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Resumo

Introdugdo: Os Cuidados Paliativos sdo considerados actualmente um
imperativo ético. A sua organizagdo, implementagdo e prestacdo adequada,
implicam uma avaliagdo das necessidades dos doentes e seus familiares. Este
estudo teve como objectivo avaliar as necessidades de Cuidados Paliativos das
pessoas que faleceram na Regido Autdbnoma da Madeira (RAM) no ano de
2010.

Metodologia: A populagao-alvo estudada foi constituida por todas as pessoas
falecidas na RAM no ano de 2010 (N=2642). Os dados relativos ao numero de
processo hospitalar, género, idade e concelho de residéncia, foram cedidos
pelo nucleo de estatistica do Servico de Saude da RAM. Foi obtida uma
amostra estratificada de 347 pessoas falecidas, distribuidas pelos 11 concelhos
da RAM. As variaveis estudadas foram o género, idade, concelho de
residéncia, caso de morte por doenga com indicagao para Cuidados Paliativos,
caso de admissdo no servico de urgéncia e em internamento nos ultimos 12
meses de vida, e local do 6bito. Foram utilizados os programas informaticos
Microsoft Office Excel e SPSS versdo 20.0, no processamento e analise dos
dados.

Resultados: Apresentaram indicagdo para Cuidados Paliativos 41,2% dos
obitos, sendo 55,8% do sexo feminino, com uma média de idades entre
72,7£15,4 anos. O Funchal representou o maior numero de casos com
indicagao para Cuidados Paliativos (37,0%), as neoplasias foram as causas de
morte mais frequentes (61,6%), as idas ao servigo de urgéncia nos ultimos 12
meses de vida variaram entre 5,3t4,3 e os internamentos variaram entre
2,2+1,9, o local de morte mais frequente foi o internamento hospitalar (76,1%).
Conclusées: Confirma-se a necessidade real de um Programa Regional de
Cuidados Paliativos, com o objectivo de no futuro se diminuir o numero de
doentes admitidos nos hospitais da RAM com necessidades de Cuidados
Paliativos nao supridas e aumentar o numero de o6bitos no domicilio com
qualidade.

Palavras-Chave: Cuidados Paliativos, avaliacdo de necessidades,

mortalidade.






Abstract

Introduction: Palliative care is now considered an ethical imperative. Its
organization, implementation and adequate provision, involves an assessment
of the needs of patients and their families. This study aimed to assess the
needs for palliative care of people who died in the Autonomous Region of
Madeira (ARM) in 2010.

Methods: The target population studied consisted of all deceased persons in
ARM in 2010 (N = 2642). The data on the number of hospital process, gender,
age and county of residence, were provided by core statistic of Health Service
of ARM. Stratified sample of 347 deceased persons, distributed among 11
municipalities of ARM, was obtained. The variables in study were gender, age,
county of residence, death by disease with indication for Palliative Care, the
case of admission to the emergency department and hospitalization in the last
12 months of life, and place of death. Computer programs Microsoft Office
Excel and SPSS version 20.0 were used for processing and data analysis.
Results: Presented indication for Palliative Care 41.2 % of deaths, 55.8% were
female, with an average age of 72.7 £ 15.4 years. The Funchal represented the
largest number of cases indicated for palliative care (37.0 %), neoplasms were
the most frequent causes of death (61.6 %), admissions to the emergency
department in the last 12 months of life ranged from 5.3 * 4.3 and
hospitalizations ranged between 2.2 £ 1.9, the more frequent site of death was
in hospitalization (76.1 %).

Conclusions: Attempted to demonstrate the real need of a Regional Palliative
Care Program, with the aim of reducing the number of patients admitted to
hospitals in ARM with unmet Palliative Care needs and increase the number of
deaths at home with quality.

Keywords: Palliative care, needs assessment, mortality.
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Introducgao

Embora o envelhecimento ndo seja sindénimo de doenga, com o tempo
verifica-se um aumento da incidéncia de doencas que tendem a ser
progressivas e incapacitantes, para as quais os avangos da Medicina ndo tém
tratamento curativo disponivel.

O aumento da esperanga média de vida, o aumento da prevaléncia das
doencgas cronicas progressivas e as alteragdes nas estruturas familiares, tém
vindo a se reflectir na organizacdo dos sistemas de saude e nos recursos
especificamente destinados aos doentes crénicos.’

Neste contexto, surge a necessidade de planear a implementacdo de
servicos que permitam ao doente no fim de vida o acesso aos cuidados de
saude mais adequados, pelo prestador com formagdo, numa tipologia de
cuidados prépria.

Os servicos de Cuidados Paliativos, sdo assim, uma necessidade
urgente e consensual. No entanto, a sua organizagédo, implementagdo e
prestacdo adequada numa dada regido, implicam a partida uma avaliacdo das
necessidades dos doentes e seus familiares.

A Rede de Cuidados Paliativos da Regido Auténoma da Madeira (RAM)
existe desde Outubro de 2012, a sua organizagdao e implementacao foi
baseada nas recomendacgdes nacionais € internacionais das Associagdes de
Cuidados Paliativos existentes e nas diversas férmulas de estimar
necessidades em Cuidados Paliativos, definidas na literatura cientifica nacional
e internacional. No entanto, a inexisténcia de uma avaliagcédo sistematizada das
necessidades dos doentes com indicagao para Cuidados Paliativos na RAM e a
empirica consideravel prevaléncia das referidas necessidades, justificaram esta
investigacao.

O principal objectivo deste estudo foi avaliar as necessidades de
Cuidados Paliativos dos doentes que faleceram na RAM no ano de 2010. Os
objectivos secundarios foram a identificagcdo dos casos de morte por doenca
com indicagao para Cuidados Paliativos e respectivos locais de obito, e a
quantificacdo das admissdes hospitalares nos ultimos 12 meses de vida, cujo

motivo de ida a urgéncia ou de internamento, tenha sido a doenca terminal.
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1. Revisao da Literatura

1.1. Cuidados Paliativos

Os Cuidados Paliativos sdo de acordo com a definicdo de 2002 da
Organizagdo Mundial de Saude (OMS)?, uma abordagem que visa melhorar a
qualidade de vida dos doentes e suas familias, que enfrentam problemas
decorrentes de uma doenga incuravel, grave e com prognéstico limitado,
através da prevencao e alivio do sofrimento, da preparagéo e gestao do fim de
vida e do apoio no luto, com recurso a identificacdo precoce e tratamento
rigoroso dos problemas nao s6 fisicos mas também psicossociais e espirituais.

A OMS? considera os Cuidados Paliativos como uma prioridade da
politica de saude, recomendando a sua abordagem programada e planificada,
numa perspectiva de apoio global aos multiplos problemas dos doentes que se
encontram na fase mais avancada da doenca e no final da vida.

O Conselho da Europa de 20033, reconhecendo existirem graves
deficiéncias e ameagas ao direito fundamental do ser humano a ser apoiado e
assistido na fase final da vida, recomendou a maior atengao para as condi¢des
de vida dos doentes que vao morrer, nomeadamente para a prevengao da sua
soliddo e sofrimento, oferecendo ao doente a possibilidade de receber
cuidados num ambiente apropriado, que promova a protecgao da dignidade do
doente incuravel ou na fase final da vida, com base em trés principios
fundamentais: consagrar e defender o direito dos doentes incuraveis e na fase
final da vida a uma gama completa de cuidados paliativos; proteger o direito
dos doentes incuraveis e na fase final da vida a sua prépria escolha; manter a
interdicdo de intencionalmente, se pér fim a vida dos doentes incuraveis e na
fase final da vida.

Em 2012, a Lei de Bases dos Cuidados Paliativos*, consagrou o direito e
regulou o acesso dos cidadaos aos cuidados paliativos, definiu a
responsabilidade do Estado Portugués em matéria de cuidados paliativos e
criou a Rede Nacional de Cuidados Paliativos.

Na referida lei os Cuidados Paliativos* foram definidos como os
cuidados activos, coordenados e globais, prestados por unidades e equipas

especificas, em internamento ou no domicilio, a doentes em situagao de
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sofrimento decorrente de doenga incuravel ou grave, em fase avancada e
progressiva, assim como as suas familias, com o principal objetivo de promover
0 seu bem-estar e a sua qualidade de vida, através da prevengao e alivio do
sofrimento fisico, psicologico, social e espiritual, com base na identificagdo
precoce e do tratamento rigoroso da dor e outros problemas fisicos, mas
também psicossociais e espirituais.

A mesma lei, defende que uma pratica adequada de Cuidados Paliativos
devera ser regida pelos seguintes principios*: afirmagédo da vida e do valor
intrinseco de cada pessoa, considerando a morte como processo natural que
ndo deve ser prolongado através de obstinagdo terapéutica; aumento da
qualidade de vida do doente e sua familia; prestacdo individualizada,
humanizada, tecnicamente rigorosa, de cuidados paliativos aos doentes que
necessitem deste tipo de cuidados; multidisciplinaridade e interdisciplinaridade
na prestacdo de cuidados paliativos; conhecimento diferenciado da dor e dos
demais sintomas; consideragao pelas necessidades individuais dos doentes;
respeito pelos valores, crengas e praticas pessoais, culturais e religiosas;
continuidade de cuidados ao longo da doenga.

Neste contexto, os Cuidados Paliativos' destinam-se essencialmente
aos doentes (e respectivas familias) que apresentam prognéstico de vida
limitado, com intenso sofrimento, e com necessidades de dificil resolugcdo que
exigem apoio especifico, organizado e interdisciplinar.

Assim sendo, a indicagdo para Cuidados Paliativos' ndo é determinada
apenas pelo diagnéstico, mas sim pelas necessidades apresentadas pelos
doentes e respectivas familias.

Actualmente é consensual, o facto de os doentes oncolégicos e nao
oncoldgicos possuirem ambos indicagdo para Cuidados Paliativos'. As
doengas neurologicas graves degenerativas (Deméncia, Esclerose Lateral
Amiotrofica, Esclerose Multipla), as insuficiéncias terminais de orgao (cardiaca,
hepatica, respiratéria ou renal) e a SIDA, também carecem desta tipologia de
cuidados, embora possuem trajectérias e fases terminais diferentes das
doengas oncoldgicas. Nos casos de cancro, as fases terminais sdao mais

rapidas e previsiveis (duragao de meses ou semanas), nas restantes situagdes,
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as fases terminais sédo prolongadas e de dificil previsdo (duragdo de anos ou
meses).

A Rede Nacional de Cuidados Paliativos*, prevé a prestagdo de
Cuidados Paliativos nas diferentes tipologias de recursos de saude existentes
(domiciliarios e hospitalares), de acordo com as necessidades dos diferentes
grupos de doentes e respectivas familias.

Pelo exposto, os Cuidados Paliativos' sdo considerados um imperativo
ético e um barometro da qualidade do sistema de saude, no entanto, apesar do
avanco cientifico registado nesta area, as equipas de Cuidados Paliativos
existentes em Portugal, sdo manifestamente insuficientes perante as

necessidades actuais e futuras.

1.2. Cuidados Paliativos na Regiao Autonoma da Madeira

Na RAM néo existia uma pratica estruturada de Cuidados Paliativos até
Outubro de 2012, embora nos ultimos anos, um numero crescente de
profissionais (médicos, enfermeiros, psicélogos, assistentes sociais,
nutricionistas, entre outros) do Servigco de Saude da RAM (SESARAM), tenha
vindo a realizar formagao basica e avancada nesta area.

Em Outubro de 2012, foi aprovado o Decreto Legislativo Regional® que
criou a Rede de Cuidados Paliativos da Regido Autbnoma da Madeira,
adoptando o mesmo modelo de organizagdo e funcionamento da Rede
Nacional de Cuidados Paliativos.

A Rede de Cuidados Paliativos da Regido Autonoma da Madeira
actualmente é constituida por uma equipa consultora a nivel hospitalar, uma
equipa consultora na comunidade (distribuida pelo Funchal, Zona Este e Zona
Oeste da llha) e uma unidade de internamento situada no Hospital Dr. Jodo de
Almada (instituicdo de crénicos).

A unidade de internamento dispde de 8 camas, destinadas a doentes
com sintomas ou necessidades complexas. A equipa intra-hospitalar da apoio
aos doentes internados no hospital Dr. Nélio Mendonga e Hospital dos
Marmeleiros (instituicdo de agudos), em articulagdo com os médicos

assistentes. As equipas da comunidade dao apoio aos doentes que se
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encontram no domicilio, em articulagdo com os respectivos médicos

assistentes.

1.3. Demografia da Regiao Auténoma da Madeira em 2010
A populacdo residente na RAM® em 31 de Dezembro de 2010, foi
estimada em 247 568 individuos, sendo a maioria do sexo feminino (52,7%)

(Figura 1).

Pirdmide Etaria, 2010
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Figura 1 - Pirdmide Etaria da populacéo residente na RAM em 2010, %
Fonte: Direcgdo Regional de Estatistica da Madeira (2010)

A proporgao de jovens (0-14 anos) representou 17,2% da populagao, a
populagado em idade activa (15-64 anos) 69,8% e os idosos 13,0%.

Os jovens diminuiram ligeiramente o seu peso no total da populagéo,
enquanto que a populagdo em idade activa aumentou ligeiramente e os idosos
mantiveram-se praticamente semelhantes em comparagao ao ano anterior.

A analise da evolugdo da populagdo ao longo dos anos revelou uma
tendéncia de envelhecimento. Em 2010, o indice de envelhecimento
demografico manteve-se inferior a 100, fixando-se nos 75,4 individuos idosos

por cada 100 jovens.
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Em 2010, a densidade populacional da RAM foi de 308,9 Hab/Km2. O
Funchal foi o concelho com a maior densidade (1289,3 Hab/Km?), em oposigédo

ao concelho do Porto Moniz com 31,2 Hab/Km? (Figura 2).

Densidade Populacional, por municipio, em 2010

&Z}

Densidade Populacional
(Hab/Km?)

1312

[ 31.3-1062
[ 106.3-305.5
I s05.6-697.1
B 5972 - 1289.3

Figura 2 - Densidade Populacional na RAM em 2010, Hab/Km?
Fonte: Direcgdo Regional de Estatistica da Madeira (2010)

1.4. Mortalidade na Regido Auténoma da Madeira em 2010

A mortalidade na RAM? em 2010, foi estimada em 2 636 individuos,

sendo a maioria do sexo feminino (51,8%) (Grafico 1).

@ Masculino
Feminino

Grafico 1 - Mortalidade na RAM em 2010, por género (%)
Fonte: Direcgao Regional de Estatistica da Madeira (2010)

Pagina 7



O concelho com maior mortalidade foi o Funchal (44,2%), seguido de
Santa Cruz (11,4%). O Porto Santo apresentou a menor mortalidade (1,5%)

(Gréfico 2).
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Grafico 2 - Mortalidade na RAM em 2010, por concelho (%)
Fonte: Direccdo Regional de Estatistica da Madeira (2010)

O maior numero Obitos ocorreu na faixa etaria dos 80 aos 84 anos
(17,7%), sendo maioria do sexo feminino (62,4%).

Em relagéo ao local do ébito, a maioria (75,9%) faleceu numa instituicéo
de saude com internamento, seguido do domicilio (16,9%) e outro local (7,2%).

Em relagdo a causa de morte, as doencgas do aparelho circulatério foram
as mais prevalentes (26,8%), seguidas das neoplasias (22,0%) e das doencas

do aparelho respiratorio (16,5%) (Tabela 1).

Tabela 1 - Trés causas de morte mais prevalentes na RAM em 2010
Fonte: Direcgdo Regional de Estatistica da Madeira (2010)

Causas de morte n %
Doencas do aparelho circulatério 706 26,8
Neoplasias 579 22,0
Doencas do aparelho respiratério 435 16,5
Subtotal 1720 65,3

Total 2636 100,0
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1.5. Estimativa de Necessidades em Cuidados Paliativos

A organizagdo, implementagcdo e prestacdo adequada de Cuidados
Paliativos numa dada regiao, implicam como ponto de partida, uma avaliagao
cuidadosa e exaustiva das respectivas necessidades dos doentes e seus
familiares. Esta avaliacdo podera ser realizada através de um estudo
observacional de uma dada populacéo, ou entdo estimada, existindo multiplas
metodologias para o fazer. 8,9,10,11,12,13,14,15,16,17,18,19,20

Segundo a metodologia de Gomez-Batiste X. et al®1013, estima-se em
média que 60% do total das pessoas falecidas teriam necessidade de
Cuidados Paliativos, sendo que cada um deles, poderia possuir um a trés
cuidadores, também beneficiarios dos mesmos cuidados. De acordo com os
mesmos autores, os doentes oncoldgicos com necessidade de Cuidados
Paliativos, poderiam também ser estimados entre 21 a 25% do total de ébitos.

Herrera et al®'0'4) parte do pressuposto que existirdo cerca de 350 a
1400 doentes n&o oncolégicos com necessidade de Cuidados Paliativos, por
milhdao de habitantes.

Segundo a metodologia de McNamara et al®'®, as necessidades de uma
dada populagdo em Cuidados Paliativos foram estimadas em trés fases
graduais. Na fase minima, foram identificados todos os casos de morte por
Neoplasia, Insuficiéncias de 6rgao terminais (Cardiaca, Pulmonar, Hepatica e
Renal), Doengas neurolégicas degenerativas terminais (Doenga de Alzheimer,
Doenca de Parkinson, Doenca de Huntington e Doenga do neurdénio motor) e
SIDA. Na fase intermédia, foram identificados todos os casos de admissdes
hospitalares durante os ultimos 12 meses de vida, cujo motivo estivesse
relacionado com a causa de morte descrita no certificado de 6bito. Na terceira
fase (maxima), foram incluidos todos os 6bitos, com excepg¢ao das causas de
morte relacionadas com a gravidez, puerpério, periodo perinatal, traumatismos,
envenenamentos, ou outras causas externas especificas.

Stjernsward et al®'6, preconizam uma andlise adequada da populagdo
alvo de Cuidados Paliativos, tendo em conta factores demograficos (taxa de
mortalidade e prevaléncia de doentes com patologia cronica, avancada e
progressiva), factores socio-econémicos, recursos comunitarios e utilizagao de

farmacos.
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Higginson et al®'?, defendem que na avaliagdo das necessidades em
Cuidados Paliativos de uma dada comunidade, deverdo ser tidas em conta a
hierarquia de Maslow (campo da psicologia) e a taxonomia de Bradshaw
(campo da sociologia). Os referidos autores, sdo da opinido que devera ser
realizada uma abordagem combinada de trés categorias principais de
necessidades: epidemioldgica (tamanho da necessidade, servigos disponiveis
e efectividade dos cuidados a implementar), corporativa (a prioridade sao as
necessidades da populacdo local) e comparativa (comparagdo de populagdes
com diferentes recursos).

Em 2011, foi criado o Gold Standards Framework??, um método de
avaliacao de necessidades paliativas, que consiste na identificacdo de doentes
que poderao estar no ultimo ano de vida (realizagcdo de pergunta surpresa,
identificacdo de indicadores gerais de deterioragdo e/ou clinicos especificos),
avaliacdo das necessidades dos mesmos (presenga de sintomas, preferéncias
e recursos) e planeamento de cuidados adequados e antecipatérios dirigidos
ao doente e sua familia.

Capelas ML', de acordo com os dados demograficos de Portugal
referentes ao ano de 2007, estimou que cerca de 62000 doentes portugueses
(60% dos doentes falecidos) teriam necessidade de Cuidados Paliativos no
referido ano.

No caso especifico da RAM, para o mesmo ano, estimou a necessidade
de uma média de trés equipas comunitarias de suporte em Cuidados Paliativos
(1 a 1,5 equipas por 100 000 habitantes), uma equipa intra-hospitalar (1 equipa
por instituicdo hospitalar) e duas unidades de internamento com uma média
global de 25 camas, distribuidas por uma instituicio de agudos e uma
instituicdo de crénicos (10 a 15 camas por unidade de internamento). No que
diz respeito aos recursos humanos, calculou serem necessarios para a
comunidade uma média de seis médicos e onze enfermeiros (2 médicos e 3-4
enfermeiros por equipa), para o intra-hospitalar dois médicos e quatro
enfermeiros (2 médicos e 3-4 enfermeiros por equipa) e para os internamentos
cinco médicos e 14 enfermeiros por dia (3 a 4 médicos por unidade € 0,5 a 1

enfermeiro por doente ao longo do dia).
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Segundo o mesmo autor®'0, a prioridade de um programa de Cuidados
Paliativos devera ser o desenvolvimento de uma adequada rede de cuidados
paliativos domiciliarios, que garanta a efectiva continuidade dos cuidados,
previna a mortalidade institucional e apoie a morte no domicilio.

A percentagem de 6bitos no domicilio® 2! tem vindo a ser sugerido como
um indicador de qualidade em Cuidados Paliativos, dado que os estudos
internacionais e nacionais mostram que a maioria dos doentes preferiam
permanecer em casa até a morte, se lhes fosse permitido escolher. Apesar
disto, na Europa (inclusive em Portugal) a maioria dos doentes passam os seus
ultimos dias nos hospitais.

Gomes B et al?!, demostraram através do estudo epidemioldgico dos
locais de morte em Portugal em 2010, que existe um diferencial consideravel
entre a realidade e as preferéncias populacionais para o local de morte, sendo
que mais de 85% da populagao apresentou como preferéncia morrer em casa
(51%) ou numa unidade de cuidados paliativos (36%), no entanto mais de 60%
morreu em hospitais. No referido estudo, € importante realgar o facto de a
RAM ter sido a regido que apresentou a maior proporgdo de Obitos em
hospitais (76%) e a menor proporg¢ao de 6bitos no domicilio (17%).

Barbera L et al?223, tém definido indicadores de deficiente qualidade de
cuidados em fim de vida, o numero de admissdes hospitalares nos ultimos
meses de vida, cujo motivo primario ou secundario de admissdo tenha sido
uma doenga com indicagdo para Cuidados Paliativos, sdo um exemplo dos
referidos indicadores.

Neste contexto, num processo de implementagdo de um Programa
Regional de Cuidados Paliativos, a avaliagdo de necessidades paliativas da
respectiva populagdo é prioritaria, com o objectivo de permitir uma melhor

relagao custo/beneficio dos cuidados de saude que se pretendem vir a prestar.
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2. Problema em Estudo

O desconhecimento das necessidades reais de Cuidados Paliativos das
pessoas com doenga cronica, avangada e progressiva residentes na RAM,
desencadearam a realizagao deste estudo.

“‘Quais as necessidades de Cuidados Paliativos nas pessoas com
doenga cronica, avangada e progressiva residentes na RAM?” foi a questéo
orientadora desta investigacao.

Este estudo teve como principal objectivo avaliar as necessidades de
Cuidados Paliativos dos doentes que faleceram na RAM no ano de 2010. Os
objectivos secundarios foram a identificagcdo dos casos de morte por doenca
com indicagdo para Cuidados Paliativos e respectivos locais de obito, e a
quantificacdo das admissdes hospitalares nos ultimos 12 meses de vida, cujo
motivo de ida a urgéncia ou de internamento, tenha sido a doenca terminal.

Com a intengdo de alcancar os referidos objectivos foi realizado um
estudo longitudinal, retrospectivo, descritivo, observacional das pessoas
falecidas na RAM no periodo compreendido entre 1 de Janeiro e 31 de
Dezembro de 2010.
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3. Metodologia

A populacdo-alvo do estudo foi constituida por todas as pessoas
falecidas na RAM, no periodo compreendido entre 1 de Janeiro e 31 de
Dezembro de 2010 (N=2642).

Os dados relativos ao numero de processo hospitalar, género, idade e
concelho de residéncia dos referidos 6bitos, foram cedidos pelo nucleo de
gestao de doentes e estatistica do SESARAM.

A consulta dos processos clinicos supramencionados (informatico e em
papel), foi realizada de acordo com o parecer favoravel da Comissdo de Etica
do SESARAM. (Anexo 1)

Foi utilizada uma grelha no processo de recolha dos dados clinicos
(Apéndice 1), tendo sido cada pessoa falecida identificada pelo respectivo
namero de processo hospitalar, garantido-se desta forma a confidencialidade
dos dados.

Foi calculada uma amostra da populagdo-alvo constituida por 347
pessoas falecidas, tendo sido seleccionadas aleatoriamente através da técnica
de amostragem estratificada, aplicada aos 11 concelhos existentes na RAM.

Foram consultados os 347 processos clinicos informaticos pertencentes
a pessoas falecidas na RAM em 2010, residentes nos concelhos do Funchal
(n=158), Santa Cruz (n=35), Camara de Lobos (n=29), Machico (n=26), Calheta
(n=25), Ribeira Brava (n=22), Santana (n=16), Sdo Vicente (n=11), Ponta do
Sol (n=13), Porto Moniz (n=6) e Porto Santo (n=6).

As variaveis estudadas foram o sexo, idade, concelho de residéncia,
caso de morte por doenga com indicacdo para Cuidados Paliativos, caso de
admissdo no servico de urgéncia nos ultimos 12 meses de vida, caso de
admissdo em internamento nos ultimos 12 meses de vida e local do obito.

Foram excluidos do estudo 12 processos clinicos (n=335), por
inexisténcia de dados clinicos suficientes para realizar a referida analise.

Foram consultados todos os Certificados de Obito (processo clinico em
papel) referentes aos casos de morte por doenga com indicagao para Cuidados
Paliativos, com o objectivo de confirmar a causa e o local de morte.

Todas as variaveis continuas foram apresentadas pela respectiva média

e desvio padrdo. Na andlise estatistica das variaveis quantitativas e na
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comparagao entre os grupos foi utilizado o teste t de Student (assumiu-se o
Teorema de Limite Central), nas variaveis qualitativas foi utilizado o teste do
Qui-quadrado. No processamento e anadlise estatistica dos dados clinicos
foram utilizados os programas informaticos Microsoft Office Excel e SPSS

versao 20.0. Usou-se como limiar de significancia o valor de p<0,05.
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4. Resultados

4.1. Obitos na RAM em 2010
Foram incluidas no estudo 335 pessoas falecidas na RAM no ano de
2010, sendo a maioria do sexo feminino (52,5%), com idades compreendidas

entre 1 e 101 anos (74,8+14,6 anos) (Grafico 3).

Feminino
52.5% @® Masculino

Grafico 3 - Amostra de ébitos na Madeira em 2010 (%), por género

O Funchal representou o concelho com maior numero de falecidos
(44,8%), seguido de Santa Cruz (9,9%). Estes dois concelhos representaram

mais de 50% dos casos (Grafico 4).

50
;\-;37,5
o
®
s 25
©
t
2
12,5
0 ' 3 ©
= N 0 Q I © © S @ N o
< = 8 L 3] & S n c c c
-] © — 0] @ m % o <>;> = [¢p]
z £ 3 =2 & = 8§ 5 % & ¢
((B ot o) c o [e) (@]
< Q © n o o
© o o
S
«Q
(@)

Concelhos da RAM

Grafico 4 - Amostra de 6bitos na Madeira em 2010 (%), por concelho de residéncia
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Na amostra estudada, 58,8% dos casos ndo apresentaram doenga com

indicagao para Cuidados Paliativos (Tabela 2).

Tabela 2 - Amostra de ébitos na Madeira em 2010, por causa de morte

Causas de morte n %
Outras 197 58,8
Neoplasia 85 254
Deméncia 43 12,8
Insuficiéncia Respiratéria Cronica 4 1,2
Insuficiéncia Cardiaca Congestiva 2 0,6
Insuficiéncia Hepatica Cronica 2 0,6
Insuficiéncia Renal Croénica 2 0,6
Total 335 100,0

Legenda: Outras-Doenca sem indicacao para Cuidados Paliativos

Durante o periodo em estudo o numero de idas ao servigo de urgéncia
(SU) variou entre 0 e 19 (3,8+3,5), quanto ao numero de internamentos variou
entre 0 e 12 (1,5+1,6).

Em relacédo ao local da morte, a maioria faleceu durante o internamento
hospitalar (59,1%) e apenas 6,6% faleceram no domicilio, os restantes
faleceram numa instituicdo de saude ou social, em diferentes tipologias de

recursos (Tabela 3).

Tabela 3 - Amostra de ébitos na Madeira em 2010, por local de morte

Local de morte n %
Internamento hospitalar 198 59,1
SU - Hospital 42 12,5
SR 32 9,6
ucIP 27 8,1
Domicilio 22 6,6
SU - CSP 8 24
Lar de ldosos 6 1,8
Total 335 100,0

Legenda: SR: Sem registo do local de 6bito; SU-CSP: Servico de Urgéncia-Cuidados de Salde Primarios; SU-Hospital:
Servico de Urgéncia Hospitalar; UCI: Unidade de Cuidados Intensivos
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4.2. Indicagao para Cuidados Paliativos na RAM em 2010
Neste estudo foram identificados 138 doentes (41,2%) com indicagao

para Cuidados Paliativos (Grafico 5).

® |Indicagao
Sem indicagéo

Grafico 5 - Amostra de doentes falecidos na Madeira em 2010 com indicagéo para CP (%)

A maioria dos doentes falecidos com indicagao para Cuidados Paliativos
eram do sexo feminino (55,8%) (Grafico 6). Estes doentes tinham idades

compreendidas entre 1 e 97 anos (72,7£15,4 anos).

Feminino
55,86 @® Masculino

Grafico 6 - Amostra de doentes falecidos na Madeira em 2010 com indicagéo para CP (%), por género

As doencgas oncolégicas foram as causas de morte mais frequentes
(61,6%), seguidas da deméncia (31,2%). Em 4,3% dos casos, o0 mesmo doente
apresentou mais do que uma doenca com indicacédo para Cuidados Paliativos
(Tabela 4).
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Tabela 4 - Amostra de doentes falecidos na Madeira em 2010 com indicagédo para CP, por causas de morte

Causas de morte n %
Neoplasia 85 61,6
Deméncia 43 31,2
Insuficiéncia Respiratéria Crénica 4 2,9
Insuficiéncia Cardiaca Congestiva 2 1,4
Insuficiéncia Hepatica Croénica 2 1,4
Insuficiéncia Renal Cronica 2 1,4
Total 138 100,0

O Funchal foi o concelho com maior nUmero de doentes falecidos com
indicagdo para Cuidados Paliativos (37,0%), seguido de Machico (10,9%).

Estes dois concelhos representaram quase 50% dos casos (Grafico 7).
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Doentes falecidos com
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Funchal
Céamara de Lobos
Santa Cruz
Ribeira Brava
Calheta
Santana |
Ponta de Sol
Séao Vicente
Porto Moniz ¥
Porto Santo ¥

Concelhos da RAM

Grafico 7 - Amostra de doentes falecidos na Madeira em 2010 com indicagao para CP (%), por concelho de residéncia

Durante o periodo em estudo, o numero de idas ao servigo de urgéncia
pelos doentes com indicacdo para Cuidados Paliativos variou entre 0 e 19
(5,3+4,3) (Grafico 8). No que diz respeito ao numero de internamentos variou
entre 0 e 12 (2,211,9) (Grafico 9).
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Grafico 8 - Amostra de doentes falecidos na Madeira em 2010 com indicagéo para CP (%), por n° de idas ao SU
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Grafico 9 - Amostra de doentes falecidos na Madeira em 2010 com indicagéo para CP (%), por n° de internamentos

Em relacédo ao local da morte, a maioria faleceu durante o internamento
hospitalar (76,1%) e apenas 8,7% faleceram no seu domicilio, os restantes
faleceram nas diversas tipologias de recursos existentes nas instituigbes de
saude ou numa instituicdo social. De realcar, o facto de cerca de 9,4% dos
doentes com indicagdao para Cuidados Paliativos falecer num servigo de

urgéncia e 2,2% numa Unidade de Cuidados Intensivos (Tabela 5).
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Tabela 5 - Amostra de doentes falecidos na Madeira em 2010 com indicagéo para CP, por local de morte

Local de morte n %
Hospital 105 76,1
Domicilio 12 8,7
SU - Hospital 11 8,0
Lar de Idosos 5 3,6
ucCl 3 2,2
SU - CSP 2 1,4
Total 138 100,0

Legenda: SU-CSP: Servico de Urgéncia-Cuidados de Satde Primarios; SU-Hospital: Servico de Urgéncia Hospitalar;
UCI: Unidade de Cuidados Intensivos

ApOs a analise univariada com o teste t student, verificamos que a idade
média foi mais elevada nos doentes que nao tinham indicagao para Cuidados
Paliativos, sendo essa diferenca significativa (76,2£13,9 vs 72,7£15,4, p-
value=0,029).

Relativamente as idas ao servigo de urgéncia, os doentes que tinham
indicagdo para cuidados paliativos tiveram o valor médio mais elevado (5,314,3
vs 2,7+2.4, p-value<0,0001), sendo essa diferenga extremamente significativa.

Em relagdo aos internamentos, também o valor médio foi mais elevado
nos doentes com indicacdo para cuidados paliativos, sendo essa diferenca
significativa (2,2+1,9 vs 1,0+1,2, p-value<0,0001) (Tabela 6).

Tabela 6 - Comparagéo da amostra de doentes falecidos na Madeira em 2010, sem e com indicagéo para CP, segundo
a idade, idas ao SU e internamentos

Indicagao CP n média desvio padrao p-value

nao 197 76,22 13,882

Idade 0,029
sim 138 72,69 15,440
nao 197 2,65 2,408

Idas ao SU <0,0001
sim 138 5,32 4,277
nao 197 1,02 1,156

Internamentos <0,0001
sim 138 2,22 1,944

Legenda: Indicagédo CP: Indicagao para Cuidados Paliativos; Idas ao SU: Idas ao Servigo de Urgéncia
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Apos efetuar o teste do Qui-quadrado entre a indicacdo para cuidados

paliativos e as variaveis concelho de residéncia, género e local do 6bito,

verificamos que apenas houve diferenga significativa no concelho de residéncia

(p-value=0,019) (Tabela 7, 8, 9).

Tabela 7 - Comparagéo da amostra de doentes falecidos na Madeira em 2010, sem e com indicagéo para CP, segundo

o concelho de residéncia

Funchal Outro Total p-value
nao 99 98 197
Indicagdo CP 0,019
sim 51 87 138
Total 150 185 335

Legenda: Indicagéo CP: Indicagéo para Cuidados Paliativos

Tabela 8 - Comparacéo da amostra de doentes falecidos na Madeira em 2010, sem e com indicagéo para CP, segundo

0 género
Feminino Masculino Total p-value
nao 99 98 197
Indicagdo CP 0,374
sim 77 61 138
Total 176 159 335

Legenda: Indicagéo CP: Indicagéo para Cuidados Paliativos

Tabela 9 - Comparacéo da amostra de doentes falecidos na Madeira em 2010, sem e com indicagao para CP, segundo

o local do ébito

Domicilio Outro Total p-value
nao 10 187 197

Indicagdo CP 0,262
sim 12 126 138
Total 22 313 335

Legenda: Indicagao CP: Indicagdo para Cuidados Paliativos;
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5. Discussao

Segundo a literatura, estima-se que cerca de 60% dos doentes falecidos
teriam necessidade de Cuidados Paliativos. Em relagcdo aos doentes
oncoldgicos, a sua prevaléncia seria cerca de 21-25% do total dos doentes
falecidos. Os doentes n&o oncoldgicos com indicagao para Cuidados Paliativos,
estao estimados em cerca de 350 a 1400 por milhdo de habitantes.®10.13.14

Os resultados que se obtiveram do presente estudo, estimam que cerca
de 41,2% das pessoas falecidas (e respectivas familias) na RAM em 2010,
teriam indicagao para Cuidados Paliativos, um valor um pouco abaixo do que
seria estimado a partir das férmulas preconizadas pelos diversos autores.

No que diz respeito as doengas oncoldgicas, o paradigma dos Cuidados
Paliativos, obtivemos um resultado de 25,4% do total dos doentes falecidos
(61,6% dos doentes com indicagdo para Cuidados Paliativos), muito
semelhante ao que seria estimado pelas referidas formulas.

A populagédo residente na RAM em 2010 foi estimada em 247 568
individuos, assim sendo e de acordo com a literatura, as estimativas seriam de
87 a 346 doentes ndo oncoldgicos com indicagéo para Cuidados Paliativos no
referido ano. No presente estudo, obtivemos um resultado de 15,8% do total
dos doentes falecidos e de 38,4% dos doentes com indicagdo para Cuidados
Paliativos.

Em relagédo a idade, a média foi mais baixa nos doentes com indicagao
para Cuidados Paliativos, correspondendo a uma diferencga significativa. Esta
diferenca podera ser relevante no que se refere a respectiva estrutura familiar
dos doente estudados, pois cada fase do ciclo de vida do individuo implica
diferentes desafios para o doente, para a familia e para a equipa de saude
prestadora de cuidados.

Ainda no que diz respeito a variavel idade, este estudo apresentou uma
limitagcdo, pois foi incluido na nossa amostra um individuo com idade inferior a
18 anos (1 ano de idade), o que pode ter influenciado a média das idades de
ambos 0s grupos.

Relativamente ao concelho de residéncia, verificamos que ocorreu um

maior numero de obitos no concelho do Funchal, quer no que diz respeito ao
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numero total de pessoas falecidas (44,8%), quer no grupo dos doentes com
indicagdo para Cuidados Paliativos (37%). No entanto, houve uma diferenga
significativa, entre os doentes com e sem indicagdo para Cuidados Paliativos,
em relagéo a variavel concelho de residéncia. O conhecimento deste resultado
podera constituir uma ferramenta importante, na organizagao e implementagao
das equipas de Cuidados Paliativos domiciliarios e respectiva distribuicdo de
recursos humanos.

O numero de admissdes hospitalares nos ultimos meses de vida, cujo
motivo primario ou secundario de admissdo tenha sido uma doenga com
indicacdo para Cuidados Paliativos, sdo indicadores de deficiente qualidade de
cuidados em fim de vida?2-23,

Também neste estudo, os doentes com indicacdo para Cuidados
Paliativos, apresentaram um valor médio mais elevado de idas ao servico de
urgéncia e de internamentos nos ultimos 12 meses de vida, sendo estas
diferengas significativas. No referido periodo, apenas 1,4% né&o recorreram a
nenhum servigo de urgéncia e 10,9% né&o foram internados nenhuma vez.

A evidéncia nacional e internacional, demonstra que a maior parte das
pessoas tém preferéncia por falecer no seu domicilio, no entanto, na realidade
a maioria acaba por falecer em ambiente hospitalar?'.

Da analise dos resultados referentes ao local do ébito, ressalva-se o
facto da maioria ter falecido durante um internamento hospitalar (59,1% do total
das pessoas falecidas e 76,1% dos doentes com indicagdo para cuidados
paliativos) e apenas uma minoria ter falecido no seu domicilio (6,6% do total
das pessoas falecidas e 8,7% dos doentes com indicacdo para cuidados
paliativos). O facto de 9,4% dos doentes com indicacdo para Cuidados
Paliativos ter falecido num servigo de urgéncia e de 2,2% numa Unidade de
Cuidados Intensivos, também é indicador de deficiente qualidade de cuidados
em fim de vida.

Pelo exposto, verifica-se que de uma forma geral, os resultados obtidos
no presente estudo vao de encontro com as diversas formulas de estimar
necessidades em Cuidados Paliativos, definidas na literatura cientifica nacional
e internacional, confirmando a empirica consideravel prevaléncia de doentes

com indicagao para Cuidados Paliativos na Madeira.
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No que diz respeito aos indicadores de qualidade de cuidados em fim de
vida estudados, verificou-se uma elevada percentagem de doentes com
deficiente qualidade de cuidados nos ultimos 12 meses de vida, incluindo no
momento da morte. No entanto, € importante aqui salientar que na RAM em
2010, ndo havia ainda uma pratica estruturada de Cuidados Paliativos.

Pela analise dos resultados deste estudo observacional, confirma-se a
necessidade de implementacdo de um programa regional de Cuidados
Paliativos, com o objectivo de no futuro se diminuir o numero de doentes
internados nos hospitais da RAM com necessidades de Cuidados Paliativos

nao supridas e aumentar o numero de 6bitos no domicilio, com qualidade.
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Limitagdes e Conclusées

A organizagdo e a implementagdo de um programa regional efectivo e
eficiente de Cuidados Paliativos, implica a partida uma avaliagao da populagéo
alvo, a disponibilidade de farmacos imprescindiveis, a implementacao
adequada de recursos de diversas tipologias (equipas domiciliarias e
hospitalares), a formagao de profissionais de saude (permitindo a referenciagao
precoce, continuidade dos cuidados e controlo sintomatico adequado) e da
populacado em geral (prevenindo as expectativas irrealistas).

Este estudo apresentou como limitagdes a necessidade de excluir 12
processos clinicos, por inexisténcia de dados clinicos suficientes para realizar a
referida analise e o facto de ter sido incluido na nossa amostra um individuo
com idade inferior a 18 anos (1 ano de idade), o que pode ter influenciado a
média das idades das pessoas em estudo.

Permitiu-nos estimar que 41,2% dos doentes falecidos em 2010 na RAM
poderiam ter beneficiado de Cuidados Paliativos, 61,6% dos quais por doenga
oncoldgica.

A grande maioria dos referidos doentes tiveram necessidade de serem
admitidos num hospital de agudos nos ultimos 12 meses de vida (servigo de
urgéncia e/ou internamento), acabando por falecer também num hospital de
agudos. Estes factos sdo indicadores de deficiente qualidade de cuidados no
fim de vida, porém sao passiveis de serem melhorados com a implementagao
da actual Rede Regional de Cuidados Paliativos da Madeira e de serem re-
avaliados a curto-médio prazo.

Por fim, no que diz respeito a avaliagdo das necessidades, para além da
importancia do conhecimento da populagdo alvo demonstrada pelo presente
estudo, também é fundamental a identificacido dos niveis de complexidade de
cada doente com indicacdo para Cuidados Paliativos. Esta questdo nao foi
objectivo do presente estudo, mas podera dar lugar a outras investigagdes no

futuro.
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Parecer n° 66/2011

i
Sobre o estudo “CUIDADOS PALIATIVOS: NEGEBS!DADEE‘;
AUTONOMA DA MADEIRA "

i
i

A, “r 5 sy :
A—mREGLAiQi‘u i

A - RELATORIO
A.1. A Comissao de Etica para a Saude (CES) do Servige de Salde da Regifo
L Auténoma da Madeira (SESARAM) iniciou o Processo n® 66.2011, apds solicitagao
de Parecer enviado por Graciela Patricia Andrade Camacho, medica, Assistente de
Medicina Geral & Familiar no Centro de Satde de Santa Cruz, RAM, em documento
datado de 11/1072011, relativa ao estudo " Cuidados Paliativos: necessidades da
Regido Auténoma da Madgira " no dmbito do mestrado na Universidade Catdlica
Portuguesa sob orientagio do Professor Alexandre Castro Caldas.
A.2. Fazem parte do processo de avaliagio os seguintes documentos: protocolo de
investigagdo, instrumento de colheita de dados- grelha , mensagens de correio
trocadas com esta CES,
A.2. Trata-se de um estudo longitudinal, retrospective, observacional e desgcritivo,
por consulta de 347 Processos Clinicas de doentes falecidos na RAM no ano 2010,
inscrites nos Centros de Saide da Calheta (25 processos), Camara de Lobos (29
St processos), Funchal(158 processos), Machico(26 processos), Ponta do Sol (13
processos), Porto Moniz(é processos), Porto Santo {8 processas), Ribeira Brava(22
processos), Santa Cruz (35 processos) , Santana(16 processos) & Sdo Vicente (11
processos).
A.4. Ds objectivos do estudo sfo: "Estimar as necessidades de Cuidados Paliativos
dos doentes que faleceram na RAM no periode compreendido entre 1 Janeiro de
2010 e 31 de Dezembro de 2010", assim como género, idade, caso de morte por
doenga com indicaggo para Cuidados Paliativos, jocal do 6bito, caso de admiss&o no
servico de urgéncia nos Ultimos 12 meses de vida e casc de admissdc em

internamento nos Gltimos 12 meses de vida .

L] Avenida Luis de Cambes — 9004-514 Funchal 8291 703612 #1291 743783

Péagina 33




L 28712 2011 08:53 FAX 291709601 SEC. GERAL @ooz

i

REGIAQ AUTONOMA DA MADEIRA
SERVICO DE SAUDE DA REGIAO AUTONOMA DA MADEIRA, E.P.E.

B- IDENTIFICAGAO DAS QUESTOES COM EVENTUAIS IMPLICAGGOES ETICAS
B.1. Estéo dadas garantias de confidencialidade e anonimato dos participantes.

B.2. Reconhece-se 3 pertinéncia do estudo e interesss pratico nos resultados
asperados.

B.3. Aceita-se como razoavel a previsic de que a participagdio se traduz numa
interferéncia pouco significativa com o regular funcionamento dos SErvIicos.

B.4. O pedido é formulado no ambito da obtencao do grau de mestre

C - CONCLUSAO
Face ao exposto, a CES delibera/ emitir parecer favordvel & autorizacio deste

estudo, nos precisos termos em que o masmo foi apresentado.

Aprovado em reunido do dia 31 de Qutubro de 2011, por unanimidade.
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Apéndice 1

Grelha de colheita de dados
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