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Resumo

Os cuidados paliativos estdo em desenvolvimento no nosso pais e no mundo,
fornecendo resposta humanizada e interdisciplinar aos doentes/familias, tanto nas
unidades de internamento, como pela ac¢do das equipas intra-hospitalares e de
apoio domiciliario. A referenciacdo para estes cuidados deve preferencialmente
ocorrer no momento do diagndstico de uma doenca prolongada, incuravel e
progressiva, para que se possam detectar precoce e sistematicamente as
necessidades ndo satisfeitas, favorecer a prevencdo dos sintomas e fortalecer
relacbes emocionais entre o doente e familia, promovendo a dignidade e qualidade

de vida dos mesmos.

Com o objectivo de caracterizar a referenciagéo dos doentes admitidos nas unidades
de internamento de cuidados paliativos portuguesas, realizou-se um estudo
observacional, longitudinal, descritivo, tendo sido aplicado pelo investigador um
guido de registo em seis unidades de internamento de cuidados paliativos
portuguesas e realizada a colheita de dados através da consulta aleatéria dos
processos dos doentes admitidos em 2010. Os dados foram tratados com o
programa de analise estatistica SPSS 19.

Os doentes admitidos nas unidades em estudo eram maioritariamente doentes
oncoldgicos, do género masculino, com média de idades de 72,55 anos, que
residiam sozinhos ou com outro elemento, sendo o prestador de cuidados
maioritariamente  feminino e familiar. Os doentes foram referenciados
predominantemente para controlo sintomatico e gestédo de regime terapéutico, tendo
0 apoio emocional e psicolégico, paliacdo/cuidados de suporte e exaustdo do
cuidador, apresentado médicas percentagens, no que concerne aos motivos de
referenciacdo. Existiram doentes referenciados em fase final da doenca, embora a
mediana de sobrevivéncia no momento de referenciacédo tenha sido de 36,50 dias,
verificando-se que em algumas unidades o doente esperou 430 dias para ser
admitido, situacdo que contribui para a reducdo da mediana de sobrevivéncia na
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admissdo, que foi de 11,00 dias. Perante tais resultados torna-se imprescindivel

continuar a fomentar a formagao sobre cuidados paliativos.

Palavras-chave: cuidados paliativos, referenciacdo, unidades de cuidados
paliativos.
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Abstract

Palliative care is under development in our country and the world, providing a
humane and interdisciplinary response to patients/families, in inpatient units or by the
action of intra-hospital teams and home care support. The referral for this care
should occur preferentially at the time of diagnosis of a prolonged, incurable and
progressive illness, so that we can detect early and systematically the unmet needs,
improving symptoms prevention and strengthen emotional relationships between the

patient and family, promoting the dignity and quality of life for them.

With the objective of characterize the referral of patients admitted to portuguese
palliative care units, an observational, longitudinal, descriptive study was developed,
being applied by the investigator a registry form in six portuguese palliative care units
and collecting data by consulting random clinical records of patients admitted in
2010. The data were processed with the statistical analysis program SPSS 19.

Patients admitted to the units in study were mainly cancer patients, male gender, with
a mean age of 72,55 years, living alone or with another element, and the caregiver
being mostly female and family. These patients were predominantly referred for
symptomatic control and management of therapeutic regimen, and the emotional and
psychological support, palliative/supportive care and the caregiver's exhaustion, had
moderate percentages, regarding the motives for referral. There were referenced
patients in the final stage of the disease, although the median survival time of
reference was 36,50 days, verifying that in some units the patient waited 430 days to
be admitted, a situation which contributes to reducing median survival on admission,
which was 11,00 days. Given these results it is essential to continue promoting

training in palliative care.

Keywords: palliative care, referral and consultation, palliative care unit.
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Referenciacdo para unidades de internamento de cuidados paliativos portuguesas:
quando?, quem? e porqué?

1. INTRODUCAO

O século XX, caracterizado pelo aumento dos niveis da esperanca de vida e do
declinio da natalidade, constitui-se como um marco histérico para a sociedade, que
passou a lidar diariamente com a problematica do envelhecimento demogréfico. Os
progressos da Medicina e a melhoria das condi¢cdes econdmicas conduziram ao
aumento da longevidade da populacéo e consequentemente ao aumento do nimero

de doencas crénicas’.

Ao longo dos anos, a cura da doenca foi o principal objectivo dos servi¢os de saude,
considerando-se a incurabilidade e a realidade inevitavel da morte como um
fracasso da Medicina. Com esta filosofia tornava-se dificil o acompanhamento global
dos doentes com sofrimento intenso na fase final da vida e proporcionar a ajuda que

necessitavam para continuarem a viver com dignidade e qualidade?.

Com o objectivo de fornecer resposta as necessidades dos doentes cujo tratamento
curativo ndo proporciona mais beneficios surgiram os cuidados paliativos,

constituindo-se como,

(...) uma abordagem que visa melhorar a qualidade de vida dos doentes,
e das suas familias, que enfrentam problemas decorrentes de uma doenca
incuravel e/ou grave com prognostico limitado, através da prevencéo e
alivio do sofrimento, com recurso a identificacdo precoce e tratamento
rigoroso dos problemas ndo so fisicos, como a dor, mas também dos

psicossociais e espirituais.3
Portanto, a referenciagdo precoce dos doentes para as equipas de cuidados
paliativos, permitir-lnes-4 serem acompanhados por profissionais dotados de

conhecimentos especificos para as suas reais necessidades pois, tal como é
referido no Programa Nacional de Cuidados Paliativos (PNCP),

(...) a complexidade do sofrimento e a combinagdo de factores fisicos,
psicologicos e existenciais na fase final da vida, obrigam a que a sua
abordagem, com o valor de cuidado de saude, seja, sempre, uma tarefa
multidisciplinar, que congrega, além da familia do doente, profissionais de
salde com formacdo e treino diferenciado, voluntarios preparados e

dedicados e a propria comunidade.?
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Referenciacdo para unidades de internamento de cuidados paliativos portuguesas:
quando?, quem? e porqué?

A referenciacdo constitui-se portanto no ponto fulcral da continuidade de cuidados,
representando o seu atraso perdas a nivel econémico e a nivel da qualidade de
prestacao de cuidados.

Da experiéncia diaria como enfermeira num hospital de agudos, temos a percepcao
de que os doentes com doenca severa e ou incuravel em fase avancada e
rapidamente progressiva sao referenciados para as equipas de cuidados paliativos
numa fase avancada da sua doenca, acabando alguns deles por falecer mesmo
antes de serem admitidos. Constatamos também que os doentes com patologia
cronica ndo oncoldgica raramente sdo referenciados. De referir que estudos
internacionais sustentam esta situacdo e que os factos contrastam com o0s
indicadores de qualidade, que submetem a que a visita inicial de um membro da
equipa de cuidados paliativos deva ser realizada 48 horas apés o pedido e que a
percentagem de doentes que morrem com cancro sem serem admitidos deve ser

inferior a 45%".

Perante esta realidade, torna-se pertinente conhecer de forma mais efectiva como
ocorre 0 processo de referenciacdo e admissao para cuidados paliativos pois, em
Portugal, os dados referentes ao tempo que o doente espera até ser admitido, ou a
fase da doenca em que é referenciado, assim como, as necessidades que levaram a
sua referenciacdo sdo escassos ou sao limitados a unidades especificas. Conhecer
a realidade da referenciacdo a nivel nacional, permite-nos ter a percepc¢éao real da
situacao portuguesa, para que se possam adoptar medidas cada vez mais eficazes.

Da analise e reflexdo desta problematica emergem as seguintes questdes de

investigacao:

e qQuais as caracteristicas demograficas e nosologicas dos doentes
referenciados para as unidades de internamento de cuidados paliativos

portuguesas? ;

e (uais os motivos de referenciacdo dos doentes admitidos nas unidades de

internamento dos cuidados paliativos portuguesas? ;

18



Referenciacdo para unidades de internamento de cuidados paliativos portuguesas:
quando?, quem? e porqué?

e (uanto tempo decorreu desde a referenciacdo, admissdao e morte dos
doentes admitidos nas unidades de internamento de cuidados paliativos

portuguesas? ;

e qual a capacidade de resposta das equipas ao numero de pedidos de

admissao?.

Assim, foi delineado como objectivo geral “caracterizar a referenciacdo dos doentes
admitidos nas unidades de internamento de cuidados paliativos portuguesas”, sendo
0s objectivos especificos:

e caracterizar a populacdo referenciada e admitida nas unidades de

internamento de cuidados paliativos portuguesas;

e identificar os motivos de referenciacdo dos doentes para as unidades de

internamento de cuidados paliativos portuguesas;

e determinar o intervalo de tempo entre a referenciacdo, admissdo e morte dos

doentes nas unidades de internamento de cuidados paliativos portuguesas.

A populacdo do estudo é constituida por 423 doentes admitidos nas unidades de
internamento de cuidados paliativos portuguesas, tendo-se desenvolvido um estudo
observacional, longitudinal, descritivo, através da analise retrospectiva dos
processos clinicos de 301 doentes.

Estruturalmente o trabalho encontra-se dividido em trés partes: na primeira é
realizado o enquadramento tedrico, com base na revisdo bibliografica, para
contextualizacdo e fundamentacdo da pesquisa; na segunda é realizado o estudo
metodoldgico e na terceira sdo apresentados e discutidos os resultados e realizadas

as conclusdes e sugestdes para estudos futuros.
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Referenciacdo para unidades de internamento de cuidados paliativos portuguesas:
quando?, quem? e porqué?

2. CUIDADOS PALIATIVOS

A filosofia dos cuidados paliativos tem vindo progressivamente a ser desenvolvida
ao longo dos anos como resposta as necessidades emergentes de uma sociedade
envelhecida, aliada ao aumento das doencas cronicas, bem como, a
despersonalizacdo no processo de cuidar a pessoa/familia em fim de vida. O seu
inicio data da década de 60, em Inglaterra, com Cicely Saunders, com o
desenvolvimento do movimento “Hospice” e posteriormente, Elisabeth Kiibler-Ross,
nos Estados Unidos da América, tendo-se difundido por varios paises, sendo
actualmente reconhecido como um direito humano, nomeadamente na Comunidade

Europeia™.

A doenca terminal encontra-se associada a um conjunto de problemas que vao
muito para além dos sintomas fisicos, envolvendo também os aspectos psicologicos,
sociais e espirituais, que acarretam sofrimento de intensidade diferente para aqueles
que o vivem'. Os cuidados paliativos constituem uma resposta organizada a estes
problemas, tratando, cuidando e apoiando activamente o doente na fase final da sua
vida, assim como os seus familiares, com o principal objectivo de assegurar a sua
qualidade de vida®®. De referir que, em cuidados paliativos, o conceito de qualidade
de vida aparece diversas vezes associado ao conceito de dignidade, envolvendo
este Ultimo, aspectos que vao desde o conforto fisico, a consideracdo por parte dos
doentes, das suas perspectivas psicolégicas, espirituais, culturais e sociais, sendo

por isso um conceito multidimensional, individual e subjectivo®,

Os cuidados paliativos sao cuidados prestados a doentes que cumulativamente néo
tém perspectiva de tratamento curativo, tém rapida progressao da doenca e
expectativa de vida limitada, encontrando-se em sofrimento intenso, sendo dotados
de problemas e necessidades de dificil resolucdo que exigem apoio especifico,
organizado e interdisciplinar®. De referir, que apesar de no PNCP (2004) os cuidados
paliativos se destinarem a doentes que néo tém perspectiva de tratamento curativo,

a existéncia de uma doenca grave e debilitante, ainda que curavel, pelo sofrimento
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Referenciacdo para unidades de internamento de cuidados paliativos portuguesas:
quando?, quem? e porqué?

gue acarreta, pode justificar a intervencao dos cuidados paliativos como cuidados de
suporte e n&o de fim de vida’.

Os cuidados paliativos sédo prestados com o objectivo de promover a qualidade de
vida e dignidade dos doentes e seus familiares, promovendo uma abordagem global
e holistica do sofrimento dos mesmos, sendo prestados com base nas necessidades
fisicas, psicoldgicas, sociais e espirituais, prolongando-se pelo periodo do luto. Estes
sdo prestados por equipas interdisciplinares, utilizando ferramentas cientificas e
encontrando-se integrados nos sistemas de saide’. Assim, assumem-se como
componentes essenciais na pratica dos mesmos: o alivio dos sintomas, 0 apoio
psicologico, espiritual e emocional, o apoio a familia, 0 apoio durante o luto e a
interdisciplinaridade®. De salientar que os cuidados sdo prestados ndo com base no
diagnéstico, mas sim pela situacdo e necessidades do doente?. Apesar disso, em
toda a Europa continuam a ser aplicados predominantemente a doentes com cancro,
tornando-se ainda dificil 0 acesso a doentes com outras patologias como as doencas
neuroldgicas, VIH/SIDA (virus da imunodeficiéncia humana/sindrome da
imunodeficiéncia adquirida), faléncia cardiaca, renal ou pulmonar. Assim, 0 acesso
destes doentes aos cuidados paliativos deve constituir uma prioridade das politicas
de saude, pois estima-se que para 60% dos doentes com cancro, 40% de doentes
com outras patologias necessitariam destes cuidados®.

O sofrimento vivenciado por estes doentes, caracterizado pela sua individualidade e
complexidade, conduziu a tentativas na descricao da fase da doenca terminal e dos
niveis de complexidade. Esta classificacdo permitirA adequar e mobilizar recursos
técnicos de forma mais eficaz, eficiente e efectiva®. Miieller-Busch conceptualizou
quatro fases da prestacdo dos cuidados paliativos, segundo a fase clinica paliativa
em que o doente se encontra®® (quadro 1):
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Referenciacdo para unidades de internamento de cuidados paliativos portuguesas:

Quadro 1 — Fases da prestacdo de cuidados paliativos

quando?, quem? e porqué?

= - Intencdo/ Tratamento o
Duragéo Mobilidade paliativo Principios
Reabilitativa | Meses/anos Mantida Restaurar autonomia; Possibilidade de
controlo sintomatico tratamentos agressivos
Pré-terminal | Semanas/meses Limitada Qualidade de vida Apoio social
possivel controlo
sintomatico
Terminal Dias/semanas Maior parte do tempo | Maximo conforto Expectativas realistas;
acamado reduzir impacto da dor
Final Horas/dias Essencial / acamado | Cuidados activos de Valorizar, aceitar,
conforto aliviar

Fonte: Miiller-Busch HC. Comunicac&o Sedacéo Paliativa: 0 mesmo que eutanasia? Em Il Congresso Nacional de Cuidados
Paliativos; 2004; Lisboa: Fundagao Calouste Gulbenkian.

De sublinhar que um doente a receber cuidados paliativos ndo € inevitavelmente um
doente terminal. Segundo os Standards de cuidados paliativos, do Servei Catalé de
la Salut (1995) o doente terminal é definido como aquele que apresenta doenca
avancada, incuravel e evolutiva, com elevadas necessidades de saude pelo
sofrimento associado, apresentando em média, trés a seis meses de sobrevivéncia
esperada. Entre estes, os doentes agobnicos, sdo aqueles que previsivelmente, pelas

caracteristicas clinicas que apresentam, estdo nas Ultimas horas ou dias de vida’.

Conclui-se que os cuidados paliativos ndo devem ser associados somente a doentes
em fase terminal e agonica, devendo existir uma permanente colaboracdo e
articulacdo entre as intervengcbes curativas e paliativas, com acessibilidade
permanente a estes dois tipos de intervencéo desde o inicio do processo da doenca.
Este modelo, denominado “modelo cooperativo com intervencao nas crises” € 0 que
melhor se adequa ao conceito, filosofia, principios e objectivos dos cuidados

paliativos da actualidade®*.
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Referenciacdo para unidades de internamento de cuidados paliativos portuguesas:
quando?, quem? e porqué?

2.1. OS CUIDADOS PALIATIVOS EM PORTUGAL

A constante diminuicdo da mortalidade e natalidade verificada em Portugal conduziu
a um aumento progressivo do envelhecimento da populagdo, assim como, ao
aumento da prevaléncia de doencas crénicas e incapacitantes®. Em 2009, as
principais causas de morte foram as doencas do aparelho circulatério (31,9%),
especialmente as cerebro-vasculares (13,6%), seguida dos tumores/neoplasias
(23,2%). Entre os tumores malignos, o da laringe, traqueia e pulmao representaram
21,3% da causa de morte nos homens e, nas mulheres o tumor maligno da mama
representou 16,3% e o do colon, recto e anus 11,5%. Em ambos os sexos o tumor
do estdmago foi a terceira causa de morte com 9,8% para os homens e 9,7% para

as mulheres®?.

Como referido anteriormente, as doencas cronicas causam imenso sofrimento aos
doentes e seus familiares e apesar do sucesso de melhoria do nivel de saude dos
portugueses nestes ultimos 40 anos, existiam caréncias ao nivel dos cuidados de
longa duragédo e paliativos. Tornou-se portanto essencial desenvolver e implementar
unidades e equipas que dessem resposta adequada a estes doentes e seus

familiares®.

Em Portugal, os cuidados paliativos sdo uma area relativamente recente, tendo
surgido as primeiras iniciativas apenas no inicio dos anos 90. A primeira organizagao
estruturada de cuidados paliativos no nosso pais data do ano de 1992, localizando-
se num hospital como unidade de dor com camas de internamento. Entretanto,
outros servigos de cuidados paliativos destinados a doentes oncoldgicos surgiram
nos Institutos do Cancro do Porto e Coimbra, sendo que, em 1996, surgiu no Centro
de Saude de Odivelas a primeira equipa domiciliaria de cuidados continuados, que
inclufa a prestacéo de cuidados paliativos®®.

A 8 de Novembro de 2003, pelo Decreto Lei n.° 281, foi criada a Rede Nacional de
Cuidados Continuados que, apesar de oferecer resposta especifica a doentes com
necessidades de cuidados de média e longa duracdo, em regime de internamento,
domicilio ou unidades de dia e a prestacdo de cuidados paliativos no sentido
genérico, ndo previa a prestacdo diferenciada de cuidados paliativos®.
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Com a aprovagao, em 15 de Junho de 2004, do Programa Nacional de Cuidados
Paliativos, estes cuidados passaram a ser reconhecidos como um elemento
essencial dos cuidados de saude e identificados como area prioritaria de
intervencédo. Este programa prevé a criacao de unidades de cuidados paliativos, com
0 objectivo de responder as necessidades preferenciais do doente, promovendo facil
acesso a estes cuidados, tdo proximo quanto possivel da sua residéncia,
impulsionando a articulacdo entre os cuidados paliativos e outros cuidados de
saude, tendo por base os seguintes niveis de diferenciacdo: (i) accbes paliativas,
gue correspondem a prestacdo de qualquer medida sem intuito curativo, que visa
minorar as repercussdes negativas da doenca, sem 0O recurso a equipas ou
estruturas diferenciadas, constituindo o nivel basico, podendo ser prestadas em
regime de internamento ou domiciliario, no ambito da rede hospitalar, da rede de
centros de saude ou da rede de cuidados continuados; (ii) cuidados paliativos de
nivel I, sendo estes prestados por equipas moveis, que ndo dispdem de estrutura de
internamento proprio mas com espaco fisico para sediar a sua actividade, tendo
formacéo diferenciada em cuidados paliativos, podendo prestar cuidados em regime
de internamento ou domiciliario; (iii) cuidados paliativos nivel Il, sdo prestados por
equipas multidisciplinares com formacao diferenciada em cuidados paliativos, em
unidades de internamento préprio ou no domicilio, garantindo disponibilidade e apoio
durante 24 horas; (iv) cuidados paliativos de nivel lll, que além das condi¢cdes
referidas para os cuidados de nivel Il, desenvolvem programas estruturados e
regulares de formacdo especializada e de investigacdo na area dos cuidados

paliativos?.

Entretanto, surgiu a necessidade de desenvolver e implementar unidades e equipas
gue assentassem numa rede de respostas de cuidados continuados integrados em
interligacdo com as Redes Nacionais de Salde e Seguranca Social, emergindo a
Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI), em Junho de 2006,
constituida por unidades e equipas de cuidados continuados de saulde, e/ou apoio
social, e de cuidados e accbes paliativas, com origem nos servicos comunitarios de
proximidade, abrangendo hospitais, centros de saude, servigcos distritais e locais da

seguranca social, sede solidaria e autarquias locais®.

Esta rede baseia-se no modelo de intervencéo integrada e articulada que define

diferentes tipos de unidades e equipas para a prestacdo de cuidados de saude e
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apoio social, sendo que, os cuidados por ela prestados assentam nos paradigmas
da recuperagdo global e da manutengcdo, compreendendo a reabilitagdo, a
readaptacdo e reintegracdo social e a provisdo e manutencdo de conforto e
qualidade de vida, mesmo em situacdes irrecuperaveis. A prestacdo de cuidados
paliativos nestas unidades centra-se no alivio do sofrimento, promoc¢éo de conforto e
qualidade de vida e no apoio as familias, tendo por base os niveis de diferenciacdo
descritos no Programa Nacional de Cuidados Paliativos®.

A prestacdo de cuidados na RNCCI é assegurado por unidades de internamento
(unidades de convalescenca, média duracdo e reabilitacdo, longa duracdo e
manutencdo e unidades de cuidados paliativos (UCP)), unidades de ambulatério
(unidade de dia e de promocdo de autonomia), equipas hospitalares (equipa de
gestdo de altas e equipa intra-hospitalar de suporte em cuidados paliativos) e
equipas domicilidrias (equipas de cuidados continuados integrados e equipa
comunitaria de suporte em cuidados paliativos), sendo o ingresso efectuado através
da proposta das equipas prestadoras de cuidados continuados integrados ou das
equipas de gestdo de alta, na decorréncia do diagnostico da situacdo de
dependéncia, sendo a admisséo nas UCP determinada por proposta médica®.

Em Portugal, apesar de existirem unidades pertencentes a RNCCI e unidades e
equipas publicas e privadas, o panorama de oferta de cuidados face a preméncia
das necessidades é ainda precéario®®.

Segundo os racios de cobertura das necessidades, com base nas referéncias
internacionais (European Association for Palliative Care) adaptadas a realidade
portuguesa devem existir a nivel de cuidados paliativos: (i) uma equipa intra-
hospitalar de suporte em cuidados paliativos por hospital, (i) uma equipa de
cuidados continuados integrados com formacédo em cuidados paliativos em todas as
unidades de cuidados continuados e (ii) 80-100 lugares de internamento por 1
milhdo de habitantes, sendo que, 20% a 30% das UCP devem estar integradas em
hospitais com mais de 250 camas; 40% a 60% das UCP devem estar integradas na
RNCCI e 20% a 40% em unidades da RNCCI sem especificacdo de cuidados

paliativos™**°.
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O estudo “Palliative Care Facts in Europe” de 2005 evidencia que 0S recursos
existentes em Portugal eram escassos e ausentes de um modelo de organizacéo
homogéneo, existindo nessa altura apenas quatro unidades de internamento, trés
equipas domiciliarias e duas equipas intra-hospitalares que forneciam resposta
guase exclusiva aos doentes provenientes dos servicos do préprio hospital. Estes
nameros demonstram a baixa taxa de cobertura nacional, sendo importante salientar
gue as regibes do Alentejo e Algarve nao dispunham de qualquer servico de
cuidados paliativos. Porém, paralelamente a prestacao destes cuidados actuavam,
segundo a Comissao de Acompanhamento do Plano Nacional de Luta Contra a Dor,

unidades de dor*®.

Apesar do inicio tardio dos cuidados paliativos em Portugal, em comparacdo com
outros paises Europeus, em 2008, segundo o estudo “Palliative Care in the
European Union”, o nosso pais apresentava um desenvolvimento acentuado e um
modelo de organizacdo homogéneo de implementacdo, resultado de recursos

humanos bem formados e de legislacéo e modelo financeiro favoraveis®’.

O plano de implementacdo da RNCCI para 2010 defendia que as unidades de
cuidados paliativos da RNCCI tivessem a nivel nacional um total de 237 camas das
guais 35 no Norte, 65 no Centro, 82 em Lisboa e Vale do Tejo (LVT), 31 no Alentejo
e 24 no Algarve. Apesar de ter ocorrido um aumento de 35,6% do numero de camas
de 2009 para 2010, demonstrando a aposta nestes cuidados, esse objectivo ndo foi
cumprido, existindo até 31 de Dezembro de 2010 um total de 160 camas
contratadas. Quanto ao numero de camas por 100.000 habitantes com idades
superiores a 65 anos em 31 de Dezembro de 2010 era de 10 camas, sendo que
Lisboa e Vale do Tejo apresentaram menor cobertura populacional, ao passo que o
Algarve foi a regido que apresentou maior cobertura. Como ja referido
anteriormente, os cuidados paliativos ndo sao prestados somente em unidades da
RNCCI, existindo, fora desta, unidades que devem também ser contabilizadas.
Assim, no final de Dezembro de 2010, em Portugal existiam um total de 210 camas
nas unidades de cuidados paliativos destas duas tipologias®® (cf. quadro 2).
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Quadro 2 — Numero de camas nas UCP Portuguesas no final de Dezembro de 2010

Regido Camas UCP Camas UCP Camas totais
fora da RNCCI RNCCI de UCP
Norte 20 35 55
Centro 25 40 65
LVT 0 63 63
Alentejo 5 12 17
Algarve 0 10 10
Total 50 160 210

Fonte: Adaptado de Unidade de Misséo para os Cuidados Continuados Integrados. Unidade de Missédo para os Cuidados
Continuados Integrados. [Em linha]. 2011 [citado em 2012 Mar 1]. Disponivel na internet: http://www.rncci.min-
saude.pt/SiteCollectionDocuments/RelatorioAnualRNCCI2010VersaoFinal.pdf.

Embora se torne imprescindivel atingir os racios preconizados quanto ao numero de
unidades de cuidados paliativos, também se torna indispensavel o desenvolvimento
de outras tipologias de respostas dentro destes cuidados, nomeadamente as
equipas domicilidrias e as equipas de suporte intra-hospitalar. Ressalva-se que a
distribuicdo de recursos deve ser realizada de forma faseada e equitativa entre as
diversas regibes do pais, sendo que, todo o sistema deve ser consolidado num
programa de formacéo especifica pré e pés graduada em cuidados paliativos®®.
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3. REFERENCIACAO PARA CUIDADOS PALIATIVOS

Os cuidados paliativos, como cuidados dirigidos a todos os doentes a partir do
momento do diagndstico de risco de vida ou debilidade, podem ser prestados num
periodo de anos, meses ou dias. Nao existindo um ponto especifico definido no
tempo para a passagem do tratamento curativo para o paliativo, leva a que estes
servicos tenham que estar disponiveis para todos os doentes, onde e quando lhes
imp6em, sem demora. A prestacdo dos cuidados deve permitir ao doente mudar de
servico consoante as suas necessidades clinicas e preferenciais, o que condiciona a
gue estas equipas ndo possam ser entidades isoladas, devendo manter uma

coordenacdo eficaz entre servigos®*°.

A referenciacdo dos doentes para as diversas tipologias de cuidados paliativos tem
vindo a sofrer evolugcdo ao longo dos anos, embora seja consensual de que em

alguns paises ainda existe um longo caminho a percorrer.

Num estudo efectuado, em 2009, na Coreia, a 3867 doentes com cancro a mediana
de sobrevivéncia, apos inscricdo nos cuidados paliativos, foi de 18 dias, confirmando
que os doentes estavam a ser referenciados tardiamente?. Este resultado é mais
curto do que os encontrados em estudos anteriores, em outros paises como em
Italia, em 1995, em que a mediana de sobrevivéncia de doentes oncolégicos
admitidos nos programas de cuidados paliativos foi de 37,9 dias®; na Austrdlia de
1998 a 2000, foi de 54 dias®*; e numa unidade de cuidados paliativos da Catalunha
em 2001, 90 dias®. De referir que 14,3% dos doentes no estudo Italiano?* e 9,3% na

Australia??> morreram dentro de sete dias.

Nos Estados Unidos da América, por exemplo, ao longo dos ultimos anos verifica-se
a tendéncia de tempos de permanéncia mais curtos nos cuidados paliativos, tendo a
duracdo mediana de permanéncia diminuido de 29 dias em 1995 para 21 em
2009%. Ocorreu um ligeiro aumento dos doentes que morreram ou tiveram alta
dentro de 14 dias (48,5% em 2009 e 48,4% em 2008) e uma ligeira descida nos
doentes que morreram ou tiveram alta em sete dias (34,4% em 2009 e 35,4% em
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2008) e 180 dias (11,8% em 2009 e 12,1% em 2008)**?°>. Num estudo desenvolvido
no Japdao entre 2004 e 2006, 47% dos individuos esperaram uma semana até serem
admitidos, 23% esperaram uma a duas semanas e 12% esperou mais de quatro

semanas?®.

A referenciacdo imediata para os cuidados paliativos especializados quando os
doentes e familia carecem dos mesmos para alivio adequado dos sintomas €
essencial para se detectar precoce e sistematicamente as necessidades nao
satisfeitas, favorecer a prevencédo dos sintomas e fortalecer relacbes emocionais

entre o doente e familia®*?’

. Teoricamente os factores que contribuem para a
referenciacao tardia estdo associados aos doentes, familiares, médicos e sistemas
de saude. Alguns autores apresentam como barreiras para a referenciacdo
atempada a resisténcia por parte dos doentes/familia em transitarem dos seus
programas de cuidados habituais para cuidados paliativos; equivocos por parte dos
doentes/familiares e médicos sobre o que sdo cuidados paliativos; dificuldade do
médico na identificacdo dos diagnésticos que devem ser encaminhados para
cuidados paliativos; dificuldade dos médicos em aceitarem a mortalidade dos seus
doentes e concentrarem-se na cura, resistindo discutir sobre cuidados em fim de

vida e a falta de servicos de cuidados paliativos disponiveis®’°.

Embora sejam os oncologistas e radiologistas 0os que mais referenciam para
cuidados paliativos existem cada vez mais médicos ndo oncologistas a fazé-lo, fruto
da educacédo e formacado sobre o assunto. Por exemplo, na Australia, entre 1998 e
2000, os doentes foram referenciados de forma equitativa por especialistas (48,9%)
e clinicos gerais (51,1%)%. De referir que, quando a localizacdo priméria do doente é
um servico de urgéncia ou uma clinica, a referenciacdo oportuna € mais dificil
porque o doente ndo é visto sempre pelo mesmo médico nas visitas sucessivas.
Este facto condiciona um ambiente de pouca confianga/relacionamento entre o
médico e o doente/familia e consecutivamente pouco conhecimento sobre as
verdadeiras preferéncias, desejos ou recursos do doente/familia sobre os cuidados

em fim de vida®™.

Embora os cuidados paliativos sejam apropriados também para doentes com
patologia crénica ndo maligna, estudos demonstram que poucos destes doentes tém

acesso aos mesmos, comparativamente aos doentes com patologia maligna®,
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existindo fortes evidéncias de que estes apresentam necessidades néo atendidas a
nivel do controlo de sintomas, apoio psicossocial e familiar, comunicacdo aberta e
informada e escolhas em fim de vida*. Por exemplo, na Australia, entre 1998 e
2000, dos doentes referenciados para os programas de cuidados paliativos apenas
5,6% apresentavam doencas ndo oncolégicas (insuficiéncia cardiaca congestiva,
doenca pulmonar obstrutiva crénica (DPOC) e outras patologias neuroldgicas
degenerativas), sendo que, dos doentes referenciados com patologia oncolégica
19,1% apresentavam cancro do pulmdo, 13,4% colo-rectal e 5,8% da prostata®.
Resultados idénticos foram encontrados num estudo retrospectivo realizado em
Londres em que 95% dos doentes referenciados eram oncolégicos, dos quais 71%
apresentavam doenca avancada. Os diagndsticos de cancro mais comuns foram o
gastrointestinal (22%), do pulmao (20%), do trato urinario (19%) e da mama (13%)*.
Ha quem defenda que esta situacdo se deve ao facto da determinacdo do
prognéstico dos doentes com patologia ndo oncolégica ser mais dificil, pelo facto da
maioria das doencas apresentarem trajectérias indefinidas, com varias
exacerbagbes (associada a internamentos e tratamentos activos) e frequentes
estabilizacées, mas com declinio constante subjacente, tornando a determinacao do

momento apropriado para a referenciacéo para cuidados paliativos problematica®.

Estudos apresentam como principais motivos para a referenciagdo para os cuidados
paliativos a necessidade de controlo de sintomas®, nomeadamente da dor®,

necessidades de apoio a familia e doente® e a presenca de uma doenca terminal®.

O cuidador informal tem sido frequentemente estudado por apresentar uma relacéo
Unica com o doente. Estes estudos demonstram que os cuidadores informais sao
maioritariamente do sexo feminino, sendo, quanto ao grau de parentesco, 0S
conjuges e filhos os mais representativos. O cuidador principal de um doente torna-
se um parceiro na prestacdo de cuidados, mas também alvo dos mesmos'*®’,
Pesquisas desenvolvidas sobre a percepcao que os familiares enlutados tém sobre
o tempo de referenciacdo do seu ente querido, demonstram que os familiares
enlutados que sentem que os doentes foram referenciados tarde demais relatam
menor satisfagdo com os servicos, referem uma maior taxa de necessidades ndo
satisfeitas na obtencéo de informagcdes sobre o que esperar no momento da morte,
menor confianca em participar nos cuidados ao doente no domicilio, mais

preocupacdes com a coordenacdo dos cuidados e menor satisfacdo global®?"%°.
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Assim, a referenciacdo tardia para estes cuidados ndo € desejavel dado o seu
impacto na qualidade de vida dos doentes e seus cuidadores, bem como na

qualidade de cuidados prestados?*.

3.1. REFERENCIACAO PARA AS UNIDADES DE CUIDADOS PALIATIVOS
PORTUGUESAS

A alta de um doente internado num hospital deve ser preparada desde a data de
internamento, de forma a viabilizar a continuidade dos cuidados e a utilizacao
eficiente dos recursos hospitalares e comunitérios, potenciando a adequacao da
resposta as necessidades do doente®®. Para se alcancar esse objectivo, a
identificacdo dos doentes com indicacdo para integrar os cuidados paliativos,
nomeadamente as tipologias de resposta da RNCCI, deve ser realizada o mais
precocemente possivel, preferencialmente jA em situacdo de consulta externa
quando o internamento do doente é programado®, pois o doente tem o direito de
receber cuidados num ambiente apropriado, que promova a protec¢cao da dignidade

e 0 acompanhamento no final da vida®.

7

Em Portugal a articulagcdo dos recursos intra e extra hospitalar € realizada pela
equipa de gestdo de altas, devendo esta ser constituida no minimo por trés
elementos (médico, enfermeiro e assistente social), sendo a sua designacdo da

responsabilidade do conselho de administracdo do respectivo hospital®*%.

Os utentes podem aceder a RNCCI através do hospital do Servico Nacional de
Saude (SNS) ou através da comunidade (domicilio, hospital privado ou outro local de
residéncia). No hospital, cabe a equipa do servico em que o doente se encontra
internado sinalizar, & equipa de gestao de altas, a necessidade de continuidade de
cuidados. Se o doente possuir requisitos para ingressar na RNCCI a equipa de
gestdo de altas remete 0 caso a equipa coordenadora local da area de domicilio do
doente, até 48 horas antes da data prevista para alta. Os doentes provenientes da
comunidade devem ser sinalizados ao médico de familia, enfermeiro ou assistente

social do centro de salude da sua area de residéncia, sendo o caso avaliado pela
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equipa assistencial do centro de salde que posteriormente remete 0 processo para
a equipa coordenadora local da area de residéncia do utente. Quer o doente seja
referenciado do hospital, quer do centro de saude, cabe a equipa coordenadora local
verificar os requisitos para 0 ingresso na rede e os critérios para admissao na
unidade/equipa adequada. Se estes forem adequados, a equipa coordenadora
regional, entidade conhecedora das vagas existentes, aloca o doente a vaga
existente. Se ndo existir vaga, a equipa coordenadora regional da area de residéncia
do utente devera contactar a equipa coordenadora regional da area mais préxima.
Sendo assim o0 processo de admissao deve ter em conta a preferéncia do utente e a

proximidade da sua area de residéncia® (cf. figura 1).

Figura 1 — Modelo de organizacdo da RNCCI
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Fonte: Unidade de Missao para os Cuidados Continuados Integrados. Unidade de Missédo para os Cuidados Continuados
Integrados. [Em linha]. 2010 [Citado 2011 Jul 24]. Disponivel na internet: http://www.umcci.min-
saude.pt/SiteCollectionDocuments/cuidadospaliativos_1-1-2011.pdf.
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Constitui-se como potencial situacéo a considerar o ingresso nos cuidados paliativos
da RNCCI doentes com patologia grave, progressiva e incuravel, sem possibilidade
de resposta favoravel a um tratamento especifico, com sinais intensos, multiplos,
multifactoriais e instaveis, com progndstico de vida de aproximadamente seis meses
e que provoque um grande impacto emocional ao doente/familia/cuidador. Assim,
para as unidades de cuidados paliativos da RNCCI devem ser referenciados os
doentes em que se verifica uma situacdo de doenca cronica, oncolégica ou ndao, em
gue a terapéutica activa ndo tem eficacia e o doente apresente indicacdo para
cuidados paliativos, mas que estes ndo possam ser prestados no domicilio. De
referir que o periodo de internamento previsto destes doentes é indeterminado®.
Segundo o Programa Nacional de Cuidados Paliativos, estes cuidados destinam-se
a doentes que cumulativamente ndo tém perspectiva de tratamento curativo, tém
rapida progressdo da doenca e com expectativa de vida limitada, tém imenso
sofrimento e tém problemas e necessidades de dificil resolucdo que exigem apoio
especifico, organizado e interdisciplinar®.

Os servicos de cuidados paliativos que ndo pertencem a RNCCI tém metodologias
préprias de admissdo dos seus utentes. As que integram o presente estudo recebem
doentes provenientes do hospital onde estéo inseridas e de outros hospitais, sendo
a referenciacao realizada através de contacto telefonico directo e/ou por carta.

Como foi referido anteriormente existem varias tipologias de cuidados paliativos.
Este estudo é realizado apenas em unidades de internamento quer sejam da rede

ou nao, tornando-se importante defini-las.

As UCP da RNCCI sao unidades de internamento com espaco proprio,
preferencialmente no hospital, podendo diferenciar-se segundo as patologias dos
doentes internados. Nestas realiza-se 0 acompanhamento, tratamento e superviséo
clinica a doentes em situacdo clinica complexa e de sofrimento, decorrentes de

doenca severa e/ou avancada, incuravel e progressiva’.

Segundo o Programa Nacional de Cuidados Paliativos as unidades de internamento
poder&o ter uma lotacdo entre 10 a 15 camas, devendo a equipa multidisciplinar
incluir médicos, enfermeiros e auxiliares de accdo médica que assegurem a

assisténcia efectiva todos os dias da semana, sendo que, a permanéncia de
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enfermeiros e auxiliares de accdo médica deve ser efectiva durante 24 horas.
Devem ter ainda um fisioterapeuta, apoio espiritual estruturado, técnico de servico
social e apoio psicolégico que assegure a visita diaria aos doentes internados,
familiares e profissionais, secretariado proprio e um coordenador técnico da

unidade?.

Apesar dos cuidados domicilidrios e das equipas intra-hospitalares de suporte em
cuidados paliativos nos hospitais de agudos constituirem uma prioridade, as
unidades de cuidados paliativos s&o igualmente importantes™® principalmente na
resposta a controlo de sintomas dificeis de resolver no domicilio ou em regime de
ambulatério e na existéncia de problemas de claudicacdo/exaustdo familiar ou em

casos em que n&o exista cuidador principal’.

Além das UCP da RNCCI, como ja foi referido, existem unidades publicas e
privadas, mas apesar do desenvolvimento que tem ocorrido a nivel dos cuidados
paliativos, dados estimativos revelam que Portugal esta muito aquém do que seria
aconselhavel, sendo que, com a criacdo da RNCCI tenta-se alcancar uma cobertura
geogréfica equitativa’®. Assim, em 2010 existiam em Portugal 19 unidades de
internamento de cuidados paliativos (cf. quadro 3).
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Quadro 3 — Unidades de Internamento de Cuidados Paliativos em Portugal (2010)

Enquadramento
Unidade de Internamento de Cuidados Paliativos Localidade
no SNS

Hospital Macedo de Cavaleiros Macedo de Cavaleiros | RNCCI/Publico
Centro Hospitalar de Tras-os-Montes e Alto Douro Vila Pouca de Aguiar | RNCCI/Publico
Instituto Portugués de Oncologia - Porto (RNCCI) Porto RNCCI/Publico
Instituto Portugués de Oncologia- Porto Porto Publico

Hospital N. Sr.2 Assunc¢ao Guarda RNCCI/Publico
Instituto Portugués de Oncologia-Coimbra Coimbra Publico

Hospital do Fundao Fundao Publico

Centro Hospitalar Médio Tejo Tomar RNCCI/Publico
Lar Nostrum Mafra RNCCI/Privado
Casa de Saude da Idanha Belas RNCCI/Privado
Hospital da Luz Lisboa Privado

Hospital Residencial do Mar Lisboa RNCCI/Privado
Apoio Mdvel Especial a Terceira Idade e Convalescentes (AMETIC) | Lisboa RNCCI/Privado
Centro Hospitalar Barreio Montijo Barreiro RNCCI/Publico
Hospital Arcebispo Jodo Crisdstomo Cantanhede RNCCI/Publico
Hospital Ortopédico S. Jodo de Deus Montemor RNCCI/Privado
Hospital Litoral Alentejano Santiago do Cacém Publico

Centro Hospitalar Baixo Alentejo-Hospital Sdo Paulo Serpa RNCCI/Publico
Centro Hospitalar do Barlavento Algarvio Portim&o RNCCI/Publico

Tal como é referido pela Direccdo Geral de Saude (DGS) a criacdo das UCP deve
ser progressiva e coordenada pelas Administracdes Regionais de Saude, cabendo a
estas realizar uma efectiva articulacdo entre os diferentes tipos e niveis de cuidados
paliativos existentes no seu espaco geografico, constituindo-se essencial a definicdo
de critérios e respectivos protocolos de articulagéo e referenciacdo?.

Em Portugal, entre 2006 e 2010, foram referenciados para as unidades de cuidados
paliativos da RNCCI 5.178 doentes, dos quais 4.183 foram assistidos, sendo que, a
taxa de ocupacdo média tem vindo a crescer atingindo em 2010 os valores mais
elevados (91%)***°,

Em 2010 foram referenciados para as UCP da RNCCI 2.593 doentes, 0 que traduz
num aumento de 18% comparativamente a 2009, destacando-se o0 acréscimo
ocorrido nas unidades do Algarve e Alentejo. O hospital continua a ser a principal
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entidade referenciadora, excepto no Alentejo em que foram referenciados mais

doentes pelo centro de satde (cf. quadro 4)*.

Quadro 4 — Utentes referenciados para as UCP da RNCCI em 2010 por regiéo e origem

Regido
Entidade referenciadora | Norte Centro LVT Alentejo | Algarve | Total
Centro de Saude 128 108 226 77 13 552
Hospital 541 222 1.044 62 172 2.041

Fonte: Adaptado de Unidade de Misséo para os Cuidados Continuados Integrados. Unidade de Misséo para os Cuidados
Continuados Integrados. [Em linha]. 2011 [citado em 2012 Mar 1]. Disponivel na Internet: http://www.rncci.min-
saude.pt/SiteCollectionDocuments/RelatorioAnualRNCCI2010VersaoFinal.pdf.

Estes doentes apresentavam como principais motivos de referenciacdo dependéncia
nas actividades de vida diarias (AVD’s), ensino utente/cuidador informal e gestédo de
regime terapéutico. Quanto ao diagnostico dos doentes referenciados € de destacar
o0 aumento dos doentes com patologias neurodegenerativas e respiratérias de 2009
para 2010, tendo um aumento de 64,6% e de 218,8% respectivamente,
demonstrando que cada vez mais doentes com patologia ndo oncoldgica estao a ser
referenciados para estes servicos. Mesmo assim, as doencas oncologicas
continuam a ser o perfil de diagnéstico mais frequente representando 77,5% dos
doentes referenciados em 2010. Neste mesmo periodo, foram assistidos nas UCP
da RNCCI 1951 doentes, existindo um decréscimo de 3% comparativamente a 2009.
Embora tenha existido um acréscimo de camas em 18,9%, a realidade é que a
demora média (numero médio de dias de internamento dos utentes com alta) em
LVT teve um acréscimo de 124%. A média de tempo de internamento nestas
unidades foi de 34 dias existindo uma grande assimetria regional®.

Quanto a taxa de ocupacdo, o Norte apresenta 81%, o Centro 83%, LVT 92%, o
Algarve 95% e o Alentejo 77%. O facto de o Alentejo apresentar uma taxa inferior a
80%, traduz-se em vagas disponiveis que ndo estdo a ser ocupadas, mesmo tendo
em conta que esta regido encontra-se a 60% da oferta de camas estipulada pelas

recomendacdes internacionais sobre o numero de camas por milhdo de habitantes e
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pelos objectivos tracados no PNCP (12 camas para 20 camas em 2010). Os ébitos
ocorridos nas UCP nos primeiros 10 dias de internamento corresponderam a 32% e
no primeiro més a 59%, o que levanta preocupacdes no sentido de compreender os

factores que levam a esta realidade. Assim, € importante continuar a apostar na

sensibilizacdo nacional para a referenciacdo para os cuidados paliativos®®.

Num estudo realizado em 2006, numa unidade de internamento de cuidados
paliativos pertencente a RNCCI, concluiu-se que a maioria dos doentes foi
referenciada dos hospitais (73%), com predominio de sexo masculino (57%) tendo
sido a média de idades de 68,47 anos. O intervalo médio entre a referenciacéo e a
morte foi de 63,76 dias. Dos doentes referenciados 97% apresentava doenca
oncoldgica, sendo os motivos de referenciacdo mais frequentes a necessidade de
apoio nas actividades de vida diaria (22,9%) e o controlo da dor (19,53%).
Relativamente a predominancia da referenciacdo hospitalar, o autor alerta que esta
situagdo conduz a referenciacdes em fases tardias do curso da doenga, mas por
outro lado, pode levar a referenciacfes precipitadas para estruturas desadequadas a
tipologia dos doentes, pela pressdo das altas hospitalares e pela caréncia de

resposta da comunidade e de recursos do domicilio*.
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4. METODOLOGIA

O enquadramento metodolégico torna-se imprescindivel em qualquer trabalho de
investigacdo, pois nele sdo descritas e explicadas as etapas seguidas para se
responder as questdes de investigacdo*?, constituindo-se assim como uma linha de

orientacdo, facilitando a recolha, analise e interpretagéo da informacéao.

4.1. TIPO DE ESTUDO

Este estudo consiste num estudo observacional, longitudinal, descritivo, através da
analise retrospectiva dos processos clinicos dos doentes admitidos nas unidades de
internamento de cuidados paliativos portuguesas em 2010, seguindo a tipologia de

estudo de Burkett®.

4.2. POPULACAO E AMOSTRA

Definiu-se como populacdo do presente estudo os doentes admitidos em 2010 nas
unidades de internamento de cuidados paliativos portuguesas, uma vez que se
pretende realizar uma caracterizacdo nacional da forma como estes foram
referenciados. Foi considerado como critério de inclusdo a 1.2 admissao que o

doente teve na unidade no ano de 2010.

Das dezanove unidades contactadas foram recebidas treze respostas, onze
positivas e duas negativas. Das onze respostas positivas foram excluidas cinco pois,
uma carecia que um enfermeiro do servico colhesse os dados pelo investigador (0
gue poderia enviesar o0 resultado); duas careciam de autorizacdo da Comissao

Nacional de Proteccdo de Dados; duas responderam favoravelmente, mas apos
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contacto telefénico, referiram haver necessidade de pedidos de autorizacdo
complementares a outras entidades e que o tempo de resposta poderia ser elevado
(por esse facto, foram excluidas). Sendo assim, foram incluidas no estudo seis
unidades.

N&o tendo sido possivel obter o numero total da populacdo em estudo antes do
inicio da colheita de dados, por ndo fornecimento dessa informacdo por parte das
unidades, e para se obter a melhor representatividade possivel da populacdo para
generalizacdo dos resultados obtidos, foi constituida uma amostra aleatéria
simples®, aplicada individualmente em cada unidade, obtendo-se, para um erro
amostral de 5%, uma amostra superior a necessaria para o estudo. De referir que
apenas uma das unidades em estudo nédo facultou todos 0s processos necessarios,
sendo a amostra da mesma inferior ao desejavel para o erro amostral de 5%. Assim,
da populagdo de 423 doentes admitidos nas unidades de internamento de cuidados

paliativos portuguesas em 2010, a amostra € de 301 doentes.

4.3. VARIAVEIS

Para melhor compreensdo do estudo, emerge a necessidade de definir e
operacionalizar as variaveis. Constituem-se assim as variaveis socio-demograficas
(idade, género, estado civil, agregado familiar, presenca de cuidador informal e
distancia unidade-domicilio), variaveis clinicas (patologia de base, co-morbilidades,
motivo de referenciacédo e tempo de sobrevivéncia no momento da referenciacao e
no momento da admissao) e varidveis de caracterizacao (regido, tipologia de
unidade, entidade referenciadora, tempo de espera para admissao, motivo de alta e

tempo de internamento).
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4.3.1. Operacionalizacdo das variaveis
Idade

Considerando a idade como o numero de anos que um individuo conta desde o seu
nascimento até a época em que, ou de que se fala® esta variavel foi
operacionalizada em anos, através da aplicacgdo de uma questdao aberta.
Posteriormente foram constituidos os seguintes grupos etarios, de amplitude de 11

anos, tendo por base a idade minima e maxima encontrada na amostra:

o [34; 44];
e [45;55];
e [56; 66];
o [67;77];
e [78;88];
e [89; 95].
Género

A variavel género, entendida como um conjunto de propriedades atribuidas social e
culturalmente em relacdo ao sexo de um individuo, foi medida por uma questao
fechada, sendo operacionalizada como uma varidvel nominal possuindo duas

categorias:

e feminino;

e masculino.
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Estado civil

Considerando o estado civil como a situagéo juridica do individuo, composta pelo
conjunto das qualidades definidoras do seu estado pessoal, face as relacdes

familiares que constam obrigatoriamente do seu registo civil*

, esta foi medida
através de uma questéo fechada, sendo operacionalizada como variavel nominal de

guatro niveis:

e casado(a) / unido de facto;
e divorciado(a);
e solteiro(a);

e vilvo(a).

Agregado familiar

O agregado familiar foi considerado como o numero de individuos, vinculados por
relacbes juridicas familiares, que vivem em comunhdo de mesa, habitacdo e

economia familiar* sendo recolhida a informacéo através de uma questéo aberta.

Presenca de cuidador informal

O cuidador informal é todo aquele que presta cuidados a outrem, numa base de
solidariedade, voluntariado, ou de um sentimento pessoal de amizade ou de vinculo
de parentesco, sem esperar contrapartidas®®. Assim, esta variavel foi
operacionalizada como variavel nominal, sendo medida através de uma questao
mista. A presenca ou auséncia de cuidador informal foi determinada com uma
guestdao fechada. Na presenca de cuidador informal, a sua caracterizacdo foi
realizada através de uma questdo mista, tendo sido criados posteriormente o0s

seguintes grupos:
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e Familiar:

= ascendentes 1.° grau (pais);

= conjuge;

= descendentes 1.° grau (filhos);

= descendentes 1.° grau por afinidade (nora e genro);
= descendentes 2.° grau (netos);

* irmaos;

= primos;

= sobrinhos.

= amigos;

= vizinhos.

Distancia unidade-domicilio

Esta variavel foi operacionalizada em quilémetros (Km), tendo sido introduzido o
cadigo postal e localidade da unidade e da residéncia do doente na aplicacdo online
“google maps” e calculado a distancia entre ambos, tendo-se escolhido o caminho
mais rapido e realizado aproximagéao por excesso. A informagéo foi recolhida através
de uma questéo aberta, tendo depois sido criados os seguintes intervalos tendo em

conta o valor minimo e méaximo encontrados:

e [1;60];

e [61;120];
e [121;180];
e [181; 240];
e [241;310].
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Patologia de base

Tendo por base a definicdo da DGS para diagnéstico principal, como a situacdo ou

afeccdo que, depois do estudo do doente, € considerada como a responsavel pela

sua admissdo, esta variavel foi operacionalizada como nominal, através de uma

guestdo mista, sendo posteriormente constituidos grupos, conforme as patologias

encontradas. Devido a diversidade de diagnosticos oncoldgicos, estes foram

agrupados de acordo com a Classificagao Internacional de Doengas (CID-10)

47,48.

e diagndsticos oncoldgicos:

neoplasias malignas, labio, cavidade oral e faringe;

neoplasias malignas, 6rgaos digestivos;

neoplasias malignas do aparelho respiratério e dos 0rgaos
intratorécicos;

melanoma e outras neoplasias malignas da pele;

neoplasias malignas do tecido mesotelial e tecidos moles;

neoplasias malignas da mama;

neoplasias malignas dos 6rgaos genitais femininos;

neoplasias malignas dos 6rgaos genitais masculinos;

neoplasias malignas do trato urinario;

neoplasias malignas dos olhos, do encéfalo e de outras partes do
sistema nervoso central;

neoplasias malignas, declaradas ou presumidas como primarias, dos
tecidos linfatico, hematopoético e tecidos relacionados;

neoplasias benignas;

neoplasias de comportamento incerto ou desconhecido.

e diagndsticos ndo oncolégicos

anemia;

acidente vascular cerebral (AVC);
cardiopatias;

cirrose hepatica;

deméncias;

diabetes mellitus;

doencas osteoarticulares;
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= DPOC;
» infec¢des do tracto respiratdrio e urindrio;
» insuficiéncia renal cronica;

» Ulceras de pressao.

Co-morbilidades

Esta variavel foi operacionalizada como variavel nominal, através de uma questéo
aberta, em que se registaram os diagnésticos secundarios do doente, sendo
posteriormente criados 0s seguintes grupos:

e anomalias cromossomicas;

e consumo de aditivos;

e doencas do sangue;

e doencas do sistema digestivo;

e doencas do sistema respiratorio;
e doencas enddcrinas, nutricionais e metabdlicas;
e doencas infecciosas;

e doencas do sistema circulatorio;
e doencas do sistema nervoso;

e insuficiéncia renal;

e neoplasia anterior;

e patologia osteoarticular;

e perturbacbes mentais e de comportamento.
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Motivo de referenciacao

O motivo de referenciacdo, entendido como o motivo que desencadeou a
referenciacdo do doente para uma unidade de internamento de cuidados paliativos,
foi operacionalizado como variavel nominal, e a informagéo recolhida através de

uma questao aberta, tendo sido posteriormente criados 0s seguintes grupos:

apoio emocional e psicolégico;

e apoio social (inexisténcia/incapacidade do cuidador);
e controlo sintomético;

e dependéncia nas actividades de vida diarias (AVD's);
e exaustdo do cuidador;

e gestao de regime terapéutico;

e manutencao de dispositivos;

e paliacao/cuidados de suporte e conforto;

e status pés-cirurgia;

e tratamento de feridas/Ulceras de pressao.

Tempo de sobrevivéncia

Como na conceptualizacdo da fase da doenca de Miller-Busch'® existe
sobreposicao dos intervalos temporais, tornando-se dificil definir correctamente em
gque fase da doenca o doente se encontra, e pelo facto de nos processos
consultados n&o existir utilizagdo de um instrumento preditivo de sobrevivéncia, foi
determinado apenas o tempo de sobrevivéncia do doente no momento da

referenciacdo e no momento da admissao.

O tempo decorrido desde a referenciacdo do doente até a sua morte e desde
admissdo até a morte foi operacionalizado em dias. A informagdo foi recolhida
através de questdo aberta, onde se recolheu a data de referenciacdo, a data de
admissao e a data de 6Obito, tendo sido posteriormente contados os dias entre estes
acontecimentos. Recorrendo a diferenca de tempo em dias entre a data de

referenciacdo e de Obito, e a data de admissé@o e de 6bito, foi possivel estimar o
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tempo de sobrevivéncia do doente no momento da referenciagdo e no momento da

admissao.

Regiao

A regido do pais onde se encontra a unidade de internamento de cuidados paliativos
para a qual o doente foi referenciado, foi obtida por uma questdo fechada, sendo

operacionalizada como variavel nominal, possuindo cinco categorias:

e Norte;

e Centro;
e Lisboa;

e Alentejo;

e Algarve.

Tipologia de unidade

Relativamente a tipologia da unidade de cuidados paliativos, esta foi
operacionalizada em variavel nominal, sendo recolhida a informacdo através de

guestao fechada:

e RNCCI;
e nao RNCCI;

Entidade referenciadora

A entidade referenciadora permite estabelecer de onde o doente é referenciado,
sendo operacionalizada como variavel nominal, através de questdo mista. Através

de uma questao fechada é determinado se o doente é referenciado do:

e Centro de Saude;

e Hospital.
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Na questdo aberta, referente a referenciacao do servico hospitalar foram criados os

seguintes grupos:

e cirurgia; e neurologia;

e consulta externa hospitalar; e oncologia;

e (gastrenterologia; e ortopedia;

e ginecologia; e otorrinolaringologia;
e hematologia; e pneumologia;

e hospital de dia; e urgéncia;

e infecciologia; e urologia.

e medicina;

Nos doentes referenciados do centro de saude é ainda recolhida a informacéo,
através de questdo fechada, se estes se encontravam no domicilio ou numa

instituicao.

Tempo de espera para admissao

O tempo decorrido desde a referenciacdo do doente até este ser admitido na
unidade foi operacionalizado em dias. A informacéo foi recolhida através de duas
guestdes abertas, onde se recolheu a data de referenciacdo e admissao, tendo sido

posteriormente contados os dias entre estes dois acontecimentos.

Motivo de alta

Entendendo a alta como o fim da permanéncia do doente num servico de

especialidade/valéncia do internamento de um hospital”®, esta variavel foi

operacionalizada em variavel nominal, sendo definidas as seguintes categorias:

e alta médica;

e Obito.
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Tempo de internamento

O tempo de internamento, considerado como tempo decorrido desde que o doente é
admitido na unidade até ter alta, foi operacionalizado em dias, sendo a informacao
recolhida através de duas questbes abertas e contabilizados os dias entre a data de
admissao e a data da alta.

4.4. INSTRUMENTO DE COLHEITA DE DADOS

Considerando o instrumento de colheita de dados, como qualquer recurso que o
investigador pode recorrer para conhecer os fendmenos e extrair deles a informacéo
necessaria a sua investigacdo™, foi utilizado um guido de registo, constituido por

questdes fechadas, abertas e mistas (apéndice I).

4.5. PROCEDIMENTOS ETICOS E LEGAIS

O desenvolvimento de qualquer investigacdo efectuada junto de seres humanos
pode levantar questdes de ordem ética e moral, sendo determinante tomar

providéncias necessarias para protegé-los relativamente aos seus direitos*.

Assim, o presente estudo foi avaliado e aprovado pelo Conselho Cientifico da
Universidade Catdlica (anexo 1), a qual foi apresentado o projecto do mesmo, sendo
posteriormente aprovado pelas Comissées de Etica das Unidades de Cuidados
Paliativos onde se desenvolveu a colheita de dados (anexo II).

Durante a consulta dos processos dos doentes foi respeitado o direito a
confidencialidade, garantindo o anonimato, sendo recolhidos somente os dados
inerentes a realizacdo do estudo.
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4.6. PROCEDIMENTO RELATIVO A COLHEITA DE DADOS

A fim de ser realizada a colheita dos dados, em Fevereiro de 2011 foram
contactadas informalmente, via e-mail e telefone, as dezanove unidades existentes a
nivel nacional, para conhecimento da populacdo existente nos anos decorridos de
2006 a 2010, para determinagcdo do tamanho da amostra. Pela dificuldade de
obtencao dos respectivos dados, foi solicitado em Abril de 2011, pela Universidade
Catdlica Portuguesa de Lisboa a autorizacdo aos Conselhos de Administracdo das
respectivas Unidades, para a consulta dos processos.

Até final de Setembro, apenas foram recebidas treze respostas, das quais onze
foram positivas e duas negativas. Das onze respostas positivas foram excluidas
cinco por ndo cumprirem 0s critérios necessarios para a elaboracdo do presente
estudo, tal como explicado anteriormente. Sendo assim, foram incluidas no estudo
seis unidades, procedendo-se a varios contactos telefonicos com cada uma delas,
para se acordar o dia de consulta e solicitar o numero de doentes admitidos de 2006
a 2010.

Pela dificuldade de obtencdo desses dados via telefénica, no dia da consulta dos
processos foram questionados os responsaveis das unidades, sobre o numero de
doentes admitidos entre 2006 e 2010. Pelas dificuldades relatadas por algumas
unidades em terem acesso aos processos de anos anteriores, decidiu-se realizar o
estudo somente para o ano de 2010, sendo calculado para um erro amostral de 5%
0 numero de elementos que iriam constituir a amostra e estipulado como critério de
contabilizacdo da populacéao a primeira admissédo que o doente teve no ano de 2010.
Posteriormente, utilizando uma tabela automatica para gerar niumeros aleatérios,
seleccionaram-se 0s processos a consultar. Foram consultados processos clinicos
em formato de papel e em formato informatico (programa informético Sistema de
Apoio Médico (SAM), Sistema de Apoio a Pratica de Enfermagem (SAPE) e portal da
RNCCI).

Desde o envio dos pedidos de autorizacdo as instituicdes e o término da recolha dos
dados decorreram aproximadamente cinco meses (Abril a Setembro), tendo sido

realizadas varias deslocac¢fes as unidades em estudo.
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5. APRESENTACAO E ANALISE DOS RESULTADOS

No presente capitulo proceder-se-4 a andlise descritiva dos dados recolhidos com
base no instrumento de colheita de dados e tratados estatisticamente através do
software de analise estatistica SPSS 19 (Statiscal Pakage for the Social Science
versao 19).

5.1. ANALISE DESCRITIVA

A analise descritiva da caracterizacdo da amostra estudada sera efectuada tendo
presente as variaveis sécio-demogréficas, as variaveis clinicas e as variaveis de
caracterizacao, recorrendo-se a andlise da distribuicdo de frequéncias, de medidas
de tendéncia central e medidas de disperséao.

5.1.1. Caracterizacdo socio-demografica da amostra

A caracterizacdo demografica e nosologica da amostra obtém-se através da
descricao dos resultados obtidos nas variaveis: idade, género, estado civil, agregado
familiar, presenca de cuidador informal e distancia unidade-domicilio.

Dos 301 doentes do presente estudo, 125 (41,53%) eram do género feminino e 176
(58,47%) do género masculino, constituindo uma amostra maioritariamente
masculina. Destes, a média de idades era de 72,55 anos, com um minimo de 34
anos e maximo de 95 anos, sendo o desvio padrao de 12,556 e a mediana de 76,00
anos (cf. tabela 1).

Uma leitura diferente da variavel idade foi obtida associando os valores da idade em
grupos etarios com amplitudes de 11 anos, sendo o grupo etario mais representativo
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em ambos 0s géneros o0 67-77 anos, com 34,55% e 0 menos representativo o grupo
34-44 anos, com 2,99% (cf. tabela 1).

Analisando o estado civil, verificamos que a maioria dos individuos era casado/unido
de facto (55,81%), sendo os divorciados (5,98%) os menos representativos (cf.
tabela 1).

Tabela 1 — Caracterizacdo nosoldgica da amostra

Dados nosolégicos Feminino Masculino Total

n % n % n %

Idade (anos)

34 - 44 6 1,99 3 1,00 9 2,99
45 - 55 8 2,66 18 5,98 26 8,64
56 — 66 18 5,98 28 9,30 46 15,28
67 -77 40 13,29 64 21,26 104 34,55
78 — 88 39 12,96 55 18,27 94 31,23
89 - 95 14 4,65 8 2,66 22 7,31
Estado civil
Casado(a)/Uniéo de facto 62 20,60 106 35,22 168 55,81
Vilvo(a) 46 15,28 40 13,29 86 28,57
Solteiro(a) 13 4,32 16 5,32 29 9,63
Divorciado(a) 4 1,33 14 4,65 18 5,98
Total 125 41,53 176 58,47 301 100,00
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Do total da amostra apenas 289 doentes tinham documentado o numero de
elementos do agregado familiar, dos quais constata-se que 84 doentes (29,07%)
residiam sozinhos e 134 (46,37%) residiam com mais um elemento (cf. grafico 1).

Grafico 1 — Numero de elementos do agregado familiar
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A presencga ou auséncia de cuidador informal encontrava-se documentado para 299
individuos da amostra. Dos doentes com cuidador informal (n=229, 76,59%) 59
doentes (25,76%) apresentavam dois cuidadores e o0s restantes 170 doentes

(74,24%) apenas um cuidador (cf. gréfico 2).

Dos 288 cuidadores informais é de referir que estes eram maioritariamente do
género feminino (69,79%) e eram familiares do doente (97,92%). Dos cuidadores
que pertenciam a familia do doente, os descendentes de 1.° grau (n=128; 44,44%) e

os cOnjuges (n=100; 34,72%) eram 0s mais representativos (cf. tabela 2).

Gréfico 2 — Presenca de cuidador informal
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Tabela 2 — Caracterizacdo do cuidador informal quanto ao género e relagdo com o doente

Feminino Masculino Total
n % n % n %
Familia 199 69,10 83 28,82 282 97,92
Descendente 1.° grau 84 29,17 44 15,28 128 44,44
Conjuge 71 24,65 29 10,07 100 34,72
Irm&os 14 4,86 0,69 16 5,56
Sobrinhos 10 3,47 3 1,04 13 4,51
nggﬁﬂ%zrgg 1.°grau 9 3,13 1 035 10 3,47
Ascendente 1.° grau 8 2,78 2 0,69 10 3,47
Descendente 2.° grau 3 1,04 0 0,00 3 1,04
Primos 0 0,00 2 0,69 2 0,69
Outro 2 0,69 4 1,39 6 2,08
Amigos 1 0,35 2 0,69 3 1,04
Vizinhos 1 0,35 2 0,69 3 1,04
Total 201 69,79 87 30,21 288 100,00

Dos 301 doentes, 190 (63,12%) encontravam-se internados em unidades de

cuidados paliativos perto do seu local de residéncia, mas 111 doentes (36,88%)

encontravam-se a mais de 61 km. A distancia média entre a unidade e o domicilio

dos doentes em estudo era de 56,77 Km, sendo o desvio padrdo de 48,514 e a
mediana de 40,00 Km (cf. tabela 3).

Tabela 3 — Distancia entre unidade e domicilio

Distancia unidade/domicilio

(k) n=301 %
[1; 60] 190 63,12
[61;120] 78 25,91
[121;180] 28 9,30
[181;240] 4 1,33
[241;310] 0,33
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5.1.2. Caracterizagéo clinica da amostra

A caracterizacdo clinica da amostra é realizada através da abordagem da patologia
de base, das co-morbilidades, do motivo de referenciacdo e do tempo de

sobrevivéncia.

A patologia de base predominante na presente amostra era do foro oncoldgico
(n=273; 90,70%), sendo a mais representativa a neoplasia maligna dos 6rgdos
digestivos (n=104; 38,10%) e menos representativa a neoplasia maligna do tecido
mesotelial e tecidos moles (n=1; 0,37%) (cf. tabela 4).

Dos 28 doentes que apresentavam patologias de base n&o oncolédgicas, as mais
frequentes eram a cirrose hepatica (n=6; 21,43%) e as cardiopatias (n=4; 14,29%),
sendo as menos predominantes a anemia, doencas osteoarticulares, DPOC e
insuficiéncia renal crénica (n=1; 3,57%, respectivamente) (cf. tabela 4).
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Tabela 4 — Caracterizacdo da amostra quanto a patologia de base

. %
= 0,
Patologia de base n=301 % grupos
Oncoldgico 273 90,70
Neoplasias malignas, 6rgdos digestivos 104 34,55 38,10

Neoplasias malignas do aparelho respiratério e dos 6rgaos

. - 43 14,29 15,75
intratoracicos

Neoplasias malignas dos olhos, do encéfalo e de outras

partes do sistema nervoso central 23 7,64 8,42

Neoplasias malignas dos 6rgéos genitais femininos 17 5,65 6,23
Neoplasias malignas da mama 16 5,32 5,86
Neoplasias malignas do trato urinario 16 5,32 5,86
Neoplasias malignas dos 6érgéos genitais masculinos 14 4,65 5,13
Neoplasias malignas, labio, cavidade oral e faringe 11 3,65 4,03

Neoplasias malignas, declaradas ou presumidas como
primérias, dos tecidos linfatico, hematopoético e tecidos 9 2,99 3,30
relacionados

Neoplasias benignas 7 2,33 2,56
Neoplasias de comportamento incerto ou desconhecido 7 2,33 2,56
Melanoma e outras neoplasias malignas da pele 5 1,66 1,83
Neoplasias malignas do tecido mesotelial e tecidos moles 1 0,33 0,37
Nao oncoldgico 28 9,30
Cirrose hepética 6 1,99 21,43
Cardiopatias 4 1,33 14,29
AVC 3 1,00 10,71
Deméncias 3 1,00 10,71
Diabetes mellitus 3 1,00 10,71
Ulceras de pressdo 3 1,00 10,71
InfeccBes do tracto respiratdrio e urinario 2 0,66 7,14
Anemia 1 0,33 3,57
Doencgas osteoarticulares 1 0,33 3,57
DPOC 1 0,33 3,57
Insuficiéncia renal cronica 1 0,33 3,57

% de grupos - referente ao grupo dos doentes oncolégicos (n=273) e ndo oncolégicos (n=28)
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Dos doentes com co-morbilidades documentadas (n=198, 65,78%), 75
apresentavam uma co-morbilidade, 51 doentes apresentavam duas e 72 doentes

apresentavam trés ou mais (cf. tabela 5).

O grafico 3 apresenta as co-morbilidades dos 198 doentes, distribuidas por 13
diferentes grupos, tendo sido considerada apenas uma co-morbilidade, mesmo que
esta se repita como sub-grupo, para o mesmo doente. As doencas do sistema
circulatério foram observadas em 117 doentes (59,09%), das quais se destaca a
hipertensdo arterial presente em 94 doentes (80,34%). Quanto as doencas
enddcrinas, nutricionais e metabdlicas foram observadas em 61 doentes (30,81%),
sendo que destas destaca-se a diabetes mellitus (n=51, 83,60%) e a obesidade
(n=7; 11,48%). Apenas um doente (0,51%) apresentava como co-morbilidade

anomalias cromossémicas (sindrome de Down).

Tabela 5 — Caracterizacdo da amostra quanto ao nimero de co-morbilidades

N.° de co-morbilidades n=301 %
0 103 34,22
1 75 24,92
2 51 16,94
3 ou mais 72 23,92

Gréfico 3 — Caracterizacao da amostra quanto as co-morbilidades
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Dos doentes referenciados, 155 apresentavam um motivo de referenciagéo, 104 dois

motivos e 21 doentes trés motivos. De salientar que 21 dos doentes (6,98%) nao

apresentavam registo do seu motivo de referenciacéo (cf. tabela 6).

Dos 280 doentes com registo do motivo de referenciagcdo 189 doentes (67,50%)

foram referenciados para controlo sintomatico, 80 doentes (28,57%) para gestdo de

regime terapéutico e 60 doentes (21,43%) por dependéncia nas AVD’s. O motivo de

referenciacao status pés-cirurgia, foi observado em apenas um doente (0,36%) (cf.

grafico 4).

Tabela 6 — Numero de motivos de referenciacéo

N.° de r_notNivos de n=301 %
referenciacéo
0 21 6,98
1 155 51,49
2 104 34,55
3 21 6,98

Gréfico 4 — Caracterizacao da amostra quanto aos motivos de referenciacao
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O tempo de sobrevivéncia na referenciacdo foi calculado para os doentes com
registo da data de referenciacao e de 6bito, independentemente de terem falecido na
unidade. Assim, da amostra em estudo, 238 doentes apresentavam em média 49,51
dias de sobrevivéncia no momento da referenciacdo, com um desvio padrdo de
52,709 dias, sendo a mediana de 36,50 dias (intervalo interquartil (1IQ) de 57,50
dias). Este variou entre o minimo inferior a um dia e maximo de 430 dias (cf. grafico

5, grafico 6 e tabela 7).

De referir que 35 doentes (14,71%) apresentavam um tempo de sobrevivéncia na
altura da referenciacdo menor ou igual a sete dias, sendo que destes, um individuo
(0,42%) faleceu no préprio dia em que foi referenciado e cinco individuos (2,10%)
um dia apos a referenciacao (cf. tabela 7).

Gréfico 5 — Distribuicdo do tempo de sobrevivéncia na referenciacao
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Gréfico 6 — Curva de sobrevivéncia na referenciacédo
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Observando o tempo de sobrevivéncia dos 142 doentes admitidos nas unidades da
RNCCI verificamos que 11,97% destes doentes faleceram entre 8 a 14 dias apoés a
sua referenciacdo, ao passo que, dos 96 doentes referenciados para as unidades
nao RNCCI, 57,29% faleceram em 21 dias, destacando-se o falecimento de 27,08%
destes doentes no periodo de sete dias apds a sua referenciacdo (cf. tabela 7).
Embora nas unidades ndo RNCCI se verifiquem casos de doentes a sobreviver mais
de 215 dias, verifica-se também maior nimero de ébitos nos primeiros dias apos a

referenciacao (cf. grafico 7, grafico 8 e tabela 7).
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Gréafico 7 — Distribuicdo do tempo de sobrevivéncia na referenciacdo segundo tipo de
unidade
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Gréfico 8 — Curva de sobrevivéncia na referenciacdo segundo tipo de unidade
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Tabela 7 — Tempo de sobrevivéncia na referenciacéo

Tipo de RNCCI N&o RNCCI Total

mede =142 % corﬁ)na Iir(:/ﬁa n=e6 % corﬁ)na Iir(:/ﬁa N=238 %

Tempo em dias
11; 7] 9 3,78 6,34 25,71 26 10,92 27,08 74,29 35 14,71
[8;14] 17 7,14 11,97 50,00 17 7,14 17,71 50,00 34 14,29
[15;21] 7 2,94 4,93 36,84 12 5,04 12,50 63,16 19 7,98
[22;28] 11 4,62 7,75 73,33 4 1,68 4,17 26,67 15 6,30
[29;35] 10 4,20 7,04 66,67 5 2,10 521 33,33 15 6,30
[36;42] 5 2,10 3,52 41,67 7 2,94 7,29 58,33 12 5,04
[43;49] 13 5,46 9,15 76,47 4 1,68 4,17 23,53 17 7,14
[50;56] 12 5,04 8,45 80,00 3 1,26 3,13 20,00 15 6,30
[57;63] 8 3,36 5,63 88,89 1 0,42 1,04 11,11 9 3,78
[64;70] 5 2,10 3,52 62,50 3 1,26 3,13 37,50 8 3,36
[71;77] 8 3,36 563 88,89 1 0,42 1,04 11,11 9 3,78
[78;84] 7 2,94 4,93 87,50 1 0,42 1,04 12,50 8 3,36
[85;91] 5 2,10 3,52 55,56 4 1,68 4,17 44,44 9 3,78
[92;98] 3 1,26 2,11 100,00 0 0,00 0,00 0,00 3 1,26
[99;105] 3 1,26 2,11 100,00 0 0,00 0,00 0,00 3 1,26
[106;112] 3 1,26 2,11 100,00 0 0,00 0,00 0,00 3 1,26
[113;119] 4 1,68 2,82 100,00 0 0,00 0,00 0,00 4 1,68
[120;126] 5 2,10 3,52 100,00 0 0,00 0,00 0,00 5 2,10
[127;133] 1 0,42 0,70 33,33 2 0,84 2,08 66,67 3 1,26
[134;140] 1 0,42 0,70 100,00 0 0,00 0,00 0,00 1 0,42
[141;147] 0 0,00 0,00 0,00 1 0,42 1,04 100,00 1 0,42
[148;154] 1 0,42 0,70 100,00 0 0,00 0,00 0,00 1 0,42
=155 4 1,68 2,82 44,44 5 2,10 521 55,56 9 3,78
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O tempo de sobrevivéncia no momento de admissédo foi também calculado para os
doentes com registo da data de admissao e de 6bito, independentemente de terem
falecido na unidade. Assim, o tempo de sobrevivéncia na admissao dos 261 doentes
foi em média 26,87 dias, com desvio padréo de 38,896 dias e mediana de 11,00 dias
(lIQ de 31,50 dias). Este variou entre o minimo inferior a um dia e maximo de 281
dias (cf. grafico 9, grafico 10 e tabela 8).

De salientar que 91 doentes (34,87%) apresentavam tempo de sobrevivéncia na
admissdo menor ou igual a sete dias, sendo que, 10 doentes (3,83%) faleceram no
proprio dia em que foram internados e 12 doentes (4,60%) faleceram no dia seguinte
ao seu internamento (cf. tabela 8).

Gréfico 9 — Distribuicdo do tempo de sobrevivéncia na admisséo
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Gréfico 10 — Curva de sobrevivéncia na admissao
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Ap6s a admissdo dos 145 doentes nas unidades da RNCCI observou-se que
65,51% destes doentes faleceram em 21 dias. No mesmo periodo de tempo
verificou-se que dos 116 doentes admitidos nas unidades ndo RNCCI, 62,06%
faleceram apds a sua admissdo (cf. tabela 8). Assim, nas duas tipologias de
unidades verifica-se uma maior percentagem de falecimentos nos primeiros dias de
admisséo, situacdo que tende a diminuir ao longo do tempo, sendo que, nas
unidades da RNCCI existe um maximo de sobrevivéncia de 158 dias e nas unidades
ndo RNCCI de 281 dias (cf. grafico 11, gréafico 12 e tabela 8).
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Gréfico 11 — Distribuicdo do tempo de sobrevivéncia na admisséo segundo tipo de unidade
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Gréfico 12 — Curva de sobrevivéncia na admissdo segundo tipo de unidade
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Tabela 8 — Tempo de sobrevivéncia na admissdo

Tipo de RNCCI Nao RNCCI Total

unidade 0 0 04 04
Nn=145 % 2 70 n=116 % 2 70 n=261 %
coluna linha coluna linha

Tempo em dias

11; 7] 50 19,16 34,48 54,95 41 15,71 35,34 45,05 91 34,87
[8;14] 30 11,49 20,69 58,82 21 8,05 18,10 41,18 51 19,54
[15;21] 15 5,75 10,34 60,00 10 3,83 8,62 40,00 25 9,58
[22;28] 8 3,07 552 61,54 5 1,92 4,31 38,46 13 4,98
[29;35] 9 3,45 6,21 60,00 6 2,30 5,17 40,00 15 5,75
[36;42] 6 2,30 4,14 42,86 8 3,07 6,90 57,14 14 5,36
[43;49] 9 3,45 6,21 81,82 2 0,77 1,72 18,18 11 4,21
[50;56] 3 1,15 2,07 50,00 3 1,15 2,59 50,00 6 2,30
[57;63] 2 0,77 1,38 40,00 3 1,15 2,59 60,00 5 1,92
[64;70] 3 1,15 2,07 50,00 3 1,15 2,59 50,00 6 2,30
[71;77] 4 1,53 2,76 50,00 4 1,53 3,45 50,00 8 3,07
[78;84] 2 0,77 1,38 66,67 1 0,38 0,86 33,33 3 1,15
[85;91] 0 0,00 0,00 0,00 2 0,77 1,72 100,00 2 0,77
[92;98] 0 0,00 0,00 0,00 0 0,00 0,00 0,00 0 0,00
[99;105] 0 0,00 0,00 0,00 1 0,38 0,86 100,00 1 0,38
[106;112] 1 0,38 0,69 100,00 0 0,00 0,00 0,00 1 0,38
[113;119] 1 0,38 0,69 10,00 0 0,00 0,00 0,00 1 0,38
[120;126] 0 0,00 0,00 0,00 0 0,00 0,00 0,00 0 0,00
[127;133] 0 0,00 0,00 0,00 1 0,38 0,86 100,00 1 0,38
[134;140] 1 0,38 0,69 100,00 0 0,00 0,00 0,00 1 0,38
[141;147] 0 0,00 0,00 0,00 0 0,00 0,00 0,00 0 0,00
[148;154] 0 0,00 0,00 0,00 0 0,00 0,00 0,00 0 0,00
> 155 1 0,38 0,69 16,67 5 1,92 4,31 83,33 6 2,30
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5.1.3. Variaveis de caracterizacao

De seguida realizar-se-a a caracterizacdo da amostra através da identificacdo da
unidade em que o doente se encontrava internado, da entidade referenciadora, do
tempo de espera para ser admitido, do motivo da alta e do tempo de internamento.

Dos doentes em estudo, 107 encontravam-se internados em unidades do Centro do
pais, 70 em Lisboa e 124 no Alentejo, sendo que, 130 doentes encontravam-se em
unidades publicas que ndo pertencem a RNCCI e 171 doentes em unidades publicas
e privadas da RNCCI (cf. tabela 9).

Tabela 9 — Distribuicdo de doentes por unidades

Caracterizacdo das unidades n %
Regido
Centro 107 35,55
Lisboa 70 23,26
Alentejo 124 41,19
Tipologia
RNCCI 171 56,81
N&o RNCCI 130 43,19
Total 301 100

Os 291 registos da entidade referenciadora em estudo revelam que 221 doentes
(75,95%) foram referenciados por hospitais e 70 (24,05%) por centros de saude. Dos
processos consultados, apenas um nao especificava o servigo hospitalar de onde o
doente foi referenciado. Assim, o0s restantes doentes foram referenciados
predominantemente pelos servicos de medicina (n=68; 30,77%) e consulta externa
hospitalar (n=55; 24,89%). Os servicos hospitalares que menos referenciaram para
cuidados paliativos foram os servigos de hematologia, ortopedia e infecciologia (n=1;
0,45%, respectivamente) (cf. tabela 10).

De salientar que as unidades que nao pertencem a RNCCI sé receberam doentes
referenciados de hospitais (n=121), ao passo que as unidades da RNCCI receberam

doentes referenciados de hospitais (n=100) e de centros de saude (n=70).
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Dos 70 doentes referenciados pelo centro de saude, 63 (90,00%) encontravam-se

no domicilio e 7 (10,00%) numa instituicdo (cf. tabela 10).

Tabela 10 — Entidade referenciadora

%

Entidade referenciadora n=291 % grupos

Hospital 221 75,95
Medicina 68 23,37 30,77
Consulta Externa Hospitalar 55 18,90 24,89
Urgéncia 23 790 10,41
Cirurgia 22 7,56 9,95
Oncologia 16 5,50 7,24
Hospital de Dia 10 3,44 4,52
Gastrenterologia 6 2,06 2,71
Otorrinolaringologia 5 1,72 2,26
Pneumologia 4 1,38 1,81
Urologia 3 1,03 1,36
Ginecologia 3 1,03 1,36
Neurologia 2 0,69 0,90
Hematologia 1 0,34 0,45
Ortopedia 1 0,34 0,45
Infecciologia 1 0,34 0,45
Sem especificacdo do servico 1 0,34 0,45

Centro de Saude 70 24,05
Domicilio 63 21,64 90,00
Instituicdo 7 241 10,00

% de grupos - referente ao grupo hospital (n=221) e grupo centro de saude (n=70)

O tempo que o doente aguardou para ser admitido apds a sua referenciacao foi

possivel determinar em 274 doentes. Estes tiveram uma média de espera de 24,19

dias desde a referenciacdo até a admissdo, um desvio padrdo de 38,290 dias e

mediana de 9,00 dias (lIQ de 41,00 dias). O minimo de dias entre a referenciagéo e

admissao foi inferior a um dia e 0 maximo de 430 dias (cf. grafico 13).

De salientar que 128 doentes (46,72%) aguardaram sete dias para serem admitidos,

sendo que, 72 doentes (26,28%) foram admitidos no proprio dia em que foram

referenciados. Ao analisar este Ultimo dado verifica-se que dos 165 doentes
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admitidos nas unidades da RNCCI cinco (3,03%) foram admitidos no préprio dia e
dos 109 doentes admitidos nas unidades nao pertencentes a RNCCI 67 doentes
(61,47%) foram admitidos também no proéprio dia em que foram referenciados. Tal
como se pode verificar no grafico 14 as unidades da RNCCI apresentam um minimo
inferior a um dia e um maximo de 198 dias de espera para serem admitidos e as
unidades que ndo pertencem a RNCCI tém grande numero de doentes a serem
admitidos nos primeiros 14 dias ap6s a referenciacdo havendo até aos 430 dias
dispersao de dados (cf. grafico 14 e tabela 11).

Gréfico 13 — Tempo de espera para admissao
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Tipo de RNCCI N&o RNCCI Total

mede n=16s % corﬁ)na Iir(:/ﬁa n=100 % corﬁ)na Iir(:/ﬁa n=274 %

Tempo em dias
114, 7] 41 14,96 2485 32,03 87 31,75 79,82 67,97 128 46,72
[8;14] 19 6,93 11,52 61,29 12 4,38 11,01 38,71 31 11,31
[15;21] 11 4,01 6,67 78,57 3 1,09 2,75 21,43 14 5,11
[22;28] 9 3,28 5,45 100,00 0 0,00 0,00 0,00 9 3,28
[29;35] 13 4,74 7,88 92,86 1 0,36 092 7,14 14 5,11
[36;42] 17 6,20 10,30 94,44 1 0,36 0,92 5,56 18 6,57
[43;49] 17 6,20 10,30 100,00 0 0,00 0,00 0,00 17 6,20
[50;56] 7 2,55 4,24 70,00 3 1,09 2,75 30,00 10 3,65
[57;63] 6 2,19 3,64 100,00 0 0,00 0,00 0,00 6 2,19
[64;70] 8 2,92 4,85 100,00 0 0,00 0,00 0,00 8 2,92
[71;77] 5 1,82 3,03 100,00 0 0,00 0,00 0,00 5 1,82
[78;84] 3 1,09 1,82 75,00 1 0,36 0,92 25,00 4 1,46
[85;91] 1 0,36 0,61 100,00 0 0,00 0,00 0,00 1 0,36
[92;98] 1 0,36 0,61 100,00 0 0,00 0,00 0,00 1 0,36
[99;105] 1 0,36 0,61 100,00 0 0,00 0,00 0,00 1 0,36
[106;112] 2 0,73 1,21 100,00 0 0,00 0,00 0,00 2 0,73
[113;119] 1 0,36 0,61 100,00 0 0,00 0,00 0,00 1 0,36
[120;126] 0 0,00 0,00 0,00 0 0,00 0,00 0,00 0 0,00
[127;133] 1 0,36 0,61 100,00 0 0,00 0,00 0,00 1 0,36
2134 2 0,73 1,21 66,67 1 0,36 0,92 33,33 3 1,09

Dos 301 doentes com registo do motivo da alta, 239 doentes (79,40%) foram por

Obito e 62 (20,60%) por alta clinica (cf. grafico 15), sendo o tempo de internamento

médio de 23,11 dias, com desvio padrdao de 29,757 dias e mediana de 12,00 dias

(lIQ de 24,50 dias). O minimo de dias em que um doente esteve internado foi inferior

a um dia e o maximo 236 dias. De referir que 10 doentes (3,32%) estiveram

internados menos de um dia e 13 doentes (4,32%) apenas um dia, sendo a causa de

motivo de alta o 6bito em todos eles, excepto um doente que teve alta clinica apés

um dia de internamento (cf. grafico 15, grafico 16 e tabela 12).
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Gréfico 15 — Motivo da alta
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Tabela 12 — Tempo de internamento

L?gﬁgrggnto (dias) n=301 %
11; 7] 103 34,22
[8;14] 65 21,59
[15;21] 35 11,63
[22;28] 19 6,31
[29;35] 16 5,32
[36;42] 14 4,65
[43;49] 10 3,32
[50;56] 7 2,33
[57;63] 3 1,00
[64;70] 7 2,33
[71;77] 7 2,33
[78;84] 3 1,00
[85;91] 2 0,66
[92;98] 1 0,33
[99;105] 0 0,00
[106;112] 4 1,33
[113;119] 1 0,33
[120;126] 0 0,00
[127;133] 0 0,00
2134 4 1,33
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6. DISCUSSAO DE RESULTADOS

O aumento da esperanca média de vida das popula¢des associada ao aumento do
namero de doencas crénicas estabelece desafios constantes aos sistemas de salde
vigentes. O desenvolvimento dos cuidados paliativos conduziu & melhoria do
acompanhamento e da prestacdo de cuidados aos doentes com doenca incuravel
e/ou grave, com prognéstico limitado e com imenso sofrimento, existindo no entanto
assimetrias na acessibilidade aos mesmos, quer entre os diferentes paises, quer,

num mesmo pais, de regifo para regigo”.

Analisando os dados dos doentes admitidos nas unidades de internamento de
cuidados paliativos em estudo, verificou-se que 58,47% eram do género masculino.
Apesar de Portugal continuar a ser um pais maioritariamente feminino, existindo,
segundo os resultados provisérios dos censos 2011, 91,5 homens para cada 100
mulheres™, a realidade é que em 2009 faleceram por tumores malignos, cardiopatia
isquémica, doencas crénicas das vias aéreas e doencas cronicas do figado mais
homens do que mulheres'? e, sendo os cuidados paliativos dirigidos a doentes com
doenca prolongada, incuravel e progressiva, esta podera ser uma possivel
explicacao para os resultados encontrados.

Tal como referido anteriormente, a esperanca média de vida e as doencas crénicas
tém vindo a aumentar ao longo dos anos, 0 que se reflete no aumento das
necessidades de apoio diferenciado, nomeadamente a nivel de cuidados paliativos,
situacdo verificada neste estudo, em que a média de idades dos doentes era de
72,55 anos e 65,78% dos doentes apresentavam além da patologia de base pelo
menos uma co-morbilidade, destacando-se as doencas do sistema circulatorio e as

doencas enddcrinas, nutricionais e metabdlicas.

Ao longo dos anos as familias tém sofrido alteracdes na sua dimensao, passando de
familias numerosas (com cinco ou mais pessoas) a familias com niamero médio de
2,6 pessoas em 2011°'. No presente estudo a maioria dos individuos eram
casados/unidao de facto (55,81%) ou vilvos (28,57%). Considerando a média de
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idades dos individuos do estudo esta-se perante idosos a residirem sozinhos
(29,07%), ou com mais um elemento (46,37%), sendo cuidados principalmente por
familiares, nomeadamente por mulheres (69,79%), destacando-se como cuidadores
os descendentes de 1.° grau (44,44%) e cOnjuges (34,72%), dados que vao ao
encontro de estudos efectuados anteriormente®”. Constituindo-se como um dos
componentes essenciais na pratica dos cuidados paliativos o apoio & familia® e
estando perante cuidadores também eles idosos, homeadamente os cdnjuges, ou
cuidadores em idade activa (descendentes de 1.° grau) que muitas vezes se
encontram em exaustdo ou sem capacidade de dar resposta as necessidades do
seu familiar, torna-se imprescindivel uma referenciacdo atempada dos doentes para
os cuidados paliativos, quando estes necessitam, com o objectivo de promover a
qualidade de vida do doente e da sua familia, permitindo tempo para o
estabelecimento de uma relacdo empéatica e terapéutica. Uma das condi¢cdes
estabelecidas para 0 ingresso nas unidades de cuidados paliativos além da
existéncia de problemas de claudicagdo/exaustdo familiar € a inexisténcia de
cuidador principal’, sendo de salientar que, no presente estudo, 23,41% dos doentes
nao apresentavam prestador informal de cuidados, o que pode contribuir para o
aumento do sofrimento vivenciado pelos doentes e na necessidade de apoio de
cuidados paliativos.

Embora seja defendido que a admissdo dos doentes em unidades de cuidados
paliativos deva ser realizada tendo em consideracdo a preferéncia do utente e a
proximidade da sua area de residéncia®®, constatou-se que 36,88% dos doentes em
estudo encontravam-se a mais de 6lkm da sua area de residéncia. A
familia/cuidador informal, pelo papel que desempenham junto do doente, séo
detentores de necessidades multiplas e complexas, nomeadamente a nivel fisico,

social, espiritual e financeiro®"?

e, perante tais dados questiona-se se esta situacao
podera acrescer ao sofrimento vivenciado pelas familias, a dificuldade econdmica
inerente as constantes deslocacdes necessarias para o acompanharem. Sendo uma
das areas fundamentais de accao dos cuidados paliativos o apoio a familia, por ser
simultaneamente prestadora e alvo de cuidados, perante os resultados encontrados
surge a duvida se o facto de os doentes se encontrarem longe da sua area de
residéncia ndo podera dificultar o acompanhamento a familia por parte da equipa e o

acompanhamento da familia ao doente. Importa referir que em Portugal, apesar do
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desenvolvimento ocorrido ao longo dos anos, ainda ndo se alcancou o0 nimero de
camas preconizado®®, o que pode traduzir-se no internamento de doentes longe da
sua area de residéncia. Ressalva-se que no presente estudo nao foi averiguado se
os doentes tinham unidades de cuidados paliativos mais perto do seu domicilio, do
gue aquelas em que foram admitidos. Considerando que a maioria dos doentes foi
referenciado para controlo de sintomas e gestdo de regime terapéutico, 0 aumento
do numero de equipas de cuidados paliativos domiciliarios poderia constituir uma
resposta a estas situacdes, possibilitando, se a condi¢do clinica permitisse, que o
doente fosse acompanhado no seu domicilio.

A evolugcdo do conceito de cuidados paliativos possibilitou que passassem de
cuidados prestados somente a doentes oncolégicos para serem destinados a
doentes com qualquer patologia crénica progressiva e incapacitante, permitindo que
cada vez mais doentes possam receber cuidados especializados dirigidos as suas
necessidades. Apesar disso, 0s doentes oncoldgicos continuam a ser 0s principais

doentes referenciados®*%*3*

, homeadamente em Portugal, tal como constatado no
estudo realizado em 2010 pela RNCCI, em que, 77,5% dos doentes referenciados
apresentavam como perfil de diagnéstico as doencgas oncoldgicas, apesar de se
detectar um aumento da referenciacdo de doentes com patologia ndo oncoldgica de
2009 para 2010*®. No presente estudo esta realidade mantém-se, pois 90,70% dos
doentes apresentavam patologia oncolégica, destacando-se a neoplasia maligna dos
orgaos digestivos como a mais representativa (38,10%). Embora em 2009 as
principais causas de morte em Portugal tenham sido as doencas do aparelho
circulatério (31,9%), seguida dos tumores/neoplasias (23,2%)?, no presente estudo
apenas 9,30% dos doentes apresentavam doencas ndo oncoldgicas, dos quais,
14,29% apresentavam diagndstico de cardiopatias, ndo existindo grande
discrepancia entre as patologias nao oncolégicas. H4 quem defenda que o facto dos
doentes oncolégicos continuarem a ser os principais doentes referenciados se deve
a dificuldade na determinacdo do progndstico dos doentes com patologia néo
oncoldgica, porque a maioria das doencas apresentam trajectérias indefinidas, com
varias exacerbacdes (associada a internamentos e tratamentos activos) e frequentes
estabilizacées, mas com declinio constante subjacente, tornando a determinacao do
momento apropriado para a referenciacdo para cuidados paliativos problematica®.
Outra possivel explicacdo para tal situacdo € a dificuldade na identificacdo dos
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diagnésticos que devem ser encaminhados para estes cuidados®’>°. De considerar a
existéncia de fortes evidéncias de que os doentes ndo oncoldgicos apresentam
necessidades ndo atendidas a nivel do controlo de sintomas, apoio psicossocial e
familiar, comunicac&o aberta e informada e escolhas em fim de vida®*’. Perante os
dados encontrados e tendo presente que para 60% dos doentes com doenca
oncoldgica, 40% de doentes com outras patologias necessitariam de cuidados
paliativos®, torna-se importante continuar a apostar na divulgacéo e na formacédo dos
profissionais para a referenciacdo dos doentes ndo com base nos diagnosticos, mas
sim com base na situacdo e necessidades do mesmo? bem como, no
estabelecimento e divulgacdo de critérios especificos e uniformes de referenciacdo
de doentes para as diversas tipologias de cuidados paliativos.

No presente estudo, os doentes foram predominantemente referenciados para
controlo sintomético (67,50%) e para gestdo de regime terapéutico (28,57%).
Embora a necessidade de apoio psicoldgico, espiritual e emocional, o apoio a familia
e 0 apoio durante o luto, sejam componentes essenciais na pratica dos cuidados
paliativos juntamente com o alivio de sintomas® ainda prevalece uma grande
discrepancia quando se analisam os dados quanto ao motivo de referenciagao, pois
apenas 13,21% dos doentes entrou por exaustdo do cuidador, 7,14% para
paliacdo/cuidados de suporte e conforto e 2,14% por necessidade de apoio
emocional e psicoldgico. Contrapondo a estes resultados evidencia-se como motivo
de referenciagdo a dependéncia nas AVD's (21,43%), o tratamento de
feridas/Ulceras de pressdo (5,36%) e a manutencdo de dispositivos (3,93%),
situacdes que ndo devem por si sG constituir motivo para internamento numa
unidade de cuidados paliativos, existindo outras estruturas, nomeadamente as
unidades de média e longa duracdo da RNCCI, e as equipas de apoio domiciliario
gue estdo capacitadas para dar respostas eficazes a estas situacdes, permitindo a
existéncia de vagas nas unidades de cuidados paliativos para doentes mais
complexos. Neste estudo cinco doentes foram referenciados apenas por
dependéncia nas AVD’s e trés para tratamento de feridas. De salientar que 6,98%
dos doentes ndo apresentavam registo do seu motivo de referenciacéo, embora seja
uma percentagem pequena, esta situacdo poderd contribuir para o atraso do
processo de referenciacdo/admissao, traduzindo-se na demora da resposta as
necessidades do doente. Assim, a informacéo contida nos registos de referenciacéo
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deve ser a mais clara, legivel e completa possivel para que se possa realizar uma
avaliacdo exacta das necessidades do doente, promovendo a sua alocacdo para a
tipologia de cuidados apropriada as suas necessidades e consequentemente

promover a sua admisséo precoce.

Quanto a origem da referenciagdo, os doentes foram predominantemente
referenciados a nivel hospitalar (75,95%), sendo que destes, 59,71% foram
referenciados de servi¢os de internamento (30,77% do servigo de medicina), 29,41%
dos doentes dos servicos de ambulatério (24,89% da consulta externa e 4,52% do
hospital de dia) e 10,41% doentes do servico de urgéncia. Perante estes dados e
perante os resultados apresentados pela RNCCI sobre a proveniéncia dos doentes
internados nas UCP da RNCCI em 2010, pode-se detectar que a referenciacdo se
comeca a realizar cada vez mais em situacdo de ambulatério, embora ainda
predomine a referenciagdo pelos servicos de internamento. De salientar a
importancia da existéncia das equipas intra-hospitalares de suporte em cuidados
paliativos nos hospitais de agudos que poderdo ser uma ajuda importante no
acompanhamento destes doentes durante o internamento, nomeadamente no
controlo de sintomas, enquanto o doente aguarda transferéncia para as unidades de
cuidados paliativos, podendo até evitar que essa referenciacdo seja efectuada,
permitindo a existéncia de vagas nas unidades para doentes com necessidades
mais complexas. Embora esteja preconizado que a referenciacdo se deva realizar o
mais precocemente possivel, preferencialmente em consulta externa quando o
internamento é programado®, a realidade é que nos hospitais em que ndo existem
unidades de cuidados paliativos e equipa intra-hospitalar de suporte em cuidados
paliativos, a referenciacdo para unidades da RNCCI sé podera ser realizada
aquando do internamento do doente. Esta situacdo suscita a duvida se nestes
hospitais a referenciagcdo fosse realizada a nivel do ambulatério, se a mesma nao
ocorreria precocemente, podendo até evitar o internamento dos doentes nesses
mesmos hospitais. De destacar o facto de 10,41% dos doentes terem sido
referenciados pelo servico de urgéncia, o que podera indicar que foram
referenciados em situacdo de agudizacdo e descontrolo de sintomas ou em fase
avancada da sua doenca. Torna-se importante continuar a reforcar a formacao a
nivel dos cuidados primarios e na éarea do ambulatério hospitalar para a
referenciacdo precoce para os cuidados paliativos com o objectivo de rentabilizar os
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recursos existentes e evitar as referenciacdes em fases de agudizacéo e descontrolo
sintomatico. E de salientar que cada vez mais médicos n&o oncologistas referenciam
para os cuidados paliativos, visto que apenas 5,50% dos doentes em estudo terem
sido referenciados pelo servico de oncologia, situacdo que, tal como alguns autores
referem, se pode dever ao aumento da educacdo e formacéo existente sobre estes

cuidados?.

N&o foi possivel determinar junto do total da amostra o tempo de sobrevivéncia no
momento da referenciacdo e de admissao, pois nem todos os processos continham
registo da data de 6bito e/ou de referenciagdo. Assim, os 238 doentes referenciados
para as unidades de cuidados paliativos apresentaram uma mediana de
sobrevivéncia no momento da referenciacao de 36,50 dias (11Q de 57,50 dias), com
minimo inferior a um dia e maximo de 430 dias. No entanto, foram referenciados
doentes em fase avancada da sua doenca, nomeadamente na fase final, como um
doente (0,42%) que faleceu no préprio dia em que foi referenciado e cinco doentes
(2,10%) que faleceram um dia ap6s a sua referenciacdo. De destacar o facto de
57,29% dos doentes referenciados para as unidades que ndo pertencem a RNCCI
terem falecido 21 dias apos a referenciacdo, dos quais 27,08% faleceram em sete
dias, o que demonstra que foram referenciados em fases avancadas da doenca.
Tendo por base que os cuidados paliativos ndo se devem prestar somente nas fases
terminal e final da vida, a referenciacao tardia dos mesmos traduz-se num aumento
da dificuldade em detectar precoce e sistematicamente as necessidades né&o
satisfeitas, favorecer a prevencéo dos sintomas e fortalecer as relacoes emocionais
entre o doente e familia®?’. Estudos alertam que os familiares enlutados que tém a
percepcdo que os doentes foram referenciados tarde demais relatam menor
satisfagdo com os servigos, referem uma maior taxa de necessidades ndo satisfeitas
na obtencdo de informacOes sobre o que esperar no momento da morte, menor
confianga em participar nos cuidados ao doente no domicilio, mais preocupacdes
com a coordenacdo dos cuidados e menor satisfagéo global®*?"?°. Atendendo ao
tempo necessario para a execucdo do processo de alocacao de vagas, no que diz
respeito as unidades da RNCCI, e ao facto do numero de camas disponiveis a nivel
nacional ndo cobrir as necessidades existentes'®, a referenciacdo em fases
avancadas da doenca poderd comprometer a admissdo e consequentemente atrasar
o inicio da prestacado de cuidados, numa fase da vida em que o tempo é essencial.
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No momento da admissdo os 261 doentes apresentaram uma mediana de
sobrevivéncia de 11,00 dias (IIQ de 31,50 dias), variando de ]1;281] dias, tendo
falecido, 54,41% dos doentes nos primeiros 14 dias de internamento. De salientar
que 10 doentes (3,83%) faleceram no proprio dia em que foram admitidos, (dos
quais um foi internado no préprio dia em que foi referenciado, tal como referido
anteriormente) e 12 doentes (4,60%) faleceram no dia seguinte a admissdo (dos
quais cinco foram internados no préprio dia em que foram referenciados). Quanto ao
tempo de espera para admissdo nas unidades, os 274 doentes demoraram uma
mediana de 9,00 dias (IIQ de 41,00 dias), variando de ]1;430] dias. No préprio dia
em que foram referenciados foram admitidos 72 doentes (26,28%), sendo que
58,03% dos doentes foram admitidos no prazo de 14 dias apds a sua referenciacao,
contrastando com os indicadores de qualidade, que referem que a visita inicial de
um membro da equipa de cuidados paliativos deva ser realizada 48 horas ap6s o
pedido®. Estes dados evidenciam que metade dos doentes foram admitidos
rapidamente, no entanto, ao analisar o tempo de sobrevivéncia apos a admissao
constata-se que existe elevado numero de falecimentos nos primeiros dias de
admissédo, o que se traduz na referenciacdo e admissdo dos doentes em fase
terminal e final da doenca. Considerando que existiram doentes que esperaram 430
dias para serem admitidos, torna-se importante averiguar as razdes, para se poder
fornecer uma resposta mais rapida e eficaz a estes pedidos. De referir que as
unidades ndo RNCCI apresentaram admissbes precoces, pois recebiam
maioritariamente doentes referenciados directamente dos servicos do hospital em
gue estavam inseridos, na maioria das vezes por contacto telefonico directo, sendo o
doente imediatamente admitido assim que existisse vaga. Destinando-se o0s
cuidados paliativos a doentes que cumulativamente nao tém perspectiva de
tratamento curativo, tém rapida progressao da doenca e expectativa de vida limitada,
com imenso sofrimento e problemas e necessidades de dificil resolucao que exigem
apoio especifico, organizado e interdisciplinar?, quanto mais tarde forem
referenciados e admitidos nas unidades mais dificil se torna acompanha-los e dar
resposta as suas necessidades de forma global e humanizada. Assim, a
referenciacdo tardia para estes cuidados ndo € desejavel dado o seu impacto na
gualidade de vida dos doentes e seus cuidadores, bem como na qualidade de
cuidados prestados®*. Ressalva-se que ndo foi averiguado se os doentes ja se
encontravam a ser acompanhados por equipas de cuidados paliativos domiciliarios
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ou intra-hospitalares, tornando-se dificil perceber se a sua referenciacao foi por
agravamento da doenca e da incapacidade de controlo de sintomas no domicilio, até
porque o principal motivo de referenciagdo, como apresentado anteriormente, foi o

controlo de sintomas e a gestao de regime terapéutico.

Embora existam doentes com internamentos prolongados (méaximo de 236 dias), o
tempo de internamento nas unidades em estudo foi curto (mediana de 12,00 dias),
sendo o principal motivo de alta, o 6bito (79,40%), destacando-se o facto de 10
doentes (3,32%) terem falecido no préprio dia em que foram admitidos e 12 doentes
(3,99%) terem falecido no segundo dia de internamento, o que demonstra que 0s
doentes estdo a ser internados nas unidades de cuidados paliativos em fases muito
avancadas da sua doenca. Sendo necessario tempo para a criacdo de uma relacao
empatica entre o doente, cuidador informal e profissional de salde e tendo em
consideracdo a complexidade do sofrimento vivenciado pelos doentes/familia é
imprescindivel que o doente seja referenciado o mais precocemente possivel, pois
este tem o direito de receber cuidados num ambiente apropriado, que promova a

proteccdo da dignidade e o acompanhamento no final da vida®.
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7. CONCLUSAO

Cada vez mais, as pessoas morrem em idades avancadas, ap6s uma doenca
cronica grave, o que se traduz numa ampla gama de problemas fisicos, psicolégicos
e sociais. Chegar ao fim da vida é um acontecimento pessoal intenso que pode ser
emocionalmente e fisicamente exigente, tanto para os doentes como para 0S seus
familiares, implicando a necessidade de ajuda profissional. Compete aos sistemas
de saude serem capazes de atender as necessidades destas pessoas reduzindo o
seu sofrimento, bem como, apoiando-as para que possam manter qualidade de vida

por maior tempo possivel®®,

Os cuidados paliativos, inicialmente fornecendo resposta as necessidades dos
doentes em final de vida, nomeadamente doentes oncoldgicos, perante esta
realidade e, juntamente com as evidéncias da sua eficacia, passaram a ser
oferecidos de uma forma mais ampla e integrada em todo o sistema de satde®.
Embora a resposta ainda néo seja a ideal, continua-se a apostar na formacao de
profissionais e na elaboracdo de guidellines orientadoras para a prestacdo dos

mesmaos.

Os resultados obtidos na elaboracédo do presente estudo constituiram um contributo
para conhecer a realidade da referenciagdo nas unidades de internamento de
cuidados paliativos em estudo, permitindo momentos de reflexdo e o despoletar de
novas questbes, considerando-se, apesar das limitagcbes encontradas, que 0s

objectivos inicialmente estabelecidos foram alcangados.

Tendo em vista os dados obtidos pode-se concluir que os doentes admitidos nas
unidades em estudo eram maioritariamente doentes oncoldgicos, do género
masculino, com média de idades de 72,55 anos. Estes dados espelham o
envelhecimento da populacdo e a necessidade de continuar a apostar em formacao
sobre os cuidados paliativos desmitificando que estes se destinam apenas a doentes
oncoldgicos.
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A maioria dos doentes do estudo residia sozinho ou com outro elemento, sendo o
prestador de cuidados maioritariamente feminino, evidenciando-se os descendentes
de 1.° grau e os conjuges. Destaca-se o facto de 23,41% dos doentes nao terem
prestador informal de cuidados. Esta situagdo social acarreta sofrimento e
necessidades de apoio que vao muito para além do controlo de sintomas fisicos,
embora estes tenham sido, juntamente com a gestdo de regime terapéutico os
principais motivos de referenciacdo. O apoio emocional e psicoldgico,
paliacdo/cuidados de suporte e conforto e a exaustdo do cuidador apresentaram-se
com modicas percentagens no que concerne aos motivos de referenciacdo. Seria
interessante perceber o porqué de tal situacéo visto que, apesar do apoio emocional
e psicolégico e a paliacdo/cuidados de suporte e conforto poderem ser realizados no
domicilio com apoio de equipas de cuidados paliativos domiciliarias, a exaustdo do
cuidador constitui uma das condi¢cbes para que os doentes sejam internados nas
unidades. Torna-se importante salientar que 21 doentes (6,98%) ndo apresentavam
descriminado o motivo de referenciacao, situacdo que por si s6 pode condicionar a
admisséo atempada dos mesmos.

Conclui-se também que os doentes foram internados longe do seu local de
residéncia, o que se pode manifestar em dificuldades econdémicas acrescidas.
Sobressai a necessidade de uma distribuicdo geografica organizada das unidades
de cuidados paliativos de acordo com os racios populacionais para permitir acesso
equitativo a todos os doentes.

A referenciacdo dos doentes foi realizada predominantemente pelos servicos de
internamento hospitalares, destacando-se o facto de existirem referenciacées dos
servigos de urgéncia, alertando para o facto de poderem estar a ser referenciados
em fases de descompensacédo e agudizacdo da doenca. Salientar que é essencial o
estabelecimento de critérios e protocolos de articulagcédo e referenciacdo, bem como,
promover a referenciacdo pelos servicos de ambulatério e dos centros de saude,
para que o acompanhamento dos doentes/familias se efectue o mais precocemente
possivel, de preferéncia assim que lhe é diagnosticado uma doenca cronica,
progressiva e incapacitante. De valorizar o facto de os médicos ndo oncologistas
terem sido os que mais referenciaram, 0 que se pode dever ao aumento da

educacéo e formacgao existente sobre estes cuidados.
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Sendo o doente paliativo um doente com necessidades multiplas, vivenciando
momentos de grande sofrimento, deve ser referenciado e admitido assim que as
suas necessidades o determinem e ndo somente na fase final da doenca. Apesar de
no presente estudo a mediana de sobrevivéncia no momento da referenciacao ter
sido de 36,50 dias, existiram doentes referenciados em fases avancadas da doenca
e verifica-se que em algumas unidades o tempo de espera para ser admitido foi de
430 dias, situacao que se traduz na reducdo da mediana do tempo de sobrevivéncia
na admisséo, que para os doentes em estudo foi de 11,00 dias. Destaca-se ainda o
facto de 79,40% dos doentes ter como motivo de alta o 6bito. Sendo esta uma fase
da vida em que o tempo é essencial torna-se imprescindivel continuar a promover
formacdo junto dos profissionais de saude e dos préprios doentes/familia,
desmistificando a ideia de que os cuidados paliativos se destinam a doentes
oncolégicos em fase terminal, pois sé assim serd possivel promover a dignidade e

gualidade de vida dos doentes e seus familiares.

7.1. LIMITACOES DO ESTUDO

Durante a realizacdo do estudo foram surgindo algumas dificuldades e limitagdes,
gue se tentaram ultrapassar de forma a alcancar o0s objectivos previamente

definidos.

As limitagbes encontradas no presente estudo foram essencialmente de natureza
metodoldgica. Inicialmente o desenho de investigacdo englobava todas as unidades
de internamento de cuidados paliativos portuguesas, sendo definido como espaco
temporal do estudo os anos decorridos de 2006 a 2010. Devido a varias
condicionantes, referenciadas anteriormente, tal ndo foi possivel, o que
consequentemente se traduziu na elaboracdo de um trabalho ndo representativo de
toda a populacao portuguesa, e a avaliagdo apenas do ano de 2010. No entanto, foi
assegurada a representatividade das unidades em estudo.

Trata-se de um estudo descritivo e, pelas suas caracteristicas, ndo foi possivel

determinar e comparar forcas de grandeza entre as variaveis em estudo, o que teria
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sido uma mais-valia na analise dos dados. A natureza retrospectiva do estudo

restringiu a colheita aos dados existentes.

A caréncia de dados nos processos clinicos dos doentes, quer nas cartas de
referenciacdo, quer nos registos de entrada dos mesmos nas unidades condicionou
a andlise de algumas varidveis. De destacar os dados relativos a data de

referenciacdo, o motivo de referenciagéo e entidade referenciadora.

Considerou-se importante determinar a fase da doenca em que o doente se
encontrava no momento da referenciagdo e admisséo, mas tal ndo foi possivel, quer
pela caréncia de utilizacdo de um instrumento preditivo de sobrevivéncia, quer pela
sobreposicdo dos intervalos temporais das fases de doenca definidas por Miuller-
Busch, optando-se pela determinacdo do tempo de sobrevivéncia do doente no

momento da referenciacéo e admisséao.

7.2. SUGESTOES

A realizacdo do presente estudo despoletou duvidas e questdes que poderdo gerar
novas investigagbes. Dado este ser um estudo descritivo, pode servir de ponto de
partida para a realizacdo de um estudo analitico, para melhor compreender a

interaccdo entre as variaveis e comparar forcas de grandeza entre as mesmas.

Conhecer junto dos profissionais de salude dos hospitais e dos centros de saude
guais as causas de uma referenciacdo nas fases final e terminal, constituiria uma
mais-valia para perceber que medidas devem ser adoptadas para alterar esse

fenédmeno.

Perceber se os motivos de referenciacdo evocados no momento da mesma
correspondem as necessidades avaliadas pela equipa de cuidados paliativos no

momento de admissao, seria outro tema interessante a desenvolver.
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IZ Autoriza o registo do projecto de disserta
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ANEXO I
Aprovacdo da Comisséo de Etica das

unidades de cuidados paliativos em estudo






NA RESPOSTA INDICAR A *NOSSA REFERENCIA® - EM CADA OFICIO, TRATAR SO DE UM ASSUNTO

Exmo. Senhor

Sr. Prof. Doutor Alexandre Castro Caldas
Universidade Catoélica Portuguesa
Instituto de Ciéncias da Salde

Palma de Cima

1649-023 LISBOA

Oficio - -
SUA REFERENCIA DATA NOSSA REFERENCIA
Oficio pe 11.04.13 11.05.03 PROC oFicion:  344-P
Ne
1CS/0275/2011

ASSUNTO: Autorizagdo para realizagdo de colheita de dados - Aluna Ana Sofia da
Silva Dias

No seguimento do pedido efectuado por V. Exa., serve o presente para informar que o

se encontra disponivel para colaborar com a vossa
instituigdo e nesse sentido atender ao pedido da vossa aluna Ana Sofia da Silva Dias -
Enfermeira, Mestranda em Cuidados Paliativos, na colheita de dados para o estudo

académico que estd a efectuar.
Assim para qualquer assunto relacionado com o estudo informamos que o podera fazer

através do telefone geral do Hospital ou para a Unidade de Cuidados Paliativos, cuja
Responsavel de Servigo € a

Com os melhores cumprimentos, k(/-UJ—;ELL»m \M

A Presidente do Conselho de Administragao

\ %?Q%\@TQ

Ministério da Saide







Exmo. Sr. Prof. Doutor Alexandre Castro
Caldas

Director da

Universidade Catélica Portuguesa

Palma de Cima
1649-023 LISBOA

Sua referdncia Sua comunicagio de Nossa referéncia Data

1CS/355/2011

ICS/354/2011 12.05.2011 12011/4922 27.05.2011

ASSUNTO! APLICAGAO DE QUESTIONARIOS - ALUNOS: ANA SOFIA DIAS E PEDRO MACHADO

Em resposta ao solicitado, informo V. Exa. que esta autorizada a aplicagdo dos questionarios no Hospital
desta Unidade local de Saude.
Para o efeito, deve ser contactada a Administradora Hospitalar,

Com os melhores cumprimentos, ’%;ﬂ e

)J Conselho de Administragao

Cifi/

Moa &7

EYLTERY SN
LA BALLE






Exmo. Senhor.

Prof. Doutor Alexandre Castro Caldas
Instituto de Ciéncias da Satde
Umiversidade Catdlica Portuguesa
Lisboa

cC.

Lisboa, 2011 JUN.14
Ref. 131/2011
V. Ref® ICS/0275/2011

Assunto: Pedido para colheita de dados no Hospatal
por Enf®. Ana Sofia da Silva Dias.

Exmo. Senhor Professor Castro Caldas.

Venho comunicar que o Pedido de Investigacio em cima mdicado a realizar no Hospatal
havendo sido submetido i Comissio de Etica do
a resposta daquela fo1 positiva.

Face ao parecer positivo da Comissio de Etica. a Direccio do . aprova o estudo acima
referenciado na certeza de que sejam cumpnidos todos os procedimentos.

Sem outro assunto no momento, subscrevo-me com os melhores cumprimentos.

Anexo: Cépia do parecer da Comissdo de Etica.






oy

.  ADMINISTRAGAO

Parecer: Despacho: Y - —

\'\

T Y
ASSUNTO: Projecto de Investigagio n°38/2011 - "Referenciagio para Jnidades de Pternamento
de cuidados paliativos portugueses: Quando? Quem? E Porqué?"

PARA: Exmo. Sr. Presidente do Conselho de Administragio N." 53/2011
DE: Nucleo de Investigagio Data 16/06/2011

Em relagio ao assunto em epigrafe, junto envio o pedido de autorizagio de Ana Sofia da Silva Dias, aluna do
Instituto de Ciéncias da Satde da Universidade Catélica Portuguesa para a realizagio de um estudo subordinado ao
tema "Referenciagio para unidades de internamento de cuidados paliativos portugueses: Quando? Quem? E

Porqué?", a realizar no - Servigo de Cuidados Paliativos deste Centro Hospitalar

Informo que se encontram reunidos todos os requisitos necessarios de acordo com o Regulamento ¢ normas do

Nicleo de Investigagio,

Informo ainda que o estudo ndo foi submetido ao parecer da Comissio de Etica de acordo com a tomada de decisdo

desta Comissdo, constante na Acta n° 2, da reunido de 22 de Janeiro de 2009 A Comissio de Etica decidiu ainda;: ---

Que o parecer da Comissio de Etica serd dispensavel sempre que nao haja contacto directo com os doentes, como é o

Com os melhores cumprimentos, Iy e e W\

P7lo Nucleo de Investigagio

P W

Nata: Solicita-se aos investigadores a entrega de um exemplar do trabalho final







Ex.mo Senhor

Instituto de Ciéncias da Saide
Universidade Catolica Portuguesa
Palma de Cima

1649-023 Lisboa

Oficio n® 8463/2011/DHO
2011/06/20

ASSUNTO: Pedido de Colheita de Dados
Trabalho Final intitulado: “Referenciagdo para Unidades de Internamento
de Cuidados Paliativos Portugueses: Quando? Quem? e Porqué?”

Correspondendo ao solicitado por Vassas Excias no V/Oficio Ref?. 1CS/0275/2011 de 13-04-2011,
somos a informar que, o Mestrando Ana Sofia da Silva Dias, estd autorizado a realizar a colheita de
dados na desde que sejam mantidos os

principios legais e éticos de sigilo.

Com os melhores cumprimentos,

A Enfermeira Directora do

IMP.GRL.001.01 7 Junho 2007






Exm"®. Senhor

Prof. Doutor Alexandre Castro Caldas
Director do Instituto de Ciéncias da Sande
Universidade Catolica Portuguesa

Palma de Cima

1649-023 Lisboa

Sudi referéneia Sug comunicagio de Nossa referéncia Data,
1CS/0275/2011 13/04/11 20/07/11
[CS/0274/201 1 6 11 3

ASSUNTO: Pedido da realizagao de colheita de dados.

De acordo com os pedidos de V. Ex.2., mencionados em epigrafe, cumpre-nos
informar que, o Conselho de Administracao desta Unidade de Saude e apds parecer da
Comissdo de Etica, nada tem a opor a consulta dos processos dos doentes da Unidade Local
de Saude

Apesar da respectiva autorizagdo, devera V. Ex.2. fazer um contacto prévio com a
Responsavel do Servigo de Gestao de Doentes a fim de que a consulta dos
processos clinicos por parte dos Alunos Ana Sofia Dias e Pedro Miguel Machado, decorra
sem prejuizo para o normal funcionamento do Servigo de Arquivo Clinico.

Informamos ainda que no final de trabalho, devera ser entregue 1 exemplar de cada
trabalho no Conselho de Administracdo para arquivo da nossa Biblioteca.

Com os melhores cumprimentos.

O Presidente do Conselho de Administraciao

W










