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Morrer no domicilio: fatores
associados a satisfacao da
preferéncia do doente

Rita Carvalho Cunha Ferreira,"? Manuel Luis Capelas®?

RESUMO

Introducao: A importancia do local de morte tem sido estudada e valorizada em cuidados paliativos. Em Portugal parece que
a maioria dos doentes prefere morrer no domicilio, embora a sua preferéncia nao seja satisfeita.

Objetivos: Identificar fatores associados a satisfacdo da preferéncia de morte no domicilio entre doentes acompanhados em
cuidados paliativos em Portugal.

Métodos: Estudo epidemioldgico, observacional, transversal e analitico, em doentes acompanhados durante 2017 nas equipas
de cuidados paliativos que responderam a um estudo de maiores dimensdes do Observatério Portugués de Cuidados Paliati-
vos. Foram selecionadas variaveis independentes de caracterizagdo demografica, social, clinica e de cuidados de satide. Para ana-
lise bivariada foram utilizados os testes x?, Mann-Whitney e modelo de regressao logistica binaria. Para andlise multivariada foi
utilizado o modelo de regresséo logistica com base no método Forward, baseado no teste de Wald.

Resultados: Obtivemos uma taxa de resposta das instituicdes de 9,8%, com inclusdo de 68 doentes, dos quais 52,9% do gé-
nero masculino e com mediana de 78,5 anos (ampllQ=19). A satisfacdo da preferéncia de morte no domicilio verificou-se em
32,3% (k=0,26) e associou-se de forma estatisticamente significativa a alguns fatores, nomeadamente a residéncia nos Acores
(OR=3,79), a residéncia numa 4rea rural (OR=10,00), & duracdo do seguimento desde a admissdo numa equipa até a morte
(=30 dias, OR=0,15) e ao facto de o doente ser acompanhado por uma equipa comunitéria de suporte em cuidados paliativos
(OR=9,00).

Conclusées: O valor de satisfacdo da preferéncia de morte no domicilio obtido foi apenas razodvel, encontrando-se entre os
valores mais baixos da literatura. Foi identificada uma relagdo com o local de residéncia, o tempo de seguimento em cuidados
paliativos e o acompanhamento por equipas comunitdrias especializadas. Estes fatores facilitadores vao ao encontro dos acha-
dos em estudos internacionais e poderao orientar a definigcdo de estratégias adequadas a realidade da populagdo portuguesa.

Palavras-chave: Cuidados paliativos; Cuidados em fim de vida; Preferéncias do doente; Local de morte; Morte no domicilio.

INTRODUCAO tisfacdo com os cuidados em fim de vida por parte dos

retender respeitar as preferéncias dos doentes,
nos cuidados em fim de vida, implica ter em
mente também a preferéncia do local de mor-
te, assim como reunir esforcos de forma que
esta possa ser cumprida. De facto, aimportéancia do lo-
cal de morte tem sido estudada e valorizada pelos doen-
tes,! parecendo inclusive existir uma forte associacao
entre a ocorréncia da morte no local escolhido e a sa-
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familiares.?

Um estudo do Observatério Portugués dos Cuida-
dos Paliativos (OPCP) revelou que 69% dos doentes pre-
feria morrer no domicilio (préprio ou de familiares ou
amigos).? Outros estudos anteriores, levados a cabo na
populacdo geral, apontavam para valores um pouco in-
feriores.*®

No entanto, apesar da preferéncia pela morte no do-
micilio parecer ser predominante, a satisfacao deste de-
sejo atinge-se apenas em 26% dos doentes, quando se
refere ao domicilio do préprio, e 55% quando se refere
ao domicilio de familiares ou amigos.® O desfasamento
entre desejo e realidade é confirmado também através



das estatisticas nacionais, que revelam que a morte no
domicilio atinge apenas 0s 26%.° Neste ambito, existem
inclusive previsoes para 2030 que revelam que, caso nao
hajaintervencdo em Portugal, a propor¢ao de mortes no
hospital poderé alcancar pelo menos 75%.” Para além de
ser incomportdvel para um sistema de saude, este ce-
ndrio alerta para um local de morte que caminhard em
sentido oposto a preferéncia dos doentes.

Apesar de ndo serem conhecidos no nosso pais, na
literatura internacional foram j4 identificados, com al-
guma heterogeneidade, vérios fatores que poderio fa-
cilitar a morte no domicilio entre os doentes que assim
o desejam. Para além dos fatores relacionados com a
doencae dos fatores relacionados com o individuo,®!°
foram também identificados fatores ambientais, onde
se destacam, como fatores facilitadores, as visitas do-
micilidrias de enfermagem, do médico de familia e da
equipa especializada em cuidados paliativos,*!! assim
como o facto de o doente ndo se encontrar hospitali-
zado nos ultimos trés meses de vida, sendo cuidado no
domicilio, e o facto de o doente discutir o tema do lo-
cal de morte com os profissionais de satide.?!!

O objetivo do presente trabalho foi entdo identificar
fatores associados a satisfacdo da preferéncia de mor-
te no domicilio entre os doentes acompanhados em
cuidados paliativos em Portugal.

METODOS

O presente estudo foi baseado em dados prelimina-
res gerados por uma investigacao abrangente do OPCP,
denominada CUIDADOS PALIATIVOS EM PORTUGAL: CARACTE-
RIZAGAO DE DOENTES REFERENCIADOS E ADMITIDOS, EQUIPAS,
AVALIAGAO DE INDICADORES DE QUALIDADE, EFETIVIDADE DO
CONTROLO SINTOMATICO E LOCAL DE MORTE,'? na qual cola-
boraram os autores do presente estudo. Tratou-se de
um estudo epidemiolégico, observacional, transversal
e analitico, recorrendo ao método quantitativo.

A populacdo foi composta pelos doentes que rece-
beram cuidados paliativos em Portugal durante o ano
de 2017, estando acessiveis através das equipas espe-
cializadas de cuidados paliativos registadas em fontes
oficiais em Portugal Continental e regides auténomas,
no inicio desse ano. As equipas foram contactadas por
email, solicitando-se os dados dos doentes acompa-
nhados. Nao tendo sido possivel o envio dos dados de
todos os doentes e de todas as equipas, ficou assim, con-
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trariamente ao previsto, constituida uma amostra aci-
dental de participantes no estudo. Como critérios de in-
clusdo selecionou-se a idade maior ou igual a 18 anos e
os doentes encontrarem-se cognitivamente capazes, se-
gundo avaliacdo da equipa prestadora de cuidados. Fo-
ram também critérios de inclusdo os doentes deseja-
rem morrer no domicilio (préprio ou de familiares ou
amigos) e apresentarem o local de morte real registado.

Os dados foram colhidos numa base de dados em
Microsoft Excel® desenvolvida para o efeito, preenchi-
da pelos profissionais prestadores de cuidados paliati-
vos através da consulta dos processos clinicos. Quanto
asinformacoes relativas ao cuidador informal do doen-
te, os dados foram colhidos através do autopreenchi-
mento de um questiondrio e posteriormente registados
em Microsoft Excel®. De forma a garantir o anonimato
e evitar a duplicagdo de casos foi utilizado um cédigo
para cada doente.

A realizagdo do estudo foi autorizada pelos Conse-
lhos de Administracdo e obteve parecer favordvel das
Comissoes de Etica para a Satde das instituicoes par-
ticipantes, assim como autorizacdo da Comissdo Na-
cional de Protecdo de Dados. De forma a obter o con-
sentimento do doente e do seu cuidador foram solici-
tados os consentimentos expressos dos proprios ou dos
seus representantes legais através de formuldrio.

Foram selecionadas varidveis independentes de ca-
racterizacdo demografica (idade; género), caracteriza-
¢do social (estado civil; nivel de instrucao; local de re-
sidéncia, colhido sob a forma de freguesia e localidade,
mas analisado consoante a regidao NUTS II de Portugal
e consoante a tipologia de dreas urbanas adotada pelo
Instituto Nacional de Estatistica),'® caracterizagao cli-
nica (diagnéstico clinico que motivava o acompanha-
mento em cuidados paliativos, agrupando em oncol6-
gico e ndo oncolégico; sensagdo de bem-estar funcio-
nal no momento da admissao, através da aplicacao do
questiondrio FACIT-Pal,'* com validagdo linguistica
para a lingua portuguesa'® e apds autorizacdo da enti-
dade detentora da propriedade intelectual) e, final-
mente, varidveis de caracterizacdo dos cuidados de sau-
de (tipologia de equipas de cuidados paliativos onde o
doente era acompanhado; duracdo do seguimento na
equipa, em dias; existéncia de cuidador de referéncia,
considerado pela equipa e pelo doente, e a sua situa-
¢ao laboral, o seu grau de parentesco com o doente e o
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tempo despendido como cuidador por semana, medi-
do em horas). De forma a ultrapassar um possivel viés
de afericao, o questionario FACIT-Pal foi aplicado en-
tre as Oh e as 48h para permitir alguma estabilizacdo do
doente e a equipa prestadora foi instruida, em reuniao
prévia, para ndo interpretar as possiveis hip6teses de
resposta na escala deste questiondrio.

Os dados foram analisados com recurso a medidas
epidemioldgicas, estatistica descritiva e estatistica ana-
litica, com o apoio dos seguintes softwares: Microsoft
Excel®, IBM SPSS® v. 23, EpiDat® v. 3.1. A andlise da
normalidade das varidveis continuas foi realizada com
recurso ao teste Kolmogorov-Smirnov. Para analisar a
variavel dependente considerou-se o domicilio num
sentido abrangente, englobando o domicilio do pré-
prio e o domicilio de familiares ou amigos, pois, apesar
de se saber que para um individuo desejar morrer em
sua casa é diferente de desejar morrer em casa de um
familiar ou de um amigo,'* numa perspetiva de distri-
buicdo e gestdo de cuidados fez sentido esta visdo. Para
analise bivariada foram utilizados os testes x? e Mann-
-Whitney. Uma vez que as variaveis foram avaliadas de
forma independente, os dados omissos foram assumi-
dos como «ndo resposta», nao sendo considerados es-
ses doentes na andlise bivariada. Na aplicacdao do ques-
tiondrio FACIT-Pal, as regras do calculo do scoreja con-
templam a possibilidade de dados omissos, pelo que es-
tes ndo interferiram na variavel do bem-estar funcional.
Foi utilizado o modelo de regressao logistica binéria
também para a andlise bivariada, assim como para ané-
lise multivariada, com base no método Forward ba-
seado no teste de Wald, com inclusdo das variaveis que,
na andlise bivariada, obtiveram associacao estatistica-
mente significativa com a varidvel dependente.

RESULTADOS

Entre as 61 instituicdes de satde listadas e contac-
tadas no estudo do OPCP apenas seis enviaram dados
(taxa de resposta das instituicoes de 9,8%), apresen-
tando a seguinte tipologia: trés equipas comunitérias
de suporte em cuidados paliativos (ECSCP), uma equi-
pa intra-hospitalar de suporte em cuidados paliativos
(EIHSCP) e duas unidades de cuidados paliativos
(UCP).

Ap6s exclusdo de um doente repetido obtiveram-se
376 doentes cognitivamente capazes e com idade maior

Rev Port Med Geral Fam 2021;37:90-8

ouigual a 18 anos. Entre estes, 197 ndo foram incluidos
no estudo por desejarem morrer noutro local diferen-
te do domicilio ou por nao responderem em relacdo ao
desejo dolocal de morte. Entre os 179 restantes, 111 ndo
foram incluidos por nao apresentarem o local de mor-
teregistado. Resultou, assim, uma amostra de 68 doen-
tes, sendo 52,9% do género masculino (Tabela 1). Aida-
de apresentou uma distribuicdo nao normal (KS
(68)=0,127, p<0,05), com 72,1% dos doentes com idade
compreendida entre os 60 e 89 anos. A mediana da ida-
de foi de 78,5 anos, distribuindo-se entre os 42 e os 94
anos (ampllQ=19). Em relacdo ao estado civil, 52,9%
dos doentes era casado (com ou sem registo). Quanto
ao nivel de instrucdo, 91,0% apresentava nenhuma es-
colaridade ou apenas ensino bésico. No que se refere a
regido de Portugal, 51,5% dos doentes residia no arqui-
pélago dos Acores, 32,4% naregido de Lisboa e nenhum
doente naregido do Algarve e arquipélago da Madeira.
Aresidéncia em areas predominantemente urbanas ve-
rificou-se em 72,1% dos doentes (Tabela 1).

Em relacdo a caracterizacao clinica, 79,4% apresen-
tava uma doenca oncoldgica que motivava o acompa-
nhamento em cuidados paliativos (Tabela 1). Também
relativo a caracterizacao clinica foi avaliado o bem-es-
tar funcional na admissao, registado apenas em 11
doentes, verificando-se uma distribuicdo ndo normal
do resultado da avaliacdo (SW (11)=0,81, p<0,05), entre
6 e 14 pontos, com uma mediana de 7 (amplIQ=6,8).

No que se refere aos cuidados de satde, 55,9% dos
doentes era cuidado no domicilio e 36,8% numa UCP
(Tabela 1). Entre os 50 doentes com data de admissdo
na equipa e data de 6bito registadas verificou-se uma
distribui¢ao ndo normal da duracdo do seguimento na
equipa (SW (50)=0,598, p<0,001), entre 1 e 1.057 dias,
com mediana de 35,5 dias (ampIIQ=87).

A presenca de cuidador informal verificou-se em
98,5% dos doentes. Entre os 66 doentes com situacao
laboral do cuidador registada, 53,0% era cuidado por
uma pessoa inativa e 31,8% por uma pessoa empre-
gada por conta de outrem. O cuidador informal era fi-
lho em 45,5% dos doentes e conjuge ou companheiro
em 40,9% (Tabela 1). O tempo despendido como cui-
dador por semana teve uma distribuicao ndao normal
(KS (65)=0,304, p<0,001), com mediana de 49 horas,
variando entre 2 e 168 horas por semana (am-
pllQ=52,5).
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TABELA 1. Caracteristicas da populacao (n=68)
Caracteristica N (%) Caracteristica N (%)
Género Duragéo do seguimento desde a admissdo 35,5 (87,0)

Masculino 36 (52,9) (dias) (n=50) mediana (amplIQ)
Feminino 32 (47,1) Existéncia de cuidador

Faixa etaria (anos) Sim 67 (98,5)
42-49 3 (4,4) N&o 1(1.5)
50-59 7(10,3) Situacdo laboral do cuidador (n=66)

60-69 8(11,8) Inativo 35 (53,0)
70-79 17 (25,0) Empregado por conta de outrem 21(31,8)
80-89 24 (35,3) Empregado por conta prépria 8(12,1)
90-94 9(13,2) Desempregado 2(3,0)

Idade (anos) mediana (ampllQ) 78,5 (19,0) Grau de parentesco do cuidador (n=66)

Estado civil Fitho 30 (45,5)
Casado(a) com ou sem registo 36 (52,9) Cénjuge/companheiro 27 (40,9)
Outro 32 (47,1) Outro 4(6,1)

Nivel de instrucdo (n=67) Outro parente 3 (45)
Nenhum 17 (25,4) Irmé&o 2(3,0)
Basico 44 (65,7) Tempo despendido como cuidador (horas) 49,0 (52,5)
Secundario 5(7,5) (n=66) mediana (amplIQ)

S T ) 0 Legenda: NUTS = Nomenclatura das unidades territoriais para fins esta-
Superior 1(1.5) tisticos; ECSCP = Equipa comunitaria de suporte em cuidados paliativos;

Local de residéncia (NUTS I1) UCP = Unidade de cuidados paliativos; EIHSCP = Equipa intra-hospitalar

Acores 35 (51,5) de suporte em cuidados paliativos.

Lisboa 22 (32,4)

Centro 7(10,3) Local de ocorréncia de morte

Norte 3(44) Quanto ao local em que ocorreu a morte, apenas
Alentejo 1(1,5) houve concordancia com o desejo em 32,3% (IC,,,

Local de residéncia (grau de urbanizacao) 20,50-44,21), obtendo-se um valor k de 0,26 (p<0,001).
Area predominantemente urbana 49 (72,1) Quanto aos restantes doentes, 36,8% (Ic,,, 24,57-48,96)
fAee rredfETE iR UTERE 14 (20,6) morreunuma UCP e 30,9% (IC,,, 19,17-42,60) num hos-
Area predominantemente rural 5(7.4) pital que nao UCP (Tabela 2).

D|agnost|,cc? clinico Andlise bivariada
Oncolégico 54 (79,4) . - . .

} . De forma a identificar os fatores associados a satis-
N&o oncoldgico 14 (20,6) ~ N . s
facdo da preferéncia de morte no domicilio foram ana-

Bem-estar funcional (n=11) mediana 7,0 (6.8) lisadas diferentes varidveis (Tabela 3).

(ampliQ) No que se refere a varidveis de caracterizacdo de-

Tipologia da equipa de cuidados paliativos mogrdéfica e de caracterizagdo clinica ndo se obteve
ECSCP 38 (55,9) qualquer relacao estatisticamente significativa.
ucp 25 (36.8) Quanto a varidveis de caracterizagao social foi iden-
EIHSCP 5(7.4) tificada uma associacdo estatisticamente significativa

com a residéncia nos Acores vsresto do pais (OR=3,79;
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TABELA 2. Distribuicao do local de ocorréncia da morte
(n=68)
Local de ocorréncia de morte N %
ucp 25 36,8
Domicilio 22 32,3
Préprio 16 23,5
De familiar ou amigo 6 8.8
Hospital ou outra unidade ndo UCP 21 30,9
Lar ou residéncia 0 0,0

Legenda: UCP = Unidade de cuidados paliativos.

IC,,, 1,25-11,46) e com a residéncia numa drea rural vs
drea mais urbanizada (OR=10,00; IC,,, 1,05-95,68).

Em relacdo as variaveis de caracterizacao dos cuida-
dos de satde verificou-se uma associa¢do com a dura-
¢do do seguimento desde a admissdo numa equipa até
amorte (= 30 dias vs> 30 dias; OR=0,15; IC,,, 0,03-0,74)
e com o facto de o doente ser cuidado por uma ECSCP
vsacompanhamento em tipologias com internamento
(OR=9,00; IC,_, 2,33-34,78).

Regressao logistica

Foirealizada umaregressao logistica para verificar se
existiria modelo preditivo em relacdo a duracao do se-
guimento desde a admissdo até a morte, mas nao foi en-
contrado (OR=1,00; IC,,, 1,000-1,005, p=0,198).

Foi também efetuada uma regressao logistica com o
método de Forward, integrando as varidveis indepen-
dentes com significancia estatistica na andlise bivaria-
da (local de residéncia por regiao NUTS II, local de re-
sidéncia por tipologia de drea urbana, duracao do se-
guimento desde a admissao numa equipa até a morte,
tipologia da equipa de cuidados paliativos onde o doen-
te era acompanhado), resultando um modelo, embora
estatisticamente significativo, ndo suficientemente pre-
ditivo porque a percentagem de casos classificados pelo
modelo de regressado (78%) apenas foi superior em 8%
ao modelo nulo, quando deveria ser no minimo em
25%. Apenas uma categoria de uma varidvel indepen-
dente, 0 acompanhamento numa ECSCP vs tipologias
com internamento, obteve significancia estatisticacom
um OR de 13,50 e IC__, 3,040-59,960.

95%
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DISCUSSAO

A amostra obtida apresentou uma ligeira predomi-
nancia do sexo masculino e uma maior representacao
da oitava e nona décadas de vida. Esta distribui¢do vai
ao encontro das previsdoes da OMS, as quais estimam
que 52% dos doentes a necessitar de cuidados paliati-
vos seja do género masculino e 69% se encontre acima
dos 60 anos."”

Quanto a preferéncia de morte no domicilio obteve-
-se uma satisfacdo do desejo de apenas 32,3%, encon-
trando-se, sem davida, entre os valores mais baixos da
literatura,®1%161823 com um valor k considerado apenas
razoavel.

No presente estudo foram identificados alguns fato-
res com associacao estatisticamente significativa com
a satisfacao da preferéncia de morte no domicilio.

O facto de um doente residir nos Acores aumentou
cerca de quatro vezes a probabilidade de concretizar o
desejo de morrer no domicilio quando comparado com
os residentes nas restantes regioes.

Também a residéncia numa area predominante-
mente rural atuou como fator facilitador da concreti-
zacao da preferéncia por morrer no domicilio, aumen-
tando dez vezes essa probabilidade. Esta associacao
poderd dever-se a motivos culturais e a valores mais
tradicionais, como o valor da familia e a relacao de vi-
zinhanga, associados a uma menor disponibilidade ou
acessibilidade a hospitais. Neste sentido, ter-se-4 de as-
segurar que a preferéncia e a ocorréncia da morte no
domicilio nestes locais sao de facto “escolhas pela po-
sitiva” e ndo “escolhas pela negativa’, isto é, por ndao
disporem de outra opgdo.*

Arelacdo identificada com o local de residéncia, quer
em termos de regido quer em termos de grau de urba-
nizacdo, encontra-se documentada na literatura, em-
bora ndo seja relativa a satisfacdao do desejo, mas a pre-
feréncia e a ocorréncia de morte no domicilio, analisa-
das de forma separada.*51023-26

A duragao do seguimento desde a admissdo na equi-
paaté ao 6bito também influenciou a probabilidade de
satisfacdo da preferéncia de morrer no domicilio, sen-
do que o grupo de doentes com acompanhamento me-
nor ou igual a um més apresentou uma menor proba-
bilidade de concretizar a sua preferéncia. Parece entdao
que uma admissao (e, consequentemente, uma refe-
renciacdo) atempada atuou como fator facilitador. Este
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TABELA 3. Andlise bivariada em relacdo a satisfacdo do desejo de morte no domicilio
Variavel Classe em anélise OR IC 95% Valor p
Idade’ 1,02 0,98-1,06 0,373
Género Masculino vs. feminino* 1,86 0,67-5,16 0,222
Estado civil Casado vs. restantes™® 1,01 0,36-2,80 0,988
Nivel de instrugao Nenhuma/basica vs. restantes* 1,95 0,30-12,75 0,655
Residéncia (NUTS II) Lisboa vs. restantes® 0,35 0,10-1,19 0,084
Acores vs. restantes*® 3,79 1,25-11,46 0,015
Norte vs. restantes* 4,50 0,39-52,54 0,243
Centro vs. restantes* 0,30 0,03-2,62 0,41
Alentejo vs. restantes™* 2,14 0,13-35,94 0,55
Residéncia (grau urbanizagdo) APU vs. restantes* 0,45 0,15-1,35 0,150
APR vs. restantes* 10,00 1,05-95,68 0,035
Diagnéstico clinico* 1,99 0,49-8,02 0,523
Bem-estar funcional® 1,63 0,78-3,38 0,099
Tipologia da equipa ECSCP vs. restantes* 9,00 2,33-34,78 < 0,001
Duracdo do seguimento desde a admissdo § 1,00 1,000-1,005 0,198
<30 dias vs. > 30 dias* 0,15 0,03-0,74 0,012
Existéncia de cuidador* 0,47 0,03-7,83 0,55
Situagéao laboral do cuidador Inativo/desempregado vs. restantes* 2,09 0,71-6,15 0,177
Empreg. conta prépria vs. restantes* 0,68 0,13-3,71 1,000
Empreg. conta outrem vs. restantes™* 0,51 0,16-1,66 0,262
Parentesco do cuidador Conjuge/companheiro vs. restantes™ 0,77 0,27-2,22 0,627
Filho vs. restantes* 1,24 0,44-3,52 0,681
Irmao vs. restantes* 1,08 0,09-12,56 1,000
Tempo despendido como cuidador® 0,99 0,98-1,00 0,098

* Teste 2. SRegressdo logistica.

Legenda: OR = Razdo de probabilidades, odds ratio; IC = Intervalos de confianca; NUTS = Nomenclatura das unidades territoriais para fins estatisticos;
APU = Area predominantemente urbana; APR = Area predominantemente rural; ECSCP = Equipa comunitdria de suporte em cuidados paliativos.

Nivel de significancia p<0,05.

resultado estd de acordo com um estudo que obteve
uma associac¢ao positiva entre a ocorréncia da morte no
domicilio e uma referenciacdo a equipa de cuidados
paliativos com antecedéncia superior a um més em re-
lacdo ao 6bito.”” Torna-se, assim, importante que os
profissionais estejam habilitados a reconhecer preco-
cemente a necessidade de cuidados paliativos para um
determinado doente. Por outro lado, é essencial que
uma rede de cuidados paliativos seja gerida e atue de
forma 4agil para dar resposta a situagdes urgentes, nas

quais um dia poderd fazer a diferenca na forma como
decorre a morte.

Ser cuidado numa ECSCP foi também um fator faci-
litador, aumentando nove vezes a probabilidade de
morrer no domicilio entre os doentes que assim o de-
sejavam. Esta influéncia vai ao encontro de um estudo
em que foram identificados como fatores influencia-
dores o envolvimento de uma equipa especialista em
cuidados paliativos e o ser cuidado no domicilio no
ualtimo més, entre outros.® Em relacdo a este aspeto,
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estimando que uma ECSCP deverda dar resposta a
100.000 habitantes,? Portugal necessitaria de pelo me-
nos 103 equipas, o que estd ainda muito aquém das 23
equipas registadas em fontes oficiais em fevereiro de
2019.%2

Quanto as restantes varidveis relativas ao doente nao
foram identificadas associacdes estatisticamente sig-
nificativas, ndo sendo de desprezar o baixo nimero de
doentes em algumas categorias.

Finalmente, em relacdo aos cuidadores, nem a sua
existéncia nem qualquer outra caracteristica estudada
revelaram influenciar a satisfacdo do desejo de morte
no domicilio. Relacionado com estes aspetos, seria ain-
da interessante determinar a preferéncia dos familia-
res cuidadores destes doentes e identificar os fatores
que a influenciam, ja que estes parecem ter uma ele-
vada influéncia no local de ocorréncia da morte.?**

Como principais limitacdes aponta-se, por um lado,
a baixa taxa de resposta global, podendo estar relacio-
nada com o trabalho suplementar solicitado as equipas
de cuidados paliativos, um recurso ainda escasso no
pais e sob pressao assistencial. Por outro lado, a fraca
representacdo de alguns doentes, como os doentes
acompanhados por EIHSCP, os doentes nao oncolégi-
cos e os residentes no Alentejo, no Algarve e no arqui-
pélago da Madeira, contribuindo para tal facto tam-
bém a assimetria geogréfica no que se refere a cober-
tura em cuidados paliativos especializados. Estas limi-
tacdes tornaram impossivel a extrapolacdo dos
resultados para o contexto nacional, tendo em conta
uma amostra ndo representativa pela sua dimensao e
pelas suas caracteristicas.

Abordando a validade interna do estudo destaca-se,
desde logo, a perda de 82% de doentes, em relagdo a
amostra do estudo global do OPCP por estes ndo dese-
jarem morrer no domicilio e/ou por ndo apresentarem
local de morte registado. Salienta-se também a exis-
téncia de dados omissos, principalmente na avaliacao
do bem-estar funcional, sendo incluidos na anéalise des-
ta variavel apenas onze doentes. Como vieses, aponta-
-se ainda o possivel viés de afericao na aplicagao do FA-
CIT-Pal.

Sugere-se que sejam realizados novos estudos no fu-
turo com estratégias que ampliem a taxa de resposta,
de forma a determinar com maior precisdo as prefe-
réncias dos doentes portugueses, o local onde morrem
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e o grau de concordancia. Estudos com maior amostra
poderao também confirmar as associagdes aqui iden-
tificadas, assim como testar associacdoes com fatores
identificados na literatura como influenciadores, mas
sem associacdo estatisticamente significativa no pre-
sente estudo.

No futuro seria interessante determinar também o
local de morte menos desejado por estes doentes, uma
vez que uma possivel estratégia poderd ser evitar que o
doente morra nesse local, jad que muitas vezes pode ndao
ser possivel respeitar o local preferido por circunstan-
cias onde o ntcleo doente-familia-equipa nao conse-
gue intervir.

CONCLUSAO

No presente estudo a concordancia entre a prefe-
réncia e a realidade foi apenas razoavel, coincidindo
aproximadamente em 1/3 dos doentes.

Identificou-se que a referenciacao e/ou admissao
atempadas as equipas prestadoras de cuidados palia-
tivos poderdo ter um papel importante. Verificou-se
também que a ECSCP poderd ser uma das areas de
atuacao no sentido do aumento da satisfacao das pre-
feréncias. Os resultados obtidos alertam ainda para
possiveis desigualdades entre os diferentes locais de re-
sidéncia dos doentes.

Os fatores facilitadores identificados no presente es-
tudo deverdo auxiliar e orientar aimportante tarefa que
é o desenvolvimento dos cuidados paliativos, nomea-
damente ao nivel dos cuidados de satide primérios,
contribuindo possivelmente para travar a tendéncia
prevista e insustentdvel de um decréscimo de morte
domiciliar nos préximos anos em Portugal.
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ABSTRACT

DYING AT HOME: FACTORS RELATED TO SATISFYING PATIENT PREFERENCE

Background: Place of death has been studied and acknowledged as relevant in palliative care. In Portugal, it seems that most
patients prefer to die at home, although that preference is not satisfied.

Aim: Identify the factors related to satisfying patients’ preference to die at home among palliative care recipients in Portugal.
Methods: An epidemiologic, observational, cross-sectional, and analytic study was performed in patients treated during 2017
in palliative care facilities that answered a research work conducted by the Portuguese Observatory for Palliative Care.A set of
independent variables concerning demographic, social, clinical, and healthcare characterization was selected. Chi-Square and
Mann-Whitney tests and a binary logistic regression model were employed for the bivariate statistical analysis. The multiva-
riate analysis was performed by using a logistic regression model based on the Forward method considering the Wald test.
Results: We obtained a 9.8% response rate from the institutions, which included 68 patients. 52.9% were male and the me-
dian age was 78.5 (IQR=19). The preference to die at home was met in 32.3% (k=0.26). We found statistically significant as-
sociations with residence in the Azores (OR=3.79), and in rural areas (OR=10.00), duration of follow up in a palliative care team
(= 30 days, OR=0.15), and assistance by home palliative care teams (OR=9.00).

Conclusions: We obtained a fair satisfaction degree of patients’ preference to die at home, with one of the lowest values ob-
served in the literature. We identified an association with place of residence, duration of follow-up in palliative care, and assis-
tance by home specialized teams. These enabling factors agree with those previously reported in other international studies.
They should guide strategies definition adjusted to the reality of the Portuguese population.

Keywords: Palliative care; Terminal care; Patient preferences; Place of death; Home death.
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