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Resumo

Introducao: Nos ultimos anos tem-se verificado um aumento crescente da prevaléncia
das doengas cronicas, com consequente mudanca de paradigma dos cuidados de saude. Os
Cuidados Paliativos surgem como uma necessidade a incluir nos varios niveis de prestagao
de cuidados a individuos com doengas crénicas e potencialmente ameacadoras de vida.
Segundo a Organizacao Mundial de Satide, os mesmos constituem uma abordagem que
promove a melhoria da qualidade de vida dos doentes e familiares, através da prevencao e
alivio do sofrimento causado por problemas fisicos, psicossociais e espirituais. Devem ser
introduzidos precocemente, concomitantemente, ou nao, a tratamentos modificadores de
doenca. Apesar destes cuidados ainda se associarem a condi¢oes oncologicas, doentes com
patologia nao-oncolégica experimentam iguais necessidades a nivel do controlo
sintomatico. Contudo, o acesso é ainda insuficiente, particularmente em doentes nao-
-oncologicos, os quais sao menos encaminhados aos Cuidados Paliativo e a referenciagao
ocorre tardiamente, numa fase mais avancada da doenca, com pior performance status e
maior probabilidade de agudizacGes e hospitalizaces, comparativamente a doentes com

cancro.

Objetivos: Avaliar, caracterizar e estabelecer uma comparacao entre doentes nao-
-oncoldgicos e doentes oncologicos, acompanhados pela equipa de Cuidados Paliativos da
Unidade Local de Satide da Guarda, no que concerne a dados sociodemogréaficos, clinicos e

de referenciacdo para Cuidados Paliativos.

Metodologia: Estudo observacional, descritivo bivariavel e retrospetivo. Foram
consultados e selecionados manualmente os processos clinicos individuais existentes em
papel e o programa SClinico de todos os doentes referenciados ao polo da Guarda da
Equipa de Cuidados Paliativos da Unidade Local de Satide da Guarda, falecidos no periodo
compreendido entre o dia 1 de abril de 2021 (inclusive) e o dia 31 de outubro de 2021
(inclusive). Procedeu-se a recolha dos dados relativos a caracterizacao sociodemogréfica,
clinica e do processo de referenciagdo. Do total da amostra, foram constituidos dois
grupos com base no seu diagnostico principal: o grupo de doentes oncolégicos e o de
doentes nao-oncologicos. Os dados foram registados e analisados através do Microsoft

Excel® e do SPSS® v28.0. O nivel de significancia utilizado foi de p<0,05.

Resultados: Foram identificados 154 doentes no periodo em estudo. Destes, 24 tinham
diagnostico de patologia nao-oncolégica (15,6%) e 130 de patologia oncolégica (84,4%). Os

doentes nao-oncoldgicos residiam significativamente mais em instituicoes (65,2% vs.
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24,6%), tinham sobretudo um cuidador formal (65,2% vs. 31,0%) e foram menos
acompanhados, em simultaneo, por Cuidados Paliativos e outras especialidades (62,5% vs.
81,5%), comparativamente a doentes oncolégicos. As doengas relacionadas com faléncia
organica foram as patologias nao-oncologicas mais frequentes (50,0%). Os principais
motivos de referenciacdo de doentes nao-oncoldgicos foram “outros motivos”, “servico
social” e “dor” enquanto dos doentes oncoldgicos foram o “servico social”, “dor” e “apoio
psicolégico”. A maioria dos doentes foi referenciado tardiamente, numa fase avancada da
doenca, sobretudo os doentes nao-oncolégicos, sendo que a mediana de tempo de
sobrevivéncia dos doentes oncoldgicos foi de 32 dias, cerca do dobro dos doentes nao-

-oncologicos (17,5 dias).

Independentemente do diagnostico principal, os doentes recorreram mais ao Servico de
Urgéncia em dias nao-tteis, faleceram sobretudo em meio hospitalar (59,5%), e foram
referenciados aos Cuidados Paliativos maioritariamente pelo Hospital Sousa Martins
(67,5%). Deste, os principais servicos a referenciar doentes foram a Medicina Interna

(28,8%) e a Urgéncia (24,0%).

Conclusao: Apesar de estar preconizado que os Cuidados Paliativos devem ser
introduzidos numa fase precoce da doenca, independentemente do diagndstico, verificou-
-se que os doentes acompanhados pela equipa de Cuidados Paliativos da Unidade Local de
Saide da Guarda foram referenciados tardiamente e tinham, maioritariamente,
diagnostico de patologia oncoldgica. Perante a possibilidade de existirem algumas
barreiras a referenciacao para Cuidados Paliativos, as mesmas devem ser identificadas e
poderao ser solucionadas, em parte, através da continua formacao pré e poés-graduada dos
profissionais de saide em Cuidados Paliativos, nomeadamente aqueles que contactam
proximamente com doentes com doencas graves, incuraveis e progressivas, como 0s
profissionais dos Cuidados de Satide Primarios. Também a desmistificacio de alguns
conceitos relativos aos Cuidados Paliativos entre a populacdao em geral podera beneficiar o

processo de referenciagao.
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Abstract

Introduction: In recent years, there has been a growing increase in the prevalence of
chronic diseases, with a consequent change in the paradigm of health care. Palliative Care
emerges as a need to be included at various levels of care for individuals with chronic and
potentially life-threatening diseases. According to the World Health Organization, it
constitutes an approach that promotes the improvement of the quality of life of patients
and their families, through the prevention and relief of suffering caused by physical,
psychosocial, and spiritual problems. It should be introduced early, with, or without
simultaneous disease-modifying treatments. Although this care is still associated with
oncological conditions, patients with non-oncological pathologies experience the same
needs in terms of symptomatic control. However, access is still insufficient, particularly in
non-oncological patients, who are less referred to Palliative Care and referral occurs late,
at a more advanced stage of the disease, with worse performance status and greater

likelihood of exacerbations and hospitalizations, compared to cancer patients.

Objectives: To evaluate, characterize and establish a comparison between non-
oncological patients and oncological patients, accompanied by the Palliative Care team of
the Local Health Unit of Guarda, regarding sociodemographic, clinical and referral data

for Palliative Care.

Methodology: Observational, descriptive, bivariate, and retrospective study. The
individual clinical records on paper and the SClinico program of all patients referred to the
Guarda unit of the Palliative Care Team of the Local Health Unit of Guarda, who died
between 1st April 2021 (inclusive) and 31st October 2021 (inclusive), were consulted, and
manually selected. Data on the sociodemographic, clinical and referral process
characterization were collected. From the total sample, two groups were formed based on
their main diagnosis: the group of cancer patients and the group of non-oncologic
patients. Data were recorded and analyzed using Microsoft Excel® and SPSS® v28.0. The

significance level used was p<0.05.

Results: 154 patients were identified in the study period. From the previous, 24 were
diagnosed with non-oncological pathology (15.6%) and 130 with oncological pathology
(84.4%). Non-oncologic patients were significantly more institutionalized (65.2% uvs.
24.6%), they mostly had one formal caregiver (65.2% vs. 31.0%) and were less
accompanied by both palliative care and other specialties (62.5% vs. 81.5%) than oncologic

patients. Organ failure related diseases were the most frequent non-oncological
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pathologies (50.0%). The main reasons for referral of non-oncologic patients were "other
reasons", "social service" and "pain" while for oncologic patients it was "social service",
"pain" and "psychological support". Most patients were referred late, in a more advanced
stage of illness, especially non-oncologic patients, with the median survival time of cancer

patients in 32 days, about twice as long of the non-oncologic patients (17.5 days).

Regardless of the main diagnosis, the patients resorted more to the Emergency Service on
non-working days, died mainly in the hospital (59.5%) and were referred to Palliative Care
mostly by the Sousa Martins Hospital (67.5%). The main services that referred patients

were Internal Medicine (28.8%) and the Emergency Department (24.0%).

Conclusion: Although it is recommended that Palliative Care should be introduced at an
early stage of the disease, regardless of the diagnosis, it was found that the patients
accompanied by the Palliative Care team of the Local Health Unit of Guarda were referred
later and had, in the majority, a diagnosis of oncological pathology. As there may be some
barriers to referral to Palliative Care, these should be identified and could be solved, in
part, through continued pre- and post-graduate training of health professionals in
Palliative Care, namely those in close contact with patients with severe, incurable, and
progressive diseases, such as Primary Health Care professionals. Also, the demystification
of some concepts concerning Palliative Care among the general population could benefit

the referral process.
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Capitulo 1- Introducao

Nos tultimos anos, tem-se verificado um crescente desenvolvimento tecnologico em
diversas areas cientificas, com repercussao na saiide das populacoes. O progresso ao nivel
dos métodos complementares de diagnostico aliado a evolugdo na terapéutica disponivel,
levaram a reducao da mortalidade por doencas agudas e fatais, com potencial evolucao
dessas doencas para a cronicidade. Este facto, associado a melhoria da qualidade de vida
das populagdes e ao envelhecimento populacional, tem contribuido para um aumento
crescente da prevaléncia das doencas cronicas a nivel global (1,2).

Este cenario conduziu a uma mudanca no paradigma dos cuidados de satide. Aquilo que
era visto anteriormente como um objetivo fulcral ao nivel da abordagem terapéutica
disponibilizada aos doentes, o tratamento ativo da doenca e o consequente foco na
tentativa de cura, tornou-se, nos dias de hoje, algo nem sempre atingivel tendo em conta o
aumento de doencas crénicas incuraveis (1,3).

Os Cuidados Paliativos (CP) surgem, assim, como uma necessidade a incluir nos varios
niveis de prestacao de cuidados de saide, possibilitando diversas vantagens ao estarem
presentes durante toda a trajetoria da evolucao das doengas crdnicas e potencialmente
ameacadoras da vida (4,5).

Em 2002, a Organizacao Mundial de Satide (OMS) definiu CP como “uma abordagem que
promove a melhoria da qualidade de vida dos doentes e respetivas familias, que enfrentam
problemas associados a doencas com risco de vida, através da prevencao e alivio do
sofrimento mediante uma identificacao precoce, avaliacao adequada e tratamento da dor e
outros problemas, de caracter fisico, psicologico, social ou espiritual” (6).

Além da melhoria da qualidade de vida, estes cuidados proporcionam outros beneficios
aos doentes e suas familias, nomeadamente o apoio na tomada de decisdes durante o
curso da doenca, diminuicao do uso de terapéuticas consideradas agressivas em doentes
em fim de vida e, alguns estudos, revelam ainda que poder4, inclusive, haver melhoria da
sobrevida destes doentes (1,7). Para isso, a OMS reconhece que os CP devem ser adotados
0 mais precocemente possivel, apdés o diagnostico de uma condicao de saide grave,
incuravel e/ou progressiva, concomitantemente ou nao, aos tratamentos modificadores de
doenca (1,6,7).

Os CP, através de equipas multidisciplinares, abordam os doentes de uma forma holistica,
respeitando as suas prioridades e desejos e tendo, também, em conta as suas
caracteristicas biopsicossociais, independentemente do tempo de vida e diagnoéstico

principal subjacente (1,2).
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Apesar de, por vezes, ainda existir a premissa de que este tipo de cuidados esta
preconizado para individuos com doencga oncologica em fase avancada (2,8), o que se sabe
atualmente é que pessoas com patologia nao-oncologica experimentam necessidades tao
ou mais complexas comparativamente a doentes oncologicos (DO) (8—10).

A OMS considera que diversas patologias crénicas, como doencas cardiovasculares
(38,5%), doencas respiratorias cronicas (10,3%), HIV/SIDA (5,7%), diabetes (4,5%), entre
outras (4), poderao beneficiar de uma intervencao por parte dos CP durante a sua
evolucdo, e nao apenas doentes portadores de doencas oncologicas (8).

Contudo, apesar das necessidades crescentes de CP da populacio mundial, o acesso a
esses mesmos cuidados é ainda substancialmente insuficiente face as necessidades (2).
Este cenério é especialmente problematico quando considerado o acesso de doentes nao-
-oncoldgicos (DNO). Apesar das vantagens que trariam, hé evidéncia de que os DNO tém
menos acesso aos CP, sao menos referenciados e tém menor acompanhamento por estes
no fim de vida, comparativamente a doentes com cancro (11,12). Mesmo em DNO que tém
a oportunidade de ser referenciados para CP, a referenciagio e posterior
acompanhamento destes doentes ocorre mais tardiamente, numa fase mais avancada do
curso da doenca (8,11,12), onde apresentam pior performance status, pior prognostico e
na qual sdo mais propensos a serem hospitalizados, comparativamente a individuos com

doencga oncologica (10,12).

1.1. Hipoéteses a testar

Com este estudo, antecipa-se que o nimero de DO seguidos pela Equipa de CP da Unidade
Local de Satde da Guarda (ULSG) seja substancialmente superior ao nimero de DNO
acompanhados por esta. Relativamente a estes dltimos, espera-se ainda que os mesmos
sejam mais velhos, com maior nimero de internamentos hospitalares e agudizacoes
durante o seguimento e que sejam referenciados mais tardiamente, com menor tempo de
sobrevivéncia entre a referenciaciio e o 6bito. E ainda espectavel que a maioria dos DNO
tenha patologia relacionada com faléncia organica e que um dos principais motivos de
referenciacdo dos DO seja a dor, ao contrario dos doentes portadores de patologia nao

oncolbgica.

1.2, Objetivos Gerais

O presente estudo tem como objetivo avaliar, caracterizar e estabelecer uma comparacao
entre DNO e DO, acompanhados pela equipa de CP da ULSG, no que concerne a dados

sociodemograficos, clinicos e de referenciacao para CP.



Cuidados Paliativos em doentes nao-oncoldgicos: As mesmas necessidades e as mesmas respostas?

1.3. Objetivos Especificos

- Determinar o namero de DNO e de DO acompanhados pela Equipa de CP da
ULSG;

- Descrever as caracteristicas sociodemograficas dos DNO e DO, nomeadamente
sexo, idade, estado civil, residéncia habitual e cuidador principal,;

- Descrever o tipo de patologia dos DNO;

- Averiguar o niimero de internamentos hospitalares e idas ao Servico de Urgéncia
(SU) dos DNO e DO;

- Avaliar o dia da semana em que o total de doentes em estudo recorreu ao SU,
particularizando para DNO e DO;

- Perceber o tipo de acompanhamento oferecido aos DNO e DO apo6s inicio do
seguimento pela Equipa de CP;

- Determinar o local de 6bito dos DNO e DO;

- Descrever o(s) motivo(s) que conduzem a referenciacao dos DNO e DO para CP;

- Determinar qual a entidade que referencia os DNO e DO para CP, particularizando
o servico referenciador, no caso de a entidade referenciadora ser o Hospital Sousa
Martins (HSM);

- Determinar o tempo de sobrevivéncia dos DNO e DO apés referenciacdo a Equipa
de CP;

- Determinar o tempo de espera dos DNO e DO, decorrido entre a data de

referenciacao e a data da primeira avaliacao pela Equipa de CP.
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Capitulo 2- Materiais e Métodos

2.1. Tipo de Estudo

No presente trabalho, foi elaborado um estudo do tipo observacional, retrospetivo e

descritivo bivariavel.

2.2. Selecao da Amostra

Para a realizacdo deste estudo, definiu-se como populacdo-alvo todos os doentes
referenciados ao polo da Guarda da Equipa de CP da ULSG, falecidos no periodo
compreendido entre o dia 1 de abril de 2021 (inclusive) e o dia 31 de outubro de 2021
(inclusive). Foram considerados os doentes falecidos porque este estudo tem como
objetivo a analise de todo o periodo de acompanhamento dos doentes pela equipa de CP,
desde a data de referenciacdo até a data de 6bito. Foi escolhida a Equipa de CP da ULSG
pois a orientadora deste estudo integra a mesma e esta Equipa contempla todas as equipas
especializadas previstas segundo o Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos CP
2021-2022 (13): Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em CP, Equipa Comunitaria de
Suporte em CP e internamento na Unidade de CP em Seia. O intervalo de tempo
selecionado explica-se por ser aquele que possibilitou a obten¢ao dos dados mais recentes,
evitando os periodos de pico de casos da pandemia COVID-19 em Portugal, de forma a
reduzir o viés que poderia estar inerente a estes intervalos temporais, nomeadamente no
que concerne a referenciacdo de doentes com necessidade de CP, bem como as idas ao SU
e o namero de internamentos hospitalares.

Foi considerado como critério de inclusao todos os doentes seguidos no polo da Guarda da
Equipa de CP da ULSG, que faleceram no referido periodo, tendo sido definidos como
critérios de exclusao do estudo, os doentes em que no seu processo clinico nao houvesse
indicacao da data de 6bito e os doentes que foram seguidos no polo de Seia da Equipa de
CP da ULSG.

Do total de doentes incluidos nestes critérios foram, posteriormente, constituidos dois
grupos de doentes, com base no seu diagnostico principal: o grupo de DO e o grupo de
DNO.
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2.3. Procedimento de recolha de dados

Para a concretizacao deste estudo, foi necessario recorrer, manualmente, a consulta e
selecao dos processos clinicos individuais em papel, e do programa SClinico de todos os
doentes falecidos no periodo em estudo referido.

Posteriormente, com base nesses processos clinicos, procedeu-se a recolha dos dados dos
doentes, relativos a caracterizacdo sociodemografica, clinica e do processo de
referenciacdo. O levantamento desses dados foi feito de uma forma confidencial e
anonimizada e, os mesmos, foram introduzidos numa base de dados, com palavra-passe,
onde nao constava qualquer identificacdo, direta ou indireta, dos visados e onde nao
existiam quaisquer dados pessoais dos doentes em estudo.

Os dados recolhidos e analisados tiveram, exclusivamente, como prop6sito o cumprimento

dos objetivos do estudo.

2.4. Variaveis em Estudo

As variaveis recolhidas foram divididas em categorias: sociodemograficas, clinicas e
relacionadas com a referenciacao.

Na caracterizacao sociodemografica foi avaliado o Sexo, Idade, Faixa Etaria, Estado Civil,
Residéncia Habitual e o Cuidador Principal.

Na caracterizacao clinica foi considerado o Diagnostico Principal, Tipo de Patologia Nao-
-Oncologica, Numero de Internamentos Hospitalares, Recorréncia ao Servico de Urgéncia,
Dias de Ida ao Servico de Urgéncia, Acompanhamento do Doente e Local de Obito.
Relativamente a caracterizacdo do processo de referenciacido, foram recolhidos os
seguintes dados: Motivos de Referenciacdo, Entidade Referenciadora, Servico
Referenciador do HSM, Tempo de Sobrevivéncia, Faixa Temporal de Sobrevivéncia e

Tempo de Espera.



Cuidados Paliativos em doentes nao-oncoldgicos: As mesmas necessidades e as mesmas respostas?

2.4.1. Caracterizacao Sociodemografica

Tabela 1 - Categorizac¢ao das variaveis de caracteriza¢do sociodemografica

Variaveis
Sexo

Idade

Faixa Etéria

Estado Civil

Residéncia Habitual

Cuidador Principal

Classificacao

Qualitativa

Quantitativa

Ordinal

Qualitativa

Qualitativa

Qualitativa

Categorizacao

-Categorias: Masculino; Feminino;

-Definida em anos

-Idade dos doentes a data de referenciacao para CP

-Idade transformada em grupos etarios: [0-19]; [20-39]; [40-59];
[60-79]; [280];

-Estado Civil a data da avaliagao inicial pela Equipa de CP
-Categorias: Casado; Vitvo; Divorciado; Solteiro;

-Residéncia habitual a data da avaliacao inicial pela Equipa de CP
-Categorias: Sozinho(a); Com Familiares; Instituicio (ERPI ou
UCCD);

-Cuidador Principal a data da avaliacdo inicial pela Equipa de CP

-Categorias: Cuidador Formal; Cuidador Informal; Sem Cuidador;

2.4.2. Caracterizacao Clinica

Tabela 2 - Categorizagdo das varidveis de caracterizacio clinica

Variaveis
Diagnoéstico Principal

Tipo de Patologia
Nao-Oncologica
Ntmero de
Internamentos
Hospitalares
Recorréncia ao

Servico de Urgéncia

Dias de Ida ao

Servico de Urgéncia

Acompanhamento do

Doente

Local de Obito

Classificacao

Qualitativa

Qualitativa

Quantitativa

Quantitativa

Quantitativa

Qualitativa

Qualitativa

Categorizacao
-Categorias: Doentes Oncoldgicos (DO); Doentes Nao-
-Oncolégicos (DNO);
-Categorias: Faléncia de Orgdo; Deméncia; Outras Patologias do

SN; Doenca Infeciosa;

-Categorias: 0, 1, 2, >3 internamentos hospitalares desde a

referenciacio para a Equipa de CP

-Categorias: 0, 1, 2, 3, 24 idas ao SU desde a referencia¢io para a
Equipa de CP

-Categorias: N° de idas em Dias Uteis, N° de idas em Dias Néo-
-Uteis, desde a referenciacio para a equipa de CP

-Dias Nao-Uteis: Feriados e Fins de Semana

-Categorias: Em Simultaneo; S6 em CP;

-Definidas por: “acompanhamento do doente pela especialidade
em simultdneo com os CP” ou “acompanhamento pelos CP
isoladamente”

-Categorias: Domicilio; Instituicdo (Estrutura Residencial para
Pessoas Idosas (ERPI) ou Unidade de Cuidados Continuados
Integrados (UCCI)); Hospital;
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2.4.3. Caracterizacao do Processo de Referenciacao

Tabela 3 - Categorizacio das variaveis de caracterizacao do processo de referenciagio

Variaveis Classificacao Categorizacao

-Categorias: Nutricao; Dor; Mobilidade Reduzida; Apoio

Motivos de o Psicologico; Servigo Social; Apoio na Tomada de Decisao; Apoio
o Qualitativa . . i
Referenciagao no Luto; Apoio Espiritual; Internamentos Frequentes; Agonia;

Dificuldades de Comunica¢ao; Outros Motivos;

Entidade L -Categorias: HSM; Outros Hospitais; Cuidados de Satde
. Qualitativa Lo
Referenciadora Primaérios (CSP); UCCI; ERPI; Parentes;

) . -Categorias: Cardiologia; Cirurgia; Dor; Ginecologia;
Servico Referenciador

do HSM Qualitativa Hematologia; Medicina Interna; Oncologia; Ortopedia;
0
Otorrinolaringologia; Pneumologia; Unidade de AVC; Urgéncia.
Tempo de L -Definida pelo intervalo de tempo, em dias, compreendido entre
. Quantitativa A . .
Sobrevivéncia a data de referenciacio a equipa de CP e a data de 6bito
Faixa Temporal de Ordinal -Tempo de sobrevivéncia transformado em: [1 dia], [2-7 dias],
rdina
Sobrevivéncia [8-31 dias], [=31 dias]
-Definida pelo intervalo de tempo, em dias, compreendido entre
Tempo de Espera Quantitativa a data de referenciacio a equipa de CP e a data da primeira

avaliacdo pela equipa de CP

2.5. Analise Estatistica

Os dados recolhidos a partir dos processos clinicos foram introduzidos numa base de
dados, com palavra-passe, recorrendo ao software Microsoft Excel®, no qual foi feita uma
andlise preliminar dos dados. Posteriormente, a analise estatistica dos dados foi
concretizada com base no software Statistical Package for Social Sciences (SPSS®) versao
28.

Relativamente a analise das variaveis qualitativas, foram aplicados o Teste do qui-
-quadrado e o Teste Exato de Fisher.

Para as variaveis quantitativas foi testada a normalidade da distribuicdo da amostra com
base no teste de Shapiro-Wilk (variavel com distribuicdo normal se pshapiro-wilk>0,05).
Como nenhuma das variaveis quantitativas em estudo seguia uma distribuicdo normal, a
andlise bivariada foi realizada através do teste ndo-paramétrico de Mann-Whitney.

Nesta investigacdo, o nivel de significancia utilizado na interpretacao dos testes

estatisticos foi de p <0,05.
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2.6. Consideracoées Eticas e Legais

Para a realizacdao do presente estudo na Unidade Local de Saude da Guarda, o mesmo foi
submetido a parecer da Comissdo de Etica para a Satide da ULSG, tendo sido dado um
parecer positivo em reuniao do dia 6 de janeiro de 2022. Posteriormente, mediante este
parecer, o Conselho de Administracdo autorizou a realizacdo do presente estudo, como
comprovado no Anexo 1.

Nesta investigacao, houve dispensa de obtencao do documento de Consentimento Livre,
Informado e Esclarecido devido a confidencialidade da recolha de dados e respetiva
anonimizacdo dos mesmos, inseridos numa base de dados na qual nunca constou a
identificacdo, direta ou indireta, dos visados e onde nunca existiram quaisquer dados

pessoais que permitissem a identificacao dos doentes em estudo.

2.7. Limitacoes e Dificuldades

Uma das principais dificuldades encontradas na elaboragdo deste trabalho prendeu-se
com a defini¢do do intervalo temporal mais adequado. Por um lado, pretendia-se obter os
dados mais recentes relativos aos doentes acompanhados pela Equipa de CP e, por outro
lado, queria-se evitar os periodos de pico de casos da pandemia COVID-19 em Portugal,
pela possivel existéncia de algum viés inerente as alteracOes existentes quer no
acompanhamento de doentes pelos CP, quer na sua referenciacao.

O facto de existir alguma discrepancia em relagdo ao nimero de individuos que compoe a
populacdo de DO e a populacdo de DNO, pode condicionar a anilise e discussao de alguns
dados obtidos. Contudo, na sua globalidade, ambos os grupos de doentes no presente
estudo sdo constituidos por um pequeno nimero de individuos.

O facto de o trabalho constituir um estudo retrospetivo e, por isso, dependente dos
registos prévios nos processos clinicos, tem também inerente a possibilidade de existirem

dados omissos em algumas variaveis em estudo.
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Capitulo 3- Apresentacao dos Resultados

Foram analisados um total de 154 doentes acompanhados pela Equipa de CP da ULSG.
Verificou-se que o diagnostico principal em 84,4% dos doentes era do foro oncolégico
(n=130) e apenas 15,6% dos casos tinha como diagnostico principal uma patologia nao-

-oncologica (n=24), como constatado na Tabela 4.

Tabela 4- Distribuicao da amostra em estudo segundo o diagnostico principal

Diagnostico Principal Nao-Oncologicos Oncoldgicos N
n 24 130 154
% 15,6% 84,4% 100,0%

3.1. Caracterizacao Sociodemografica

3.1.1. Sexo

Dos 154 doentes em estudo verificou-se que o sexo masculino (n=87; 56,5%) foi mais
prevalente relativamente ao sexo feminino (n=67; 43,5%). O mesmo resultado obteve-se
quando relacionada a distribuicio da amostra por sexo e diagnostico principal, nao
existindo diferencas entre o grupo de DO e DNO, com p=1,000 segundo Teste Exato de
Fisher (tabela 5).

3.1.2. Idade e Faixa Etaria

Os 24 DNO em estudo tinham idades compreendidas entre os 58 anos e os 96 anos.
Apresentavam uma média de idades de 79,3 anos, com uma mediana de 81,5 anos (Pshapiro-
wilk=0,032). A faixa etaria mais prevalente foi a de >80 anos, com 13 doentes incluidos
nessa faixa etaria (54,2%), como verificado na Tabela 19 (Anexo 2).

Relativamente aos 130 DO, o doente mais novo a ser referenciado tinha 47 anos e o mais
velho tinha 102 anos. A média de idades foi de 78,7 anos, enquanto a mediana foi de 82
anos (Pshapiro-wilk<0,001). A faixa etaria mais prevalente foi a de >80 anos, com 71 doentes
incluidos na mesma (54,6%), como observado na Tabela 19 (Anexo 2).

Segundo Teste de Mann-Whitney devemos reter a hipétese nula de que a distribuicao de

idades segundo o diagnoéstico principal € igual, com p=0,738 (tabela 5).
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Tabela 5 - Caracterizacao dos doentes referenciados a equipa de CP por sexo, idade e diagnostico principal

Caracterizacio dos Nao-Oncolbgicos Oncologicos Total
p
Doentes n % (DX) n % (DX) n % (DX)
Masculino 14 58,3% 73 56,2% 87 56,5%
Sexo Feminino 10 41,7% 57 43,8% 67 43,5% PFisher=1,000
N 24 100,0% 130 100,0% 154 100,0%
Média 79,3 anos 78,7 anos 78,8 anos
Mediana 81,5 anos 82,0 anos 82,0 anos PMann-
Idade
Minimo 58 anos 47 anos 47 anos Whitney=0,738
Méximo 96 anos 102 anos 102 anos
100
'] a0
3
=
60
40
Nao-oncologicos Onecolégicos

Diagnéstico Principal

Figura 1 - Diagrama de caixa da variavel "idade" (anos) segundo o diagnéstico principal

3.1.3. Estado Civil

Seis doentes em estudo nao possuiam este registo.
Dos DNO, a maioria destes eram casados (n=11; 47,8%) ou viuvos (n=10, 43,5%).

Analisando os DO, os mesmos eram maioritariamente casados (n=77; 61,6%). Pelo Teste

do qui-quadrado, p=0,514 (Tabela 6).
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3.1.4. Residéncia Habitual

Apenas 1 doente nao tinha registo desta variavel.

Quase dois tercos dos DNO viviam institucionalizados (n=15; 65,2%), sendo que nenhum
individuo com patologia nao-oncologica vivia sozinho.

Contrariamente, no grupo de DO, a maioria dos doentes vivia com os seus familiares
(n=77; 59,2%), enquanto 21 individuos viviam sozinhos (16,2%) e apenas 32 individuos

viviam institucionalizados (24,6%). Pelo teste do qui-quadrado, p<0,001 (Tabela 6).

3.1.5. Cuidador Principal

Dois doentes em estudo nao tinham esta informacgao no seu processo clinico.
Na maioria dos casos de DNO, estes apresentavam um cuidador formal (n=15; 65,2%).
No caso dos DO, verificou-se que a maioria destes tinha como principal cuidador, um

cuidador informal (n=82; 63,6%). Pelo teste do qui-quadrado, p=0,007 (Tabela 6).

Tabela 6 - Caracterizacdo dos doentes referenciados a equipa de CP por estado civil, residéncia habitual,

cuidador principal e diagnoéstico principal

o Nao-Oncologicos Oncologicos Total
Caracteriza¢ao dos Doentes p
n % (DX) n % (DX) n % (DX)
Casado 11 47,8% 77 61,6% 88 59,5%
Vitvo 10 43,5% 35 28,0% 45 30,4%
Estado Civil Divorciado 1 4,3% 5 4,0% 6 4,1% Px*=0,514
Solteiro 1 4,3% 8 6,4% 9 6,1%
N 23 100,0% 125 100,0% 148 100,0%
Sozinho o) 0,0% 21 16,2% 21 13,7%
Resdbnet Familiares 8 34,8% 77 59,2% 85 55,6%
) Px<0,001
Habitual Instituicio 15 65,2% 32 24,6% 47 30,7%
N 23 100,0% 130 100,0% 153 100,0%
Formal 15 65,2% 40 31,0% 55 36,2%
Cirtdhdlar Informal 7 30,4% 82 63,6% 89 58,6%
. px*=0,007
Principal Sem Cuidador 1 4,3% 7 5,4% 8 5,3%
N 23 100,0% 129 100,0% 152 100,0%
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3.2. Caracterizacao Clinica

3.2.1. Tipo de Patologia Nao-Oncologica

Dos 24 doentes com patologia nao-oncologica (15,6%) observou-se que metade possuia
patologias relacionadas com faléncia de o6rgao (50,0%), sendo que dos restantes
individuos, um terco teria sido diagnosticado com deméncia (n=8; 33,3%) e 4 sofriam de
outras patologias do SN (16,7%). Nenhum dos DNO possuia patologia do foro infecioso
(Tabela 7).

Tabela 7 - Distribui¢do dos doentes ndo-oncolbgicos segundo o tipo de patologia

i i Faléncia de . Outras Patologias Doenca
Tipo de Patologia . Deméncia ) N
Orgao do SN Infeciosa
Nao- n 12 8 4 o 24
Oncoldgicos % (DX) 50,0% 33,3% 16,7% 0,0% 100,0%

3.2.2. Namero de Internamentos Hospitalares

Cerca de 79% dos DNO tiveram necessidade de ser internados pelo menos uma vez (n=19)
e, aproximadamente, 21% nunca tiveram de ser internados (n=5).

Quanto aos DO, sensivelmente 59% sofreram pelo menos um internamento hospitalar
(n=77) e, cerca de 41% destes, nunca foram internados (n=53). Pelo Teste do qui-

-quadrado, p=0,116 (Tabela 8).

Tabela 8 - Numero de internamentos hospitalares desde a referenciacido para a equipa de CP, segundo o
diagnostico principal

Numero de internamentos

. 0] 1 2 >3 N
hospitalares P
n 5 17 1 1 24
Nao-Oncologicos

% (DX) 20,8% 70,8% 4,2% 4,2% 100,0%

n 53 58 14 5 130

Oncologicos pPy®=0,116

% (DX) 40,8% 44,6% 10,8% 3,8% 100,0%

n 58 75 15 6 154

Total

% (DX) 37,7% 48,7% 9,7% 3,9% 100,0%
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3.2.3. Recorréncia ao Servico de Urgéncia

Apenas 1 doente nao possuia este registo.
Dos individuos que tinham esta informacao, constatou-se que, 37,4% dos DNO (n=9) e
34,1% dos DO (N=44), tiveram necessidade de recorrer pelo menos uma vez ao SU

naquele periodo (p,.=0,459).

Tabela 9 - Nimero de idas ao SU desde a referenciacio para a equipa de CP, segundo o diagndstico principal

Numero de Idas ao SU 0 1 2 3 >4 N p

n 15 5 2 0 2 24
Nao-Oncologicos
% (DX) 62,5% 20,8% 8,3% 0,0% 8,3% 100,0%

n 85 31 6 4 3 129
Oncologicos Px*=0,459
% (DX)  65,0% 24,0% 4,7% 3,1% 2,3% 100,0%

n 100 36 8 4 5 153
Total
% (DX) 65,4% 23,5% 5,2% 2,6% 3,3% 100,0%

3.2.4. Dias de Ida ao Servico de Urgéncia

Ao analisar o dia da semana em que o doente recorreu a urgéncia, por dia util ou dia nao-
-util, verificou-se que 19 doentes recorreram a urgéncia em dias nao-uteis e 39 doentes
recorreram a urgéncia em dias uteis. Em média, os doentes foram ao SU 1,2 vezes em dias
nao-uateis, com uma mediana de 1 vez, um minimo de 1 vez e maximo de 2 vezes. Os que
foram em dias tteis, recorreram a urgéncia, em média, 1,7 vezes, com uma mediana de 1
vez, um minimo de 1 vez e um maximo de 7 vezes (Tabela 20 -Anexo 2).

Como, durante os 214 dias correspondentes ao periodo estudado, houve 148 dias tuteis e
66 nao-uteis, optou-se por reescalar esta variavel tornando-a proporcional ao niimero de
dias uteis e dias nao-uteis existentes no periodo em estudo ([Proporcao de idas em dias
ateis= N© de idas em dias uteis /N° de dias tteis x 214] e [Proporc¢ao de idas em dias nao-
-tteis = N©° de idas em dias nao-tteis /N° de dias nao-tteis x 214]).

Verificou-se que os 19 doentes que recorreram a urgéncia durante os dias nao-uteis, em
média foram, em proporcao, 3,8 vezes ao SU, sendo a mediana de 3,2 vezes, o minimo de
3 e o maximo de 6 vezes.

Quando analisados os dias tuteis constatou-se que os 39 doentes que foram a urgéncia em
dia 1til, em média foram, em proporcao, 2,5 vezes ao SU, sendo a mediana de 1,4 vezes,
com um minimo de 1 e maximo de 10 vezes (Tabela 10).

O teste de Shapiro-Wilk revelou que esta varidvel ndo segue uma distribui¢io normal

(p<0,001 para dias nao-uteis e para dias uteis).
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Os intervalos de confianca da mediana dos dias nao-uteis e da mediana dos dias tteis nao
se intersetam, afirmando, com p=0,05, que a mediana dos dias nao-tuteis é superior a
mediana dos dias tteis (Tabela 10).

Ao analisar a distribuicdo da recorréncia ao SU pelos dias tuteis e nao-uteis
(proporcionalmente aos dias existentes durante o periodo em estudo) consoante o
diagnostico principal (DO vs. DNO), os resultados foram sobreponiveis aos resultados

obtidos para o total dos doentes em estudo (Tabela 21 -Anexo 2).

Tabela 10 - Dias de ida ao SU proporcionalmente ao nimero de dias existentes no periodo em estudo

Dias de Ida ao SU Dias Uteis Dias N#o-Uteis
Média 2,5 3,8
Mediana 1,4 3,2
Intervalo de Confianca Limite Inferior L4 3,2
da Mediana a 95% Limite Superior 1,4 3,2
Minimo 1 3
Méaximo 10 6

3.2.5. Acompanhamento do Doente

Seis dos doentes ndo possuiam registo desta variavel.

Dos 148 doentes em que foi possivel analisar este dado, concluiu-se que 81,5% dos DO
eram seguidos em simultdneo pela equipa de CP e por outras especialidades (n=101),
comparativamente a apenas 62,5% de DNO em que o seguimento pela equipa de CP
decorreu ao mesmo tempo que outras especialidades (n=15). Segundo o Teste Exato de

Fisher, p=0,056 (Tabela 11).

Tabela 11 - Acompanhamento dos doentes apos referenciagio a equipa de CP, segundo o diagnoéstico principal

Acompanhamento do Doente Em Simultaneo S6 em CP N p
n 15 9 24
Nao-Oncolbgicos
% (DX) 62,5% 37,5% 100,0%
n 101 23 124
Oncoldgicos PFisher=0,056
% (DX) 81,5% 18,5% 100,0%
n 116 32 148
Total
% (DX) 78,4% 21,6% 100,0%
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3.2.6. Local de Obito

Apenas 1 doente nao tinha este registo.

Dos doentes que possuiam este registo verificou-se que, independentemente do
diagnostico principal, mais de metade dos doentes referenciados para CP faleceu no
hospital (66,7% dos DNO; 58,1% dos DO). Contudo, 17,1% dos DO faleceram no domicilio,
comparativamente a apenas 4,2% dos DNO. Pelo Teste do qui-quadrado, p=0,268 (Tabela

12).

Tabela 12 - Local de 6bito dos doentes acompanhados pela equipa de CP segundo o diagndstico principal

Local de Obito Domicilio Instituicao Hospital N )
Nio- n 1 7 16 24
Oncologicos % (DX) 4,2% 20,2% 66,7% 100,0%
n 22 32 75 129
Oncolobgicos Py?=0,268
% (DX) 17,1% 24,8% 58,1% 100,0%
n 23 39 91 153
Total
% (DX) 15,0% 25,5% 59,5% 100,0%

3.3. Caracterizacao da Referenciacao

3.3.1. Motivos de Referenciacao

Em média, os DNO foram referenciados com, aproximadamente, 2,1 motivos e os DO com
2,5 motivos, sendo a mediana, de ambos os grupos, de 2 motivos, como verificado na
Tabela 22 (Anexo 2). Esta variavel nao segue uma distribuicao normal (pshapiro-wik=0,031
em DNO e pshapiro-wilk <0,001 em DO).

Segundo o Teste de Mann-Whitney, a distribuicdo de motivos de referenciacao € igual em
ambos os grupos de doentes (p=0,261).

Na totalidade da amostra, o principal motivo de referenciacao foi o “servico social” (n=80;
51,0%), seguido da “dor” (n=66; 42,0%) e de “outros” motivos nao especificados (N=62;
40,3%). Os motivos de referenciacao menos referidos foram “nutricao” (n=4; 2,6%) e o
“apoio espiritual” (N=8; 5,2%).

Os DNO foram maioritariamente referenciados por, pelo menos, “outros motivos” nao
especificados (62,5%), “servico social” (29,2%) e “dor” (29,2%). Os DO foram sobretudo
referenciados por, pelo menos, “servico social” (56,2%), “dor” (45,4%) e “apoio

psicologico” (40,8%), tal como observado na Tabela 13.
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Tabela 13 - Motivos de referenciacao dos doentes a equipa de CP de acordo com o diagnostico principal

Nao-Oncolobgicos Oncologicos Total

Motivos de Referenciacao PFisher

n % (DX) n % (DX) n % (DX)
Nutrigao 1 4,2% 3 2,3% 4 2,6% 0,496
Dor 7 29,2% 59 45,4% 66 42,9% 0,180
Mobilidade reduzida 1 4,2% 9 6,9% 10 6,5% 1,000
Apoio Psicologico 5 20,8% 53 40,8% 58 37,7% 0,071
Servico Social 7 29,2% 73 56,2% 80 51,9% 0,025
Apoio na Tomada de Decisao 4 16,7% 30 23,1% 34 22,1% 0,599
Apoio no Luto o) 0,0% 11 8,5% 11 7,1% 0,215
Apoio Espiritual o) 0,0% 8 6,2% 8 5,2% 0,359
Internamentos frequentes 5 20,8% 15 11,5% 20 13,0% 0,203
Agonia 1 4,2% 10 7,7% 11 7,1% 1,000
Dificuldades de Comunicagido 4 16,7% 9 6,9% 13 8,4% 0,122
Outros motivos 15 62,5% 47 36,2% 62 40,3% 0,023

3.3.2. Entidade Referenciadora

Em ambos os grupos de doentes, a principal entidade a encaminhar os doentes para CP foi
o HSM (n=14; 58,3% em DNO; n=90; 69,2% em DO).

Ao analisar a referenciacdo feita por outros hospitais, verificou-se que estes apenas
encaminharam DO (n=14; 10,8%).

Relativamente as UCCI e ERPI, em conjunto, referenciaram 29,2% dos DNO e apenas
5,4% dos DO.

Observou-se ainda que, apesar de nao existirem diferencas entre DO e DNO, do total da
amostra em estudo, os CSP e Parentes referenciaram poucos doentes (7,8% e 6,5%,

respetivamente). Pelo Teste do qui-quadrado, p=0,007 (Tabela 14).
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Tabela 14 - Distribui¢do dos doentes por entidade referenciadora e diagnostico principal

Entidade Nao-Oncologicos Oncologicos Total
Referenciadora 9 9 9 P
n % (DX) n % (DX) n % (DX)
HSM 14 58,3% 90 69,2% 104 67,5%
Outros Hospitais 0 0,0% 14 10,8% 14 9,1%
CSP 2 8,3% 10 7,7% 12 7,8%
UCCI 3 12,5% 3 2,3% 6 3,9% pPx*=0,007
ERPI 4 16,7% 4 3,1% 8 5,2%
Parentes 1 4,2% 9 6,9% 10 6,5%
N 24 100,0% 130 100,0% 154 100,0%

3.3.3. Servico Referenciador do HSM

No total de 14 DNO referenciados pelo HSM, o principal servico referenciador foi a
Medicina Interna (n=8; 57,1%) seguida da Urgéncia (n=3; 21,4%).

Dos 90 DO referenciados pelo HSM, os principais servicos referenciadores foram
igualmente a Medicina Interna e a Urgéncia, os quais referenciaram, cada um, 22 doentes
(24,4%). Seguiu-se a Cirurgia, que referenciou 19 DO para a equipa de CP (21,1%). Pelo
Teste do qui-quadrado, p=0,162 (Tabela 15).
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Tabela 15 - Distribui¢do dos doentes por servigo referenciador do HSM e diagnoéstico principal

Servigo Referenciador
do HSM

Pneumologia
Otorrinolaringologia
Cirurgia
Urgéncia
Medicina Interna
Oncologia

Dor

Cardiologia
Hematologia
Ginecologia
Ortopedia
Unidade de AVC

N

n

14

Nao-Oncologicos

% (DX)

7,1%

0,0%
7,1%
21,4%
57,1%
0,0%
0,0%
7,1%

0,0%
0,0%
0,0%
0,0%

100,0%

3.3.4. Tempo de Sobrevivéncia

Oncologicos
n % (DX)
6 6,7%
1 1,1%
19 21,1%
22 24,4%
22 24,4%
13 14,4%
2 2.2%
0 0,0%
1 1,1%
1 1,1%
2 2,2%
1 1,1%
90 100,0%

n

20

25

30

13

104

Total

% (DX)

6,7%
1,0%
19,2%
24,0%
28,8%
12,5%
1,9%
1,0%
1,0%
1,0%
1,9%
1,0%

100,0%

pX2=O,162

A populaciao de DNO teve uma mediana de tempo de sobrevivéncia de 17,5 dias, sendo a

média de 75,4 dias. O tempo maximo de sobrevivéncia destes doentes foi de 637 dias e o

minimo de apenas 1 dia.

No caso dos DO, a mediana de tempo de sobrevivéncia foi de 32 dias. A média de

sobrevivéncia foi de 123,2 dias, tendo sido o tempo minimo de sobrevivéncia de 1 dia e o

maximo de 1375 dias. Pelo Teste de Shapiro-Wilk, a distribuicdo de ambos os grupos de

doentes nao é normal (p<0,001).

Segundo o Teste de Mann-Whitney, devemos reter a hipotese nula de que a distribuicao de

tempo de sobrevivéncia segundo o diagnostico principal é igual, com p=0,234 (Tabela 16 e

Figura 2).
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Tabela 16 - Tempo de sobrevivéncia dos doentes apds referenciacdo a equipa de CP de acordo com o

diagnostico principal

Tempo de Sobrevivéncia Nao-Oncolbgicos Oncologicos
Média 75,4 dias 123,2 dias
Mediana 17,5 dias 32,0 dias
Minimo 1dia 1dia
Méximo 637 dias 1375 dias
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Figura 2 - Diagrama de caixa da variivel "tempo de sobrevivéncia" (dias) segundo o diagnoéstico principal

3.3.5. Faixa Temporal de Sobrevivéncia

Metade dos DO sobreviveram mais de um més desde que foram referenciados para CP.
Relativamente aos DNO, 62,5% destes foram seguidos durante 31 dias ou menos pelos CP,
sendo que aproximadamente metade destes (29,2%) sobreviveram apenas uma semana ou

menos. Pelo Teste do qui-quadrado, p=0,561 (Tabela 17).
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Tabela 17 - Distribuicao dos doentes por faixas temporais de sobrevivéncia e diagndstico principal

Faixa Temporal de

. 1dia 2-7 dias 8-31 dias >31 dias N p
Sobrevivéncia
n 1 6 8 9 24
Nao-Oncologicos

% (DX) 4,2% 25,0% 33,3% 37,5% 100,0%

n 6 19 40 65 130
Oncologicos Px?=0,561

% (DX) 4,6% 14,6% 30,8% 50,0% 100,0%

n 7 25 48 74 154
Total
% (DX) 4,5% 16,2% 31,2% 48,1% 100,0%

3.3.6. Tempo de Espera

Em 3 dos doentes nao foi possivel estimar esta varidvel uma vez que nao possuiam
informacao sobre a data da primeira avaliacao pela equipa de CP.

No caso dos DNO, o tempo de espera foi, em média, de 2,1 dias e a mediana de 1 dia. Estes
doentes esperaram, no minimo, 0 dias e, no méaximo, 21 dias pela primeira avaliacdo da
equipa de CP. Relativamente aos DO, aguardaram em média 7,3 dias pela primeira
observacao. A mediana foi de 1 dia, sendo que o tempo minimo foi de 0 dias e 0 maximo
de 236 dias. Pelo Teste de Shapiro-Wilk, a distribui¢do de ambos os grupos de doentes nao
é normal (p<0,001).

Segundo o Teste de Mann-Whitney, devemos reter a hipdtese nula de que a distribuigao de

tempo de espera segundo o diagnéstico principal é igual, com p=0,172 (Tabela 18).

Tabela 18 - Tempo de espera dos doentes ap6s referenciagio a equipa de CP segundo o diagnoéstico principal

Tempo de Espera Nao-Oncologicos Oncoldgicos
Média 2,1dias 7,3 dias
Mediana 1,0 dia 1,0 dia
Minimo o dias o dias

Méaximo 21 dias 236 dias
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Capitulo 4- Discussao

4.1. Sexo

Ao analisar o total da amostra relativamente ao sexo, apesar de nao apresentarem
diferencas entre o grupo de DNO e o de DO, averiguou-se que a populacao em estudo era
sobretudo do sexo masculino (56,5%).

Segundo dados do Instituto Nacional de Estatistica (INE), em 2020, residiam em Portugal
89,3 homens por cada 100 mulheres, o que revela um predominio de populacao feminina.
Porém, segundo o mesmo Instituto, os dados dos 6bitos causados por tumores malignos
na zona centro, em 2019, mostram uma prevaléncia de oObitos de doentes do sexo
masculino devido a causas oncologicas (58,3%) (14). Dados coincidentes foram verificados
neste estudo, em que 56,2% dos DO eram do sexo masculino. Ao analisar os 6bitos por
doencas nao-oncologicas na regido centro, em 2019, verificou-se que 53,8% eram do sexo
feminino (14). Contrariamente, no presente estudo, o sexo masculino era mais prevalente
entre DNO (58,3%), contudo, a interpretacao deste dado pode ser dificultada pelo nimero
reduzido da amostra de DNO e respetivas consequéncias que uma pequena variabilidade

possa originar.

4.2. Idade

Alguns estudos que envolvem grupos de DO e DNO demonstram que estes ultimos sao
consideravelmente mais velhos quando referenciados e seguidos por CP (8,15). Contudo,
no contexto dos doentes seguidos na ULSG verificou-se que nao existiram diferencas
significativas para o grupo de DO e DNO, uma vez que a média de idade rondou,
aproximadamente, os 79 anos para ambos os grupos de doentes, sendo a mediana de 81,5
anos para os DNO e de 82 anos para os DO. Assim, metade da amostra de cada grupo em
estudo apresentava idades acima destes valores, o mesmo comprovado pelo facto da faixa
etaria mais prevalente ser a de >80 anos, para ambos os grupos.

Segundo o INE, em 2020, 22,4% da populacao portuguesa tinha idade igual ou superior a
65 anos e, em 2019, cerca de 85,6% dos Obitos por todas as causas ocorreram em
individuos com idade igual ou superior a 65 anos, dos quais quase metade (42,2%)

possuiam idade igual ou superior a 85 anos (14).
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4.3. Estado Civil e Residéncia Habitual

Considerando o grupo de DNO, observou-se uma menor percentagem de doentes casados
(47,8% vs. 61,6%) e uma maior percentagem de doentes viuvos (43,5% vs. 28,0%),
comparativamente ao grupo de DO.

Relativamente a residéncia habitual, verificaram-se diferencas significativas entre os
grupos em estudo, uma vez que quase dois tercos dos DNO viviam institucionalizados,
comparativamente aos DO em que mais de metade residia com familiares.
Adicionalmente, nenhum DNO vivia sozinho. Dados sociodemograficos idénticos foram
obtidos em estudos baseados em DO e DNO (8).

4.4. Cuidador Principal

De ambos os grupos em estudo, apenas uma pequena parte nao possuia cuidador (5,3%).
A maioria dos DNO (65,2%) tinha como cuidador principal a data de referenciacao, um
cuidador formal. Em contrapartida, a maioria dos DO (63,6%) tinha como principal
cuidador, um prestador informal de cuidados. Estes resultados relacionam-se com o facto
da maioria dos DNO serem acompanhados em instituicbes e a maioria dos DO ainda
residir com os seus familiares.

Num estudo com doentes referenciados a unidades de internamento de CP, em que a
maioria da amostra tinha diagnéstico de patologia do foro oncolégico, os dados sao
coincidentes, onde também a maioria destes doentes apresentava um cuidador informal,

sobretudo familiares (16).

4.5. Diagnéstico Principal

Segundo a OMS, os CP devem ser considerados como um direito humano e universal a
saude, disponiveis para todas as pessoas que deles necessitem, independentemente das
suas caracteristicas sociodemograficas, da sua situacao financeira e/ou da condicao de
saude que lhes esta inerente (2). A Universalidade e Equidade referentes a prestacao dos
CP sao também valores que estao contemplados no Plano Estratégico para o
Desenvolvimento dos CP em 2021-2022 (13).

Apesar das premissas supracitadas, neste estudo verificou-se um claro predominio de DO
(84,4%) seguidos pela equipa de CP da ULSG. Os dados contrastantes relativos ao
diagnostico principal dos doentes neste estudo, estio também relatados na literatura
nacional e internacional, onde a referenciacio de doentes com patologia oncolbgica
continua a ser mais preponderante (8,15,17—-19). Em 2017, em Portugal, um estudo

realizado em 6 servicos de CP revelou que a doenca oncolégica teria sido a principal

24



Cuidados Paliativos em doentes nao-oncoldgicos: As mesmas necessidades e as mesmas respostas?

condicdo que conduziu a referenciacao e admissao de doentes nesses servicos (84,8%),
comparativamente a apenas 14,1% de doentes referenciados por patologias nao-
-oncologicas e 1,1% com doenca mista (17).

Contudo, de acordo com um estudo realizado em Portugal entre 2003 e 2012, 3 em cada 4
mortes (70,7%) registadas em individuos adultos, foram motivadas por condi¢cdes que
beneficiariam de CP, sendo as doencas cardiovasculares (incluindo as cerebrovasculares)
(43.9%) e o cancro (32.2%) as principais doencas responsaveis pela maioria das mortes
(20). Tal como referido anteriormente, além do cancro, a OMS aponta também as doencas
cardiovasculares, as doencas respiratérias cronicas, o HIV/SIDA e a diabetes como as
principais doencas cronicas que necessitam de CP (2).

Adicionalmente, no ano 2019, o INE contabilizou cerca de 805 Obitos por tumores
malignos e 2775 dbitos por doencas associadas a faléncia de 6rgao, patologias infeciosas,
deméncia ou outras doencas neurologicas, na regiao de abrangéncia da ULSG (Beiras e
Serra da Estrela), o que revela uma maior prevaléncia de patologias nao-oncologicas como
principais causas de morte nesta regido, comparativamente as causadas por doenca
maligna (14).

Apesar destes achados demonstrarem a necessidade de referenciagio de DNO para CP,
este trabalho mostra que estes doentes ainda tém uma baixa representatividade no
acompanhamento pela Equipa de CP da ULSG, sendo que apenas 15,6% dos doentes

falecidos no periodo em estudo tinham diagndstico de doenca ndo-oncologica.

4.6. Tipo de Patologia Nao-Oncoldgica

Considerando a populacao nao-oncologica, metade dos doentes sofriam de algum tipo de
faléncia de 6rgao, estando menos representada a deméncia e outras patologias do Sistema
Nervoso (SN).

Alguns estudos que abordam populacoes de DNO referem, com frequéncia, uma maior
prevaléncia de doentes com patologias relacionadas com faléncia organica,
nomeadamente patologia cardiaca, como insuficiéncia cardiaca, patologia respiratoria,
como a doenca pulmonar obstrutiva crdnica, insuficiéncia renal, insuficiéncia hepatica,
entre outros (9).

Apesar de, na amostra em estudo, o nimero de doentes com deméncia nio ser
significativo, de acordo com a literatura, ha evidéncia dos beneficios, quer para doentes
quer para familiares e cuidadores, de uma intervencao dos CP durante o curso da doenca
demencial e ndo apenas em estadios muito avancados. Contudo, tém sido apontadas
diversas barreiras a referenciacio atempada destes doentes (21), nomeadamente a

dificuldade dos PS em determinar o progndstico da deméncia em estadio avancado e o
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momento ideal para referenciacdao, assim como o desconhecimento, por parte dos PS,
doentes e familias, dos principios e vantagens da atuacdao dos CP e da disponibilidade de
prestacao destes cuidados. Sao apontados como outros entraves a referenciacao o facto de
alguns médicos acreditarem que o diagnoéstico de deméncia nao tem critério para
seguimento por profissionais de CP, bem como a falta de tempo para didlogo, com o
doente e respetiva familia, sobre o fim de vida e a tomada de decisoes (21—24).

De acordo com a OMS, dos doentes com necessidade de abordagem por CP em fim de
vida, 5,7% tinham diagnostico de HIV/SIDA e 0,8% de Tuberculose multirresistente a
farmacos (4).

Estudos sugerem que o controlo de diversos sintomas em doentes com HIV,
nomeadamente a dor e sintomas psicologicos, assim como diversas comorbilidades
associadas a esta doenca cronica (tais como faléncias de 6rgao e neoplasias), poderiam ser
otimizados através de uma abordagem paliativa. Este tipo de cuidados poderia resultar
numa visao mais centrada no doente e na melhoria da sua qualidade de vida, atendendo as
suas necessidades e desejos, além da doenca em si (25). Contudo, no presente estudo,
nenhum doente com patologia infeciosa foi referenciado e seguido pela Equipa de CP no
periodo em andlise. Uma das possiveis razoes para este resultado prende-se com o facto de
ndo existir um servico de infeciologia organizado na ULSG, existindo apenas uma consulta
neste ambito, o que pode conduzir a existéncia de lacunas ao nivel do acompanhamento
dos doentes com doencas do foro infecioso, nomeadamente em fases mais avancadas

destas doencas, onde estdo presentes necessidades mais complexas.

4.7. Nimero de Internamentos Hospitalares e Recorréncia
ao Servico de Urgéncia

Considerando o periodo em estudo, nao se observaram diferencas significativas entre os
grupos de doentes. Aproximadamente 79% dos DNO e 59% dos DO foram internados pelo
menos uma vez. Relativamente as idas ao SU, verificou-se que cerca de 37% dos DNO e
34% dos DO tiveram necessidade de recorrer, pelo menos uma vez, ao SU.

Um estudo realizado em Portugal numa amostra de doentes seguidos em ambulatorio,
revelou que, dos 224 individuos que possuiam critérios de referenciacao para CP, mais de
50% recorreram a urgéncia e destes, 60% recorreu 2 vezes ou mais. Apesar disso, apenas 1
doente, que nao estava contemplado na amostra de doentes que cumpria critérios, foi
referenciado para CP (26).

De facto, alguns estudos indicam que o nimero crescente de recorréncias ao SU e de
internamentos hospitalares por descompensacao da doenca de base, pode ser um fator

que indicie uma deterioracao fisica, cognitiva e/ou funcional relacionada com o estado
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avancado e a progressao da condicao de satide e o mesmo pode ser utilizado como fator
adjuvante a identificacao de doentes que beneficiariam de intervencoes paliativas (22).

Paralelamente, num estudo coorte realizado entre 2010-2015 no Canad4, observou-se que
as percentagens de idas ao SU, de internamentos hospitalares e de internamentos em
unidades de cuidados intensivos de DO e DNO com faléncia orgéanica, acompanhados em
CP, eram mais baixas quando comparadas com doentes que nao eram seguidos em CP.
Contrariamente, a probabilidade de o local de 6bito ser o domicilio do doente foi maior

nos doentes com seguimento em CP (27).

4.8. Dia de Ida ao Servico de Urgéncia

A Equipa de CP da ULSG disponibiliza, aos doentes acompanhados por esta, uma
prestacao de cuidados que engloba uma assisténcia no periodo compreendido entre as gh
e as 17h durante os cinco dias uteis da semana, a qual poderao recorrer em caso de
agudizacoes da doenca, descompensacao sintomatica ou por outras necessidades de
cuidados. Contudo, durante o fim-de-semana ou em feriados, este tipo de recurso nao se
encontra disponivel, sendo que os doentes terdo de recorrer ao SU em caso de
necessidade.

Por este motivo, pretendeu-se averiguar a existéncia de discrepancias da recorréncia
destes doentes ao SU geral consoante os dias da semana para a totalidade da amostra e
para os grupos de DO e DNO. Quando feita a analise da recorréncia ao SU em dias tteis e
nao-udteis em proporcao com os dias existentes durante o periodo em estudo, constatou-se
que a mediana de recorréncia ao SU em dias nao-uteis foi superior a mediana de idas em
dias tteis, quer para a amostra total (3,2 vezes em dias nao-uteis vs. 1,4 vezes em dias
uteis), quer conforme o diagndstico principal.

As diferencas encontradas permitem colocar como uma das causas para os achados
encontrados, a falta de assisténcia disponivel 24h por dia por parte da Equipa de CP
incluindo os fins de semana e feriados. Estudos realizados sobre diretrizes e indicadores
de qualidade em CP, consideram como um dos possiveis indicadores de qualidade
prioritarios a “Disponibilidade de apoio de urgéncia ou consultas/visitas ndo programadas
de acordo com os desejos do doente (acessibilidade do doente 24h/d, 7 dias/semana)”

(28,29).
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4.9. Acompanhamento do Doente

Da analise dos dados relativos ao acompanhamento do doente depois de ser referenciado a
Equipa de CP, verificou-se que a percentagem de DNO (37,5%) seguidos apenas pelos CP
foi superior a de DO (18,5%), sendo estes ultimos maioritariamente seguidos por CP ao
mesmo tempo que outras especialidades médicas (81,5%).

Alguns estudos sobre indicadores de qualidade da prestacao de CP consideram como uma
das prioridades, a existéncia de um elo entre PS dos CP e médicos de outras especialidades
que seguiam os doentes previamente a referenciacdo. Uma abordagem multidisciplinar,
permitiria otimizar o plano de cuidados do doente de acordo com as suas necessidades e
preferéncias (28,29). Contudo, tal ndo se verificou no presente estudo, sobretudo nos
DNO.

4.10.Local de Obito

No que se refere a influéncia do diagndstico principal no local de 6bito dos doentes, ndo se
estabeleceu uma diferenca estatisticamente significativa. Contudo, nos dois grupos, mais
de metade (59,5%) dos doentes faleceu no hospital (66,7% em DNO e 58,1% em DO). Este
panorama é semelhante ao encontrado num estudo realizado em 2010 em Portugal, que
comparou o local de morte dos 6bitos ocorridos naquele ano com as preferéncias de local
de obito dos individuos. Neste, constatou-se que quase dois tercos de todos os Obitos
ocorreram em hospitais/ clinicas, apesar de mais de metade dos sujeitos (51,2%) apontar o
domicilio como local de morte preferencial e apenas 8,2% revelar preferéncia pelo 6bito
no hospital (30). Adicionalmente, outro estudo realizado em territorio nacional, analisou
todos os 6bitos no pais entre 2003 e 2012, em que, dos ocorridos em individuos adultos
com idade igual ou superior a 18 anos, 70,7% destes foram devidos a condicoes de satde
que requeriam CP. Também neste se verificou uma tendéncia crescente para o local mais
comum de morte ser o hospital (61,0%) entre sujeitos com condicOes que necessitavam de
CP (20).

Contudo, no presente estudo, o nimero total de 6bitos no domicilio e instituicoes (ERPI e
UCCI) é inferior quando comparado a, pelo menos, dois outros estudos realizados em
individuos em seguimento domiciliar por CP. Nestes, o cenario inverteu-se e mais de 50%

dos individuos da amostra em estudo faleceu no domicilio (19,31).
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4.11. Motivos de Referenciacao

Observou-se que a maioria dos DNO apresentou, como um dos principais motivos de
referenciacgao, o critério “outros motivos”, nao sendo especificado pelos PS referenciadores
qual a necessidade concreta daqueles doentes para ser acompanhado por CP. Constatou-se
ainda que o apoio social e a dor foram também referidos como uma necessidade destes
individuos para receberem apoio por parte da equipa de CP. Relativamente aos DO, estes
apresentavam sobretudo necessidade de servigo social, ajuda no controlo da dor e apoio
psicologico.

A literatura demonstra resultados concordantes. De acordo com um estudo, também na
amostra de DO foram verificados maior nimero de pedidos de referenciacio com motivos
que referiam sintomas concretos com necessidade de controlo por parte dos CP,
comparativamente aos DNO. Estes tltimos eram referenciados com pedidos de “avaliacao
global”, que indicava que o profissional de satde referenciador nao teria especificado os
dominios com necessidade de controlo (32). Um outro estudo verificou que também os
DO mostraram maior frequéncia e intensidade de sintomas psicolégicos, em comparacao
com DNO, podendo dever-se ao facto de doentes com condi¢oes oncologicas avancadas
relacionarem a natureza da sua doenga com um prognoéstico grave e com tempo limitado
de vida, conferindo-lhes maiores mudancas a nivel emocional (9).

Perante os motivos referidos pelos PS para a referenciacdo dos doentes para CP,
considera-se imperativo identificar e compreender os verdadeiros motivos que justificam
um seguimento dos doentes por equipas de CP, para que seja possivel valorizar,
primeiramente, as necessidades, preferéncias e prioridades sintomaticas destes doentes e
familias. De facto, uma das necessidades mais prevalentes em DO e em DNO é o controlo
da dor. Na realidade, a presenca de dor e o sofrimento que lhe esta inerente é semelhante
entre estes doentes, independentemente do diagnostico. Contudo, neste estudo verificou-
-se que esta € sistematicamente mais apontada como motivo para referenciacao no caso de
DO (45,4%) do que em DNO (29,2%), o que indica que esta podera nao estar a ser
adequadamente avaliada e valorizada pelos PS.

Complementarmente, os registos dos motivos de referenciacio no momento do
encaminhamento, devem ser apontados com clareza e exatidao, detalhando

concretamente aquelas que sao as principais caréncias dos doentes referenciados.
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4.12. Entidade Referenciadora e Servico Referenciador do
HSM

O HSM foi a principal origem da referenciacdo da maioria dos doentes de ambos os
grupos. Dos doentes referenciados por este hospital, a maioria foi encaminhada pelo
Servico de Medicina Interna (28,8%), Urgéncia (24,0%) e Servico de Cirurgia (19,2%).

No que concerne ao SU, é notdrio que tanto no grupo de DNO (21,4%), como no de DO
(24,4%), a percentagem de individuos referenciados por este servico é, nao s6 muito
semelhante, como também predominante. De acordo com alguns trabalhos, o facto de ser
o SU um dos principais servicos referenciadores podera evidenciar que os doentes estao a
ser encaminhados em fases de descompensacdo das doencas de base ou em estadios
terminais das mesmas (18). No caso dos DNO, apesar das doencas relacionadas com
faléncia organica terem sido as mais prevalentes, como por exemplo a insuficiéncia
cardiaca e a doenga pulmonar obstrutiva cronica, verificou-se que os Servicos de
Cardiologia e Pneumologia tiveram pouca representatividade na referenciacao dos doentes
neste estudo. Algo semelhante se apurou entre os doentes com condi¢oes neurologicas, em
que apesar dos mesmos terem sido referenciados a equipa de CP, verificou-se que o
servico de Neurologia nao referenciou qualquer doente.

Das restantes entidades, outros hospitais apenas referenciaram DO, o que pode evidenciar
o predominio da referenciacdo de doentes com patologia oncolégica para CP noutras
instituicoes de saude, além do HSM.

Como verificado anteriormente, quase dois tercos dos DNO residia numa instituicao a
data da primeira avaliacao pela Equipa de CP, comparativamente a menos de 25% de DO.
Estes dados, podem ser apontados como um dos motivos para as instituicoes (UCCI e
ERPI) referenciarem, em valores percentuais, mais DNO (29,2%) do que DO (5,4%).

Nao existiram diferencas, segundo o diagnéstico principal, dos doentes referenciados
pelos CSP e Parentes. No entanto, em relacio ao total da amostra, as mesmas
referenciaram poucos doentes (7,8% e 6,5%, respetivamente).

Uma vez que os médicos de Medicina Geral e Familiar s3o o primeiro (e mais préximo)
nivel de contacto com os doentes, o nimero diminuto de referenciacoes feitas pelos CSP
aos CP ¢é alarmante, tornando evidente que os doentes com necessidades paliativas podem
nao ser adequadamente acompanhados pelos seus médicos de familia e podem, inclusive,
nao ter tido qualquer acompanhamento previamente ao primeiro contacto com os
profissionais de CP.

Um estudo realizado em 2014, tendo por base a importancia dos PS dos CSP na primeira
abordagem aos doentes e a consequente oportunidade em identificar aqueles que

beneficiariam de CP, procurou avaliar a capacidade destes profissionais em reconhecer
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doentes com necessidade de CP e perceber que fatores facilitariam esse processo. O
mesmo verificou que o contacto com os CP, quer a nivel pessoal, quer a nivel profissional
ou através de formacao diferenciada, permite dotar estes profissionais de ferramentas que
lhes possibilitem identificar doentes com necessidade de CP e, consequentemente, facilitar

o0 seu acesso a referenciacao (33).

4.13. Tempo de Sobrevivéncia e Faixa Temporal de
Sobrevivéncia

Neste estudo, nao se verificou uma diferenca estatisticamente significativa entre os DO e
os DNO no que concerne ao tempo decorrido entre a referenciacdo e o dbito. Contudo,
clinicamente e atendendo aos principios que regem os CP, os achados foram diferentes
entre ambos 0s grupos.

Os resultados obtidos neste trabalho sugerem uma referenciacdo tardia, em estadios
terminais da doenca, em ambos os grupos de doentes, particularmente no grupo de DNO,
onde o tempo de sobrevivéncia é tendencialmente inferior ao de DO.

Observou-se que a mediana do tempo de sobrevivéncia no grupo de DNO foi de 17,5 dias,
enquanto a mediana do tempo de sobrevivéncia no grupo de DO foi quase o dobro desta
(32 dias). Os dados revelam ainda que metade dos DO sdo seguidos por CP durante, pelo
menos, 1 més antes da morte e que a maioria dos DNO (62,5%) sdo seguidos pela Equipa
de CP por tempo igual ou inferior a um més, sendo que cerca de metade destes (29,2%)
sobrevive uma semana ou menos. Além disso, o minimo de tempo de sobrevivéncia
verificado em ambos os grupos foi de apenas 1 dia. Resultados semelhantes foram obtidos
em diversos estudos publicados, nos quais os DNO com necessidades paliativas acedem a
esses cuidados numa fase mais tardia da condicdo de saide que lhes esta inerente e,
associadamente, com pior prognostico relativamente aos DO. Contudo, a literatura sugere
que também estes ultimos sdo referenciados tardiamente, face ao que seria espectavel
(8,12,32,34).

Segundo um artigo de revisao, apesar de os CP contribuirem para o bem estar dos
individuos doentes e respetivos familiares, estes altimos consideram que a hipotese de
recorrer a esses cuidados surge numa fase muito avancada da doenca (7).

Na literatura, estao amplamente identificadas diversas barreiras a referenciacao de DO e
DNO para CP que levam a que esta seja realizada tardiamente. A falta de conhecimento
dos PS sobre em que consistem os CP e qual a sua abordagem, as convicgoes e o estigma
associado a este tipo de cuidados, a dificuldade em acompanhar doentes em fim de vida e
a propria disponibilidade dos sistemas de satde, sio apontadas como algumas das

barreiras existentes. Uma das principais barreiras a referenciacao por parte dos PS é a
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dificuldade em reconhecer quais os doentes que beneficiariam de uma intervencao
paliativa e qual o momento ideal para essa abordagem, particularmente em individuos
com uma condicdo nao-oncolégica. O facto de os doentes ainda estarem a realizar
tratamentos curativos e ainda nao se encontrarem nos ultimos dias de vida sdo apontados,
em alguns estudos, como causas para a nao referenciacdo mais atempada dos doentes
(12,35—37). Uma outra justificacao para os dados apontados poderéa relacionar-se com as
diferencas existentes nas trajetorias dos cursos das doencas (Figura 3). No caso das
doencas oncologicas em estadio avancado, as mesmas possuem um declinio fisico e
funcional relativamente previsivel durante um curto periodo, enquanto as doencas nao-
-oncologicas, como a insuficiéncia de o6rgaos, se podem prolongar durante um longo
periodo, com episodios de descompensacdes agudas e estabilizacoes, embora com
progressiva deterioracdo do estado funcional. O prognéstico e o momento do 6bito sdo,
portanto, mais incertos e imprevisiveis. No caso particular da doenca demencial, o estado
fisico, funcional e cognitivo inicial é ja parcialmente diminuido e ha uma progressao da
incapacidade com o decorrer do tempo. Por esta razao, podera haver uma tendéncia a
referenciar, em primeira instancia, individuos que tenham um prognostico vital mais

facilmente previsivel como curto, como é o caso dos DO (12,38).
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a) Short period of evident decline

Mostly cancer «— Specialist palliative

care input available

Death

Low
Onset of incurable cancer Often a few years, but decline
usually over a few months

Time -
b) Long term limitations with intermittent serious episodes

Mostly heart and lung failure

Death

Sometimes emergency 2-5 years, but death
hospital admissions usually seems “sudden”

Time -
¢) Prolonged dwindling
S High

Mostly frailty and dementia

Death

Low
Onset could be deficits in functional Quite variable —
capacity, speech, cognition up to 6-8 years

Time -

Figura 3 - Trajetorias comuns das doencas cronicas progressivas. a) Evolucdo das doencas oncologicas; b)
Evolucdo das doencas relacionadas com faléncia de 6rgao; ¢) Evolugdo da doenca demencial. Adaptado de

“Illness trajectories and palliative care” (38)

Apesar destes aspetos, atualmente, existem diversas ferramentas desenhadas com o
objetivo de capacitar os PS na identificacao de doentes com necessidades paliativas, como
por exemplo a “pergunta surpresa” ou outras ferramentas com varios critérios
contemplados, como a reducdo progressiva dos estados fisico, funcional, nutricional e
cognitivo, morbilidades, recurso aos servicos de satde, nomeadamente ao SU e
internamentos hospitalares recorrentes, entre outros (22,35).

O reconhecimento precoce dos doentes com condicOes cronicas em fase avancada que
beneficiariam de intervencao paliativa permitiria a formulacdo atempada de um plano de
cuidados centrado nas necessidades e preferéncias do doente, fora do periodo de
agudizacao sintomatica, no qual dificilmente se discutem esses assuntos com os doentes e

familias (22,34).
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4.14.Tempo de Espera

Os resultados quanto ao tempo decorrido entre a referenciacdo e a primeira avaliacao
destes doentes permitiram concluir que nao existem diferencas significativas deste
periodo temporal e da resposta da Equipa de CP da ULSG em funcao do diagnostico
principal.

Apesar desta nem sempre ser uma variavel amplamente descrita em alguns estudos, tem
valor importante enquanto indicador da qualidade da resposta por parte das equipas de
CP. Um estudo desenvolvido em 2017 teve como objetivo a selecido dos principais
indicadores de qualidade adaptados aos servicos de CP em Portugal. Neste, constatou-se
que um dos indicadores de qualidade selecionado inicialmente e que, apesar de ter obtido
um consenso moderado pelos peritos relativamente a sua prioridade, o mesmo salientava
que “a equipa de cuidados paliativos devera avaliar os doentes que lhe forem referenciados
num prazo inferior a 48 horas” (28).

Neste estudo, os dados relativos ao tempo de espera foram concordantes com o indicador
de qualidade supracitado. A mediana de ambos os grupos em estudo foi de 1 dia, o que
revela que, em cada um dos grupos, metade dos doentes foi observado pela Equipa de CP
nas primeiras 24h apo6s o pedido de referenciacao. Importa salientar que o minimo de
tempo de espera, em ambos, foi de o dias, significando que parte destes doentes foi,
inclusive, avaliado no proprio dia da referenciacdo. Contudo, apesar da maioria dos
doentes ter sido avaliada pela Equipa de CP nos primeiros dias apo6s referenciacao,
importa tirar conclusoes sobre os motivos pelos quais o tempo maximo de espera foi de 21
e 236 dias (para DNO e DO, respetivamente), com o objetivo de tornar a resposta da

Equipa de CP mais atempada e adequada (18).
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Capitulo 5- Conclusao

As necessidades crescentes de acompanhamento de doentes com condicoes de saude
graves, incuraveis e/ou progressivas refletem o aumento da esperanca média de vida e o
consequente aumento da prevaléncia de doencas cronicas a nivel global.

Contrariamente ao preconizado inicialmente, em que os CP se adequavam a doentes
sobretudo oncologicos e em fim de vida, cada vez mais estd recomendado que estes
cuidados sejam introduzidos numa fase precoce da doenca, perante as necessidades de
controlo de sintomas ndo sbé fisicos, como também psicossociais e espirituais,
independentemente do diagnostico de base. Contudo, durante o periodo em estudo,
verificou-se que mais de 80% dos doentes referenciados a Equipa de CP da ULSG
possuiam diagnostico do foro oncologico, o que permitiu concluir que apenas um pequeno
numero de DNO foi identificado com necessidades paliativas pelos PS. Além disso, destes
altimos, metade possuiam diagnostico de patologias associadas a faléncia de 6rgao.

No total de doentes em estudo, verificou-se um predominio de doentes do sexo masculino,
pertencentes sobretudo a faixa etaria de >80 anos. No caso dos DNO, 0s mesmos eram
tendencialmente casados ou viavos, residiam maioritariamente institucionalizados e
possuiam um cuidador formal, contrariamente aos DO que eram maioritariamente
casados, residiam sobretudo com familiares e possuiam um cuidador informal. Torna-se
importante concluir sobre os motivos que levam as familias a institucionalizacdo de
doentes com diagnostico de patologia nao-oncologica, com uma trajetéria de doenca mais
imprevisivel, contrariamente aos DO. Os familiares dos DO, ao contrario dos familiares de
DNO, parecem reconhecer a doenca oncoldgica como potencialmente fatal e, por esse
motivo, procuram manter estes doentes perto de si até aos tltimos dias de vida.
Reconheceu-se ainda que mais de metade dos doentes sofreu pelo menos um
internamento desde a referenciacao a CP, mais de um terco recorreu pelo menos uma vez
ao SU durante o mesmo periodo e que a maioria dos doentes morreu no hospital. Tais
descompensacoes poderiam ser prevenidas e o local de Obito poderia ser aquele
previamente desejado pelo doente, caso o acompanhamento destes doentes pela equipa de
CP fosse iniciado mais precocemente e houvesse resposta dos CP diariamente. A definicao
de estratégias relacionadas com o desenvolvimento dos CP a nivel domiciliar, poderia ser,
igualmente, um contributo positivo neste ambito.

Contudo, contrastando com o que esta preconizado para este tipo de cuidados, a
referenciagdo para CP foi feita tardiamente em ambos os grupos em estudo (cerca de 20%
da amostra foi referenciada nos dltimos 7 dias antes da morte), sendo que a mesma foi

consideravelmente mais tardia em DNO.
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O encaminhamento para CP foi essencialmente realizado pelo HSM, tendo-se verificado
uma grande lacuna nas referenciacoes feitas pelos CSP, que referenciaram um ntmero
minimo de doentes, apesar destes serem o primeiro nivel de contacto entre os doentes e os
cuidados de satide. Além disso, sendo a Medicina Interna e o SU os principais servicos
referenciadores do HSM, constatou-se que, possivelmente, estes doentes foram
referenciados apenas em periodos de descompensacao da sua doenca. Adicionalmente, é
importante reconhecer quais os verdadeiros aspetos que motivam a referenciacdo dos
doentes para CP. Os DNO foram referenciados maioritariamente por, pelo menos, “outros
motivos”, enquanto os DO foram referenciados por aspetos especificos como necessidade
de servico social, controlo de dor ou apoio psicologico. Apesar disso, na sua globalidade, os
doentes tém uma idéntica complexidade de sintomas e partilham de necessidades
semelhantes na abordagem da dor, aspetos psicolégicos, entre outros, independentemente
do diagnostico.

Apesar do seguimento em CP conferir melhor qualidade de vida aos doentes e familiares,
quando este é introduzido numa fase avancada da doenca, podera nao ser possivel a
realizacao e concretizacao atempada de um plano de cuidados discutido com os mesmos.
Perante este cenéario, torna-se fulcral a identificacdo de barreiras a referenciacdo de
doentes para as equipas de CP, particularmente em DNO. As mesmas, poderdo ser
ultrapassadas, em parte, através da continua capacitacao e formacao, pré e pés-graduada,
dos PS em CP, particularmente daqueles que tém um contacto préximo com individuos
com doencas graves, progressivas e/ou incuraveis.

Uma referenciacao atempada, preferencialmente em ambulatério e pelos CSP, fora da fase
de agudizacdo, permitiria um acompanhamento mais humanizado e direcionado as
necessidades, prioridades e desejos das pessoas. Desmistificar algumas premissas
existentes, nomeadamente relativas a inclusao de CP no seguimento de DO e DNO, podera
solucionar algumas desigualdades observadas no presente estudo, contribuindo para uma
referenciacdo de acordo com as necessidades fisicas, psicossociais e espirituais e nao com
o tipo e fase da doenca em que os individuos se encontram.

Com o aumento cada vez maior de doentes créonicos com necessidades complexas, a
inclusao dos principios dos CP nos varios niveis de prestacdo de cuidados e entre a
populacao em geral, nao s6 contribui para a melhoria da prestacao de cuidados a estes

doentes, como também traz beneficios econdmicos aos sistemas de satde (13).
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Perspetivas Futuras

Considerando a importancia crescente da intervencao dos CP, este estudo permite
caracterizar a populacdo atualmente seguida pela equipa de CP e inferir algumas acoes
necessarias num futuro proximo. Entre elas, torna-se imperativo incentivar a formacgao
dos PS, nomeadamente sobre o conceito de CP, a que doentes se destinam e como
identifica-los precocemente, bem como perceber quando e como os referenciar (13,37). E
necessario, também, o desenvolvimento dos CP a nivel domiciliar, bem como o
investimento em recursos que permitam desenvolver apoio disponivel a estes doentes, por
parte da equipa de CP, em caso de agudizacoes.

Seria importante a realizacdo de estudos prospetivos que contemplassem uma
amostragem maior e com maior abrangéncia temporal, que permitisse reduzir o viés
associado a amostras pequenas e a estudos retrospetivos, em que os dados recolhidos
estao dependentes da informacao presente nos processos clinicos, que nem sempre esta
completa e claramente descrita. Teria também interesse projetar trabalhos em que se
analisasse qual a patologia de base que mais contribui para as necessidades paliativas dos
doentes, uma vez que nem sempre é possivel a distincdo de um doente oncolégico de um
nao-oncologico, pois com o aumento da esperanca média de vida é mais provavel a
existéncia de doentes com patologia mista. Para melhorar o seguimento destes doentes, é
ainda essencial comparar e verificar se existe concordancia, entre 0os motivos referidos
pelos PS para a referenciacdo dos doentes e os verdadeiros sintomas que causam

sofrimento dos doentes com necessidades paliativas.
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Anexo 2

Tabela 19 - Distribui¢do dos doentes segundo as suas faixas etarias e diagnoéstico principal

Faixas Etarias 40-59 60-79 >80
n 2 9 13
Nao-Oncologicos

% (DX) 8,3% 37,5% 54,2%

n 10 49 71
Oncologicos

% (DX) 7,7% 37,7% 54,6%

n 12 58 84
Total
% (DX) 7,8% 37,7% 54,5%

Tabela 20 - Dias de ida ao SU durante o acompanhamento pela equipa de CP

Dias de Ida ao SU Dias Uteis
Média 1,7
Mediana 1,0
Minimo 1
Maximo 7

46

N p

24
100,0%

130 P=0,994
100,0%

154

100,0%

Dias N#o-Uteis
1,2
1,0
1
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Tabela 21 - Dias de ida ao SU proporcionalmente ao nimero de dias existentes no periodo em estudo segundo

o diagndstico principal

. . . , . .. Urgéncia em dias Urgéncia em dias nao-
Dias de ida ao SU segundo o Diagnostico Principal . .
uteis uteis
Médla 3,9 4,1
95% de intervalo Limite inferior -0,2 1,5
Nio- de confianga Limite superior 7,9 6,6
Oncologicos Mediana 1,4 e
Minimo 1 3
Maéaximo 10 6
Médla 2,2 3,7
95% de intervalo Limite inferior 1,7 3,0
de confianca Limite superior 2,8 4,3
Oncoldgicos
Mediana 1,4 3,2
Minimo 1 3
Maximo 7 6

Tabela 22 - Motivos de referenciacao dos doentes de acordo com o diagnoéstico principal

Motivos de Referenciacao Nao-Oncologicos Oncoldgicos
Média 2,1 2,5
95% de intervalo de Limite inferior 1,7 2,3
confianca Limite superior 2,5 2,8
Mediana 2,0 2,0
Minimo o] 1
Méximo 4 7
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