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Resumo

Introducao: As Equipas de Cuidados Continuados e Integrados (ECCI) sao
equipas multidisciplinares que proporcionam cuidados a pacientes em situagao de
dependéncia funcional transitéria ou prolongada e que nao se possam deslocar de
forma auténoma. O autor admite, empiricamente, que as necessidades paliativas
(NP) desta populagédo devem ser elevadas.

Em 2014, Gdmez-Batiste et al. determinaram pela primeira vez, de forma
directa, as NP de doentes com doencas crénicas avancadas de toda uma regiao
geogréfica usando o NECPAL CCOMS-ICO® (NECPAL).

De acordo com o Plano estratégico nacional para o desenvolvimento dos
Cuidados Paliativos todas as pessoas com doengas graves e ameagadoras da vida,
devem ter acesso a uma efetiva abordagem paliativa pelo que € imperativo estimar
as NP da nossa populacdo nos diversos niveis de cuidados de saude.

Objetivo: Determinar e caracterizar a prevaléncia de NP dos doentes
admitidos em 4 ECCI através da aplicagdo do NECPAL;

Método: Estudo observacional, transversal, analitico, multicéntrico. A
amostra corresponde ao total da populacado adulta admitida em 4 ECCI num dia
predeterminado do ultimo trimestre de 2018. Foram incluidos 88 doentes na
amostra. Foi aplicado o instrumento NECPAL versdo Espanhola 3.1. Os dados
foram registados e tratados em SPSS®.

Resultados: A média de idades era de 74.6 anos. Existe uma grande
proporcéo de idosos que cuidam de idosos. Apurou-se uma prevaléncia de 62.5%
de doentes com NP. A populagdo da amostra apresentou uma média de 5.1 itens
positivos na escala NECPAL. A presenca de NP encontra-se associada a idade e
ao diagnostico.

Conclusao: A populacdo admitida nestas ECCI é uma populagdo
envelhecida, de baixo nivel socio-econdmico e baixa escolaridade com elevada

prevaléncia de NP. E fundamental rever os recursos assistenciais destas equipas



de forma a cumprir o objetivo basico de providenciar os cuidados adequados a esta
populagao particularmente fragil.
Palavras Chave: Necessidades Paliativas; ECCI;



Abstract

Introduction: Community Based Integrated care teams (ECCI) are
multidisciplinary teams that provide care for patients in a situation of prolonged or
transitory dependence that cannot move autonomously. The author admits,
empirically, that the Palliative Needs (PN) of this population should be high.

In 2014, Gomez-Batiste et al. first determined, directly, the PN of patients of
an entire geographical region, across all levels of Health Care, using NECPAL
CCOMS-ICQO® (NECPAL).

According to the Strategic Plan for the Development of Palliative Care every
person with a serious and life-threatening disease should have access to an effective
palliative approach. It is therefore imperative to estimate the PN of our population in
all levels of Health Care.

Aim: To determine and characterize the prevalence of PN in patients
admitted in 4 ECCI using NECPAL;

Methods: Observational, cross-sectional, quantitative, multicenter study. The
sample is the total adult population admitted to 4 ECCI on a predetermined day in
the last quarter of 2018. A total of 88 patients were included in the sample and the
NECPAL 3.1 Spanish Version was used. Data was recorded and processed in
SPSS®.

Results: The mean age was 74.6 years. We found a prevalence of 62.5% of
patients with PN in the sample population with a mean of 5.1 positive NECPAL items.
The study found a considerable proportion of elderly carers taking care of elderly
patients. The prevalence of PN was associated with age and diagnostic.

Conclusion: The sample population is and elderly population, with low
income, low education level and high PN. It is imperative to reassess de resources
of these teams in order to meet the elementary goal of providing adequate care to
this most fragile population.

Keywords: Palliative Needs; ECCI
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Introducao

Pela primeira vez na histéria a maior parte da populacao pode esperar viver
pelo menos até aos 60 anos. Nos paises de mais baixo nivel socio-econdémico este
facto deveu-se grandemente a reducdo nas taxas de mortalidade por doencas
infecciosas e em idades mais jovens, particularmente durante o parto e na infancia.’
Nos paises mais desenvolvidos o continuo aumento da esperanca média de vida
deve-se agora essencialmente a redugao da mortalidade entre os mais idosos.?

Estes anos extra de vida e subsequente ajuste demogréfico tem profundas
implicagcbes em cada um de nos e nas sociedades em que vivemos - oferecem
oportunidades sem precedentes e provavelmente terdo um impacto fundamental na
forma como vivemos as nossas vidas, como nos relacionamos € nas nossas
aspiragdes como seres humanos.?

Ao contrario de grande parte das mudangas que as sociedades
experimentardo nos proximos 50 anos, estas tendéncias subjacentes sé&o
grandemente previsiveis. Sabemos que a transicdo demografica para populagcdes
mais idosas estd a acontecer e vai acentuar-se pelo que podemos planear e
preparar-nos para ela.

A proviséo de cuidados de saude que se adaptam ao doente, ao seu contexto
e ao seu nivel de funcionalidade sao um dos mais importantes desafios que os
sistemas de saude enfrentardo. Neste sentido o refor¢co da oferta de cuidados de
saude domiciliarios tera necessariamente que ser ponderado como sejam o reforco
das visitas domiciliarias pelo médico e enfermeiro de familia, das equipas
domiciliarias que estao ja no terreno a cuidar das situacées de maior dependéncia
com necessidade de maior intensidade de cuidados (ECCI) e das equipas
especializadas em cuidados paliativos (ECSCP).

As Equipas de Cuidados Continuados e Integrados (ECCI) sado equipas
multidisciplinares da responsabilidade dos CSP e das entidades de apoio social,
qgue prestam cuidados de saude domiciliarios, decorrentes da avaliagao integral de
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necessidades de saude, de reabilitacdo e de apoio social, ou outras, a pessoas em
situagdo de dependéncia funcional, doenga terminal, ou em processo de
convalescencga, com rede de suporte social, cuja situagao néo requer internamento
mas que nao podem deslocar-se de forma auténoma. As ECCI integram a Rede
Nacional de Cuidados Continuados e Integrados (RNCCI) - constituida por um
conjunto de institui¢cdes, publicas ou privadas, que prestam cuidados continuados
de saude e de apoio social a pessoas em situagdo de dependéncia, tanto na sua
casa como em instalagbes proprias.*

O Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos para o
biénio 2017/2018 e mais recentemente para o biénio 2019/2020 — reforca a ideia
que todas as pessoas com doengas graves e ameacgadoras da vida,
independentemente do seu diagnostico, idade e localizacdo devem ter acesso a
uma efetiva abordagem paliativa. Todos os servicos dos CSP, pré-hospitalares,
hospitalares e RNCCI| devem ser capazes de identificar os doentes com
necessidades do foro paliativo, prestar uma abordagem paliativa adequada e, em
caso de maior complexidade clinica, pedir apoio ou referenciar para equipas
especificas de CP.41:42

No decorrer na sua atividade profissional, como médico de uma ECSCP,
prestando apoio regular e frequente a varias ECCI, o autor constata empiricamente
que as Necessidades Paliativas (NP) desta populacdo de doentes (admitidos em
ECCIl) sao elevadas. Investigacdo internacional em contexto cultural e
demograficamente semelhante ao nosso confirma-o e sugere prevaléncias que
variam entre os 30 e 0s 70%.°

Torna-se urgente adequar e organizar 0s recursos de saude existentes que
servem esta franja mais fragil da populagdo sendo fundamental estabelecerem-se
as suas reais necessidades. A determinacao da prevaléncia e a caracterizacdo dos
pacientes com doenca cronica avangada e prognéstico de vida limitado é
fundamental para gerir e optimizar recursos em CP.

O Agrupamento de Centros de Saude de Loures-Odivelas (ACESLO)
abrange os municipios de Loures e de Odivelas, tinha em 2015 360,332 residentes’
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e 385,329 utentes inscritos®. Este Agrupamento de Centros de Saude (ACES) é
constituido por quatro Centros de Saude (CS): Loures, Sacavém, Odivelas e
Pontinha. Atualmente, a cada CS corresponde uma ECCI com dimensao e
experiéncia variavel. O ACESLO nao estd totalmente abrangido por recursos
comunitarios de CP, estando a funcionar uma ECSCP que da cobertura a metade
do ACES (cerca de 150.000 habitantes do CS de Odivelas e CS da Pontinha) pelo
que também se torna relevante este estudo de forma a reorganizar, se necessario,
0S recursos existentes para permitir igual acessibilidade a CP domiciliarios em todo
o ACES.

O problema em estudo € entao a prevaléncia de NP dos doentes admitidos em
ECCI. Como objetivo pretende-se avaliar as NP da populacao admitida em todas as
ECCIl do ACESLO determinando a prevaléncia de NP nas 4 ECCI existentes através
da aplicacdo do instrumento NECPAL. Pretende-se também identificar
caracteristicas clinicas, socio-econdmicas e demograficas dos doentes e
cuidadores e analisar eventuais relacdes entre estas caracteristicas e a presenca
de NP.






Revisao da literatura

Cuidados Paliativos

Em 2002, a OMS definiu CP como “uma abordagem que visa melhorar a
qualidade de vida dos doentes e das familias que enfrentam problemas decorrentes
de uma doencga incuravel e/ou grave e com prognostico limitado, através da
prevencao e alivio do sofrimento, com recurso a identificagéo precoce e tratamento
rigoroso dos problemas nao s¢ fisicos, como a dor, mas também dos psicossociais
e espirituais”.®

Mais recentemente, em 2010 a European Association for Pallitive Care
(EAPC) define, de forma mais descritiva que Cuidados Paliativos sdo cuidados
ativos, totais, prestados ao doente cuja doenca ndao € responsiva a opcoes
terapéuticas de indole curativa. O controlo da dor e de outros sintomas, e dos
problemas sociais, psicoldégicos e espirituais sdo basilares. Sao cuidados
interdisciplinares que englobam paciente, familia e comunidade. Esta definicdo
especifica ainda que os CP tém como objetivo providenciar cuidados de saude onde
quer que o doente se encontre, reafirmando a vida e encarando a morte como um
processo normal; ndo a antecipando nem adiando e procurando a melhor qualidade
de vida possivel até ao momento da morte.'?

E relevante também referir que em 2018 a International Association for
Hospice and Palliative Care (IAHPC), na sequéncia do relatério de uma comissao
da Lancet!!, propds uma definicdo de CP baseada em consenso de peritos.'? Esta
definigdo mais ampla propde que CP sejam cuidados ativos holisticos prestados em
qualquer idade a doentes com sofrimento decorrente de doenga grave e
especialmente aqueles proximos do fim de vida. Tém como objetivo melhorar a
qualidade de vida dos doentes, das familia e dos cuidadores.

Os CP devem incluir prevencao, identificacao precoce, avaliagéo global e gestao
de problemas fisicos, incluindo dor e outros sintomas angustiantes, necessidades
psicoldgicas, espirituais e sociais. De forma inovadora a IAHPC propbe na sua
definicdo que estes cuidados devem ser, sempre que possivel, baseados na
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evidéncia. A definicao continua sugerindo que os CP devem providenciar apoio de
forma a permitir que o doente viva da forma mais preenchida possivel até a morte
através da facilitacdo de comunicao efetiva e ajudando os doentes e as familias a
estabelecerem os objetivos dos cuidados.

Os CP devem ser integrados ao longo do curso da doenca de acordo com as
necessidades dos doentes e ser providenciados em conjunto com eventuais
tratamentos modificadores de doenca, quando indicados. De forma semelhante a
definicdo da EAPC também refere que os CP podem influenciar positivamente o
trajecto da adoenca ainda que ndo tenham como intencdo antecipar nem adiar a
morte. Afirmam a vida e reconhecem a morte como um processo natural.
Providenciam também apoio a familia e cuidadores durante o processo de doenca
do familiar e depois, durante o seu luto.

A definicdo da IAHCP inclui que estes cuidados (CP) sao providenciados
reconhecendo e respeitando os valores culturais do doente e da familia, devem
estar disponiveis em todos os niveis de cuidados de saude e portanto podem ser
assegurados por profissionais com formacao basica requerendo no entanto equipas
multidisciplinares especializadas em CP para referenciagdo de casos mais
complexos. Também diferente e relevante é o facto desta definigdo terminar com
um conjunto de recomendagdes para 0s governos, por sugestdo dos participantes
neste processo de consenso.'?

De forma muito sucinta, sem contradizer e sublinhado o essencial das varias
definicbes apresentadas podemos considerar entdo que CP sdo uma abordagem
global e sistematizada do sofrimento em todas as suas dimencgdes.

Este movimento - “movimento dos cuidados paliativos” surgiu na década de
1960 com Cicely Saunders em Inglaterra e, um pouco mais tarde, com Elisabeth
Kibler-Ross nos Estados Unidos da América. Surgiu como reagdo a uma certa
tendéncia desumanizante da medicina moderna. Algumas das razées que levaram
ao aparecimento e desenvolvimento dos CP foram: 1) o envelhecimento da
populacao associado ao aumento de doencgas crdnicas, com a morte a acontecer

no final de um periodo prolongado e de grande dependéncia; 2) a diminuicao da
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capacidade da familia em prestar cuidados, consequéncia das alteragcbes
sociofamiliares da sociedade moderna; 3) a atitude da Medicina e da sociedade a
exacerbar o paradigma curativo e a cultivar uma “negagéo da morte”, conduzindo,
por um lado, a uma incapacidade de prestar cuidados adequados aos doentes com
doencga incuravel, progressiva e causadora de grande sofrimento e, por outro,
levando-as a responder a essas pessoas de forma errada e mesmo discriminatoria
com o “ja ndo ha mais nada a fazer” ou “obstinando” os cuidados numa tentativa de
impedir a morte.’®

Apés a sua génese, sobretudo no doente oncoldgico terminal, os cuidados
paliativos foram evoluindo e expandindo-se para fases mais precoces da doenca
oncoldgica, para doencas nao oncologicas e centrando-se agora mais nas
necessidades dos doentes e das familias, na complexidade multidimensional de
cada situagao e ndo tanto no seu diagnostico ou progndéstico.

Apesar dos inumeros esforgos no sentido contrario os CP tém-se debrugado
ainda preferencialmente sobre doentes oncol6gicos no contexto de servigos
especializados. No entanto cerca de 70% da populacdo geral, nos paises
ocidentais, morrera de uma ou mais doengas crénicas avangadas, na proporgao de
1:2 doentes oncoldgicos e nao conoldgicos.'* A identificagdo precoce destes
doentes torna-se crucial, bem como a adequacao dos sistemas de saude a este

novo paradigma.

Necessidades Paliativas

O que sao necessidades? Maslow, famoso psicélogo americano, propés, no
que ficou conhecido como um modelo “classico” para a motivagdo humana que esta
pode ser entendida como resultante de uma hierarquia de necessidades.'® Estas
necessidades, comecando pelas mais basicas (fisioldgicas) progridrem de acordo
com o modelo proposto, em forma de pirdmide, por cinco niveis no qual
necessidades “superiores” sdo supridas apos e apenas se necessidades “inferiores”

também o forem. Estas necessidades basicas fisiolégicas vao evoluindo para
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necessidades de seguranca, de amor, de auto-estima até de consciencializagao e
realizagdo pessoal.

O modelo proposto, ainda que demasiado simplista, recorda-nos a
importdncia da hierarquizagdo das necessidades e sublinha a sua
multidimensionalidade. Zalenzky et al.,'” em 2006 propuseram uma adaptacéo
deste modelo aos CP. Nao pretendendo que a hierarquizagéo seja universal e rigida
0s autores propde que € indicativa da urgéncia de colmatar necessidades basicas
primeiro (como controlo de sintomas). Sugerem ainda que este modelo representa
uma possivel légica na ordem de abordagem dos problemas e necessidades dos
doentes: por exemplo, sera desadequado falar sobre sentido da vida e
transcendéncia a alguém com dor, angustia ou vitima de exclusao social. Porém,
tal discussao podera ser necessaria para que todo o sofrimento possa ser aliviado.

Qualquer definicdo de necessidade utilizada, tera que ser operacionalizada
por forma a permitir a sua avaliagdo e determinagéo. Por esta razédo, Stevens A. et
al.’® em 1998 definem necessidade no contexto de cuidados de salde como
“capacidade de beneficiar de cuidados de saude”. Esta definicdo, amplamente
aceite e utilizada por diversos paises’® determina que para existir uma necessidade
tem que existir também uma forma eficaz de resolver essa necessidade com
cuidados de saude, sendo até pode existir uma necessidade mas de algo que nao
de cuidados de saude. Nesta definicao, e de forma muito relevante para o objetivo
dos CP, “necessidade” é sindbnimo de “capacidade de beneficiar’. Beneficio nao
estando restrito ao beneficio clinico e incluindo também alivio e tranquilizacdo dos
cuidadores e familia.

Entendemos entao por NP como as necessidades em saude de doentes com
doencas crénicas progressivas complexas, com impacto na qualidade de vida e
progndstico limitado que tanto podem beneficiar de CP especializados como
“apenas” de agdes paliativas/abordagem paliativa.

A Abordagem Paliativa, ao contrario dos CP que sdo uma abordagem global
e sistematizada do sofrimento, é a forma de integrar métodos e procedimentos dos

CP em contextos nédo especializados em CP. Idealmente presente em todos os
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servigos/equipas/unidades com elevadas prevaléncias de doentes com NP incluem
estratégias nao s6 de controlo sintomatico (farmacoldgicas e nédo farmacologicas)
mas também de comunicacédo com o doente, familia e outros profissionais, de apoio
ao processo de decisao e de estabelecimento de planos de cuidados de acordo com

os principios e filosofia dos CP.1°

Equipas de Cuidados Continuados e Integrados

As ECCI sao equipas multidisciplinares que se destinam a pessoas em
situacdo de dependéncia funcional transitéria ou prolongada, que ndo se podem
deslocar de forma autbnoma, cujo critério de referenciacdo assenta na fragilidade,
limitacdo funcional grave, que pode também ser condicionada por fatores
ambientais. Sdo geralmente doentes graves, em fase avancada ou terminal, que
reunem condicbes no domicilio que permitam a prestacdo dos cuidados que
requerem. Tratam-se de doentes que carecem de cuidados domicilidrios mais
frequentes e mais demorados dos que 0s que a equipa de saude familiar pode
disponibilizar, ou situagées que requerem um grau de diferenciagdo ao nivel da
reabilitacdo. Faz também parte do trabalho das ECCI a capacitacdo dos
cuidadores.*

Os grupos-alvo de cuidados das ECCI incluem: pessoas com dependéncia
funcional; pessoas idosas com critérios de fragilidade; pessoas com doengas
cronicas evolutivas e dependéncia funcional grave por doenca fisica ou psiquica,
progressiva ou permanente e pessoas que sofrem de uma doenca em situacao
terminal. Prevé-se que estas equipas prestem cuidados domiciliarios, de natureza
preventiva, curativa, reabilitativa e acdes paliativas, com visitas programadas,
regulares tendo por base as necessidades do utente e familia; cuidados de
fisioterapia; apoio psicoldgico, social e ocupacional envolvendo os familiares e
outros prestadores de cuidados; educacao para a saude aos doentes, familiares e
cuidadores.®

Estas equipas asseguram: cuidados de saude domiciliarios (preventivos,
curativos, reabilitativos e acbes paliativas); cuidados de fisioterapia; apoio
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psicossocial; educagao para a saude aos doentes, familiares e cuidadores e apoio
no desempenho das atividades da vida diaria.*®

Avaliagdao de Necessidades Paliativas

Dependendo do objetivo podemos considerar que existem, genericamente,
duas formas de avaliar NP: Formas directas/individuais e formas
indirectas/populacionais. As primeiras avaliando diretamente as necessidades do
individuo doente com recurso a instrumentos objetivos validados e as segundas
com recurso a calculos de base populacional.

Encontramos na literatura diversas formas de estimar NP. Instrumentos como
0 PIG2%, 0 SPICT?', a IPOS?2, 0 RADPAC?3, 0o NECPAL'® (entre outras) e formas de
calculo indirectas de base populacional com recurso a registos de 6bito e causas de
morte®425, Comparadas entre si, todas as formas de estimar as NP apresentam
vantagens e desvantagens.

A determinagéo destas necessidades é fundamental ndo sé do ponto de vista
organizacional e de gestao de recursos a nivel macro (no sistema de saude) e a
nivel micro (nas equipas/unidades/servicos) mas também do ponto de vista clinico
onde a avaliacdo das necessidades de um individuo — de forma a melhor
delinear/adequar um plano para o utente - deve fazer parte da rotina de servicos
com elevada prevaléncia de doentes paliativos.

A identificacao atempada de pessoas em risco de degradagdo e morte € um
pré-requisito para cuidados em fim de vida efetivos e € um elemento chave na
politica de salude de muitos paises. Esta identificacdo deve levar os profissionais a
determinarem holisticamente as necessidades dos doentes, a partilharem o
processo de decisdo e a iniciarem um planeamento antecipado de cuidados. Apesar
de todos os esforcos, os doentes sdo ainda identificados (como tendo NP)
demasiado tarde no seu processo de doenga.?’

Constatamos entdo que a identificagcao sistematica precoce da proximidade
do fim-de-vida € necessaria. A introducao precoce de CP melhora a satisfacdo do
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doente, reduz a necessidade de intervencdes “em crise” e torna também mais
provavel que o doente morra em casa (se for essa a sua vontade). 2°

Alguns dos elementos chave para CP e de fim-de-vida eficazes sdo a
identificacdo dos doentes, a sua avaliacao e a planificacao dos cuidados. A ndo ser
que a avaliagao sistematica destes doentes se torne rotineira em todos os niveis de
cuidados de saude, muitos doentes continuardo a ndo beneficiar dos progressos e
desenvolvimentos nos cuidados prestados a pessoas em risco de degradacéao e
morte. Um instrumento simples que possibilite e sustente esta identificacdo de
doentes com NP é essencial.?! A utilizagdo de um instrumento comum, partilhado,
promove ainda uma comunicagao e coordenacao eficaz entre os varios niveis de

prestacao de cuidados de saude.

Gold Standards Framework - Proactive Indicator Guidance (PIG)

A Gold Standards Framework foi desenvolvida em 2000 como uma iniciativa
para melhorar os CP a partir dos CSP. Foi desenvolvida com o apoio de um grupo
multidisciplinar de referéncia de especialistas e generalistas cujo projecto piloto
decorreu em Yorkshire no ano de 2001. Seguiu-se um programa nacional faseado,
suportado por fundos publicos e privados. Até a atualidade o programa tem sido
considerado um sucesso, estendendo-se a todos os niveis de prestacdo de
cuidados de saude e sendo responsavel por formacao e producdo de material de
apoio a clinica.2’ E nesse contexto que surge o PIG.

Existe ja evidéncia robusta que sustenta que a aplicacao do PIG permite de
facto a identificacdo precoce de doentes no ultimo ano de vida, reduz o numero de
admissdes hospitalares, é valido em diferentes contextos e sdo utilizadas versdes
traduzidas e validades em diferentes paises.*°

Previamente conhecido por “Prognostic Indicator Guidance” , agora
renomeado na 62 edicdo de “Proactive Indicator Guidance” € um instrumento que
tenta facilitar a identificacdo precoce de doentes a aproximarem-se do fim de vida
que podem necessitar de cuidados adicionais.

11
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Aplica-se a doentes que se aproximam do fim de vida no decorrer dos 3
principais trajetos de doenga — declinio rapido e previsivel (ex. cancro); declinio
erratico (ex. insuficiéncia de orgao) e declinio gradual (ex. deméncia). Fatores
adicionais a serem considerados sdo saude mental, co-morbilidades e rede de
suporte social.

A aplicagao do PIG inclui trés fases: 1) Pergunta surpresa (PS) ; 2) Avaliagao
de indicadores de declinio gerais e 3) Avaliacao de indicadores clinicos especificos
(de acordo com trajeto de declinio previsto).

Sao exemplos de indicadores gerais de declinio: degradacao fisica geral com
agravamento da dependéncia, declinio funcional progressivo, admissodes frequentes
no SU ou internamentos nao planeados, entre outros. Os indicadores especificos
estdo categorizados em 3 tipos: Relativos a doenga oncoldgica (ex. passar mais
50% do tempo no leito, perda ponderal >10% em 6 meses, internamentos
hospitalares repetidos, albumina sérica <25 g/L, entre outros); relativos a
insuficiéncia de orgao (ex. IC estadio 3 ou 4 NYHA, critérios para OLD, ascite
refractaria, entre outros); relativos a fragilidade/deméncia (ex. Barthel<20;

necessidade de apoio total nas AVD; deméncia pds AVC, entre outros).

Supportive and Palliative Care Indicator Tools (SPICT)

Na Escécia, de forma semelhante ao PIG, o SPICT foi desenvolvido para
ajudar profissionais a identificar precocemente doentes avaliando indicadores
gerais e especificos de mau prognéstico e de degradacao clinica por forma a facilitar
0 processo de decisédo e a elaboracdo de um plano adequado atempado. Como
principal diferenca em relagdo ao PIG o SPICT néo apresenta uma “janela temporal”
como a PS sendo que os autores do instrumento defendem a importancia de se
evitar a “paralisia prognostica” que pode atrasar uma avaliagdo atempada e o
referido plano de cuidados. Defendem também que a identificacdo precoce requer
uma mudanca de paradigma entre tentar estimar quando ocorrera a morte do
doente e tentar identificar aqueles doentes em risco suficiente de degradacao e
morte para que a avaliagdo e o planeamento de cuidados sejam apropriados.?’
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O SPICT apresenta indicadores claros que os clinicos podem utilizar para
iniciar uma discussdao com doentes e familia sobre as suas preferéncias por
diferentes opc¢odes de tratamentos e cuidados.

Em comparacdo com o PIG este instrumento aceita a incerteza inerente ao
processo de doengca e enfatiza a importancia do diagnostico atempado de
indicadores de declinio gerais e de indicadores de declinio especificos, que séo no
geral muito semelhantes aos apresentados no PIG. O instrumento inclui também
algumas sugestdes sobre como orientar o doente identificado como tendo NP.

Integrated Palliative Care Outcome Scale (IPOS)

A Palliative Care Outcome Scale (POS) foi desenvolvida em 1999 para ser
aplicada em doentes com doenga avangada e melhorar a avaliagdo de outcomes
em CP através da avaliagédo de varios outcomes essenciais.??

A Support Team Assesment Schedule (STAS) foi desenvolvida em 1986 e foi
a precursora da POS . Foi construida para avaliar o trabalho de equipas de suporte
em CP e consistia em 17 itens a serem classificados de 0 (melhor) a 4 (pior) por um
profissional que cuidasse do doente. A POS foi entdo criada com algumas das
vantagens da STAS, como aplicabilidade clinica e facilidade de utilizacao. Também
importante é o facto da POS permitir que o doente preencha ele préprio o
questionario. Pode ser por isso um patient reported outcome measure. Entretanto a
POS foi traduzida em varias linguas e foram criadas outras versées como POS-S
(sintomas) e ainda versdes da POS-S especificas para algumas patologias (DRC,
Dca. Parkinson, Esclerose Mdiltipla, Deméncia).??

Finalmente, a Integrated Palliative Care Outcome Scale (IPOS) ou na sua
versado portuguesa Escala Integrada de Necessidades Paliativas foi desenvolvida
com o intuito de juntar ambas POS e POS-S numa Unica medida. E uma escala
verdadeiramente multidimensional que consiste na avaliagdo dos problemas do
doente relativamente aos ultimos 3 dias ou a Ultima semana. A resposta é
classificada desde 0 (nada) a 4 (insuportavel) e portanto o resultado final varia entre
0 e 64. Nao apresenta um ponto de corte a partir do qual se considera que o doente
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tem necessidades paliativas, antes pretende apontar as variacbes dessas
necessidades ao longo do tempo. A IPOS foi desenhada para ser usada quer na
pratica clinica, quer em investigacao. A IPOS foi traduzida e culturalmente adaptada

para a populacédo portuguesa.?®

RADboud indicators for Palliative Care Needs (RADPAC)

Este instrumento foi concebido especificamente para apoiar os médicos de
familia (MF) na identificagcao precoce de doentes com Insuficiéncia Cardiaca, DPOC
e Cancro que beneficiam de CP. Foi desenvolvido um conjunto de indicadores
clinicos, para cada uma das 3 patologias, que a estarem presentes sugerem
necessidade de CP. Ao contrario dos instrumentos anteriores estes indicadores s&o
baseados na evidéncia, obtidos através de consenso por processo Delphi.?

Apesar da diferente metodologia utilizada para o seu desenvolvimento, o
RADPAC tem muito em comum com o GSF/PIG. Ambas metodologias culminaram
num conjunto muito semelhante de indicadores, o que reforga a sua consisténcia e
validade.

Nao foi concebido para ser uma “calculadora” estrita para quando se devem
iniciar CP mas antes para convidar os clinicos a considerarem iniciar CP mais cedo
em doencas de elevada prevaléncia e com prognéstico limitado. O instrumento
disponibiliza um conjunto concreto de indicadores que avaliam se o doente tem NP.
Como alguns indicadores desenvolvidos para o contexto hospitalar ndo sao
aplicaveis em CSP, o énfase esteve na seleccdo de indicadores com utilidade e
aplicabilidade em CSP. Indicadores como hipercdpnia em doentes com DPOC,
hiponatrémia em doentes com IC ou percentagem de linfécitos em doentes
oncolégicos nao sao Uteis na identificacao precoce em contexto de CSP pelo que
ndo foram selecionados.??

Este instrumento tem como principais limitacées a restricdo a 3 diagndsticos
e ao facto de se restringir a indicadores somaticos, pelo que requer mais atencao

na avaliagcao de outras dimensdes.

14



Revisdo da literatura

O RADPAC foi desenvolvido exclusivamente para ser utilizado nos CSP. Os
autores do instrumento consideram que o envolvimento de MF (uns com experiéncia
e interesse em CP e outros sem) nos grupos de trabalho e no processo Delphi
aumenta a probabilidade de o RADPAC ser utilizado na pratica clinica por MF.
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Tipo de Estudo

Foi realizado um estudo observacional, transversal, analitico, quantitativo,
multicéntrico, englobando as 4 ECCI do ACESLO na ARSLVT.

Populagcdo/Amostra

A populagédo corresponde ao conjunto de doentes que se encontravam
admitidos nas 4 ECCI do ACESLO num dia predeterminado do terceiro trimestre de
2018. Nao foi usado método de amostragem uma vez que foram avaliados todos os
doentes da populacéo definida.

Foram excluidos todos os doentes com menos de 18 anos.

O numero total de doentes nas 4 ECCI avaliadas era de 103. Foram
excluidos 3 menores de idade e 12 ndo aceitaram participar no estudo pelo que a
amostra final foi de 88 doentes o que resultou num erro amostral de 4%.

Instrumentos de colheita de dados e varidveis em estudo

Foi concebido, para este estudo, um instrumento de colheita de dados
(apéndice 1) com o intuito de facilitar a recolha e organizagdo dos mesmos. Foram
colhidos dados relativos a 3 dimensdes — doente, agregado familiar e cuidador.

Juntamente com o instrumento de colheita de dados foi aplicado o
instrumento NECPAL CCOMS-ICQ®, vesdo espanhola 3.1 (anexo 3). A PS foi
colocada ao clinico responsavel pelo doente sempre que possivel. Nas situagdes
em que tal ndo foi possivel foi colocada ao gestor de caso.
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Caracterizagdo do doente

ldade — Variavel numérica continua expressa em anos;

Género - Variavel qualitativa nominal expressa em "Masculino" ou
"Feminino";

Escolaridade — Variavel qualitativa ordinal expressa em; “1° ciclo”; “2° ciclo”;
“3° ciclo”; “Secundario”; “Superior”; “S/ Escolaridade” e “N/A”.
Correspondendo ao nivel de escolaridade do utente;

Classe de diagnostico — Variavel qualitativa nominal expressa em“Cancro”;
“DPOC”; “IC”; “Dem”; “Frag”; “DCV”; “DNC”; “DHC”; “DRC”; “Outras”.
Correpondendo ao diagnéstico principal do doente: Cancro, Doenca
Pulmonar Obstrutiva Crénica; Insuficiéncia Cardiaca; Deméncia; Fragilidade;
Doenca Cérebro-Vascular; Doenca Neurolégica Crénica; Doenca Hepatica
Cronica; Doenca Renal Cronica e Outras Patologias respetivamente.
Caracterizacao NECPAL - Variavel qualitativa nominal expressa em “NP+”
(NECPAL Positivo), “NP-“ (NECPAL negativo) e “PS+“ (NECPAL negativo
com PS positiva);

Quantificagdo NECPAL — Variavel numérica discreta, expressa de “NP1+” a
“‘NP13+". Refere-se ao numero de itens identificados no NECPAL.

Caracterizagdo do agregado familiar

N? Pessoas no agregado familiar — Varidvel numérica discreta;

ldade maxima e minima no agregado familiar — Variaveis numeéricas
continuas;

Rendimentos — Variavel qualitativa ordinal expressa em “<500 €”, “5600-1000
€7, “1000-1500 €”, “1500-2000 €” e “>2000 €”. Correspondente ao somatorio
dos rendimentos mensais do agregado;

Relagdo com médico de familia — Variavel qualitativa nominal expressa em
“Boa”, “Ma”, “Neutra”, “S/ Médico”.
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Caracterizagdo do cuidador

e Relagcado com o doente - Variavel qualitativa nominal expressa em “Conjuge”;
Filho/Filha”; “Pai/Mae”; “ outro familiar’, “ndo familiar”;

e |dade - Variavel numérica continua expressa em anos;

e Género - Variavel qualitativa nominal expressa em "Masculino" ou
"Feminino";

e Escolaridade — Variavel qualitativa ordinal expressa em; “1° ciclo”; “2° ciclo”;
“3° ciclo”; “Secundario”; “Superior’; “S/ Escolaridade” e “N/A”.
Correspondendo ao nivel de escolaridade do cuidador;

e Existéncia de cuidador formal - Variavel qualitativa nominal expressa em
“sim” ou nao”. Qualquer cuidador que esteja a ser remunerado para exercer

essa funcgao. Inclui SAD ou outros.

NECPAL CCOMS-ICO®

Como ja referido, a determinagao da prevaléncia de pacientes com doenca
cronica avangada e prognédstico de vida limitado é fundamental para gerir e
optimizar recursos em CP.

O programa NECPAL esta implementado pelo Departamento de Saude
Catalao abrangido no programa de cuidados e prevencao a pessoas com doenca
cronica. Propde a identificacdo de pacientes com doenga cronica avancada em
todos os niveis de prestacdo de cuidados de saude no sistema de saude Catalao e
o inicio de uma abordagem paliativa precoce no sentido de melhorar a qualidade de
vida destes doentes. O objetivo geral deste programa é melhorar a qualidade dos
CP em todos os contextos do sistema de saude Cataldo com um particular enfoque
na comunidade.

Em 2014, Gémez-Batiste et al. determinaram pela primeira vez, de forma
directa as NP de doentes com doencgas crdnicas avangadas de toda uma regido
geografica.® Esta determinacao foi realizada em todos os niveis dos cuidados de
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saude com recurso a um instrumento que 0 mesmo grupo desenvolveu e validou —
NECPAL CCOMS-ICO® (NECPAL).

Este instrumento propdée uma avaliacdo quantitativa e qualitativa,
multifatorial: 1) Avaliagdo subjectiva - a PS; 2) Percepcdo de procura ou de
necessidades paliativas; 3) Critérios de gravidade, aspectos evolutivos/progresséo,
sindromes geriatricos, aspectos emocionais, comorbilidade e consumo de recursos;
4) Presenca de doencas/critérios especificos.

Os critérios que identificam um doente com doenga avangada combinam
niveis de gravidade, progressao e fragilidade. O conceito de gravidade depende de
critérios especificos para cada doenca mais do que do numero de co-morbilidades.
Também contribuindo para a gravidade estdo indicadores gerais como status
funcional ou nutricional, infeccbes recorrentes e a utilizacdo de servicos de
urgéncia/emergéncia. Alguns dos sindromes geriatricos como delirium, disfagia,
UPP e quedas tém evidenciado correlagédo significativa com mortalidade.?!-%> Os
critérios de progressao sugeridos sao os aspetos necessarios para a avaliacao da
evolucao da doenca, do grau de reversibilidade e da resposta a abordagens
terapéuticas previas.

O Sindrome de fragilidade tem sido definido como um estado de
vulnerabilidade e de risco de degradacao do estado de saude e tem também sido
associado a mortalidade,3¢ especialmente se progressivo e avangado. A fragilidade
esta frequentemente associada a condicdes crénicas e consiste na acumulacao de
déficits, sendo que a probabilidade de morte estd exponencialmente relacionada
com o numero de déficits e com a sua progressao ao longo do tempo. Clinicamente,
fragilidade pode ser identificada , por exemplo, usando o indice de fragilidade de
Rockwood, uma ferramenta especifica com uma forte relacdo com tempo de
sobrevida.3®

O NECPAL é composto por uma PS e 13 parametros. A PS deve funcionar
como um “gatilho” para um processo de reflexdo e revisdo. Além de valor
progndstico (embora limitado) tem valor como uma abordagem qualitativa que deve
modificar atitudes profissionais e pessoais.'*
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O NECPAL, embora inspirado e semelhante aos modelos do Reino Unido
GSF/SPICT tem as suas diferencas relevantes em relagao a estes instrumentos:

e Foiintroduzido o conceito de “procura” (se por parte da familia/doente)
ou de “necessidade” (se por parte da equipa/profissionais) de
adequacao/limitagao do esforgo terapéutico;

e Foram acrescentados aos parametros clinicos também aspectos
psicossociais (disturbios desadaptativos, disturbios emocionais) e os
sidromes geriatricos mais comuns (disfagia, quedas, UPP, infeccoes
de repeticéo);

e Foi introduzido o conceito de fragilidade como um indicador geral e
transversal,;

e O item proposto para avaliar a utilizacdo de recursos de

urgéncia/emergéncia refere-se aos ultimos 12 meses.

Para o doente ser considerado NECPAL Positivo (NP+) deve cumprir 2
critérios:

1. Ter PS Positiva (“Nao estranharia que o doente morresse em 12
meses”) e
2. Ter pelo menos 1 item (dos 13 itens da escala) positivo.

Assim o doente pode ser considerado NP+ ou NECPAL negativo (NP-). Os
doentes NP+ podem variar entre NP1+ até NP13+. Permite portanto perceber a
variacao destas necessidades ao longo do tempo, ndo tendo sido estabelecidos
pontos de corte para “categorias” de NP.

A avaliacao dos diferentes parametros deve ser, quando possivel, realizada
com recurso a instrumentos objetivos e validos (que o préprio NECPAL sugere), ndo
sendo no entanto obrigatério, e por vezes ndo sendo mesmo possivel como a
avaliagdo de vulnerabilidade social ou a avaliagdo do consumo de recursos de
saude.

Como limitagcédo, e a semelhanca de outros instrumentos que utilizam a PS,

devemos refererir que 0o NECPAL exige alguma experiéncia e pelo menos formacao
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basica em CP por parte do profissional que responde a PS. A utilizagao da PS sé
por si tem uma capacidade progndstica que varia entre ma a modesta sendo este
facto especialmente verdade na populagdo ndo oncoldgica.”-28 Por isso, a utilizagao
da PS deve ser acompanhada de outros parametros® como efetivamente o é no
caso do NECPAL. No entanto, como ja referido, a PS funciona neste instrumento
como condi¢do si ne qua non para se continuar a aplicar os restantes parametros
(o doente tem que ter PS positiva (PS+) ou o doente é automaticamente
considerado NP-). Sendo a PS pela sua prépria natureza subjectiva, a sua utilizacao
em contextos onde os profissionais ndo tenham pelo menos formagao basica em
CP e onde nao exista a experiéncia de colocar a PS ou a cultura de um olhar
diferente para situacoes de doenca cronica avangada e incuravel a identificacao de
doentes pode ficar comprometida.3® Por este motivo, no presente estudo foi o clinico
responsavel pelo doente (com expriéncia em CP) a responder a PS e a aplicar o
instrumento sempre que possivel.

Para resumir, o NECPAL, como outros instrumentos semelhantes, tem como
principal objetivo a identificacdo precoce de doentes com doenca crénica avancada
e prognostico de vida limitado. Identifica com relativa facilidade entre os doentes
cronicos aqueles que beneficiam de uma “abordagem paliativa” — seja de CP

especializados, seja de acdes paliativas.

Utilizagdo de um instrumento ndo validado para a populacéo Portuguesa

A avaliacao de NP foi realizada, neste estudo, com recurso a um instrumento
que nao se encontra ainda validado para a populagdo portuguesa, sendo
naturalmente o viés mais importante do estudo. Devemos contudo salientar que nao
existe em Portugal nenhum instrumento validado para este efeito e com estas
caracteristicas (a IPOS, por exemplo, ndo estabelece um ponto de corte a partir do
qual se considera que o doente tem NP).

Esta a decorrer o processo de adaptacdo para Portugal sendo que foi ja
produzida uma traducédo (adaptacao linguistica), ainda ndo validada (adaptacao
cultural).® Também ndo é de menos importancia o facto de o instrumento estar
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validado num contexto demografica e culturalmente muito semelhante ao nosso
(Espanha) e o facto de em CP termos ainda que recorrer a varios instrumentos, que
embora amplamente utilizados, carecem ainda de validagdo no nosso pais (ESAS,
PPS, Karnofsky, ECOG, IDC-Pal, etc). E também relevante constatar que os itens
avaliados pelo NECPAL sdo, em grande medida, ja& parametros habitualmente
avaliados na pratica clinica diaria.

Apesar de nao estar ainda disponivel a sua traducédo e adaptacao cultural
para Portugal e sendo urgente a determinacdo de NP na nossa populacdo é
recomendado como instrumento de rastreio nos varios niveis de Cuidados de Saude
pela Comissao Nacional de Cuidados Paliativos,*'*2 nao deixando de ser a principal
limitacao do presente estudo.

Procedimento

Foi aplicado a populagdo da amostra o instrumento NECPAL 3.1 versao
Espanhola e o instrumento de colheita de dados. Sempre que possivel foi o clinico
responsavel pelo doente a responder a PS, nas situagdes em que tal ndo foi
possivel foi 0 gestor de caso.

Processamento de dados e andlise estatistica

Os dados foram colhidos em formulérios préprios codificados e individuais
para cada utente (apéndice 1 e anexo 3), posteriormente integrados em folha de
calculo Excel e depois processados para efeitos estatisticos em IBM SPSS Statistics
Versédo 2.4.

Foi efectuada andlise descritiva para caracterizar a amostra.

Na andlise de variaveis independentes foi testada a normalidade com recurso
ao teste de Kolmogorov-Smirnoff nos casos de distribuicbes com n>50 e ao teste
de Shapiro-Wilk qguando n<50.

Recorreu-se aos seguintes testes estatisticos:
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e Qui-Quadrado de Pearson para analisar a associagdo com variaveis
dependentes nominais;

e Mann-Whitney para analisar igualdades de distribuicdes, em 2 amostras
independentes de variaveis dependentes ordinais ou continuas, com
distribuicées “ndo normais”;

e Kruskal-Wallis para analisar igualdades de distribuicbes, em 3 ou mais
amostras independentes de variaveis dependentes ordinais ou continuas,
com distribui¢cdes “ndao normais”;

e Rho de Spearman para testar correlagdo entre variaveis ordinais;

o Regresséao logistica para testar a variacao entre uma variavel dependente
(nominal) e variaveis independentes de qualquer natureza;

Na analise de variaveis considerou-se sempre um nivel de significancia se
p<0.05.

Quando se encontrou associagdo estatiscamente significativa entre uma
variavel e a “Caracterizacdo NECPAL” procedeu-se de seguida a caracterizacao

dessa mesma variavel com a “Quantificagdo NECPAL”.

Considerac0es éticas e formais

N&o decorreu nenhum risco para os pacientes e a intervencao efectuada
constituiu um desvio minimo da pratica clinica habitual das equipas. Obteve-se
consentimento informado escrito (anexo 2) dos doentes cognitivamente capazes ou
dos seus responsaveis legais nas situagées em que os utentes ndo revelavam
capacidade de decisao. Foi disponibilizada, em linguagem adequada, informacgao
relativa ao investigador principal, ao estudo (objetivos, métodos, beneficios,
eventuais incomodos), ao caracter voluntario da participacdo e liberdade para
decidir eventual participacdo e posterior retirada do estudo, a garantia de
privacidade e confidencialidade e a aprovacdo desta investigacdo pelas varias
partes competentes (anexo1). A confidencialidade dos dados esteve garantida uma

vez que nos instrumentos utilizados ndo consta nenhuma identificacdo do doente,
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tendo-lhes sido atribuido um cédigo. O registo informatico foi realizado num ficheiro
Excel e SPSS encriptados por palavra-chave, a qual apenas foi partilhada com os
orientadores. O ficheiro foi guardado no computador pessoal do autor e institucional
dos orientadores, devidamente encriptados com palavra-chave apenas do
conhecimento dos proprietarios.

O presente estudo teve parecer favoravel por parte da Comissdo de Etica
para a Saude da ARSLVT. (Anexo 9)
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Caracterizagao do utente

Género
Dos 88 participantes do estudo 51.1% (n=45) eram do sexo feminino e 48.9%

(n=43) eram do sexo masculino.

Idade

A amostra apresenta uma mediana de 77.5 anos para um intervalo entre 21
e 99 anos, com uma amplitude interquartil de 15 anos (média de 74.6 anos, com um
intervalo de confianca de 95% entre 71.53 e 77.58 e um desvio padréo de 14.5

anos). O valor mais elevado de prevaléncia encontrava-se no intervalo [70-79] anos.

(Figural)
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Figura 1 - Distribuigdo dos doentes por faixa etaria (n=88)

Escolaridade

Dos 88 doentes avaliados verificou-se que 51.1% possuia o 1° ciclo de
ensino basico (antiga “4? classe”). Os 3 ciclos do ensino basico foram completados
por 6.8% dos utentes (n=6); 19.3% (n=17) possuiam o nivel secundario e apenas

12.6% (n=11) possuiam ensino superior. De referir também que da amostra fazem
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parte dois doentes jovens adultos com paralisia cerebral e ainda um doente com
epilepsia grave — o nivel de ensino nestas situacdes foi registado como “N&o

aplicavel”. Sdo ainda de realgcar 2 casos de analfabetismo. (Tabela 1)

Tabela 1 - Distribuicdo dos utentes por nivel de escolaridade (n=88)

Nivel de Escolaridade n %

12 Ciclo ensino basico 45 51.1
22 Ciclo ensino basico 4 4.5
32 Ciclo ensino basico 6 6.8
Secundario 17 19.3
Superior 11 12.6
N/A 3 3.4
S/ escolaridade 2 2.3

Caracterizagdo e Quantificagdo NECPAL
Foi apurada na amostra uma prevaléncia de 62.5% de doentes com NP que
corresponde a 55 doentes NP+. Dos doentes considerados NP- distinguiram-se os

que tinham PS positiva (PS+) e negativa (PS -). (Tabela 2)

Tabela 2 - Distribuicao dos utentes por ECCI e caracterizagdo NECPAL (n=88)

ECCI n (%) NP + (%) oS NP = (%) oS,
A 37@2)  17(193) 19@216)  1(1.1)
B 29(33)  23(262)  5(5.7) 1(1.4)
C 12(136)  7(7.9) 5 (5.7) 0

D 10(11.4)  8(9.1) 2 (2.3) 0
Total 88 (100)  55(625)  31(353)  2(2.2)

Foi também avaliado o nimero de itens positivos nos doentes NP+. Assim a
mediana de itens apresentada foi de 5 para um intervalo entre 1 e 10 com uma
amplitude interquartil de 3 (média de 5.1 com um intervalo de confianga de 95%
entre 4.4 e 5.8 e um desvio padrao de 2.4 itens). Cerca de 75% (n=41) dos doentes

tem 4 ou mais parametros positivos. (Figura 2).
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Figura 2 - Numero de itens NECPAL identificados nos doentes NP+ (n=55)

Analisou-se ainda a frequéncia de cada um dos itens NECPAL, verificando-
se que os itens mais frequentemente observados foram os itens 2 (“Necessidade
de limitacéo de esforgo terapéutico avaliada pelos profissionais”) e 13 (“Indicador

especifico de doenga avangada”) com mais de 30 registos cada. (Figura 3)
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Figura 3 - Frequéncia dos itens NECPAL observados nos doentes NP+ (n=258)
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Diagndsticos

Classificaram-se os doentes quanto a patologia de base de acordo com a
classificacdo proposta pelo Anexo 1 do NECPAL (Anexo 3) (Tabela 3). O
diagndstico “Outros” ndo consta do referido anexo e foi acrescentado pela
necessidade de classificar doentes com outras patologias prevalentes em contexto
de ECCI como os casos de doentes admitidos para reabilitacdo em contexto pés-
fratura e para tratamento de feridas (Ulceras por pressao ou outras).

Concluimos que o diagnéstico mais frequentemente apresentado pelos
doentes admitidos nas ECCI foi a “DCV” - Doenga Cérebro-Vascular (21.6%),
seguido de “Outros” (19.3%) surgindo entao depois o Cancro (17.1%).

Tabela 3 - Distribuicdo dos doentes das ECCI por Diagndstico (n=88)

Diagnéstico n %
DCV 19 21,6
Outros 17 19,3
Cancro 15 17,1
Deméncia 13 14,8
DPOC 8 9,1
IC 6 6,8
DNC 5 57
Fragilidade 3 3,4
DHC 1 1,1
DRC 1 1,1

Fez-se 0 mesmo exercicio mas apenas com os doentes classificados como
NECPAL+. Nesta variacao, os diagnésticos mais frequentemente registados foram
“Cancro”, “DCV” e Deméncia”. (Tabela 4)
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Tabela 4 - Distribuicéo dos doentes NECPAL+ por Diagndstico (n=55)

Diagnostico n %

Cancro 13 23,6
DCV 9 16,3
Deméncia 9 16,3
DPOC 8 14,5
IC 6 10,9
Outros 4 7,4
DNC 4 7.4
DHC 1 1,8
DRC 1 1,8

Diagndstico e frequéncias dos itens NECPAL

Estudou-se a frequéncia de itens registados de acordo com o diagnéstico
(Tabela 5). Os diagnésticos onde foi registada a média mais elevada de itens
positivos foi a DNC, o Cancro, e a IC, correspondendo entdo, na amostra, estes

diagnésticos aos casos de maior carga sintoméatica.

Tabela 5 - Frequéncia dos itens observados por Diagnostico

Diagnéstico Média de ltens . Mediana de \(alor Minimo de V.alor Méaximo de
NECPAL itens NECPAL itens NECPAL itens NECPAL
DNC 6,33 7 4 8
Cancro 5,58 5 2 8
IC 5 5 1 9
DCV 4,44 5 1 8
Fragilidade 4,33 4 2 7
DPOC 4,71 4 2 8
Deméncia 4,75 4 3 8
DHC - - - -
DRC - - - -

Caracterizacao do agregado familiar

Numero de elementos no agregado familiar

A mediana do nimero de elementos no agregado familiar dos doentes da
amostra é de 2. O nimero minimo de elementos € de 2 e 0 maximo de 5. O nimero
de elementos no agregado familiar inclui o doente.
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Idade mdxima e minima no agregado familiar

A mediana da idade maxima no agregado é de 78 anos e a mediana da idade

minima de 66 anos.

Rendimentos

O intervalo de rendimentos mais frequente foi de [500-1000€[ que
corresponde a 46.6% (n=41). Cerca de 58% dos agregados recebem menos de

1000€ mensais. (Tabela 6)

Tabela 6 - Disctribuigao por nivel de rendimentos (n=88)

Nivel de rendimentos n %
<500€ 10 11,4
[500-1000€[ 41 46,6
[1000-1500€] 23 26,1
[1500-2000€] 8 9,1
>=2000€ 6 6,8
total 88 100,0

Relagéo com Médico de Familia

55.7% dos doentes referiu ter uma boa relacdo com o seu MF e apenas 4.5%

revelaram ter ma relagdo com o MF. (Tabela 7)

Tabela 7 - Distribuicdo dos doentes por relagdo com o MF (n=88)

Relagdo com MF n

Boa 49 55,7
Ma 4 4,5
Neutra 20 22,7
Sem MF 15 17,0

Caracterizacao do Cuidador

Relagdo com o doente

58% dos cuidadores eram conjuges do doente. Cerca de 21.6% eram filhos.

De salientar ainda a presenca de 3 doentes sem cuidador identificado. (Tabela 8)
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Tabela 8 - Distribuigcdo dos cuidadores por relagdo com o doente (n=88)

Relacdo com doente

n

%

Conjuge
Filho/a

Nao familiar
Pai/Mae

S/ Cuidador
Qutro familiar

51
19
7

6
3
2

58,0
21,6
8,0
6.8
3,4
2,3

Género

Dos 85 cuidadores avaliados no estudo 70.6% (n=60) eram do sexo feminino

e 29.4% (n=25) eram do sexo masculino.

Idade

Os cuidadores apresentavam uma mediana de idades de 68 anos com um

valor minimo de 24 anos e maximo de 91 anos.

Escolaridade dos cuidadores

Dos 85 cuidadores avaliados verificou-se que 54.1% (n=46) possuiam o 1°

ciclo de ensino basico (antiga “42 classe”). Os 3 ciclos do ensino ensino basico foram

completados por 5.9% dos utentes (n=5); 15.3% (n=13) possuiam o nivel

secundario e também 15.3% possuiam ensino superior. De referir também 1 caso

de analfabetismo. (Tabela 9)

Tabela 9 - Distribuicdo dos cuidadores por nivel de escolaridade (n=85)

Nivel de Escolaridade

n

%

12 Ciclo ensino basico
29 Ciclo ensino bésico
3¢ Ciclo ensino basico
Secundario

Superior

S/ escolaridade

46
7
5
13
13
1

54,1
8,2
5.9

15.3

15.3
1,2

33



Resultados

Existéncia de cuidador formal
Cerca de 76.1% dos doentes (n=67) nao possuiam cuidador formal.
Incluiu-se na definicdo de “cuidador formal” qualquer cuidador que estivesse
a ser remunerado para cuidar do doente — incluiram-se neste grupo os SAD —
geralmente Instituicdes Particulares de Solidariedade Social (IPSS) que prestam
apoio domiciliario sobretudo a nivel de alimentacéao e higiene.

Analise de Variaveis

Idade e Caracterizacéio NECPAL

Estudou-se a relacéo entre as variaveis “Idade” e “Caracterizacdo NECPAL”
(Tabela 10). Aplicou-se o teste de Mann-Whitney?, tendo-se obtido um valor
p=0.004, podendo-se concluir que existe, na amostra, uma diferenca
estatisticamente significativa entre a idade dos que apresentam NP e néao
apresentam NP, sendo que a idade dos que apresentam NP é maior do que dos
que nao apresentam NP.

Tabela 10 - Relagao entre Idade e Caracterizacdo NECPAL (n=88)

Caracterizagao n Mediana

NECPAL de Idades  Mean Rank
NP+ 55 80 50,49
NP- 33 72 34,52

Idade e Quantificagdo NECPAL

Tendo-se concluido que existe uma associagao entre idade e NP, analisou-
se a relacao entre “ldade” e “Quantificacdo NECPAL” com recurso ao Rho de
Spearman® tendo-se obtido um valor p=0.404, concluindo-se ndo existir relagéo

entre as variaveis.

a U = 578.0, p=0.004 (p<0.05)
by, =0.115, p=0.404 (p>0.05)
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Género e CaracterizagGio NECPAL

Estudou-se a relagdo entre as variaveis “Género” e “Caracterizagao
NECPAL” (Tabela 11). Aplicou-se o teste Qui-Quadrado®, tendo-se obtido um valor
p=0.62, concluindo-se ndo existir, na amostra, uma diferenga estatisticamente

significativa entre género e “Caracterizacao NECPAL”.

Tabela 11 - Relagcdo entre Género e Caracterizacdo NECPAL (n=88)

i Caracterizagdo NECPAL
Género n

NP+ NP-
Masculino 43 28 15
Feminimo 45 27 18
Total 88 55 33

Rendimentos e Caracterizagdo NECPAL

Estudou-se a relagao entre as variaveis “Rendimentos” e “Caracterizacao
NECPAL”. (Tabela 12) Nao se encontrou uma diferenga estatisticamente
significativa entre os grupos de acordo com o teste Qui-Quadrado® com corregéo de

Monte Carlo tendo-se obtido um valor p=0.142

Tabela 12 - Relagdo entre Rendimentos e Caracterizagdo NECPAL (n=88)

Caracterizagdo NECPAL

Rendimentos n NP4+ NP-
< 500€ 10 6 4
[500€-1000€] 41 24 17
[1000€-1500€[ 23 19 4
[1500€-2000€[ 8 4 4
> 2000€ 6 2 4
Total 88 55 33

¢ x%(1) = 0.246, p=0.620 (p>0.05)
d yZ (4) = 6.981, p=0.142(p>0.05)
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Presen¢a de Cuidador Formal e Caracterizagdo NECPAL

Estudou-se a relacéo entre as variaveis “Cuidador Formal” e “Caracterizacao
NECPAL". (Tabela 13) Aplicou-se o teste Qui-Quadrado®, tendo-se obtido um valor
p=0.137, concluindo-se n&o existir uma diferenga estatisticamente significativa entre
0S grupos.

Tabela 13 - Distribuicao dos doentes pela presenca de cuidador formal e caracterizacdo NECPAL (n=88)

Cuidador Caracterizagdo NECPAL
Formal n NP+ NP-
Sim 21 16 5
Nao 67 39 28
total 88 55 33

Relagéo com MF e Caracterizagdo NECPAL

Estudou-se a relagao entre as variaveis “Relagdo com MF” e “Caracterizagao
NECPAL". (Tabela 14) Aplicou-se o teste Qui-Quadrado’, com corre¢do de Monte
Carlo tendo-se obtido um valor p=0.671, concluindo-se nao existir, na amostra, uma
diferenca estatisticamente significativa entre “Relacdo com MF” e “Caracterizagao
NECPAL".

Tabela 14 — Distribuicdo dos utentes por Relagdo com MF e Caracterizagdo NECPAL (n=88)

Relagédo com n Caracterizagdo NECPAL
MF NP+ NP-
Boa 49 31 18
Neutra 4 2 2

S/ Médico 20 11 9

Ma 15 11 4
Total 88 55 33

¢ x2(1) = 2.206, p=0.137 (p>0.05)
" x2c(3) = 1.510, p=0.671 (p>0.05)
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Rela¢éo do cuidador e Caracterizagdo NECPAL

Estudou-se a relacdo entre as variaveis “Relagdo do cuidador’ e
“Caracterizagdo NECPAL”. (Tabela 15) Aplicou-se o teste Qui-Quadrado?, com
correcao de Monte-Carlo tendo-se obtido um valor p=0.397, concluindo-se nao
existir, na amostra, uma diferenca estatisticamente significativa entre estas

variaveis.

Tabela 15— Distribuicdo dos utentes por Relacao do cuidador e Caracterizacgdo NECPAL (n=85)

Relacéo do n Caracterizagdo NECPAL
cuidador NP+ NP-
Conjuge 51 33 18
Filho/a 19 11 8
Nao familiar 6 6 4
Pai/Mae 2 2 1
Outro 7 ] 1
Familiar

Total 85 53 32

Relagéo entre Idade do cuidador e Caracterizagdo NECPAL

Estudou-se a relacdo entre as variaveis “ldade do cuidador’ e
“Caracterizagdo NECPAL". Aplicou-se o teste de Mann-Whitney", tendo-se obtido
um valor p=0.110, concluindo-se também néo existir uma diferenca estatisticamente

significativa entre os grupos.

Diagndstico e Caracterizacdo NECPAL

Analisou-se a relagdo entre as variaveis “Diagnostico” e “Caracterizagéo
NECPAL” (Tabela 16). Aplicando-se o teste Qui-Quadrado de Pearson com
correcdo de Monte-Carlo' obteve-se um valor p=0.003, revelando existir uma

associacao significativa entre o diagnéstico e a presenca de NP.

9 x2,.(4) = 4.191, p=0.397 (p>0.05)
hU = 672.0, p=0.110 (p>0.05)
i x2(9) = 25.361, p=0.001 (p<0.05)
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Tabela 16 - Distribuicao dos doentes por Diagndstico e Caracterizagdo NECPAL (n=88)

Caracterizagdo NECPAL

Diagndstico n NP4+ NP-
DCV 19 9 10
Outros 17 4 13
Cancro 15 13 2
Demeéncia 13 8 5
DPOC 8 7 1
IC 6 6 0
DNC 5 3 2
Fragilidade 3 3 0
DHC 1 1 0
DRC 1 1 0
Total 88 55 33

Diagndstico e Quantificagdo NECPAL

Analisou-se a relagdo entre as variaveis “Diagnéstico” e “Quantificagao
NECPAL” aplicando-se o teste de Kruskal Wallisl. Obteve-se um valor p=0.434,
revelando ndo existir diferenga estatisticamente significativa entre as variaveis,
significando que nenhum diagndéstico esteve associado a um maior nimero de itens
NECPAL identificados.

Diagndstico e Itens NECPAL

Analisou-se a relagdo entre a variavel “Diagndstico” e os varios itens do
NECPAL (Tabela 17). Aplicou-se individualmente para cada item o teste Qui-
Quadrado de Pearson, obtiveram-se valores de p<0.05 nos itens 8* (p=0.008 com
correcdo de Monte Carlo) e 13' (p=0.005 com correcdo de Monte Carlo) que
correspondem a “Sintomas Persistentes” e a “Indicadores especificos de doenca
avancada” respectivamente, podendo-se concluir existir nestes itens associagao

estatiscamente significativa com o diagnostico.

i x2.(8) = 7.998, p=0.434 (p>0.05)
K x2,(8) = 17.867, p=0.008 (p<0.05)
| x2,(8) = 18.821, p=0.005 (p<0.05)
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Tabela 17 - Frequéncia de itens positivos observados por Diagndstico (n= 258)

Diagnostico I1tem I2tem gem IAEem ltem ltem ltem Item Item Iltem Iltem Item Item
5 6 7 8 9 10 11 12 13
Cancro 3 8 4 5 3 5 7 6 2 4 5 3 10
DPOC 2 3 5 2 0 3 1 6 2 2 4 5 3
IC 4 5 0 3 2 1 2 4 1 0 4 2 2
Demencia 0 7 1 0 0 6 5 0 2 2 4 5 7
Fragilidade 1 1 0 1 1 1 2 1 0 0 1 2 0
DCV 2 5 3 2 2 5 5 2 2 3 2 4 4
DNC 2 3 1 2 0 4 2 1 0 0 1 1 4
DHC 0 0 1 0 0 1 0 0 0 0 2 1 0
DRC 1 1 0 1 1 1 1 1 0 1 1 0 1
Total 15 33 15 16 9 27 25 21 9 12 22 23 31

Regressdo logistica

Foi feito modelo de regressao logistica com boa eficiéncia classificatoria
(p<0.01): a percentagem de casos classificados foi superior em 21.6% a
classificagao proporcionada pelo modelo nulo; a sensibilidade foi “boa” (87.3%) e a
especificidade “razoavel” (78.8%) e a AUC de 0.917 que corresponde a um poder
“excecional” de predigao.

Resultou apenas uma associacao estatisticamente significativa com a
variavel “ldade”, a qual gerou um OR de 1.141 significando que cada ano de idade
aumentou a probabilidade de ter NP em cerca de 14% (para um intervalo de
confianga de 95% entre 4.1% e 25.2%).

Embora ndo se tenha encontrado uma associacdo estatisticamente
significativa com a variavel “Diagndstico”, a analise de sub-grupos permitiu concluir
que ter o diagndstico de “DCV” reduz em 93.9% a probabilidade de ter NP (para um
intervalo de confianga de 95% entre 15.3% e 99.6%) e o diagnéstico “Outros” reduz
também essa probabilidade em 98.2% (para um intervalo de confianga de 95% entre

72.9% € 99.9%).
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Este € o primeiro estudo que propde avaliar as NP da populagdo admitida
nas ECCI de todo um ACES. Numa altura em que se pretende otimizar e organizar
os recursos de CP existentes é muito relevante determinar as reais necessidades
em saude destes doentes, dos quais se tem a percecao empirica que sao muito
elevadas.

Como principal limitagdo do estudo indica-se a utilizagdo de uma escala ndo
validada para a populacdo portuguesa, ainda que em processo de validagao.
Encontra-se no entanto validada num contexto cultural e demograficamente
semelhante ao nosso e é sugerida como instrumento de rastreio pela Comissao
Nacional de Cuidados Paliativos.#'42 Como principal limitacdo da escala realga-se
o facto de esta depender muito da PS sendo que meta-analises recentes sugerem
que a PS, utilizada individualmente, nao seja um bom indicador de progndstico.37-38

A populagdo avaliada por este estudo corresponde a uma populacédo
envelhecida (média de 74.6 anos), com baixa escolaridade (apenas 12.6% com
ensino superior) e com baixos niveis de rendimento (58% dos agregados avaliados
recebem menos de 1000€/més).

Um dos mais importantes resultados deste estudo é a determinacédo de uma
prevaléncia de 62.5% de NP nesta populagéo. Este nimero vai ao encontro do que
se encontra publicado na literatura internacional, nomedamente em contextos
semelhantes ao nosso como o caso de Espanha.®

Ainda que apenas uma pequena parte destes 62.5% carecam de CP
especializados (em consultoria ou para referenciagdo) os restantes sdo doentes
para os quais é necessario um olhar diferente e sobretudo uma mudanca de
paradigma na forma como se aborda a doenga cronica, progressiva e incuravel. As
ECCI n&o estdo devidamente dotadas de recursos humanos ou materiais, para fazer
frente a esta nova realidade. A disponibilizacao de consultoria por parte das ECSCP
é fundamental e provavelmente um passo na direccao certa, no entanto as préprias
dotacbes das ECSCP estdo muito aquém do esperado, priviligiando por isso, a
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maioria, a prestacéo directa de cuidados a doentes mais complexos em detrimento
de outras valéncias como consultoria ou consulta externa.

Muitos dos doentes com NP acompanhados em ECCI estardo até na
tipologia adequada e sera possivel, em teoria, cuidar de muitos destes doentes
adequadamente, sem necessidade de referenciagdo para equipas especializadas e
muitas vezes até sem necessidade de consultoria. No entanto, para que isso
aconteca, € necessario que as ECCI estejam devidamente habilitadas a prestar
acles paliativas efetivas. Acbes paliativas que podem ir desde um “simples” controlo
de sintomas com revisdo/adequagao da terapéutica (que deve passar sempre por
articulagcado com o(s) médico(s) assistente(s) do doente), passando por tratamentos
a feridas complexas (malignas ou ndo) até medidas mais estruturantes como o
desenvolvimento de um plano multidisciplinar adequado ao doente e a fase da
doencga, com realizacao de conferéncias familiares e/ou discussdo de diretivas
antecipadas de vontade. Em qualquer situagéo, equipas com uma prevaléncia tao
elevada de doentes com NP tém forcosamente que ter formagédo em CP (no minimo
intermédia, idealmente avancada). Nao tendo este facto sido alvo de andlise por
parte do presente estudo sabemos que nao é este o panorama local nem nacional
que se verifica nas ECCI, resultando em maior consumo de recursos, em idas ndo
programadas ao SU e seguramente em maior frustracdo para os doentes, seus
familiares e para os profissionais. Tudo isto resulta em custos, obviamente também
financeiros mas sobretudo e mais importantes na diminuicdo da qualidade de vida
dos utentes, algumas vezes até desrespeitando os seus direitos e as suas vontades.

Neste estudo corrobora-se também a relagdo ja conhecida e inequivoca
entre idade e NP, tendo ficado mais uma vez demonstrado que os doentes com NP
sao mais idosos que os que nao tém NP.

Dos doentes identificados como NP+ também se percebeu que a média de
itens identificados (do NECPAL) é de 5.1 itens (entre 1 e 13), sendo que cerca de
75% (n=41) dos doentes tem 4 ou mais parametros positivos. Nao tendo sido
estabelecidos pontos de corte entre “categorias” de NP podemos seguramente
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constatar que o sofrimento destes doentes é consideravel, sendo multidimensional
na sua etiologia e ndo negligenciavel o seu impacto na qualidade de vida.

Os itens mais frequentemente apresentados foram os itens 2, 13 e 6 que
correspodem a “Necessidade de adequacao do esforco terapéutico identificada
pelos profissionais”, “Indicador especifico de doenga avangada” e “Dependéncia
grave” respetivamente. Tendo-se concluido também que os itens 2 e 8 (“Sintomas
persistentes”) apresentam uma associacdao estatisticamente significativa com o
diagnéstico, significando que estes itens (2 e 8) surgem em mais de metade dos
doentes com os diagndsticos apresentados.

No que respeita aos diagnosticos, apuramos que 0s mais prevalentes nos
doentes admitidos em ECCI sdo “DCV”, “Outros” e “Cancro” o que reflete bem a
natureza também reabilitativa destas equipas. Como ja referido “outros”
corresponde essencialmente a doentes em reabilitacdo pos fratura mas também
casos de doentes referenciados para tratamento de feridas (UPP, pds-cirurgicas,
entre outras). Se realizarmos este exercicio apenas para doentes NP+ percebemos
que os 3 diagndsticos mais prevalentes passam a ser “Cancro”, “DCV” e
“‘Deméncia”. A presenca de DCV nas 2 variagbes é relevante pois reflete uma
propor¢cdo muito importante de doentes nas ECCI que tendo o0 mesmo diagndstico
(Doenga Cérebro-Vascular) se encontram em fases muito diferentes da mesma,
com sequelas e co-morbilidades muito diferentes e mais ou menos relevantes na
avaliacdo de NP, podendo estar na tipologia adequada ou necessitar de
referenciacéo ou de apoio especializado em CP. Ndo se encontrou uma associagcao
entre o “Diagnédstico” e a “Quantificagdo NECPAL” sugerindo que nenhum
diagnéstico esteve associado a um maior nimero de NP identificadas.

Dos diagnésticos estudados, aqueles que, na amostra, mais se traduziram
numa elevada carga sintomatica foram “Doenca Neurolégica Cronica”, “Cancro” e
“Insuficiéncia Cardiaca”, todos com 5 ou mais itens NECPAL identificados. Esta
constatacao fica de facto muito préxima da realidade da pratica clinica, quer em
servicos especializados quer em ECCI, onde doentes com estas patologias

avancadas consomem uma parte consideravel dos recursos (humanos e materiais)
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e que atendendo muitas vezes ao elevado grau de fragilidade e dependéncia
funcional podem ser muito desafiantes do ponto de vista clinico mas também
psicolégico, emocional e espiritual.

Através de regressao logistica concluimos também que o avancgo na idade
aumenta a probabilidade do doente ter NP (cada ano aumenta em 14%) e que ter
diagnéstico de “DCV” ou “Outros” reduz essa mesma probabilidade em 93.9% e
98.2% respetivamente.

Procedemos também a caracterizacdao dos cuidadores da qual resultou que
58% sao conjuges e 70.6% sao do sexo feminino. Apresentam uma mediana de 68
anos, apenas 15% concluiram o ensino superior e ainda que 76.1% nao tem o apoio
de um cuidador formal. Destes numeros sublinha-se a idade avangada de grande
parte dos cuidadores (cuidando também eles de doentes idosos) e o facto de uma
grande proporgdo serem do sexo feminino, refletindo ainda talvez caracteristicas
socio-culturais nas quais o papel do cuidador é ainda tradicionalmente e
predominantemente feminino.

Nao foi portanto encontrada uma associacao entre a presenca de NP e o
“Género”, “Rendimentos”, “Relagdo com MF”, “Relagao do cuidador com o doente”
nem com a “Presenca de cuidador formal”. E relevante referir que para efeitos do
presente estudo se considerou “cuidador formal” qualquer pessoa que estivesse a
ser remunerada para cuidar do doente, incluindo SAD. Ora os SAD séao servicos
que, embora empregando funcionarios remunerados, fazem apoio pontual como
higiene e alimentagdo. Outro tipo de “cuidadores formais” existem que, também
remunerados, mas geralmente bem mais onerosos, passam uma parte significativa
do dia em casa do doente, prestando cuidados de natureza mais global e indo ao
encontro das necessidades individuais de cada utente, pelo que se considera que

esta definicdo, nesta analise em concreto, podera produzir um viés.
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A populacao admitida nas ECCI do ACESLO é uma populagéo envelhecida,
de baixo nivel socio-econdmico e baixa escolaridade. Existe uma grande propor¢ao
de idosos que cuidam de idosos, sendo poucas as situagées em que existem apoios
formais.

Apurou-se que 62.5% deste doentes tém NP. A média de itens apresentados
€ de 5.1 (entre 1 e 13) que sugere uma carga de sofrimento de etiologia
multidimensional que n&o pode ser negligenciada.

Nao foram encontradas associac¢des significativas entre a presenca de NP e
as diferentes variaveis demograficas, clinicas e socio-econémicas excepto com a
idade e com o diagnéstico, sendo que a idade aumentou a probabilidade do doente
ter NP e a presencga dos diagndsticos “DCV” e “Outros” diminuiram-na.

O que este estudo tras de novo é a avaliagdo em todo um ACES das NP de
uma populacédo de doentes que se sabe empiricamenre serem particularmente
frageis, vulneraveis e com elevadas NP. De acordo com os dados apresentados
esta constatacao empirica é fundamentada.

A identificacdo destes doentes n&o pode ser um fim em si mesmo, mas sim
0 primeiro passo de um processo que visa efetivamente melhorar a qualidade de
vida dos doentes com doenga cronica, avangada e incuravel, em fim de vida ou n&o.

As equipas/unidades/servicos com elevada prevaléncia de NP (como as
ECCI) necessitam de formacdo e de recursos para serem capazes de gerir este
novo paradigma de forma adequada. Equipas que na sua génese eram
essencialmente de natureza reabilitativa e de gestdo e apoio pontual ao doente
cronico, estdo atualmente na linha da frente para assistir a transicdo demografica
que esta ja a decorrer, sem meios para se adaptarem a esta.

Estes numeros implicam necessariamente que se revejam 0S recursos
assistenciais (humanos e materiais) quer das ECCI (para permitirem uma adequada
prestacao direta de cuidados) quer das ECSCP (para permitirem também um
adequado apoio as ECCI e as restantes unidades funcionais dos ACES).
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E ainda importante referir que a “normalizacdo” do facto de termos
cuidadores idosos (muitas vezes eles préprios doentes e com limitagdes funcionais)
sem apoios a cuidar de outros idosos tem que ser amplamente debatido a nivel
nacional. Qualquer que seja a solucdo transcende claramente a prestacdo de
cuidados de saude.

O Pais adaptado a uma populagdo mais envelhecida amanha é o que

construimos hoje.
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Instrumento de colheita de dados

Colheita de Dados

Caracterizacao do doente

Idade
Género Masculino Feminino
12 ciclo 2° ciclo 3¢ ciclo
Escolaridade
secundario superior S/ escolaridade N/A

. . Cancro DPOC IC Dem Frag

Diagnéstico
DCV DNC DHC DRC Outros
Caracterizacao
NP — (PS-) NP- (PS+) NP+
NECPAL
Quantificacao
NECPAL
Caracterizacao do agregado familiar
N2 elementos
Idade maxima
Idade minima
1000¢€- 1500¢€-
Rendimentos <500€ 500€-1000€ >2000€
1500€ 2000€
Relagcao com MF Boa Ma Neutra S/ Médico
Caracterizacao do cuidador
Relagdao com ) ) . o Outro -
Conjuge Filho/Filha Pai/Mae o Nao Familiar
doente Familiar
Idade
Género Masculino Feminino
12 ciclo 29 ciclo 3¢ ciclo
Escolaridade
secundério superior S/ escolaridade N/A

Cuidador formal Sim Nao
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Modelo de folha de informacédo

Caro Participante,

O estudo para o qual estamos a solicitar a sua colaboragdao tem como objetivo
identificar os doentes com necessidades paliativas nas ECCI do ACES Loures-Odivelas. Este
estudo realizar-se-4 em todas as ECCI deste ACES.

Neste sentido, solicitamos que participe no presente estudo (i) facultando os dados
necessarios para a sua consecucdo e permita a sua consulta no processo clinico (sexo, idade,
nivel de instrucdo, nivel de rendimentos, relacdo com médico de familia, local de residéncia,
informacdo sobre o cuidador, avaliacdo das necessidades e (ii) preenchendo o questionario
em anexo.

A sua participacdo neste estudo é voluntdria e constitui o seu consentimento
informado, livre e esclarecido. Solicitamos, somente, que, no verso desta pagina, coloque o
seu nome e rubrique, de modo a comprovar o seu consentimento.

As suas respostas serao codificadas e tratadas com a mais estrita confidencialidade.
Somente o investigador principal terd acesso aos seus dados, os quais serdao codificados.
Todos os resultados serdo apresentados e divulgados de forma anonimizada. Estas medidas
salvaguardam o cumprimento dos preceitos éticos de investigacao.

Este projeto obteve aprovagdo ética por parte da comissdo de Etica para a Saude da
ARS-LVT.

Estamos ao dispor para qualquer esclarecimento e informacdo adicional que
entenda necessarios.

Muito obrigado pela sua participacgdo e colaboragao!

O Investigador Principal,
Sérgio Amadeu

sergio.amadeu@mail.com

Contacto telefdnico (914745685)
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Modelo de consentimento informado

Consentimento Informado — Profissional do Servigco Responsavel pela Informacgdo e Recolha de dados
Ao assinar esta pagina estd a confirmar o seguinte:

* Entregou esta informagao;

* Explicou o propdsito deste trabalho;

* Explicou e respondeu a todas as questdes e duvidas apresentadas pelo participante ou representante

legal.

Nome do Profissional (Legivel):

Contacto:

Data: /]

Assinatura do Profissional:

Consentimento Informado — Participante
Ao assinar esta pagina estd a confirmar o seguinte:

* O Sr. (a) declara ter lido e compreendido este documento, bem como as informacgdes verbais que lhe
foram fornecidas pelo investigador e ter tido oportunidade de esclarecer potenciais duvidas com o
mesmo;

* Foi-lhe garantida a possibilidade de, em qualquer altura, recusar participar neste estudo sem
qualquer tipo de consequéncias, incluindo ser prejudicado nos cuidados de saude que ja usufrui;

* Aceita voluntariamente participar no estudo e permite a utilizagdo dos dados recolhidos, confiando
gue apenas serao utilizados para esta investigacdo e nas garantias de confidencialidade e anonimato
que lhes sdo dadas pelos investigadores leu e compreendeu todas as informagdes desta informacao, e
teve tempo para as ponderar;

* Todas as suas questdes foram respondidas satisfatoriamente;

* QO Sr. (a) recebeu uma cépia desta informagdo, para a manter consigo.

Nome do Participante (Legivel) + n.2 de Representante Legal + n.2 de identificagdo
identificacdo

(Assinatura do Participante ou Representante Data
Legal)
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NECPAL CCOMS-ICO®

INSTRUMENTO NECPAL-CCOMS-ICO® VERSION 3.1 2017

PACIENTE: HG:

FECHA-____f __ f _ _ SERVICIO-

“Demanda” o “Mecesidad™ - Demanda: ;Ha habido alguno expresion Implictta o explicita de Imitocion de esfuerzo OS5 OMo
tergpéutico o demanda de aotenclen paliotiva de pacients, fomilio, o miemibros del
equipo?
- Mecesidod: identificado por profesionales miembros del equipo OS5 OMo

- Komofsky <50 o Barthel <20 = Datos clinlcos por anamnesis OS5 ONeo

1

Indicadores especificos de severidad/ Cancer, MPOC, ICC, | Hepatica, | Renal, =Wer onaxo 1 OS5 OMNa
progresién de la enfermedad AT, Demancia, Meurcdegeneratives,
SIDA, d'altres molalties avancodes

Codificacién y registro

Pregunta Sorpresa (P5) | PS5 + (No me Sorprenderia) Proponer codificacion como Padente con Cronicidad

PS5 - (Me Sorprenderia) Awarzada (PCA)
Parametres NECPAL + [de 1+ a 13+)
NECPAL NECPAL - (Ningin parametro)




NECPAL CCOMS-ICO® (Anexo 1)

ANEEXO 1

CRITERICOE HECPAL SEVERIDAD ¢ PROGRESION | EMFERMEDA L AVANTATNA R0

- Cénmr martastdelcs o koregiona| svorrads

Ervie rrresdiad - En progreién [en tumcnss sdlidm)
oncolégion - Sirrbesrean. pu ralin rrima mal corercindos o refrocenion o peser opEiminar
ol mrommlamo ;mpscfico.

- iarsa de recsmn o e minimos sefusToy sme eocsrhocicnss

- Confinads o demicils con imimdan meedho

Erche tod - Crivericn sspirermein ricn d  obetrecciin savern (FEME <2309 = cherios
| ds difich renrictivo wrvers 006 foorad s 56 TLED 4000

Felmena s S50 | Oy tarian geacea trico 513 s 2o EigEneberapta cranica domialiang.

- Mecmidod corticoterapla cominuada

- Inerfidenda cordiaca dntsTadscn zicclzza
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Declaracdo dos Coordenadores das ECCI

Declaracdo

Fabiirie dfones WMiranaa Terretrs coordenador da ECCH Odivelas do ACES Loures-Odivelas
'3 05 devidos efeitos estaram reunidas as condicdes estruturals, logisticas e humanas pars a
=atuna e wesTigacEs “Macezsiczdes Paliativas nas Couipas de Cuidados Continuados e
v wargin Ameded Louss de Aradja, mestrando em Culdados Paliatives pela Universidade
fLgaess, ha dmbite da sau projecto de dissertacio.

_J_T_-I-‘LF.'E.»_ L,](_ Tt s ﬂ-’-{-f}.';@_ﬁl.ﬁiwsm & eaes o 20
T

U7 de Seternbro de 2018

ACES LDURES-ODIVELAS
Enf.! Fatma Ferreira
Coordenadora ELL ¢ ECSEP de Odivelas



Declaracdo dos Coordenadores das ECCI

Declaracio

Fu, Flarhela Maria David da Silva Santos, coordenador da ECOl Loures do ACES Loures-Odivelas
ceclaro para o5 devidos efeltos estarem reunidas as condigies estroturais, logisticas & humanas para a
realizagio do estudo de investigagio “Necessidades Paliativas nas Couipas de Culdades Contlnuados e
Integrados” por Sérgio Amadeu Lousd de Aradja, mestrando em Culdades Pallativos pela Universidade
Coldlica Portuguesa, o mbita do seu projecto de dissertacio.

- o
= I PR KR

el Va6 e do Dl Serasda

Lewres, OF de Setembra de 2018



Declaracdo dos Coordenadores das ECCI

Declaracio

Fu, Aurea Gongalves Mola Lengo Gomes, coordenadora da UCC Mostra Pontinha
integrada no ACES Loures-Odivelas, declarc para os devidos sfeitos estarem reunidas as
condicbes estruturais, logistices e Humanas para a realizagdo do estude de investigagio
"Mecessidades Paliativas nas Equipas de Cuidados Continuados 2 Integrados” por Sérgio Amadeu
Lousd de Aradja, mestrando em Cuidados Paliativos pela Universidade Catdlica Porluguesa, no
Ambita do seu-projectode dissertacio,

J' A (~—-"\.Jq.-¢'.". ]
e

~—TPantinha 24 de Setembro de 2018
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Declaracdo do coordenador da ECSCP Odivelas-Pontinha

Declzracdo

Jodn Cosle de Culilerre Ferrera, coordenador da ECSCP Odivelas-Pantinha integrada
sglarn pare o5 devidos efeitos estarem reunidas as condiches
23 & humanas pa-3 & realizecda do estudo de investigagdo “Necessidades
Paliatives par Equigas ce Cuidades Centinuados” por Sérgio Amadeu Lousd de Aradjo;
Cu dados Paliativos pela Uriversidade Catdlica Portuguesa, no dmbito do seu

-Gidvelas,

ocaern-d 2 cssgriagio
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Declaracdo do Orientador Académico

fai CATOLICA

SRS INSTITUTO DE CIENCIAS DA SAUDE

LIS 0 PO v I

Exmao. 5r. Presidente
Comissdo de Etica para a Saide

ARS Lisboa e Vale do Tejo

Eu, Manuel Luis Vila Capelas, Professor Auxiliar no Instituto de Ciéndas da Sadde da
Universidade Catolica, venho por este meio dedlarar, na qualidade de coorientador, que o
projeto de investigagao intitulado *NECESSIDADES PALIATIVAS NAS EQUIPAS DE CUIDADOS
CONTINUADOS E INTEGRADOS"™ cujo investigador principal € o nosso estudante Sérgio
Amadeu Aradjo, se constitui como o seu projeto de dissertag@go no ambito do Mestrado em
Cuidados Paliativos.

Mais se informa que o projeto, acima mencionado, foi j@ aprovado pelo Conselho Cientifico
do Instituto de Ciéncias da Sadde.

Por ser verdade, se emite e assina esta declaragdo.

Com os melhores cumprimentos

Lisboa, 12 de outubro de 2018
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Declaracdo da Comissdo de Etica para a Satde da ARSLVT

COAERMC DE
? PORTUGAL

arsllvt = —

T LR Bt

Exmno. Senhor
Dr. Sérgia Araujo

sergiu.amadew@mail.com

cfC:

Sua Referdncis Sua Comunicas 36 da Mossa Referéncia Data
A LU T 0122018

Assunto: Necessldades paliativas nas equipas de culdados cantinuados e Integrados.

A Comissio de Cica para a Sadde da ARSLVT, apreciou o projecta mencionado em epigrafe, na
rouniiie da scocho de investigagho, no dia 7,12, 2018, ¢ emitiu um parecer favordvel ac estuda.

Declaracdo de contlito de interesses: Nada a declarar

0 Conselhe Directivo, atento ao teor do parecer emitido relativamenta 3 este estuda, entende
estarcm rounidas as condigBes para a sud concretizagao,

Com os melhores cumprimentos,

0 Cotselho Directivo

\
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s FECo
T e

BHEL

Ao, Extacng Unidos da América ntrS 08, 100%- 096 Lishoa
Tel, +351 21% 424 800 | Fa. 1351 215 459 723
gerakivarsht.min-szudept | wwwsarsivtmen-saade.pt



