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Resumo
Palavras-chave
Nepplasia d? p_U|méOi Introduc&o: A neoplasia do pulméao (NP) ¢ considerada uma epidemia global pela sua incidéncia
cuidados paliativos. e mortalidade. A maioria dos doentes é diagnosticada em fase avangada e sintomatica.

A relevancia desta patologia justifica uma avaliacdo de necessidades e da resposta das equipas

de cuidados paliativos (CP).
Objetivo: Caracterizar os doentes com NP admitidos nas equipas de CP em territério nacional no ano 2017 e analisar a efetividade
do controlo do sintomatico pelo diferencial obtido nos scores da escala FACIT-PAL.
Material e métodos: Estudo epidemioldgico, descritivo e analitico. Foi obtida uma amostra acidental e usadas medidas de
estatistica descritiva simples e testes ndo paramétricos (Mann-Whitney, Kruskal-Wallis e correlagédo de Spearman) com nivel de
significancia de p< 0,05. Foram efetuadas a andlise de normalidade pelo teste Shapiro-Wilk e a estimacdo de sobrevida pelas
curvas Kaplan-Meier. Utilizado o instrumento FACIT-PAL para a avaliagado sintomatica.
Resultados: Foram admitidos 38 doentes com NP no total de sete equipas participantes no estudo, com idade média de 71,4
anos, 71,1% do sexo masculino e 65,8% com doenga metastética. 60,5% foram admitidos em equipas comunitarias de cuidados
paliativos. A mediana da distancia percorrida entre local de residéncia e servico de admisséo foi 6,6 km, com diferenca signifi-
cativa em fungéo da tipologia de servico (p<0,001). A mediana do tempo de espera para admissao foi dois dias, com diferenca
significativa consoante a tipologia de servigo (p<0,001). A taxa de mortalidade foi de 63,2%, com sobrevida (SV) mediana de 17
dias. A necessidade de controlo sintoméatico constituiu o principal motivo de referenciacdo. Em 71,1% houve registo de avaliagao
sintoméatica as 48-72 h de admissdo, mas apenas em 21,1% mediante o instrumento de avaliagao padronizado e somente um
doente com registo seriado. Nao houve diferenga significativa na SV consoante o estadio da doencga (p=0,501) e ndo existiu
correlacao significativa entre tempo de espera para admissao e o score sintomas (p=0,217) ou a SV (p=0,668).
Conclusodes: As caracteristicas sociodemograficas e clinicas desta amostra sdo similares ao descrito na literatura e noutros trabalhos.
A maioria dos doentes admitidos encontrava-se em estadio disseminado com sobrevida mediana apds a admissao inferior a um
més, o que podera traduzir uma referenciacéo tardia as equipas. Neste estudo houve uma baixa taxa de participacdo de equipas e
nao tivemos acesso ao n.° total de doentes referenciados nao admitidos, pelo que esta amostra ndo € representativa da realidade.
Houve vieses na avaliagao sintomatica pela escala FACIT-PAL, comprometendo a andlise de efetividade do controlo sintomatico.

Abstract
Keywords
Lung neoplasm; Falliative Introduction: Lung neoplasm (LN) is considered a global epidemic due to its incidence and
Care. mortality. Most patients are diagnosed at an advanced stage and already symptomatic. The

relevance of this pathology justifies an assessment of patients and needs and palliative care
(PC) teams’ responsiveness.
Aim: Characterize patients with LN admitted to PC teams in national territory during 2017. Evaluate symptomatic control effectiveness.
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Material and Methods: Epidemiological, descriptive and analytical study. An accidental sample was obtained and simple statistical
measures, as well as non-parametric tests, were used (Mann-Whitney, Kruskal-Wallis and Spearman correlation), with a level
of significance p < 0.05. Normality analysis was done by Shapiro-Wilk test and survival estimate by Kaplan-Meier curves. The
FACIT-PAL instrument was used for symptomatic evaluation.

Results: 38 patients with LN were admitted in a total of 7 participating PC teams, with a mean age of 71.4 years, 71.1% male
and 65.8% with metastatic disease. 60.5% were admitted to community palliative care teams. The median distance between
place of residence and admission service was 6.6 Km, with a significant difference according to the type of team (p <0.001). The
median waiting time for admission was 2 days with a significant difference according to the type of team (p <0.001). The mortality
rate was 63.2%, with a median survival (SV) of 17 days. The need for symptomatic control was the main reason for referral.
In 71.11% there was a record of symptomatic assessment at 48-72h of admission, but only in 21.1% using the standardized
assessment instrument. There was no significant difference in SV depending on the stage of the disease (p = 0.501) and there
was no significant correlation between waiting time for admission and symptom score (p = 0.217) or SV (p = 0.668).
Conclusions: Sociodemographic and clinical characteristics of this sample are similar to what is reported in literature. The majority
of patients admitted presented as metastatic stage with a median survival after admission less than 1 month, which may traduce
a late referral to PC teams. In this study, we noticed a low participation of PC teams and we did not have access to the total
number of referred. Therefore, this sample study is not representative of reality. There were also biases in symptomatic evaluation

according to FACIT-PAL scale, compromising symptomatic control effectiveness analysis

Introducao

A neoplasia do pulmao (NP) € um dos tumores
solidos mais letais, com taxa de incidéncia anual e
mortalidade em crescendo, motivo pelo qual é hoje
considerada uma epidemia.'™ Em Portugal, em 2015,
foi responsavel por 1,69 milhdes de 6bitos (taxa de
mortalidade de 24,9%).> Na Europa, em 2012, foi a 2.2
neoplasia mais frequente, responsavel por 12% dos
novos casos e por 20% de todas as causas de morte.*®

A nivel mundial, os dados nao diferem substan-
cialmente. Foram estimados 1,8 milhoes de novos
casos em 2012 (a maioria proveniente de regides
com baixo PIB).*

Nos ultimos anos, tem-se assistido a um notavel
desenvolvimento nos meios diagnosticos e terapéu-
ticos, o que permite oferecer aos doentes opcodes
de tratamento mais personalizadas, em funcao do
estadio, classificacdo histologica e molecular. As
terapéuticas alvo e imunoterapia permitem melhorar
a qualidade de vida (QoL) e a sobrevida (SV), mesmo
em doentes em estadio avancado. Todavia, a SV aos
5 anos €, em regra geral, baixa (12,6%°17,7%), se
atentarmos ao estadio em que a maioria dos doentes
se apresenta a data do diagnostico, casos em que
o tratamento raramente € curativo.

A maioria dos doentes encontra-se, a data do
diagnostico, ja em fases avancadas da doenca e
frequentemente sintomaticos.®°

Entre os sintomas mais prevalentes, destacam-se
a dor, dispneia, tosse e fadiga,'"' com impacto na
qualidade de vida e status emocional'®'? do doente.
Apresentam ainda niveis mais elevados de ansiedade
e depressao quando comparados com doentes com

outras neoplasias, no mesmo estadio. Existe evidéncia
de que a presenca de depressio e o bem-estar
psicologico podem influenciar o prognostico e a
sobrevida de doentes com cancro de pulmao de nio
pequenas células.”® Por isso, um controlo adequado
dos sintomas € importante e requer uma abordagem
holistica.*21

O impacto dos sintomas na NP é um dado consis-
tente e transversal em varios trabalhos, motivo pelo
qual consideramos pertinente avaliar esta dimensao
neste estudo, quer numa perspetiva diagnostica quer
de monitorizacao da efetividade das intervencoes.

Existem inimeras escalas para avaliacao sintoma-
tica, desde mono ou pluridimensionais, das quais
as mais conhecidas e validadas para a populacao
portuguesa siao: POS (Palliative Outcome Scale),
FACIT (Functional Assessment of Chronic Illness
Therapy), EVA (Escala Visual Analogica), EQ (Escala
Qualitativa) e EN (Escala Numérica), para avaliacao
da dor.”® A escala ESAS (Edmonton System Assess-
ment Scale), apesar de amplamente utilizada, apenas
esta traduzida, nao estando ainda validada.

Os cuidados paliativos (CP) podem dar um con-
tributo importante na abordagem global do doente
com neoplasia do pulmao ao enderecar aspetos
relacionados nio s6 com o controlo sintomatico,
como também com o acompanhamento psicologico
e espiritual, o planeamento avancado de cuidados,
particularmente em situacoes de fim de vida, e o
suporte a familia.'**

Um estudo pioneiro que envolveu doentes com
CNPC metastizado recém-diagnosticado demonstrou
um impacto significativo em termos de qualidade
de vida, humor e mesmo da sobrevida, com a
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associacio de cuidados paliativos aos cuidados
oncologicos standard (COS), quando comparados
com os COS isolados.”

Varios autores tém demonstrado que a integracao
atempada dos CP no continuum da doenca tem
impacto na qualidade de vida, na carga sintomatica,
na experiéncia de sofrimento e na longevidade.!#%
Também se demonstrou que uma associacao a cui-
dados menos agressivos no final de vida influenciou
o bem-estar dos cuidadores.*

Assim, o paradigma atual de abordagem da
neoplasia tem evoluido no sentido de promover
a integracao precoce dos cuidados paliativos na
trajetoria da doenga, numa perspetiva multidisciplinar,
em resposta as varias necessidades dos doentes.

Segundo Hui e Bruera,'® as necessidades destes
doentes podem distinguir-se em: questoes agudas,
questoes cronicas, questoes psicossociais e questoes
espirituais/existenciais. Esta classificacio permite
compreender a complexidade da abordagem do
doente oncologico, cujas necessidades variam de
acordo com a evolucido/trajetoria da doenca, a
realizacdo de tratamentos, impondo por isso uma
visao multidisciplinar, o que justifica a integracao das
equipas de CP nas equipas de oncologia, segundo
modelos a serem explorados e desenvolvidos de
acordo com os settings locais e a interpretacao de
modelos conceptuais ja explorados.

Num estudo publicado em 2015, consideram-se 13
critérios major de integracao de CP em programas de
acompanhamento de doentes com cancro avan¢ado:®
1) existéncia de uma equipa de consulta de CP para
doentes internados; 2) existéncia de ambulatorio de
CP; 3) existéncia de uma equipa interdisciplinar de
CP; 4) rastreio sistemdtico de sintomas na consulta
de oncologia; 5) discussao e planeamento de planos
avancados de cuidados para doentes com neoplasia
avancada; 6) referenciacio precoce a CP; 7) pro-
porcio de doentes de ambulatorio com avaliacao
da dor em qualquer uma das duas Gltimas visitas
antes do 6bito; 8) proporcao de doentes com > 2
idas a urgéncia nos ultimos 30 dias de vida; 9) lugar
de obito consistente com a preferéncia do doente;
10-13) formacao.

O mesmo grupo de investigacao procurou definir
critérios de consenso na referenciacio a cuida-
dos paliativos, através dum inquérito dirigido a 60
especialistas de hospitais dos EUA, Asia, Austrilia e
Europa.® Foram definidos 11 critérios major para o
encaminhamento de doentes com neoplasia avancada
a CP especializados:'? sintomas fisicos ou emocionais
intensos, pedido de eutanasia, crise espiritual ou

existencial, apoio ao processo de tomada de decisoes
e planeamento de cuidados, solicitacao do proprio,
delirium, compressio medular, metastases cerebrais
ou leptomeningeas, trés meses apos o diagnostico
de neoplasia avancada (em doentes com sobrevida
inferior a um ano), e doenca progressiva, apesar de
tratamento de segunda linha.

Embora nio haja consenso na definicao do timing
adequado, numa revisao sistematica, a maioria dos
estudos indica como apropriada uma referenciacao
dentro de trés meses do diagnostico de doenca
avancada.”

Na sequéncia dos estudos de Temel et al e de
outros,*#% as principais sociedades de oncologia
recomendam hoje a referenciacio precoce de doentes
com cancro metastizado a CP, demonstrando que
estes cuidados podem ser oferecidos em paralelo
com os tratamentos “curativos”.”

Apesar das varias recomendacoes, muitos trabalhos
tém ainda sublinhado barreiras a referenciacio, em
diferentes niveis.

Em inquéritos realizados a profissionais de saude
de varios paises (EUA, Canadd, Europa)*** fato-
res apontados para a baixa referenciacio foram a
percecao negativa que os doentes teriam quanto a
referenciacdo, a dificuldade de os servicos de CP
aceitarem doentes sob quimioterapia. A acessibilidade
e satisfacio com a disponibilidade dos servicos de
CP foram fatores igualmente importantes.

Ao nosso conhecimento atual, o panorama nacio-
nal dos CP na populacio de doentes com NP ainda
esta pouco estudado. Nao se conhecem dados sobre
referenciacdo, acesso ou efetividade do controlo
sintomatico. Sendo esta uma neoplasia tao frequente
e com elevada mortalidade, justificava-se investigacao
na area, o que faz deste um ponto de partida para
desenvolver estratégias de melhoria na prestacao
de cuidados e organizacio de servicos segundo
padroes de qualidade.

Material e métodos

Realizou-se um estudo epidemiologico, observa-
cional e analitico.

Os objetivos principais consistiram em determinar:
o n.? de doentes com neoplasia do pulmao (NP)
referenciados, admitidos/assistidos a equipas de
cuidados paliativos (CP), a caracterizacdo socio-
demogrifica e clinica dos doentes e motivos de
referenciacdo, a proporc¢io de doentes com avaliacao
sintomatica nas primeiras 48-72 h de admissao aos
servicos (respetivamente nos servicos que funcionam
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7 ou 5 dias por semana), a efetividade do controlo
sintomatico (segundo diferencial de scores obtidos
na escala FACIT-PAL) e verificar se a referenciacdo
foi efetuada em tempo ttil para o doente.

Como outcomes adicionais do estudo foram
analisadas as associacoes entre algumas variaveis:
entre distincia do local residéncia ao servico de
admissao, consoante as regides de residéncia ou a
tipologia de equipa; entre tempo de referenciacio e
a admissao, consoante as regioes de residéncia ou a

Tabela 1 - Varidveis do estudo e associagdes entre varidveis
estudadas

Categorias Variaveis

Doente: idade (anos), sexo, nivel de ins-
trucdo, estado civil, local de residéncia,
distancia entre residéncia e o servico de
admissao (km)!

Cuidador: idade, sexo, grau de paren-
tesco com o doente, situacdo perante o
trabalho, n.2 de horas como cuidador

Sociodemograficas

Estadiamento?

Clinicas Comorbilidades

N.¢ de doentes com NP referenciados/
/admitidos/assistidos

Entidade/servico referenciador

Motivo da referenciacio?

Tipologia onde estd admitido

Acessibilidade

Tempo entre referenciacio e admissao
(dias)

Tempo entre referenciacao e alta (dias)
Sobrevida ap6s a referenciacio/admissao

Referenciacdo

Avaliacao sintomadtica

Tempo entre admissdo e avaliacio de
sintomas (horas)

Proporcao doentes com avaliacio/sinto-
mas as 48-72 h apds a admissao
Efetividade do controlo sintomdtico
(scores FACIT-PAL)

Tempo entre a admissdo e a alta (dias)
Tipo de alta

Qualidade

Distancia entre local de residéncia e ser-
vico de admissio e regides de residéncia
dos doentes ou a tipologia de equipa
Tempo entre referenciacdo e admissao
e as regides de residéncia dos doentes
ou a tipologia de equipa

Correlacgdo entre tempo entre referencia-
¢d0 e admissdo e o score de avaliaciao de
sintomas ou a sobrevida apos a admissao
Tempo sobrevida apos a admissao e os
estadios de doenca

Associacdo entre
variaveis

! Distincia mais curta entre o centro da cidade/vila de residéncia e a morada
do servico de admissio com recurso a aplicacio Google Maps.

2 Estadios segundo a European Association of Palliative Care (EAPC):
localizado, localmente avancado, metastizado.

* De acordo com plataforma informatica da Rede Nacional Cuidados Con-
tinuados Integrados (RNCCD.

tipologia de equipa. Foram também determinadas: a
existéncia de correlacio entre tempo de referenciacao
e admissdo com o score de avaliacio de sintomas
ou a sobrevida apo6s a admissdo; a existéncia de
diferencas no tempo sobrevida ap6s a admissdo,
consoante os estadios de doenca

As variaveis (segundo categorias) e as associacoes
estudadas encontram-se discriminadas na Tabela 1.

Foram utilizadas medidas de estatistica descritiva
simples (frequéncias, medidas tendéncia central e de
dispersio), e na componente analitica foram aplicados
testes ndo paramétricos (Mann-Whitney, Kruskal-Wallis
e correlacio de Spearman) com nivel de significincia
<0,05. A pesquisa da normalidade das variaveis
foi efetuada pelo teste Shapiro-Wilk (n<50, amostra
normal se p>0,05). Os tempos de sobrevivéncia foram
calculados pelas curvas Kaplan-Meier.

O estudo apresentado correspondeu a uma suba-
nalise de dados obtidos para um projeto mais amplo
do Observatorio Portugués de Cuidados Paliativos
(OPCP), no qual foram visados somente os doentes
com NP. Para a realizacdo do estudo foram enviadas
propostas de colabora¢do a todos os servicos de
CP do Continente e Regides Autbnomas, incluindo
privados (identificados pela Associacao Portuguesa
de CP e Comissdo Nacional de CP) e servicos de
diferentes tipologias: Unidades de Cuidados Paliativos
(UCP), Equipas Intra-hospitalares de Suporte em
Cuidados Paliativos (ETHSCP) e Equipas Comunitarias
de Suporte em Cuidados Paliativos (ECSCP).

A populacio alvo foi constituida por todos os
doentes com NP referenciados/admitidos/assistidos
em equipas de CP durante o ano de 2017 (1 de
fevereiro a 31 de dezembro). Os critérios de inclu-
sao foram: doentes com NP com idade igual ou
superior a 18 anos e cognitivamente competentes
para responder a questionario de autopreenchimento
de acordo com avaliacio das equipas (critério de
inclusao aplicado apenas na componente do estudo
de avalia¢ido sintomatica).

Na Figura 1 pode observa-se em fluxograma as
respostas dos servicos contactados, a populacao aces-
sivel e a amostra final de doentes (do tipo acidental).

As equipas participantes receberam um formulario
de preenchimento para caracteriza¢ao do doente e do
cuidador elaborado pelo OPCP e a escala FACIT-PAL
para avaliacao de sintomas (as 48-72 h de admissao
e a cada 7 dias). A escala FACIT-PAL foi desenvolvida
e validada para Portugal por Pereira e Santos® para
a avaliacdo multidimensional de sintomas. Avalia
a escala da qualidade de vida (QoL) em quatro
dominios de bem-estar: fisico, social/familiar, emo-
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Figura 1 - Fluxograma das equipas contactadas e da amostra
de doentes

Total 61 instituicoes:
37 EIHSCP
34 UCP
19 ECSCP

19 instituicoes ndo responderam
7 instituicoes ndo participantes
3 instituicoes em espera/apreciacio

32 instituicoes

aceitaram
participar

6 instituicoes

7 equipas 52E[C£(}3)P 377 total doentes
participaram na 2 EIHSCP 38 doentes NP

colheita dados

cional, funcional. Neste estudo, o instrumento para
avaliacdo de sintomas, o questiondrio, foi escolhido
com base na sua multidimensionalidade, validade e
autopreenchimento breve (cerca 10 min.). Apresenta
27 questoes/afirmacdes as quais o doente responde
segundo uma escala Lickert (0 a 4) sobre o seu
bem-estar em diversos dominios. Uma pontuacao
mais elevada no score global corresponde a uma
QoL mais elevada. Nio existem regras definidas de
pontuacao para cada item ou dominio. Neste estudo,
para cada dominio de bem-estar, o valor médio/
/mediana obtidos foi comparado face ao que seria
obtido no caso de pontua¢do maxima.

O estudo foi aprovado pelo Conselho Cientifico do
ICS-UCP, pelas Comissoes de Etica de cada instituicao
e pela Comissio Nacional de Protecao de Dados.

Os dados colhidos foram analisados com apoio
do software IBM SPSS v24.

Resultados

Do total dos servicos contactados (61 instituicoes),
apenas 9,8% (7 equipas) participaram na colheita
de dados.

No periodo de estudo, foram admitidos e assistidos
nas equipas de CP participantes um total de 377
doentes, a maioria dos quais (320, 84,8%) com
doenca codificada como oncologica. Do total de
admitidos, 38 (10,1%) tinham neoplasia do pulmao
e constituiram a amostra neste estudo (n=38). 16%
(61) ndo tinham localizacio de neoplasia identificada.

Por impossibilidade de obter dados junto da
plataforma da RNCCI/RNCP em tempo util, nao foi
possivel saber o n.° total de doentes referenciados
que nao chegaram a ser admitidos.

Caracterizagao sociodemografica e clinica

A maioria dos doentes com NP admitidos era do
sexo masculino (27; 71,1%), com idade média de
71,4 anos [DP=8,6; (53-86); SW(38)=0,966, p=0,304],
casado/a com registo (22; 57,9%), com nivel de
instrucao basica (24; 63,2%), residiam em area,
segundo tipologia INE, predominantemente urbana
(29; 76,3%) e, segundo regides NUTS II, na drea
metropolitana de Lisboa (22; 57,9%). De relevar, nesta
amostra, os residentes em regido autbnoma (31,6%),

Tabela 2 - Caracterizacdo sociodemografica dos doentes

Variaveis ‘ F ‘ %
Sexo
Masculino 27 71,1
Feminino 11 28,9
Total (N) 38 100
Idade (faixa etaria)
50-59 4 10,5
60-69 10 20,3
70-79 15 39,5
80-89 9 23,7
Total (N) 38 100
Nivel de instrucao
Nenhum 8 21,1
Basico 24 63,2
Secundario 4 10,5
Superior 2 5,3
Total (N) 38 100
Estado civil
Casado(a) com registo 22 57,9
Viavo(a) 7 18,4
Divorciado(a) 4 10,5
Casado sem registo (unido de facto) 2 5,3
Solteiro(a) 2 53
Separado(a) 1 2,6
Total (N) 38 100
Local de residéncia (NUTS IIY)
Area metropolitana de Lisboa 22 57,9
Acores 12 31,6
Norte 4 10,5
Total (N) 38 100
Tipologia de area de residéncia*

Area predominantemente urbana 29 76,3
Area medianamente urbana 6 15,8
Area predominantemente rural 3 7,9
Total (N) 38 100

! NUTS II — Nomenclatura Unidades Territoriais.
* Tipologia areas urbanas do Instituto Nacional de Estatistica, INE 2014.
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por uma equipa participante no estudo possuir essa
area de abrangéncia geografica.

A mediana, em km, da distincia percorrida entre
o local de residéncia e o servico de admissdo foi de
6,6 km [amplitude 1Q=21,3; (0,7-75,5); SW(34)=0,743,
1<0,001; nos doentes residentes na regido Norte, nao
dispanhamos da distincia percorrida — 4 omissos].
Os dados relativos a caracteriza¢do sociodemografica
dos doentes encontram-se detalhados na Tabela 2.

Todos os doentes tinham um cuidador infor-
mal identificado pelas equipas, a maioria do sexo
feminino (21, 55,3%), com idade média de 59,3
anos (DP= 18,9; SW(38)=0,964, p=0,254). Existia um
grau de parentesco em 1.2 grau com o doente em
92,3% dos casos e em 28,9% a situacao profissional
era ativa. A mediana do n.? de horas por semana
despendido como cuidador situava-se nas 56 horas
[SW(26)=0,848, p=0,001].

A maioria dos doentes encontrava-se em estadio
metastizado (25, 65,8%), e nove doentes apresen-
tavam estadio localmente avancado (23,7%). Nao
havia doentes em estadio localizado.

A literatura aponta para cerca de uma prevaléncia
de 34-50% de comorbilidades em doentes com
NP.33 Na nossa amostra, os dados foram omissos
quanto a presenca de diagndsticos secundarios/
/comorbilidades.

Caracterizacao da acessibilidade e referenciacao

A maior parte dos doentes admitidos foi refe-
renciada a partir dos cuidados de satde primarios
e por outros servicos de cuidados paliativos (13,
34,2% em ambos 0s casos), seguidos das instituicdoes
hospitalares, em 10 casos (26,3%), e em 5,3% pela
familia.

No que respeita a tipologia de equipa, a maioria
foi admitida em ECSCP (20, 60,5%), seguidas das
UCP (13, 34,2%) e 2 doentes (5,3%) acompanhados
por EIHSCP.

Na Figura 2 estdo expostos 0s principais motivos
de referenciacdo as equipas de acordo com a pla-
taforma da rede nacional de cuidados continuados
integrados. A necessidade de controlo de sintomas
constituiu o principal motivo de referenciacao indi-
cado por mais de metade dos doentes (26, 68,4%),
seguido da necessidade de tratamento e intervencao
paliativa e de gestdo da terapéutica.

Figura 2 — Motivos de referenciacdo as equipas de cuidados
paliativos

Motivos de referenciacao

Apoio a familia
Apoio psicosocial
Auséncia de cuidador

Reabilitacao

Tratamento de feridas
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Nos doentes que foram admitidos nas equipas, o
tempo que distou entre a data de referenciacao pelos
servicos referenciadores e a data de admissdo teve
uma mediana de 2 dias [amplitude 1Q=11; (1-62);
SW(38)=0,63, p<0,001].

O tempo entre a referenciacio e a alta situou-se
na mediana dos 33 dias [amplitude 1Q=42; (1-65);
SW(31)=0,750, p<0,001].

Tal como ja referido anteriormente, a impossibi-
lidade de obter dados sobre o nimero de doentes

Tabela 3 - Scores obtidos na primeira avaliacdo pela escala FACIT-PAL (n valido=8)

Scores das subescalas Bem.cstar Bem—estal.' .social Bem—?star Bem—.estar Preolallpag.()es
Valores min. ¢ max. fisico e familiar emocional funcional adicionais Score total
[0-28] [0-28] [0-24] [0-28] [0-76] [0-184]
Ponto médio 14 14 12 14 38

Média 12,37 19,50 12,37 9,62 47,0 100,87

Desvio padrio 7,74 3,0 4,74 3,85 8,9 18,51

Mediana 11 19,41 11,50 9,50 46,7 106,0

Amplitude IQ 12,25 2,83 9,75 6 14,75 30,50

Valor minimo 5 14 7 3 36 72

Valor maximo 27 24 18 15 63 126

Valor teste SW!/p-value 0,88/0,22 0,95 /0,75 0,84/0,08 0,97/0,92 0,93/0,54 0,86/0,14

! Analisada normalidade através de teste Shapiro-Wilk para cada dominio.
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que foram referenciados, mas nao chegaram a ser
admitidos, representou um viés e limitou a carac-
terizacdo da acessibilidade/referenciacado.

Caracterizacao da qualidade

Em 27 doentes (71,1%), foi possivel obter o
registo da data de avaliacao sintomatica que ocorre
em 100% dos casos até as 48-72 h da admissio.

Numa percentagem menor de doentes (8 doen-
tes; 21,1%), a avaliacio sintomatica baseou-se na
aplicacao do instrumento proposto (FACIT-PAL). Os
resultados do preenchimento do inquérito segundo
as regras de scoring da FACIT estao discriminados na
Tabela 3. Neste estudo, em cada dominio de bem-
-estar, o valor médio/mediana obtido foi comparado
face ao que seria obtido no caso de pontuacao
maxima. Verifica-se, analisando a tabela, que apenas
nos casos dos dominios do bem-estar sociofamiliar,
bem-estar emocional e preocupac¢oes adicionais, os
valores sdo superiores aos que seriam esperados no
caso de pontuacao maxima, encontrando-se acima
do ponto médio.

A andlise da efetividade do controlo sintomatico
ndo pdde ser efetuada, dado que somente um doente
preencheu a escala segunda vez apos intervencao
da equipa, o que representou uma limitacao major
do estudo.

Dos doentes que tiveram alta durante o periodo
de estudo, 4 (10,5%) foram transferidos para servicos
de agudos, 3 (7,9%) foram transferidos para outras
equipas/servicos de CP ou unidades da RNCCI.
Houve 24 obitos (63,2%).

O tempo entre a data de admissiao e a alta teve
uma mediana de 39,6 dias [amplitude 1Q=36; (1-263);
SW(31)=0,650, p<0,001].

Nos doentes falecidos, foi avaliada a sobrevida
apo6s admissdo, ou seja, o tempo decorrido, em

Figura 3 - Sobrevida apds a admissao nas equipas de cuidados
paliativos (n valido = 24)

Survival function
~I¥Survival function
- Censored

08

06

Cum survival

04

02

00

0 30 60 90 120 150 180 210 240 270 300

Tempo entre admisséo e 6bito (dias)

dias, entre a data de admissdo e o acontecimento
do obito. A mediana da sobrevida foi de 17 dias
[IC95%: (5,5;28,5), desvio padrio: 5,9] e a média
de sobrevida de 36 dias [IC95%: (14,1;57,9), desvio
padrao: 11,2]. A curva de Kaplan-Meier mostra que
50% dos doentes faleceram no primeiro més apos
a admissao nas equipas (Figura 3).

Associacao entre variaveis

Foi testada a associacao entre a mediana da distan-
cia percorrida entre o local de residéncia e o servico
de admissdo (em km) consoante o local de residéncia
e a tipologia de equipa. Verificou-se que a mediana
da distancia percorrida era menor para a Regiao dos
Autonoma dos Acores e areas predominantemente
urbanas, no entanto sem diferenca estatisticamente
significativa entre grupos [para regidves NUTS: ((34)=
106,000, p=0,346 e para tipologia das areas urbanas:
Xhu(34)= 0,974, p=0,614]. A mediana da distincia
percorrida foi maior para os doentes admitidos em
UCP (41,2 km) comparativamente com os admitidos
em EIHSCP (6,8 km) ou ECSCP (3,9 km), com
diferenca estatisticamente significativa [X*kw (34)=
18,987, p<0,001].

Quanto a associacao entre tempo de espera para a
admissdo com as mesmas variaveis acima indicadas,
verificaram-se medianas de tempo de espera entre 0
a 3 dias independentemente da regido de residéncia,
com diferenca estatisticamente significativa [para
regides NUTS: X2kw (38)=20,64, p<0,001; para tipo-
logia das areas urbanas: X?kw (38)= 6,105, p=0,047].

A mediana do tempo de espera foi superior para
admissao em UCP (27 dias) comparativamente com
o medido para as EIHSCP (6 dias) e ECSCP (1 dia),
com diferenca estatisticamente significativa [X*kw
(39=17,311, p<0,001].

Figura 4 - Curvas de sobrevida de acordo com estadio da doenca
(23 eventos, 5 censurados)
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Nio se encontrou correlacdo estatisticamente signi-
ficativa entre as variaveis tempo entre a referenciacao
e a admissdo e o score FACIT [rs(8)=0,491, p=0,21] ou
a sobrevida ap6s a admissao [rs(24)=0,092, p=0,668].

Foram comparadas as curvas de sobrevida apos
a admissdo conforme o estadio da doenca através
do log-rank. A sobrevida estimada para os doentes
em estadio localmente avancado foi de 17 dias e
em estadio metastizado de 26 dias, sem diferenca
estatisticamente significativa [log-rank (23)=0,453,
p=0,501] (Figura 4).

Discussao

O panorama nacional dos cuidados paliativos
(CP) na populacio de doentes com neoplasia do
pulmao (NP) esta pouco estudado. O conhecimento
do estado atual da prestacao de CP nesta populacao
torna-se entdo importante para o planeamento dos
servicos na resposta aos desafios que se colocam.
Este trabalho de investigacdo pretendeu responder
a esta lacuna, caracterizando os doentes com NP
referenciados e admitidos as equipas de CP a nivel
nacional, as suas necessidades e a capacidade de
resposta das equipas.

Identificamos, contudo, varias limitacoes e vieses
que impediram que se alcancassem os obijetivos
propostos na sua totalidade, das quais destacamos:

— Os vieses de informacdo na recolha de dados
em parte explicados pela natureza observacional
do estudo;

— A reduzida participa¢ao nacional de instituicoes/
equipas no estudo (9,83%), o que contribuiu
para uma amostra pequena, nao probabilistica.
Foram usados testes estatisticos ndo parameétri-
cos, que limitaram a generalizacio/extrapola¢ao
de resultados;

— A ndo obtencido de dados sobre o n.2 total de
doentes referenciados, nio admitidos, com-
prometeu a andlise completa da referenciacio;
assim, os dados apresentados refletem uma
visdo parcial da realidade;

— A utilizacao de fontes secundarias e de questio-
narios de autopreenchimento introduziu vieses
de informacao;

—Lacunas na avaliacio e monitorizacio de
sintomas, o que comprometeu a anilise de
efetividade, que era um dos principais objetivos
do estudo.

A baixa taxa de participacdo das equipas a nivel
nacional (inferior ao ja reportado noutro estudo

nacional®) podera ser explicada pelo reduzido tempo
de constituicio de algumas das equipas, escassa
cultura de registo e de auto-monitoriza¢io, sobre-
carga assistencial das equipas (a colheita de dados
decorreu dentro do periodo normal de trabalho) e
insuficiente apoio administrativo para colaborar com
projetos de investigacao.

Acrescem ainda alguns constrangimentos da pro-
pria rede de referenciacio da RNCCI/Rede Nacional
de Cuidados Paliativos, que exclui da indicacao
para internamento em UCP doentes sob terapéutica
oncologica ativa (ainda que paliativa), mas que
beneficiariam de CP especializados. Estas diretivas
podem também limitar o n.2 de doentes referenciados
as equipas de CP. Por outro lado, neste estudo
existiram doentes sem identificacio do local da
neoplasia, o que pode também contribuir para uma
subavaliacdo dos doentes com NP,

Os investigadores selecionaram um instrumento
de avaliacao de sintomas e qualidade de vida sufi-
cientemente abrangente, multidimensional e holistico,
tal como recomendado pela EAPC. No entanto, a
utilizacao de questiondrios de autopreenchimento
para avaliacdo de outcomes pelos doentes suscitou
constrangimentos, nomeadamente a exigéncia de
integridade cognitiva pode ter dificultado a aplicacao
dos questionarios. As dificuldades associadas a utili-
za¢do de questiondrios em estudos cientificos foram
ja reportadas na literatura. Num estudo exploratorio
prospetivo, que pretendeu avaliar o impacto do
enviesamento provocado pelo autopreenchimento
de questionarios, identificaram-se apenas 48,2%
de doentes com capacidade de preenchimento,
destacando-se que os doentes com NP foram menos
capazes de realizar a tarefa (com diferenca estatisti-
camente significativa).*® Os indices de performance
status mais baixos nestes doentes podem justificar
em parte este facto.

Neste estudo, as caracteristicas demograficas dos
doentes estdo de acordo com o descrito na literatura,
assinalando-se que a maioria era do sexo masculino,
com idade média na 7.2 década de vida. A evolucio
da média das idades em doentes com neoplasia ao
longo dos anos e o aumento da esperanca de vida
fazem também prever o aparecimento da doenca
em idades cada vez mais avancadas, com potencial
curativo condicionado a fragilidade e comorbilidades
associadas, o que poderd aumentar a necessidade
de atuacao paliativa.

O local de residéncia NUTS esteve em relacio
com as areas de atuacdo geografica das equipas
participantes, o que pode justificar que a mediana
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da distancia percorrida entre o local de residéncia
e a equipa fosse reduzida (6,6 km), sendo a maior
distincia percorrida a correspondente aos doentes
residentes na area de Lisboa, talvez pela maior area
de dispersio geografica, embora sem diferenca
estatisticamente significativa. Foi encontrada diferenca
estaticamente significativa nas distincias percorridas
em fun¢do da tipologia de equipa em que o doente
estava admitido, assinalando-se uma distancia (entre
local residéncia e servico de admissao) superior no
caso de UCP. O resultado foi também estatisticamente
significativo na associacio entre tempo de espera até
a admissao em funcao da tipologia de equipa, mais
uma vez verificando-se tempos superiores para as
UCP. Este resultado pode ser interpretado a luz do
ordenamento territorial de localizacao das equipas,
mas deve ter em conta que nao houve randomizacao
quanto ao n.° e tipo de equipas selecionadas.

Todos os doentes tinham cuidador informal
identificado, cerca de %4 em fase profissional ativa.
Embora fosse objetivo deste estudo a andlise do
grau de sobrecarga através de instrumento validado
para Portugal (escala de Zari), poderia ter dado
contributos importantes em termos de satude global a
correlacao do nivel de sobrecarga do cuidador com
outras neoplasias ou até mesmo correlacao com a
escala de avaliacio de sintomas dos doentes. Esta
pode ser uma implicacio para futura investigacao.

Relativamente a caracterizacdo clinica da amostra
de doentes, existiram vieses de informacdo, nao
s6 por lacunas no preenchimento do formulario
como na propria elaboracdo do formulario, que
nao incluiu alguns elementos que poderiam ter sido
relevantes: tempo de doenca, registo da realizacao
concomitante de tratamentos ativos e avaliacio do
status performance dos doentes.

A maioria dos doentes admitidos encontrava-se
em estadio metastizado, e ndo havia referéncia a
nenhum doente em estidio mais precoce de doenca,
0 que constitui um alerta para a questao dos timings
da referenciacdo e incentivo a referenciacio mais
precoce.

A admissao dos doentes teve lugar na sua maioria
em ECSCP, em segundo lugar em UCP e numa
menor percentagem em EIHSCP. Estes resultados
estao enviesados por niao se conhecer o nimero
total dos doentes referenciados, porque a amostra
nao & representativa do n.2 de doentes nem foi
efetuada uma aleatorizacao no processo de selecio
de tipologias de equipas participantes.

Tendo em mente este enviesamento e 0s critérios
mais estreitos para referenciacao de doentes a UCP,

¢ compreensivel que o tempo que distou entre a
referenciacdo e a admissiao tenha sido em geral
curto (mediana de 2 dias), concentrando-se o maior
tempo de espera nas regides Norte e na admissio
a UCP. Encontramos diferenca estatisticamente sig-
nificativa no tempo de espera consoante as regioes
de residéncia (NUTS) e a tipologia de equipa em
que o doente foi admitido. O timing desta referen-
ciacio e a adequacdo as necessidades do doente
nao &, contudo, extrapolavel para a populacao
alvo em virtude das limitacdes metodologicas ja
explanadas.

Sobressaiu como motivo de referenciacdo em mais
de metade dos doentes admitidos a necessidade
de controlo de sintomas, seguido da necessidade
de tratamento e intervencao paliativa e de gestao
da terapéutica. A necessidade de apoio a familia,
de apoio psicossocial, interven¢ao multidisciplinar
e pilares da intervencao em CP ndo constituiram
motivos para referenciacao a CP na nossa amostra, o
que pode suscitar davidas sobre o grau de conheci-
mento das entidades referenciadoras sobre o ambito
das intervencoes paliativas e a necessidade de maior
esclarecimento publico. O facto de a necessidade
de controlo sintomatico ter constituido o principal
motivo de referenciacdo, e, todavia, termos detetado
insuficiéncias na avaliacdo e monitorizacao do grau
de controlo sintomatico através do instrumento pro-
posto, suscita uma reflexdo sobre a monitorizacao da
efetividade das equipas no controlo desses mesmos
sintomas. Embora na maioria existisse registo de
avaliacado de sintomas (71%) a data da admissao,
s6 em 8 doentes (21,1%) essa avaliacao foi feita de
acordo com instrumento de avaliacio proposto no
estudo, e s6 um doente foi submetido a uma reava-
liacao ao fim de 7 dias, o que comprometeu assim
a andlise de efetividade do controlo sintomatico,
que era um dos objetivos do estudo. Esta aparente
subavaliacdo podera resultar de multiplos fatores
(sobrecarga assistencial das equipas condicionante
de tempo, pessoal reduzido para o preenchimento
de escalas/inquéritos e a fragilidade dos doentes
em condicao paliativa) ou supor a utilizacao de
outro tipo de escalas que nao contribuem para a
uniformidade de priticas e avaliacdo interequipas.

Pensamos que existird um trabalho importante
em termos de sensibilizacio das equipas e das
instituicoes competentes para a importincia da
monitorizacdo da qualidade em CP.

O tempo que distou entre referenciacao e alta foi
também um indicador de qualidade avaliado, com
mediana de tempo de internamento de 33 dias.
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A maioria dos doentes admitidos teve como registo
de alta o 6bito. Uma minoria foi transferida para
outros servicos. O tempo decorrido entre a data da
admissdo e a data da alta (independentemente do
tipo de alta) variou entre 1 a 263 dias, com uma
mediana de 39,6 dias. Nos doentes falecidos, a
sobrevida apos a admissdo mediana da sobrevida
foi de 17 dias. A curva de sobrevida revelou que
50% dos doentes faleceram no primeiro més apos
a admissao nas equipas.

Num estudo nacional prospetivo em doentes
com neoplasia avancada referenciados a CP, foram
identificados fatores que influenciavam a sobrevida:
performance status > 2, idade > 70 anos, presenca
de metastizacdo intra-abdominal e hospitalizacao
na admissao.”’

No nosso estudo, analisimos a influencia do
estadio da doenca na sobrevida, mas nio encontra-
mos diferencas significativas. Também ndo existiu
correlacdo significativa entre o tempo de espera para
admissao e sobrevida. Possivelmente, a dimensio da
amostra nao possibilitou a obten¢io de resultados
com significincia estatistica a este nivel.

Conclusoes

A neoplasia do pulmido (NP) é responsavel pelo
maior nimero de 6bitos por cancro em Portugal e
noutros paises. A taxa de incidéncia anual também
tem vindo a crescer a nivel global, motivo pelo é
hoje considerada uma epidemia. Para este aumento
concorrem fatores como o envelhecimento da popu-
lacio e modificacdes nos estilos de vida.

Na sua maioria, os doentes com NP encontram-
-se sintomaticos a data de apresentacio, om varias
necessidades paliativas, e reconhece-se o impacto a
nivel emocional e na QoL. Comparados com outras
neoplasias no mesmo estadio, apresentam cargas
sintomaticas mais altas.

Apesar das varias associacoes e sociedades cientifi-
cas defenderem a intervencao precoce dos cuidados
paliativos (CP) na trajetoria da doenga, existem ainda
barreiras a integracao precoce e acesso atempado
aos CP.

Existem poucos estudos que espelhem a realidade
nacional dos CP nesta populacao especifica de
doentes com NP. O trabalho apresentado tinha
como objetivo conhecer o panorama atual dos CP
a nivel nacional, caracterizar os doentes com NP
referenciados e admitidos nas equipas de CP, analisar
os timings relativos a adequacao da referenciacio e

da acessibilidade, bem como analisar a efetividade
do controlo sintomatico.

Foi realizado um estudo epidemiologico, obser-
vacional, com componente analitica para correlacio
de variaveis. Foram utilizados dados provenientes
de base de dados obtida para um projeto mais
amplo do OPCP. Existiram vieses e limitacoes que
ja referimos: o tipo de estudo (observacional), baixa
taxa de participacdo das equipas, vieses na colheita
dos dados, amostra pequena nio representativa.
Por isso os resultados traduzem apenas uma visao
parcelar da realidade.

Apesar destas limitacoes, identificamos como
principais conclusoes:

i. Caracteristicas sociodemograficas e clinicas
similares ao descrito na literatura e noutros
trabalhos;

ii. A maioria dos doentes admitidos encontravam-
-se em estadio disseminado com sobrevida
mediana ap6s a admissao inferior a 1 més, o
que podera traduzir uma referenciacao tardia
as equipas, contrariando a tendéncia e as metas
das recomendacoes internacionais.

Como implicacdes futuras deste estudo, salien-

tamos:

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

ii. A necessidade de divulgar e promover a refe-
renciacdo precoce as equipas de CP e adequa-
cao das equipas e dos sistemas organizativos
ao n.? total de doentes que se estima poderem
ser afetos pela NP e que se prevé crescente;

ili. A necessidade de divulgar junto de outras
disciplinas e equipas a pertinéncia de CP pre-
coces e estimular a formacao basica junto dos
profissionais de satde envolvidos;

iv. Sensibilizar ordens profissionais e Orgiaos
administrativos e decisores politicos para a
pertinéncia do tema.
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