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Resumo

Introducéo: Os cuidados paliativos estdo em desenvolvimento no nosso pais enquanto
resposta holistica e interdisciplinar aos doentes e as suas familias, sendo fornecidos nao sé
em contexto hospitalar, como a nivel comunitario. Considerados essenciais num sistema de
saude de qualidade, devem ser prestados, na continuidade dos cuidados de salde, a todas
as pessoas com doencas graves e/ou avancadas, progressivas e incuraveis que deles
necessitem, qualquer que seja o seu diagnostico, a sua idade e onde quer que se
encontrem. A referenciacdo precoce para estes cuidados traz beneficios, diminuindo a

carga sintomatica dos doentes e prevenindo o desgaste de familiares/cuidadores.

Objetivos: Analisar e caracterizar a evolucao da referenciacdo a Equipa de Cuidados
Paliativos da Unidade Local de Salide da Guarda desde o inicio da sua atividade, através da
descricao sociodemografica e clinica da populacdo referenciada, bem como da

quantificacdo do tempo de sobrevivéncia, identificando os fatores que o influenciam.

Materiais e Métodos: Estudo observacional e descritivo, através da analise retrospetiva
dos processos clinicos dos doentes referenciados a Equipa de Cuidados Paliativos da
Unidade Local de Salide da Guarda. A populacdo é constituida por todos os doentes
referenciados a equipa desde a sua criacdo, em abril de 2017, até agosto de 2018. Foram
analisadas variaveis sociodemograficas, clinicas e relativas a referenciacdo. A codificacao,
registo e analise estatistica dos dados foi realizada através do programa SPSS® v24.0. Nas

inferéncias, considerou-se o nivel de significancia de 5%.

Resultados: A referenciacao a equipa de cuidados paliativos da Unidade Local de Salde da
Guarda cresceu, em média, 18,1%/més, com o método de referenciagdo automatico a ser
o mais utilizado (63,8%). Os doentes referenciados eram maioritariamente oncoldgicos
(84,5%), do sexo masculino (56,1%), casados (59,5%) e com cuidador informal (63,8%),

apresentando uma mediana de idades de 79,0 anos.

Os motivos de referenciacao variaram entre 1 e 7, com 1 motivo a ser o mais prevalente
(43,1%); outros sintomas nao controlados foi o motivo mais assinalado (21,3%). A maioria
dos doentes foi referenciada pelo Hospital Sousa Martins (80,6%), com o servico de

urgéncia a ter o maior nimero de referenciacées (26,3%).

Em geral, os doentes foram referenciados na fase final da doenca, com 3,8% a falecerem
até 1 dia apos a referenciacdo e 29,7% a falecerem até 7 dias. A mediana de sobrevivéncia
foi de 15 dias, com os doentes seguidos nas Unidades de Cuidados Continuados e

Integrados (10,6%) a apresentarem uma mediana de tempo superior (69,0 dias); ja os
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doentes internados e seguidos pela Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados

Paliativos (22,4%) apresentaram a mediana de sobrevivéncia de 5,0 dias.

A mediana do tempo de espera pela avaliacao da equipa de cuidados paliativos foi de 1,5
dias, sendo este condicionado pela entidade referenciadora [os doentes referenciados
pelos cuidados de salde primarios apresentaram uma mediana de tempo superior (5,0
dias) e os doentes referenciados pelo Hospital Sousa Martins apresentaram a mediana de

tempo inferior (1,0 dias)].

Conclusdo: A populacao pertencente a Unidade Local de Saiude da Guarda tem a
possibilidade de acesso a todas as valéncias dos cuidados paliativos, tendo-se observado
um crescimento na referenciacdo a equipa. No entanto, e apesar da crescente evidéncia
benéfica do encaminhamento precoce, este é, em geral, tardio, tendo em conta a
trajetoria natural da doenca.

O local de cuidado e de morte mostrou-se influente no tempo de sobrevivéncia dos

doentes referenciados.

Palavras-chave

Cuidados paliativos, Portugal, referenciacao, unidades de cuidados paliativos
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Abstract

Introduction: Palliative care are being developed in our country as a holistic and
interdisciplinary response to patients and their families, being provided not only in a
hospital context, but also at community level. Essentials to a quality health system, they
must be provided, in the continuity of health care, to all persons with serious and/or
advanced, progressive and incurable diseases who need them regardless of their diagnosis,
their age and wherever they are. Early referral for palliative care brings benefits, reducing
the symptomatic burden of patients and preventing the deterioration of family

members/caregivers.

Objectives: Analyze and characterize the evolution of the referral to the Palliative Care
Team of the Local Health Unit of Guarda since the beginning of its activity, through the
sociodemographic and clinical description of the referenced population, as well as the

quantification of survival times and identification of the factors that influences it.

Material and Methods: An observational and descriptive study, through the retrospective
analysis of the clinical processes of patients referenced to the Palliative Care Team of the
Local Health Unit of Guarda. The population consists of all patients referenced since its
beginning, in april 2017, until august 2018. Sociodemographic, clinical and referral
variables were analyzed. Data coding, recording and statistical analysis were performed

with SPSS® v24.0 program. In the inferences, the significance level of 5% was considered.

Results: The referral to the palliative care team of the Local Health Unit of Guarda
increased by an average of 18.1% per month, with the automatic referral method being the
most used (63,8%). The patients referred were mostly oncological (84.5%), male (56.1%),

married and had informal caregivers (63.8%), with a median age of 79.0 years.

The reasons for referral ranged from 1 to 7, with 1 reason being the most prevalent
(43.1%); other uncontrolled symptoms were the most commonly reported reason (21.3%).
The majority of patients were referred by the Sousa Martins Hospital (80.6%), with the

emergency department having the highest number of referrals (26.3%).

In general, patients were referred in the final phase of the disease, with 3.8% of patients
dying within 1 day of referral and 29,7% dying within 7 days. The median survival was 15
days, with patients followed in the Continuous and Integrated Care Units (10.6%) with a
superior median time (69.0 days); patients hospitalized and followed up by the In-Hospital

Support Team in Palliative Care (22.4%) had a median survival of 5.0 days.
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The median waiting time for the evaluation of the palliative care team was 1.5 days, being
it conditioned by the referring entity [patients referred by primary health care presented
the greater median time of 5.0 days and patients referred by the Sousa Martins Hospital

presented the shorter median time (1.0 days)].

Conclusion: The population belonging to the Local Health Unit of Guarda has the
possibility of access to all the valences of palliative care, with an average monthly growth
of 18.1% of the referral to the team. However, despite the growing beneficial evidence of

early referral, this is often late, giving the natural course of the disease.

The place of care and death was influential in the survival time of the referenced

patients.

Keywords

Palliative care, Portugal, referral, palliative care units.
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1. Introducao

Perante a recente mudanca epidemiologica, com aumento da prevaléncia de doencas
cronicas, incuraveis, progressivas e incapacitantes, a Medicina, que até entao se centrava na
cura da doenca e considerava a incurabilidade e a morte como um fracasso, desenvolveu,
paralelamente com a medicina curativa, um nivel de cuidados a pessoa com doenca incuravel
e/ou que ameaca a vida, a qual designou como cuidados paliativos (CP).(" Considerando a
definicao hoje consensual, os CP sao uma “abordagem que visa melhorar a qualidade de vida
dos doentes que enfrentam problemas decorrentes de uma doenca incuravel com prognostico
limitado e/ou doenca grave (que ameaca a vida), e suas familias, através da prevencao e
alivio do sofrimento, com recurso a identificacdo precoce, avaliacdo adequada e tratamento
rigoroso dos problemas nao so fisicos, como a dor, mas também dos psicossociais e
espirituais”.®3 Pressupbe-se que o inicio da abordagem paliativa deva ocorrer desde o
diagnostico, num modelo de intervencao flexivel, ndo exclusivo nem dicotémico, conducente

a prestacao de cuidados com continuidade, partilhados e preventivos.*>

Em 2011, aproximadamente 29 milhdes de pessoas necessitariam de CP, no entanto,
estimativas revelaram que apenas 3 milhdes receberam estes cuidados, sendo a maioria deles
de paises com elevados rendimentos, apesar de quase 80% das necessidades globais em CP
dizerem respeito a doentes de paises com baixo a médio rendimento. Infere-se assim, que o
desenvolvimento de programas de CP tem sido muito desigual a nivel internacional, estando

correlacionado com os niveis do indice de Desenvolvimento Humano.®

Embora os governos de Portugal tenham, desde 2006, incentivado a prestacdo de cuidados de
salde e sociais a doentes cronicos, através da criacdo da Rede Nacional de Cuidados
Continuados Integrados (RNCCI)”, foi em 2012, através da Lei de Bases dos CP e da criacao da
Rede Nacional de Cuidados Paliativos (RNCP)®, que se regulou e consagrou o direito dos
cidadaos ao acesso aos CP. Na atualidade, através da acao da Comissao Nacional de Cuidados
Paliativos (CNCP), fundada em 2016, tornou-se possivel a implementacao e operacionalizacdo
da RNCP, em articulacao com a RNCCI, encontrando-se estes cuidados consagrados na lei
como um direito dos doentes.®'® No nosso pais estao previstos os seguintes tipos de recursos
especializados de CP: as Equipas Comunitarias de Suporte em Cuidados Paliativos (ECSCP), as
Equipas Intra-Hospitalares de Suporte em Cuidados Paliativos (EIHSCP) e as Unidades de
Cuidados Paliativos (UCP).® As EIHSCP-Pediatricas sdo muito recentes, encontrando-se ainda

em desenvolvimento.

A formacado de profissionais em CP, abrangendo os intervenientes multiprofissionais das
equipas, € um elemento essencial e determinante para a pratica destes cuidados,

evidenciando algum desenvolvimento no nosso pais. Este interesse passou a ser mais notério
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na mudanca de milénio, com o inicio do mestrado em CP da Faculdade de Medicina de Lisboa,
a que se seguiram outros mestrados e pos-graduacdes noutros pontos do pais. Ao contrario de
18 paises europeus, incluindo o Reino Unido, em Portugal a Medicina Paliativa nao consta
como uma especialidade médica""), mas é possivel obter a competéncia médica, implicando

que so6 apods a conclusao de uma especialidade se possa ter acesso a ela.

Dentro do panorama nacional, a ULS da Guarda cedo procurou implementar este tipo de
cuidados. A 1 de outubro de 2010, foi inaugurada a sua primeira valéncia: a UCP no Hospital
Nossa Senhora da Assuncao em Seia, com 11 camas, integrada na RNCCI. Em fevereiro de 2016
foi nomeada a EIHSCP, que iniciou a sua atividade assistencial em abril de 2017. Nesta data a
UCP de Seia saiu da RNCCI, passando a ser gerida pela mesma equipa que assegura as outras
valéncias de CP. A ECSCP iniciou funcdes de forma regular em outubro de 2017, faltando
apenas ter Hospital de Dia para ter todas as tipologias recomendadas. Em 2018, conta com
uma equipa multidisciplinar de: 9 médicos (1 a tempo inteiro), 10 enfermeiros a tempo
inteiro e 2 a tempo parcial em Seia e 3 na Guarda e 3 assistentes sociais e psicologos a tempo
parcial. Esta equipa presta as trés tipologias de assisténcia na area de influéncia da ULS da
Guarda, a doentes referenciados pelas suas equipas cuidadoras: hospitalares, dos cuidados de
saude primarios (CSP), unidades de cuidados continuados integrados (UCCI) e estruturas

residéncias para idosos (ERPI). Esta ainda prevista a referenciacdo pelo proprio ou familiares.

Perante o aumento da referenciacao, de oferta e da diversificacdo das respostas em CP,
consideramos pertinente conhecer de forma mais aprofundada como é feita a referenciacao e
admissao a equipa de CP, bem como analisar o perfil sociodemografico e clinico dos doentes
referenciados. Neste trabalho também propomos estudar o tempo de espera pela avaliacdo da
equipa de CP apos a referenciacdo e o tempo de sobrevivéncia destes doentes, aspetos, para
nos, importantes na apreciacao do atendimento realizado pela equipa de CP da Unidade Local
de Salde (ULS) da Guarda.

Da analise e reflexdo deste processo, foi delineado como objetivo geral “caracterizar a
populacao referenciada a Equipa de Cuidados Paliativos da ULS da Guarda, EPE”, sendo os
objetivos especificos:
o Analisar as caracteristicas sociodemograficas e nosologicas da populacédo referenciada
a equipa de CP;
o ldentificar os motivos de referenciacao dos doentes e quem a realiza;
o ldentificar o local de cuidado e de morte dos doentes;
o Determinar o tempo de sobrevivéncia dos doentes na referenciacdo e determinar o
tempo de espera pela avaliacao da equipa de CP;
o Analisar a influéncia do sexo, da idade, da patologia de base e do local de cuidado e
de morte no tempo de sobrevivéncia;

o Analisar a evolucao da referenciacao.
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2. Materiais e Métodos

2.1. Tipo de estudo

Foi realizado um estudo observacional e descritivo, através da analise retrospetiva dos
processos clinicos dos doentes referenciados a Equipa de Cuidados Paliativos da ULS da
Guarda, EPE entre abril de 2017 e agosto de 2018.

2.2. Local e populacao em estudo

A investigacao foi realizada no gabinete de coordenacao dos Cuidados Paliativos da ULS da
Guarda, EPE, sedeada no Hospital Sousa Martins. Definiu-se como populacdao do presente
estudo todos os doentes referenciados a equipa de CP da ULS da Guarda, EPE, desde a sua
formacao (abril de 2017) até agosto de 2018, perfazendo um total de 362 doentes.

Foi considerado como critério de inclusdo todos os doentes referenciados a equipa nesse

periodo de tempo, nao existindo critérios de exclusao.

2.3. Método de recolha e registo de dados

A recolha de dados foi realizada manualmente com o auxilio da coordenacdo dos CP.
Inicialmente foram identificados todos os processos clinicos correspondentes aos doentes
referenciados a equipa no periodo estudado e posteriormente recolhidos os dados referentes
a caracterizacdo sociodemografica, clinica e de referenciacdo. Para a recolha destes dados
foram examinados os formularios de referenciacao e os registos da avaliacdo pela equipa de
CP, tendo sido criada, para tal, uma base de dados. O registo e codificacdo dos dados foi

realizado com o auxilio do programa SPSS® v24.0.

2.4. Variaveis

Foram definidas as seguintes variaveis em estudo: sociodemograficas (sexo, idade, estado
civil e cuidador principal), clinicas (patologia de base, motivo de referenciacao, local de
cuidado e de morte, tempo decorrido entre a referenciacao e a avaliacao pela equipa de CP e
o tempo de sobrevivéncia apds referenciacdo a equipa de CP) e variaveis relativas a

referenciacao (entidade referenciadora e método de referenciacéo).

> Sexo

A variavel sexo foi operacionalizada como uma variavel qualitativa nominal possuindo duas

categorias: masculino e feminino.
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> Faixa Etaria

A variavel faixa etaria foi operacionalizada em anos como uma variavel quantitativa em
escala de razbes. Considerou-se a idade do doente aquando a data da sua referenciacao a

equipa de CP.

> Estado Civil

A variavel estado civil foi operacionalizada como variavel qualitativa nominal de quatro

niveis: casado, divorciado, solteiro e viGvo.

» Cuidador Principal

Esta variavel foi operacionalizada como uma variavel qualitativa nominal possuindo trés

categorias: cuidador informal, cuidador formal e sem cuidador.

» Patologia de Base

Tendo por base a definicido da Direcdo Geral da Saude para diagnostico principal como a
situacao ou afecao que, depois do estudo do doente, é considerada como a responsavel pela
sua admissao!'?, esta variavel foi operacionalizada como qualitativa nominal, sendo
posteriormente constituidos os seguintes grupos: Oncologico, Faléncia Organica/

Vulnerabilidade, Deméncia e Outros Processos Degenerativos do Sistema Nervoso (SN).

> Motivo de referenciacao

O motivo de referenciacdo era escolhido entre 10 questdes pré-definidas, podendo ser
selecionadas varias opcdes de resposta. Esta variavel foi operacionalizada como qualitativa
nominal, tendo sido criados os seguintes grupos: apoio espiritual, apoio na tomada de
decisdo, apoio no luto, apoio psicologico, apoio social, dificuldade na comunicacao, dor nédo
controlada, internamentos frequentes, ultimos dias/horas de vida (agonia) e outros sintomas

nao controlados.

» Tempo decorrido entre a referenciacao, a avaliacdo e a morte dos doentes

Definiu-se como o tempo, em dias, decorrido entre a referenciacao do doente e a sua morte e
entre a referenciacao e a avaliacao pelos CP. Recolhemos a data de referenciacao, a data de
avaliacao pelos CP e a data de morte, tendo sido calculados os dias entre estes

acontecimentos.
> Local de Cuidado e de Morte

O local de cuidado e de morte foi operacionalizado como uma variavel qualitativa nominal,
tendo sido posteriormente criados os seguintes grupos: domicilio, UCP, Hospital Sousa

Martins, UCCI, ERPI e outra unidade hospitalar. Considerando a volubilidade desta variavel, e
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tendo em conta a omissdo de registos de dados aquando a sua recolha, considerou-se o GUltimo

registo referente ao local de cuidado e de morte para cada doente.

> Entidade Referenciadora

A entidade referenciadora permite estabelecer a instituiciao de salde que referenciou o
doente, tendo sido operacionalizada como uma variavel qualitativa nominal com quatro
categorias: Hospital Sousa Martins, CSP, UCCI/ERPI e outra unidade hospitalar

> Método de Referenciagao

Quanto ao método de referenciacdo, este foi abordado como uma variavel qualitativa
nominal, possuindo quatro categorias:
o Automatico: quando a referenciacdo foi realizada utilizando um formulario pré-
preenchido e enviado por via eletronica (uso exclusivo pelos profissionais de salde da
ULS da Guarda, identificado com o simbolo da equipa de CP no ambiente de trabalho
dos computadores),
o Papel: quando os profissionais de salde utilizaram impressos em papel para proceder
a referenciacao,
o Informatico: envio de pedido aos profissionais de saude via e-mail,

o Solicitacao presencial/telefone: por parte dos doentes, familiares ou outros.

2.5. Tratamento estatistico dos dados

Para a apresentacao dos dados recorreu-se ao uso de tabelas e graficos, com os respetivos
dados antecedidos de analise. A analise dos dados foi realizada através de estatistica

descritiva e inferencial, com o auxilio do software SPSS® v24.0.

Para verificar a existéncia de diferencas entre as propor¢des das categorias das variaveis
nominais em estudo, aplicou-se o teste de ajustamento do Qui-Quadrado (X?) que testa se
duas ou mais populacées independentes diferem relativamente a uma determinada
caracteristica."® Ainda, para verificar a existéncia de diferencas na idade entre o sexo, e
apos realizado o teste da normalidade de Kolmogorov Smirnov, assumimos que a populacao
nao segue uma distribuicdo normal, pelo que foi aplicado o teste de Mann-Whitney que é o
teste nao-paramétrico adequado para comparar as funcées de distribuicao de uma variavel

ordinal medida em duas variaveis independentes. '3

Para verificar a existéncia de diferencas entre as patologias de base e a faixa etaria e entre o
tempo de espera pela avaliacao pela equipa de CP e a entidade referenciadora, foi aplicado o
Teste de Kruskall-Wallis que é o teste nao-paramétrico apropriado para comparar as
distribuicées de duas ou mais variaveis pelo menos ordinais observadas em duas ou mais

amostras independentes. (13
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Para a analise do tempo de sobrevivéncia, foi utilizado o método nao paramétrico de Kaplan-
Meier e o teste Log Rank associado a este método para comparar as curvas de sobrevivéncia

estimadas para as diferentes faixas etarias, patologias de base e local de cuidado e de morte.

Para analisar a influéncia de variaveis categoricas (sexo, patologia de base e local de cuidado
e de morte) e continuas (idade) no tempo de sobrevivéncia apos referenciacao, foi realizada

a analise multivariada de regressao de Cox.

As inferéncias para a populacdo referenciada a equipa de CP da ULS da Guarda foram feitas
com um nivel de significancia de 5%, tendo sido utilizados os seguintes valores de
significancia: p < 0.05, diferenca estatistica significativa e p > 0.05, diferenca estatistica nao

significativa.

2.6. Consideracdes Eticas e Legais

Os investigadores deste estudo regeram-se pelas boas praticas éticas e legais. A investigacao
obteve o deferimento do Conselho de Administracao da ULS da Guarda, EPE e da Comissao de

Etica da UBI, como comprovado nos Anexos 7.1. e 7.2., respetivamente.

Devido a natureza observacional e confidencial da recolha de dados, ndo foi necessaria a
obtencado de consentimento informado por parte dos doentes que integram a investigacao. O
anonimato da recolha de dados foi garantido, nao constando na base de dados informatica

qualquer elemento identificativo dos mesmos.
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3. Analise dos Resultados

Para efeitos deste estudo foi analisada a totalidade dos 362 doentes referenciados a equipa
de CP da ULS Guarda, EPE, durante o periodo compreendido entre abril de 2017 e agosto de
2018. Durante o periodo em analise, 264 doentes faleceram (72,9%), dos quais 22 (8,3%) nao

tiveram avaliacao pela equipa de CP.

3.1. Evolucao da referenciacao a equipa de CP da ULS da Guarda

Durante o periodo de analise (17 meses), foram referenciados, em média, 23,1 doentes/més
(0,7 doentes/dia e 4,9 doentes/semana) a equipa de CP. O més com o menor nimero de
referenciacoes foi abril de 2017 (N=7) e 0 més com maior nimero de referenciacdes foi junho
de 2018 (N=33) (cf. grafico 1).

No ano de 2017 foram referenciados 156 doentes, com uma média de 17 doentes/més,

enquanto ano de 2018 foram referenciados 206 doentes (26 doentes/més).
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Grafico 1 - Distribuicdo dos doentes referenciados a equipa de CP (més/ano).
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3.2. Caracterizacao sociodemografica da populacao em estudo

3.2.1. Sexo e Faixa Etaria

Dos 362 doentes referenciados a equipa de CP 56,1% eram do sexo masculino (N=203) e 43,9%
do sexo feminino (N=159). Apos aplicacdo do teste de ajustamento do X?, esta diferenca
mostrou-se estatisticamente significativa (p=0,021).

2 doentes ndao possuiam registo da idade. Assim, os doentes referenciados, e com registo
desta variavel (N=360), tinham idades compreendidas entre os 17 anos e os 102 anos, com
uma média de 76,6 anos (intervalo de confianca (IC) 95%: 75,3 a 77,8) e mediana de 79,0 (IC
95%: 71,0; 85,0). O teste de Kolmogorov-Smirnov revelou que esta variavel nao segue uma
distribuicao normal (p=0.000) (cf. tabela 1).

A mediana de idades por sexo foi de 78,0 anos para o sexo masculino e 80,0 anos para o sexo
feminino. Apos aplicacdo do Teste U de Mann-Whitney esta diferenca nao se mostrou
estatisticamente significativa (U=14492; p=0,129).

Como apresentado no grafico 2, o sexo masculino foi mais prevalente na faixa dos [71-80]
anos (N=67; 33,3%) e o sexo feminino na faixa dos [81-90] anos (n=60; 37,7%). Observamos
também que a maioria dos doentes referenciados a equipa encontrava-se na faixa etaria dos
[81-90] anos (N=126; 35,0%) e na dos [71-80] anos (N=116; 32,2%), sendo o sexo masculino
preeminente nas diferentes faixas etarias analisadas (excetuando a dos [91-100] anos, onde

foi ligeiramente inferior e a dos [41-50] anos, onde foi igual a do sexo feminino).

Mazculino Feminino
101-110— 1 ~101-110
21-100— 15 16 —21-100
81-90— 66 80 ~81-90
= 71-80- 67 a9 —71-80
% 61-70— % 19 —61-70
=
w 51.60— 18 8 ~51-50
41-50— 707 ~41-50
31-40— —31-40
21-30— ~21-30
10-20— 1 —10-20
1 | 1 1 1 | 1
B0 40 20 0 20 a0 B0

Grafico 2 - Histograma da distribuicao do sexo por faixas etarias.
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3.2.2. Estado Civil e Cuidador Principal

Cerca de um terco dos doentes referenciados nao tinha registo do estado civil (N=120; 33,1%).
Do total de doentes com este registo (N=242), a maioria era casado (59,5%), seguindo-se o
vilvo (31,0%), o solteiro (6,2%) e o divorciado (3,3%) (cf. tabela 1); apds aplicacao do teste de
ajustamento do Qui-Quadrado (X?) estas diferencas mostraram-se estatisticamente
significativas (p=0,000)

Quanto a tipologia de cuidador, 69 doentes (19,1%) nao tinham este registo no processo
clinico. Do total de doentes com registo (N=293), a maioria possuia cuidador informal (N=187;
63,8%), seguido do cuidador formal (N=91; 31,1%), existindo 15 doentes sem cuidador (5,1%).
Apos aplicacdo do teste de ajustamento do X2, estas diferencas mostraram-se

estatisticamente significativas (p=0,009).

Tabela 1 - Descricdo das variaveis sociodemograficas dos doentes referenciados a equipa de CP.

X md Q 1; Q3; AIQ DP Min Max
Idade (Populacgéo) 76,6 ; 79,0 71,0; 85,0; 14,0 12,27 17 102
Idade (Masculino) 75,9 ; 78,0 69,5; 84,0; 14,5 12,34 17 102
Idade (Feminino) 77,5 ; 80,0 73,0; 86,0; 13,0 12,16 41 98
(p=Mann-Whitney) 0,129
Estado Civil N %
Casado 144 59,5
Vilvo 75 31,0
Solteiro 15 6,2
Divorciado 8 3,3
p= ajustamento X?) 0,000
Cuidador Principal N %
Cuidador Informal 187 63,8
Cuidador Formal 91 31,1
Sem Cuidador 15 51
(p= ajustamento X2) 0,009

3.3. Caracterizacao clinica da populacdo em estudo

3.3.1. Patologia de Base

Como apresentado no grafico 3, a patologia de base predominante neste estudo foi a
oncoldgica (N=306; 84,5%). Dos restantes doentes (N=56) que apresentavam patologia ndo
oncologica, a mais representada foi a faléncia orgdnica/vulnerabilidade (9,1%), seguida da
deméncia (5%), sendo os outros processos degenerativos do SN os menos representados
(1,4%).
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Relacionando a patologia de base com a faixa etaria, observou-se que a patologia oncoldgica,
foi a que prevaleceu em todas as faixas etarias, exceto nas faixas extremas: [10-20] anos com
apenas 1 caso de outros processos degenerativos do SN e na dos [100-110] anos com apenas 1
caso de faléncia orgdnica/vulnerabilidade; de referir que estes doentes apresentaram uma
idade mediana de 79,0 anos.

Os doentes com deméncia e com faléncia orgdnica/vulnerabilidade estiveram mais
representados na faixa etaria dos [81-90] anos, apresentando uma idade mediana de 81,0
anos.

Na faixa dos [51-60] anos, todos os doentes eram oncoldgicos e nos doentes com deméncia
observou-se referenciacao a equipa a partir da faixa dos [41-50] anos.

Os doentes com outros processos degenerativos do SN, apresentaram uma mediana de idades
de 62,0 anos, estando mais representados na faixa dos [61-70]. Foi nos doentes com esta
patologia que observamos o doente mais jovem (17 anos).

Apods aplicacdo do teste de Kruskal-Wallis, estas diferencas mostraram-se estatisticamente

significativas (p=0,003).

Patologia de base

Faléncia Outros processos
Oncoldgico organica/Vulnerabilidade  degenerativos do SN Deméncias
101-110+ =101-110
91-100— 2 =91-100
81-30 l 8 81-20
71-804 185 ~71-80
=
=
“5 &1-70 22 ~61-70
E
51-60- ~ha1-60
41-50— 141 ~41-50
31-404 ~31-40
21-304 =21-30
10-20 1 ~10-20
T I
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Grafico 3 - Distribuicdo dos doentes por patologia de base e faixa etaria.
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3.3.2. Motivos de Referenciacao

Nao tinham registo do motivo de referenciacao 30 doentes (8,3%). Nos restantes (N=332), o
numero de motivos variou entre 1 e 7, sendo que a maioria apresentava apenas 1 motivo de
referenciacao (N=143; 43,1%), seguido de 2 motivos (N=88, 26,5%).

Como apresentado no grafico 4, o motivo mais frequentemente utilizado para a referenciacio
a equipa de CP da ULS da Guarda foi outros sintomas ndo controlados (N=146;21,3%), seguido
de dor ndo controlada (N=140;20,4%) e do apoio psicoldgico (N=97;14,1%). O motivo menos
assinalado para a referenciacao foi o apoio no luto, com 3,2% (N=22), precedido do apoio
espiritual e ultimos dias/horas de vida (agonia) com 3,6% (N=25) e 4,4% (N=30),

respetivamente.

Motivos de Referenciacdo

Outros sintomas ndo controlados—| 212?2
Dor nido controlada—]| 20,411;.-8
Internamento frequentes=— ?!3?5?3
Ultimos dias/horas de vida (agonia)— gﬁa?%
Apoio Psicologico— 14’149%
Lpoio Social— 12,338"-"811
Dificuldade na comunicagdo—| E,EFE
Apoio na tomada de decisdo— 5!93;’?
Apoio espiritual— 3’564%
Apoio no luto— gézll%

I I | T T T
25 50 75 100 125 150

Grafico 4 - Frequéncia dos motivos de referenciacao a equipa de CP.

3.3.3. Local de Cuidado e de Morte

Como apresentado no grafico 5, 31 doentes nao apresentaram registo do local de cuidado e
de morte (8,6%) com: 22 doentes a falecer previamente a avaliacdo pela equipa de CP e 5 a
terem alta. Os restantes doentes (N=331) foram seguidos nas diferentes valéncias da equipa,
sendo que 262 haviam falecido no momento da recolha dos dados (79,2%) e 69 doentes
encontravam-se a ser seguidos pela equipa de CP nas diferentes unidades. Destes:

o 13,1% estavam na UCP (em Seia),

o 40,6% eram seguidos no domicilio (quer pela ECSCP e/ou em Consulta Externa de CP),

o 27,5% encontravam-se internados nas UCCI e 18,8% nas ERPI, com apoio da ECSCP,

11
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o nenhum doente estava a ser seguido pela EIHSCP no internamento do Hospital Sousa
Martins ou internado noutra unidade hospitalar.

Assim, no momento da recolha dos dados 31,7% dos doentes tinham falecido ou encontravam-

se a ser seguidos na UCP, 22,4% haviam falecido no Hospital Sousa Martins, 19% faleceram ou

estavam a ser seguidos no domicilio e 15,1% e 10,6% dos doentes tinham falecido ou estavam

a ser seguidos nas ERPI e nas UCCI, respetivamente.

120
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Sousa Martins Unidade
Hospitalar
B Falecidos Em seguimento M Falecidos, sem avaliagdo pela equipa de CP Alta dos CP

Grafico 5 - Distribuicdo dos doentes referenciado a equipa de CP pelos locais de morte e de cuidado.

Da analise da distribuicao dos doentes pelos diferentes locais de morte e de cuidado, tendo
em conta a patologia de base (cf. tabela 2), observamos que, no momento da recolha dos
dados, os doentes que haviam estado internados na UCP padeceram de patologia oncoldgica
(N=98; 93,3%) e de faléncia orgdnica/vulnerabilidade (N=7; 6,7%). Tanto no domicilio como
nas UCCI, os doentes, seguidos pela ECSCP e/ou consulta externa de CP, apresentaram as
diferentes patologias analisadas, com os doentes oncoldgicos a prevalecer (N=58;92,1% e
N=20;57,1%, respetivamente). Também nas ERPI os doentes, seguidos pela ECSCP e/ou
Consulta Externa, eram maioritariamente oncoldgicos (N=42;84%), nao tendo existido nenhum
doente com patologia de base outros processos degenerativos do SN a ser seguido pela equipa
de CP nesta tipologia de instituicdo. Dos doentes acompanhados pela EIHSCP, no Hospital
Sousa Martins, prevaleceram os doentes oncoldgicos (N=61;82,4%) e todos os doentes
acompanhados noutras unidades hospitalares eram oncoldégicos (N=4;100%). De salientar que
nenhum doente com patologia de base outros processos degenerativos do SN haviam falecido
no momento da recolha dos dados.

Ap6s aplicacao do teste de ajustamento do X?, estas diferencas mostraram-se

estatisticamente significativas (p=0,000).

12
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Tabela 2 - Distribuicao dos doentes por Patologia de base e Local de cuidado e de morte.

Patologia de base

Local de cuidado .. Faléncia organica/ Outros processos -

e de morte Oncologico vulnerabilidade Degenerativos do SN Demencia
") (n) (n) ")

Domicilio 58 1 3 1

UcpP 98 7

ERPI 42 3 - 5

uccl 20 6 2

Hospital Sousa Martins 61 11 2

Outra unidade hospitalar 4

(p= ajustamento X?) 0,000

3.3.4. Tempo de Sobrevivéncia e Tempo de Espera pela avaliacao da equipa
de CP da ULS da Guarda apds referenciacao

Relativamente ao tempo de sobrevivéncia dos doentes apos referenciacao a equipa de CP,
este foi calculado para os que possuiam registo das datas de referenciacao e de morte. Assim,
dos 362 doentes em estudo, 100 doentes nao tinham registo de um dos seguintes dados:
o Data de referenciacao - 1 doente,
o Data de morte - 5 doentes tinham tido alta apos a avaliacdo pelos CP, 72 doentes
estavam vivos e encontravam-se a ser seguidos nas diferentes valéncias dos CP da ULS
da Guarda e 22 doentes haviam falecido previamente a avaliacdo pela equipa de CP.

Desta forma, da analise da evolucdao do tempo de sobrevivéncia apds referenciacdo, os 262

doentes apresentaram uma sobrevivéncia mediana de 15 dias (IC 95%: 11.94-18.06; X=38,9),
com o minimo de sobrevivéncia a corresponder a 0 dias e 0 maximo a 393 dias.

A curva de sobrevivéncia analisada apresentou uma concavidade tipo Il (cf. grafico 6),
caracteristica de uma mortalidade precoce intensa. Assim, 70,3% dos doentes apresentaram
uma sobrevida > 7 dias, com 0,8% dos doentes a falecerem no dia da referenciacao e 8% a
sobreviverem até 2 dias. 32,3% dos doentes apresentaram uma sobrevivéncia > 30 dias e
15,6% > a 60 dias.

13



Caracterizacao da Populacéo referenciada a Equipa de Cuidados Paliativos da ULS da Guarda, EPE

1,0

08

06

Sobrevivéncia

0,4

0,2

0,0

0 50 100 150 200 250 300 350 400

Tempo de sobrevivéncia (em dias) apos referenciagdo a equipa de CP

Grafico 6 - Curva de sobrevivéncia de Kaplan-Meier apos a referenciacdo a equipa de CP.

Quanto ao tempo (em dias) decorrido entre 0 momento de referenciacao e o de avaliacao
pela equipa de CP, dos 262 doentes anteriormente analisados incluimos os 72 doentes em
seguimento pela equipa de CP e os 5 doentes que tinham tido alta apds avaliacao pela equipa
de CP. Assim, para estes 339 doentes a mediana de espera pela avaliacao dos CP foi de 1,5
dias (X¥=4,4 dias), variando entre 0 e 32 dias, com uma moda de 0,00 correspondente a 93
doentes. De referir que existiu um outlier de 146 dias, correspondendo a uma situacao de
impossibilidade recorrente de contacto com o doente.

A mediana do tempo de espera tendo em conta a entidade referenciadora foi, para os
doentes referenciados pelo Hospital Sousa Martins de 1,0 dias, para os doentes referenciados
pelos CSP de 5,0 dias e para os doentes referenciados pela UCCI/ERPI e por outra unidade
hospitalar de 3,0 e 4,0 dias, respetivamente (cf. grafico 7). Todas as entidades apresentaram
uma moda do tempo de espera pela avaliacao pelos CP de 0,0 dias, com a excecao dos CSP
que apresentaram uma moda de 1,0 dias. Apos aplicacao do teste de Kruskall-Wallis, estas

diferencas mostraram-se estatisticamente significativas (p=0,000).
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Tempo de espera (em dias) pela avaliagio da equipa de CP
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Grafico 7 - Boxplot do tempo de espera (em dias), tendo em conta a entidade referenciadora.

3.3.5. Tempo de Sobrevivéncia e Faixa Etaria

Da analise da curva de sobrevivéncia tendo em conta a faixa etaria (cf. grafico 8) e apos
aplicacao do teste Log Rank, nao se verificaram diferencas estatisticamente significativas
apos referenciacdo a equipa de CP (p = 0.178), com os doentes da faixa dos [41-50] anos a
apresentarem uma mediana de sobrevivéncia de 29 dias, seguidos dos doentes da faixa dos
[61-70] anos com 18 dias. A faixa etaria que apresentou uma mediana de sobrevivéncia
inferior foi a dos [101-110] com 6,0 dias (no entanto, esta faixa continha apenas 1 doente),

precedida da faixa dos [81-90] anos, com uma mediana de sobrevivéncia de 12 dias.
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Grafico 8 - Curvas de sobrevivéncia de Kaplan-Meier tendo em conta a faixa etaria.
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3.3.6. Tempo de Sobrevivéncia e Patologia de Base

Da analise do tempo de sobrevivéncia apds a referenciacdo tendo em conta a patologia de

base, os seus valores medianos foram de: 16 dias nos doentes oncoldgicos (IC95%: 12.92-
19.08; X'=39,6), 12 dias nos doentes com faléncia orgdnica/vulnerabilidade (1C95%: 11.83-
16.17; X=20,8) e 13 dias nos doentes com deméncia (1C95%: 6.56-19.44; X¥=93,6). Os doentes

com patologia de base outros processos degenerativos do SN, nenhum havia falecido no
momento da recolha dos dados. Através do teste Log Rank, verificaram-se diferencas
marginalmente significativas nas curvas de sobrevivéncia entre os grupos estudados
(p=0.047).

Observando o grafico 9, verificamos que os doentes com patologia de base deméncia
apresentaram um tempo de sobrevivéncia superior em relacdo aos doentes oncoldgicos a
partir dos 46 dias, isto prende-se com o facto de existir um doente com um tempo de
sobrevivéncia de 393 dias, o que torna esta curva constante neste periodo. Assim, aos 46
dias, a taxa de sobrevivéncia nos doentes com deméncia é de 20%, enquanto os doentes
oncoldgicos apresentam uma taxa de sobrevivéncia de 26,4%. Os doentes com faléncia

organica/vulnerabilidade apresentaram, no mesmo periodo, uma taxa de sobrevivéncia de 8%.
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Grafico 9 - Curvas de sobrevivéncia de Kaplan-Meier, apos referenciacao a equipa de CP, tendo em

conta a patologia de base.
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3.3.7. Tempo de Sobrevivéncia e Local de Cuidado e de Morte

Analisando as diferentes valéncias da equipa de CP da ULS da Guarda e a mediana de tempo
de seguimento pelas mesmas (cf. grafico 10), optamos por nao incluir os doentes internados
na UCP uma vez que, alguns destes doentes apresentaram periodos de internamento nesta
unidade intercalados com permanéncias noutros locais. Os restantes doentes, por
apresentarem internamentos que se mostraram permanentes nos restantes locais de cuidado
e de morte, foram integrados nesta analise. Assim, da analise do tempo de sobrevivéncia apos

avaliacao pela equipa de CP, observamos que os doentes seguidos nas UCCI (N=16) pela ECSCP
apresentaram uma mediana de sobrevivéncia de 69,0 dias (IC95%: 6,28-131,72; X=101,6),
seguidos dos doentes com acompanhamento no domicilio (N=35), pela ECSCP e/ou em
Consulta Externa, com 41,0 dias (IC95%: 12,02-70,00; X=58,1) e dos doentes acompanhados
nas ERPI (N=37) com 17,0 dias (IC95%: 1,51-32,50; X=34,2). Os doentes internados no Hospital
Sousa Martins (N=74) tiveram uma mediana de sobrevivéncia de 5,0 dias (1C95%: 3,52-6,48;
X=11,2) e os internados noutra unidade hospitalar da regido (N=4) e seguidos em Consulta
Externa, tiveram uma mediana de sobrevivéncia de 32,0 dias (1C95%: 0,64-63,36; X=28,0).

A analise estatistica (teste Log Rank), revelou diferencas significativas nas curvas de

sobrevivéncia entre os grupos estudados (p < 0.001).
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Grafico 10 - Curvas de sobrevivéncia de Kaplan-Meier apos avaliacao pela equipa de CP tendo em conta
o local de cuidado e de morte.

17



Caracterizacao da Populacéo referenciada a Equipa de Cuidados Paliativos da ULS da Guarda, EPE

3.4. Caracterizacao relativa a referenciacao

3.4.1. Entidades Referenciadoras

Observamos que a entidade que um maior nimero de doentes referenciou para os CP da ULS
da Guarda foi o Hospital Sousa Martins (80,6%), seguindo-se os CSP (9,1%), outros hospitais
(5,3%) e as UCCI/ERPI (5%).

Servicos Referenciadores do Hospital Sousa Martins

Como apresentado na tabela 3, do total de referenciacées (N=274) provenientes do Hospital
Sousa Martins, a maioria era proveniente do servico de urgéncia (26,3%), seguindo-se o
servico de medicina interna (25,5%) e o servico de cirurgia (16,1%). Os servicos que
apresentaram um menor nimero de referenciacoes foram a Unidade de Cuidados Intensivos e

a Unidade de AVC, ambas com 1 doente referenciado.

Tabela 3 - Servicos referenciadores do Hospital Sousa Martins.

N %

S.U. 72 26,3
Medicina. Interna 70 25,5
Cirurgia 44 16,1
Oncologia 35 12,7
Pneumologia 24 8,7
Ginecologia/Obstetricia 9 3,3
Unidade de Dor 6 2.2
Neurologia 4 15
M.F.R. 3 1,1
Cardiologia 3 1,1
Ortopedia 2 0,7
Unidade de Cuidados Intensivos 1 0,4
Unidade AVC 1 0,4
274 100,0

3.4.2. Método de Referenciacao

Do total de doentes referenciados para os CP da ULS da Guarda, 6,1% (N=22) nao tinham
registo do método de referenciacdo. Dos doentes com este registo (N=340), a maioria foi
referenciada através do processo automatico (N=217;63,8%), 111 através de impresso em
papel (32,7%), 11 foram referenciados por outros processos informaticos (3,2%) e apenas 1
doente foi referenciado presencialmente (0,3%). Apds aplicacdo do teste de ajustamento do
X2, estas diferencas mostraram-se estatisticamente significativas (p=0,000)

Relativamente a evolucdo do método de referenciacdo a equipa de CP da ULS da Guarda,

observamos que até setembro de 2017 este era sobretudo realizado através de impressos
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proprios em papel. Com a criacdo do modelo de referenciacdo automatico, em outubro de

2017, a referenciacdo passou a ser realizada maioritariamente desta forma (cf. grafico 11).
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Grafico 11 - Evolucao do método de referenciacao ao longo do tempo (més/ano).

3.4.3 Método de Referenciacao e Entidades Referenciadoras

O método de referenciacdo mais utilizado, no Hospital Sousa Martins, nos Outros Hospitais e
nos CSP, foi o Automatizado (cf. grafico 11). Nas UCCI/ERPI o método de referenciacao
hegemonico foi o Papel. A solicitacdo presencial apenas se observou num Unico momento no
Hospital Sousa Martins.
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Grafico 12 - Distribuicdo do método de referenciacao pelas entidades referenciadoras.
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3.5. Influéncia das covariaveis no Tempo de Sobrevivéncia apos

avaliacao pela equipa de CP

Apds realizacdo da analise multivariada de regressao de Cox, verificamos que o local de
cuidado e de morte (p=0,000) influencia o tempo de sobrevivéncia apds referenciacdo a
equipa de CP. Ja pelo contrario, a patologia de base (p=0,114), a idade (p=0,158) e o sexo
(p=0,736) nao se revelaram influentes.

Como apresentado na tabela 4, os doentes internados no Hospital Sousa Martins e
acompanhados pela EIHSCP, apresentaram um tempo de sobrevivéncia significativamente
menor (maior risco de morte), comparativamente com os doentes seguidos nos outros locais,
sendo este risco cerca de 3,5 vezes superior aos dos doentes seguidos no domicilio e cerca de
2 vezes superior aos doentes seguidos nas ERPI. Ja os doentes seguidos nas UCCI pela ECSCP
apresentaram um tempo de sobrevivéncia significativamente maior (cerca de 5,5 vezes
superior), quando comparados com os doentes internados no Hospital Sousa Martins e seguidos
pela EIHSCP.

Tabela 4 - Interpretacdo dos Hazard Ratio sobre o tempo de sobrevivéncia, tendo em conta as

covariaveis: sexo, idade, patologia de base e local de cuidado e de morte.

Covariaveis Hazard Ratio IC 95% Valor p

Patologia de base 0.658 - 0.994 0.102

Oncoldgico 2

Faléncia organica/vulnerabilidade 1,416 0,913 - 2,195 0,120

Deméncia 0,498 0,173 - 1,433 0,196
Local de cuidado e de morte 1,072 - 1,227 0.000

uccl @

ERPI 2,468 1,321 - 4,610 0,005

Domicilio 1,652 1,182 - 3,095 0,004

Hospital Sousa Martins 5,658 3,146 - 10,175 < 0,001

Outra unidade Hospitalar 2,645 0,853- 8,204 0,092
Sexo 0,874 0,527 - 1,449 0,601
Idade 1,008 0,997 - 1,019 0,158

a Classe de referéncia

20



Caracterizacao da Populacéo referenciada a Equipa de Cuidados Paliativos da ULS da Guarda, EPE

4. Discussao de Resultados

Com este estudo pretendemos analisar o perfil sociodemografico e clinico dos doentes
referenciados a equipa de CP da ULS da Guarda, EPE, bem como delinear o processo de
referenciacao, de forma a tracar um perfil temporal, com o propésito de estimar os recursos

necessarios de futuro, dado que os doentes alvo destes cuidados sdo vastos e diversificados.

Segundo o Relatdrio Primavera 2017, referente as UCP da RNCCI, e face aos dados reportados
em 2013, existiu um decréscimo de 17% do nimero de referenciacbes, apesar do aumento da
capacidade de resposta em CPU4, No nosso estudo observamos, pelo contrario, uma
tendéncia crescente do numero de referenciacdoes, com um crescimento médio mensal de
18,1%.

Seguindo o modelo de Murtagh et al (2013), que identifica que, no minimo, 63% das mortes
beneficiariam de CP e destes 1/3 necessitam de CP especializados('®, e tendo em conta os
dados do INE('®, estimamos, por defeito, 3000 6bitos ocorridos durante o periodo em estudo,
constatando que, dos cerca de 630 doentes que poderiam beneficiar dos CP especializados,
apenas cerca de metade foram referenciados, revelando ainda um baixo numero de

encaminhamentos a equipa de CP da ULS da Guarda.

Caracterizacao sociodemografica da populacao em estudo

Sexo e faixa etaria: Os doentes referenciados a equipa de CP da ULS da Guarda eram
maioritariamente do sexo masculino (56,1%), sendo esta diferenca estatisticamente
significativa. No estudo realizado por Soares et al!'”) também se observou uma prevaléncia do
sexo masculino referenciado a equipa comunitaria, a semelhanca do observado no relatorio
da Entidade Reguladora da Saude (2015)"®, correspondendo estas referenciacées as UCP e
ECSCP da RNCCI.

Apesar de Portugal continuar a ser um pais maioritariamente feminino, existindo, segundo o
INE (2018), 89,9 homens para cada 100 mulheres', a realidade é que em 2017 faleceram por
patologia oncoldgica e doencas respiratorias mais homens do que mulheres (150 e 108 : 100
mortes, respetivamente)?? e, tendo em conta que no nosso estudo, a maioria dos doentes
referenciados eram oncolégicos (84,5%), esta podera ser uma explicacao para os resultados

encontrados.

A esperanca média de vida e as doencas cronicas tém vindo a aumentar ao longo dos anos,
refletindo-se no acréscimo das necessidades de apoio diferenciado. Segundo Quintal et al
(2012)@Y uma das carateristicas dos grupos etarios mais velhos é o desequilibrio entre homens

e mulheres, com as Ultimas a serem a maioria em estadios mais avancados da idade. Isto

21



Caracterizacao da Populacéo referenciada a Equipa de Cuidados Paliativos da ULS da Guarda, EPE

verifica-se neste estudo, pois a mediana de idades dos homens é de 78,0 anos e a das
mulheres é de 80,0 anos, o que corresponde a uma sobrevida mediana de 2,0 anos; no
entanto, esta diferenca nao se revelou estatisticamente significativa, tendo-se verificado

algum equilibrio entre os sexos nas faixas etarias mais elevadas (> 70 anos).

Estado Civil e Cuidador Principal: a maioria dos doentes deste estudo era casada (59,5%),
sendo estas diferencas estatisticamente significativas; no entanto, em 33,1% dos doentes nao
existia registo do estado civil, o que podera dificultar a avaliacdo do suporte familiar. Ao
longo dos anos, as familias tém sofrido alteracdes na sua dimensdo, passando de familias
numerosas a familias com numero médio de 2,5 pessoas??, o que pode comprometer a

assisténcia informal a estes doentes.

Considerando a mediana de idades deste estudo, encontramo-nos perante idosos a serem
cuidados principalmente por cuidadores informais (63,8%). De salientar que 5,1% dos doentes
nao possuiam cuidador, o que pode contribuir para o aumento do sofrimento vivenciado por
estes. E importante destacar que grande parte dos doentes apresentavam uma idade
avancada (76,1% > 70 anos), sendo a sua maioria casados; subentendemos, portanto, que
alguns dos cuidadores principais poderdo ser o conjugue, também ele idoso e a experienciar

uma elevada sobrecarga.

Caracterizacao clinica da populacio em estudo

Patologia de Base: Embora em 2017 as principais causas de morte em Portugal tenham sido as
doencas cardiovasculares (33,3%), seguida das neoplasias (25%)?%, no presente estudo apenas
15,5% dos doentes apresentavam doencas ndo oncoldgicas. Os doentes oncoldgicos continuam
a ser os principais doentes referenciados quer em Portugal, quer noutros paises, (17,2324
representando 84,5% dos doentes neste estudo. No entanto, segundo Broglio e Walsh
(2017)®), nos Estados Unidos da América, o ingresso de doentes oncoldgicos em unidades
especializadas em cuidados terminais e paliativos diminuiu para menos de metade (36,6%) em
2014. Também a Organizacdo Mundial de Salde (2014)® estimou que a necessidade em CP
para doentes com doencas cardiovasculares seria superior relativamente aos doentes

oncoldgicos (38,5% e 34,0%, respetivamente).

Observamos uma referenciacao de apenas 5% de doentes com deméncia, apesar de esta ser
uma patologia cada vez mais prevalente na nossa sociedade. Vilaca et al (2016)?®, num
estudo de revisao, concluiram que a maioria dos doentes com deméncia avancada observados
nos servicos de urgéncia, ndo eram precocemente referenciados para acompanhamento por

CP, refletindo a subvalorizacao do apoio aos doentes deste foro.

A dificuldade na identificacdo dos doentes e familias que devem ser encaminhadas para os
CP, pode ser uma das razdes para a discordancia observada entre as referenciacdes de

doentes oncoldgicos e nao oncologicos neste estudo. Assim, torna-se importante continuar a
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apostar na divulgacao e na formacao dos profissionais para a referenciacao dos doentes nao
com base nos diagnodsticos, mas sim com base na situacao de sofrimento que as patologias e
situacdes determinam no doente e familia, bem como no estabelecimento e divulgacao de
critérios especificos e uniformes de referenciacdo de doentes para as diversas valéncias dos
CP.

Motivos de Referenciacdo: um estudo realizado por Dias (2010)?”, demonstrou que os
doentes foram referenciados para as UCP da RNCCI sobretudo para controlo sintomatico
(67,5%), estando em conformidade com as nossas observacdes pois, 41,7% dos doentes
referenciados a equipa de CP foi devido a sintomatologia ndao controlada (dor e/ou outros
sintomas) e 11,2% devido a agonia e internamentos frequentes, prevalecendo, portanto, a
referenciacao de doentes em fases agudas da doenca. De salientar que 8,3% dos doentes nao
apresentavam registo do seu motivo de referenciacao que, embora seja uma percentagem
pequena, esta situacdo podera contribuir para o atraso do processo de admissao aos CP,

traduzindo-se na demora da resposta as necessidades.

Local de Cuidado e de Morte: o estudo realizado por Sarmento et al (2016)?® projeta um
aumento do nimero de mortes hospitalares em mais de 25% até 2030, sobretudo relacionado
com o envelhecimento da populacdo. No entanto, segundo Gomes et al (2013)?°), existe a
evidéncia de que 51% da populacao portuguesa tem como preferéncia morrer em casa e 36%
numa UCP, mas mais de 60% morre em hospitais/clinicas. No nosso estudo, no momento da
recolha dos dados, apenas 34,1% dos doentes haviam permanecido no domicilio ou nas ERPI
(sendo, para muitos doentes, a sua residéncia habitual), sendo que destes, 62,4% haviam
falecido e os restantes encontravam-se a ser acompanhados pela equipa de CP. Este facto
podera prender-se com a referenciagao tardia, levando a dificuldade em se reunir condicoes
para que os doentes permanecam na sua residéncia habitual; outro facto podera ser a falta

de reconhecimento do estatuto do cuidador informal.

Tempo de Sobrevivéncia e Tempo de Espera pela avaliacdo pela equipa de CP: um trabalho
retrospetivo realizado no Reino Unido, demonstrou que a mediana de tempo entre a
referenciacao aos CP e a morte de doentes oncoldgicos foi de 48 dias®?. Em Portugal,
segundo o Relatorio Primavera 2017 do OPSS, a mediana de sobrevivéncia dos doentes
referenciados foi de 40,0 dias, com a ARS Centro a apresentar uma mediana de sobrevivéncia
de 27,0 dias'". Outro estudo realizado em 2012 no Instituto Portugués de Oncologia do Porto,
encontrou uma mediana de sobrevivéncia de 26,0 dias®". Estudos recentes, realizados na
Coreia do Sul, Singapura e Irlanda apresentaram uma mediana de sobrevivéncia que variou
entre 21 dias e 68 dias®?34. Estes estudos, realizados com metodologias diferentes, em
diferentes contextos sanitarios, mostram que a mediana de sobrevivéncia foi muito variavel,

tal como encontrado nos diversos contextos do presente trabalho.
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Analisando mais detalhadamente, observamos que muitos doentes foram referenciados ja
numa fase muito avancada da sua doenca, pois 29,7% dos casos tiveram um tempo de
sobrevivéncia na altura da referenciacdo < 7 dias. Coloca-se, pois, em evidéncia a
necessidade de referenciacao o mais atempada uma vez que, em fases avancadas da doenca,
atrasara o inicio da prestacao de cuidados, numa fase da vida em que o tempo é essencial. No
entanto € importante referir que estas situacdes de referenciacao tardia sé se observaram até
fevereiro de 2018. A manter-se esta tendéncia podera ficar demonstrado que melhorou a
consciencializacao da necessidade de uma referenciacao mais precoce por parte dos

referenciadores.

Da analise do tempo de espera pela avaliacdo da equipa de CP, este mostrou-se ligeiramente
inferior quando comparado com o estudo casuistico de uma unidade domiciliaria “Terra Fria”,
em que o tempo médio de espera pela primeira consulta de CP foi de 4,7 dias"” versus os 4,4
dias observado no nosso estudo, e bastante inferior quando comparado ao tempo mediano de
espera desde a referenciacao para os CP e o acesso aos mesmos no IPO do Porto (2012) (13,0
dias versus 1,5 dias)®". No relatdrio da Entidade Reguladora da Saude (2015), a ARS Centro
apresentou um tempo médio superior (4,9 dias), desde a referenciacao até a identificacdo de
vagas na UCP(®, Perante estes resultados é importante salientar que apenas 12,4% dos
doentes aguardaram >7 dias por esta avaliacao e 25,7% foram avaliados no dia em que foram
referenciados, demonstrando a disponibilidade da equipa de CP para a avaliacao destes
doentes. Assim, podemos refletir que o baixo tempo de sobrevida, observado neste estudo,
ndo se prendeu com o tempo de espera pela avaliacdo da equipa, mas sobretudo devido a

referenciacao tardia.

Observamos que a entidade referenciadora podera condicionar o tempo de espera pela
avaliacao dos CP, com os doentes referenciados pelo Hospital Sousa Martins a apresentarem
uma mediana de espera inferior, sendo estas diferencas estatisticamente significativas.
Torna-se importante mencionar que os CSP e as UCCI/ERPI referenciam sobretudo através de
papel, enquanto a referenciacdo pelo Hospital Sousa Martins € sobretudo através do processo
automatico, podendo ser esta a justificacdo para estas discrepancias de tempos medianos de
espera. Também o facto de as situacoes provenientes do hospital serem, em geral, mais

criticas, podera contribuir para estes resultados.

Tempo de Sobrevivéncia e Patologia de Base: estudos realizados demonstraram que os
doentes com patologia oncoldgica apresentam um tempo de sobrevida superiorG03)
semelhante ao observado no nosso estudo. Reiteramos assim o facto de parece haver uma
identificacao mais precoce da necessidade de CP em doentes oncoldgicos e dificuldade na

identificacao de doentes paliativos com outras patologias.

Tempo de Sobrevivéncia e Local de Cuidado e de Morte: Num estudo casuistico de uma

unidade domiciliaria, observou-se um tempo médio de sobrevivéncia de 23,7 dias!'”). No nosso
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estudo o tempo médio de sobrevivéncia dos doentes seguidos no domicilio e nas ERPI foi cerca

de 2 vezes superior (45,8 dias).

Caracterizacdo relativa a referenciacdo da populacdao em estudo

Entidades Referenciadoras: a referenciacao aos CP da ULS da Guarda foi maioritariamente
realizada a nivel hospitalar (85,9%). Perante estes dados e, uma vez que nao existem dados
referentes a equipas de CP pertencentes a RNCP, observamos que, a semelhanca das
referenciacdes para as diversas valéncias de CP da RNCCI" ] ainda predomina a referenciacao

pelos servicos hospitalares.

Destacamos também o facto de existirem elevadas referenciacdes pelo servico de urgéncia
(26,3%), alertando para o facto de os doentes estarem a ser referenciados apenas quando ha
descompensacao da doenca ou na proximidade da morte. Por outro lado, das referenciacoes
realizados fora do servico de urgéncia do Hospital Sousa Martins, 96,7% foram realizadas em
contexto de internamento e as restantes pela consulta. Depreendemos mais uma vez que so
sao enviados doentes em descompensacao/descontrolo da situacao e nao de forma eletiva.
Verificamos também que foram os médicos ndo oncologistas os que mais referenciaram
(89,1%), em concordancia com principais servicos referenciadores: Urgéncia, Medicina Interna

e Cirurgia.

Método de Referenciacdo e Entidades Referenciadores: esta analise mostrou-se
estatisticamente significativa, tendo sido a maioria dos doentes referenciados através do
processo automatico (63,8%), que so esta disponivel dentro da ULS da Guarda. Quanto a
evolucdo do método de referenciacdo, observamos que com a criacdo do processo de
referenciacdo automatico em outubro de 2017 houve um incremento de 58,1% das
referenciacdes. Este facto podera significar que, facilitando a referenciagao, esta aumenta.

Nas UCCI/ERPI o método de referenciacao mais utilizado foi o Papel. Por isso seria de refletir
sobre a necessidade da aplicacdo dum sistema de encaminhamento de doentes automatico

também nestas unidades de prestacdo de cuidados de ambito social ou da salde.

Influéncia das Covariaveis no tempo de sobrevivéncia apés avaliacdo pela equipa de CP

Verificamos que o local de cuidado e de morte foi influente no tempo de sobrevivéncia, com
os doentes a serem seguidos no domicilio e nas UCCI a apresentarem medianas de
sobrevivéncia de cerca de 4 vezes superiores em relacao aos doentes internados no Hospital

Sousa Martins.

No estudo realizado por Allsop et al (2018)39 a idade e o diagndstico mostraram-se
determinantes na necessidade em CP. No nosso estudo, por outro lado, ndao se observou a

influéncia destas variaveis no tempo de sobrevivéncia
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Vantagens e limitacées do estudo

Verificamos que desde a transicao da coordenacao dos CP, com a saida de muitas UCP da
RNCCI, existem poucos estudos descritivos de equipas de CP, existindo apenas algumas
caracterizacoes de ECSCP. Neste contexto, esta investigacao torna-se inovadora, permitindo
caracterizar a atividade da equipa de CP da ULS da Guarda, que tem todas as tipologias
previstas pela CNCP, com a excecdo do Hospital de Dia. A analise dos perfis
sociodemograficos e clinicos de todos os doentes, e tendo em conta a necessidade crescente
em CP, é outra vantagem no nosso estudo, pois permitira tracar um perfil com a finalidade de

estimar os recursos necessarios de futuro.

No entanto, o estudo apresenta algumas limitacoes dignas de destaque, tais como: os dados
foram recolhidos a partir dos processos clinicos individuais dos doentes e limitaram-se aos
conteldos disponiveis nestes; os resultados obtidos possuem tempo valido limitado, pois a
populacao referenciada a equipa de CP podera deixar, com o tempo, de ter as caracteristicas
da analisada; nos registos clinicos dos CP ndo se encontrava especificada a patologia de base,
tendo-se optado portanto por uma classificacao mais geral; por fim, outra limitacao ao nosso
estudo € o facto dos achados poderem nao ser representativos de outras equipas de CP tendo

em conta a discrepancia de organizacao e dos recursos disponiveis.
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5. Conclusao

Este estudo foi baseado nos dados clinicos recolhidos de uma equipa de CP em fase de

crescimento e durante os primeiros 17 meses da sua atividade.

Esta equipa tem como objeto assistencial todos os residentes na area de influéncia pela ULS
da Guarda, com o objetivo de reduzir o sofrimento dos doentes com necessidades paliativas e
das suas familias. Atendeu com um tempo de espera muito reduzido progressivamente um
maior nimero de doentes, num total 362, de diversas faixas etarias, com predominio de
doentes do sexo masculino nos escaloes etarios entre os 71 e os 90 anos, com patologia
oncoldgica e com cuidador informal. A referenciacao foi predominantemente hospitalar,
realizada em situacdes agudas com descontrolo da situacao clinica ou social. Os tempos de
sobrevida espelham que ha uma referenciacao tardia e que os doentes menos complexos sao
acompanhados no seu local habitual de residéncia. O local de morte ainda é, em muitos

casos, em hospital de agudos, o que nao seria o desejo da maioria dos doentes.

Este estudo demonstrou ainda que a qualidade de registo pela equipa de CP tem que ser
melhorada, e que métodos de referenciacdo mais praticos poderdao ser um elemento

facilitador para uma referenciacao mais precoce.

A par de uma maior formacao dos profissionais de salde, a nivel pré e pos-graduado e da
informacdo da populacdo em geral, seria possivel fazer uma referenciacdo aos CP mais
atempada. Isso teria como consequéncia reduzir a futilidade terapéutica, o sofrimento dos
doentes e das suas familias, melhorando a qualidade de vida e o humor, diminuir os tempos
de internamento hospitalar, os reinternamentos e o recurso aos servicos de urgéncia®), bem
como reduzir e, consequentemente, desviar os gastos deles decorrentes. Para tal, deverao
incorporar-se em todos os niveis de cuidados a que tem acesso a populacao: os CSP, os
Cuidados de Salde Hospitalares e os Cuidados Continuados Integrados, sendo tanto mais
eficaz quanto maior for o envolvimento de todos os intervenientes através de uma acédo

coletiva e social.
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7. Anexos

7.1. Autorizacado do Conselho de Administracdo da ULS da
Guarda, EPE
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Rua Ramalho Ortigao, n.° 131
4435-409 Rio Tinto
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o 24-10-2018

PROC. N°:

ASSUNTO: Pedido de autorizacdo para realizacao do projeto de investigacdo subordinada ao tema “Caraterizacao
da Populacdo Referenciada a Equipa de Cuidados Paliativos da ULS da Guarda”

Em referéncia ao assunto mencionado em epigrafe e conforme solicitado por V/Exa., vimos informar
que, de acordo com o parecer da Comisséo de Etica para a Saude, da ULS da Guarda, E.P.E., nada temos
a opor ao desenvolvimento do trabalho e que o mesmo se encontra autorizado.

Com os melhores cumprimentos,

A Presidente do Conselho de Administracao
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7.2. Autorizacdo da Comissdo de Etica da UBI

Comissiio de Etica
Universidade da Beira Interior

comissaodeetica@ubi.pt
Convento de Santo Antdénio
6201-001 Covilha | Portugal

Parecer relativo ao processo n.° CE-UBI-Pj-2018-045

Na sua reunido de 10 de julho de 2018, a Comissio de Etica apreciou a documentacéo
cientifica submetida referente ao pedido de parecer do projeto “Caracterizacio da
populacio referenciada a Equipa de Cuidados Paliativos da ULS da Guarda”, da
proponente Barbara Sofia Goncalves Castro Sousa, a que atribuiu o codigo n.° CE-
UBI-Pj-2018-045.

Na sua analise ndo identificou matéria que ofenda os principios éticos e morais sendo de

parecer que o estudo em causa pode ser aprovado.

Covilha e UBI, 18 de julho de 2018

O Presidente da Comisséo de Etica

Professor Doutor José Antonio Martinez Souto de Oliveira

Professor Catedratico
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