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RESUMO

Introducéo

Os estudos demonstram que a maioria das pessoas preferiria morrer no seu domicilio.
Contudo, nos paises ocidentais as mortes em instituicdes tém aumentado, de forma
quase generalizada, nas ultimas décadas, estando descritos varios fatores determinantes
do local de morte. Do mesmo modo, morrer no local de escolha tem-se constituido
como um indicador de qualidade porque poderd significar manter a dignidade e a
autodeterminacéo e, consequentemente, maior satisfacdo dos doentes em fase terminal.
Objetivos

Descrever os 6bitos ocorridos na Unidade de Saude Familiar (USF) Espinho, durante o
ano de 2012, quanto as caracteristicas demograficas e socioecondémicas e causa de
morte, e verificar a sua associacdo com o local de morte.

Material e Métodos

Estudo retrospetivo, quantitativo e descritivo-correlacional, A populagdo estudada foi
constituida por todos os doentes inscritos na referida USF que faleceram durante o ano
2012. Os dados foram obtidos a partir da consulta de diversas bases de registos clinicos.
Foram aplicados métodos de estatistica descritiva e regressdo logistica multivariada para
0 estudo da associagdo entre as varidveis independentes e o local de morte.

Resultados

Em 2012 faleceram 123 pessoas inscritas na USF Espinho. A maioria (92,2%) morreu
de doencas cronicas. Cerca de 39% das pessoas morreram no seu domicilio e 57% no
hospital. Verificou-se associacdo entre o local de morte e a idade, estado civil, tipo de
familia, nivel socioeconémico, estado funcional e tipo de doenca. A regressdo logistica
multivariada determinou que pertencer a uma familia alargada ou a outros tipos de
familia e as classes média, média-alta e alta eram fatores preditores para a morte em
casa enquanto sofrer de doenca oncoldgica era um fator preditor de morte no hospital.
Discussdo/Concluséo

A consciéncia de como morreram as pessoas estudadas levanta questdes de natureza
organizacional, social, cultural, deontolégica e ética. O investimento nos Cuidados
Paliativos, sobretudo ao nivel da formacgéo dos profissionais de saude, da educacéo de
politicos e publico em geral e da disponibilizacdo de farmacos, tal como recomendado
pela Organizacdo Mundial de Saude, € fundamental para a melhoria da prestacdo de

cuidados de fim de vida a toda a populagédo que deles necessita.






ABSTRACT

Introduction

Studies show that most people would rather die in their homes. However, in Western
countries, deaths in institutions have increased almost across the board, in recent
decades, and several factors determining the place of death have been described.
Similarly, die in the place of choice has been constituted as an indicator of quality
because it may mean keeping the dignity and self-determination and, consequently,
greater satisfaction of the terminally ill.

Goals

Describe the deaths occurred in Espinho Family Health Unit (FHU), during the year
2012, according to demographic and socioeconomic characteristics and causes of death,
and verify its association with the place of death.

Material and Methods

Retrospective, quantitative and descriptive-correlational study. The population consisted
of all patients enrolled in that FHU who died during the year 2012. The data were
obtained through consultation of diverse bases of medical records. Methods of
descriptive statistics and multivariate logistic regression were applied to study the
association between the independent variables and the place of death.

Results

In 2012 died 123 people enrolled in Espinho FHU. The majority (92.2%) died of
chronic diseases. About 39% of people died in their homes and 57% in the hospital.
There was an association between the place of death and age, marital status, family
type, socioeconomic status, functional status and type of disease. Multivariate logistic
regression determined that belong to an extended family or other types of families and
middle, upper-middle and high classes were predictors for death at home while
suffering from oncological disease was a predictor of death at the hospital.

Discussion / Conclusion

The awareness of how the studied people died raises issues of organizational, social,
cultural, ethical and ethics nature. Investment in Palliative Care, particularly at the level
of training health professionals, education of politicians and general public and the
provision of drugs, as recommended by the World Health Organization, is critical to

improve the delivery of care at end of life to all citizens who need them.
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1. INTRODUCAO



O estudo de questdes relacionadas com a morte numa determinada populagéo contribui
para 0 conhecimento sobre o estado de salde dessa comunidade, o que pode levar a
adocdo de estratégias preventivas e curativas, atendendo aos recursos disponiveis, que
promovam o bem-estar dos individuos e aumentem a qualidade e o niUmero de anos de

vida, traduzindo-se em ganhos para a saude.

A determinacdo das taxas de mortalidade global e mortalidade infantil e das causas de
morte € rotineira, quer a nivel nacional, quer a nivel local. Contudo, h& poucos estudos
em Portugal e ao nivel dos Cuidados de Saude Primarios (CSP) sobre a relacdo destes

dados com as circunstancias e os fatores associados e/ou que os determinam.

Estas questdes sao particularmente relevantes em CSP, onde séo prestados cuidados em

continuidade a maioria da populacéo.

Num estudo publicado em 1993, Berlin et al* revelaram que os Médicos de Familia
(MF) de Newcastle tinham dificuldade em obter informacéo atempada e completa sobre
a morte dos doentes inscritos nas suas listas € propunham um sistema que colmatasse
esta deficiéncia e possibilitasse o fluxo adequado de dados até aos respetivos MF.
Segundo 0s mesmos autores, isso permitiria melhorar os cuidados as pessoas em luto e

estimularia auditorias clinicas e a autoaprendizagem.

Dez anos depois, Beaumont e Hurwitz® realizaram um estudo observacional com o
intuito de avaliar a importancia de manter um registo de mortes em Clinica Geral. Ap6s
a analise dos registos efetuados durante 15 anos numa Clinica de CSP do Reino Unido,
verificaram que a notificacdo dos Obitos aos MF era oficial em 86,2% dos casos e
informal em 41,2% (através de familiares, vizinhos ou jornais locais). As maiores
dificuldades foram a determinacdo das causas de morte, ndo encontradas em 16,4% das
pessoas falecidas, e o atraso da noticia da morte. Concluiram que a informagé&o oportuna
e atualizada sobre a morte e as suas circunstancias permitiria o estudo das tendéncias de
morte e a sua compara¢do com valores nacionais, maior apoio aos utentes em luto e
contribuiria para a melhoria da governanca clinica e da pratica médica ao nivel dos
CSP. Competiria ao Servico Nacional de Estatistica (INE) providenciar informagéo

completa e em tempo util.



Num estudo publicado no ano 2011, em Portugal, cujo objetivo principal era identificar
a fonte de informacao do MF relativa aos 6bitos e suas causas,® 0s autores apuraram que
para ambos os dados a fonte mais comum era informal (87% relativamente a noticia da
morte, maioritariamente a familia, 45% em relacdo a sua causa). Concluiram pela

necessidade de criar um registo de 6bitos ao nivel dos Centros de Saude.

Em outro estudo, publicado no mesmo ano, as autoras refletiram sobre a importancia de
estudar a morte.* Defenderam que o MF possuir informacéo fidedigna, clara e atempada
sobre a morte e os fatores associados contribui para a autoavaliagdo, a melhoria da
prestacdo de cuidados de saude aos doentes em fim de vida e suas familias, incluindo na
fase do luto, melhor coordenacdo com os Cuidados de Satde Hospitalares (CSH) e a

detecdo de necessidades formativas.

No contexto do estudo da morte, é igualmente necessario atender as profundas
transformacbes que ocorreram nas Ultimas décadas quanto as caracteristicas

demogréficas, causas e circunstancias.

A melhoria das condicGes sanitarias e higiénico-dietéticas e o progresso tecnoldgico,
cientifico e médico tém conduzido ao aumento da longevidade da populacédo
portuguesa. A esperanca de vida a nascenca em Portugal no triénio 2008/2010 atingiu
79,38 anos, vivendo as mulheres, em média, mais 6 anos do que os homens.” De realcar,
no entanto, que a esperanca de vida sem incapacidade, no ano de 2010, era, em média,
maior nos homens (59,3 anos) do que nas mulheres (56,6 anos).> Os fatores referidos e a
baixa acentuada da natalidade, consequéncia da entrada das mulheres no mercado de
trabalho, do maior nivel de escolaridade, com o consequente aumento da aptiddo e da
vontade para a autodeterminacéo, e a divulgacao e o uso dos métodos contracetivos, tém
contribuido para a diminuicdo do niamero de jovens e 0 aumento do nimero de idosos,
com o resultante envelhecimento da populagdo e incremento de pessoas em situacgdo de

dependéncia.

Segundo o INE, o indice de envelhecimento em 2012, em Portugal, era de 131,1, ou
seja para cada 100 jovens, dos 0-14 anos, existiam 131,1 pessoas com 65 ou mais anos,
e o indice de dependéncia de idosos era de 29,4, o que significa que existiam 29,4
idosos por cada 100 pessoas em idade activa.® Segundo a mesma fonte, estes



indicadores subiram para 136 e 30,3, respetivamente, no ano de 2013.° De realcar que,
em Espinho, o indice de envelhecimento era de 179,9 e o indice de dependéncia de
idosos era de 33,5, no ano de 2013, o que se traduz numa populacdo mais envelhecida

do que a populago nacional.’

De forma similar, o perfil das causas de morte alterou-se drasticamente, passando das
doencas infecto-contagiosas para as doencas associadas aos estilos de vida e
envelhecimento e as doengas oncoldgicas. Em 2012, em Portugal e em Espinho, a taxa
de mortalidade global foi de 10,2%. e 10,3%o, por doencas do aparelho circulatério de
3,1%o e 2,9%o e por tumores malignos de 2,4%o e 2,8%o, respectivamente.®

Considerando a mortalidade prematura, ou seja, aquela que ocorre antes de se atingir os
70 anos de idade, em 2009 contribuiu com 24,3% para o total, o que significa que quase
um quarto das mortes nesse ano ocorreram antes desta idade.® As principais causas de
morte e de anos potenciais de vida perdidos (APVP) foram, nos homens, acidentes de
transito com veiculos a motor, tumor maligno da traqueia, brénquios e pulmao e lesdes
auto-provocados intencionalmente, e, nas mulheres, o tumor maligno da mama, doencas

cerebrovasculares e tumor maligno da traqueia, brénquios e pulméo.®

Em simula, a maioria dos portugueses morre atualmente com idades avangadas, com
doencas crénicas e em situacdo de dependéncia de grau varidvel. Mas salienta-se a
existéncia de um nudmero significativo de Obitos sem diagnostico definido, o que
compromete a validade dos dados e reforca a necessidade da melhoria dos registos nos

certificados de 6bito.”

De grande relevancia no ambito do estudo em apreco, mas provavelmente menos
valorizada, é a transformacdo ocorrida na civilizacdo ocidental quanto a vivéncia
cultural e social da morte. De acontecimento experienciado em familia e na comunidade
durante séculos, passou a ser vivido predominantemente em contexto hospitalar e, na
maioria dos casos, de forma solitaria.>*®

Nas Gltimas décadas a morte oculta-se, silencia-se, afasta-se do pensamento.™
Institucionaliza-se. Os tradicionais rituais associados ao ato de morrer séo
desincentivados, a familia ndo se junta ao redor do moribundo para ouvir as suas

ultimas vontades, o veldrio tem local e hora marcados, sempre longe do lar, as
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cerimonias, religiosas ou de outra natureza, estdo ausentes ou abreviam-se ao infimo, os
memoriais em honra do ente querido j& ndo simbolizam ou desencadeiam paixdes e as
criancas sdo afastadas e impossibilitadas de reconhecer e partilhar o acontecimento
familiar. Também os sinais exteriores de luto e as visitas ao cemitério sdo reduzidos,
possivelmente porque associados a uma vivéncia cada vez mais enfraquecida da religido
e porque podem ser considerados por terceiros como debilidade e incapacidade de
superar o sofrimento e reiniciar uma nova etapa da vida, o que possibilita o desencadear
de sentimentos de impoténcia, frustracdo e vergonha. Constata-se que as profundas
alteragOes sociais, culturais e religiosas das ultimas décadas afastaram os antigos rituais
relacionados com a morte sem, no entanto, oferecerem alternativas que amparem a

pessoa que morre e facilitem a elaboracdo da perda dos sobreviventes.

Para a pessoa que morre, este contexto constitui terreno favoravel para a usurpacao do
direito a autodeterminacdo, da possibilidade de se despedir, de se reconciliar, de
continuar a usufruir da vida enquanto morre. Para os enlutados, nomeadamente as
criancas, é dificultar a experiéncia da perda e o trabalho do luto e possibilitar o
aparecimento de sofrimento e doenca mental, posteriormente, de muito dificil
diagndstico e tratamento quando anos depois a raiz do problema se apresentar de forma

esquiva ao medico e ao préprio paciente.

Um dos aspetos mais pertinente destas transformacdes é o local de morte, que no dizer
de varios autores, “mudou-se para o Hospital”, depois da Il Guerra Mundial, nos paises
ocidentais.>*® Em Portugal esta alteracdo comecou mais tarde, no inicio da década de 70
do século passado, porém foi particularmente brusca, verificando-se que a percentagem
de mortes ocorridas no hospital em 1970 foi de cerca de 20%, tendo aumentado
progressivamente até 2005, ano em que a percentagem de 6bitos neste contexto foi de
59,9% e em casa apenas de 32,5%.%% No ano de 2010 a percentagem de pessoas que

faleceu no seu domicilio foi de apenas 29,6%.%

Nos paises ocidentais tem-se verificado uma nova inversdo desta tendéncia, com a
tentativa do regresso da morte a casa do doente ou, pelo menos, acontecer fora do
hospital. Em sequéncia, diversos estudos internacionais tém-se debrucado sobre as
variacdes das tendéncias do local de morte.™?° Em 1993, Hunt el al*® verificaram que a

proporcao de mortes que ocorreu nos principais hospitais publicos do Sul da Australia
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diminuiu de 40% em 1981 para 28% em 1990. Pelo contrario, 0 nimero de mortes que
ocorreu em hospices aumentou de 5% para 20% no mesmo periodo de tempo. A

proporcéo de mortes em casa manteve-se a volta dos 14%.

Com o objetivo de examinar as tendéncias do lugar de morte no contexto de mudangas

no sistema de satde, Flory el al'’

constataram que entre 1980 e 1998 a percentagem de
americanos que morreu durante o0 internamento hospitalar decresceu de
aproximadamente 54% para 41%. Pelo contréario, entre 1990 e 1998 as mortes ocorridas
em casa aumentaram de 17% para 22% e em lares de idosos de 16% para 22%.
Associaram estes dados, sobretudo, a numerosas sentencas judiciais que conferiram
maior autonomia aos doentes em fim de vida, a promulgacao da Lei “The Patient Self-
Determination Act”, a expansdo de hospices, ao desenvolvimento de mais projetos de

investigacdo e a maior formag&o dos profissionais em cuidados terminais.

Em 2003, Cohen et al*® examinaram a proporcdo de mortes que ocorreram em casa, em
seis paises europeus, e procuraram possiveis relagdes com fatores demograficos e de
salde. Detetaram que a percentagem de todas as mortes relacionadas com cancro que
ocorreram em casa variava entre 12,8% na Noruega, 22,1% em Inglaterra, 22,7% no
Pais de Gales, 27,9% na Bélgica, 35,8% em Italia e 45,4% na Holanda.

Num estudo™® que se propunha analisar as tendéncias referentes ao local de morte na
Inglaterra e Pais de Gales, entre 1973 e 2003, e fazer projecdes até 2030, Barbara
Gomes e Irene J Higginson apuraram que o nimero de mortes baixou 8,0% e a taxa de
mortalidade desceu de 11,8%. para 10,2%0 no periodo considerado. A percentagem de
mortes ocorridas em casa foi de 24,3%, tendo este pardmetro decaido de 31,1% em
1974 para 18,1% em 2003, especialmente entre as mortes por outras causas que ndo as
oncologicas (16,7%). Atendendo ao envelhecimento da populacdo e a evolugdo dos
ultimos anos, projetaram que o niumero de mortes iria aumentar gradualmente, até mais
16,5% em 2030 do que em 2012, ano em que previam a inversdo da tendéncia de
decréscimo do numero anual de mortes. Seguindo a orientacdo dos anos anteriores ao
estudo, projetaram que as pessoas iriam morrer com idades cada vez mais avangadas, o
namero de mortes em casa diminuiria 42,3% e menos de uma em cada dez pessoas

faleceria no seu domicilio em 2030.



No seguimento do estudo anterior, as mesmas autoras e Natalia Calanzani, procuraram
avaliar as tendéncias do local de morte de 2004 a 2010.%° Averiguaram que o n(imero de
mortes em casa aumentou lenta mas de forma sustentada no periodo considerado, de
18,3% em 2004 para 20,8% em 2010, acompanhando o verificado no Canada e nos
Estados Unidos da América. Este incremento foi mais pronunciado nos doentes com
patologia oncolégica e com idade igual ou superior a 85 anos (17,1% em 2004 versus
23,7% em 2010). Relacionaram estes resultados com dois programas governamentais de

prestacdo de cuidados em fim de vida, que foram anunciados em 2004 e 2008.

Para melhorar contextualizar os resultados dos estudos apresentados, é forgcoso
relembrar que foram efetuados em paises com tradicdo muito dispar da portuguesa no
que concerne a histéria, desenvolvimento, atuacdo e abrangéncia dos Cuidados
Paliativos (CP), nomeadamente em termos de existéncia de hospices e cuidados de fim
de vida no domicilio. Mas a andlise dos dados confirma a percecdo que em Portugal e

no mundo ocidental a maioria das pessoas morre em ambiente hospitalar.

14,21-32

No entanto, diversos estudos sugerem que a maioria das pessoas saudaveis ou

doentes (consoante a metodologia escolhida) preferiria morrer em casa.

Zusman e Tschetter” verificaram, num estudo realizado em 1978 através de um
inquérito aplicado a pessoas saudaveis, que 68% dos 500 participantes prefeririam
morrer em casa, Se tivessem essa opcdo. O mesmo constataram Dunlop et al,?? num
estudo prospetivo que envolveu 160 doentes com cancro em fase terminal. Dos que
expressaram a sua preferéncia, 56% optariam pelo seu domicilio, 29% por um hospice,

14% pelo hospital e 3% por um lar.

Towsend et al® detetaram, num estudo realizado entre 1986 e 1988, que incluiu doentes
com cancro em fase terminal e os seus cuidadores, que mais de 90% dos pacientes
estavam conscientes do diagndéstico e destes mais de 95% sabia o progndstico. Do total
de pessoas que manifestou a sua preferéncia pelo local de morte, 58% escolheram o seu
domicilio, atendendo as condicBGes existentes. Se as circunstancias fossem mais
favoraveis, principalmente em relacdo aos cuidados de saude prestados em casa, essa

percentagem aumentava para 67%.



Numa revisdo sistematica publicada em 2000,% 1J Higginson e GJ Sen-Gupta
analisaram 18 estudos, que pretenderam estudar a preferéncia pelo local de morte e de
prestacdo de cuidados em fim de vida, na populacdo geral e em grupos que incluiam
doentes oncoldgicos e/ou os seus cuidadores. Os participantes manifestaram preferéncia
pela morte em casa (variagdo entre 49% e 100%) em 17 dos estudos. Apesar da
heterogeneidade dos mesmos e das deficiéncias metodoldgicas, nomeadamente em
termos de taxas de resposta (baixas ou ndo reportadas), a analise exclusiva dos maiores
e mais robustos ndo alterou a preferéncia pela morte em casa em mais de 50% dos

pacientes, cuidadores e populacdo geral.

Num inquérito publico realizado na Australia por via telefonica, 70% dos 2652
participantes com idade superior a 15 anos reportaram a sua preferéncia pela casa como
local de morte se sofressem de doencga grave, como cancro ou enfisema. Apenas 19%
prefeririam o hospital, 10% um hospice e menos de 1% um lar.?

No Japao também foi realizado um inquérito nacional com a finalidade de clarificar as
preferéncias das pessoas, com idades compreendidas entre os 40 e os 79 anos de idade,
quanto ao local de morte e de cuidados de fim de vida.?® Do total de respondedores
(1042), cerca de 44% escolheram a sua casa, 15% o hospital, 19% unidades de CP, 10%

lares ou residéncias publicas, 2% casas de saude privadas e 11% ndo tinham a certeza.

No trabalho realizado por Gomes et al*® em sete paises da Europa, que incluiu Portugal,
verificou-se que em seis destes cerca de dois tercos (64-84%) das pessoas inquiridas,
saudaveis a data da entrevista telefénica, prefeririam morrer em casa se sofressem de
doenca grave, como cancro em estadio avangado. Em contraste, apenas 51,2% dos
portugueses inquiridos optaria por falecer no seu domicilio, a percentagem mais baixa

entre 0s paises participantes.

Naturalmente surge uma questdo: porqué esta diferenca tdo acentuada em relagdo aos
outros paises estudados? Os autores avancaram com algumas explica¢fes possiveis,
nomeadamente a escassa disponibilidade de cuidados de salde no domicilio e na
comunidade, as circunstancias economicas e uma cultura onde os valores tradicionais,
tais como a religido, a obediéncia a autoridade e a necessidade de se sentir seguro em

detrimento da autoexpresséo, continuam profundamente enraizados.*



Estes dados serviram de base a um estudo epidemioldgico nacional publicado em 2012,
que comparava os locais onde as pessoas morreram no ano 2010 com as preferéncias
expressas pelos participantes no inquérito PRISMA, aplicado no ano referido.** Como
ja citado anteriormente, 51,2% manifestaram preferéncia por morrer em casa. Dos
restantes, 35,7% escolheriam uma unidade de CP, 8,2% um hospital e 2,2% um lar ou
residéncia. Atendendo a que 61,7% dos Obitos desse ano ocorreram no hospital e que
apenas 29,6% aconteceram no domicilio, também neste estudo se constatou que em
Portugal existe uma discordancia significativa entre a realidade e a preferéncia dos

doentes.*

Similarmente, noutras latitudes e circunstancias encontraram-se valores mais baixos
quanto ao desejo de morrer em casa. Foi 0 que aconteceu num estudo realizado em
1999,*® que incluiu individuos com 65 ou mais anos, recentemente hospitalizados com
insuficiéncia cardiaca congestiva, doenca pulmonar obstrutiva crénica ou pneumonia.
Constatou-se que 48% dos doentes preferiam cuidados terminais no hospital, 43% em
casa e 9% ndo sabiam. As principais razdes apontadas foram a apreensdo sobre os
encargos impostos aos membros da familia e sobre a capacidade dos mesmos de

fornecer os cuidados necessarios.

Usando o questionario VOICES-SF (Views of Informal Carers — Evaluation of Services
Short Form),** aplicado aos cuidadores seis a doze meses apés a morte, Hunt et al*?
observaram que apenas 35,7% dos pacientes tinham manifestado a preferéncia pelo
local de morte, tendo 73,9% destes expressado a sua escolha por morrer em casa.
Somente 13,3% concretizou esse desejo. Ter cancro, o alivio da dor nos ultimos trés
meses de vida e ter registo de preferéncia por morrer em casa aumentava a
probabilidade de isso acontecer. Os autores salientaram a baixa taxa de resposta dos
cuidadores informais enlutados, 33%, e o numero reduzido de falecidos de que se sabia
a preferéncia. Alertaram para a importancia dos profissionais de salde inquirirem
continuamente sobre essa predilecdo e discutirem com o doente e as suas familias as

opcdes e alternativas de que dispdem.®

Tem-se apurado que a preferéncia quanto ao local de morte também muda ao longo da

evolucéo da doenca, com os estudos a mostrarem que 0 nimero de doentes que expressa



a vontade de morrer em casa vai decrescendo com o agravamento da situagdo clinica e a

proximidade do fim de vida.

No estudo de Towsend et al,?®

na ultima entrevista antes da morte a escolha pelo
domicilio decaia, de 58% para 49%, e pelo hospital aumentava, de 20% para 24%. De
destacar, que perante a hipotese de circunstancias ideais a tendéncia era inversa, com
preferéncia pela casa em 70% dos doentes e pelo hospital em 16%. Hinton,*® num
estudo publicado em 1994, detetou que a preferéncia para cuidados terminais em casa
passava, nas Ultimas oito semanas de vida, de 100% para 54% nos 77 doentes avaliados

e de 100% para 45% nos seus cuidadores.

Agar et al*®

numa investigacdo em que foram estudadas diadas constituidas por
doente/cuidador, apuraram que as preferéncias para o local de cuidados e de morte se
alteravam com o avancar da doenca, quer nos pacientes (28% e 30%, respetivamente)
quer nos cuidadores (31% e 30%, respetivamente). Destacaram que esta mudanca pode
acontecer em momentos diferentes nos dois elementos e que a concordancia entre a
preferéncia e o local onde ocorreu realmente a morte foi maior nos doentes que
previamente preferiam o hospital (62,5%), sendo de apenas 37,4% nos que antes

escolhiam o seu domicilio.

Numa revisdo sistemética publicada em 2013, Gomes et al*’

procuraram explorar as
alteracdes que ocorriam na preferéncia pelo local de morte e dos cuidados terminais
com a progressdo da doenca. Os estudos incluidos reportavam a preferéncia de pessoas
saudaveis, de doentes, cuidadores, idosos, profissionais de salde e estudantes de
Medicina ou Enfermagem, oriundos de 33 paises. Verificaram que os estudos eram
muito heterogéneos em relacdo a metodologia e a qualidade e nivel de evidéncia e que
muitos deles apresentavam deficiéncias metodoldgicas (60%). A analise dos artigos
permitiu afirmar que a maioria das pessoas preferiria morrer em casa (em 75% dos
estudos mais de 50% dos participantes expressou esta preferéncia) e que cerca de 20%

destas alterava o seu desejo inicial durante a evolucéo inexoravel da doenca.*’

Adicionalmente, concluiram que ndo existiam estudos quantitativos de alta qualidade

sobre a percentagem de idosos que preferiria morrer em casa e que ndo havia evidéncia
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sobre se os doentes tinham preferéncias diferentes quanto ao local onde eram cuidados e
quanto ao lugar de morte (quatro estudos quantitativos).*’

Num estudo com pacientes que apresentavam doenca cronica avangada, cujo objetivo
era examinar as preferéncias pelo local de morte e avaliar a concordéncia entre o local
onde esta aconteceu e o sitio que o paciente indicou previamente, Janssen et al*®
observaram que 61,2% dos doentes alteraram o lugar onde preferiam morrer durante um
ano de seguimento. Na Ultima entrevista antes da morte apenas 51,5% dos doentes
preferia morrer em casa, verificando-se que 57,6% morreram no hospital e apenas

39,4% faleceu no lugar da sua elei¢&o no inicio da investigacao.

Outros estudos tém-se dedicado a averiguar a preferéncia da familia quanto ao local de
morte e de prestacdo de cuidados. A maioria dos estudos mostra que os familiares

elegeriam também a casa como local preferencial de morte. 232433739

Bazil e Howell*

verificaram que a maioria dos 216 cuidadores informais participantes
referia um local preferencial para a morte, tal como os familiares falecidos (77% versus

68%). Para 64% dos inquiridos por entrevista, a casa era o local escolhido.

Para identificar os determinantes da congruéncia entre doente/familiar cuidador, Tang et
al®® realizaram um estudo prospetivo em Taiwan. Verificaram existir 78,1% de
congruéncia quanto ao local preferido para morrer e que este valor era proporcional a
independéncia funcional do paciente, a preferéncia deste por morrer no seu domicilio e

ter a esposa como cuidadora.

Num outro estudo, que pretendia esclarecer se a preferéncia da familia pelo local de
morte mediava a relacdo entre a preferéncia do doente e o lugar onde a morte realmente

ocorreu, Ishikawa et al**

concluiram, usando uma regressao logistica multivariada, que
a morte em casa era mais provavel entre o sexo masculino e quando a familia tinha essa
preferéncia. Em relacdo ao objetivo a que se propuseram, determinaram que a
preferéncia da familia mediava a relacdo entre morrer em casa e a preferéncia do
doente. Trata-se de uma investigacdo com limitagfes, como ser um estudo transversal
(ndo sendo possivel estabelecer uma relagéo de causalidade) e ter uma reduzida taxa de
resposta (34,2%), que podera, no entanto, servir de ponto de partida para determinar o

papel da familia nas circunstancias da morte, incluindo o lugar onde esta acontece.
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Durante a revisdo da literatura surge ainda outra questdo pertinente, porqué a
discrepancia entre o desejo de morrer em casa e a realidade do local de morte?*** Sao

44-46

varios o0s estudos que demonstram existir uma congruéncia baixa entre o local

preferido para morrer e o local onde a morte realmente acontece.

Bell et al*efectuaram uma reviséo sistemética, com o intuito de rever a congruéncia
entre o local preferido para morrer e o lugar onde realmente se morre, examinar 0s
métodos utilizados nos estudos, para a medir e reportar, e determinar se esses métodos
podem contribuir para as varia¢fes entre 0s mesmos. Apos a analise dos 18 estudos que
cumpriam os critérios de inclusdo, muito heterogéneos, os autores detetaram valores de
congruéncia que variavam entre 30% e 90%, estando valores mais elevados associados
a suporte médico e familiar e inscricdo num hospice, enquanto deficiente controlo
sintomaético, re-hospitalizacdo e auséncia de suporte familiar contribuiam para valores

inferiores.

Noutra revisdo sistematica e meta-analise, publicada em 2013, cujo objetivo era avaliar
se a preservacdo da autonomia foi abordada de forma equitativa nos doentes com cancro
ou outras doencas crénicas, Matthew J. Billingham e Sarah-Jane Billingham®
detetaram que um diagnostico de patologia cronica ndo oncoldgica aumentava, de forma
estatisticamente significativa, a incidéncia de incongruéncia entre a escolha do local de
morte e onde esta realmente ocorria. Os autores realcaram que apesar da consciéncia
crescente nos profissionais de salde que doentes com doencas cronicas ndo malignas
tém necessidade de CP, muito falta ainda fazer para preservar a autonomia destes

doentes e reduzir a sua impoténcia perante a morte.*

Muitos outros estudos reforgcam esta discrepancia entre o lugar onde se deseja morrer e

onde a vida efetivamente termina,1422-2432:35-3847

Neste sentido, diversos investigadores estudaram fatores associados a maior

1! verificou-se uma

probabilidade de morrer em casa. No estudo de Zusman et a
associacao estatisticamente significativa entre a preferéncia por morrer em casa e idades
mais jovens, raga caucasiana, ser solteiro ou casado, maior nivel de escolaridade,
experiéncia negativa com os cuidados de satde (ter medo de hospitais e considerar a

qualidade dos servicos de saude deficiente) e apreciar a sua saide como excelente.
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Noutro estudo publicado em 1993, que estudou doentes com cancro, Constantini et al*
investigaram a relagéo entre o local de morte e a idade, sexo, estado civil, local do
cancro e prestacdo de cuidados paliativos no domicilio. Constataram que a morte em
casa era mais frequente nos doentes que usufruiam destes cuidados, sendo estes 0 mais
forte preditor. A probabilidade de morrer em casa era também superior nos individuos

mais velhos e maior nivel de escolaridade, nas mulheres e nos pacientes casados.

Maida,*”® em 2002, verificou que a presenca de mais do que um cuidador, maior
intervalo de tempo entre o diagndstico e a referenciacdo para um médico dos CP, maior
intervalo de tempo sob os cuidados desse médico, idade avancada no momento da
referenciacdo, casa prépria, raca e certos cancros estavam significativamente associados

a morte em casa.

Num inquérito nacional realizado no Jap&o e publicado em 2004,*° foram reconhecidos
trés fatores associados a opcdo por morrer em casa, sendo eles varidveis clinicas
relacionadas com o paciente (como o estado funcional), o suporte do sistema de satde
(por exemplo, informacdo e visitas domiciliarias) e o status e o papel dos cuidadores

(como niveis de stress psicoldgico).

Cohen et al,"® que estudaram o local de morte e determinantes clinicos e demograficos
em seis paises europeus, através de certificados de Obito, observaram que a
probabilidade de morrer em casa diminuia significativamente com o avancar da idade
em quase todos (controverso na Italia). Ser homem estava relacionado positivamente
com a morte em casa na Holanda, Noruega, Inglaterra e Pais de Gales, 0 mesmo
acontecendo com as mulheres em Italia. O maior nivel de escolaridade aumentava a
possibilidade de morrer no domicilio na Bélgica, Italia e Noruega, paises onde esta
informacdo estava disponivel. Na Bélgica, Holanda e Noruega ser casado contribuia
para a morte em casa, quando comparado com ser solteiro, divorciado ou vitvo. Maior
numero de camas hospitalares disponiveis diminuia a capacidade de morrer em casa na
Bélgica, Italia e Pais de Gales e morar em zonas menos urbanizadas concorria para o

aumento da morte em casa, exceto na Inglaterra.

No estudo de Foreman,?® ja citado, os fatores preditores de preferéncia por morte em

casa eram idades mais jovens, ser homem, ter nascido na Inglaterra/lrlanda ou
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Itdlia/Grécia, melhor salde fisica, pior saide mental e menos preocupagfes sobre
morrer em casa. Os preditores de preferéncia por morte num hospice versus hospital
incluiam idade mais avancada, ser mulher, ser solteiro, ter niveis de escolaridade e de
rendimento mais elevados, morar numa area metropolitana, ter emprego remunerado, ter
consciéncia das diretivas antecipadas de vontade e interpretar “morrer com dignidade”

como morte sem dor ou sofrimento.

No contexto de cuidados paliativos no domicilio, Brink e Frise Smith>! observaram que
pacientes que faleceram na sua casa tinham menor probabilidade de viver sozinhos e
maior probabilidade de ter compromisso funcional acentuado, alteracdo cognitiva grave,
perda de peso, incontinéncia diaria e presenca possivel de delirio. O desejo de morrer
em casa e a capacidade da familia para lidar com a situacdo foram determinantes

“fortes” para que o seu desejo se cumprisse.

Numa revisdo sistematica publicada em 2006, Gomes e Higgison® verificaram a
existéncia de 17 fatores relacionados com a morte em casa em doentes com doenca
oncoldgica, que sistematizaram em trés niveis, os referidos a doenca, as caracteristicas
individuais (como competéncias de adaptacéo, crencas e desejos) e os ambientais (tais
como suporte social e cuidados de saude). Determinaram a presenca de seis fortemente
relacionados com a morte no domicilio. Foram eles a baixa capacidade funcional do
doente, a sua preferéncia pelo local de morte, a existéncia de cuidados domiciliarios, a

intensidade destes, viver com familiares e o grau de apoio dos mesmos.

No trabalho de Matzo e Hijjaz®’ foi encontrada uma associacdo significativa entre o
estado civil (ser casado) e o rendimento econémico (mais elevado) e a preferéncia por

morrer em casa. No estudo de Wilson et al®!

o estado civil foi o Unico fator preditor,
tendo-se constatado que as mulheres vilvas escolhiam mais frequentemente o hospital

ou hospice/servigo de CP para cuidados de fim de vida.

No estudo de Gomes et al,*

supracitado, quatro caracteristicas foram associadas com a
preferéncia pela morte em casa, nomeadamente idades mais jovens, exceto para
individuos com mais de 70 anos, a importancia atribuida a morrer no local escolhido,
dar prioridade a manter uma atitude positiva e querer envolver a familia nas decisdes, se

incapacitado para as mesmas.
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Na sequéncia desta reflexdo e no ambito dos cuidados de fim de vida, reconhece-se que
a grande maioria da populacdo dos paises ocidentais necessita ou necessitara de acoes
paliativas na fase final da sua existéncia, todavia nem todas as pessoas carecem ou
carecerdo do apoio e acompanhamento de servicos especializados em CP.>
Simultaneamente, a possibilidade de todos os doentes em fim de vida poderem ser
orientados por especialistas nesta &rea é improvavel> por razdes econémicas e
organizacionais, pelo que o papel do MF na prestacdo de cuidados terminais tem sido
amplamente estudado nos paises em que os CSP sdo a base do Sistema Nacional de
Saude (SNS).

GK Mitchell®* afirmou, numa revisdo sistematica publicada em 2002, que os MF s&0 0s
responsaveis pela maior parte dos cuidados prestados aos doentes no ultimo ano de
vida. Dos resultados referidos, apresentados de forma narrativa, realga-se que a
participacao destes especialistas em equipas de CP aumentou a precisdo do diagndstico,
0 uso do melhor tratamento baseado na evidéncia, a identificacdo de problemas
sistematicos e a melhoria da capacidade para facilitar a morte em casa. Nesta revisao,
em muitos dos estudos o0s pacientes valorizavam a intervencdo do MF, particularmente
se a acessibilidade aos seus cuidados era elevada, se aparentava tempo para ouvir,
permitia a expressdo dos sentimentos do paciente e familia e empreendia esforcos que
visavam o alivio sintomatico. O autor recomendava maior investimento na formacéo, no
suporte, encorajamento e aumento da confianga dos MF na abordagem dos doentes em
fim de vida e na interacdo com outros servicos e especialistas dos CP.>*

Em 2001, com o objetivo de compreender os motivos pelos quais o desenvolvimento e a
implementa¢do de CP na Dinamarca se estava a processar de forma “muito lenta”,
Vejlgaard e Addington-Hall realizaram um estudo transversal, através de um
questionario enviado por via informatica e de resposta andnima, que procurava
determinar as atitudes de médicos e enfermeiros em relacéo a este tipo de cuidados.>
Obtiveram uma taxa de resposta de 76% e verificaram que 81% dos respondedores
prestavam cuidados a pacientes em fase terminal no momento da resposta e que 0s
médicos que trabalhavam no hospital tratavam mais doentes em fim de vida que 0s seus
congéneres da comunidade. Quanto as atitudes, maior nimero de enfermeiros
demonstravam posturas mais positivas em relacdo aos CP que os médicos (61% versus

30% “definitivamente concordavam” que estes cuidados eram uma parte
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recompensadora do seu trabalho) e destes os que trabalhavam no hospital mais
provavelmente encaravam esta atividade como menos recompensadora, deixariam 0s
cuidados a estes doentes a outros profissionais de saude (21% versus 5%
“definitivamente ou provavelmente concordavam”) e consideravam mais satisfatorio
trabalhar com doentes com potencial de melhoria. Os autores relacionaram estes
resultados com défice de educacao e formacdo e propunham maior investimento nestas

areas.>

Noutro estudo, que utilizou questionarios enviados por correio para MF a trabalhar em
Londres, os autores verificaram que 65% destes reportaram prestar, na altura, cuidados
paliativos aos pacientes das suas listas, 61% a doentes oncologicos e 26% a pacientes
ndo oncoldgicos.®® A maioria (72%) concordava que a prestacdo destes cuidados era
uma parte central da sua pratica assistencial, com uma associacao independente com o
maior nimero de colegas no local de trabalho, mais anos de pratica como MF, formagéo

na area e envolvimento na assisténcia aos seus doentes em fim de vida.*

Outros estudos abordaram as tarefas, barreiras, obstaculos e elementos facilitadores da
pratica de CP pelos médicos de Medicina Geral e Familiar (MGF). Groot et al®’
publicaram um estudo qualitativo, do tipo focus group, e verificaram que os MF
compreendiam as suas tarefas em CP sob duas perspetivas: a percecdo que a sua
atividade era compensadora e variada mas onerosa e as praticas serem de caracter
somatico e psicossocial. As barreiras referidas pelos MF foram classificadas em niveis,
0 pessoal (competéncia, gestdo de emocdes e tempo), o relacional (comunica¢do com

doentes/familiares/outros profissionais e coordenacdo/colaboracao) e o organizacional.

Num estudo transversal, publicado pela mesma autora em 2007, a taxa de resposta ao
questionario foi de 62,3% e foram identificados como principais obstaculos para a
pratica de cuidados em fim de vida pelos MF os problemas burocraticos (83,9%), o
tempo necessario para organizar os cuidados em casa (61,1%), as dificuldades para
obter cuidados extras e a gestdo de agendas diferentes e discordancia entre os familiares
do doente (50%).%®

Na Austrélia foi realizado um estudo em 2007 que se propunha determinar o nivel de

participacdo dos MF nos cuidados em fim de vida num ambiente urbano e quais as
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barreiras ao seu envolvimento nestes cuidados.” A taxa de resposta foi de 61,3% e
verificou-se que 25,2% dos médicos ndo estavam envolvidos na prestacdo de CP. Ser
mais jovem, ter menos experiéncia na area, trabalhar menos horas, ser funcionario em
vez de proprietario do local de trabalho e ter sido educado no exterior eram fatores
relacionados com o afastamento dos CP. As barreiras mais apontadas por todos os
meédicos, prestadores ou ndo destes cuidados, foram falta de tempo, visitas domiciliarias
e compromissos pessoais e familiares. Em contraste, falta de interesse e de
conhecimento foram barreiras mais significativas no grupo dos médicos nao envolvidos.
Estes tambeém tinham menor confianga na Medicina Paliativa. A maioria dos médicos

(59%) declarou estar interessado em formacéao continua nesta area.

Numa revisdo sistematica publicada em 2011,%° Slort et al procuraram identificar
barreiras e elementos facilitadores na comunicacdo MF/doente em CP. As principais
barreiras reconhecidas foram a falta de disponibilidade e de conhecimentos dos médicos
e a ambivaléncia destes e dos pacientes para discutirem um “mau prognostico” (0S
médicos ndo falam honestamente e ndo estdo dispostos a ouvir de forma ativa, 0s
doentes ndo falam de forma clara e honesta). Os fatores auxiliadores fundamentais
expressos foram a disponibilidade e a acessibilidade do MF, iniciando a discusséo sobre
aspetos de fim de vida e antecipando o0s varios cenarios possiveis, e algumas
caracteristicas dos pacientes, como a idade avancada, esperanca de vida longa e terem
certas convicgbes bem definidas, como quererem que o seu médico assistente seja

honesto, e crencas especificas, como a vida apds a morte.

De salientar, ainda, que diversos estudos tém mostrado associa¢do positiva entre a
morte em casa, dos doentes que o desejam, e 0 acompanhamento constante e adequado

pelo MF.>**1% Aabom et al®* e Neergard et al®

concluiram que as visitas domiciliarias
realizadas por MF estavam fortemente associadas com a probabilidade de pacientes com
cancro morrerem em casa. Caracteristicas como a idade, 0 sexo e o tipo de doenga néo
pareceram ter efeito no local de morte. Meeussen et al®® e Abarshi et al® constataram,
em estudos da Rede de Médicos Sentinela da Belgica e Holanda, que apenas cerca de
metade dos MF sabiam do local em que os seus doentes preferiam morrer (46% e 54%,
respetivamente), contudo, destes uma larga maioria morreu no local da sua preferéncia
(cerca de 80% nos dois estudos). A investigacdo liderada por Ko® alargou esta

metodologia a mais dois paises, Italia e Espanha, e confirmou os resultados dos estudos
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anteriores. Dos pacientes que preferiam morrer em casa e que tinham expressado esse
desejo ao seu MF, pessoalmente ou através dos seus familiares/cuidadores, tal
aconteceu em 65,5% das pessoas em ltalia, 73,3% na Bélgica, 86,7% na Holanda e
90,9% em Espanha.

Com a demografia em répida e dréstica alteracdo e com o aumento das necessidades de
cuidados de fim de vida em diferentes niveis de intensidade e em cenarios distintos, seja
em casa, lares, unidades de saude orientadas para o efeito ou hospitais, diversas
organizacdes tém definido nos ultimos anos um conjunto de indicadores de qualidade
em CP.%® A percentagem de pacientes que morre no local da sua preferéncia tem

adquirido uma importancia crescente,”>®""°

porque pode traduzir maior autonomia do
doente e da sua familia, a satisfacdo das suas necessidades e expectativas num tempo de

extrema complexidade e vulnerabilidade e, portanto, maior qualidade de vida no final.

A luz da bioética e do conhecimento cientifico atual, a prestacio de cuidados em fim de
vida é incontestavel para quem deles necessite. Quais as circunstancias, como, onde e
quem deve prestar esses cuidados € que parece ser mais controverso. Em Portugal, para
a maioria da populacéo, técnicos de saude incluidos, € ainda uma area pouco conhecida,
mesmo que muitos lhe reconhecam importancia crucial. Importa, pois, explorar a
realidade portuguesa, tentando perceber as circunstancias da morte no pais, que fatores e
circunstancias, de entre a miriade referida na literatura, determinam a preferéncia por

morrer em casa, no hospital ou outro local, e onde se morre efetivamente e porqué.
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2. OBJECTIVOS



Com este estudo pretendeu-se:

- Caracterizar os Obitos ocorridos na Unidade de Saude Familiar (USF) Espinho,
durante o ano de 2012, quanto as caracteristicas sociodemograficas, causas de morte e

local da mesma.

- Relacionar o local de morte com a idade, sexo, escolaridade, estado civil, tipo de
familia, situacdo socioecondmica, doenca e causa de morte, anos de doenca, controlo de
sintomas, estado funcional, preferéncia pelo local de morte do proprio, preferéncia pelo
local de morte da familia, existéncia de cuidador, existéncia de mais de um cuidador,

apoio de equipa de saude no domicilio e envolvimento do MF.
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3. MATERIAL E METODOS



Foi realizado um estudo retrospetivo, quantitativo e descritivo-correlacional, na USF
Espinho. A populagdo de estudo foi constituida pelos utentes inscritos na referida USF e
falecidos no ano de 2012. Optou-se por este desenho de estudo porque se pretendia
obter o maximo de informacéo possivel, atendendo a auséncia prévia de dados e tendo

em consideracdo o tempo e recursos disponiveis.

Recolha de Dados

A identificacdo dos dbitos ocorridos na USF Espinho no ano de 2012 foi obtida com

recurso ao Registo Nacional de Utentes no dia 28/01/2013.

A recolha de informacdo foi efetuada pela investigadora, entre Outubro de 2013 e
Dezembro de 2014, na USF Espinho, através da utilizacdo da Plataforma de Dados da
Saude (PDS), com acesso aos registos eletronicos hospitalares [exceto Instituto
Portugués de Oncologia (IPO) — Porto], do Processo clinico informatico utilizado em
CSP, pelo programa Sistema de Apoio ao Médico (SAM), dos Processos clinicos em
papel da USF Espinho, da discussdo com os MF das pessoas falecidas e do contacto, via

telefonica, com familiares das mesmas.

Para a identificacdo dos doentes incluidos no estudo foi preenchido um documento com
um ndmero de ordem, a data da morte, a sua identificacdo (a cada pessoa foi atribuido
um cédigo constituido pelas trés primeiras iniciais do primeiro e Gltimo nome) e o seu
namero operacional de processo (NOP) (anexo 1). Foi também preenchida uma ficha de
identificacdo e de registo dos resultados de cada elemento do estudo com as variaveis a
analisar (Anexo II).

Variaveis

As variaveis estudadas (Anexo I11) foram:
- Idade a data da morte, em anos completos, obtida através do SAM;
- Sexo, feminino/masculino, obtida através do SAM,;

- Escolaridade, em ciclos de ensino (analfabeto, sabe ler e escrever, 1°, 2° 3° ciclo,

secundario, licenciatura), através do SAM, PDS, processo clinico em papel e do MF;
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- Estado civil, (solteiro, casado, vilvo, divorciado, unido de facto), através do SAM,
PDS, processo clinico em papel e do MF;

- Tipo de familia, (nuclear, unitaria, alargada, monoparental, reconstruida, outras),
através do SAM, PDS e do MF;

- Situacdo socioecondmica, utilizando a classificacdo social de Graffar, através do
SAM, PDS e do MF;

- Doenca, considerando a patologia de base subjacente e causa de morte, através do

SAM, PDS, processo clinico em papel e do MF;

- Anos de doenca, em numeros inteiros, através do SAM, PDS, processo clinico em
papel e do MF;

- Controlo de sintomas, sim ou ndo, através do SAM, PDS e do MF;

- Estado funcional, utilizando a classificacdo de Barthel, através do SAM, PDS e do
MF;

- Preferéncia pelo local de morte do proprio (domicilio, hospital, outra instituicéo,
desconhecido), através do SAM, PDS e do MF;

- Preferéncia pelo local de morte da familia (domicilio, hospital, outra instituicdo,
desconhecido), através do SAM, PDS e do MF;

- Existéncia de cuidador, sim ou ndo, através do SAM, PDS e do MF;
- Existéncia de mais do que um cuidador, sim ou nao, através do SAM, PDS e do MF;

- Apoio de equipa de satde no domicilio, sim ou nédo, de acordo com necessidades,

programadas ou nao programadas, através do SAM e do MF;

- Envolvimento do MF, sim ou ndo, de acordo com necessidades, programadas ou nao

programadas, através do SAM e do MF.
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- Local de morte, [domicilio (casa propria ou de outrem ou lar), hospital, outra
instituicdo, outro local], através do SAM, PDS, processo clinico em papel, MF ou

contacto telefébnico com familiares/cuidadores.

Em relacdo as patologias e causas de morte, optou-se por formar trés grupos, que
abrangiam a doenca oncoldgica, a insuficiéncia de 6rgédo (cerebral, cardiaca, pulmonar e
renal) e a doenca neuro-degenerativa (deméncia de Alzheimer ou cerebrovascular e
doenga de Parkinson). Esta opcdo esteve relacionada com a impossibilidade de
tratamento estatistico da informacéo se fossem consideradas todas as doencas e esta de

acordo com a literatura revista.

Os acidentes, os casos de morte subita e de doenca aguda, sem antecedentes de
complicacdes, foram analisados do ponto de vista sociodemografico mas foram
individualizados e retirados da analise subsequente por ndo se enquadrarem no ambito

do segundo objetivo do estudo.

Ponderou-se, no caso dos doentes cronicos, considerar como causa de morte as afecoes
agudas ou a patologia de base. Decidiu-se pela segunda hipdtese porque se entendeu
mais adequada do ponto de vista clinico, se ajustava melhor aos objetivos desta
investigacdo e porque, na maioria dos casos, a causa de morte imediata ndo é de facil
acesso sem os certificados de obito. Em alguns doentes a identificacdo desta variavel
colocou problemas adicionais. Muitas das pessoas estudadas, principalmente devido a
sua idade avancada, apresentavam co-morbilidades, como complicacfes de diabetes
mellitus e hipertenséo arterial, deméncias e doencas oncoldgicas. Nos casos em que a
informacdo nos processos clinicos ndo era clara optou-se pela discussdo com o MF,

tendo prevalecido o parecer deste.

Para operacionalizar a variavel “anos de doenga” optou-se pela data do diagnostico, no
caso das doencas oncoldgicas e doengas neuro-degenerativas. Nos doentes cuja causa de
morte foi faléncia de 6rgéo decidiu-se contabilizar os anos apds a primeira complicagdo
(acidente vascular cerebral, insuficiéncia ou arritmia cardiaca, espirometria ou clinica de
diminuicdo da funcdo pulmonar ou estudo analitico compativel com insuficiéncia renal).

A anélise dos registos de cada doente iniciou-se a data do diagndstico da doenca ou da
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complicagdo, sem prejuizo de, por vezes, ser necessario consultar dados prévios para

melhor contextualizag&o.

A variavel “controlo de sintomas” foi muito dificil de definir e operacionalizar porque,
como é sobejamente conhecido, os sintomas em fim de vida sdo multiplos, complexos,
multifatoriais e em rapida mutacgdo, e porque a informacao dos processos clinicos ndo
era, em muitos doentes, suficiente, clara e descritiva. Dada a impossibilidade de
aplicacdo de escalas, optou-se por avaliar especificamente os registos clinicos nos
ultimos 30 dias de vida, utilizando como critérios as recorréncias ao Servico de
Urgéncia (SU) e as intervengdes médicas e de enfermagem efetuadas por mau controlo
sintomatico relacionado com a doenca de base. Considerou-se que houve controlo de
sintomas quando os doentes ndo necessitaram de ser orientados no SU e/ou de
intervengdes ndo expectaveis, atendendo a sua condicdo de doente em fim de vida,

como por exemplo entubacdo naso-gastrica e algaliagéo.

Definiu-se cuidador como a pessoa que superintendia os cuidados diarios ao doente,
averiguava as suas necessidades e o controlo sintomatico, fazia a gestdo da medicacdo e
estabelecia a comunicagdo com o0s servicos e profissionais de salde. Foi entendido
como havendo mais do que um cuidador, se o primeiro era apoiado por outros

elementos da familia ou por pessoas remuneradas para o efeito.

A definicdo das variaveis “envolvimento do MF” e “apoio da equipa de saude no
domicilio” colocou também problemas acrescidos, dado que cada doente tinha
necessidades préprias, atendendo aos recursos pessoais, familiares e as caracteristicas da
doenca. Decidiu-se considerar vigiados aqueles doentes que foram visitados com
periocidade regular, de acordo com as suas necessidades e as da sua familia, expressas
e/lou percebidas pelo profissional de saide, e a quem foram prestados cuidados

adequados a sua situacdo clinica.

Para os testes de hipdteses, devido a discrepancia numérica presente nas diferentes
opcOes de resposta nas variaveis idade, escolaridade, estado civil, tipo de familia, nivel
socioecondémico, anos de doenca e local de morte, foi necessario fazer associacdes e

formar novos grupos com menores diferencas de dimenséo entre si.
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Quanto a idade, optou-se por formar trés grupos, pessoas com menos de 65 anos, com
idade entre os 65 e 0s 74 anos e com mais de 75 anos.

Na variavel escolaridade formaram-se trés grupos, escolaridade inferior ao 1° ciclo, 1°

ciclo de escolaridade e escolaridade superior ao 1° ciclo.

Face ao estado civil optou-se por dois grupos, conforme a presenca (casado e unido de

facto) ou auséncia (solteiro, vitvo, divorciado) de relacdo conjugal.

Relativamente ao tipo de familia, mantiveram-se a unitaria, alargada e outras, tendo-se

agregado a nuclear, reconstruida e monoparental.

Em relac&o a situacdo socioecondmica, as cinco opg¢des foram associadas em dois novos
conjuntos, o primeiro incluia as classes baixa e média baixa e o segundo incluia as

classes média, média-alta e alta.

Na operacionalizagdo dos anos de doencga procedeu-se a sua organiza¢do em subgrupos,

dos 0-2 anos, 3-5 anos, 6-10 anos e > 11 anos.

Para o estudo do local de morte foi necessario integrar num Unico grupo as mortes
ocorridas no hospital e em outra instituicdo e em outro grupo as mortes ocorridas no

domicilio e na via publica.

Tratamento dos dados e analise estatistica

Os resultados obtidos foram introduzidos numa base de dados eletronica e tratados
utilizando o programa informatico Statistical Package for the Social Sciences 21.0
(SPSS 21.0).® Na analise descritiva da amostra caracterizaram-se as variaveis do estudo.
As variaveis continuas (idade e anos de doenca) foram descritas pela média, desvio
padrdo, minimo e maximo porque tinham distribuicdo normal. As varidveis categoricas
(as restantes) pela frequéncia absoluta e relativa (%). Na comparacdo de médias entre
varidveis continuas usou-se o test t de Student para amostras independentes. O teste do
qui-quadrado ou teste exato de Fisher (quando aplicavel) foi utilizado na analise da

associacao entre duas variaveis categoricas.
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A regressdo logistica multivariada (método stepwise) foi utilizada na identificagdo dos
fatores de prognéstico para morrer em casa. No modelo multivariado a variavel
dependente foi o local de morte (domicilio/hospital). Os resultados sdo apresentados

como odds ratios (OR) ajustados e respetivos intervalos de confianca a 95%.

Os testes estatisticos foram efetuados bilateralmente considerando um nivel de

significancia de 5%.

Procedimentos formais e éticos

Foi pedida e obtida autorizacdo do Diretor Executivo do Agrupamento de Centros de
Saude (ACeS) Espinho/Gaia, Dr. José Carlos Leitdo, para a realizacdo do estudo
(Anexo 1V). Foi pedida e obtida autorizacdo da Comissdo Nacional de Protecdo de
Dados (CNPD) para a colheita e tratamento dos dados (Anexo V). Foi pedido e obtido
parecer favoravel da Comissdo de Etica para a Saude da Administracio Regional de
Saude do Norte (Anexo VI).

Todos os custos associados a esta investigacdo foram suportados pela autora, que nédo
possuia conflito de interesses.

Para preservar o anonimato e a confidencialidade dos dados relativos as pessoas
falecidas toda a informacao registada nos processos clinicos informéticos e em papel foi
consultada e colhida pela autora. Para obtencdo dos restantes dados recorreu-se ao MF

do utente, tendo a situacao sociodemogréfica e clinica deste sido discutida em privado.

Para determinacdo do local de morte, nos casos em que tal ndo foi possivel determinar
por outros meios, recorreu-se a uma Secretaria Clinica, treinada para o efeito, tal como

previsto pela CNPD.

A abordagem telefonica ao familiar/cuidador consistiu na apresentacéo da profissional e
do seu local de trabalho, breve exposicdo sobre o estudo e sua autora e na inquirigéo se
a pessoa teria disponibilidade para responder a questdes relacionadas com a
investigacdo. No caso de a resposta ser positiva, 0 que aconteceu em todas as situacoes,
era perguntado o local da morte da pessoa falecida, se em casa (prépria ou de outrem),
no hospital ou numa instituicdo. Todos os inquiridos acederam a participar e

disponibilizaram-se para responder a outras questdes, posteriormente, se necessario.
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Outras medidas que visaram manter o anonimato e a confidencialidade das pessoas
estudadas foram a construcéo de uma base de dados codificada, armazenada num Unico
computador, estando ambos protegidos por palavra passe do conhecimento exclusivo da

investigadora.
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4. RESULTADOS



Das 123 pessoas inscritas na USF Espinho identificadas como falecidas em 2012 foi
possivel obter dados referentes a 116 utentes (Tabela 1), 57 do sexo masculino e 59 do
sexo feminino. A média de idade era de 77,6 anos (minimo de 32, maximo de 102) e
67,2% tinham 75 ou mais anos de idade a data do ébito.

Tabela | - Caracteristicas socio — demograficas dos utentes (N: 116).

Variaveis

77,6 32/102

13,7

57/49,1 59/50,9 116/100

1/1,8 12/20,3 13/11,2

28/49,1 23/39,0 51/44,0

6/10,5 2/3,4 8/6,9

5/8,8 2/3,4 7/6,0

6/10,2 12/10,3

31/52,5 40/34,5

0/0 0/0,0

Quanto ao nivel de escolaridade, ndo foi possivel obter dados em 12 dos doentes
estudados; dos restantes, 44% tinham o 1° ciclo, 25% ou eram analfabetos ou tinham
menos de 4 anos de aproveitamento escolar e apenas 6% tinham uma licenciatura. De
salientar, o elevado nimero de mulheres analfabetas, 20,3% do total da amostra do sexo
feminino. Relativamente ao estado civil, a maioria das pessoas eram casadas (50%) ou
vilvas (34,5%) a data da morte (ndo foi possivel obter informacdo no caso de um

falecido).
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Em relacdo ao tipo de familia (Tabela 1), 41,4% das pessoas pertenciam a uma familia
nuclear, 21,6% a uma familia alargada, 16,4% estavam integradas em outras familias e
16,4% constituiam uma familia unitaria. Esta informacdo era desconhecida em trés
doentes. Das 19 pessoas que moravam sozinhas, seis eram do sexo masculino e 13 do
sexo feminino, a média de idade era de 79,5 (minima de 47 anos, maxima de 98 anos) e,
segundo a classificacdo de Barthel, 14 eram independentes, uma tinha uma dependéncia
moderada, duas tinham dependéncia grave e duas tinham dependéncia total. Realca-se
que das quatro mais dependentes, duas eram de classe média-alta e tinham apoio de
cuidadores remunerados, as outras tinham apoio de familiares que moravam na
proximidade. Uma das pessoas independentes foi encontrada em casa, ja em estado

avancado de decomposicdo, sendo a data da morte indeterminada.

Tabela Il — Caracteristicas familiares dos utentes (N:116).

Variaveis
Sexo masculino Sexo feminino Total
(N/%) (N/%) (N/%)
Tipo de familia
Nuclear 33/57,9 15/25,4 48/41,4
Unitéria 6/10,5 13/22,0 19/16,4
Alargada 8/14,0 17/28,8 25/21,6
Monoparental 1/1,8 0/0,0 1/0,9
Reconstruida 1/1,8 0/0,0 1/0,9
Outras 6/10,5 13/22,0 19/16,4
Missing 2/3,5 1/1,7 3/2,6
Situacao socioeconémica
Baixa 1/1,8 7/11,9 8/6,9
Média-baixa 26/45,6 21/35,6 47/40,5
Média 16/28,1 17/28,8 33/28,4
Média-alta 10/17,5 7/11,9 17/14,7
Alta 0/0 2/3,4 2/1,7
Missing 4/7,0 5/8,5 9/7,8

Das 19 que se constituiam como elementos de outros tipos de familia, 13 viviam em
instituicOes, trés moravam com familiares proximos (filho e irmd) e trés com cuidadores
remunerados para o efeito (dois no proprio domicilio, um com uma familia de

acolhimento).
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Quanto a situacdo socioecondmica (Tabela Il), esta era desconhecida em 7,8% das
pessoas. Das demais, 47,4% eram das classes baixa ou média-baixa e 43,1% das classes

média ou média-alta. Apenas 1,7% pertenciam a classe alta.

Como se pode verificar na Tabela Ill, na maioria dos doentes estudados a causa de
morte foi insuficiéncia de 6rgdo (50,9%). A doenca oncoldgica foi responsével por

30,2% dos 6bitos e as doencas neuro-degenerativas por 11,2%.

Tabela 111 — Causas de morte na USF Espinho em 2012 (N:116).

Doenca N Frequéncia (%)
Insuficiéncia de 6rgao 59 50,9
Doenca oncoldgica 35 30,2
Doenca neuro-degenerativa 13 11,2
Acidentes/Morte subita/Doenga aguda 9 7,8
Total 116 100

As doencas associadas a insuficiéncia de 6rgdo mais frequentemente encontradas foram
insuficiéncia cardiaca congestiva (ICC), acidente vascular cerebral (AVC) isquémico,
insuficiéncia renal cronica, doenca hepética cronica e doenca pulmonar obstrutiva
cronica (DPOC), isolada ou concomitantemente com outra do grupo das doencas

consideradas.

As doencas oncoldgicas mais frequentes foram o cancro do pulméo (9), célon e reto (6),
estdbmago (4) rim (3), mama (2) e colo do Gtero (2). Outras causas de morte foram o
tumor cerebral maligno (1), leucemia (1) e cancro da lingua (1), ureter (1), ovério (1),
préstata (1), laringe (1), endométrio (1), bexiga (1) e figado (1), estes dois ultimos na

mesma doente.

Na Figura 1 apresentam-se os doentes estudados de acordo com a doenca e causa de

morte e 0 grupo etario.

32



50
45
40 26
35
30
25
20
15
10

Feminino

11 = Masculino

8

g — 4 l 2 : 2 1
N B g = Bl 2
<65 |65—74| >75 | <65 |65-74| >75 | >75 | <65 | 65-74 | >75

DO 10 DND | A/MS/DA |

Figura 1 - Distribuicdo dos doentes de acordo com a doenca e causa de morte, por
grupo etario (< 65, 65-74 e > 75 anos) e sexo (N:116).

Legenda: DO — doenca oncoldgica; 10 — insuficiéncia de 6rgdo; DND — doenca neuro-degenerativa; A —
acidente; MS — morte subita; DA — doenca aguda.

Nove pessoas, 7,8% da populacdo estudada, morreram de acidente, morte subita ou
doenca aguda, sem patologia prévia e sem requererem intervencdo do MF ou de
cuidadores informais. A sua caracterizacdo sumaria encontra-se discriminada na Tabela
IV, apresentada consoante a idade a altura da morte. A descri¢do da causa de morte foi a
encontrada nos registos clinicos eletrénicos do Centro Hospitalar de Vila Nova de
Gaia/Espinho (CHVNGJ/E), através da PDS. Estas pessoas foram retiradas da analise
posterior.

Tabela 1V — Descricéo dos acidentes/morte subita/doenca aguda.

Idade Sexo Causa de morte
1 32 Masculino Arritmia cardiaca apos litotricia extracorporal
2 39 Masculino AVC do tronco cerebral
3 51 Feminino Fibrose pulmonar secundaria a pneumonia pneumocaécica
4 53 Masculino Suicidio
5 58 Feminino Suicidio
6 69 Masculino Pancreatite aguda necro-hemorragica apés CPRE
7 77 Feminino Pneumonia adquirida na comunidade
8 88 Feminino Bronquite aguda
9 93 Feminino Queda de altura elevada

AVC — Acidente vascular cerebral; CPRE — colangiopancreatografia retrégada endoscépica
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Salientam-se duas mortes por complicacdo de atos médicos, duas por suicidio, uma por
AVC em idade jovem e uma por complicacdo de pneumonia em idade relativamente

jovem.

A analise que se segue é referente as 107 pessoas que morreram por doenca cronica,
com tempo de evolucdo muito variavel e circunstancias muito diferentes entre si (Tabela
V). Constata-se que a média de idade é ligeiramente superior a da populacdo inicial
(78,9 anos versus 77,6 anos) e que a média de anos de doenca foi de 5,2 com desvio —
padrdo de 5,4, minimo de 0,05 anos (mulher de 90 anos, diagndéstico de cancro colo-
rectal 18 dias antes da morte mas com sintomas previamente) e maximo de 30 anos

(mulher de 77 anos, com diagndstico de artrite reumatoide).

Tabela V — Género, idade e anos de doenca das pessoas falecidas por doenca
crénica (N:107).

Variaveis
Sexo masculino Sexo feminino Total
(N/%) (N/%) (N/%)
Género 53/49,5 54/50,5 107/100
Média Desvio-padréo Minimo/maximo
Idade (anos) 78,9 12,2 34/102
Anos de doenca 5,2 5,4 0,05/30

O namero de anos potenciais de vida perdidos (APVP) foi de 393 anos, sendo 0 numero
médio de 13,6. As principais causas foram a insuficiéncia de 6rgao, em 14 doentes, € a
doenca oncoldgica, em dez doentes, ndo havendo casos de patologia neuro-degenerativa
precoce. As doencas mais comuns foram as do aparelho circulatério (quatro doentes),
doenca hepaética crénica, secundéria a alcoolismo e hepatites (quatro doentes) e cancro

do pulméo e laringe (quatro doentes).

Em relagdo ao controlo de sintomas, 84,1% dos doentes manifestaram sofrimento nédo
controlado nas Gltimas semanas de vida, tendo sido, aparentemente, submetidos a
intervengdes ndo adequadas ao seu estado clinico. Apenas 17 pacientes (15,9%) nao

tiveram necessidade de intervencao ndo expectavel e previsivel no ultimo més de vida.

Como se pode ver na Figura 2, 34 pessoas (31,8%) eram inteiramente autbnomas e 58
(54,2%) tinham uma dependéncia grave ou total.
34



40

35 20

25 —

20 Sexo feminino

12 |
15 . = Sexo masculino
10
; I m B I
0 T T T 1

Independéncia  Dependéncia Dependéncia Dependéncia
moderada grave total

Ne° de dentes

Figura 2 - Distribuicdo dos doentes (N:107) com doenca crénica por estado
funcional (Classificacdo de Barthel).

Relativamente a preferéncia pelo local de morte do proprio ou da familia, verificou-se
que ndo existiam registos nos diferentes processos e sistemas. Os dados apresentados na
Figura 3 foram obtidos através dos MF. Constatou-se que 11 doentes e as suas familias
verbalizaram a sua preferéncia, contudo ndo em resposta a abordagem direta pelos
profissionais de satde (que ndo tomaram a iniciativa em nenhum dos pacientes) mas no

contexto geral da consulta, com base em progndsticos hipotéticos, ndo reais.
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Figura 3 - Distribuicdo dos doentes (N:107) por preferéncia do local de morte, de
acordo com 0 género e grupo etario (< 65 anos, 65-74 anos e > 75 anos).
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Ndo foi possivel obter informag&o relativamente a existéncia de cuidador num elemento
de estudo. Dos conhecidos, apenas trés doentes ndo tinham um cuidador (familiar ou
pessoal remunerado pelo préprio ou pela familia), o que corresponde a 3,7% da

populacéo, e 83,2% dos falecidos tinham mais do que um.

Se excluirmos as pessoas institucionalizadas (13) e aquelas que tinham cuidadores
remunerados (3), apuramos que 0s principais responsaveis pela prestacdo de cuidados
ao familiar doente eram do sexo feminino (54), fossem esposas, filhas ou mées. No caso
de o cuidador ser do sexo masculino (20), era filho ou marido. Nas 13 pessoas em falta
ndo foi possivel avaliar com clareza quem era o cuidador principal. Quanto a existéncia
de mais do que um cuidador, a diferenca entre géneros é menor e esta relacionada com o

grau de parentesco (noras, genros e netos).

O envolvimento do MF coincidiu com o envolvimento de equipa de satde no domicilio,
verificando-se que 19,6% dos doentes tiveram acompanhamento adequado a situacao

clinica ao nivel dos CSP.

Do total de pessoas inscritas na USF Espinho, dadas como falecidas no ano de 2012 e
das quais foi possivel obter informacédo credivel, 61 morreram no hospital, 42 no seu
domicilio, uma na via publica e trés morreram institucionalizadas na Rede Nacional de
Cuidados Continuados Integrados (RNCCI). Na Figura 4 estdo apresentadas por local

de morte e grupo etério.
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Figura 4 - Distribuicdo dos doentes (N: 107) por local de morte de acordo com o
género e grupo etario (<65, 65-74 e > 75 anos).
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N&o foi possivel obter informacéo, em relacdo a permanéncia no hospital (quatro) ou na
RNCCI (dois) antes da morte, em seis doentes. Nos restantes, a duracdo média de
internamento foi de 15,2 dias, com um desvio padrdo de 23,4, minimo de menos de uma
hora, maximo de 136 dias. Realca-se que 11 pessoas entraram no hospital atraves do SU
menos de 24 horas antes da morte, 39 doentes estiveram internados de 1 a 30 dias e oito
pacientes mais do que 31 dias. Destes, trés tiveram internamentos superiores a dois
meses, um homem de 79 anos, com insuficiéncia renal cronica e complicacdes graves
de pé diabético com cerca de 10 anos de evolugédo (72 dias), um homem com DPOC,
ICC e alteragBes cognitivas prévias, por intercorréncias infeciosas (77 dias), e um
homem de 82 anos, com antecedentes de colocacdo de pace-maker e hipocoagulagéo
seis anos antes, internado durante 136 dias ap6s hemorragia cerebelosa, periodo durante
0 qual foi submetido a varios procedimentos invasivos e em que ndo teve interacdo

familiar e/ou social aparente.

Como ja referido, para 13 elementos sob observacao (12,1% da populacédo estudada), o
lar era 0 seu domicilio ha varios anos. Atendendo as suas caracteristicas especificas,
entendeu-se necessario individualizar o estudo destas pessoas, com 0s aspetos mais

relevantes para a investigacdo em curso (Tabela VI).

Tabela VI — Descricao dos doentes que moravam em lares.

Idade Sexo Grau de dependéncia* Causa de morte Local de morte
1 80 Masculino Total ICC Lar
2 81 Feminino Grave AVC Lar
3 84 Masculino Total AVC Hospital
4 85 Masculino Independente ICC Hospital
5 85 Feminino Total Insuficiéncia Renal Lar
6 86 Feminino Moderada CCR Hospital
7 87 Masculino Total Demeéncia Alzheimer Lar
8 89 Feminino Total ICC, EAM, AVC, FA Lar
9 89 Masculino Total CCR Lar
10 89 Feminino Total CA gastrico Lar
11 94 Feminino Total AVC Lar
12 94 Feminino Total Deméncia Alzheimer Lar
13 94 Feminino Total Deméncia Alzheimer Lar

*Segundo Classificacdo de Barthel

Legenda: AVC - acidente vascular cerebral; CCR - cancro célon e reto; CA — carcinoma; EAM - enfarte agudo do

miocérdio; FA - fibrilhagdo auricular; ICC - insuficiéncia cardiaca congestiva.
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Verifica-se que a maioria eram mulheres (oito versus cinco), a idade média era de 87,5
anos, significativamente superior @ média da popula¢do em estudo, com minimo de 80 e
méaximo de 94 anos, 11 tinham uma dependéncia grave ou total e trés morreram por
doenca oncoldgica, trés com deméncia de Alzheimer e sete por insuficiéncia de 6rgao.
Trés morreram no hospital, dois na sequéncia de uma intercorréncia respiratoria e um no

poGs-operatdrio de resseccao cirdrgica de lesdo maligna do colon.

Como previamente salientado, para efeitos comparativos e de analise estatistica foi
necessario constituir novos grupos a partir dos estabelecidos no protocolo do estudo.

A andlise estatistica dos dados permite verificar que houve uma associagao
estatisticamente significativa entre o local de morte e o grupo etario, o estado civil, o
tipo de familia, a situacdo socioeconémica, o estado funcional e o tipo de doenca
(Tabela V1I).

Tabela VII — Associages estatisticamente significativas com o local de morte.

Hospital e Domicilio e
outra instituicdo outro local P
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Quanto & idade, constata-se que quanto mais avancada maior a prevaléncia de morte em
casa (P=0,001). No grupo etario com 75 ou mais anos, 51,3% dos doentes faleceram no
seu domicilio e 48,7% morreram no hospital ou na RNCCI. Pelo contrario, sO trés

pessoas em 29 (10,3%) com menos de 75 anos vivenciaram a morte em casa.

O estado civil teve uma relacdo estatisticamente significativa com o local de morte
(P=0,002). Ser casado ou viver em unido de facto esteve associado a morrer no hospital
(74,1%) e, pelo contrério, ser solteiro, vilvo ou divorciado a morrer em casa (55,8%).

Relativamente ao estado funcional, constata-se que houve relagéo entre a dependéncia
de terceiros e a possibilidade de morrer em casa (P=0,006). A analise dos dados obtidos
permite verificar que 73,5% das pessoas plenamente autonomas e 86,7% das pessoas
com dependéncia moderada faleceram no hospital e que 57,1% dos doentes com

dependéncia grave e 54,1% com dependéncia total morreram no seu domicilio.

Nesta populacdo o local de morte também esteve relacionado com o tipo de doenca
(P=0,012). As pessoas com patologias neuro-degenerativas morreram mais no seu
domicilio (76,9%), seguidas dos pacientes do foro oncologico (40,0%) e dos doentes

gue morreram por insuficiéncia de érgéo (32,2%).

Em relacdo ao tipo de familia (Tabela VIII), verificou-se haver uma relacdo entre esta
variavel e o local de morte (P=0,000). Os tipos de familia alargada ou outros tipos de
familia apresentaram maior prevaléncia de morte em casa (56,5% e 73,7%,
respetivamente), enquanto as familias unitaria e nuclear, reconstruida e monoparental

mostraram maior frequéncia de morte no hospital (62,5% e 78,3%, respetivamente).
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Tabela VIII - Associacdes estatisticamente significativas com o local de morte
(continuagao).

Hospital e Domicilio e
outra instituicdo outro local P
(%) (%)
Tipo de familia
Nuclear, reconstruida e 783 217
monoparental
Unitaria 62,5 37,5 <0,001
Outras 26,3 73,7
Alargada 435 56,5
Situagdo socioeconomica
i édia-bai 7 29,4
Baixa a média-baixa 0,6 9, 0,017
Média a alta 46,8 53,2

Igualmente se encontrou relacdo entre o nivel socioeconémico e o local de morte
(P=0,017). As classes baixa e média-baixa estiveram associadas a ocorréncia de morte
no hospital (70,6%), enquanto as classes média, média-alta e alta estiveram associadas a

ocorréncia de morte no domicilio (53,2%).

Né&o se encontrou relacao estatisticamente significativa entre o local de morte e o género
(P=0,090), a escolaridade (P=0,553), a duracédo da doenca (P=0,731), o envolvimento do
MF (P=0,867), o apoio de equipa de saude no domicilio (P=0,572), a existéncia de

cuidador (P=0,796) e a existéncia de mais do que um cuidador (P=0,078).

Né&o foi possivel usar testes estatisticos nas varidveis preferéncia pelo local de morte do
préprio e preferéncia pelo local de morte da familia porque os dados obtidos foram
insuficientes. Dos onze doentes que manifestaram a sua preferéncia, nove optariam pelo
seu domicilio e dois pelo hospital. A familia expressou a mesma preferéncia em dez dos
onze pacientes (uma instituicdo versus casa). Dos doentes que escolheriam a sua casa
para morrer, quatro viram satisfeito o seu desejo. Os dois pacientes que verbalizaram
preferir falecer no hospital morreram no seu domicilio. O doente que preferia morrer em

casa mas cuja familia optaria por uma instituicdo morreu no hospital.

Na analise de regressao logistica multivariada, as variaveis situacdo socioeconémica,
tipo de familia e tipo de doencga estiveram associados com o local de morte (Tabela IX).

Determinou-se que as classes sociais média, média-alta e alta e outros tipos de familia e
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familias alargadas eram fatores de prognostico para a morte no domicilio [Odds ratio
(OR) 3.01; IC 95% 1,11-8,18; OR 11,85; IC 95%: 2,63-23,36; OR 6,14; IC 95%: 1,75-
21,51, respetivamente], quando comparada com morte no hospital. Pelo contrario, ter
uma doenca oncoldgica era um fator de prognostico para morrer no hospital, ou seja,
aumentou a probabilidade de morrer nesse contexto (OR:0,13; IC 95% 0,02-0,68).

Tabela IX — Modelo de regressdo logistica multivariada, associacdo de variaveis
com local de morte.

OR 1C 95% P

2,63 23,36

Legenda: OR — odds ratio; IC: intervalo de confianga.
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5. DISCUSSAO



Durante 0 ano de 2012 morreram 123 pessoas inscritas na USF Espinho. Esta Unidade
de Saude (US) recebeu nesse ano mais dois medicos e centenas de novos utentes, o que
torna inexequivel o célculo da taxa de mortalidade referente. No mesmo ano, esta taxa

foi de 10,3%o e 10,2%0° no Concelho de Espinho e em Portugal, respetivamente.

Também ndo foi possivel obter dados que permitissem a inclusdo no estudo de sete
pessoas falecidas (5,7% da populacdo em estudo), o que deve ser considerado quando se
analisam os resultados e alertar para 0 numero significativo de pessoas que nao utiliza o
SNS para satisfazer as suas necessidades de saude. As possiveis explicacdes, a luz da
reduzida informacé&o conseguida, podem ser a existéncia de outras alternativas, como 0s

subsistemas de salde, ou a negligéncia e abandono, do préprio ou de outrem.

Uma norma e/ou procedimento dos servicos de salde que permitisse que a informacao
sobre os Obitos, registada por via informética no Sistema de Informagdo dos
Certificados de Obito (SICO), fosse transmitida diretamente aos MF poderia contribuir
para colmatar este desconhecimento, como j& proposto por autores estrangeiros' e
portugueses,®* e como ja existente noutros paises.? Outra vantagem de haver um sistema
eficaz de notificacdo de débitos, como acontece com 0s nascimentos, seria a melhoria
dos cuidados prestados & familia.>* Muitas vezes o médico é alertado para a morte do
seu utente por um elemento da mesma familia e neste contexto, de surpresa, sem
preparacdo prévia, também em situacdo de perda de um doente com quem trabalhava ha
anos, a comunicacdo pode ser ineficaz, havendo maior probabilidade de erro e de falha
na identificacdo de sintomas de luto complicado ou patolégico.

Em relacdo as 116 pessoas incluidas no estudo, 50,9% eram do sexo feminino e a média
de idade era de 77,6 anos (82,1 anos nas mulheres, 72,8 anos nos homens), superior a
idade média ao 6bito no pais em 2012, que foi de 76,8 anos.”* Quando se compara por
sexo, verifica-se que se mantém superior nas mulheres mas inferior nos homens (79,9

anos nas mulheres e 73,7 anos nos homens).”*

Quanto aos APVP, indicador definido como “numero de anos que teoricamente uma
determinada populagéo deixa de viver se morrer prematuramente (antes dos 70 anos)”,’

no mesmo ano, em Portugal foi de 346 614 anos, 235 101 para os homens e 111 514
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para as mulheres, calculando-se o numero medio APVP de 14,2 anos (valor
ligeiramente superior ao deste estudo, 13,6).”* Trata-se de um indicador que tem vindo a
conquistar um papel relevante no planeamento e definicdo de prioridades em Salde
Publica porque permite delinear estratégias preventivas, provavelmente mais eficazes
que as taxas de mortalidade tradicionais. Considerando que 15 pacientes faleceram com
doencas associadas a fatores de risco modificaveis, como o uso de tabaco, consumo
excessivo de alcool, alimentacdo inadequada e inatividade fisica, depreende-se que €
necessario um esforco acrescido na promoc¢do da salde e prevencdo da doenga nos
utentes inscritos na USF Espinho. Todavia, o valor determinado para esta US pode
traduzir maior eficicia das atitudes preventivas nesta populacdo, quando comparada
com a nacional, o que estara, provavelmente, relacionado com as caracteristicas da
prépria comunidade (local de veraneio, de média dimensdo, com clima ameno e
maltiplos incentivos a atividade fisica) e com o facto de todas as pessoas terem médico

e enfermeiro de familia atribuido, se o desejarem.

Em relacdo a escolaridade, 69% das pessoas tinham o 1° ciclo ou menos e 20,3% das
mulheres eram analfabetas, numero extremamente elevado mas compreensivel se
atendermos a idade média & altura do dbito e as circunstancias culturais e sociais da
época em que cresceram. Relativamente as restantes varidveis demograficas, 50% dos
doentes eram casados e 34,5% eram viavos, 41,4% pertenciam a uma familia nuclear e
40,5% eram da classe média-baixa. No estudo portugués ja referido,” realizado em 2008
em Matosinhos, 66,3% das pessoas falecidas tinham o 1° ciclo ou menos, 50,9% eram
casadas e 34% viuvas, dados sobreponiveis aos da presente investigacdo. No Livro “A
morte e o morrer em Portugal”,'® os autores referem que a percentagem de 6bitos em
2008 por estado civil era de 45% em casados, 39% em vilvos, 11,9% em solteiros e
4,1% em divorciados, dados ligeiramente diferentes quanto ao nimero de casados e
vilvos, provavelmente por disparidades relacionadas com a idade avancada na

populagéo deste estudo.

As causas de morte foram, por ordem decrescente, a insuficiéncia de 6rgao (50,9%), as
doencas oncoldgicas (30,2%), as patologias neuro-degenerativas (11,2%) e as situagdes
de acidente/morte subita/doenca aguda (7,8%). No estudo ja referido,” 44,4% das

mortes foram por insuficiéncia de Orgdo (procedeu-se ao somatorio das doencas
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cronicas, exceto as oncoldgicas), 43,4% por neoplasias, 3,8% de causa ndo natural e
8,4% eram de causa desconhecida.

Os valores encontrados neste estudo ndo podem ser comparados com os valores
nacionais para 0 mesmo ano porque estes estdo apresentados e escalpelizados de forma
muito distinta e completa, com a discriminacio das diversas patologias,’* e porque o0s
critérios para a classificacdo das causas de morte nesta investigacdo valorizaram mais a
doenca subjacente que as intercorréncias fatais, como ja referido. Consultando a edi¢édo
de 2014 do Instituto Nacional de Estatistica, “Risco de Morrer 2012,”* constata-se, no
entanto, que as mortes por causa aguda foram responsaveis por 7,2% do total de mortes
no ano referido (procedeu-se ao somatorio de todas as causas de morte ndo relacionadas

com patologia prévia subjacente).

Ainda segundo a mesma publicacdo, a principal causa de morte em Portugal em 2012
foram as doencas do aparelho circulatorio, constituindo 30,4% da mortalidade no pais,
nesse ano, seguidas dos tumores malignos, responsaveis por 23,9% das mortes, das
doencas do aparelho respiratério (12,9%) e das doencas enddcrinas, nutricionais e
metabdlicas (5,6%).”* O valor mais exequivel de comparacéo é o relacionado com as
doencas oncoldgicas, verificando-se que na populacdo do presente estudo mais pessoas
morreram por este tipo de patologia. As possiveis explicacdes sdo a idade mais
avancada da populacdo inscrita na USF Espinho, quando comparada com a populacdo
nacional, e a taxa de mortalidade especifica por tumores malignos ter sido mais elevada
no Concelho de Espinho, de forma consistente, nos ultimos anos. No ano de 2012 esta
taxa foi de 2,8%o no Concelho de Espinho e 2,4%0 em Por‘[ugal.6

Segundo o Plano Local de Satde (PLS) 2011-2016 do ACeS Espinho/Gaia,’ as doencas
oncologicas mais frequentes nos homens foram o tumor maligno da traqueia, bronquios
e pulméo (47,6%0), do colon e reto (33,4%0) e do estdmago (33,4%o) e nas mulheres o
tumor maligno da mama (24,5%o), a neoplasia maligna do colon e reto (23.2%0) e do
estdmago (16,0%.). Estes dados séo consistentes com os encontrados neste estudo, em
que a primeira causa de morte em ambos 0s sexos por cancro foi o tumor maligno da
traqueia, brénguios e pulméo (25,7%), seguido do cancro do cdlon e reto (14,1%) e do
estdmago (11,4%).
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Em relacdo a morte por doencas neuro-degenerativas, a diferenca é extremamente
acentuada. Se procedermos ao somatério das percentagens de mortes por deméncia e
outras doengas neuro-degenerativas (doenca de Alzheimer e de Parkinson) na edigdo
referida,”* constatamos que apenas 2,2% das pessoas morreram por estas causas no ano
de 2012. No estudo de Hunt et al,* os autores verificaram que a doenca de Alzheimer
estava assinalada em 25,2% dos certificados de 6bito e especulam se este valor ndo foi
subestimado devido a casos de doenca ndo diagnosticada e a pouca confianga nos
registos dos certificados de oObito. Em consequéncia, a diferenca de 8,9 pontos
percentuais levanta muitas questfes quanto ao preenchimento dos certificados de 6bito e
como é codificada a causa de morte. A obrigatoriedade da utilizacdo da aplicacdo SICO
e a formacdo de todos os médicos nesta area podera contribuir para a melhoria
significativa da informacdo e reduzir o nimero de 6bitos com causa mal definida.” Os
critérios utilizados nesta investigacdo, como j& anteriormente referido, poderdo ter

contribuido para uma discrepancia tdo marcada.

Dentro das doencas por insuficiéncia de o6rgdo, as doencas cerebrovasculares e
cardiovasculares foram as mais prevalentes, acompanhado os nimeros do PLS 2011-
2016 do ACeS Espinho/Gaia’e de Portugal.”* No entanto, a individualizagdo das
percentagens de cada uma ndo € exequivel neste estudo porque muitos doentes
apresentavam multiplas co-morbilidades, como ICC, AVC e doenca coronaria.
Determinar exatamente qual a causa imediata da morte ndo era o objetivo desta

investigacao e ndo era possivel através dos registos disponiveis.

Constatou-se que a idade avancada, ser solteiro, vidvo ou divorciado/separado,
pertencer a uma familia alargada ou a outros tipos de familia, ser mais dependente de
terceiros, ter uma situacdo socioeconémica baixa ou média-baixa e ter uma doenca

neuro-degenerativa estava relacionado com a morte no domicilio.

Estes achados sdo concordantes com a literatura revista, no que diz respeito ao estado

|50-52 27,49,50

funciona e a situacdo socio-economica. Quanto a idade, a literatura apresenta

resultados controversos. Nalguns estudos, ser mais jovem estd associado a maior

18,21,26,30,31 8,48,49

probabilidade de morrer em casa e em outros verifica-se o0 contrario,

como acontece na presente investigacdo. A andlise detalhada destes artigos permite
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concluir que nos estudos cuja amostra é constituida por pessoas saudaveis a quem €
inquirida a sua preferéncia pelo local de morte em caso de doenca grave sao as pessoas
com menos anos de vida que optariam pelo domicilio.?*?*% As pesquisas em que a
idade avancada esta estatisticamente associada ao morrer em casa sdo estudos
retrospetivos que analisaram a realidade e n&o preferéncias em situagdes hipotéticas.*®*
De realcar, no entanto, que no estudo de Gomes et al,*® a preferéncia pela morte em

casa ocorria em idades mais jovens, exceto para individuos com mais de 70 anos.

Relativamente ao estado civil, os dados encontrados s&o opostos aos da literatura
disponivel, exceto num estudo® em que ser solteiro ou casado estava associado & morte
em casa. Nos estudos de Cohen et al,'® Matzo et al*’ e Constantini et al*® ser casado
aumentava a possibilidade de morrer em casa. Ndo foi encontrado nenhum estudo
durante a revisdo bibliogréfica em que ser vilvo ou divorciado estivesse associado a
maior oportunidade de falecer no domicilio, como acontece na presente pesquisa. Pelo

contrario, no estudo de Wilson et al®*

0 estado civil foi o Unico fator preditor, tendo-se
verificado, como ja anteriormente referido, que as mulheres vilvas elegiam mais
comumente o hospital ou hospice/servico de CP para o fim de vida. Algumas das
explicagdes possiveis serdo, eventualmente, a maior autonomia do préprio doente
solteiro, vilvo ou divorciado, com mais probabilidade de ver respeitada a decisdo sobre
um aspeto tao relevante da sua vida, e a menor ligacdo social e afetiva dos cuidadores a
pessoa em fim de vida, que lhes permite decidir mais realisticamente no momento
critico. O numero de elementos em estudo, relativamente pequeno, e a necessidade de
formar novos grupos com as variaveis escolhidas, sdo aspetos que se poderdo ter

constituido como fatores de confundimento.

N&o se encontrou nenhum estudo que pretendesse relacionar o tipo de familia, conforme
definida nesta pesquisa, com o local de morte. Neste trabalho, pertencer a uma familia
alargada ou a outros tipos de familias favoreceu o morrer em casa e fazer parte de uma
familia nuclear ou viver sozinho contribuiu para a morte no hospital. Tal como para a
variavel anterior, os motivos ndo sdo claros, podendo ser, no primeiro caso, viver num
lar ou ter maior suporte familiar proporcionado por uma familia constituida por varias
geracOes, mais capacitada para lidar com um acontecimento vital deste impacto, e, no

segundo caso, o investimento afetivo e emocional dos cuidadores ser mais pronunciado.
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Quanto a viver sozinho, morrer mais no hospital estar relacionado com a necessidade
de cuidados e apoio nas atividades da vida diaria, o desejo de ndo morrer
desacompanhado e as alternativas para cuidados de fim de vida serem ainda muito
reduzidas em Portugal. Realca-se que sdo varios os estudos que associam a morte em

casa com morar com familiares.?844°1:%2

Quanto a patologia, os estudos analisados entdo mais relacionados com o tipo de cancro
(sélido ou ndo-sélido e 6rgdo afetado),®****> do que com a comparagdo entre as
diferentes causas de morte, oncoldgicas ou outras, ndo sendo possivel confrontar os seus

resultados com os encontrados nesta investigacdo. No estudo de Hunt et al,*

em que
foram estudadas pessoas falecidas por todas as condicdes, verificou-se que as que
morreram de cancro expressavam mais a sua preferéncia pelo local de morte, que esta
estava registada mais frequentemente e que tinham maior probabilidade de a morte
ocorrer no local da sua escolha, quando comparadas com as que morreram por outras

doencas.

Apesar de nesta pesquisa nao ter sido encontrada associacdo entre o local de morte e as

outras variaveis estudadas, provavelmente devido a exiguidade dos nudmeros, ha

diversos estudos em que tal se verifica, nomeadamente para o género (homem,820:3141

184851 852 controlo de sintomas, preferéncia pelo local de

23,24,35-

mulher ), duracdo da doenca,

morte do prépri0,14'21'32’40'51'52

37,39,41,50,52

preferéncia pelo local de morte da familia,

existéncia de um cuidador e existéncia de mais do que um cuidador,?3%4%->2

48,5052 & anyolvimento do MF.>+6165

apoio de equipa de satde no domicilio
As variaveis preferéncia pelo local de morte do préprio e da familia sdo particularmente
relevantes, razdo pela qual se tém vindo a posicionar como indicadores de qualidade em
CP.>*®-% Morrer no local da sua preferéncia significa preservar o direito & autonomia,
ao controlo, & escolha, & dignidade® e & autodeterminacéo de todos os seres humanos ao
mesmo tempo que garante mais qualidade de vida na fase final da
existéncia.31831:32°45980 Neste estudo s6 11 pessoas manifestaram espontaneamente a
sua preferéncia pelo local de morte e nove prefeririam morrer no seu domicilio (81,8%),
dados consistentes com a literatura disponivel. Destes, somente quatro (36,4%)

concretizaram a sua preferéncia. Aparentemente, e de acordo com as multiplas fontes
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consultadas e com estes resultados, a abordagem pelos profissionais de satde, quer dos
CSP quer dos CSH, de forma planeada e por iniciativa prépria, da situagdo de fim de
vida dos seus doentes, incluindo o local preferido para morrer, foi rara e inconsistente.

Recorrendo aos resultados da reviséo sistematica realizada por Slort et al,®

na qual séo
discutidas as barreiras e elementos facilitadores da comunicagéo entre MF e doentes em
fim de vida, verifica-se que sdo consideradas barreiras a comunicacdo por parte dos
doentes, a falta de disponibilidade e de conhecimentos dos médicos, a sua ambivaléncia
perante um mau prognostico, ndo ouvir de forma ativa, ndo antecipar os diferentes
cenarios no contexto de grande imprevisibilidade e a relutdncia em falar honestamente
sobre assuntos de fim de vida, como questdes espirituais e eutanéasia, e sobre erros que

poderdo ter envolvido o diagnostico.

Segundo esta perspetiva, a do doente em fim de vida, ndo abordar as diferentes
dimens@es do ser humano, ndo discutir aspetos como 0s planos e projetos concretizados
e 0s que ndo foi possivel cumprir, ndo atender as preocupacfes fundamentais, ndo
planear os cuidados com e para a familia, que prosseguira o seu caminho, e nao abordar
formas de alcancar o desejado que ainda é possivel tornou, muito provavelmente, a
comunicacdo médico/doente ineficaz, o que teré dificultado o controlo dos sintomas e
diminuido a qualidade de vida dos doentes e das suas familias. Tal como os autores
supracitados afirmam,® para prestar cuidados de alta qualidade em CP é essencial uma
comunicacgéo efetiva, baseada na disponibilidade, compromisso, honestidade, empatia,
negociacdo, escuta ativa, iniciativa e competéncias para abordar aspetos relacionados
com o fim de vida, sejam de natureza fisica, emocional, social e espiritual. A auséncia
da prética destas competéncias e desta forma de comunicacdo contribuiu também, muito
provavelmente, para a elevada percentagem de doentes que ndo tiveram 0s sintomas
controlados no ultimo més de vida, cerca de 84%. As historias de doentes que
recorreram ao SU por mau controlo sintomatico, para serem submetidos a intervengdes
incémodas e/ou dolorosas, sem qualquer beneficio para os proprios, foram recorrentes

durante a consulta dos processos clinicos.

Fizeram-se acOes paliativas em muitos pacientes, principalmente ao nivel do controlo da

dor e outros sintomas, mas raramente foi abordado o sofrimento de outra natureza, em
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particular o espiritual. Por outro lado, ficou a ddvida em alguns doentes da possibilidade
da existéncia de futilidade e até encarnicamento terapéutico. A luz deste quadro, 0s
nlmeros obtidos para estas variaveis ndo sdo surpreendentes. E reforcam os resultados
dos relatdrios que referem quéo longe se esta ainda em Portugal do desejavel em termos

de cuidados de fim de vida.}*"

Contudo, esta responsabilidade ndo compete s6 aos profissionais de salde, deve ser
partilhada com o doente e a sua familia. Neste contexto, uma nota em relacéo ao estudo
de Gomes et al,*® j& por varias vezes citado. As justificacdes encontradas pelos autores
para fundamentar a menor preferéncia por morrer em casa manifestada pelos
portugueses, poderdo associar-se a baixa literacia em saude da populacdo portuguesa,
bem documentada recentemente,”* a conviccéo de grande parte da populacdo portuguesa
de que é nos hospitais que se prestam os melhores cuidados e se salvam vidas, o
santuario moderno onde os milagres acontecem, e uma crenca bem enraizada numa fatia
consideravel da populacdo portuguesa de que compete aos outros (ao governo, a
camara, a escola, aos médicos, etc.) ser responsabilizado pela sua salde e sua morte,
como lhes compete o dever de decidir a sua vida.” A mudanca de paradigma passa
também pela formacgdo para a cidadania, pelo incentivo & autonomia consciente,
responsabilizacdo e autodeterminacdo da populacdo em geral e dos doentes em fim de

vida, em particular.

Ha muitos fatores que podem determinar a discrepancia entre a preferéncia pelo local de
morte e onde efetivamente esta acontece. A mudanca de opcao do proprio e da familia
pode ser um deles e estd documentada em Varios estudos. 42%2432353847.60 oty
alteracdo pode ser consequéncia do mau controlo sintomatico,** exaustdo da familia,®

medo de esta ndo estar capacitada para arcar com a responsabilidade,*®

perce¢édo de
maior seguranga em ambientes institucionais® e faléncia do sistema de salde nos
cuidados domiciliarios, em termos humanos e técnicos.® Daqui resulta a necessidade de
atualizagdo constante do conhecimento deste desejo por parte dos profissionais de satde
por forma a atuar de acordo.**® Estas consideractes devem estar presentes quando se
delineiam e executam cuidados a pessoas em fim de vida porque ha circunstancias que
podem ser prevenidas e ha alternativas que podem ser negociadas, a bem da qualidade

de vida dos doentes e das suas familias. Mais importante do que a preferéncia
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manifestada num determinado momento é a adequacdo dos cuidados as expectativas,
desejos e caracteristicas dos pacientes e suas familias.

Apesar de, segundo os estudos e 0 senso comum, a maioria das pessoas ter a preferéncia
por morrer no seu domicilio hd um namero significativo que optaria por outro ambiente,
seja hospital, unidade de CP, hospice ou lar, mesmo em condicdes ideais.?® Este nimero
é particularmente significativo em Portugal, como ja referido.*** Ou pelas razdes
anteriormente mencionadas ou por outras, como ndo “querer manchar a casa com a
morte”, evitar que os familiares e amigos proximos assistam a degradagdo fisica e
mental e ndo sobrecarregar a familia, esta possibilidade deve ser sempre discutida com o
doente e os seus cuidadores, procurando encontrar a melhor solucdo para as pessoas
envolvidas. Note-se que neste estudo as duas pessoas que manifestaram a vontade de
morrer no hospital vieram a falecer em casa, enquanto a maioria dos que prefeririam

morrer no seu domicilio expiraram no hospital.

De salientar que quase todas as pessoas falecidas tinham pelo menos um cuidador
informal e a grande maioria tinha mais do que um, o que também pode justificar o
maior nimero de mortes em casa, quando comparado com 0s nlmeros nacionais nos
ultimos anos. Igualmente neste estudo se verificou que as mulheres eram as principais
cuidadoras, fossem esposas (mais frequentemente), mées ou filhas. Se atendermos a
idade média das pessoas falecidas e aos dados colhidos durante a pesquisa, poderemos
deduzir que a maior parte dos cuidadores era idoso, com nivel de escolaridade baixo,
rendimento econdmico exiguo e varias co-morbilidades associadas, facto que devera ser
tomado em consideracdo quando se planeiam cuidados terminais, que devem ser
baseados na unidade constituida pelo doente/cuidador/familia.>! Realca-se, no entanto,
que neste estudo nédo foi avaliada a competéncia e o desejo dos cuidadores informais de
assumirem esse papel, aspeto de enorme pertinéncia e relevancia dada a grande
complexidade e vulnerabilidade das pessoas a cuidar e a exigéncia fisica, emocional e

social desta tarefa.

A maior parte dos doentes e respetivas familias ndo tiveram apoio domiciliario de
profissionais de salde, quer dos CSP, quer de niveis mais diferenciados de cuidados,
como os CP, condigBes que reconhecidamente favorecem a morte em casa.'8#448°0->2

Este facto pode ter concorrido para o nimero elevado de pacientes que morreram
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durante o transporte para o hospital ou poucas horas ap6s a entrada no SU do mesmo. O
quadro de uma pessoa em fim de vida, sem controlo do sofrimento, quer fisico,
psicoldgico, emocional, espiritual e social, cujo cuidador é alguém com idade avancada
e afetado por varias enfermidades, apoiado por familiares com tempo disponivel
limitado para o ato de cuidar, em condi¢des habitacionais muitas vezes precérias, foi
igualmente recorrente durante a pesquisa efetuada e deve alertar para o abandono a que

sdo votadas muitas das pessoas que se encontram em estadio terminal.

Tal como supramencionado, 57,1% das pessoas morreram no hospital, 39,2% no seu
domicilio, 2,8% morreram institucionalizadas na RNCCI e 0,9% na via publica. Estes
dados sdo diferentes dos encontrados para Portugal em 2010, em que 61,6% das pessoas
morreram no hospital e apenas 29,3% faleceram no seu domicilio.”* Algumas das
explicacBes possiveis para esta discrepancia sdo uma taxa de desemprego muito elevada
no Concelho de Espinho, cerca de 18,4% no censos de 2011, superior & nacional, cerca
de 13,2%, e que terd aumentado nos anos posteriores,” com predominio entre o sexo
feminino, que incrementou a disponibilidade das familias para a gestdo de um familiar
doente em casa, e as caracteristicas sociais e culturais de uma comunidade de média
dimensdo, com valores tradicionais, familiares e religiosos, ainda muito presentes no

quotidiano.

Realca-se que a analise de regressao logistica multivariada permitiu aferir que, das seis
variaveis que foi possivel relacionar com o local de morte, trés se constituiram como
fatores preditores. A situacdo socioecondmica média, média-alta e alta e pertencer a
uma familia alargada ou a outros tipos de familia foram fatores preditores de morte em
casa, enquanto sofrer de uma doenca oncoldgica aumentou a probabilidade de morrer no

hospital ou numa instituicéo.

A principal dificuldade subjacente a concretizagdo deste projeto foram o0s registos
clinicos. Apesar da importancia que lhes é atribuida, muitos processos individuais e
familiares eram inexistentes ou continham informacéo insuficiente, quer sobre as
caracteristicas sociodemograficas quer sobre os dados clinicos. SO 0 acesso mais
abrangente a PDS no ano 2014 tornou possivel esta investigacdo permitindo cruzar

dados dos processos ao nivel dos CSP (eletronicos e em papel) com 0s processos
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hospitalares e da RNCCI. Salienta-se que ndo foi possivel obter dados do IPO-Porto ou
do Instituto Nacional de Emergéncia Médica, o que pode justificar igualmente algumas
lacunas e dificuldades encontradas, sobretudo quanto ao local de morte e aos dias de

internamento antes desta.

Somente em dois dos falecidos avaliados se encontrou referéncia explicita, nos registos
hospitalares, a sua situacdo de fase terminal, ndo tendo sido detetada mudanca
significativa de atitudes pela equipa de satde no que se refere aos doentes em fim de
vida (no periodo em estudo ndo existiam cuidados paliativos no CHVNG/E). Estes
dados sdo concordantes com um estudo publicado em 2011, na Acta Médica
Portuguesa, em que se verificou que no internamento de um Servico de Medicina
Interna, com doentes oncoldgicos e ndo oncoldgicos, se mantinha um padrédo de atuacao
dirigido ao doente agudo mesmo quando a condicdo era claramente cronica e em fase
avancada.”” Os autores constataram que 0s sintomas mais expectaveis, como dor,
dispneia e alteracGes gastrointestinais, eram registados mas ndo os menos evidentes,
como xerostomia, insonia e fadiga, igualmente perturbadores da qualidade de vida. E
verificaram que ndo houve alteracdo na abordagem dos doentes em fase agonica, quer
nas leituras diarias dos parametros vitais, na via de administracdo de farmacos e nos

procedimentos invasivos, como puncao venosa, algaliacdo ou entubagdo naso-gastrica.

Ao nivel dos CSP s6 um MF identificava e registava sistematicamente a situacdo do
doente e os cuidados adequados a esta fase da vida. Perante estes registos colocam-se
algumas duvidas, nomeadamente se os doentes para 0s quais ja ndo ha tratamento
curativo e que necessitam sobretudo de cuidados de conforto e que promovam a
qualidade de vida sdo identificados como tal, o que levaria a mudanca na sua
abordagem, e se a fase de agonia é diagnosticada e os doentes e as suas familias sdo
orientados de acordo com este periodo de particular vulnerabilidade. Destaca-se que na
fase de agonia muitos dos sinais e sintomas foram identificados mas interpretados de

forma diversa (comportamento irritavel versus agitacao, por exemplo).

Opcdes como manter internados doentes sem possibilidades curativas por periodos
prolongados que culminam na morte do doente em ambiente hospitalar traduzem

auséncia de alternativas para o local de morte, técnicos de salde com défice de
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formacdo nesta area de cuidados, inexisténcia de apoio no domicilio, familias incapazes
de assumir um doente de grande vulnerabilidade, por razdes emocionais, econémicas,

laborais ou outras, e/ou visao hospitalocéntrica da populacéo?

A consciéncia de como morreram as pessoas inscritas na USF Espinho levanta questdes
de natureza organizacional, social, cultural, deontoldgica e ética. O incentivo a
formacgédo e envolvimento de todos os profissionais de salde, no ensino pré e pos-
graduado e ao nivel dos CSP e hospitais, adquire uma importancia fundamental quando
se constata que praticamente todos terdo, em maior ou menor escala, contacto e seréo
chamados a prestar cuidados a pessoas em fim de vida. A aprendizagem em exercicio
parece ser a mais eficaz para adquirir, desenvolver e manter competéncias nesta area de

cuidados, especialmente se ocorrer no contexto de equipas multidisciplinares de
CP 54,56,57

A disseminacdo do uso de instrumentos que ajudem os profissionais de salde a
identificar os doentes que necessitam de mudanca de paradigma nos seus cuidados,
como The Gold Standards Framework’s Prognostic Indicator Giudance ou o
Liverpool Care Pathaway for the Dying Patient,”” adaptados para a populacéo
portuguesa, poderiam contribuir para a melhoria dos cuidados as pessoas que se
encontram na fase final da sua existéncia. O primeiro facilita a identificacdo de doentes
para quem os tratamentos curativos ja ndo sdo viaveis e que tém, previsivelmente, um
tempo de vida limitado entre seis e doze meses, particularmente Gtil na orientacdo de
pessoas com patologias cronicas de causa ndo oncoldgica. Se reconhecidos
precocemente podem ser adotadas medidas ajustadas as suas necessidades e
preferéncias, reduzindo o sofrimento e as intercorréncias associadas ao fim de vida. O
segundo contribui para a identificacdo de doentes em fase agdnica, o que possibilita
também o ajuste e a intensificacdo dos cuidados aos pacientes e suas familias. Trata-se
de ferramentas valiosas, que usadas corretamente ajudariam a aumentar o conforto e a
qualidade de vida dos doentes nos ultimos dias, possibilitando escolhas pessoais e

familiares, designadamente o local de morte.

Segundo alguns autores, oriundos de paises onde os CSP sdo realmente o alicerce e a

porta de entrada no SNS, o envolvimento dos MF ¢é fundamental para prestar cuidados
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terminais adequados a todos os doentes e familias que deles necessitem,®>#20960

Citando Mitchell,>* “os MF prestam grande parte dos cuidados paliativos aos pacientes
no seu Ultimo ano de vida”. Ao analisar a fase final da existéncia dos 107 doentes que
morreram com doencas cronicas integrados neste estudo constata-se que em Portugal
esta afirmacdo ndo corresponde significativamente a realidade. Seja por conhecimentos
e experiéncia limitados dos proprios profissionais e dos decisores/gestores, por falta de
investimento em recursos humanos e técnicos, por opc¢des politicas ou outras razdes,
quem trabalha ao nivel dos CSP ndo € motivado a trabalhar com estes doentes,
extremamente exigentes do ponto de vista organizacional, técnico-cientifico e

emaocional.

Conforme a Gltima definicdo da MGF, elaborada em 2002 e atualizada em 2011,® sdo
caracteristicas desta especialidade a acessibilidade de cuidados dos utentes,
independentemente do problema de salde, idade, sexo ou outra caracteristica, a
utilizacdo racional dos recursos, o trabalho em equipa, a abordagem longitudinal (em
continuidade), centrada na pessoa e orientada para o individuo e a familia, atendendo a
comunidade onde estdo inseridos, a capacitacdo dos utentes, a promocdo da salde e
bem-estar através de intervencdes apropriadas e efetivas e a capacidade de lidar com
todos os problemas de salde, sejam agudos ou cronicos ou de natureza fisica,
psicoldgica, social, cultural ou existencial. O MF deve assumir o papel de provedor do
doente sempre que necessario, atendendo a que o seu compromisso assistencial se inicia
no periodo de pré-concepc¢do, ainda antes do nascimento, e vai até a morte. Fazem parte
da sua competéncia a gestdo de cuidados de satde primarios e a abordagem holistica,
centrada na pessoa, orientada para a familia e a comunidade. Algumas destas
competéncias e caracteristicas sdo partilhadas pelos CP, pelo que a sinergia das duas

areas é desejavel e potencialmente benéfica para os doentes em fim de vida.>*

Para alguns autores, os cuidados paliativos no domicilio sdo fundamentais porque
favorecem a estadia e a morte dos doentes em casa, se assim 0 desejarem, como muitos
estudos demonstram,*443°0:525481-65 A reforma dos CSP, regulamentada pelo Decreto-lei
n.° 298/2007, de 22 de Agosto,’® veio favorecer e incentivar a pratica de agdes paliativas
no domicilio. Ao aumentar o nimero de pessoas com médico e enfermeiro de familia,

ao incentivar a realizacdo de domicilios, ao contratualizar com os profissionais metas a
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atingir, que englobam &reas da prevencao da doenca e promocdo da saude, estimulou a
prestacdo de cuidados de salde mais eficazes e eficientes, sobretudo voltados para o
bem-estar e a qualidade de vida dos utentes. A luz destas mudancas e tendo em conta
que os servicos de CP nunca terdo 0s recursos necessarios para prestar cuidados a todos
os doentes em fim de vida,>* a inclusdo e o envolvimento dos MF na prestagdo de
cuidados paliativos no domicilio, integrados em equipas multidisciplinares, seria uma
mais-valia para os doentes, as suas familias e os préprios profissionais, se atendermos
que nalguns estudos estes consideraram a prestacdo deste tipo de cuidados como o
ponto alto do seu trabalho.>****" Em consequéncia, sio necessérias estratégias para
favorecer a participacdo destes profissionais na prestacdo de CP, aumentado o nivel de

conhecimentos, confianca e interesse.

Num artigo de opinido e debate, Hélder Aguiar®® defendeu igualmente que s6 com o
envolvimento das equipas multidisciplinares dos CSP se podem prestar cuidados
adequados de fim de vida a toda a populacdo que deles necessita, seguindo, entre outras,
as recomendacdes da Organizacdo Mundial de Saide® e da Sociedade Europeia de
Cuidados Paliativos.*® Segundo os autores do Full Report of the European Association
of Palliative Care (EAPC) Taskforce in Primary Palliative Care, publicado ja este ano,
“Portugal despertou muito tarde para os Cuidados Paliativos”.®® Reconhecem, no
entanto, que nos ultimos anos foram tomadas medidas que, se implementadas,
permitirdo uma maior acessibilidade dos portugueses a este tipo de cuidados. Também
num ranking elaborado pela Economist Intelligence Unit, em 2008, se pdde constatar
que em Portugal a disponibilidade de cuidados de fim de vida era muito limitada, tendo
0 nosso pais ficado classificado em 31° lugar, entre 40 paises.” O index classificava os
paises de acordo com a disponibilidade, custo e qualidade de cuidados basicos em fim

de vida.

De facto, o desenvolvimento dos CP em Portugal tem sido moroso, apesar dos esforgos
desenvolvidos por diversas instituicdes e servigos, traduzidos no Programa Nacional de
Cuidados Paliativos™ e na Lei de Bases dos Cuidados Paliativos.®® Seria valioso analisar
as causas para se poderem adotar medidas que permitissem colmatar a lacuna entre o

que se faz e 0 que seria desejavel fazer quanto a prestacdo de cuidados terminais. O
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desenvolvimento das equipas intra-hospitalares e de consultadoria sdo passos relevantes
mas provavelmente insuficientes para abranger toda a populagéo que deles necessita.

No livro “A morte e o morrer em Portugal”,'® os autores concluem que é notdrio o
esforco dos hospitais para se adaptarem a nova realidade, a morte no hospital, e
prestarem melhores cuidados as pessoas em fim de vida mas que este ndo é suficiente
em termos de espaco fisico, protocolos e envolvimento do doente e da sua familia nas
decisbes. Também a formacdo pré e pds-graduada dos profissionais de salde é
claramente deficiente nesta area de cuidados, particularmente entre os médicos. De
salientar que os autores ndo fazem referéncia aos CSP, nem ao papel fulcral que os
profissionais que trabalham neste nivel de cuidados podem desempenhar no

acompanhamento destes doentes.

Do ponto de vista ético é imperiosa a prestacdo de cuidados de fim de vida a todos 0s
doentes que deles necessitem e as suas familias. Citando novamente Mitchell >* “os MF
tém a responsabilidade legal de prestar cuidados médicos aos seus pacientes e a
responsabilidade ética para alargar esses cuidados aos seus doentes em CP”. As
questBes €ticas neste contexto surgem muitas vezes relacionadas com o tipo, a
intensidade e o objetivo dos cuidados a prestar a pessoas com uma esperanca de vida
muito limitada. Situacbes como a futilidade e o encarnicamento terapéutico, a
conspiracdo do siléncio, a negociacdo e a tomada de decisdes partilhadas, o
envolvimento de familiares/cuidadores, no caso de impedimento do doente, e as
diretivas antecipadas de vontade levantam muitas ddvidas e frequentemente os quatro
principios da bioética (autonomia, beneficéncia, ndo-maleficéncia e justica) ndo séo
suficientes para orientar as decisdes em condi¢bes de extrema complexidade e

fragilidade.®

Os cuidados prestados as pessoas gque estdo em processo de morrer deveriam ser um
indicador de qualidade da prestagdo de cuidados global porque estdo relacionados com
uma fatia da populagdo muito vulneravel e em nimero crescente. Segundo a publicagdo
End of Life Care Strategy 2008, “apesar da variabilidade interpessoal, todas os doentes
em fim de vida deveriam ter direito a ser tratados como uma pessoa Unica, com
dignidade e respeito, ndo ter dor ou outros sintomas e estar em ambiente familiar, na

companhia da familia e ou amigos, se assim o desejassem”.®’
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Este estudo tem limitacbes que importa referir. Desde logo ser retrospetivo, sem
intervencdo dos doentes, cuja voz seria particularmente relevante ouvir. Pelo contrério,
a colheita de dados foi efetuada através dos registos clinicos realizados, em suporte de
papel ou informatico, por dezenas de médicos, com critérios, praticas e sensibilidades
diferentes. Estes registos ndo estavam, muitas vezes, atualizados, para alem de estarem
frequentemente muito incompletos, o que poderé ter introduzido um viés de medigé&o,
que se tentou minimizar com o cruzamento de informacédo proveniente de varias fontes
e com o alargamento da pesquisa até varios anos antes da morte, nos casos em que isso

se julgou pertinente.

Salienta-se a possibilidade de outros vieses de medicdo, resultante da definicdo das
variaveis, por esta se ter baseado nos objetivos do trabalho e na experiéncia clinica da
autora, e de algumas informacdes dependerem da memdria dos MF sobre factos que
ocorreram h& mais de dois anos. Estes dois aspetos poderdo ter contribuido, por
exemplo, para as discrepancias entre os resultados encontrados nesta pesquisa e 0s
dados nacionais. Outro viés podera ser o da interpretacdo da autora, ha hiatos entre
aquilo que se escreve e aquilo que se 1€, principalmente se a interface ocorre com vérias

pessoas, que pode ter tido influéncia nos dados colhidos.

Igualmente se considera que no futuro outras variaveis poderdo ser alvo de estudo,
nomeadamente o estado cognitivo, que ao longo do estudo foi adquirindo uma
importancia crescente e que provavelmente tem impacto no local de morte. Apesar de
ponderada inicialmente, entendeu-se que a colheita de informacgdo seria problematica
sem 0 contacto com os doentes e as suas familias. Também o aprofundamento das
caracteristicas dos cuidadores (idade, condi¢Ges de salde e gerais) podera ser relevante

mas considerou-se dificilmente exequivel atendendo ao desenho inicial do estudo.

Uma outra limitacdo é a decorrente do nimero de doentes estudados, que impediu a
avaliacdo de algumas variaveis. Uma possibilidade para colmatar este problema sera o
alargamento da investigacdo aos anos subsequentes. Também a auséncia de dados das
sete pessoas que nao foi possivel incluir nesta investigacdo constitui uma possivel

limitac&o, € desconhecido o impacto que poderiam ter nos resultados finais.
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Como aspetos relevantes, ser o primeiro estudo portugués, que se conhece, que se
debruca sobre a realidade da morte em Portugal de uma forma abrangente, sobre quem,
onde, quando, como, num determinado momento e numa comunidade. Abarca todas as
pessoas que morreram num periodo de tempo estabelecido, com as limitacGes ja
mencionadas, independentemente da causa, do contexto e das caracteristicas
sociodemogréficas, incluindo também a descricdo de eventos que aconteceram na etapa

que antecedeu a morte.

Apesar das limitagdes dos registos, ja referidas, a utilizacdo de varias fontes permitiu,
por outro lado, obter informacdo mais ampla, de caracter pessoal, familiar e social que
de outra forma seria dificil de conseguir num estudo sem o contacto direto com 0s
doentes ou os seus familiares/cuidadores. A auséncia da contribuicdo destes, prevista
inicialmente durante o planeamento do estudo por se considerar imprescindivel,
impediu a sua confrontacdo com eventos potencialmente dolorosos e danosos,
circunstancia que se desejou sempre evitar e que se considera agora uma mais-valia
deste trabalho, pela razdo anteriormente referida e porque a taxa de resposta €

habitualmente muito baixa neste tipo de estudos.?***=!

Em suma, considera-se que os dados ndo podem ser extrapolados para o ACeS
Espinho/Gaia ou para outras populacGes, contudo entende-se que representam uma
fotografia de uma realidade bem perto de todos nds, profissionais de satde ou publico
em geral. Havera certamente outras fotografias, de outros angulos, que poderdao mostrar

outras perspetivas sobre a forma como se morre em Portugal.

Este estudo, sendo essencialmente exploratdrio, colmata poucas das duvidas iniciais e
levanta bastantes mais. O desconhecimento de como se vive em Portugal o final da
existéncia, as alternativas reduzidas para a populacéo geral e a pratica limitada de acoes
paliativas no dia-a-dia sdo evidentes. A pergunta que se coloca naturalmente é: como

prestar e adequar os cuidados quando se sabe tdo pouco?
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6. CONCLUSAO



O objetivo deste estudo era conhecer melhor a realidade da morte em Espinho, ndo s6 os
nimeros mas também as circunstancias em que ocorreu. As historias encontradas ao
longo destes meses formaram a conviccao de que o processo de morrer em Portugal é
uma realidade cada vez mais escondida, vivida em segredo, solitariamente ou com
poucos familiares, como se 0 medo, a vergonha e a frustracdo nos paralisassem e nos
impedissem de nos aproximarmos de alguém proximo do fim, sejamos técnicos de
salde, amigos, familiares ou populacdo em geral. Fica-se com a sensacdo de que se
morre muito idoso, muito dependente e degradado, com alteracdes cognitivas graves,
sem qualidade de vida, sem esperanca, sem conforto. E em lares ou hospitais. Longe da
familia e de um espago reconhecido como seu. E como se quem vai morrer ja nio
vivesse, como se sO ja existisse a espera e o sofrimento. Encontraram-se historias de
humanismo e solidariedade individual, familiar e profissional que deveriam ser
replicadas. Mas h& outras, demasiadas, de abandono, desinvestimento, falta de

preparacao e ética.

Fica sobretudo a nocdo de que ndo estamos preparados para prestar cuidados as pessoas
em fim de vida. Que alguns doentes conseguem uma “boa morte” por investimento
pessoal e/ou das suas familias. Ou por acaso. Ou por sorte. O que torna mandatério
alertar, investir, formar e preparar os técnicos de salde, as familias e a populacédo geral
para a necessidade de cuidados de fim de vida coerentes, consistentes e adequados as
expectativas e necessidades das pessoas doentes, que enfrentam a sua finitude, e as da

sua familia.
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8. ANEXOS



Anexo | - Ficha de identificacdo de utentes

A Morte na USF Espinho em 2012 — Vivéncias Pessoais e Familiares

Identificacdo de utentes

Este documento destina-se a registar a identificacdo dos utentes incluidos no estudo.
Esta lista é confidencial e devera permanecer com a investigadora, destinando-se apenas
a recordar futuramente os utentes envolvidos neste estudo.

Identificacéo
NUmero Data da morte | (3 primeiras iniciais do NOP

1° e dltimo nome)
1 2012 —
2 2012 —
3 2012 —
4 2012 —
5 2012 —
6 2012 —
7 2012 —
8 2012 —
9 2012 —

I
10 2012
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Anexo Il - Ficha de identificacdo e reqgisto dos resultados do doente

A Morte na USF Espinho em 2012 — Vivéncias Pessoais e Familiares

Identificacdo e resultados do doente

Data:
Identificacdo: /(3 primeiras letras do primeiro e Gltimo nomes)
NOP: Médico de Familia:

- Idade (em anos):
- Sexo
Feminino D Masculino D
- Escolaridade
Analfabeto(a) [ ] Sabe ler e escrever [ | 1ociclo [ ]

20 ciclo [ ] 3ciclo [ ] Secundario [ |

Licenciatura D

- Estado civil
Solteiro(a) [ ] Casado(a) (] Vidvoa) [ ]
Divorciado(a) [ | Unido de facto [ ]

- Tipo de familia
Nuclear D Unitéaria D Alargada D
Monoparental D Reconstruida D Outras D

- Nivel socioeconémico (segundo Classificacdo de Graffar, por classes)

Baixa D Média-Baixa D Média D
Média-Alta [ ] Alta [ ]

- Doenga:

- Anos de doencga:
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- Controlo de sintomas
Sim [ ] N4o [ ]
- Estado funcional (segundo Classificacdo de Barthel)

Independéncia D Dependéncia leve D Dependéncia moderada D

Dependéncia grave D Dependéncia total
- Preferéncia pelo local de morte do préprio
Domicilio D Hospital D Outra instituicdo D
Desconhecido D
- Preferéncia pelo local de morte da familia
Domicilio [ ] Hospital [ ] Outra instituicéo [ ]
Desconhecido [ ]
- Existéncia de cuidador
Sim D Né&o D
- Existéncia de mais de um cuidador
Sim [] N&o [ ]
- Apoio de equipa de saude no domicilio (de acordo com necessidades, programadas ou
nédo programadas)

Sim D Né&o D
- Envolvimento do MF (de acordo com necessidades, programadas ou ndo
programadas)

Sim [] Ndo [ |
- Local de morte

Domicilio [ ] Hospital [ ] Outra instituicio | |
Desconhecido D

78



Anexo 11 - VVariaveis a estudar

Variavel Definicéo Tipo de variavel
Idade SAM (em anos completos) Quantitativa discreta
Sexo SAM Quialitativa nominal

Escolaridade

SAM, PDS, processo clinico em

papel, MF (ciclos de ensino)

Quialitativa ordinal

Estado civil SAM, PDS, processo clinico em | Qualitativa nominal
papel, MF
Tipo de familia SAM, PDS, MF Qualitativa nominal

Situacdo socioecondémica

SAM, PDS, MF (Graffar)

Qualitativa ordinal

Doenca e causa de morte

SAM, PDS, processo clinico em

papel, MF

Quialitativa nominal

Anos de doenca

SAM, PDS, processo clinico em

papel, MF (anos completos)

Quantitativa continua

Controlo de sintomas

SAM, PDS, MF

Quialitativa nominal

Estado funcional

SAM, PDS, MF (Barthel)

Quialitativa ordinal

Preferéncia pelo local de | SAM, PDS, MF Qualitativa nominal
morte do proprio

Preferéncia pelo local de | SAM, PD, MF Qualitativa nominal
morte da familia

Existéncia de cuidador SAM, PDS, MF Quialitativa nominal
Existéncia de mais do | SAM, PDS, MF Quialitativa nominal
gue um cuidador

Apoio de equipa de | SAM, MF Qualitativa nominal
satde no domicilio

Envolvimento do MF SAM, MF Qualitativa nominal

Local da morte

SAM, PDS, processo clinico em
papel, MF, contacto telefénico

com familiares/cuidadores

Qualitativa nominal
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Anexo IV — Autorizacao ACeS Espinho/Gaia

o ARS NORTE
GOVERNO DE

ACES Espinho/Gaia

£ do conhecimanto deste ACeS (Diretor Executive ¢ Consalho Clinico e da Saude) da
pretensdo de realizagdo do estudo "A morte na USF de Espinho em 2012 - vivéncias pessoats
& familiares” pela Dra. Helena Bega, Assistente de Mediona Geral @ Familiar na USF Cspinho,
unidade de salde do ACeS Espinho/Gata e mastranda em Cuidados Paliatives.

Irata-se de um projeto de interesse publico e por Isso relevante para esta Instituicdo.
Mals se informa que o contacto com os familiares dos individuos falecidos seri realizado por
um profissional de salde pertencente 3 USF Espinho, qus nao a Investigadora

Espinho, 18 de junho de 2013,

]

O Diretor Executivo

'/ -
(A~

{Or_ José Carlos Leitdo)

Rua 37 n°700, £500.330 N 5700 ESPINMO - Telefone 227 334 020 {8 inhas) - Telefax 22 734 82 62
Emal idho-csa@ 2 X I
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Anexo V — Parecer Comissao Nacional de Proteccdo de Dados

Froc, W2 442772013 | 1

F

TONACONAL
O FROTRCCAC DE DALXS

auToRIZAGRD N NI LD 013

I. Do Padida

Heleng Pauls Bega, me dmbilo da swea Tese de Mestrado, notificou 8 GHPD um
Iralamenio de dades pessoais com a finalidade de eleborar um estudo observackonal
s00ra “A marta ne LISF de Espinhg am 201 2, vivnclag peasoss & Tamidisres”.

O objeliva do estudo & conhecar malhkor 85 causas de morta em Espinha &
compreandar 02 (abores gque delaminam gue a@la oooma em osa o em ambiense

hospiaiar,

Para assa afalto, serfo recalhides dados pessoais canstanies do prosesse dinics a
através de antrevisies com os respetivos médicos de familis & com os familieras.

Seran noluldes no esbuds todos 08 individuss oue fEleceram duranbe o ano de 212

Assim, a5 dadas tratados de ceda um dos particlpamtas s80; oddiga de parlicipants,
datas demograficos (género, Kade, escolandadse, astads civil, lipo de familia, nivel
Stdia-enamics de acorda com o indice de Graffar), kistdria médice {doangas, Bnos
da doenga, controky da sintomas, estado funclonal], preferénca pel locsd da mode da
progrio & da familia, eislénciE de cuidader, apoio domiciliF@no, sreokbdmanio do
rividics de familia, nome do madico de famila, local de morts

Mo “caderms e recalha de dades” ndo hd denlificacés nominal do tiulsr, sendo
apasta urn codign de participanta, A chave deste coddficacio =4 serd do conhecimaenio

s Invasigedara.

A responsavid pelo retemanto requenay & dspanse do consealimants dos uanes
takecidos,

05 dadtos serdo racolbidos nism cedemo da recola de dados e Mornaka skebrnice.

Rua de Sio Besto, 148-3° + 1200521 LISBOA [ 21 393 00 30 ]

8 manaan aan PRCIERF SN



Proc. b 24272013 | z f{"

 OOMISSAO NACRONAL
DEPROTECCAD DE DADOS

Il OaAngis=a

& CHMPD ja sa pronunciou ne sua Delberacso nt 22702007 sobra o emgusd ramenta
leged, os fundermanios de legitimidade, o principios orentadores para o camechs
Cumgrimenlo da Le n® 67088, de 36 de oulvbm (Lei de Pretecan de Dados - LPOY,
frem cormo as condigtes gerais aplicdvals ao rstemanto de dedos pess0sis pare asta
finalkada.

Mg caso em aprego, & notficecio enguadra-se no Ambdo lipficads por squels
Craliaracio,

& responsival pelo tratemento sollciou a dispenea do consentimento informado das
participantas no esludo,

O entendimento desta CHPD mo gue respeita & dispensa do consentirento dos
tibularas tem dois pressupostos: & decaracio de interesse piblics e a impossitiidads
de ablencho do cansenimanio

Mease sentida, fol junta dedaragia de inferesse piblicn emitida pelo Dirctor Exsculive
do ACES Espinho Or. José Carkis Leitdo, tendo sldo eflmado qua «€ go
comhaaimanto oesia ACsS (Misdor Exscuiive & Consafio Oifmcn @ o Sadde) o
Drefansio 4 realiFscdo d ssiito A morfe na USFE de Espimbn am 2072 - vvdnoias
passoas a fviliees " pela Ora, Heleng Sage, Assisiants de Wealicing Ges & Familiar
g LIS Espinhio, widase de saice do ACeS ExaivhodTaie o mesinamds am Cwdads
Fapalfvos, Trate-s2 de wr argielo &g inkresse pouiWes @ por I550 ralsvanle Dang es1a
I i, b,

J& no que concerng 3 impossbilidade de obtencao do coneentirmants, bard da ser
dempnsirada a verlficacdo de uma siluscio espedal, que ndo wm caso de maior
convenignca, vanlagern ou fadlidade, 2 que & evidents no caso dos doantes falacidos,
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& CHPD, atenla 8 argumentacds de responedved pele tratamento, admite, & casy, a

recofa 403 dades solicfados pefa reaponsdvel pels iralarments pelos servicos
informdlicos da respativa unidade de sadde

Rielativamante aos restantes paticipentes, serd solclade o sed cansenliments poe
ascrita, para a parlicpacio no esiuda.

Mo que raspeits & dispensa do consentiments pard & recolla das conlaclas das
paricipantas vivos, devard & USF de Espinha, ondo consta esea informagio, obier
jumo das tularss o seu consentimento pare a ransmessio deesas dados passodis &
investigedors.

fos repmbros do agregedo femilier, culos dedos sefam recolhkos, deverd ser
geranthio o dingilo &2 infoernagia, bam coma deverd sar cblids o Seu consentimenio
para assa rscolha,

Aleria-se a8 ireeshgadora para a necessdade de wtilizacio de uma chave de
todificacio que ndo sej@ composia por alemantos identificagores dos utames, como
a5 nicieds 4o noma & o N de processo cinieo, Daverd sar ulilizeda wra codificacio
que sajd apenas do conbecments da invesligadora & oque ndo permitn o
recorhecimenta do utente por lerceinos.

A inlormecdo iratads & recalhida de forrma Feita (efr. alines. a) do n® 1 do arfige 57 da
LPO), pera finaldadas detemminadss, explicitas a kglimas icdr. elinas bl do masmo
arliga) & nis & excassiva.

B DaConolusio

Azgirm, nos lemaos das disposioies confugadas do n® 2 do ertigo 7.2, n* 1 do artigo
A7, plmea a) do n? 1 do anligo 28.° e arigs 30.° da Lei de Protescio de Dadoes, com
as condipdag a limies Meados na rederida Delibaragida n® 2372007, que sa 480 aque
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por raproduzidos e que fundameantam asla d2ciedn, € ainda com 3 candicBs aoul
fizads, prefends sulaizar-se o rataments de dados supra refeddo, para a elaboracin
di presents ashuda,

Tamvos do tralarenio:

Respansivel pelo tratamenta: Halena Pauwla Bega

Finalklada: Estudo observaclonsl sobre “A more na USE da Eapinho em 2012,
vivEncias pessoais e familares™.

Cateqoria de Dados pessonis ratados: oidign de paricipanis, dados demagraficas
{generg, Idade, sscolandada, estedo ol tpo de familia, nivel sdcio-econdmica da
acordo com o indice de Grallar], hisiiia médica (doengas, anos de doenga, onlroi
de sintomas., astade fmconal), preferénca pelo ncel da maora do prdprio e da tamilia,
axisténcia da culdador, apoio dormicilidrio, amalimenta do midica de Tamilia, mome do
médica de Tamilia, looal de moete.

Entidades a querm podam ser comunicados: Mao ha.

Formas de axarciclo do direite de ecess0 @ retiliicesSa; Junto da investigadora,
Intercomaides da Fatamenbos: ki ha,

Trensferfingas de dedos para paises terceiros: Maa ha,

Prazo de conserdacdo a chave de codiicacia dos dados & o5 dedas passoas devem
ser desbuidos um mis apos a defesa da Tese,

Lisbpa, 02 de julbo de 2013

Healena Delgado Arttnio (Felstora), Luds Barresa, Ana Roque., Carlos Gampos Lobo,
Wasco Almaida, Luls Fatve da Andreda

i;if:“ (e ——

Filipa Cabée {Prestdanta)

Rua de Sfio Bento, 148-37 « 1200-821 LISBOA
Tel: 213928 400 Fax:213076832 LIMBLE PRIVECIDADE

Do it don 16 dm 12 R
geraliienpd ol www.enp.pt .




Anexo VI — Parecer da Comissdo de Etica para a Saude - ARS Norte,

LP.

ARS NORTE

Administragar Regonal
de Salo chy Mo, P

WL o BT e e

B ALY R Al uw .

comumcacia ] mreomsacks (] paapcen [Z] we 9% papae 3O 13

pE- Comsso de Efca para p Sadde da ARS Hars ﬂiuﬁum-ﬁ |}"l
|
paRa; Conssho Direlreo da ARE Mome _.’L'"'.M.Iﬂ'-iL

ARSUNTD; Farstar WF TARD1S

Lews ao comhecimento desss Conselbo Diretive o Parecer n®
TR0 {sobre o estudo: “A Morte pa UST Espinho em 2012 fmry
Wivéncias Pessonis ¢ Familmres), aprovade na reunifio do dia 1 At

de Owutubien de 2013, por unanimidade,
" quil C=™ en

A Consideragio Superior g
Jisé e Pedro

; Voga! €.
:
o IHI:'JII

Asesaos GESANG

e 3 Bihwidi Cotasing, 140 Tel 011 00 sl wradrbaes-aarkami % 1 DE TG Bl SR
o FIO0- 44T P Fag 3300411 G0F  wrawd i e vk g I.
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Para a minha familia,

Para os meus amigos,

Para os meus utentes / doentes,

Em memboria e honra.



