatico, podendo moldar-se perante as crencas
e vivéncias individuais de cada um, no entanto existe consenso na literatura sobre varios
elementos que devem ser ponderados. Além das questdes de bem-estar fisico, emocional
e espiritual, ¢ preponderante o respeito pelos desejos do doente no processo de morrer,
dentro dos quais se engloba a escolha do local de morte e das pessoas que o0 acompanham
nesta etapa.”->>’ Também a WHO aponta que o cuidado centrado na pessoa implica o
respeito pelos seus valores e preferéncias, promovendo a sua autonomia e a tomada de
decisdo sempre que possivel, como direito humano e valor fundamental para os cuidados
paliativos.>®

Durante grande parte da historia verifica-se que a maioria das pessoas faleciam
em casa acompanhadas pelos seus familiares, no entanto, com a evolu¢do da medicina,
observa-se uma tendéncia na transi¢ao do local de morte para as institui¢des hospitalares
e estruturas residenciais.> ¢! Tal facto demonstra incongruéncias com aquelas que sdo as
preferéncias universalmente apresentadas na literatura, em que a maioria das pessoas
(populagdo geral, doentes e cuidadores) afirma preferir a morte em domicilio.>:6263
Apesar de poderem existir mudancgas individuais no relato de preferéncias ao longo do
tempo, ¢ de salientar que cerca de 4/5 das pessoas ndo alteram a sua escolha a medida que
a sua doenga progride.®3

Em Portugal, num estudo epidemiologico efetuado em 2010, verificou-se que
quase dois tercos dos 6bitos ocorreram em hospital ou clinica (61,7%), o que evidencia
um distanciamento daquelas que sdo as preferéncias da populagdo portuguesa geral, uma
vez que apenas 8,2% colocou este local como sua primeira escolha. Em contrapartida,
51% afirmou preferir morrer em casa ¢ 36% numa unidade de cuidados de paliativos

(UCP).**
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Os dados supramencionados vao ao encontro de um estudo efetuado pelo OPCP
em 2018, em que numa amostra de 376 doentes que receberam cuidados paliativos e 259
cujas preferéncias foram reportadas, a maioria (68,7%) preferiu morrer em casa, 16,6%
numa UCP e apenas 3,1% em hospital. Neste estudo em particular, denota-se que a elei¢do
da UCP como local de morte preferido revelou ser fator protetor para a congruéncia
(54,3% de mortes em UCP), devido ao acompanhamento que ja estaria a ser realizado.
Ainda assim, os Obitos em domicilio mantém-se em numero reduzido, apesar das
preferéncias relatadas pelos doentes.®

Em relag¢@o a importancia da tematica para a populacdo portuguesa, verificou-se
através de um inquérito telefonico realizado em 2010, que 59% dos participantes afirma
que morrer no local desejado ¢ a sua primeira ou a segunda prioridade nos cuidados em
final de vida, aumentando significativamente a percentagem conforme a idade.5¢

Na literatura estdo descritos diversos fatores relacionados com a congruéncia entre
o local de morte desejado e o real - relacionados com a doenga, com as carateristicas

individuais e ambiente/ recursos disponilizados.?:6>-67

De acordo com Pivodic L et al.®®

, embora existam discrepancias no local de morte
das pessoas com necessidades paliativas nos 14 paises estudados, verifica-se que, na sua
maioria, a pessoa com doen¢a oncoldgica apresenta maior probabilidade de falecer em
casa do que a pessoa com doenga ndo-oncoldgica. Também as pessoas casadas, de idade
mais avancada e de zonas rurais, com menor disponibilidade de camas hospitalares
morrem mais em domicilio. Ainda assim, os fatores sociodemograficos, de causa de
morte e de recursos acessiveis justificaram apenas parcialmente as incongruéncias entre
o local preferido e o real, o que salienta a importancia da formagao de politicas de saude
para o final de vida.

No estudo de Billingham, Billingham® s3o também evidenciadas as
incongruéncias entre as preferéncias e o real local de morte, com um aumento estatistico
de 23% na populacdo com doenga ndo-oncologica, comparativamente a doenca
oncologica, o que os autores associam a imprevisibilidade na trajetéria da primeira.
Salientam, ainda, que a identificacdo precoce de necessidades paliativas e de doenca
progressiva, surge como um elemento facilitador para a escolha e discussdo de
preferéncias para o final de vida, aumentando a sua concretiza¢do. Outros fatores ndo

relacionados com o diagnostico passam pelo suporte a familia, o acesso a
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acompanhamento médico e a cuidados paliativos. Contrariamente os reinternamentos, a
falta de suporte familiar e de cuidadores e o descontrolo sintomatico apresentam-se como
fatores associados a incongruéncia.b¢7

Quanto a pessoa com deméncia sdo colocados os mesmos desafios - a
imprevisibilidade da trajetoria e a dificuldade no reconhecimento da condi¢do como
paliativa por parte dos profissionais, pessoa e familia; e a urgente necessidade de efetuar
um plano avangado de cuidados e abordar previamente a morte, desejos e preferéncias,
principalmente devido a perda progressiva da capacidade de tomada de decisdo.
Adicionalmente, tanto a pessoa com deméncia como os seus cuidadores consideram que
a permanéncia e presta¢ao de cuidados no local de residéncia habitual, ¢ uma componente
essencial para um bom cuidado. No entanto, a duragdo do tempo de cuidados e as
alteragcdes comportamentais fazem com que a permanéncia em casa contribua para a
sobrecarga dos cuidadores, que se sentem pouco preparados para a tarefa, necessitando
de suporte social e de satide adequados.®®-"°

Em conformidade com aqueles que sdo os dados da populacdo geral, verifica-se
que a pessoa com deméncia morre maioritariamente em ambiente hospitalar e em
estruturas residenciais e menos em domicilio. No entanto, a percentagem parece ser mais
elevada em lares, principalmente em paises em que existe uma maior disponibilidade de
camas e de equipas de saude especializadas nestas instituigdes.’®7%7! As preferéncias
desta populagdo em especifico encontram-se pouco estudadas, no entanto apontam para
a escolha das estruturas residenciais € domicilio, respetivamente.®®7!

Com o envelhecimento progressivo da populacdo e aumento da prevaléncia da
deméncia, também os locais de morte se tornam uma preocupagdo a nivel global,

principalmente se estabelecermos que a congruéncia entre as preferéncias e local real de

morte ¢ um fator essencial para atingir a qualidade dos cuidados no final de vida.
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2. METODOLOGIA

O presente estudo integra-se numa abordagem epidemioldgica e quantitativa,
sendo transversal, analitico e observacional, com elaboracdo dos seguintes objetivos:

1. Determinar o nimero de pessoas que faleceram com deméncia, desde 1980;

2. Identificar os principais locais de morte das pessoas com deméncia e a sua
evolugao, desde 1980;

3. Determinar o niimero de pessoas com diagnostico de deméncia que foram
admitidas e das que faleceram na Rede Nacional de Cuidados Paliativos
(RNCP) - UCP, Equipas Intra-Hospitalares de Suporte em Cuidados
Paliativos (EIHSCP) e Equipas Comunitarias de Suporte em Cuidados
Paliativos (ECSCP) nos tltimos 5 anos;

4. Determinar o nimero de pessoas com diagnostico de deméncia que foram
admitidas e das que faleceram nos servicos da Rede Nacional de Cuidados
Continuados Integrados (RNCCI) - Unidades de Longa Duragdo e
Manuten¢ao (ULDM), Unidades de Convalescenga (UC), Unidades de Média
Duragdo e Reabilitagio (UMDR) e Equipas de Cuidados Continuados
Integrados (ECCI); assim como nas Estruturas Residenciais para Pessoas
Idosas (ERPI) nos tltimos 5 anos.

A populacdo em estudo engloba todas as pessoas com causa de 6bito por deméncia
em Portugal desde o ano de 1980 e as que foram admitidas e/ ou faleceram nas equipas
de cuidados paliativos, RNCCI e ERPI nos ultimos 5 anos, ndo sendo efetuado
recrutamento de participantes.

Os dados referentes a evolucao dos locais de morte da pessoa com causa de 6bito
de deméncia foram disponibilizados pelo Instituto Nacional de Estatistica (INE), nos anos
de 1980 até¢ 2020, em Portugal continental, subdividido por distritos, e regides autobnomas
da Madeira e dos Agores. Organizam-se pelos seguintes locais fisicos de morte: num
domicilio, pressupde-se habitacdo propria ou de familia; em hospital/ clinica, incluindo
as unidades da RNCCI e UCP; noutro local, que difere dos dois primeiros, nomeadamente
as unidades residenciais/ lares.

Por forma a evidenciar a distribuicdo das pessoas com deméncia pelos cuidados

de saude (RNCCI, RNCP e ERPI), foi elaborado um questionario on/ine com recurso ao
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Microsoft Forms, sendo remetido via e-mail para os contactos das equipas
disponibilizados na listagem de unidades da Administracdo Central do Sistema de Satde,
Diretorio Nacional de Equipas de Cuidados Paliativos do OPCP e Carta Social. No
questionario foram solicitados os seguintes dados referentes aos anos de 2018 a 2022:

1. Identificacdo da tipologia da equipa e do local onde se insere (Alentejo, Algarve,

Centro, Lisboa e Vale do Tejo (LVT) e Norte);

2. Numero total de pessoas admitidas na equipa/ unidade;

3. Numero de pessoas admitidas com diagnostico de deméncia na equipa/ unidade,

no geral e com base nos codigos ICD-10 (F00, FO1, FO2 e F03);°

4. Numero de pessoas falecidas com causa de Obito por deméncia na equipa/

unidade, no total e com base nos cddigos ICD-10.

Os dados obtidos correspondem a dados agregados de caracter andénimo e de
preenchimento voluntario, ndo sendo possivel identificar a pessoa ou as equipas/ unidades
participantes. Deste modo, no foi solicitada aprovagio por parte da Comissdo de Etica.
O tratamento dos dados disponibilizados pelo INE foi efetuado, recorrendo a célculo de
percentagens dos diferentes locais fisicos de morte, regressdo linear e andlise de
tendéncias ao longo do tempo com o uso do software JoinPoint, versao 5.0.2. Neste
programa, foram inseridos os dados a nivel nacional e em cada distrito, obtendo pontos
de inflexdo que demonstram os anos com alteragdes significativas, assim como a Variagao
da Percentagem Anual ou Annual Percentage Change (APC), que evidencia o aumento
ou a diminuigdo a cada ano, considerando um Intervalo de Confianga de 95% (ICosv ).

Os dados obtidos pelo questionario foram trabalhados em tabelas de calculo de
percentagens, subdivididas em ERPI, RNCCI e RNCP, por regido e pelas varias
tipologias de deméncia definidas no ICD-10. Posteriormente, foi aplicado o multiplicador

adaptado pela Lancet Commission**, permitindo identificar necessidades paliativas.
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3. RESULTADOS

3.1. Evolu¢io dos Locais de Morte em Portugal

Em Portugal, incluindo Regides Auténomas da Madeira e dos Acores, faleceram
por deméncia 68 542 pessoas entre 1980 e 2020. Considerando os trés locais fisicos de
morte estabelecidos: 25 492 (37,2%) dos 6bitos ocorreram em domicilio, 31 624 (46,1%)
em hospital/ clinica e 11 426 (16,7%) noutro local.

Observa-se uma tendéncia decrescente de mortes em domicilio ao longo do tempo,
com dois pontos de inflexdo estimados em 2010 e 2014: entre 1980 e 2010 verifica-se
uma APC = -1,65 (ICos% -1,97 a -1,18), de 2010 a 2014, ¢ visivel uma descida mais
acentuada e uma APC = -9,86 (ICos% -13,39 a -1,66) ¢ de 2014 a 2020, um decréscimo

ndo estatisticamente significativo com uma APC = -3,79 (ICos -5,87 a 1,10). (Figura 2)
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Figura 2 - Mortes por deméncia em domicilio em Portugal

No local definido por hospital/ clinica verifica-se uma tendéncia progressivamente
ascendente com dois pontos de inflexdo estimados em 2010 e 2013: entre 1980 e 2010
com uma APC = 2,06 (ICos 1,06 a 3,24), entre 2010 e 2013 com um rapido aumento e
uma APC = 11,80 (ICos 5,57 a 14,82) e em 2013 a 2020 com uma APC = 0,48 (ICosv -

0,77 a 1,41), ndo sendo este ultimo estatisticamente significativo. (Figura 3)
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Figura 3 - Mortes por deméncia em hospital/ clinica em Portugal

No caso de obito noutro local observa-se igualmente uma tendéncia ascendente
com dois pontos de inflexdo estimados em 1998 e 2012: entre 1980 e 1998 com uma
APC= 8,05 (ICosy% 3,86 a 48,29), seguida de um decréscimo ndo estatisticamente
significativo entre 1998 € 2012 com uma APC=-0,25 (ICos% -10,76 a 1,97) e de uma nova
ascensdo entre 2012 e 2020 com uma APC= 5,62 (ICosv 3,68 a 11,07). (Figura 4)
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Figura 4 — Mortes por deméncia noutro local em Portugal
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3.2. Evoluc¢io dos Locais de Morte por Distritos e Regidoes Autonomas

Acores

Na Regido Auténoma dos Acores faleceram entre 1980 e 2020 um total de 1277
pessoas por deméncia, 308 (24,1%) em domicilio, 837 (65,5%) em hospital / clinica e
132 (10,3%) noutro local. Observa-se uma rapida ascensdo de mortes em domicilio entre
2001 e 2003 (APC = 73,22 e ICosy -2,56 a 194,76), embora nao estatisticamente
significativa. (Figura 5) Segue-se um decréscimo entre 2003 e 2020, acompanhando as
tendéncias nacionais (APC = -5,91 e ICosy -36,15 a -2,43). (Figura 6) As mortes em
hospital/ clinica permanecem relativamente estaveis ao longo do tempo (APC = 0,44 ¢
[Cos% -0,35 a2 1,93). E, ainda, notério um aumento de mortes noutro local, igualmente nao

estatisticamente significativo entre 2013 e 2020 (APC = 9,40 e 1Cos -0,66 a 29,85).
(Figura 7)
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Figura 5 - Mortes em domicilio nos Acores Figura 6 - Mortes em hospital/ clinica nos Agores

Agores: 0 Joinpoints

0195 20132020 APC = 9.40
0181
0.168
0.154
0.141

0.128

Proportion

0.114

0.101

0.087

2013 2013.7 20144 20151 20158 20165 20172 20179 20186 20193 2020

Ano

Figura 7 - Mortes noutro local nos Agores
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Aveiro

Em Aveiro verifica-se um nimero total de dbitos por deméncia entre 1980 e 2020
de 3685 pessoas, 1521 (41,3%) em domicilio, 1864 (50,6%) em hospital/ clinica e 300
noutro local (8,1%). A tendéncia de mortes em domicilio € progressivamente decrescente
entre 2001 e 2020 (APC = - 5,03 e 1Coso -5,75 a — 4,29). (Figura 8) No hospital/ clinica
verifica-se um aumento entre 2002 e 2018 (APC = 4,54 e ICos% 4,01 a 23,73) e um ligeiro
decréscimo entre 2018 ¢ 2020 (APC = -3,35 e 1Cos% -9,36 a 3,63), ndo sendo este
estatisticamente significativo. (Figura 9) As mortes noutro local diminuem entre 2013 e
2018 (APC = -4,02 e ICosy -27,13 a 20,34) e, posteriormente, adotam uma subida
acentuada entre 2018 ¢ 2020 (APC = 19,93 ¢ 1Cos% -0,67 a 44,27), em ambos os casos

ndo estatisticamente significativos. (Figura 10)

Aveiro: 0 Joinpoints Aveiro: 1 Joinpoint

* Observed * Observed
2001-2020 APC = . 0644 - T 2002-2018 APC = 4.54*
0751 g 2001-2020 APC = -5.08 2018-2020 APC = -3.35
0696 A 0.60) -./ .
0641 > 0556 /'//
| 051 .//
0.586/ // .
5 0531 5 0.467 /
T ours . i 0422 L) /./ S
§ 0.421 4 0378 ~
0.366 0334
03n 0.289
0.256/ 1 0.245,
0201 0.20
0.146' 01
2000 2002 2004 2006 2008 2010 2012 2014 2016 2018 2020 2001 2003 2005 2007 2009 2011 2013 2015 2017 2019 2021
Ano Ano
Figura 8 - Mortes em domicilio em Aveiro Figura 9 - Mortes em hospital/ clinica em Aveiro

Aveiro: 1 Joinpoint

* Observed

0.128 7 2013-2018 APC = -4.02
2018-2020 APC = 19.93
0122
0.116
on
0.105~_

0.099

Proportion

0.093

0.088

0.082

0.076

0.071

0.065
2013 20137 20144 2015.1 20158 20165 2017.2 20179 20186 20193 2020

Ano

Figura 10 - Mortes noutro local em Aveiro
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Beja

No distrito de Beja faleceram entre 1980 e 2020 por deméncia um total de 1467
pessoas, 576 (39,3%) em domicilio, 561 (38,2%) em hospital/ clinica e 330 (22,5%)

noutro local. As mortes em domicilio mantém uma tendéncia decrescente, mais acentuada
entre 2001 ¢ 2003 (APC = -25,51 e ICosy% -36,62 a -3,20) ¢ estatisticamente ndo
significativa entre 2003 e 2020 (APC = -3,47 e 1Co5%% -7,67 a 9,36). (Figura 11) No
hospital/ clinica o aumento ¢ visivel entre 2002 e 2015 (APC = 7,74 e 1Cos9 5,05 a 96,6),
reduzindo de forma ndo significativa entre 2015 e 2020 (APC = -0,04 e ICose, 18,26 a

6,24). (Figura 12) No que diz respeito a mortes noutro local, verifica-se uma subida ligeira

entre 2013 ¢ 2020 (APC = 1,53 ¢ ICos% -9,69 ¢ 18,64), também esta ndo estatisticamente

significativa. (Figura 13)
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Braga

Em Braga evidenciam-se 3599 6bitos por deméncia nos anos de 1980 a 2020, 1504
em domicilio (41,8%), 1742 em hospital/ clinica (48,4%) e 353 (9,8%) noutro local.
Observam-se dois pontos de inflexdo nas mortes em domicilio, com decréscimo
acentuado entre 2001 e 2003 (APC = -21,50 e 1Cosv -34,82 e 2,94), um aumento entre
2003 e 2008 (APC = 8,03 e ICos9 -16,84 e 28,33) e um novo decréscimo entre 2008 e
2020 (APC =-6,83 e ICos% -11,81 a 3,06). (Figura 14) No hospital/ clinica a tendéncia entre
2002 e 2020 ¢ ascendente (APC = 1,78 e ICose 0,70 a 4,23), considerando-se apenas esta
como estatisticamente significativa. (Figura 15) As mortes noutro local mantém,

igualmente, uma subida estavel entre 2013 e 2020 (APC = 3,83 e 1Coso -3,35 a 13,88).
(Figura 16)
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Braganca

Em Braganca faleceram por deméncia 1728 pessoas ao longo de 1980 e 2020, 825
(47,7%) em domicilio, 679 (39,3%) em hospital/ clinica e 224 (13%) noutro local. As

mortes em domicilio adotam uma tendéncia crescente entre 2001 ¢ 2006 (APC =12,33 ¢

ICoso 1,68 a 46,98), posteriormente, diminuindo entre 2006 e 2020 (APC = -4,99 e 1Coso,

-9,76 a - 2,79). (Figura 17) No hospital/ clinica mantém-se um aumento ligeiro entre 2002

e 2020 (APC = 2,40 ¢ ICos% 0,95 a 5,91). (Figura 18) Nas mortes noutro local observa-se
um aumento ndo significativo entre 2013 e 2020 (APC = 1,39 e ICos -11,20 a 19,13).

(Figura 19)
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Proportion

Castelo Branco

Em Castelo Branco verifica-se um total de mortes por deméncia entre 1980 ¢ 2020

de 1841 pessoas, 783 (42,5%) em domicilio, 656 (35,6%) em hospital/ clinica e 402

(21,8%) noutro local. As mortes em domicilio apresentam um decréscimo entre 2001 e
2020 (APC = - 3,81 e ICosy -5,14 a -2,44). (Figura 20) Considerando o local
hospital/clinica, ¢ visivel um aumento entre 2002 e 2011 (APC = 6,65 e 1Coso 3,07 a

34,18) seguido de uma diminuicdo ndo estatisticamente significativa entre 2011 e 2020

(APC = -1,15 e ICos9% -9,35 a 1,38). (Figura 21) As mortes noutro local acompanham a
tendéncia crescente entre 2013 e 2020 (APC = 4,14 ¢ ICose 0,36 a 8,79). (Figura 22)
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Coimbra

No distrito de Coimbra faleceram por deméncia 2786 pessoas entre 1980 e 2020,

955 (34,3%) em domicilio, 1303 (46,8%) em hospital/ clinica e 528 (19%) noutro local.

As mortes em domicilio mantém uma tendéncia decrescente entre 2001 e 2020 (APC = -

5,42 e ICosv -6,61 a -4,19). (Figura 23) No hospital/ clinica existe um aumento entre 2002

€ 2020 (APC = 2,27 e ICos% 1,41 a 3,80). (Figura 24) As mortes noutro local apresentam,

igualmente, uma tendéncia ascendente entre 2013 e 2020 (APC = 6,24 e 1Cosy 1,28 a

13,27). (Figura 25)
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Evora

Em Evora contabilizam-se 1721 6ébitos por deméncia entre 1980 e 2020, 665
(38,6%) em domicilio, 701 (40,7%) em hospital/ clinica e 355 (20,6%) noutro local.
Observa-se um ponto de inflexdo referente as mortes em domicilio, com um aumento ndo

significativo estatisticamente entre 2001 e 2009 (APC = 1,78 e ICosy -2,14 a 25,05)

seguido de um decréscimo entre 2009 e 2020 (APC =-4,92 e [Cosy -22,00 a -2,42). (Figura

26) As mortes em hospital/ clinica apresentam uma subida estavel entre 2002 e 2020 (APC

=2,39 ¢ ICos% 0,89 a 5,07). (Figura 27) Atendendo as mortes noutro local, observa-se uma

descida ndo significativa estatisticamente entre 2013 ¢ 2018 (APC =-0,87 e 1Cosv -15,58
a 7,20) e um aumento exponencial entre 2018 e 2020 (APC = 26,17 e ICos 8,43 a2 45,63).

(Figura 28)
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Faro

Em Faro faleceram por deméncia 2592 pessoas entre 1980 e 2020, 594 (23%) em
domicilio, 1634 (63%) em hospital/ clinica e 364 (14%) noutro local. Observa-se um
aumento ndo estatisticamente significativo nas mortes em domicilio entre 2001 e 2008
(APC = 1,42 e I1Cosv -6,02 A 45,90) e, posteriormente, um decréscimo entre 2008 e 2020
(APC = -10,97 e 1Cosy -32,26 e -7,78). (Figura 29) No hospital/ clinica adotam uma
tendéncia ascendente entre 2002 e 2018 (APC = 3,74 ¢ 1Cos, 3,08 a 22,67, diminuindo
de forma ndo significativa estatisticamente entre 2018 e 2020 (APC = -8,17 e 1Cos -
16,91 a 2,15). (Figura 30) As mortes noutro local reduzem, igualmente de modo ndo
significativo, entre 2013 e 2016 (APC = -12,50 e ICos -43,18 a 16,11), aumentando
exponencialmente entre 2016 e 2020 (APC = 23,38 e ICosv 6,57 a 66,66). (Figura 31)
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Guarda

No distrito da Guarda verifica-se um numero total de 1866 obitos por deméncia
entre 1980 e 2020, 860 (46,1%) em domicilio, 680 (36,4%) em hospital/ clinica e 326
(17,5%) noutro local. A tendéncia de mortes em domicilio diminui de forma ndo
significativa estatisticamente entre 2001 e 2018 (APC = -1,43 e 1Cosy -2,49 a 0,62),
reduzindo bastante entre 2018 e 2020 (APC = -25,75 e 1Cosv -36,26 a -6,79). (Figura 32)
No hospital/ clinica existe um decréscimo ndo significativo entre 2002 e 2004 (APC= -
24,32 e ICos, -40,27 a 5,14) seguido de um aumento entre 2004 ¢ 2020 (APC = 6,68 e
1Coso 5,47 a 11,11). (Figura 33) As mortes noutro local reduzem de forma, igualmente, ndo
estatisticamente significativa entre 2013 e 2018 (APC = -5,28 e 1Coso -27,04 a 6,84),
subindo rapidamente entre 2018 e 2020 (APC = 35,22 e [Cosv 7,13 a 63,73). (Figura 34)
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Proportion

Leiria

Em Leiria faleceram por deméncia entre os anos 1980 e 2020 um total de 2868

pessoas, 940 (32,8%) em domicilio, 1391 (48,5%) em hospital/ clinica e 537 (18,7%)

noutro local. E visivel um aumento ndo significativo estatisticamente de mortes em
domicilio entre 2001 e 2010 (APC = 0,49 e 1Cos -3,21 a 24,64) e, posteriormente, um
decréscimo entre 2010 e 2020 (APC = -7,26 e 1Cosy -27,03 a -4,19). (Figura 35) No
hospital/ clinica a tendéncia ¢ decrescente entre 2002 e 2020 (APC = 3,50 e 1Cosv 2,51 a

5,78). (Figura 36) As mortes assinaladas noutro local apresentam uma subida ndo

estatisticamente significativa entre 2013 e 2020 (APC = 1,15 e 1Cosy -7,22 a 12,23).

(Figura 37)
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Lisboa

No distrito de Lisboa faleceram por deméncia um total de 13898 pessoas de 1980
a 2020, 4247 (30,6%) em domicilio, 6377 em hospital/ clinica (45,9%) e 3274 noutro
local (23,6%). Observa-se um aumento de mortes em domicilio entre 2001 ¢ 2007 (APC
= 3,49 e ICos 0,44 a 8,06) seguida de uma diminui¢do entre 2007 e 2020 (APC =-7,16
e 1Cos9 -8,30 a -6,20). (Figura 38) As mortes relativas a hospital/ clinica apresentam trés
pontos de inflexdo, verificando-se uma reducdo ligeira entre 2002 ¢ 2010 (APC =-0,55 ¢
1Cose -8,70 a 3,74), seguida de um pico em 2013 (APC = 16,15 e ICos, -3,75 a 33,47),
uma nova diminui¢ao entre 2013 ¢ 2017 (APC=-4,42 ¢ I1Co5%-8,49 ¢ 13,89) ¢ um aumento
entre 2017 e 2020 (APC = 3,22 e ICos% -1,31 a 9,55), nenhum dos quais sdo
estatisticamente significativos. (Figura 39) A tendéncia de mortes noutro local mantém-se

ascendente entre 2013 e 2020 (APC = 6,34 e ICosv 0,55 a 14,72). (Figura 40)
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Madeira

Na Regido Autonoma da Madeira contabilizam-se 980 ¢bitos por deméncia entre
1980 e 2020, 319 (32,6%) em domicilio, 499 (51%) em hospital/ clinica e 162 (16,5%)
noutro local. As mortes em domicilio diminuem entre 2001 e 2020 (APC = -4,31 e ICos
-7,67 a-0,77). (Figura 41) No hospital/ clinica, contrariamente ao observado anteriormente,
a tendéncia é decrescente entre 2002 ¢ 2020 (APC= -0,15 e ICos% -1,52 a 2,22), embora

ndo estatisticamente significativa. (Figura 42) As mortes noutro local aumentam

progressivamente entre 2013 e 2020 (APC = 14,27 e ICos, 8,67 a 22,85). (Figura 43)
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Portalegre

Em Portalegre o nimero total de dbitos por deméncia entre 1980 e 2020 atinge os
1108, 332 (30%) em domicilio, 470 (42,4%) em hospital/ clinica e 306 (27,6%) noutro
local. Verifica-se um aumento das mortes em domicilio entre 2001 e 2007 que ndo ¢
estatisticamente significativo (APC = 7,18 e ICos -1,77 a 34,90) e um decréscimo entre
2007 e 2020 (APC = -9,00 ¢ ICos -14,36 a -6,31). (Figura 44) Em relagdo as mortes no
hospital/ clinica mantém-se a tendéncia ascendente entre 2002 e 2020 (APC = 1,93 e

1Cos, 0,62 a 4,88). (Figura 45) Observa-se, ainda, um aumento das mortes noutro local

entre 2013 € 2020 (APC = 7,65 e ICos% 2,86 a 15,06). (Figura 46)
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Porto

No Porto faleceram 10090 pessoas por deméncia entre 1980 e 2020, 4703 (46,6%)
em domicilio, 4588 (45,5%) em hospital/ clinica e 799 (7,9%) noutro local. Evidenciam-
se dois pontos de inflexdo relativos as mortes em domicilio, com uma descida entre 2001
e 2012 (APC -3,18 e ICos9 -4,01 a -1,65) que se acentua entre 2012 ¢ 2015 (APC =-13,26
e [Cosy -16,41 a -7,47) e aumenta de forma ndo significativa entre 2015 e 2020 (APC =
0,74 e 1Cos9 -2,42 a 9,55). (Figura 47) No hospital/ clinica verifica-se um aumento entre
2002 e 2014 (APC = 7,01 e ICos% 5,75 a 10,33) e um decréscimo entre 2014 ¢ 2020 que
ndo ¢ estatisticamente significativo (APC = -0,92 e ICosy -3,55 a 0,91). (Figura 48) A
tendéncia de mortes noutro local € ascendente entre 2013 e 2015 (APC = 79,90 ¢ 1Cos
22,80 a 218,40), continuando a aumentar entre 2015 ¢ 2020 (APC = 5,14 a ICose -8,33 ¢

13,22), sendo este ultimo ndo significativo estatisticamente. (Figura 49)
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Santarém

Em Santarém verifica-se um total de 3407 dbitos por deméncia entre 1980 e 2020,
1273 (37,4%) em domicilio, 1633 (47,9%) em hospital/ clinica e 501 (14,7%) noutro
local. A tendéncia de mortes em domicilio € progressivamente descendente, ndo sendo
estatisticamente significativa entre 2001 ¢ 2010 (APC =-2,50 e ICos, -4,92 a 11,57), mas
evidenciando-se entre 2010 ¢ 2020 (APC = -7,76 e 1Cos% -18,87 a -5,71). (Figura 50) No
hospital/ clinica existe um aumento entre 2002 e 2018 (APC = 4,19 e ICos 3,59 2 9,65)
e uma diminui¢do entre 2018 e 2020, ndo sendo esta igualmente significativa (APC = -
4,00 e ICos% -9,08 a 3,15). (Figura 51) As mortes noutro local reduzem de forma nao
estatisticamente significativa entre 2013 e 2018 (APC = -3,49 e 1Coso -25,10 a 6,55),
aumentando entre 2018 e 2020 (APC = 37,08 e 1Coso 11,08 a 65,61). (Figura 52)
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Proportion

Setubal

Considerando o distrito de Setubal, verifica-se um numero total de Obitos por

deméncia entre 1980 e 2020 de 6155, 2161 (35,1%) em domicilio, 2468 (40,1%) em

hospital/ clinica e 1526 (24,8%) noutro local. Observa-se um aumento ndo significativo
de mortes em domicilio entre 2001 ¢ 2006 (APC =4,47 ¢ 1Cos, -2,34 2 26,13), diminuindo
entre 2006 e 2020 (APC = -5,11 e 1Cos -11,82 a -3,65). (Figura 53) No hospital/ clinica
verifica-se uma tendéncia ascendente entre 2002 ¢ 2020 (APC =2,50 ¢ ICose, 1,62 a 4,25).

(Figura 54) As mortes noutro local aumentam de forma ndo estatisticamente significativa

entre 2013 € 2020 (APC = 0,75 e 1Cos9 -1,54 a 3,49). (Figura 55)
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Viana do Castelo

Em Viana do Castelo faleceram por deméncia um total de 2198 pessoas entre 1980
€ 2020, 973 (44,3%) em domicilio, 1014 (46,1%) em hospital/ clinicae 211 (9,6%) noutro
local. As mortes em domicilio diminuiram entre 2001 e 2020 (APC =-3,27 e ICose -5,71
a -0,74). (Figura 56) No hospital/ clinica a tendéncia mantém-se ascendente entre 2002 e
2020, embora nao estatisticamente significativa (APC = 0,79 e 1Coso -0,53 a 3,62). (Figura
57) As mortes noutro local refletem um ponto de inflexdo, sendo crescentes entre 2013 e
2016 (APC = 31,82 e ICosy 10,52 a 108,79) e reduzindo de forma, igualmente ndo
significativa entre 2016 e 2020 (APC =-7,25 e ICose -25,07 a 2,57). (Figura 58)
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Vila Real

Em Vila Real faleceram por deméncia entre 1980 e 2020 um total de 2270 pessoas,
785 (34,6%) em domicilio, 1265 (55,7%) em hospital/ clinica e 220 (9,7%) noutro local.
A tendéncia de mortes em domicilio revela um decréscimo entre 2001 e 2020 (APC = -
6,51 e 1Cosv -8,06 a -4,93). (Figura 59) No hospital/ clinica evidencia-se um aumento entre
2002 e 2013 (APC = 7,52 e 1Cos% 4,93 a 34,40), estabilizando entre 2013 e 2020, ndo
sendo este estatisticamente significativo (APC = 0,02 e ICose -10,34 a 3,06). (Figura 60)
As mortes noutro local seguem a tendéncia ascendente entre 2013 e 2020 (APC = 16,89

e [Cose, 13,21 2 22,92). (Figura 61)
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Viseu

Em Viseu ocorreram 2970 6bitos por deméncia entre 1980 e 2020, 1148 (38,7%)
em domicilio, 1253 (42,2%) em hospital/ clinica e 569 (19,2%) noutro local. Evidencia-
se um decréscimo de mortes em domicilio, que ndo ¢ estatisticamente significativo, entre
2001 ¢ 2009 (APC =-2,92 e ICos% -6,51 a 12,54), tornando-se mais acentuado entre 2009
€ 2020 (APC =-10,14 e ICos -20,76 a -8,00). (Figura 63) No hospital/ clinica é visivel um
aumento entre 2002 ¢ 2018 (APC = 7,16 e ICosv 6,49 a 12,49), sucedido por uma descida,
igualmente ndo significativa, entre 2018 e 2020 (APC = -6,62 e 1Cos, -15,78 a 4,01).
(Figura 64) As mortes atribuidas a outro local tendem a aumentar entre 2013 ¢ 2020 de

forma estatisticamente nao significativa (APC = 5,29 e 1Cosv, -1,23 a 14,29). (Figura 64)
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3.3. Distribuicao pelos Cuidados de Saude

O questionario obteve um total de 136 respostas - 99 provenientes de ERPI e as
restantes 37 da RNCP e RNCCI (1 de EIHSCP, 6 de ECSCP, 2 de UCP, 5 de UMDR, 0
de UC, 9 de ULDM e 14 de ECCI). Devido a incoeréncias entre o nimero total de
admitidos e numero de admitidos com deméncia foram desconsideradas 8 respostas (4 de

ERPI, 3 de ULDM e 1 de EIHSCP). (Tabela 1)

ERPI ECSCP UCP UMDR ULDM ECCI

ALENTEJO 13 1 0 0 0 4 18
ALGARVE 4 0 1 1 1 0 7
CENTRO 33 0 0 2 3 4 42
LVT 18 2 1 0 1 3 25
NORTE 28 3 0 1 1 3 36
96 6 2 4 6 14 128

Tabela I - Respostas incluidas por regido e tipologia de unidade/ equipa

Os dados adquiridos pelo questionario encontram-se trabalhados em 20 tabelas
subdivididas por tipologia, ano e regido, conforme o exposto no apéndice 1. As respostas
obtidas pelas unidades/ equipas da RNCCI e RNCP correspondem apenas a 25% do total,
motivo pelo qual foram agrupadas.

Analisando as tabelas apresentadas, evidencia-se que as ERPI admitiram uma
percentagem média superior de pessoas com diagndstico de deméncia ao longo dos anos
e com aumento progressivo — 33% em 2018; 38,2% em 2019; 31,2% em 2020; 43,6% em
2021 e 45,2% em 2022. A regido Centro destaca-se pelo maior nimero de admitidos no
geral e com deméncia e a regido do Algarve pelo menor, sendo que representam
igualmente as regides com maior € menor numero de respostas obtidas. A regido Norte
revela uma percentagem crescente de admitidos com deméncia ao longo dos anos,
alcancando a mais elevada (62%) em 2022. O Algarve detém a percentagem mais

reduzida de admitidos com deméncia (14%), igualmente correspondente ao ano de 2022.
(Tabela A1)

As RNCCI e RNCP sdo responsaveis por uma menor percentagem média de

pessoas admitidas com deméncia — 8,7% em 2018; 9% em 2019; 7,2% em 2020; 7,2%
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em 2021 e 18,4% em 2022. A regido Norte apresenta a menor percentagem em 2018
(0,3%), mantendo esta tendéncia até 2021 e, posteriormente, atingindo a mais elevada em
2022 (45%). A regido do Alentejo foi alvo de uma diminuigdo significativa ao longo dos
anos, sendo em 2022 a que admitiu menos pessoas com deméncia (8%). (Tabela A2)

Na deméncia por Alzheimer (F00) a percentagem de admitidos relatada ¢
superior na RNCCI e RNCP, exceto no Alentejo e no Norte, este Gltimo com um
decréscimo significativo em 2022. (Tabelas B1 e B2) Contrariamente, na deméncia vascular
(FO1) esta propor¢do ¢ maior nas ERPI, com excecdo da regido Centro e Norte e, em
2022, no Algarve. (Tabelas C1 e C2). Na deméncia em outras doencas especificas noutra
parte (F02) o padrdo repete-se, com a maioria dos admitidos nas ERPI, salvo nas regides
Centro e Norte, este ultimo invertendo-se a partir de 2021. (Tabelas D1 e D2)

O diagndstico de deméncia nao especificada (F03) ¢ aquele que, no geral, atinge
as percentagens de admitidos mais elevadas, particularmente na regido do Alentejo,
embora com evidente diminui¢do ao longo do tempo nas ERPI. No Algarve ¢ visivel um
aumento exponencial entre 2018 e 2022 nas ERPI, assim como no Norte na RNCCI e
RNCP. Ja a regido Centro mantém, de forma consistente, percentagens mais altas na
RNCCI, comparativamente as ERPI. (Tabelas E1 e E2) Segue-se o diagnodstico de deméncia
por Alzheimer (F00), com aumento progressivo das percentagens ao longo dos anos,
principalmente nas ERPI. (Tabela B1)

O maior numero de dbitos por deméncia € atribuido as ERPI, com excecdo da
regido do Alentejo entre 2018 e 2020, situacdo que se altera nos anos 2021 e 2022. A
tendéncia ao longo do tempo € progressivamente crescente, contrariamente ao que se
observa nas RNCCI e RNCP, onde apenas na regido Norte aumenta, ndo atingindo os
valores apresentados pelas ERPI. (Tabelas A3 e A4) Embora, em muitos casos, ndo tenha
sido especificada a tipologia de deméncia dos Obitos ocorridos, ¢ de salientar que nas
regides do Alentejo na RNCCI e RNCP e Centro nas ERPI os niimeros atribuidos a

deméncia ndo especificada (F03) sobressaem, embora com uma reducao gradual. (Tabelas

E3 ¢ E4)
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3.4. Estimativa de Necessidades Paliativas

A aplicagdo de um multiplicador apresentado pela Lancet Comission® tem
permitido elaborar estimativas relativas ao numero de falecidos por patologia que
necessitariam de cuidados paliativos, sendo que para os cédigos ICD-10 da deméncia este
valor corresponde a 80% do niimero total de obitos.

Considerando os dados obtidos para o ano 2022, observam-se necessidades
paliativas importantes nas ERPI, sendo estas superiores as encontradas na RNCCI e
RNCP. A regido Norte foi a que reportou um numero mais elevado, no entanto
semelhante, de Obitos em ambas as tipologias. Em Portugal continental faleceram 255
pessoas com diagndstico de deméncia e com necessidades paliativas, sendo que 178

(69,8%) se encontravam em contexto de ERPI. (Tabela 2)

N° TOTAL DE OBITOS POR N.” DE FALECIDOS QUE
DEMENCIA 2022 NECESSITAM DE CUIDADOS
PALIATIVOS 2022
ERPI RNCCI/RNCP TOTAL ERPI RNCCI/RNCP TOTAL
ALENTEJO 48 18 66 38 14 52
ALGARVE 39 1 40 31 1 32
CENTRO 33 3 36 26 2 28
LVT 35 10 45 28 8 36
NORTE 69 65 134 55 52 107
PORTUGAL 224 97 321 178 77 255

Tabela 2 - Aplicacdo do multiplicador Lancet no ano 2022 por regido e tipologia

Nas ERPI ¢ visivel uma diminui¢do do nimero total de obitos por deméncia,
reportados desde 2018 até 2021, que atinge quase o triplo em 2022. Analisando os cinco
anos estudados, verifica-se que 451 entre as 564 pessoas falecidas apresentaram

necessidade de cuidados paliativos. (Tabela 3)
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ANO N.° TOTAL DE OBITOS POR N.” DE FALECIDOS QUE

DEMENCIA NECESSITAM DE CUIDADOS
PALIATIVOS

2018 104 83
2019 81 65
2020 73 58
2021 82 66
2022 224 179

564 451

Tabela 3 - Aplicacdo do multiplicador Lancet nos dados obtidos pelas ERPI 2018-2022

Na RNCCI e RNCP o numero total de obitos por deméncia apontados pelas
equipas demonstra um aumento progressivo de ano para ano, desde 2018 até¢ 2022.
Perante os dados obtidos, o nimero de pessoas que faleceram com deméncia e que teriam

necessidade de cuidados paliativos corresponde a 266 dos 333 reportados. (Tabela 4)

ANO N.° TOTAL DE OBITOS POR N.” DE FALECIDOS QUE
DEMENCIA NECESSITAM DE CUIDADOS
PALIATIVOS
2018 39 31
2019 61 49
2020 50 40
2021 86 69
2022 97 78
333 266

Tabela 4 - Aplicacdo do multiplicador Lancet nos dados obtidos pela RNCCI e RNCP 2018-2022

As necessidades paliativas no ultimo ano de vida acentuam-se em concordancia
com o numero de obitos ocorridos, conferindo as ERPI o maior nimero de pessoas com
sofrimento associado a doenca e que beneficiaria de uma interven¢do em cuidados
paliativos. Sendo que as ERPI oferecem uma resposta predominantemente social, ndo
constituindo estruturas especializadas neste ambito, a probabilidade destas pessoas e
familias terem recebido cuidados adequados a sua situag@o no final de vida aparenta ser

reduzida.
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4. DISCUSSAO

Em Portugal, incluindo Regides Autonomas da Madeira e dos Acores, verifica-se
que as pessoas com deméncia falecem mais em hospital/ clinica do que em domicilio,
sendo que este ultimo apresenta uma tendéncia progressivamente descendente.
Contrariamente, a categoria noutro local, que engloba as unidades residenciais/ lares, tem
revelado um aumento significativo ao longo do tempo. Estes dados encontram-se em
conformidade com os de estudos anteriores nesta populagdo a nivel nacional’? e
internacional, embora noutros paises as estruturas residenciais surjam muitas vezes como
o local predominante.®7%-73

Recentemente com a pandemia COVID-19, evidencia-se um aumento relevante
de mortes em domicilio em 23 dos 32 paises estudados, no entanto Portugal mantém a
tendéncia hospitalar.”* Nos anos de 2019 e 2020 os 6bitos por causa natural de residentes
em Portugal decorreram maioritariamente em hospital/ clinica, 59,9% e 61%,
apresentando percentagens em domicilio de 25,9% e de 24,6%, respetivamente.”>’®
Considerando os dados obtidos para a populagdo com deméncia em 2019 e 2020, os
valores para hospital/ clinica revelam-se ligeiramente inferiores, 55,5 % e 51,6%, e para
domicilio relativamente semelhantes, 26,3% e 25,7%, salientando a importancia do
crescente nimero de obitos na categoria noutro local.

As tendéncias hospitalares refletem incongruéncias face aquelas que sdo as
preferéncias da populacdo portuguesa apontadas na literatura, uma vez que cerca de 51%
gostaria de falecer em residéncia propria ou de familiar/ amigo, seguido da UCP com
36%.54% Considerando a hipotese de doenga cronica ou idade muito avangada, as
percentagens relativas ao desejo de ser cuidado e de falecer em casa aumentam para
61,7% e 64,8%, respetivamente.”’ No mais recente estudo elaborado pelo OPCP verifica-
se que, dos doentes em cuidados paliativos sobre os quais foram reportadas preferéncias
neste sentido, 68,7% escolheram, igualmente, a op¢do de residéncia propria ou de
familiar/ amigo.% Embora ndo se encontrem reportadas preferéncias, exclusivamente, da
pessoa com deméncia em Portugal, estudos internacionais sugerem que os locais
escolhidos variam entre o domicilio e as unidades residenciais.®!

Na literatura sdo considerados diversos fatores que se associam com o conceito de
“boa morte”, nos quais se incluem o alivio do sofrimento psicoldgico e de sintomas

fisicos, a autonomia e o acesso a informagdo, o apoio emocional oferecido pelos
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familiares e amigos, ndo ser um fardo para os outros, ndo prolongar desnecessariamente
a vida e a ocorréncia da morte no local de preferéncia.>® Para a populagdo portuguesa esta
ultima ¢ considerada como sendo a primeira ou a segunda prioridade nos cuidados em
final de vida.®¢

Um estudo qualitativo denota que para a pessoa com deméncia, um dos elementos
fundamentais na obten¢do de uma “boa morte” diz respeito a permanéncia num ambiente
familiar, rodeado pelas suas pessoas significativas. Em contrapartida, os familiares e
cuidadores tendem a optar por instituicdes de satide a medida que a doenga progride e que
a condicdo fisica se deteriora, refletindo a importincia da introdu¢do precoce de
discussdes referentes a um plano avangado de cuidados e a necessidade de apoio para a
manuten¢do da pessoa em casa.’”® Embora a morte em domicilio seja considerada
importante, assume-se que as opcdes podem vir a tornar-se reduzidas perante a
complexidade da doenga terminal e o risco de sentimento de impoténcia ou de sobrecarga
perante os familiares.>

Ao analisar as tendéncias do aumento progressivo de mortes em hospital/ clinica
nos ultimos 40 anos (26,8% em 1980 e 51,6% em 2020), um dos fatores que sobressai
relaciona-se com o desenvolvimento dos cuidados de saude em Portugal, nomeadamente
a nivel hospitalar. Em 1979 foi elaborada a lei que cria e define o Servigo Nacional de
Satde (Lei n. 56/79 - Lei de Bases da Saude)”, pretendendo garantir o acesso a todos os
cidaddos a cuidados integrados de saude - na promogao da satde, preven¢ao, diagnostico
e tratamento da doencga, independentemente do seu stafus socioecondmico. O progresso
da medicina e a inovagao tecnologica contribuiram para o aumento da esperanca média
de vida, incrementando crengas baseadas na possibilidade de evitar a morte. Se
previamente a assisténcia médica era prestada pelas familias em casa, ao longo dos anos
o paradigma alterou-se, sendo o final de vida percecionado como um evento pouco natural
e cada vez mais atribuido ao cuidado hospitalar.3°

A criagdo da RNCCI, através do Decreto-Lei n.° 101/20068! podera, igualmente,
ter contribuido para o aumento do numero de pessoas institucionalizadas e,
consequentemente, para um maior nimero de mortes em contexto de hospital/ clinica.
Esta surge com o intuito de proporcionar uma resposta social e em saude para pessoas em

situa¢do de dependéncia, incapacidade ou doenga grave e prolongada, que embora nao
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possuam critérios para permanecer em internamento, mantém a necessidade de cuidados
de satde diferenciados.

Os cuidados paliativos surgem em Portugal tardiamente quando comparado com
outros paises europeus - o primeiro servico remonta para o ano 1992 no Hospital do
Fundio, constituindo-se inicialmente como Unidade de Dor. Posteriormente, foram
surgindo algumas iniciativas no pais pela vontade coletiva de oferecer uma resposta
adequada a pessoas com doenga oncoldgica, ou outras condi¢cdes avancadas e
irreversiveis. Em 1995 surge a Associa¢do Portuguesa de Cuidados Paliativos e em 2004
o primeiro Programa Nacional de Cuidados Paliativos, reconhecendo-os como cuidados
de saude essenciais na interven¢io do sofrimento, de carater ativo e organizado. %3

A RNCCI vem introduzir as primeiras estruturas de cuidados paliativos no pais,
no entanto ¢ com o surgimento da Lei de Bases em Cuidados Paliativos em 2012 (Lei n.°
52/2012)8* que ¢ efetivamente regulamentado o acesso da populagdo 8 RNCP. Embora,
em termos de cobertura nacional se verifiquem assimetrias severas e uma resposta ainda
deficiente, o seu desenvolvimento podera relacionar-se com uma mudancga de paradigma
em relagdo as escolhas do local de morte € em como ser cuidado no final de vida.%>%

Com o aumento da esperan¢a média de vida e da prevaléncia de doengas cronicas
causadoras de incapacidade, tornou-se igualmente necessdria a criagdo de respostas
sociais que promovam a inclusdo da pessoa idosa na comunidade e providenciem apoio,
em casa ou em institui¢des, as familias e a pessoas em situacao de vulnerabilidade. Neste
sentido, tem sido observado um crescimento do nimero de ERPI, Centros de Dia ¢
Servigcos de Apoio Domiciliario, embora ainda com reduzida cobertura face as
necessidades populacionais (11,9% em 2021). Particularmente, as ERPI apresentaram
uma evoluc¢do correspondente a 178% nos periodos de 2000 a 2021, detendo a seu cuidado
pessoas com maior nivel de dependéncia nas AVDs e com problemas fisicos/ mentais
moderados a completos.®® Tal facto pode sustentar um aumento de pessoas com deméncia
a ser cuidadas nestas instituicdes e, eventualmente, um crescente numero de 6bitos na
categoria noutro local (0,01% em 1980 e 22,7% em 2020).

Considerando os aspetos que se relacionam com a diminui¢do de mortes em
domicilio ao longo do tempo (72,2% em 1980 e 25,7% em 2020), estes podem ser
diversos e multifatoriais. Em Portugal, tem-se verificado um aumento progressivo da

esperanca média de vida, que apesar da reducdo associada a pandemia COVID-19, se
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manteve acima da média europeia. Os mais recentes dados demograficos do INE
evidenciam um indice de envelhecimento que atinge valores de 185,3 idosos por cada 100
jovens. Portugal ¢, ainda, classificado como o quinto pais mais envelhecido da OECD e
as previsdes consideram que em 2050, um terco da populagdo terd 65 anos e um oitavo
80 anos ou mais,?*28:87:88

O envelhecimento populacional tem potenciado o desenvolvimento de doengas
crénicas e, consequentemente, um maior nivel de dependéncia e de incapacidade, como
¢ o caso das deméncias. Perante uma populacdo cada vez mais idosa e fragilizada,
acentua-se a necessidade de cuidados desempenhados por terceiros, muitas vezes
atribuidos a familia.!?> Por outro lado, a constitui¢do do nucleo familiar tem sofrido
alteracdes ao longo do tempo que podem influenciar a prestagdo de cuidados informais
em domicilio — diminui¢do do niimero de pessoas por agregado (de 3,7 em 1970 para 2,5
em 2021); diminuicdo do numero de casais com filhos e aumento de familias
monoparentais; aumento do nimero de agregados constituidos por pessoas com mais de
65 anos (40,6% ainda ativa em 2021).%°

Em relagdo a condicdo perante o trabalho, ¢ visivel uma diminuicdo progressiva
da populagdo residente e com mais de 15 anos em inatividade (domésticos, estudantes ou
aposentados), 38,7% em 2000 e 37,4% em 2008, atingindo os 41,5 % em 2021 (podera
relacionar-se com a escolaridade obrigatoria até aos 18 anos, inserida na Lei n.°
85/2009)°. Embora com algumas oscilagdes, as taxas de desemprego tém vindo a reduzir,
7,7% em 2008 e em 6,6% em 2021, e a idade de reforma tem sido ajustada com base na
esperan¢a média de vida situando-se, atualmente, nos 66 anos € 4 meses.’%°!

Também questdes associadas a igualdade de género e a alteragdes
socioecondmicas vieram potenciar alteracdes significativas na fun¢do da mulher na
familia, assumindo esta cada vez mais um papel ativo no mercado de trabalho. Em
contrapartida, sdo as mulheres que utilizam o maior numero de instrumentos de
conciliagdo entre o trabalho e a familia, como a redu¢do do horario de trabalho,
assegurando grande parte dos cuidados a menores e a dependentes.®?

Estudos de carateriza¢do afirmam que os cuidadores tendem a ser familiares, do
sexo feminino e de idade mais avangada, sendo frequentes as situacdes de “idosos a cuidar
de idosos”, por vezes sem capacidade fisica e/ ou cognitiva para desempenhar este papel

nos seus diversos dominios. Embora o acesso a informacdo e formagdo sejam
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considerados importantes, evidencia-se a necessidade de suporte por uma equipa
profissional e interdisciplinar.t>3% Adicionalmente, denota-se que a introdugio precoce
de equipas de cuidados paliativos, nomeadamente das ECSCP podera constituir-se como
um fator facilitador, aumentando em nove vezes a probabilidade de ocorréncia da morte
em domicilio e, consequentemente, a congruéncia com os desejos da pessoa.”

Em relacdo ao acesso as equipas domicilidrias sdo visiveis diversas limitagdes. Na
RNCCI, verifica-se uma evolucao de lugares em domicilio de rapido crescimento desde
a sua criagdo até 2010, diminuindo posteriormente até 2019 e apresentando apenas um
ligeiro aumento até 2023 — dado contraditério quando consideramos que o nimero de
ECCI tem vindo a crescer desde 2010 em todas as regides, exceto no Algarve. Por outro
lado, os lugares em unidade de internamento mantém uma tendéncia continuamente
ascendente desde 2007 até 2023. Com base nos dados obtidos em 2023, a resposta
domiciliaria proveniente das ECCI corresponde a 36,5% do total, enquanto para a rede
geral de internamento se situa nos 60,2%.%

As ECSCP pretendem oferecer uma resposta domiciliaria especializada em
cuidados paliativos, no entanto apresentam taxas de cobertura nos 44,88% (populagao
adulta, com exclusao do IPO e com base nos critérios da RNCP). Sao, ainda, notdrias as
disparidades no acesso a cuidados ajustados consoante o local de residéncia, uma vez que
existem distritos com 0% de cobertura, como ¢é o caso de Aveiro, Castelo Branco, Leiria
e Portalegre e outros com 100%, tal como Beja, Braganga, Evora, Faro, Madeira ¢
Guarda.>?

Analisando os dados obtidos para cada distrito e Regides Autonomas, observam-
se algumas particularidades — Acgores (65,5%), Faro (63%), Vila Real (55,7%), Madeira
(51%) e Aveiro (50,6%) detiveram as percentagens de morte hospitalar mais elevadas,
sendo superiores a 50%. (Figura 66)

As Regides Autonomas dos Acores e Madeira praticam uma lotagdo de camas de
internamento por 1000 habitantes de 6,5 e 8,3, respetivamente, sendo bastante superiores
a média portuguesa, que se situa nos 3,5.”7 A descontinuidade ¢ a dispersdo geograficas,
assim como a escassez de recursos domiciliarios, nomeadamente em cuidados paliativos,
poderd traduzir-se num fator condicionante na acessibilidade a cuidados adequados e

contribuir para a morte em meio hospitalar.”®
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O Algarve encontra-se abaixo da média com 2,4 camas por 1000 habitantes, no
entanto, constitui-se como a zona com menor nimero de ECCI (26), tendo registado o
maior crescimento relativo de episodios de internamento gerais (59,5%), tal como de
numero de 6bitos em doentes internados (63,6%) entre 2000 e 2008. 80:967

Aveiro destaca-se como ndo tendo qualquer cobertura por ECSCP e € pertencente
a zona Centro que detém até 2023, o menor nimero de lugares de ECCI por cada 100 000
habitantes com idade superior ou igual a 65 anos (161), contando com 3,5 camas de
internamento por cada 1000 habitantes.>>6%7

O distrito de Vila Real, particularmente, apresenta a maior taxa de hospitalizagdes
descritas num estudo retrospetivo que analisa episddios de internamento de doentes com
deméncia entre 2000 e 2014, sendo Beja e Evora os detentores das taxas mais reduzidas.
Estes dados foram relacionados com as diferencas de acesso a consultas de neurologia e
psiquiatria, sendo este 2,3 vezes superior no Norte e, consecutivamente, com a
subidentificagdo e o diagnostico atempado de deméncia.”

Braganga (47,7%), Porto (46,6%), Guarda (46,1%), Castelo Branco (42,5%) e
Beja (39,3%) apresentaram percentagens de morte em domicilio superiores as dos
restantes locais estudados. (Figura 66)

As zonas rurais e do interior do pais caraterizam-se por um acesso mais
condicionado a meios hospitalares e por valores tradicionais que englobam a familia e a
comunidade na prestagdo de cuidados. Um estudo epidemioldgico considera que a
residéncia nestas areas atua como fator facilitador, aumentando em 10 vezes a
probabilidade de concretizar a preferéncia de morrer em domicilio. Tal facto pode
justificar o relevo de distritos como Braganca, Guarda, Beja e Castelo Branco, acrescendo
que os trés primeiros se situam nos 100% de cobertura pelas ECSCP, também estas
identificadas como potencializadoras da prestagdo de cuidados no ultimo més de vida e
morte em casa.>>%

O distrito do Porto destaca-se como sendo o Unico com ponto de inflexdo que
alterna para uma tendéncia crescente de mortes em domicilio a partir de 2015, que embora
ndo estatisticamente significativa, pode indiciar uma mudanga de paradigma em relagdo

ao ser cuidado em casa, sendo esta uma zona urbana. Os censos de 2021 apontam que,

apesar do decréscimo progressivo a nivel nacional, o litoral norte mantém uma dimensao
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média de agregados domésticos privados superior aos outros municipios, o que podera
aumentar a possibilidade de acompanhamento familiar em domicilio.!?

Portalegre (27,6%), Setubal (24,8%), Lisboa (23,6%), Beja (22,5%), Castelo
Branco (21,8%) e Evora (20,6%) evidenciaram as percentagens mais elevadas de mortes
noutro local, atingindo mais de 20%. (Figura 66)

Considerando os indices de envelhecimento populacional da PORDATA,
verifica-se que a zona Centro e do Alentejo lideram as tabelas desde 2001, apresentando
racios de 229,2 e 214,9 por cada 100 jovens em 2022, respetivamente. Em adi¢do,
verificou-se um aumento do nimero de agregados unipessoais até 2021, sendo que 50,3%
eram compostos por pessoas com 65 anos de idade ou mais, com expressdo consideravel
na regido do centro interior. Tais factos, conjuntamente com o aumento da capacidade de
resposta de estruturas sociais ao longo dos anos, podem justificar o aumento de mortes
na categoria noutro local nos distritos de Portalegre, Beja, Evora e Castelo Branco.6-100

Por sua vez, aregido de LVT apresenta o menor nimero de lugares totais da rede,
ou seja, de internamento e domicilidrios, por cada 100 000 habitantes com idade superior
ou igual a 65 anos. A peninsula de Setubal, em particular, conta com 1,9 camas de
internamento por cada 1000 habitantes. O aumento da densidade da populagdo na regido
litoral, o seu envelhecimento progressivo e a concentragdo de respostas sociais, tanto no
setor social publico ou privado, poderdo contribuir para as percentagens

supramencionadas.36-96-7

54



° Braganga
[ D 47,7%
H39,3%
N 13%

\

Viseu -

D387% 7

H422% | Gélgl“ga

N192% )
Kz

Coimbra \
D 34,3% . >
~— L)-‘,Qw\ " Castelo
g% ).

,/

. Santarém
1 Da74% S
naze% ~  Portalegre

N 14,7%/ D30%
N H424%
PV AN276%
. o S

Figura 65 - Percentagem por distrito de morte em domicilio (D), hospital/ clinica (H) e noutro local (N) de 1980 a
2020

Considerando a distribuicao pelos cuidados de saude na pessoa com deméncia
entre 2018 e 2022, os dados obtidos no questionario apontam para uma permanéncia
predominante em ERPI, comparativamente a RNCCI e RNCP. O diagnostico de
deméncia nao especificada (F03) ¢ o mais frequentemente relatado, particularmente na
regido do Alentejo, seguida da deméncia por Alzheimer (F00) (habitualmente a mais
comum), o que pode refletir dificuldades a nivel do diagndstico diferencial.

Embora ndo seja possivel definir a real acessibilidade desta populagdo a RNCP,
pela escassez de respostas obtidas nas tipologias correspondentes, um estudo recente do
OPCP!%! aponta para a admissdo de 68,24% de pessoas com patologia oncologica,
25,84% nao oncoldgicas e 5,93% mista, sugerindo que percentagens para a pessoa com
deméncia poderdo revelar-se inferiores. Os défices no encaminhamento desta populagao

para cuidados paliativos devem-se a multiplos fatores relacionados com os estigmas da
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sociedade, as fracas politicas de saide em cuidados paliativos e a falta de formacao dos
profissionais, conforme anteriormente descrito. Estes aspetos condicionam o
acompanhamento adequado da pessoa e da sua familia ao longo do processo de doenca,
potenciando intervengdes desproporcionadas e geradoras de sofrimento.*®

As ERPI detiveram o maior nimero de 6bitos de pessoas com deméncia (564) e,
consequentemente, de falecidos com necessidades paliativas (451), o que reforca os
valores apresentados pelo INE no que diz respeito ao aumento de obitos na categoria
noutro local. Paralelamente, torna-se percetivel que a pessoa com deméncia e a sua
familia sdo frequentemente acompanhadas, no final de vida e até ao momento da morte,
em unidades residenciais.

Os desafios associados ao cuidado da pessoa com deméncia, particularmente
numa fase mais avancada de doencga, sdo complexos e exigem uma abordagem
interdisciplinar e individualizada. As discussdes relativas a um plano avancado de
cuidados, numa fase inicial e enquanto a pessoa pode participar ativamente, auxiliam na
tomada de decisdo e facilitam a prestacdo de cuidados baseada nos valores e preferéncias
da pessoa.>!1%?

As principais dificuldades associadas a esta populacdo prendem-se com a
avaliagdo e gestdo de sintomas, nomeadamente da dor que ¢ frequentemente
subvalorizada e subtratada; as alteragdes comportamentais, como a agitacdo e
agressividade, frequentemente de dificil controlo e que representam necessidades que
devem ser corretamente identificadas e abordadas; a nutricao, pelos diversos fatores que
a comprometem e as questdes éticas relacionadas com o inicio ou suspensdo de
alimentacdo artificial; as infe¢cdes, geralmente pneumonias e do trato urinario, que podem
revelar-se eventos terminais, devendo ser tratadas com base no beneficio e nos objetivos
de cuidados estabelecidos; a comunicagdo com a pessoa, familia e cuidadores, a sua
inclusdo no processo de tomada de decisdo, a gestdo de expectativas e a partilha clara de
informagio.!%?

Estudos revelam que a presenca de sintomatologia/ distress fisico e emocional na
pessoa com deméncia em contexto de lar ¢ mais prevalente e complexa no tltimo ano de
vida, salientando a importancia da otimizagdo dos cuidados na fase final de vida.!0%-104
Em contrapartida, as ERPI apresentam potenciais obstdculos na abordagem e gestdo da

pessoa com deméncia, pela falta de confianga e de formacdo dos profissionais, que

56



ressaltam a fraca adesdo a discussdes relativas a planos avangados de cuidados, questdes
associadas a imprevisibilidade da trajetdria de doenga e insegurangas na identifica¢do do
final de vida, que geram incertezas na elaborag¢do de intervencdes adequadas. Aliado a
estes fatores salientam dificuldades na coordenagdo de cuidados e na obtencdo de apoio
de equipas de cuidados paliativos especializados.!?>19>19 Qs enfermeiros, em particular,
apontam lacunas na colaboragdo interdisciplinar e na formacao e treino, com influéncia
no reconhecimento das necessidades de cuidados, na abordagem de desafios
comportamentais € na comunica¢do verbal e ndo verbal. Salientam, ainda, questdes
organizacionais relacionadas com tempo e staffing inadequados, assim como
oportunidades reduzidas para o desenvolvimento profissional.!?’

Com o aumento progressivo de pessoas com deméncia com necessidades
paliativas nas ERPI, assim como o numero de 6bitos neste local, torna-se essencial o
desenvolvimento de oportunidades para a prestagdo de cuidados adequados a esta
populacdo. A integra¢do de cuidados paliativos deve iniciar-se o mais cedo possivel apos
o diagndstico, baseando-se numa abordagem paliativa, centrada na pessoa e com
referenciagdo para cuidados especializados, conforme o nivel de complexidade.” Em
contrapartida, a acessibilidade a estes Ultimos torna-se reduzida, considerando uma
cobertura, ainda, insuficiente e com assimetrias significativas (46% das UCP, 50% das
EIHSCP e 37% das ECSCP).>3 O investimento em estruturas especializadas que possam
oferecer resposta as necessidades presentes na comunidade e nos lares, nomeadamente
através de consultoria, poderd ter impacto na diminui¢do do niimero de hospitalizagdes
da pessoa com deméncia no final de vida, com beneficios na qualidade de vida e nos
custos em saude.!%8:107

De forma a fazer face aos desafios impostos, as ERPI deverdo adequar a sua
intervengdo a pessoa e trajetoria de doenga, trabalhando em articulagdo com as equipas
de cuidados paliativos, mas ndo dependendo exclusivamente da sua intervengdo. A
implementagdo de uma abordagem paliativa deverd ser inerente a todos os profissionais
de saude, através da utilizacdo e adaptacdo de conhecimentos especificos as necessidades
da pessoa com deméncia.!!?

A aposta no desenvolvimento de planos de formagao estruturados, baseados nos
principios dos cuidados paliativos e em competéncias transversais ¢ fundamental para

atingir melhores resultados em saude, devendo ser integrada na educagdo pré-graduada e
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na formagao profissional continua destes profissionais. As politicas de saide devem ser
direcionadas para a inclusdo dos cuidados paliativos como parte da cobertura universal
de saude, considerando os cuidados de satide primarios e o setor social como unidades

indispensaveis para alcangar este objetivo. &!11:112
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5. CONCLUSAO

Cuidar de uma pessoa com deméncia ¢ considerado um desafio da atualidade e do
futuro, com impacto relevante na familia, nos cuidadores e na comunidade. O progressivo
aumento da sua prevaléncia e o potencial sofrimento associado, devem servir de objeto
de reflex@o publica para a otimizacgdo de cuidados e melhoria dos sistemas de saude.

O presente estudo permitiu elaborar uma analise relativa ao local de morte da pessoa
com deméncia nos tltimos 40 anos e apresentar a sua distribuicdo pelos cuidados de saude
entre 2018 e 2022, em Portugal. Os dados obtidos demonstram que o dbito ocorre,
maioritariamente, em meio hospitalar, embora com aumento gradual na categoria noutro
local, nomeadamente quando comparado com a populacdo geral. Por sua vez, o
questionario aplicado confirma um aumento de admissdes ¢ de Obitos em contexto de
ERPI, em contraste com a RNCCI e RNCP, traduzindo necessidades paliativas crescentes
e importantes.

O local efetivo de morte revela incongruéncias face a preferéncia da populacdo
portuguesa de falecer em domicilio, salientando a necessidade de formulagdo de politicas
de satde que potenciem a concretizacdo dos desejos associados ao local de morte. A
permanéncia e obito em ERPI, sendo esta uma estrutura de cariz predominantemente
social, implica a elaboracdo de acdes para a melhoria da acessibilidade da pessoa com
deméncia a cuidados paliativos, tanto pelo desenvolvimento de equipas especializadas,
como pela formacdo e capacitacdo dos profissionais de saude que cuidam desta
populagao.

Este estudo apresenta algumas limitagdes, uma vez que os certificados de obito
poderdo conter erros de classificagdo de diagndstico ou de indica¢do do local de morte,
dependendo da anélise do profissional que o emite. A categoria hospital/ clinica inclui as
UCP, ndo sendo possivel diferenciar o seu impacto ao longo dos anos. Também, a
categoria noutro local ndo especifica concretamente apenas as unidades residenciais,
podendo o 6bito ter ocorrido na via publica. Os dados inseridos no questionario podem
conter erros no seu preenchimento e o numero de respostas revelou-se pouco
representativa, pelo que ndo foi possivel diferenciar a distribui¢ao pela RNCP e RNCCI,
e consecutivamente a real acessibilidade a equipas de cuidados paliativos.

Os resultados obtidos evidenciam a necessidade de elaboragdo de estudos relativos as

preferéncias da pessoa com deméncia em Portugal, nomeadamente sobre onde e como
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querem ser cuidadas no final da sua vida. Salientam, ainda, ser de carater fundamental a
avaliagdo dos niveis de conhecimento em cuidados paliativos dos profissionais de saude
das ERPI, na identificacdo, referenciacdo e intervencdo, assim como as barreiras/
facilitadores internos e externos a implementac¢do de uma abordagem paliativa.

Por fim, deverd ser investigado o verdadeiro impacto das estratégias nacionais
implementadas na acessibilidade desta populacdo a cuidados paliativos, delineando o

caminho a percorrer de modo a atingir a cobertura e a qualidade de cuidados.
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APENDICE 1 - TABELAS DE DADOS DO QUESTIONARIO



A — Deméncias geral

1. Admitidos por regido de ERPI

Ano

Regiio
Alentejo
Algarve
Centro
LVT
Norte

2. Admitidos por regido de RNCCI e RNCP

Ano

Regiio
Alentejo
Algarve
Centro
LVT
Norte

Admitidos
geral

163
6

270
128
123

Admitidos
geral

332
404
312
311
742

2018

2018
Admitidos
deméncia
N.° %
50 31
2 30
81 30
47 37
45 37

Admitidos
deméncia
N.° %
55 17
17 4
43 14
26 8

2 0,3

Admitidos
geral

189
18

295
155
116

Admitidos
geral

389
415
329
416
805

2019
Admitidos
deméncia
N.° %
58 31
10 56
89 30
54 35
45 39

2019
Admitidos
deméncia
N.° %
70 18
17 4
39 12
40 10
5 1

2020
Admitidos =~ Admitidos
geral deméncia
N.° %
146 69 47
26 8 31
330 139 42
140 50 36
135 73 54
2020
Admitidos | Admitidos
geral deméncia
N.° %
394 26 7
427 26
350 41 12
419 28
784 28 4

2021
Admitidos Admitidos
geral deméncia
NS %
212 89 42
29 15 52
330 126 38
207 56 27
193 114 59
2021
Admitidos Admitidos
geral deméncia
NS %
377 22 6
425 26
401 43 11
507 38
969 56 6

Admitidos
geral

245
237
321
333
285

Admitidos
geral

335
446
411
583
1211

2022
Admitidos
deméncia
N.° %
132 54
32 14
157 49
158 47
177 62

2022
Admitidos
deméncia
N.° %
27 8
49 11
60 15
76 13
541 45



3. Obitos por regido de ERPI

Ano

Regiio
Alentejo
Algarve
Centro
LVT
Norte

2018
N.° de obitos por
deméncia
17
1
68
6
12

4. Obitos por regido de RNCCI ¢ RNCP

Ano

Regiio
Alentejo
Algarve
Centro
LVT
Norte

2018
N.° de obitos por
deméncia
35
1

1
2
0

2019
N.° de obitos por
deméncia
14
5
38
7
17
2019
N.° de obitos por
deméncia
56
3
1
1
0

2020
N.° de obitos por
deméncia
16
4
24
5
24

2020
N.° de obitos por
deméncia
32
3
0
0
15

2021
N.° de obitos por
deméncia
22
4
24
7
25
2021
N.° de obitos por
deméncia
17
6
1
10
52

2022
N.° de obitos por
deméncia
48
39
33
35
69

2022
N.° de obitos por
deméncia
18
1
3
10

65



B - Deméncia por Alzheimer (F00)

1. Admitidos por regido de ERPI

Ano 2018 2019 2020 2021 2022
Admitidos Admitidos Admitidos Admitidos Admitidos Admitidos Admitidos Admitidos Admitidos Admitidos
deméncia deméncia deméncia deméncia deméncia deméncia deméncia deméncia deméncia deméncia

F0O0 F0O0 F00 F0O0 F0O0
Regido N.° % N.° % N.° % N.° % N.° %
Alentejo 50 14 28 58 26 45 69 17 25 89 20 22 132 53 40
Algarve 2 0 0 10 3 30 8 0 0 15 2 13 32 6 19
Centro 81 22 27 89 24 27 139 28 20 126 41 33 157 47 30
LVT 47 15 32 54 17 31 50 15 30 56 14 25 158 50 32
Norte 45 13 29 45 11 24 73 13 18 114 28 25 177 46 26

2. Admitidos por regido de RNCCI e RNCP

Ano 2018 2019 2020 2021 2022
Admitidos Admitidos Admitidos Admitidos Admitidos Admitidos Admitidos Admitidos Admitidos Admitidos
deméncia deméncia deméncia deméncia deméncia deméncia deméncia deméncia deméncia deméncia

FOO0 geral F0O0 F00 F0O0 F0O0
Regido N.° % N.° % N.° % N.° % N.° %
Alentejo 55 3 5 70 7 10 26 6 2 22 1 5 27 1 4
Algarve 17 7 41 17 9 53 26 11 42 26 12 46 49 8 16
Centro 43 23 53 39 21 54 41 20 49 43 24 55 60 31 52
LVT 26 8 31 40 9 23 28 3 11 38 6 16 76 13 17

Norte 2 1 50 5 2 40 28 21 75 56 40 71 541 117 22



3. Obitos por regido de ERPI

Ano

Regiio
Alentejo
Algarve
Centro
LVT
Norte

2018
N.° de obitos por
deméncia FOO
10
0

7
4
1

2019
N.° de obitos por
deméncia FOO
11
1

8
2
6

4. Obitos por regido de RNCCI ¢ RNCP

Ano

Regiio
Alentejo
Algarve
Centro
LVT
Norte

2018
N.° de obitos por
deméncia FOO

(=

1
0
0
0

2019
N.° de obitos por
deméncia FOO
3

3
0
1
0

2020
N.° de obitos por
deméncia FOO
2

0
6
2
4
2020
N.° de obitos por

deméncia FOO
3

o0 O o

2021
N.° de obitos por
deméncia FOO
2

0
8
1
3
2021
N.° de obitos por

deméncia FOO
2

4

0

1

42

2022
N.° de obitos por
deméncia FOO
4

0
13
5
6
2022
N.° de obitos por

deméncia FOO
0

1

1

0

19



C - Deméncia Vascular (F01)

1. Admitidos por regido de ERPI

Ano 2018 2019 2020 2021 2022
Admitidos Admitidos Admitidos Admitidos Admitidos Admitidos Admitidos Admitidos Admitidos Admitidos
deméncia deméncia deméncia deméncia deméncia deméncia deméncia deméncia deméncia deméncia

FO1 FO1 FO1 FO1 FO1
Regido N.° % N.° % N.° % N.° % N.° %
Alentejo 50 14 28 58 12 21 69 22 32 89 19 21 132 38 29
Algarve 2 1 50 10 1 10 8 1 13 15 3 20 32 1 3
Centro 81 6 7 89 12 13 139 8 6 126 23 18 157 24 15
LVT 47 9 19 54 6 11 50 7 14 56 9 16 158 21 13
Norte 45 5 11 45 9 20 73 8 11 114 14 12 177 15 8

2. Admitidos por regido de RNCCI e RNCP

Ano 2018 2019 2020 2021 2022
Admitidos Admitidos Admitidos Admitidos Admitidos Admitidos Admitidos Admitidos Admitidos Admitidos
deméncia deméncia deméncia deméncia deméncia deméncia deméncia deméncia deméncia deméncia

FO1 FO1 FO1 FO1 FO1
Regido N.° % N.° % N.° % N.° % N.° %
Alentejo 55 4 7 70 4 6 26 8 31 22 0 0 27 1 4
Algarve 17 1 6 17 1 6 26 4 15 26 4 15 49 6 12
Centro 43 5 12 39 7 18 41 8 20 43 9 21 60 12 20
LVT 26 1 4 40 3 8 28 1 4 38 5 13 76 8 11
Norte 2 0 0 5 2 40 28 5 18 56 11 20 541 50 9



3. Obitos por regido de ERPI

Ano 2018 2019 2020 2021 2022
N.° de obitos por N.° de obitos por N.° de obitos por N.° de obitos por N.° de obitos por
Regido deméncia FO1 deméncia FO1 deméncia FO1 deméncia FO1 deméncia FO1
Alentejo | 6 1 4 3 9
Algarve 0 1 1 2 0
Centro 6 2 3 1 2
LVT 1 3 0 1 7
Norte 1 2 0 2 1

4. Obitos por regido de RNCCI ¢ RNCP

Ano 2018 2019 2020 2021 2022
N.° de obitos por N.° de obitos por N.° de obitos por N.° de obitos por N.° de obitos por
Regido deméncia FO1 deméncia FO1 deméncia FO1 deméncia FO1 deméncia FO1
Alentejo | 2 4 4 0 1
Algarve 0 0 1 0 0
Centro 0 0 0 0 0
LVT 0 0 0 0 0
Norte 0 0 3 4 5



D — Deméncia em outras doencas especificadas noutra parte (Parkinson, Huntington, Creutzfeldt-Jakob, Pick, Corpos de Lewy, etc.)
(F02)

1. Admitidos por regido de ERPI

Ano 2018 2019 2020 2021 2022
Admitidos Admitidos Admitidos Admitidos Admitidos Admitidos Admitidos Admitidos Admitidos Admitidos
deméncia deméncia deméncia deméncia deméncia deméncia deméncia deméncia deméncia deméncia

F02 F02 F02 F02 F02
Regido N.° % N.° % N.° % N.° % N.° %
Alentejo 50 13 26 58 8 14 69 7 10 89 15 17 132 27 20
Algarve 2 1 50 10 2 20 8 3 38 15 3 20 32 2 6
Centro 81 11 14 89 12 13 139 13 9 126 11 9 157 17 11
LVT 47 8 17 54 9 17 50 5 10 56 3 5 158 19 12
Norte 45 10 22 45 7 16 73 7 10 114 23 20 177 29 16

2. Admitidos por regido de RNCCI e RNCP

Ano 2018 2019 2020 2021 2022
Admitidos Admitidos Admitidos Admitidos Admitidos Admitidos Admitidos Admitidos Admitidos Admitidos
deméncia deméncia deméncia deméncia deméncia deméncia deméncia deméncia deméncia deméncia

F02 F02 F02 F02 F0O0
Regido N.° % N.° % N.° % N.° % N.° %
Alentejo 55 1 2 70 3 4 26 5 19 22 0 0 27 2 7
Algarve 17 1 6 17 1 6 26 5 19 26 5 19 49 4 8
Centro 43 8 19 39 8 21 41 9 22 43 6 14 60 26 43
LVT 26 1 4 40 2 5 28 2 7 38 1 3 76 4 5
Norte 2 1 50 5 1 20 28 1 4 56 4 7 541 34 6



3. Obitos por regido de ERPI

Ano

Regiio
Alentejo
Algarve
Centro
LVT
Norte

2018
N.° de obitos por
deméncia F02
0

1
5
0
1

2019
N.° de obitos por
deméncia F02
0

— o N

4. Obitos por regido de RNCCI ¢ RNCP

Ano

Regiio
Alentejo
Algarve
Centro
LVT
Norte

2018
N.° de obitos por
deméncia F02
0

0
0
0
0

2019
N.° de obitos por
deméncia F02
2

[=R =R}

2020
N.° de obitos por
deméncia F02
0

—_—_— =

2020
N.° de obitos por
deméncia F02
0

1
0
0
2

2021
N.° de obitos por
deméncia F02
0

2
3
2
1
2021
N.° de obitos por

deméncia F02
2

W o —= N

2022
N.° de obitos por
deméncia F02
0

0
3
4
0
2022
N.° de obitos por

deméncia F02
1

W= o o



E — Deméncia nao especificada (F03)

1. Admitidos por regido de ERPI

Ano 2018 2019
Admitidos Admitidos Admitidos Admitidos
deméncia deméncia deméncia deméncia

F03 F03
Regido N.° % N.° %
Alentejo 50 39 78 58 47 81
Algarve 2 0 0 10 2 20
Centro 81 40 49 89 42 47
LVT 47 14 30 54 26 48
Norte 45 27 60 45 24 53

2. Admitidos por regido de RNCCI e RNCP

Ano 2018 2019
Admitidos Admitidos Admitidos Admitidos
deméncia deméncia deméncia deméncia

F02 F02
Regido N.° % N.° %
Alentejo 55 47 85 70 56 80
Algarve 17 8 47 17 6 35
Centro 43 8 19 39 4 10
LVT 26 16 62 40 26 65
Norte 2 0 0 5 0 0

Admitidos
deméncia

69

139
50
73

Admitidos
deméncia

26
26
41
28
28

2020
Admitidos
deméncia
F03
N.° %
48 70
2 25
57 41
24 48
43 59

2020
Admitidos
deméncia
F02
N.° %
7 27
6 23
5 12
22 79
1 4

Admitidos
deméncia

89
15
126
56
114

Admitidos
deméncia

22
26
43
38
56

2021

2021

Admitidos
deméncia
F03

N.° %
47 52
3 20
66 52
27 48
58 51
Admitidos
deméncia
F02

N.° %
21 95
5 19
5 12
30 79
1 2

Admitidos
deméncia

132
32

157
158
177

Admitidos
deméncia

27
49
60
76
541

2022
Admitidos
deméncia
F03
N.° %
48 36
18 56
66 42
32 20
44 25

2022
Admitidos
deméncia
F02
N.° %
23 85
11 22
10 17
36 46
177 33



3. Obitos por regido de ERPI

Ano 2018 2019 2020
N.° de obitos por N.° de obitos por N.° de obitos por
Regido deméncia FO3 deméncia FO3 deméncia FO3
Alentejo 1 2 1
Algarve 0 1 2
Centro 15 16 7
LVT 1 2 2
Norte 2 2 14
4. Obitos por regido de RNCCI ¢ RNCP
Ano 2018 2019 2020
N.° de obitos por N.° de obitos por N.° de obitos por

Regido deméncia FO3 deméncia FO3 deméncia FO3
Alentejo | 31 46 25
Algarve 0 0 0
Centro 0 0 0
LVT 0 0 0
Norte 0 0 2

2021
N.° de obitos por
deméncia F0O3
1
0
4
1
13

2021

N.° de obitos por
deméncia F0O3

2022
N.° de obitos por
deméncia F0O3
1

0
8
1
10
2022
N.° de obitos por

deméncia F03



