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RESUMO

INTRODUGCAO: O processo de envelhecimento populacional é acompanhado do aumento da
prevaléncia de doencas crénicas e consequéncias como dependéncia funcional, declinio
cognitivo, excesso de sintomas, necessidade de uso de servicos de salde e uma menor
gqualidade de vida. Esta realidade est4 associada a maiores necessidades de cuidados
paliativos (CP), nos entanto, a pratica de CP aos pacientes idosos com doencas néao
oncoldgicas ainda é feita de forma insuficiente, acompanhada de diversas falhas, notando-se,
ainda, um foco maior nos doentes oncolégicos. OBJETIVOS: Destacam-se como principais
objetivos deste estudo: identificar e medir as caracteristicas dos doentes idosos com doencas
nao oncoldgicas com necessidades paliativas, compreendendo suas principais necessidades;
constatar a opinido dos profissionais de saude sobre a indicacao e realizacdo de CP para
pacientes idosos nao oncoldgicos; identificar motivos de referenciacdo ou ndo referenciacao
de idosos com doengas cronicas ndo oncoldgicas para servicos especializados em CP;
contribuir para a formulacao de estratégias que visam incentivar e melhorar a préatica dos CP
para estes doentes. MATERIAIS E METODOS: Trata-se de um estudo descritivo, transversal
e observacional, com colheita de dados que acontecem por 2 etapas: a primeira visa identificar
0s pacientes idosos com necessidades de CP por doencas cronicas de etiologia ndo
oncoldgica, durante um periodo de 3 meses. Foram selecionados doentes cuja Pergunta
Surpresa foi positiva, segundo os seus respetivos médicos assistentes. Em seguida, foi
aplicada a ferramenta NECPAL CCOMS-ICO verséao 3.1 2017. A segunda etapa visou avaliar
a opinido dos profissionais médicos e enfermeiros sobre a préatica de CP para pacientes idosos
nao oncolégicos através de um inquérito por questionario quantitativo. Em seguida, os dados
obtidos foram confrontados e discutidos. CONCLUSAO: Houve uma baixa detecdo da
indicag@o de CP para a amostra avaliada. Observou-se uma associagdo entre maior numero
de comorbilidades e maior pontuacdo da ferramenta NECPAL, notando-se também maior
solicitacdo de apoio a EIHSCP nos casos que apresentam maior pontuacdo da ferramenta
NECPAL. Notou-se uma sobrecarga de sintomas, que podem indicar a necessidade de se
desenvolver uma forma identificagdo mais objetiva e eficaz do que o simples julgamento
clinico individual. Os profissionais de salude demonstraram bom conhecimento sobre a
indicacdo de CP, no entanto, estes dados ndo sdo compativeis com o que € visto na pratica,
ja que a minoria dos casos avaliados recebeu CP. O uso de ferramentas, como a NECPAL,
devem ser incentivadas, e 0s servicos de saude devem promover uma formacao continua dos
profissionais das mais diversas areas da saude, incluindo-se a Medicina Interna, para que 0s
doentes possam vivenciar melhores experiéncias, especialmente no que diz respeito ao

controlo sintomatico, bem-estar e comunicacao, durante seus cuidados de saude.



ABSTRACT

INTRODUCTION: The process of population aging is accompanied by an increase in
the prevalence of chronic diseases and consequences such as functional dependence,
cognitive decline, excessive symptoms, need for health services and lower quality of
life. This reality is associated with greater needs for palliative care (PC), however, this
practice in elderly patients with non-cancerous diseases is still insufficiently performed,
accompanied by several failures and a greater focus on patients cancer patients.
OBJECTIVES: The main objectives of this study are: to identify and measure the
characteristics of elderly patients with non-oncological diseases with palliative needs,
including their main needs; verify the opinion of health professionals about the
indication and performance of PC for non-cancer patients; to identify reasons for
referral or non-referral of elderly people with chronic non-oncological diseases to
specialized services in PC; contribute to the formulation of strategies aimed at
encouraging and improving the practice of PC for these patients. MATERIALS AND
METHODS: This is a descriptive, cross-sectional and observational study, with two-
stage data collection: the first aims to identify elderly patients with PC needs for chronic
diseases of non-oncologic etiology during a period of 3 months. Patients whose
Surprise Question was positive (SQ +) were selected according to their respective
attending physicians. Next, the NECPAL CCOMS-ICO version 3.1 2017 tool was
applied. The second step was to evaluate the opinion of medical professionals and
nurses about the practice of CP for elderly non-cancer patients through a quantitative
qguestionnaire survey. Then, the data obtained were confronted and discussed.
CONCLUSION: There was a low CP indication detection for the evaluated sample.
There was an association between greater number of comorbidities and higher score
of the NECPAL tool, and was also noticed a greater request for support to the EIHSCP
in the cases with the highest score of the NECPAL tool. It was noted an overload of
symptoms, which may indicate the need to develop a form more objective and effective
identification than simple individual clinical judgment. Health professionals have
demonstrated good knowledge about CP indication, however, these data are not
compatible with what is seen in practice, since the minority of the evaluated cases
received PC. The use of tools, such as NECPAL should be encouraged, and health
services should promote ongoing training of professionals from a wide range of health
areas, including Internal Medicine, so that patients can have better experiences which
concerns symptomatic control, well-being and communication, during their health care.
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ABREVIATURAS E SIGLAS

CP - Cuidados Paliativos

OMS - Organizacdo Mundial de saude

HIV - Virus da Imunodeficéncia Humana

SIDA - Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida
DPOC - Doenca Pulmonar Obstrutiva Crénica
EAPC - Associacao Europeia de Cuidados Paliativos
GSF - Gold Satandards Frameworks

PIG — Prognost Indicator Guidance

SPICT - Supportive & Palliative Care Indicators Tool
NECPAL - Necessidades Paliativas

PS — Pergunta surpresa

CNCP - Comisséo Nacional de Cuidados Paliativos
HSA - Hospital de Santo Antdnio

CHUP - Centro Hospitalar Universitario do Porto
EIHSCP - Equipaintra-hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos
ICC - Insuficiéncia Cardiaca Congestiva

AVC - Acidente Cerebrovascular

PNM — Pneumonia

ITU — Infecdo do Trato Urinario

CCl - indice de Comorbilidade de Charlson

SPMI - Sociedade Portuguesa de Medicina Interna
SNS - Sistema Nacional de Saude

RRH — Redes de Referenciagcao Hospitalar

GIC - Geriatric Indexo of Comorblity

RADPAC - RADboud indicators for PAlliative Care Need
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1. INTRODUCAO

O envelhecimento populacional é uma realidade a nivel mundial. E intrinseco a este processo
0 aumento da prevaléncia de doencas cronicas e suas consequéncias, nomeadamente maior
dependéncia funcional, declinio cognitivo, excesso de sintomas, polifarmécia, necessidade de

uso de servicos de saude e, por fim, uma menor qualidade de vida.

Esta realidade estd associada a maiores necessidades de cuidados paliativos (CP),
entretanto, a utilizacdo atual predominante desta préatica ainda é feita com muitas falhas, de

forma insuficiente e, além disso, nota-se um foco maior nos pacientes oncoldgicos.

Como existem mais opcdes de tratamentos, mas ainda ndo € prevista a cura para a maioria
das atuais doengas cronicas progressivas, o cenario predominante é de que cada vez mais
pessoas morram com idade avangada ou se tornem incapacitadas devido a doengas como
insuficiéncia cardiaca congestiva (ICC), doencas respiratorias, renais ou hepaticas, deméncia

ou outras doencgas neuroldgicas.

Desta forma é necessério que os profissionais de saude e as entidades responsaveis estejam
preparados para a abordagem correta deste tipo de doente, diminuindo as negligéncias que
ainda acontecem. Para isto, é fundamental que sejam estimuladas mais formas de
esclarecimento sobre a importancia do cuidado ao doente idoso portador de doenca nao-
oncoldgica. Assim, este estudo visa incorporar os principios e indicagcbes dos CP as
necessidades da populacao idosa e portadora de doencas crénicas progressivas de variadas
etiologias, como forma de contribuir com melhorias nesta pratica e favorecer um fim de vida
mais digno e com qualidade para esta populagéo, que carrega diversas necessidades, muitas

vezes, esquecidas ou desconhecidas.

Este trabalho inicia-se com uma breve revisédo sobre os CP aos idosos e aos doentes néo
oncoldgicos, seguida de uma perspetiva sobre os CP sob a 6tica dos profissionais de saude.
Posteriormente serd descrita a investigacdo cientifica desenvolvida, a respeito do perfil e
como os CP tém sido feitos para uma populacdo idosa e ndo-oncoldgica, em um hospital
terciario portugués. Diferentemente de outros estudos ja realizados com o intuito de identificar
a prevaléncia de doentes com necessidades paliativas em Portugal, este estudo vera, de
forma mais atenta e especifica, as caracteristicas dos doentes idosos internados por causas
ndo-oncoldgicas que tém necessidades paliativas, de forma a trazer contributos para o
cuidado para esta populagéo de doentes. Numa sec¢éo final, aborda-se a viséo de profissionais
de saude, nomeadamente médicos e enfermeiros, a respeito dos CP aos doentes idosos nao

oncoldgicos.



2. ESTADO DA ARTE

2.2.  NOTAHISTORICA

Segundo registos histéricos, os CP ja existiam desde as sociedades primitivas, de acordo com
as respetivas equivaléncias éticas, conceituais e tecnoldgicas de cada época. Ao longo do
tempo, o significado e a prestacéo de CP sofreu transformacdes conforme o desenvolvimento
dos grupos sociais e de conceitos como familia, lar, comunidade, cidades, religido e ciéncia,

derivando da necessidade constante do homem de interpretar doengas, dor e morte(1)

Apesar disto, a dedicacdo ao cuidado aqueles que estdo no leito da morte somente ganhou
uma consistente atengdo na consciéncia humana muito tempo depois, inicialmente pela agdo
de instituicdes religiosas, voltadas para a caridade. As primeiras casas dedicadas a este tipo
de cuidado foram criadas para cuidar de viajantes e cruzados adoecidos, por volta do século
Xl, sendo, entdo, criado o termo Hospice (do latim, Hospes, que significa hospede,
viajante)(2). Ao longo do tempo o cuidado paliativo passou a ser menos voltado aos viajantes

e mais para o manejo de pacientes moribundos.

Cicely Sounders foi uma assistente social, enfermeira e médica que se dedicou ao
aprimoramento do cuidado de doentes terminais, e desempenhou o importante papel de
aprimorar a pratica e a filosofia dos CP, ao dar inicio ao movimento de Hospice moderno, e
fundar, no Reino Unido, a primeira instituicdo voltada para este conceito, que visa o cuidado
ao doente no final de vida(3). Alguns dos principios amplamente abordados por Cicely
Sounders foram a importancia do tratamento dos sintomas, especialmente a dor, o conceito
de “dor total”’, causado pelo desconforto fisico, espiritual e psicolégico, além da atencéo as

necessidades dos familiares e cuidadores daqueles que estdo em fase terminal da vida(2).

O termo “cuidados paliativos” tem origem na palavra em latim palliaire, que significa “encobrir”.
Ele foi utilizado pela primeira vez pelo médico canadiano Balfour Mount, em 1975, como forma
de evitar as conotacdes negativas atribuidas ao Hospice (4). Em 1984, Eric Wilks trouxe um
grande contributo ao quantificar as necessidades, sobrecarga de sintomas, angustias
emocionais, falta de informacéo e outras dificuldades com que lidavam doentes em servicos
hospitalares do Reino Unido, demonstrando os CP como uma questdo de saude publica e

gque merecia atencao apropriada(s).

Atualmente, os CP sdo uma especialidade médica, multi e interdisciplinar, voltada para o
cuidado do doente com doenca crénica, progressiva e avancada, como forma de aliviar o

sofrimento de origem fisica, psicossocial e espiritual. De acordo com a Organizacdo Mundial
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de saude (OMS) a definicdo de CP é: “(...) uma abordagem que melhora a qualidade de vida
dos pacientes e suas familias frente aos problemas associados a doenc¢a que ameaca a vida,
através da prevencao e alivio do sofrimento por meio de identificacdo precoce e avaliacdo

impecavel e tratamento da dor e outros problemas fisicos, psicossociais e espirituais”(6).

Esta definicdo € ainda melhor complementada pela Associacdo Europeia de Cuidados
Paliativos (EAPC), que define que os CP “afirmam a vida e consideram a morte como um
processo normal; ndo apressa nem adia a morte. Pretende-se preservar a melhor qualidade

de vida possivel até a morte”(7).

Com estes objetivos, uma equipa de CP, deve, preferencialmente, ser multi e interdisciplinar,
com profissionais treinados para uma abordagem que engloba o doente, a familia e a
comunidade em que convive, como forma de se alcancar um melhor cuidado, suporte e alivio

sintomatico, visando a qualidade de vida dos doentes e familiares/cuidadores(6, 8).

2.3. QUEM PRECISA DE CUIDADOS PALIATIVOS?

Estima-se que, em paises desenvolvidos, cerca de 75% da populagéo ira morrer devido a
condi¢bes croénicas, e a prevaléncia de pacientes com necessidades paliativas é em torno de
1,33% da populagéo geral e de 7% da populacdo com idade maior ou igual a 65 anos(9). A
prevaléncia atinge valores entre 26-40% quando é observada a populacdo de hospitais de

agudos, e entre 60 a 70% ao se observar a populagéo de lares de terceira idade(10).

Segundo a Organizagdo Mundial de Saude (OMS), o numero estimado de pessoas que
necessitam de CP no final da vida é de 20,4 milhdes, dos quais 52% sao homens e 48% sé&o
mulheres. A maior proporcao corresponde a adultos, que sdo 94% dos casos, dos quais 69%
tém mais de 60 anos e 25% tém 15 a 59 anos. A grande maioria dos adultos que necessitam
de CP ocorre por doengas progressivas ndo malignas, sendo as mais comuns as doengas
cardiovasculares (38,5%); o cancro aparece em seguida (34%), seguido por doencas
respiratorias crénicas (10,3%), HIV / SIDA (5,7%) e diabetes (4,5%). Ainda segundo esta
organizacao, calcula-se que, em média, 37,4% de todas as mortes por todas as causas
necessitam de CP, o que pode variar de acordo com a regido e renda de cada local. Em
paises de renda mais alta com populacdes idosas, a percentagem pode exceder 60% da
mortalidade total, enquanto em paises subdesenvolvidos 0s nimeros sdo mais baixos devido

a maior prevaléncia de mortes por doencas infeciosas e ferimentos(11).
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No estudo de Gomez-Batiste et al, realizado no ano de 2014 em Espanha, observou-se que,
em uma populacéo de 51.595 pacientes residentes na comunidade, centros de saude, lares
de idosos ou hospitais gerais, 1064 (2,06%) eram portadores de doencgas cronicas
progressivas, sendo que, destes, 785 (1,52%) tinham indicacdo de abordagem paliativa. A
amostra mais significativa era de idosos que residiam em casa ou em lares de idosos.
Fragilidade avancada e deméncia foram as condi¢des clinicas mais comuns, seguidas por

cancro e faléncia de 6rgaos(12).

2.4. CUIDADOS PALIATIVOS PARA DOENTES NAO ONCOLOGICOS

Os CP tém sido tradicionalmente oferecidos a pessoas com cancro, no entanto, doencas
cardiovasculares e outras doencgas ndo oncoldgicas tém sido cada vez mais prevalentes e
incapacitantes, e cada vez mais responsaveis por casos de morbilidade e mortalidade ao
longo dos anos, especialmente nas pessoas mais idosas. Assim, para melhor atender as
necessidades da populacdo em envelhecimento € necesséario melhorar e ampliar o acesso
aos CP para pessoas com multiplas doencas e que morrem de outras doencas que néo
somente o cancro(13).

Segundo andlises do Global Burden of Disease, publicadas em 2016, as doencas
cardiovasculares assumem papel principal como causa de morte por doenca n&o-
transmissivel na populagdo, enquanto outras doencgas por faléncia de 6rgaos, como a doenga
pulmonar obstrutiva crénica (DPOC), sindrome demencial e a doenca renal cronica estao
entre as 10 principais causas de incapacidade ou mortalidade, a nivel mundial(14, 15), o que

reafirma a necessidade de adaptacdo da saude publica para esta realidade.

De acordo com a OMS, as doencas cardiovasculares ultrapassam o cancro como principal
causa de necessidade de CP, seguidos de doencas respiratorias cronicas, SIDA e
complicacdes da diabetes. Outras condi¢gfes cronicas que também tém necessidade de CP
sdo insuficiéncia renal, doenca hepatica cronica, esclerose mdltipla, doenga de Parkinson,
artrite reumatdide, doencas neuroldgicas, deméncia, anomalias congénitas e tuberculose

resistente a farmacos(16).

A sobrecarga dos sintomas fisicos e psicolégicos é semelhante entre as doencas cronicas
terminais oncoldgicas e ndo oncoldgicas(17). Ainda no ano de 1963, Hinton observou, através
de entrevistas a pacientes em fim de vida, que o desconforto pelo qual passavam néo era
necessariamente maior nos portadores de cancro, e também estava presente em portadores

de insuficiéncia cardiaca ou doenca renal, por exemplo(18). Atualmente, estudos demonstram
12



que pacientes ndo oncolégicos sofrem de excesso de sintomas, alta angustia psicoldgica,
além de vivenciarem a falta de comunicacdo e informagcdo por parte das equipas

profissionais(19).

No entanto, ainda é para o cancro que os CP sdo majoritariamente estudados e aplicados(20-
22), pois a maior parte das evidéncias cientificas em CP e a maioria das intervenc8es foram
desenvolvidas para a populacdo oncoldgica(23-25). Além disso, doentes ndo oncoldgicos
recebem menos CP(20, 26-28). O numero de doentes ndo oncologicos avaliados em
consultas de CP é menor do que o expectado(21), e a referenciacdo para equipas ou servicos
especializados em CP apresenta dificuldades; e quando é feita, acontece de forma tardia,
quando o doente ja apresenta sobrecarga de sintomas ou ja esta nos seus Ultimos dias de
vida(25, 26, 29).

Diversas barreiras podem dificultar a introducdo desta abordagem para doentes nao
oncoldgicos, nomeadamente, o desconhecimento da equipa de saude ou da populacdo sobre
as reais indicacbes de CP(30, 31), a imprevisibilidade da trajetéria da doenca nao-
oncolégica(20, 27, 32), falhas na comunicagdo entre profissionais de salde, doentes e
familiares(27, 31, 33), falta de recursos ou servi¢os para a provisdo de CP(34, 35), além de

crencas e preconceitos em relagdo a morte e ao significado de CP(28, 30, 31, 33).

De facto, discutir o fim da vida é um desafio na auséncia de um prognéstico definivel(36),
considerando que as doencas n&o oncoldgicas tém um amplo espectro de apresentacoes,
sintomas e podem apresentar particularidades de acordo com as condi¢des clinicas do
paciente. Também é comum que o doente apresente um declinio funcional progressivo ou em
escada(37) e, com isso, haja dificuldade em assumir a necessidade de mudar o foco do

tratamento curativo para paliativo.

Para minimizar estas dificuldades, tém surgido critérios de avalia¢cdo que ajudam a identificar
doentes que podem beneficiar dos CP, através do julgamento clinico, as necessidades de
cuidado, além de escalas prognésticas relacionadas com a condicao clinica e laboratorial(38-
40).

Cabe aqui relembrar um trecho da definicdo do cuidado paliativo pela OMS, que afirma que é
dirigido para os “pacientes e suas familias frente aos problemas associados a doenca que
ameagca a vida’(6), ndo estando, portanto, limitada a qualquer doenca especifica ou a um
determinado periodo de tempo. Dessa forma, os CP devem seguir um modelo que é voltado

para as necessidades dos pacientes e familiares, independente do diagnéstico.
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2.5. CUIDADOS PALIATIVOS PARA A POPULACAO GERIATRICA

Estima-se que até ao ano de 2050 mais de ¥ da populacdo europeia tenha idade igual ou
superior a 60 anos, havendo um aumento especial da populacdo com idade igual ou superior
a 85 anos. No entanto, estudos advertem que pessoas idosas tém menos acesso aos CP(13,
36), e embora a maioria das mortes ocorra entre idosos, as suas necessidades relacionadas

com o fim de vida ainda sé&o relativamente pouco abordadas.

Referenciacfes para servicos de CP sdo menos consideradas para pessoas mais velhas(36),
e isto pode ser devido a uma subestimagéo das necessidades paliativas desta populacao(41),
ou até mesmo devido a uma superestimacao das suas proprias capacidades para atender as
necessidades destes doentes(26). Além disso, € comum existir a ideia de que a morte € algo
esperado e iminente pelo simples fato de ser idoso(42).

O envelhecimento é acompanhado de um declinio progressivo das reservas funcionais,
processo que, apesar de individual e variavel, se associa a uma intensificacdo da necessidade
de CP, devido ao maior risco de fragilidade, dependéncia funcional, comprometimento
cognitivo, dificuldades emocionais e problemas relacionados com o cuidado(43). Esta
realidade leva a incertezas nao so relacionadas com o momento ideal para introducdo dos
CP, ja que individuos idosos sdo referenciados mais tardiamente(44), mas também sobre
como deve ser feita a intervencdo ainda curativa, pois também se nota frequentemente a
existéncia de tratamentos subo6ptimos ou com excesso de toxicidade(45). Desta forma, deve
ser continua a lembrancga de que o olhar para o paciente idoso deve ser feito de forma global

e individualizada.

Geriatria e Cuidados Paliativos s@o areas que se sobrepdem. Segundo Finucane et al (2015):
“Em ambos, [...] o tratamento agressivo da doencga tornou-se menos importante. Em ambos,
a familia e a comunidade podem ser essenciais para o cuidado do paciente. Em ambos, 0s
objetivos do paciente e a atenc&o cuidadosa aos sintomas s&o centrais [...]. Em ambos, a
dificil tarefa de sugerir explicitamente aos pacientes que eles sédo mortais deve ser realizada

com frequéncia”(46).

Uma definicao da funcéo dos geriatras, feita em 2011 por Chun, e que também se aplica muito
bem aos CP, é que eles sédo capazes de fornecer cuidados de acordo com o contexto do
estado de salde, valores pessoais e apoio social de cada paciente, com experiéncia

especializada na integracdo de todas essas areas durante o seu atendimento(47).
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Apesar destas importantes funcfes no cuidado global do doente, a OMS alerta que tanto os
CP guanto os cuidados com pessoas idosas foram relativamente negligenciados no passado

e agora precisam crescer e estar melhor conectados(13).

A maior prevaléncia de doencas cronicas na populacdo em envelhecimento é acompanhada
da maior necessidade de uso de servicos de salde e gastos em salde publica, que aumentam
a medida que o envelhecimento progride. Um estudo realizado nos Estados Unidos da
Ameérica demostrou que 0s idosos representavam 13% da populacdo deste pais, entretanto
eram responsaveis por quase 40% das hospitalizagbes, com taxas que tendem a ser mais
significativas com o avancar da idade(48).

Considerando-se o processo de envelhecimento como natural e progressivo, deve-se ter
atencao, também, para as particularidades de acordo com cada caso. O “envelhecer” ocorre
com ampla variedade de perfis (desde idosos frageis e dependentes aos ativos e
independentes) que sédo influenciados por fatores genéticos, ambientais, habitos de vida,
atividade fisica e mental e comorbilidades. Um idoso saudavel nao é aquele com auséncia de
doencas, mas com preservacado da capacidade funcional e qualidade de vida; a caracteristica
“saudavel”, portanto, ndo pode ser refletida adequadamente pela idade cronoldgica. Estas
informagfes chamam atencéo para a necessidade de se avaliar cada caso de forma global e

com respeito as suas individualidades(49, 50).

Desta forma, é imprescindivel que a pratica médica seja adaptada ao manejo de condi¢des
trazidas pelos doentes idosos, nomeadamente multimorbilidade, a sobreposicao e recorréncia
de sintomas, declinios cognitivo e funcional, além de especificidades no manejo
farmacologico, devendo-se, também, ter especial atencdo para suas particularidades fisicas
e psicossociais. Sem estas nogdes, € comum haver desadequacdo no manejo do doente,

como tratamento ou medidas ndo compativeis com as necessidades do mesmao.

Segundo Burla, os CP em Geriatria sdo uma questao de saude publica, indispensaveis ao
tratamento das pessoas com problemas crénicos e em fim de vida, por isso, é preciso torna-
los, cada vez mais, uma realidade, em nome da ética, da dignidade e do bem-estar de cada

ser humano(51).
2.6. O PAPEL DOS PROFISSIONAIS DE SAUDE NA PROVISAO DE CP

Os CP ndo podem ser feitos por apenas um profissional, pois, para serem realizados em
exceléncia, necessitam da acdo de uma equipa multidisciplinar capaz de acrescentar

contributos as mais diversas dimensdes relacionadas ao bem-estar do doente.
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No entanto, cabe ressaltar que, além dos CP especializados, que consistem em cuidados
ativos prestados por equipas especificas e treinadas, existem as acfes paliativas, também
conhecidas como cuidados paliativos gerais ou primarios, que sdo compostas por medidas
terapéuticas sem intuito curativo, praticadas por profissionais sem preparacao especifica,
como forma de minimizar as repercussdes negativas da doenca sobre o bem-estar do
doente(52).

O crescimento da populacdo com doencas cronicas que requerem cuidados e o
reconhecimento de suas diferentes necessidades traz um alerta para a importancia de se
organizar um sistema de salude que possa acomodar, integrar e implementar as estratégias
necessdrias para uma assisténcia de fim de vida com qualidade para estas pessoas(37).
Segundo Ankuda et al, os profissionais da atencdo primaria tém papel de destaque na
realizacao de aces paliativas, pelo fato de desempenharem papéis criticos na coordenacgéo
do cuidado e na gestdo da linha de frente dos pacientes com necessidade deste tipo de
abordagem. No estudo realizado por estes autores, cerca de 1/3 dos médicos de familia
referem que prestam CP em sua pratica diaria, o que é possivel especialmente durante o
acompanhamento de pacientes em hospices, lares de idosos ou visitas domiciliarias(53).

Médicos generalistas, como 0 médico de familia ou o internista, assim como os profissionais
das mais diversas especialidades que podem lidar com doentes com doencas avangadas,
como oncologistas, geriatras, cardiologistas ou intensivistas, por exemplo, sdo essenciais
para garantir 0 seu primeiro contacto com a abordagem paliativa, seja por detetar as
necessidades, por proporcionar o controlo sintomatico, por gerir conflitos sociais ou
simplesmente por serem uma ponte entre os cuidados curativos e as equipas ou unidades
especializadas em CP. Desta forma, estes profissionais sdo um importante elo para uma

adequada e atempada introduc&o da abordagem paliativa.

Reafirmando a importancia destes profissionais, Wanniarachige defende que a melhoria dos
CP nao envolve apenas ter mais profissionais especializados na area, mas, especialmente,
necessita da integracdo de habilidades e ferramentas em CP, com a formacdo dos
profissionais nos cuidados primarios, sejam médicos, enfermeiros, equipa de apoio pessoal,
assistentes sociais e todas as pessoas que amparam o doente, tanto em ambulatério,

organizacdes de assisténcia domiciliarias e instituicdes de cuidados de longo prazo(54)

No entanto, é importante destacar que a acéo dos profissionais a nivel primario é fundamental
até certo ponto, pois existem situacdes mais complexas, como gerir sintomas refratarios,
questdes familiares complicadas ou lidar com dificuldades existenciais, que exigem

profissionais especializados e experientes em CP, pois requerem habilidades que levam anos
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de treino para aprender e aplicar(55). Existe evidéncia de que os CP especializados trazem
beneficios em termos de controle dos sintomas, diminuicdo da depressédo e ansiedade, além
de contribuirem para melhores cuidados em salde e satisfacdo dos doentes e cuidadores(56).
A demora nha solicitacdo de apoio destas equipas ou unidades especializadas pode provocar
uma grande prevaléncia e sobrecarga de sintomas que reduzem a qualidade de vida de

doentes com necessidades paliativas(26, 57).

Segundo Quill e Abernethy, um modelo sustentavel envolve a distingdo entre os CP primarios
(habilidades que todos os médicos devem ter) dos CP especializados (habilidades para
gerenciar casos mais complexos e dificeis), para que possam coexistir e se apoiar(55).

Uma uniformizacado da compreensédo dos CP também é necessaria; profissionais de saude
primaria ou especialistas e profissionais de CP podem muitas vezes diferir na compreensao
filosofica das bases da prestacéo de cuidados. Muitos profissionais de salude ainda véem a
morte como uma derrota, e que os CP séo exclusivos nos ultimos dias de vida, em vez de

aceitar que a morte € uma parte inevitavel da vida(37).

Sabe-se que quando as medidas paliativas séo inseridas de forma precoce, ha uma
significativa melhoria no controle dos sintomas e nha qualidade de vida de doentes portadores
de doencas croénicas limitantes(56). No entanto, isto s6 é possivel caso o profissional de saude
desenvolva habilidades e conhecimentos sobre este tipo de pratica, preferencialmente
introduzidos desde os periodos mais béasicos do estudo, situagdo que ainda ndo tem

acontecido de forma equivalente e satisfatoria ao longo da sua formagao(58).

Caso o profissional de salide ndo adquira conhecimentos ou tenha apenas uma aprendizagem
superficial sobre a préatica dos CP, o que é bastante comum(59), é possivel que este nao seja
capaz de detetar de forma adequada as necessidades paliativas de um doente, ou que a
indicagdo de CP aconteca em situacdes tardias, como em casos de morte iminente(30).
Segundo o estudo realizado por Upchurch e Thornton, a maior parte dos profissionais
generalistas ou de outras especialidades entrevistados néo tinha qualquer treino ou apenas

treinos de curta duracdo em CP(59).

Assim, o profissional especialista em CP tem um papel vital, que também inclui a proviséo de
educacao, conselhos e suporte para o profissional generalista ou especialista que cuida do
doente(60).

A falta de experiéncia no atendimento ao paciente ndo oncoldgico também é inevitavel no
caso dos especialistas em CP, dado o predominio de pacientes com cancro dentro dos

servigos de CP especializados, além do facto de que muitos médicos e enfermeiros destes
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servicos vém de um ambiente de oncologia. No entanto, esta realidade devera mudar a

medida que a necessidade de cuidado a populacdo ndo oncoldgica cresce(61).

Além das habilidades na avaliacdo holistica, gestdo de sintomas e problemas psicossociais
do doente, e do apoio a familia, € importante citar que uma habilidade fundamental para o
profissional que realiza uma abordagem paliativa € a capacidade de comunicacéo, que deve
ser no ambito da relagdo com o doente, o familiar e também com outros profissionais de saude
envolvidos no caso. A comunicacdo favorece a cooperacdo e colaboracdo entre o0s
profissionais, melhora o trabalho em equipa multidisciplinar e causa uma maior satisfacdo do
doente(33, 62).

Ja a comunicacdo com o doente é fundamental para informa-lo e esclarecé-lo sobre o seu
diagnostico e as opcdes terapéuticas, o que preserva o principio fundamental da autonomia.
Deficiéncias na capacidade de comunicacdo devem ser combatidos com a orientagcédo e
capacitacdo dos profissionais para que desenvolvam e pratiquem esta habilidade(63). Além
disso, ferramentas como consentimento informado, decisées compartilhadas e planeamento
avancado de cuidados(64), além de recursos como o testamento vital(65) podem ser
propostos para favorecer e garantir o envolvimento do doente e da familia no momento da

tomada de decisodes.

2.7. A IDENTIFICACAO DO DOENTE COM NECESSIDADES PALIATIVAS

A identificacdo das necessidades paliativas e do momento para transicdo para CP ainda
representam um desafio para a pratica médica, pois ainda levantam muitas duvidas e
incertezas. Entretanto, um atraso nesta identificacdo € prejudicial, pois sabe-se que quando
inseridas as abordagens paliativas de forma atempada e, em muitos casos, ainda durante o
processo de tratamento curativo, h4 uma consideravel melhoria no controle dos sintomas e

na qualidade de vida de pacientes portadores de doencgas cronicas limitantes(56).

Ha evidéncias crescentes de que ndo existe uma transi¢ao clara para CP para pacientes com
doencas crénicas, mas sim um periodo lento de declinio, em que tanto o cuidado curativo

guanto a abordagem paliativa séo necessarios(60).

No entanto, uma série de fatores gerais e especificos de muitas doencas foram encontrados
como significativamente associados a sobrevida e podem auxiliar os profissionais sobre o
momento adequado para a abordagem paliativa(23). Diversas ferramentas que utilizam

parametros como julgamento clinico, indicadores de declinio, parametros clinicos e
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laboratoriais e/ou estimativa do prognéstico tém sido desenvolvidas com o intuito de identificar

de forma precoce os doentes com necessidades paliativas(40, 66-68).

Para referir alguns dos principais exemplos, nos ultimos anos foi implementado o Gold
Standards Framework (GSF) e sua ferramenta Prognostic Indicator Guidance (PIG), que
serviu de inspiracdo para outras ferramentas como o Supportive and Palliative Care Indicators
(SPICT) e a Palliative Necessities (NECPAL) CCOMS - ICO, que sdo consideradas
ferramentas que combinam diferentes e importantes indicadores como a questéo surpresa, a
percecdo de profissionais de saude, as preferéncias e os desejos dos doentes, assim como
parametros clinicos (declinio funcional e nutricional progressivos, presenca de
comorbilidades, presenca de condi¢cdes geriatricas e uso de recursos em saude que
contribuem para identificar o status avancado de condi¢cdes especificas (cardiacas,
respiratorias ou outras(69). Segundo Gomez-Batiste, estas escalas sdo muito Uteis pela sua
simplicidade, viabilidade, disponibilidade e sua utilidade na identificacdo dos doentes em
necessidade de CP, especialmente para aqueles com doencgas cronicas nao oncolégicas(69).

Dentre os principais parametros utilizados nestas ferramentas de avaliagéo, estédo importantes
indices que medem funcionalidade, cognicao, estado nutricional e outros dados da saude que,
de forma combinada, melhoram a precisao e podem ajudar a prognosticar, especialmente na
populagdo idosa. Alguns dos mais utilizados s&o o indice de Barthel(70), que avalia o nivel de
dependéncia e a capacidade do doente para realizar atividades de vida diarias; o Karnofksy
Performance Status score (KPS)(71), que pode classificar os doentes em uma escala de 0 a
100, caracterizando o impacto da doenca na sua funcionalidade ou o ECOG Performance
Status(72), também muito Gtil para avaliar o estado funcional do doente, em uma escala de 0
as.

A “questdo surpresa (QS)” ou “pergunta surpresa (PS)” € um importante item de muitas das
ferramentas que identificam necessidades paliativas, que foi proposta ha cerca de 1 década,
como uma forma simples de identificar doentes que tém alto risco de mortalidade precoce e
que beneficiariam de CP(73). A reflexdo do médico sobre a questdo "Eu ficaria surpreso se
este paciente morresse nos proximos 12 meses?", apesar de muito Gtil e conveniente, teve
questionada, recentemente, a sua acuracia para predizer a mortalidade em doentes ndo
oncoldgicos(68). No entanto, esta ainda é uma estratégia cujo uso, especialmente quando

combinada com outros parametros em ferramentas de avaliacédo, ainda tem grande valor.

O instrumento NECPAL CCOMS-ICO® foi desenvolvido pelo Institut Catala d’Oncologia em
conjunto com o Centro Colaborador da OMS, com o0 objetivo de identificar pessoas com

necessidade de CP e prever com precisdo a mortalidade, como forma de facilitar o
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planeamento dos cuidados no final da vida, melhorar a qualidade de vida dos doentes e ajudar
os formuladores de politicas a alocar recursos de maneira eficiente(39). A utilizacdo da
ferramenta NECPAL, que avalia 4 categorias — a “pergunta surpresa (PS)”; a escolha /
demanda ou necessidade de abordagem de PC; indicadores clinicos gerais de gravidade e
progressao, incluindo comorbilidades e uso de recursos; e indicadores especificos de doenca
- permite a identificacdo precoce de doentes que apresentam um risco maior de morte,
possibilitando, assim, a avaliacdo e a realizacdo precoce de CP em individuos com estas
necessidades(12). No estudo coorte realizado por Gomez-batiste et al em 2017, demonstrou-
se que a PS e a ferramenta NECPAL podem ser usadas, com um grau razoavel de preciséo,
para selecionar os individuos com necessidades paliativas, com doencas das mais diversas
etiologias, a fim de diminuir o sofrimento em fim de vida relacionado com condi¢gfes cronicas

avancadas(39).

Apesar de ainda ndo estar validado para a populagéo portuguesa, a aplicacdo do instrumento
NECPAL CCOMS-ICO®, encontra-se sugerida no Plano Estratégico para Desenvolvimento
dos Cuidados Paliativos (biénio 2017-2018), da Comissao Nacional de Cuidados Paliativos
(CNCP), que também considera como intervencfes importantes a capacitacdo dos
profissionais de saude para a pratica, formacao e investigacdo em CP, além dos investimentos

em organizacgéo e coordenacgédo nesta area(74).

Deve-se ter atencdo ao facto que, conforme assinalado pelos elaboradores desta ferramenta,
esta ndo determina a necessidade de uma intervengédo de servigco especializado em CP, o
que deve ser decidido de acordo com a complexidade e baseado em modelos de intervencao
flexiveis e adaptados. Além disso, a inser¢cdo da abordagem paliativa deve ser gradual,
inclusiva e sincrona com os tratamentos para controle da doenga, evitando abordagens

dicotomistas(75).

Assim, é importante considerar que, apesar dos esfor¢os, ainda ndo existe um consenso
absoluto de quando a trajetoria paliativa se inicia(38) e, além disso, a integracao precoce dos
CP na prética clinica ainda depende da superacdo das inumeras barreiras, que estdo
relacionadas com a doenga, com os profissionais de salide e com a organizag&o dos servigos.
Desta forma, estudos mais definitivos ainda necessitam esclarecer quais as melhores
estratégias de identificacdo precoce da necessidade de CP, especialmente na doenca ndo
oncoldgica. Para isso, € necessaria a constatacao da situacdo atual e das principais falhas.
Além disso, a integracdo de uma abordagem paliativa multidisciplinar, bem como o
reconhecimento de que a gestdo ativa da doenca e o tratamento paliativo séo
complementares, ndo mutuamente exclusivos, seréo centrais para o melhor atendimento de

doentes portadores de doengas crénicas progressivas(60).
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3. OBJETIVOS
O presente estudo tem como obijetivos gerais:

» Compreender as principais caracteristicas e necessidades de CP por pacientes idosos nao

oncoldgicos num servico de medicina interna de um hospital terciario;
» Compreender quais sao as principais necessidades em CP desta popula¢éo;

 Constatar a opinido dos profissionais de salde (médicos e enfermeiros) sobre a indicacdo e

realizacdo de CP para pacientes idosos nao oncolégicos;

« Contribuir para a formulagéo de estratégias para incentivar e melhorar a préatica dos CP para
pacientes com doencgas ndo oncoldgicas.

Foram também determinados os seguintes objetivos especificos:

* |dentificar pacientes com doengas crénicas progressivas e avangadas com indicacédo de

abordagem paliativa,

* Medir a percentagem de pacientes idosos com doengas néo oncolégicas, com indicacédo de
cuidados paliativos, que sdo referenciados ou ndo para a Equipa Intra-Hospitalar de Suporte
e Cuidados Paliativos (EIHSCP);

+ Constatar a sobrecarga de sintomas em pacientes com doencas crénicas nao oncolégicas

internados com indicacdo de abordagem paliativa;

* Identificar motivos para a referenciagdo ou néo referenciacdo de pacientes com doencas

cronicas ndo oncoldgicas para servigos de cuidados paliativos;

» Observar o tempo médio de espera do paciente com doenga cronica ndao oncoldgica até

receber CP especializados;

» Determinar o conhecimento e a utilizagédo de ferramentas para dete¢cdo de doentes com

necessidade de CP.
4. MATERIAIS E METODOS
4.1. Metodologia

Trata-se de um estudo descritivo, transversal e observacional, com colheita de dados que

acontecem por 2 etapas: a primeira etapa visa identificar os pacientes idosos com
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necessidades de CP por doencas crénicas avancadas e com prognaostico de vida limitado, de
etiologia ndo oncoldgica, durante um periodo de 3 meses. Foram selecionados doentes cuja
Pergunta Surpresa foi positiva (PS +) segundo 0s seus respetivos médicos assistentes. Em
seguida, foi aplicada a ferramenta NECPAL CCOMS-ICO versdo 3.1 2017 (Anexo 1), com
avaliacdo de parametros clinicos e psicossociais solicitados na ferramenta. Ja a observacao
dos dados epidemioldgicos, comorbilidades, sintomas, tempo de internamento e se houve
referenciacdo para o servico de CP, foi feita através de um inquérito por questionario (Anexo
2). Também foi elaborada uma ficha de registo de doentes que foram avaliados pela EIHSCP
no mesmo periodo, de forma a possibilitar a comparacdo dos dados e discussdo. A segunda
etapa visou avaliar a opinido dos profissionais médicos e enfermeiros sobre a pratica de CP
para pacientes ndo oncoldgicos através de um inquérito por questionario quantitativo (Anexo

3). Em seguida, os dados obtidos foram discutidos e confrontados.

4.2. Populacéo

A populacao tedrica da primeira etapa deste estudo é formada pelos pacientes idosos (com
idade >= 65 anos) com doencga crénica e progressiva de etiologia ndo oncoldgica, que tém a
pergunta surpresa positiva (PS +) de acordo com o médico assistente que o acompanha. A
populacdo tedrica da segunda etapa baseia-se nos profissionais de saude, médicos e
enfermeiros, que sado potencialmente responsaveis pelo cuidado de doentes com as

caracteristicas da populacéo da primeira etapa.

4.3. Amostra

A amostra estudada na primeira etapa do estudo foi constituida por 49 doentes idosos (com
idade maior ou igual a 65 anos) internados na Unidade A do Servigo de Medicina Interna do
Hospital Santo Antonio/Centro Hospitalar Universitario do Porto, portadores de doencgas
cronicas e progressivas de etiologia ndo oncolégica, no periodo entre Abril a Junho de 2018.
Neste periodo foram internados 540 pacientes, sendo 426 idosos com 65 anos ou mais. A
identificacdo da amostra foi feita de forma aleat6ria, a partir da lista de pacientes internados,
através da qual se solicitou que os médicos indicassem todos aqueles doentes que estavam
sob seus cuidados, com idade igual ou superior a 65 anos, portadores de doenca crénica
avancada, ndo oncolégica, e com prognostico reservado no proximo ano. A concordancia
entre diferentes médicos da mesma equipa que cuidava do doente ndo era necessaria para

gue um caso fosse selecionado.
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Figura 1 — Constituicdo da populagdo da amostra de doentes (abril/junho, 2018).
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A amostra da segunda etapa foi constituida por 23 profissionais de salde deste mesmo
servico e hospital, nomeadamente 13 médicos e 10 enfermeiros, escolhidos de forma aleatoria

e acidental, também entre os meses de Abril a Junho de 2018.

4.4, Cenario

O estudo foi realizado nas enfermarias de internamento da Medicina Interna (Unidade A), do
Hospital de Santo Anténio (HSA) / Centro Hospitalar Universitario do Porto (CHUP). Trata-se
de um hospital publico e universitario, de nivel tercidrio e multidisciplinar. Segundo dados do
Sistema Nacional de Saude (SNS) portugués, o nimero de camas a cargo da Medicina Interna
em 2015 era de 4.653, num total de 16.294 nos hospitais do SNS, o que corresponde a 29%
da capacidade de internamento nestes hospitais. No HSA / CHUP, o numero aferido de
internamentos em 1 més é de 4.304 doentes, que representa uma taxa de ocupacgédo de
100,47% dos leitos, com uma demora média de 10,57 dias por doente(76). Especificamente

no servigo de Medicina A, onde ocorreu a colheita de dados deste estudo, a qual tem 49 leitos,
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os dados do relatério anual hospitalar apontam que foram internados 1.561 doentes, com uma

demora média de 9,4 dias(77).

4.5.

Instrumentos de recolha de dados

4.5.1 Primeira etapa — Colheita de dados dos doentes:

Instrumento NECPAL CCOMS-ICO®: Foi utilizada a ferramenta NECPAL CCOMS-ICO
versdo 3.1 2017, que é uma importante ferramenta utilizada como estratégia de
identificacdo de doentes com enfermidades crénicas avancadas de diversas etiologias,
gue necessitam de medidas paliativas (Anexo 1). Esta ferramenta esta habilitada para o
uso por profissionais que dominam a lingua inglesa ou espanhola, sendo, para este
estudo, traduzida para a lingua portuguesa. Esta ferramenta é dividida nas seguintes
categorias: 1. “Pergunta surpresa” (PS); 2. Escolha / demanda ou necessidade de
abordagem de PC; 3. Indicadores clinicos gerais de gravidade e progressao, incluindo
comorbilidades e uso de recursos; e 4. Indicadores especificos de doenca (vide Anexo 1).
Categorizou-se o paciente como PS + quando a resposta dos médicos era “ndo” (ou seja,
“‘eu nao ficaria surpreso se esse paciente morresse nos proximos 12 meses”). Os
pacientes NECPAL + foram definidos como pelo menos mais uma categoria ou parametro
positivos além da PS, podendo variar de NECPAL 1+ até 13+. A medida destes
parametros é feita com medidas ou escalas reconhecidas internacionalmente indicadas
no préprio instrumento NECPAL, conforme demonstrado na tabela sendo as principais as
escalas de Karnofsky(71), Barthel(70), Minimental(78), Detecdo de Mal-Estar Emocional
(DME)(79), Edmonton(80), além de outros indicadores especificos indicados na prépria
ferramenta, conforme pode ser observado no Anexo 1. As respostas das variaveis das
categorias da ferramenta NECPAL foram adquiridas através de entrevista com 0s
médicos, com os doentes ou, se necessario e disponivel, com os familiares. Também
puderam ser recuperadas as informacdes disponiveis nos registos clinicos do doente pela
investigadora principal. Todos os pacientes NECPAL + foram considerados como
portadores de necessidade de abordagem paliativa.

Para a aplicagdo do referido instrumento, caso o doente tivesse condicdes fisicas e
cognitivas de ser inquirido, os dados colhidos diretamente com o doente. Caso contrario,
procurou-se identificar um familiar ou visitante que fosse capaz de responder as
perguntas.

Elaboracdo de inquérito por questionario aos doentes: Foi elaborado um por
guestionario semi-estruturado complementar para a colheita das informacdes adicionais,
como forma de compreender melhor as caracteristicas e necessidades dos doentes

(Anexo 2). O formulario elaborado aos doentes € dividido nas categorias: 1. Identificagao
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(género, idade, tempo de internamento, se houve solicitacdo para a EIHSCP e caso esta
resposta seja positiva, quanto tempo apoés o internamento); 2. ldentificacdo da doenca ou
condicdo que levou ao internamento; 3. Comorbilidades, que foram preenchidas conforme
o indice de Comorbilidades de Charlson (CCl) uma ferramenta caracterizada por uma lista
de 19 condicBes cujas ponderacdes, isto €, a soma dos pesos (que variam de 0 a 6) para
as condicbes observadas num paciente, preveem a mortalidade em 1 ano(81); e 4.
Sintomas presentes no momento da avaliagdo, baseada em sintomas relatados
frequentemente na literatura associados a doentes com necessidades paliativas(82, 83).

Recolha de registos da Equipa Intra-hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos
(EIHSCP): Foram colhidos dados relativos a idade e doenga de base dos doentes
avaliados pela EIHSCP entre Abril e Junho de 2018, que ndo necessariamente eram 0S
mesmos que o0s doentes inquiridos, como forma de comparar os dados obtidos, e

enriquecer a discussado acerca do assunto.
4.5.2. Segunda etapa — Colheita de dados aos profissionais de saude:

Elaboracdo de um inquérito por questionario aos profissionais de saude: foi
elaborado um inquérito por questionario semi-estruturado que avalia, de forma
guantitativa, a opinido de médicos e enfermeiros sobre a pratica de CP para pacientes
com doenga de etiologia ndo oncoldgica (Anexo 3). O questionario solicita as seguintes
informacgdes: 1. Identificacdo (profisséo, género, area de atuacdo e ano de formatura); 2.
Na sua opinido, para um doente com expectativa de vida inferior a 1 ano, qual(is) o(s)
principal(is) motivo(s) para a sua referenciagdo a um servico de Cuidados Paliativos ou
solicitacdo do apoio da Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos
(EIHSCP)?; 3. Na sua opinido, que situacdo(des) considera como principal(is) motivo(s)
para a NAO referenciagdo de um doente a um servico de Cuidados Paliativos ou
solicitagdo do apoio da Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos
(EIHSCP)?; 4. Na sua opinido, que profissionais devem ter conhecimentos sobre a
abordagem paliativa?; e 5. Costuma utilizar alguma ferramenta para triagem ou

identificacdo de doentes com necessidades de cuidados paliativos? Qual?.

Processamento de dados

Foi construida uma base de dados recorrendo ao software IBM SPSS (versdo 25), para

tratamento estatistico através da andlise de frequéncias dos dados colhidos através do

NECPAL CCOMS-ICO versdo 3.1 2017, dos inquéritos por questionarios aplicados aos

doentes e profissionais de saude e dos dados de registo dos doentes avaliados pela EIHSCP
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nos meses de Abril a Junho de 2018. Também foi realizada a avaliacdo da correlacdo entre
algumas variaveis, utilizando-se o célculo do teste U de Mann-Whitney e o célculo de teste

Pearson.

4.7. Consideracoes Eticas

Esta pesquisa foi aprovada pela Comisséo de Etica para a Saude, do CHUP, ao abrigo do
disposto no Decreto-Lei n° 97/95, de 10 de maio. Também foi autorizado pelo Conselho de
Administracdo do CHUP, pelo Gabinete Coordenador da Investigacdo, pela Direcdo do
Departamento de Ensino, Formacé&o e Investigacdo do CHUP (vide documentos em Anexo
4).

Apenas participaram do estudo os individuos que consentiram de forma voluntéria, apés ser
fornecido o termo de consentimento livre e esclarecido, e o documento informativo sobre o
estudo. A pesquisa foi realizada apenas com a recolha de dados secundarios, que foram
utilizados somente para o que se referia aos objetivos da mesma, sendo as informacdes
apresentadas de forma confidencial, coletiva e sem qualquer prejuizo para as pessoas
envolvidas. Os dados encontram-se sob a guarda da pesquisadora principal, sendo garantido

seu sigilo e confidencialidade.

5. RESULTADOS

5.5. Primeira Etapa — Avaliagdo dos doentes

O total dos inquiridos correspondeu a uma amostra de 49 individuos, com uma média de
idades 84 anos (desvio padréo 6,6), internados por, em média, 16 dias antes da avaliacdo
(Tabela 1).

Tabela 1 — Caracterizagdo da amostra do questiondrio dos doentes (Questionario abril/junho, 2018).

N° Total Média (idades) Maximo Minimo (idades) Média de internamento
(n% (idades) (dias)
F+M 49 84,0 (+- 6,6) 98 66 16,39
F 22 84,32 (+-5,1) 94 73 13,3
M 27 83,81(+-7,6) 98 66 18,9

Legenda: F: Feminino; M: Masculino.
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Foram avaliadas as principais condi¢cdes ou doencas que motivaram o internamento de cada
doente avaliado na unidade A do servigo de Medicina Interna. A principal doenca motivadora
do internamento e da gravidade dos doentes selecionados foi a insuficiéncia cardiaca
congestiva (ICC), presente em 28 doentes (57,1 %), seguida por condi¢cbes infecciosas, como
pneumonia, infec¢ao urinaria ou colite pseudomembranosa, presente em 20 doentes (40,8%),
assim como o diagndstico de deméncia, presente em 13 dos avaliados (26,5%). A situacao
de vulnerabilidade social motivou o internamento de 5 doentes (10,2%), e a fragilidade
provocada pelo envelhecimento e multimorbilidade motivou o internamento de 4 doentes
(8,2%). E importante relatar que muitos doentes tiveram mais de uma condi¢do ou
enfermidade como causa do internamento hospitalar, dai ter-se obtido 81 doengas conforme
a tipologia descrita na Tabela 22. As associa¢des mais comuns foram entre Deméncia +
doenca infecciosa (n° = 7), ICC + doenca infecciosa (n° = 6), ICC + deméncia (n° = 4) e ICC

+ vulnerabilidade social (n° = 3).

Existiram 3 doencas que ndo foram diagnosticadas como motivadoras do internamento de
nenhum dos doentes, nomeadamente doenca de Parkinson, AVC e SIDA, provavelmente
porgue 0S casos mais graves destas situacdes sejam internados diretamente em unidades

especializadas de neurologia e infecciologia, por exemplo.

Tabela 2 — Doenga ou condi¢do que motivou o internamento (Questionario abril/junho, 2018).

Tipologia da doenca Total (n9)
Insuficiéncia cardiaca 28
Doenca respiratoria 3
Doenca renal 2
Doenca hepatica 2
Deméncia 13
Doenca de Parkinson 0
AVC 0
Traumatismo cranioencefélico 1
Outra doenga neuroldgica progressiva 1
Fragilidade 4
SIDA 0
Outra doenca infecciosa (PNM, ITU, colite 20
pseudomembranosa)

Vulnerabilidade social 5

Outra situacéo ou enfermidade (doenca reumatica,

hemorragia digestiva)

Total 81
Legenda — AVC: acidente vascular encefalico; PNM: pneumonia; ITU: infeccdo do tracto urinario.

Relativamente ao namero de apoios solicitados para a EIHSCP, observou-se que ocorreu

para apenas 9 doentes, que representa cerca de 18% do total de doentes avaliados com

27



doencas avancadas e progressivas, e com PS +. Conforme a tabela 3, a maioria dos pedidos

de apoio foi para os individuos do género masculino.

Tabela 3 — Frequéncia de solicitagdo de apoio a EIHSCP por género (Questionario abril/junho, 2018).

Apoio Doentes (n°)
o N&o 19
Feminino .
Sim 3
) N&o 21
Masculino ]
Sim 6

Ao serem separados 0s niUmeros em percentagens, observa-se que para 14% das mulheres
e 22% dos homens cm PS+, foi solicitado apoio a EIHSCP. Na tabela 4 também pode ser
observado o tempo demorado para o pedido de apoio; o pedido feito em menor tempo foi de
5 dias, enquanto o maximo foi 60 dias, havendo uma média de 27 dias entre o internamento

na unidade de Medicina A e o pedido de apoio da EIHSCP.

Tabela 4 — Tempo observado para pedido de apoio a EIHSCP para os doentes por parte dos médicos em dias e
percentagem dos pedidos de apoio por género. (Questionario abril/junho, 2018).

Pedido de apoio a Tempo para pedido de
EIHSCP (%) apoio (dias/doente)
5

Feminino 14% 19
60

6

15

19

35

41

43

Género

Masculino 22%

O diagnéstico mais presente nos casos em que foram solicitados apoio especializado foi ICC,
seguida de pneumonia (PNM), deméncia e vulnerabilidade social, sendo que a maioria tinha
pelo menos 2 destes diagndsticos combinados. O diagnostico por doentes, e o tempo de
internamento na Unidade de Medicina A no momento do pedido de apoio & EIHSCP estao

demonstrados na tabela 5.
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Tabela 5 — Comparagdo do diagnoéstico dos pacientes e o tempo de pedido de apoio da EIHSCP (Questiondario
abril/junho, 2018).

Doentes para 0s quais Tempo de internamento
solicitou-se apoio da Condicéo / Doenca na unidade de medicina

EIHSCP A (Dias)

Doente 1 ICC 19

Doente 2 ICC + PNM 35

Doente 3 TCE + PNM + ITU 5

Doente 4 ICC 19

Doente 5 Deméncia + PNM 41

Doente 6 ICC + Vulne_rabilidade 43

social
Doente 7 Deméncia + PNM 6
Doente 8 ICC 60
ICC + Vulnerabilidade
Doente 9 social 15

Legenda: ICC: insuficiéncia cardiaca congestiva; PNM: Pneumonia; ITU: infecgao do tracto urinario; EIHSCP:
Equipa Intra-hospitalar de Suporte e Cuidados Paliativos.

O numero de comorbilidades por cada utente, conforme o indice de Comorbilidade de
Charlson (CCl), também foi contabilizado. Conforme demonstrado no Gréfico 1, a
comorbilidade mais frequente entre os doentes foi a ICC, seguida de Nefropatia, Pneumopatia
cronica, Deméncia, Diabetes Mellitus (DM), Vasculopatia Periférica e Doenca

Cerebrovascular (DCV).

Gréfico 1 — Numero de comorbilidades detectadas, de acordo com o indice de Comorbilidade de Charlson
(Questiondrio abril/junho, 2018).
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Comorbilidades
Legenda: ICC: insuficiéncia cardiaca congestiva; EAM: Enfarte agudo do miocardio; D. Cerebrovascular: doenca cerebro-

vascular; Pneumopatia crén: Pneumopatia cronica; Hepatopatia Mod./Grave: Hepatopatia Moderada a Grave; DUP: doenca
ulcerosa péptica; DM: Diabetes mellitos; Nefropatia Mod./grave: Nefropatia moderada a grave; SIDA: sindrome da

imunodeficiéncia adquirida; Doenca Tec. Conectivo: Doenga do tecido conectivo
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O numero minimo de comorbilidades foi nenhuma comorbilidade, em 1 doente, enquanto que

0 maximo foi de 9, também em 1 doente. O resultado de pontuacdo do CCI, conforme a

gquantidade e o tipo da doenca, pode ser observado Grafico 2, no qual o valor mais frequente

foi de 4, o que representa uma taxa de mortalidade de 52% em 1 ano.

Grafico 2 — Frequéncias dos indices de Comorbilidade de Charlson detectados nos doentes (Questionério
abril/junho, 2018).
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ApOs segmentacao da escala conforme o género, pode-se observar uma tendéncia a maiores

pontuacgdes de gravidade no género masculino, conforme é demonstrado na Tabela 6.

Tabela 6 —

indice de Comorbilidade de Charlson de acordo com o género (Questiondrio abril/junho, 2018).

indice de Charlson —
Mortalidade em 1 ano (%)

Feminino (n°)

Masculino (n°)

Total (n°)

0-12%
1-26%
2-26%
3-52%
4 -52%
5-85%
6 - 85%
7 -85%
8 - 85%
9 - 85%

O O w o d 0O A N O

R A D WO GNP O R

w N e

10

Total

N
N

N
~

49
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No formulario elaborado para a recolha de dados também se procurou contabilizar a
prevaléncia dos sintomas nos utentes avaliados. O sintoma mais prevalente foi a dispneia,
presente em 22 (44,9%) dos doentes. Outros sintomas frequentes foram mal-estar,
confusao/delirium, cansaco, ansiedade, sonoléncia, obstipacao, falta de apetite, dor e insénia,
conforme descrito na Tabela 7. Houve uma média de 3 sintomas por doente, o que justifica o

facto da prevaléncia de sintomas ter ultrapassado a quantidade de doentes.

Tabela 7 — Prevaléncia dos sintomas (Questiondario abril/junho, 2018).

Sintoma Prevaléncia - n° (%)
Dor 8 (16,3%)
Cansaco 15 (30,6%)
Insénia 7(14,3)
Sonoléncia 12 (24,5%)
Delirium 16 (32,7%)
Nauseas 1 (2%)
Falta de apetite 11 (22,4%)
Diarreia 3 (6,1%)
Obstipacéo 12 (24,5%)
Dispneia 22 (44,9%)
Sintomas depressivos 4 (8,2%)
Ansiedade 13 (26,5%)
Mal-estar 17 (34,7%)
Xerostomia 2 (4,1%)
QOutro sintoma (aparelho respiratério, urinario ou 4 (8,2%)
digestivo)

ApoOs identificacdo dos utentes com idade maior ou igual a 65 anos, com PS + conforme
informado pelos médicos assistentes, e colheita das caracteristicas citadas, o proximo passo
da pesquisa foi a aplicagdo do instrumento NECPAL. No Quadro 1 estdo especificadas as

frequéncias em numero e percentagem de cada parametro da ferramenta avaliado.

Todos os utentes para os quais a PS +, também tiveram o NECPAL +, estabelecido sempre
que, além da PS, qualquer outro parametro do instrumento € positivo. Os parametros mais
frequentemente positivos foram o declinio funcional (93,9%), a multimorbilidade (93,8%),
sindromes geriatricas (71,4%), declinio cognitivo (69,4%), sintomas persistentes (53,1%) e

indicadores especificos de doencas avancadas (51%).
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Optou-se por ndo questionar abertamente aos doente ou a familia sobre a demanda em CP,
com o objetivo de ndo influenciar decisbes ou provocar qualquer interferéncia na relacédo
médico-paciente-familia. Por outro lado, houve uma baixa identificacdo da necessidade de CP
por parte dos profissionais de salde (24,5%). Esta identificacdo foi contabilizada quando os
profissionais expressavam verbalmente, a partir dos dados dos registos clinicos do doente ou
quando foi solicitado apoio a EIHSCP.

Quadro 1 - Identificagio NECPAL — adaptado de NECPAL CCOMS-ICO TOOL VERSION 3.1 2017 ING(84).

PARAMETROS NECPAL Frequéncia (N e %)

“Ficaria surpreso se este doente

Pergunta Surpresa o ”
falecesse ao longo do proximo ano?

49 (100%)

Demanda de atenc¢éo paliativa pelo

doente, familia ou membros da equipa Indefinido
"Demanda” ou “Necessidade”
Necessidade identificada de atengéo
paliativa por profissionais membros da 12 (24,5%)
equipa
Declinio Nutricional 10 (20,4%)
Indicadores Clinicos Gerais:
6 meses
- Grave, sustentado,
. progressivo Declinio Funcional 46 (93,9%)
nao relacionado com
intercorréncias recentes
- Combinar gravidade com
progressao
Declinio Cognitivo 34 (69,4%)
Dependéncia Severa Karnofsky < 50 ou Barthel < 20 23 (46,9%)

- Quedas - Ulceras de presséo
Sindromes Geriatricas - Disfagia - Delirium 35 (71,4%)
- Infec¢Bes de repeticao

Dor, fraqueza, anorexia, dispneia,

Sintomas Persistentes . .
digestivos...

26 (53,1%)

Aflicdo e/ou Transtorno adaptativo

Aspectos Psicossociais
severo

3 (6,1%)
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PARAMETROS NECPAL Frequéncia (N e %)

Vulnerabilidade social severa 9 (18,4%)

Multimorbilidade > 2 enfermidades croénicas 46 (93,8%)

Avaliacédo da demanda ou necessidade

Uso de Recursos ) ~
de intervencdes

18 (36,7%)

Cancro, DPOC, ICC, doenca hepdtica,
Indicadores especificos Renal, Deméncia, Neurodegenerativa, 25 (51%)
SIDA, outras doencas avancadas

Obs: o instrumento completo e os parametros de avaliagéo utilizados estao disponiveis no anexo 1.

O NECPAL + ocorreu em todos os casos, sendo que a quantidade de parametros positivos
variou entre 3 a 10, com uma média de 5,82 por doente, conforme especificado na tabela 8.
Foi constatado que a maioria dos doentes tinha 5 ou 7 parametros positivos (22,4 %), seguido
de 6 (18,4 %), conforme a tabela 8.

Tabela 8 — Frequéncia e média da frequéncia dos valores alcangcados no NECPAL (Questionario abril/junho, 2018).

NECPAL - numero de categorias / doente Frequéncia n° (%)
3 4(8,2)
4 7 (14,3)
5 11 (22,4)
6 9 (18,4)
7 11 (22,4)
NECPAL - namero de categorias / doente Frequéncia n° (%)
8 5(10,2)
9 1(2)
10 1(2)
Total 49 (100)

Na tabela 9 foram confrontados os resultados do nimero de parédmetros positivos da

ferramenta NECPAL com a presenca ou auséncia de solicitacdo de apoio a EIHSCP.
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Tabela 9 — Tabulag&o para analise cruzada entre solicitacdes de apoio e quantidade de parametros positivos da
ferramenta NECPAL (Questionario abril/junho, 2018).

NECPAL |
3456 7 809 10 '°®

Pedidode  NEO|4 7 11 8 7 30 0 40
Apoio aEIHSCP sim|o0 0 0 1 4 21 1 9
9

Total 4 7 11 11 51 1 49

Para avaliar esta correlacdo, foi aplicado o teste U de Mann-Whitney de amostras
independentes, que se mostra significativa, rejeitando-se a hipétese nula (p=0,000), conforme
pode-se observar no gréafico 3. Assim, observa-se uma associagdo entre maior a pontuacao
NECPAL da amostra selecionada e maiores as chances do médico internista solicitar apoio
dos CP especializados.

Gréfico 3 — Célculo do teste U de Mann-Whitney de amostras independentes que demonstra correlacao positiva
entre o nimero de parametros positivos da ferramenta NECPAL e a solicitacdo de apoio a EIHSCP (Questionario
abril/junho, 2018).
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Também foram testadas e correlacionadas as variaveis “n® de parametros positivos da
ferramenta NECPAL” e “valores do CCI”. A tabulacdo dos resultados encontra-se na tabela
10.
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Tabela 10 — Tabulagdo para analise cruzada entre o niUmero de parametros positivos na ferramente NECPAL e o

CCI (Questionario abril/junho, 2018).

indice de Charlson (Chance de mortalidade em 1 ano)

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9
(12%) (26%) (26%) (52%) (52%) (85%) (85%) (85%) (85%) (85%) Total
3 1 0 1 0 1 0 0 1 0 0 4
4 0 1 1 1 2 1 1 0 0 0 7
5 0 0 3 1 2 1 1 2 0 1 11
NECPAL — n° 6 0 0 0 1 2 3 1 0 2 0 9
parametros + 7 0 1 0 0 3 4 0 2 1 0 11
8 0 0 0 0 3 0 0 1 1 0 5
9 0 0 0 0 0 1 0 0 0 0
10 0 0 0 0 0 0 0 1 0 0 1
Total 1 2 5 3 13 10 3 7 4 1 49

Em seguida, verificou-se que os dados se ajustam aos parametros normais, ou seja, seguem

a normalidade de acordo com os gréficos 4a e 4b.

Grafico 4a — Histograma simples do valor do indice de

Charlson (Questionario abril/junho, 2018).
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Gréfico 4b — Histograma simples da quantidade de

parametros
(Questionério abril/junho, 2018).
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Desta forma, foi possivel avaliar as correlagbes entre estas 2 variaveis, conforme

demonstrado na Tabela 11. H& uma associagdo estatisticamente significativa entre a
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gquantidade de parametros positivos da ferramenta do NECPAL e o CCl, o que indica maiores

chances de necessidade paliativa conforme o nimero de comorbilidades aumenta (p=0,019).

Tabela 11 — Célculo de teste Pearson apos analise cruzada entre o indice de comorbilidades de Charlson e

quantidade de parametros positivos da ferramenta NECPAL por doente (Questionario abril/junho, 2018).

indice de | NECPAL (quantidade de
Charlson parametros +)
Correlacéo de 1 333"
Pearson
indice de Charlson Sig. (2
extremidades) 0,019
N 49 49
Correlacéo de 333 1
Pearson
NECPAL (quantidade Sig. (2
de parametros +) extremidades) 0,019
N 49 49

*. A correlagéo é significativa no nivel 0,05 (2 extremidades).

5.6. Registos da EIHSCP

Relativamente aos registos dos pedidos de apoio a EIHSCP, alguns dados foram colhidos
como forma de se obter comparacdes com a amostra do estudo. Durante os meses de Abril
a Junho de 2018, foram feitos 30 pedidos de apoio a EIHSCP, dos quais 76,7% eram
individuos com idade maior ou igual a 65 anos, enquanto que apenas 23,3% tinham idade
abaixo desta. A idade minima foi de 49 anos, e a maxima de 95 anos, perfazendo uma média
de idade de 76,07 anos de idade / doente para os individuos cujo apoio da equipa
especializada foi solicitado, o que reforca a maioria idosa da populacdo com necessidades
em CP.

Em relacdo ao total de 23 individuos com idade maior ou igual a 65 anos, tem-se o registro
que 47,8% era do género feminino, enquanto que 52,2% eram do género masculino. Foram
identificados 3 tipos de doenca de base para os doentes desta amostra, homeadamente
oncoldgica, cardiovascular e neurologica, nesta ordem de frequéncia, conforme indicado na
tabela 12.
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Tabela 12 — Doencas detectadas nos doentes avaliados pela EIHSCP entre abril e junho/18.

Doenca
Oncolégica n° (%) Cardiovascular n° (%) Neuroloégica n° (%)
Total (n° = 30) 16 (53,3) 7 (23,3) 7 (23,3)
Idosos (n° = 23) 12 (52,2) 7 (30,4) 4(17,4)

5.7. Segunda Etapa — Questionario aos profissionais de saude

Foi inquirido um total de 23 profissionais de salude, nomeadamente médicos e enfermeiros,
que atuam no servico de Medicina Interna no CHUP / HSA. A amostra foi composta
predominantemente por individuos do sexo feminino, representando 87% do total, e formada
por 13 profissionais médicos e 10 profissionais da enfermagem, conforme se encontra
especificado na tabela 13.

Tabela 13 — Caracteristicas da amostra (Questionario abril/junho, 2018).

Género Profisséo Area de atuacéo
Feminino n° o Medicina n° o0 T o0
(%) Masculino n° (%) (%) Enfermagem n° (%) Medicina interna n° (%)
20 (87%) 3 (13%) 13 (56,5%) 10 (43,5%) 23 (100%)

O ano de formatura dos profissionais inquiridos variou entre 1983 a 2017, sendo que a maior
prevaléncia est4 nas Ultimas 2 décadas, conforme especificado na Tabela 14. Trés dos
inquiridos omitiram o ano da formatura. Pode-se observar que os profissionais variam
substancialmente em anos de experiéncia, com no minimo 1 ano € no maximo 35 anos,
perfazendo uma média de 11,95 (desvio padrdao = 9) anos de experiéncia dentre o0s

profissionais inquiridos.
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Tabela 14 — Frequéncia dos anos de formatura dos profissionais de saude

Ano de formatura Frequéncia (n°) Percentagem (%) Percentagem valida (%)
1983 1 4,3 5,0
1990 1 4,3 5,0
1995 1 4,3 5,0
2000 1 4,3 5,0
2002 1 4,3 5,0
2003 1 4,3 5,0
2005 1 4,3 5,0
2007 2 8,7 10,0
2008 2 8,7 10,0
2009 1 4,3 5,0
2010 1 4,3 5,0
2011 1 4,3 5,0
2012 1 4,3 5,0
2013 1 4,3 5,0
2015 1 4,3 5,0
2016 2 8,7 10,0
2017 1 4,3 5,0
Respostas 20 87,0 100,0
Omissoes 3 13,0

Total 23 100

As frequéncias das respostas obtidas no questionario aplicado aos inquiridos estédo na tabela
15. Observa-se que nenhum profissional concordou com as afirmacdes de que a
referenciacdo ou solicitacdo de apoio aos CP acontega “Somente quando ja ndo é mais
possivel um tratamento curativo”, “Somente em casos de cancro, quando ja ndo é mais
possivel um tratamento curativo” ou “Nao é necessario, pois estes cuidados ja sédo oferecidos

pela equipa assistente”.

Pelo contrario, as afirmagfes com as quais mais concordaram, foram: “Em qualquer situacéo
de doenga cronica, progressiva e avangada” ou “Quando os sintomas fisicos sao persistentes
ou nao estao bem controlados”, em 91,3 % e 87 %, respetivamente. A andlise cruzada das
variaveis ndo demonstrou diferencas significativas entre os anos de experiéncia e os tipos de

respostas.

Comparando-se as respostas entre as diferentes profissdes, observa-se que a situacdo de
“Declinio funcional grave e progressivo” € uma indicagéo de referenciagdo ou solicitagdo de
apoio aos CP para 100 % dos médicos, mas, de forma menos representativa, para 60 % dos
enfermeiros. Contrariamente, a indicacdo de CP “Quando solicitado pela familia ou pelo

doente” foi afirmativa para 70 % dos enfermeiros e para apenas 30,8 % dos médicos.
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Ja& 0s motivos para a nao referenciacdo ou solicitacdo de apoio aos CP foi justificada,
principalmente, pelo facto de “Os sintomas do doente estarem bem controlados”, sendo uma
afirmacéo de 56,5 % dos inquiridos. A segunda resposta mais frequente foi “A familia nao
aceita” em 21,7% dos casos, enquanto que “A falta de recursos ou vagas na rede para
suporte” e “Nenhuma das respostas anteriores” foram afirmadas, ambas, em 17,4% dos

casos.

Foi afirmado por 2 médicos e 1 enfermeiro que pode ndo ser necessario referenciar o doente
ou solicitar apoio aos CP quando se “Consegue suprir as necessidades paliativas do doente”.
Além disso, 2 profissionais, 1 médico e 1 enfermeiro, concordaram com a afirmacéo “Néo é
conhecido o processo de referenciagdo ou apoio”. Nenhum profissional de saude concordou
que “Nao é suposto ao doente conhecer o diagnéstico”. Por fim, 1 profissional da enfermagem
apresentou um outro motivo para a néo referenciacdo ou solicitagdo de apoio aos CP,
nomeadamente a “resisténcia das equipas médicas, que muitas das vezes apenas

interrompem as intervengdes terapéuticas, com a afirmacao que estao sendo feitos CP”.

A quase totalidade dos profissionais de saude (91,3 %) afirmou que “Todos” os profissionais
de saude devem ter conhecimentos sobre a abordagem paliativa, enquanto 1 médico
concordou que este conhecimento deve ser limitado aos “Profissionais que lidam com doentes

graves/terminais”. Houve uma omissao de resposta por parte de um enfermeiro.

Por fim, observou-se que 92,3% dos médicos e 100% dos enfermeiros nao utilizam qualquer
ferramenta para triagem ou identificacdo de doentes com necessidades de cuidados
paliativos. Apenas um profissional da medicina afirmou que utiliza a “Pergunta surpresa” para

triagem ou identificagdo de doentes com tais necessidades.

Tabela 15 — Respostas obtidas no inquérito por questionario aos profissionais de saude

QUESTIONARIO AOS PROFISSIONAIS DE SAUDE

A. Na sua opinido, para um doente com expectativa de vida inferior a 1 ano, qual(is) o(s) principal(is) motivo(s) para
a sua referenciacao a um servigo de Cuidados Paliativos ou solicitacao do apoio da Equipa Intra-Hospitalar de Suporte
em Cuidados Paliativos (EIHSCP)? (Marque as opcdes que considerar relevantes)

Médicos n° Enfermeiros n°
0 (0,
Resposta Todos n° (%) (%) (%)

1. Somgnt_e quando ja ndo é mais possivel um tratamento 0(0) 0(0) 0(0)
curativo;

2. Somgnte em casos de canc_ro,_ quando ja ndo é mais 0(0) 0(0) 0(0)
possivel um tratamento curativo;

3. Naoé necessario, p0|s. estes cuidados ja sao oferecidos 0(0) 0(0) 00)
pela equipa assistente;

4. Em qualqger situac@o de doenca cronica, progressiva e 21 (91,3) 11 (84,6) 10 (100)
avancada;
Quando solicitado pela familia ou pelo doente; 11 (47.,8) 4 (30,8) 7 (70)
Em situacéo de declinio funcional grave e progressivo; 19 (82,6) 13 (100) 6 (60)
Em situacdo de declinio nutricional grave e progressivo; 12 (52,2) 9 (69,2) 3 (30)
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QUESTIONARIO AOS PROFISSIONAIS DE SAUDE

8. Em situacéo de declinio cognitivo grave e progressivo; 13 (56,5) 11 (84,6) 2 (20)

9. Quando o paciente é idoso e portador de sindromes
geriatricas (quedas frequentes, delirium, Ulceras por 10 (43,5) 8 (61,5) 2 (20)
presséo, disfagia ou infec¢des recorrentes);

10. Qu;i\ndo 0s sintomas .f|5|cos Sao persistentes ou néo 20 (87) 13 (100) 7 (70)
estdo bem controlados;

11. Para administrar questbes e dificuldades sociais, em 5(21,7) 3(23.1) 2 (20)

situacdes de vulnerabilidade;
12. Quando ha sintomas psicolégicos, como angustia; 15 (65,2) 9 (69,2) 6 (60)
13. Quando o doente possui multimorbilidade, com > 2

a AR 1(4,3) 1(7,7) 0 (0)
oencas cronicas;
14. Quando ha frequentes idas a emergéncia ou solicitacéo
de servicos de apoio, como equipas cuidados 6 (26,1) 5(38,5) 1(10)
domiciliarios;
15. Para dar noticias dificeis ao doente ou familiar; 2(8,7) 2 (15,4) 0(0)
16. Para apoio familiar, em situacdes como luto complicado; 12 (52,2) 7 (53,8) 5 (50)
17. Outra 0 (0) 0 (0) 0 (0)
18. Nenhuma das anteriores 0 (0) 0 (0) 0 (0)

B. Na sua opinido, que situacdo(des) considera como principal(is) motivo(s) para a NAO referenciagéio de um doente
a um servico de Cuidados Paliativos ou solicitacdo do apoio da Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados
Paliativos (EIHSCP)? (Marque as opcdes que considerar relevantes)

Resposta Todos n® (%) Méd(ioc/oc;s n° Enferrg/eo;ros n°

N&o é suposto ao doente conhecer o diagndéstico; 0 (0) 0 (0) 0 (0)
A familia ndo aceita; 5(21,7) 2 (15,4) 3(30,0)

3. glg?at?vggfjec)szaogzie?OIS consigo suprir as necessidades 3(13,0) 2 (15,4) 1(10)

4. Né_o_ é Nconhecid_o .o processo de referenciacdo ou 2(8.7) 1(7.7) 1(10)
solicitagé@o de apoio;

5. Falta de recursos ou vagas na rede para suporte; 4 (17,4) 2 (15,4) 2 (20)

6. Os sintomas do doente estdo bem controlados; 13 (56,5) 9 (69,2) 4 (40)

7. Outra 1(4,3) 0() 1 (10)

8. Nenhuma das anteriores 4(17,4) 2 (15,4) 2 (20)

C. Na sua opinido, que profissionais devem ter conhecimentos sobre a abordagem paliativa? (1 marcou os 4,
considerei apenas todos, 1 nenhum)

Médicos n° Enfermeiros n°
0 (0,
Resposta Todos n° (%) (%) (%)
1. Todos 21 (91,3) 12 (92,3) 9 (90)
2. Oncologistas 0 (0) 0 (0) 0 (0)
3. Especialistas em cuidados paliativos 0 (0) 0 (0) 0 (0)
4. Especialistas que lidam com doentes 1(4,3) 1(7.7) 0(0)

graves/terminais

D. Costuma utilizar alguma ferramenta para triagem ou identificagdo de doentes com necessidades de cuidados
paliativos?

Médicos n° Enfermeiros n°
0 (0,
Resposta Todos n° (%) (%) (%)
1. Nao 22 (95,7) 12 (92,3) 10 (100)
2. Sim 1(4,3) 1(7,7) 0 (0)
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6. DISCUSSAO

O aumento da sobrevida e da prevaléncia de doencas crénicas vem tornando o uso dos
servicos de salde cada vez mais necessarios e, consequentemente, saturados. Calcula-se
que, em Portugal, a populacéo idosa poderd atingir cerca de 2,14 milhdes nos préximos anos,
sendo estimado um acréscimo de perto de 500 mil pessoas entre 2001 e 2020 (76). Desta
forma, é essencial que o olhar e a compreensdao para as necessidades especificas do utente

idoso sejam cada vez mais valorizados no contexto da saude publica.

Segundo dados do relatério do servico de Medicina Interna do CHUP / HSA, durante os meses
de abril e junho de 2018, 78,8% dos doentes internados tinham idade igual ou maior que 65
anos(77). Outro estudo realizado num hospital distrital portugués em 2015 evidenciou que
cerca de 68% dos utentes internados concentrava-se na faixa etéria dos 65-100 anos de
idade(85). Estes valores sdo compativeis com dados da Sociedade Portuguesa de Medicina
Interna (SPMI), que relata que a demografia da populagcéo de doentes internados em servicos
de medicina interna tem o claro predominio das classes etarias mais avancadas, dos quais

76% dos doentes tém 70 ou mais anos(76).

Para suportar a crescente necessidade em salde e possibilitar o acesso aos cidadaos, é
necessario que os sistemas de saulde consigam gerir de forma eficiente os recursos
disponiveis para a saude, especialmente no que diz respeito a prevencdes primaria e
secundaria, mas também tratamentos e reabilita¢cdes implicados pelas doengas crénicas e
incapacitantes. No sistema nacional de saude (SNS) portugués, as Redes de Referenciacdo
Hospitalar (RRH) surgem como uma importante forma de estimular um processo de regulagéo

e de planeamento da complementaridade entre instituicbes hospitalares(76).

No presente estudo, a doenga que mais frequentemente motivou o internamento de individuos
com doengas cronicas avangadas ndo oncoldgicas foi a ICC, seguida por deméncia,
condi¢bes relacionadas a fragilidade, doencas respiratorias ou outras faléncias orgéanicas.
Estes achados séo parecidos aqueles evidenciados na pesquisa de GOmez-Batiste et al, que
mostrou que 0 grupo de doentes portadores de necessidades paliativas era
predominantemente formado por idosos, nos quais as condi¢des clinicas mais comuns foram

fragilidade avancada, deméncia e faléncias orgéanicas, além do cancro(12).

Definir necessidade de CP para utentes com doencas ndo oncoldgicas ndo é uma tarefa
simples. A ICC é acompanhada por diversos fatores que influenciam a sua evolu¢ao, como a
variada etiologia e a presenca de outras comorbilidades, além de ter um declinio gradual

pontuado por episodios de agudizacdo, que pode variar a cada caso; 0 aumento da sobrevida
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da populacéo associada a grande sobrecarga de sintomas que esta doenca pode provocar

tem levado ao aumento substancial na quantidade de pessoas com necessidades de CP(86).

Ja a deméncia é uma doenca cronica e debilitante, reconhecida como uma importante causa
de morte na populacdo mais envelhecida, além de ser considerada uma das mais
incapacitantes entre todas as doencas cronicas(87). A sindrome de fragilidade, por sua vez,
€ reconhecida por Pialoux et al como, de facto, uma patologia crénica cuja evolu¢do pode
levar a morte, sendo, portanto, merecedora de CP, apesar de ser dificil determinar quando e
como é o momento adequado. Segundo Fried et al, a fragilidade é caracterizada como uma
sindrome clinica em que pelo menos trés dos seguintes critérios sédo verificados: perda nao
intencional de peso, sensacdo de cansaco, lentiddo na marcha, fraqueza muscular e baixos
niveis de atividade fisica que, em geral, sdo o reflexo de uma realidade clinica cujos estagios

levam inevitavelmente a morte(88).

No entanto, para que uma abordagem paliativa nestes tipos de condi¢des, especialmente
naquelas relacionadas com a faléncia orgéanica, sejam feitos de forma adequada, é
imprescindivel lembrar que eles ndo devem ser iniciados num contexto desatualizado de
“desisténcia do doente” ou “quando n&o ha mais o que fazer”, pois estes cuidados devem ser
iniciados com o objetivo de melhorar a qualidade de vida e aliviar o sofrimento do doente e
seus familiares, de forma individualizada e voltada para as necessidades de cada caso,
inclusive se ainda houver chances de melhoria ou mesmo reversdo do quadro clinico.
Também se enfatiza que é extremamente necessario o conhecimento de que a abordagem
paliativa ndo é restrita apenas a alivio sintomético ou remoc¢éo de medicamentos numa fase

terminal.

Segundo Lynn e Adamson: “Muitos idosos cronicamente doentes tém progndésticos médicos
ambiguos: eles podem estar doentes o bastante para morrer, mas também podem viver por
muitos anos. Uma maneira mais Util de pensar sobre essa condicdo de ‘quase morte’ € se
concentrar na fragilidade, e ndo no tempo até a morte. Desse ponto de vista, as pessoas que
vivem com doencgas sérias no final da vida podem ser identificadas ndo pela certeza do
momento da morte, mas com risco de morte - sofrendo longos periodos de doenca ou
incapacidade, funcionamento diminuido e exacerbacado potencial de sintomas, qualquer um
dos quais poderia ser fatal. Eles poderiam continuar vivendo com alto risco de morte por

alguns anos, ou morrer em uma semana”.

Com esta perspetiva, esses autores propuseram um modelo de transicdo aos CP de acordo
com a trajetoria da doenca, em vez do modelo antigo que visava uma transi¢cdo brusca,
conforme presente na figura 2:
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Figura 2 - O modelo mais antigo de transicdo de cuidados versus um modelo integrado (Lynn J, Adamson DM,
2003)(89)

No presente estudo, todos os doentes identificados como PS + também tinham um NECPAL
+. Estes dados equivalem aos resultados do estudo realizado por Gomez-Batiste et al, em
2014, que identificou 55 doentes internados num hospital geral e universitario por doencas
crénicas progressivas ao longo de 1 ano, sendo que 52 tinham PS + e 51 tinham NECPAL +.
Além dos doentes em contexto hospitalar, no estudo destes autores também foram avaliados
utentes da comunidade, lares de idosos e centros de saude; assim, de uma populagéo de
51.595 pessoas, 1064 foram identificados como portadores de doencas cronicas progressivas
(2,1 %), em que 841 (1,6 %) eram SQ + e 785 (1,5 %) eram NECPAL +. Na populagdo com
idade > 65 anos, essas propor¢bes aumentaram para 10,9 %, 86 % e 8,0 %,
respetivamente(12).

Foram cruzadas as informacg8es dos valores NECPAL, cujos doentes analisados continham
de 3 a 10 parametros positivos, com a solicitacao de apoio a EIHSCP. Foi possivel observar
gue, quanto maior o numero de parametros positivos na ferramenta NECPAL, maior a chance

de que os médicos internistas solicitassem o apoio especializado.

Sabe-se que a populagao geriatrica esta associada a um pior prognostico e maiores chances

de rehospitalizagdo; outras caracteristicas associadas a este desfecho sédo ter
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comprometimento cognitivo, viver institucionalizado, ter ICC ou comprometimento da fungéo
renal. As infeccdes do tracto respiratorio e urinario (ITU), e exacerbacdo da ICC foram os
principais diagndsticos encontrados em pacientes readmitidos num periodo de 3 meses(90).
No presente estudo, estes diagnosticos citados foram também os principais encontrados nos
doentes para os quais se pediu apoio da EIHSCP pelos profissionais do servico de medicina
interna. Além disso, a vulnerabilidade social, no que diz respeito a falta de apoio social e
familiar esteve presente em 2 dos 9 doentes referenciados aos CP, o0 que chama a atencao
para o papel desta especialidade ndo apenas do ponto de vista fisico e psicol6gico, mas

também social e, além disso, espiritual.

Detectou-se uma alta prevaléncia de multimorbilidades entre os utentes avaliados, sendo que
a grande maioria (93,8 %) tinha mais que 2 comorbilidades associadas. Neste estudo,
observa-se que o valor CCI mais frequente foi 4, seguido por 5 e 7, indicando baixas chances
de sobrevida em 1 ano nos doentes avaliados.

Além do grande numero de comorbilidades na amostra estudada, observou-se que 25 doentes
(51 %) preenchiam critérios NECPAL de severidade/progressado/enfermidade avancada,
indicando que se trata de uma populagcdo com importantes indices de gravidade e progndstico

reservado.

Foi escolhido o CCI para quantificar as comorbilidades dos doentes por ser uma ferramenta
eficiente, de facil e rapida aplicacdo, que esta validada para a populacdo geriatrica, sendo
capaz de predizer mortalidade a curto e longo prazo, inclusive em idosos hospitalizados com
doenca agudizada(91). No entanto, sabe-se que existem outras ferramentas utilizadas com
este objetivo e, dentre elas, a que foi demonstrada como tendo maior acuracia em termos de
predicdo da morte na populacéo geriatrica € a Geriatric Index of Comorbidity (GIC) (92). Na
ferramenta GIC, 15 das condigbes clinicas mais prevalentes (dentre elas, cardiopatias
isquémicas ou organicas, arritmias primarias, outras cardiopatias, hipertensdo, acidente
vascular cerebral, doencas vasculares periféricas, diabetes mellitus, anemia, doencas
gastrointestinais, doencas hepatobiliares, doencas renais, doencas respiratoérias,
parkinsonismo e doencas neurolégicas ndo vasculares, distirbios musculoesqueléticos e
malignidades) s&o classificadas individualmente em uma escala de gravidade da doenca de
0 - 4 da seguinte forma: 0 = auséncia de doenca, 1 = doenc¢a assintomatica, 2 = doenca
sintomética que requer medica¢ao, mas com controle satisfatério, 3 = doencga sintomatica néo

controlada pela terapia e 4 = com risco de vida ou a forma mais grave da doenca(92).

Na presente pesquisa, houve pouca referenciagcdo aos CP especializados, perfazendo um
total de 9 doentes (18 %). Contudo, os profissionais do Servigco de Medicina expressaram a
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necessidade de atencao paliativa para os pacientes NECPAL +, em 12 casos (24,5 %). Estes
valores sdo superiores aos do estudo realizado por GOmez-Batiste et al, em que apenas
15,5% dos pacientes NECPAL+ foram identificados pela equipa profissional como portadores

de necessidades paliativas(12).

Neste estudo, dos 423 idosos com idade igual ou superior a 65 anos internados num periodo
de 3 meses, 49 foram identificados com um prognostico de vida limitado, segundo a PS, o
que representa apensas 11,6 % do total. Acredita-se que, neste caso, ha uma subestimacao
do numero de doentes que podem beneficiar de CP, pois num estudo realizado neste mesmo
servico de Medicina Interna, no ano de 2009, foram identificados que 22,9% dos doentes
internados eram portadores de doenca crénica, entendida como avancada; destes, observou-
se que quase 75 % eram portadores de doenca ndo oncolégica(93).

Também se nota uma grande variacdo de periodos de tempo para a solicitacdo da
colaboracdo da EIHSCP, entre 5 a 60 dias, havendo uma média de 27 dias entre o
internamento do paciente e a solicitacdo de apoio para uma equipa especializada em CP.
Numa pesquisa feita em 11 unidades de internamento de CP portuguesas, publicada no ano
de 2012, observou-se que ha um atraso na referenciagdo dos doentes aos servicos de CP,
geralmente feita ja na fase final de vida; neste estudo, 261 doentes admitidos numa unidade
de CP, oncoldgicos e ndo oncoldgicos, apresentaram uma mediana de sobrevivéncia de 11
dias, tendo falecido 54,41 % dos doentes nos primeiros 14 dias de internamento, 10 doentes
(3,83 %) faleceram no préprio dia da admisséo e 12 doentes (4,60 %) faleceram um dia depois

da sua admissao(94).

A quantificacdo de dias para a referenciacdo aos CP especializados ndo necessariamente
indica que um doente nao receba os cuidados adequados, de acordo com suas necessidades,
pela equipa de medicina interna. No entanto, um forte indicador de que a ajuda especializada
pode ser necessaria é a quantidade de sintomas persistentes contabilizados no doente, ja que
especialistas em CP podem ter uma maior experiéncia no manejo de sintomas refratarios e

persistentes.

Neste estudo foram evidenciados sintomas persistentes em 26 (53,1 %) dos doentes,
conforme o NECPAL, que é um valor significativo. No inquérito por questionario ao doente,
observou-se que os sintomas mais prevalentes foram dispneia (44,9 %), Mal-estar (34,7 %),
confusao/delirium (32,7 %), cansaco (30,6 %), ansiedade (26,5 %), sonoléncia (24,5 %) e
obstipacéo (24,5 %). Ja a dor estava presente em 16,3 % dos doentes. Estes sintomas séo

semelhantes aos relatados em estudos que avaliam sintomas em CP(82, 83).
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Um estudo realizado na Alemanha em 2014 avaliou se havia diferencas nos sintomas
relatados por doentes oncol6gicos e ndo oncoldgicos no contexto dos CP, e foi observado
gque nao havia diferencas significativa. Desta forma, aconselha-se que, assim como é feito
rotineiramente para doentes com cancro em CP, os sintomas em doentes ndo oncoldgicos
sejam frequentemente avaliados com listas de verificacdo, pois a precoce identificacdo de
sintomas pode ajudar a direcionar terapias e focar o uso de medicamentos para melhorar a

gqualidade de vida dos pacientes(82).

Ha claras evidéncias que o envolvimento de servigcos especializados de CP no atendimento
de pessoas com doencgas que limitam a vida resulta em melhor qualidade de vida e de morte,
quer sejam doentes oncolégicos ou ndo oncolégicos. No entanto, nem sempre 0s que podem

beneficiar destes servigos os utilizam(26).

Conforme observado nos registos da EIHSCP entre abril e junho do 2018, 53 % dos doentes
eram oncolégicos. Estes resultados, apesar da percentagem superior de doentes oncolégicos,
tém uma taxa de doentes ndo oncoldgicos superior a maioria dos estudos. Uma pesquisa de
grandes dimensdes realizada por Beernaert et al, na Bélgica, evidenciou que tiveram CP
especializados 34% das pessoas com faléncia de 6rgéo, 48 % com deméncia e 73 % dos
doentes que morreram por cancro(26). Em outro estudo realizado na Escécia, 60 % dos
doentes que morreram por cancro foram avaliados por CP, enquanto apenas 20 % de doentes
gue morreram com outras condi¢des de longo prazo - como ICC, deméncia e DPOC - havia
sido identificada(95).

Dificuldades no reconhecimento da necessidade de uma abordagem paliativa aos doentes
ndo oncoldgicos sédo explicadas por diversas barreiras que limitam ou atrasam esta indicacao,
nomeadamente, a falta de conhecimento sobre o significado de CP tanto por parte dos
profissionais de saude quanto pela populacdo em geral, a imprevisibilidade da doenga néo
oncoldgica, a escassez de critérios para indicacdo de CP, falhas na comunicacdo entre
profissionais, doentes e familiares, recursos limitados para o acesso ou provisdo de CP pelos
servigos, a situacdo socio-econdmica desfavoravel, as crencas e tabus em relacdo a
morte(20, 26-28, 30-35).

Estas barreiras podem ser combatidas com a identificacdo dos desejos e necessidades do
paciente com doenca grave e progressiva, 0 que necessita ndo s6 de conhecimento, mas
também de tempo, paciéncia e a pratica de habilidades de comunicacao, 0 que nem sempre
€ desenvolvido ao longo da formacao dos profissionais de saude. Além disso, para se alcancar

um maior nimero de utentes que beneficiam dos CP, é necessario que 0s programas
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nacionais ou regionais de cuidados crénicos incorporem esta abordagem como um dos

elementos de uma politica global(12).

Em 2008, o Departamento de Saude do Reino Unido publicou uma estratégia de fim de vida,
na qual a identificacdo de pessoas que se aproximam do final da vida é um dos principais
tépicos, e para isto recomenda-se o0 uso de ferramentas de identificacdo(96). Segundo esta
organizacao: “Cuidar daqueles que se aproximam do fim da vida € uma das areas mais
importantes e gratificantes de cuidado. Embora seja desafiador e emocionalmente exigente,
se o profissional tiver os conhecimentos, habilidades e atitudes necessérios, ele também pode
ser imensamente satisfatério. No entanto, muitos profissionais de salde e assisténcia social
ndo tém treino suficiente para identificar aqueles que estdo a aproximar-se do fim da vida,
para comunicar com eles ou prestar o tratamento ideal [...] Org&os reguladores profissionais

e instituicdes de ensino superior precisardo estar empenhados nesse esfor¢o.”(96).

Na pesquisa feita por GOmez-Batiste et al, entre os pacientes NECPAL +, a solicitagdo de CP
ou limitagBes ao uso de intervencdes terapéuticas importantes foi solicitada por 26,6% dos
cuidadores e 5,6% dos pacientes(12). No entanto, no presente estudo, nenhum doente ou
familiar expressou, de forma implicita ou explicita, a demanda por CP, apesar de nao ter
havido uma pergunta direta sobre este topico, com o objetivo de nao influenciar decisdes ou
provocar qualquer interferéncia na relagdo médico-paciente que existia entre os utentes /
familiares e a equipa assistente. Além disso, € comum que os utentes nao tenham total
conhecimento do motivo de ali estarem. Num estudo realizado por Wijk e Grimby, cujo objetivo
foi identificar a necessidades de doentes idosos em CP, foi evidenciado que mais de 50 %
dos pacientes ndo tinham certeza de seu diagnostico, principalmente devido a informacdes
passadas de forma incompleta a estes utentes. Este valor é tdo expressivo na populagdo
idosa, pois sabe-se que a comunicacdo com idosos traz consigo diversas barreiras que

incluem alteracdes cognitivas, fisicas e sociais(97).

As dificuldades na comunicagdo com doentes incapacitados traz a tona a necessidade de
discussdo sobre formas de apoiar a tomada de decisdo e a comunicacdo com pacientes
incapacitados em ambiente hospitalar e abordar explicitamente o papel da tomada de deciséo

por cuidadores(98).

Em relagcdo aos inquéritos por questionario aplicados aos profissionais de saude, um achado
animador foi o facto de nenhum dos profissionais ter concordado com afirmacdes de que os
CP especializados ndo sédo necessarios, sdo indicados somente em casos de cancro ou
quando ndo é mais possivel um tratamento curativo. Além disso, a concordancia com a
afirmacao de que os CP estédo indicados em qualquer situacéo de doenca cronica, progressiva
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e avancada foi feita por 91,3 % dos profissionais, o que é um avan¢o na percep¢ao do reais

objetivos dos CP, que nao estéo limitados aos doentes oncoldgicos.

Isto indica que os conhecimentos sobre CP estdo em crescimento, através do investimento
na formacao dos profissionais de salde, seja através de disciplinas nas universidades ou da
ocorréncia de cursos informativos nos meios académicos e profissionais. Segundo Bruera,
apesar do apoio ao conhecimento em CP ter crescido a um ritmo mais lento em comparacao
com outras areas da medicina académica, felizmente, durante a Ultima década, houve um
interesse crescente nesta area dentro das universidades e dos principais hospitais

académicos em todo o mundo.

O que é preocupante, no entanto, € que os resultados neste e em outros estudos mostram
que, apesar do conhecimento, ainda existe uma lacuna entre a teoria e a préatica da
abordagem paliativa. Desta forma, cabem aqui 2 perguntas: 1. O conhecimento adquirido em
CP pelos profissionais de saude é suficiente para permitir que a abordagem paliativa seja feita
de forma adequada e para permitir que o encaminhamento aos CP especializados seja feito
de forma atempada? 2. Apesar dos conhecimentos sobre a necessidade de CP, o sistema de
saude permite que estes cuidados sejam feitos de forma adequada?

Apesar da concepgéao sobre a importancia dos CP nas doencgas cronicas e progressivas, um
exemplo comum de equivoco entre os profissionais é acreditar que CP estéo limitados a um
periodo definido de meses ou semanas entre a vida e a morte. Esta compreenséo € ainda
mais preocupante no cuidado de pessoas idosas, pois a necessidade de cuidados no fim da
vida muitas vezes é bastante distante de sua morte e ndo depende de saber quando o

individuo ird morrer(99).

Assim, é necessario que a duracdo e o método de ensino sobre CP sejam alterados nos
curriculos dos alunos e profissionais de salde, para que estes sejam devidamente
preparados; o treino tradicional baseado em curtas exposi¢cdes em sala de aula pode néo ser

0 adequado para a tarefa de ensinar este tipo de abordagem(100).

Num estudo realizado em 2010, 98 % dos profissionais do servico de medicina interna do HSA
/ CHUP consideravam que a maioria dos seus doentes seriam favorecidos por estratégias
especializadas em CP. Além disso, para 57,1 % dos inquiridos, era fundamental a elaboracéo
de um progndstico prévio a oferta de estratégias paliativas aos seus doentes. Assim, acredita-
se que os profissionais deste servico podem beneficiar da introducao de métodos de rastreio

consistentes das necessidades paliativas dos seus doentes(101).
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Neste estudo, os sintomas controlados foram o motivo especificado por 56,5 % dos
profissionais inquiridos para justificar uma ndo referenciagdo aos CP, enquanto que a
capacidade de suprir, sem ajuda, as necessidades paliativas do doente foi especificado em
13 % dos casos. Acreditar ser capaz de suprir todas as necessidades paliativas do doente em
faléncia organica é uma afirmacdo frequente entre os profissionais de saude, conforme

observado em outros estudos (26, 28, 102).

E positiva a nocao de referenciagéio para os CP especializados quando os sintomas n&o est&o
bem controlados, afirmada por 87 % dos profissionais de saude, entretanto, também é
importante que o médico assistente saiba reconhecer entre aquilo que esta apto e tem
seguranca para fazer e aquilo para o que seria prudente pedir ajuda especializada em CP,
evitando que o doente viva periodos prolongados com sobrecarga de sintomas mal
controlados. Por exemplo, no estudo realizado por Kirby et al, a maioria dos participantes
descreveu a sua propria prestacao de CP para os pacientes, geralmente apenas sob a forma
de tratamento da dor e outros sintomas fisicos, sem qualquer consideracéo acerca do apoio
psicossocial. Também se notou que havia menos foco na cessacao da futilidade terapéutica
que visava prolongar a vida, e mais no manejo dos sintomas, vinculado a capacidade do

paciente e da familia de lidar com a situag&o e cuidar(103).

Assim, observa-se gque a decisdo pelo encaminhamento para CP especializados é motivado
por uma série de fatores individuais, interpessoais e organizacionais, e que sofrem grande
influéncia de contextos ndo somente clinicos, mas também culturais e relacionados com a
especialidade do profissional em questdo. Também existe uma tendéncia do profissional de
saude em evitar entrar em conversas dificeis ou desconfortaveis com utentes e familiares,
sobre a morte e o morrer, sendo, nestes casos, 0 encaminhamento aos CP especializados
como uma forma de “conveniéncia” que os ajuda a evitar momentos desagradaveis(103).
Estas influéncias somente seréo ultrapassadas caso se passe a utilizar um maior suporte
cientifico, apoiado por pesquisas, validacdo de escalas e uso de ferramentas de apoio no
momento de praticar a abordagem paliativa, assim como é necessario durante a tomada de

decisbes em diversas areas da medicina.

O reconhecimento da familia ou do proprio doente da necessidade de CP, apesar de nao ser
um fator isolado de decisdo, €, de facto, importante para contribuir na indicacdo destes
cuidados, conforme esta explicito no instrumento NECPAL. Provavelmente devido a esta
ambiguidade, houve uma discrepéancia entre respostas de médicos e enfermeiros, sendo que
foi concordado que se deve referenciar aos CP quando solicitado pela familia ou pelo doente

por 70 % dos enfermeiros e para apenas 30,8 % dos médicos.
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No entanto, o facto da familia ndo aceitar os CP € um motivo para a nao referenciacdo aos
CP por 21,7 % dos profissionais de salde inquiridos. Também se deve ter algum cuidado
nesta constatacao, pois € comum que a compreensao da familia sobre CP esteja equivocada,
sendo, para isto, suficiente haver uma comunicacdo no sentido de esclarecimento. No
entanto, a falta de habilidade em comunicac¢édo, tanto para com a familia como para outros
profissionais da equipa de saude, é uma deficiéncia comum, conforme constatado por
diversos estudos(27, 31, 33, 34, 102).

Para 17,4 % dos profissionais nenhum dos motivos especificados justificava a néo
referenciacdo aos CP especializados, quando necessario, 0 que demonstra o positivo
entendimento de alguns profissionais sobre os beneficios dos CP sob diversas perspectivas.

Alguns profissionais também relataram dificuldades relativamente a falta de recursos na rede
de saude para o suprimento de CP ou o desconhecimento do processo de referenciacao ou
solicitacdo de apoio. E verdade que héa falta de equipas e de recursos para atender as
necessidades de todos os doentes com indicacao de CP(27, 32, 35). Por isso, é fundamental
0 apelo para a correta gestdo dos 6rgdos publicos e a otimizacdo deste tipo de cuidado, que,
comprovadamente, ajuda a diminuir gastos em saude e melhora a qualidade de vida dos

utentes, proporcionando um fim de vida mais digno(104, 105).

Um total de 91,3 % dos profissionais inquiridos considera que todos os profissionais da area
de salde devem ter conhecimentos sobre a abordagem paliativa, € o reconhecimento da
importancia desta area da saude ja € um grande passo para a continuidade da sua valoriza¢ao

e crescimento.

Por outro lado, é preocupante o fato de que 95,7 % dos profissionais de salude inquiridos, que
atuam na medicina interna, ndo usam qualquer ferramenta de identificagdo de doentes com
necessidades paliativas. E facto que a individualizag&o de cada caso e o uso do bom senso
na avaliacdo do doente € mandatério durante uma abordagem paliativa; no entanto, o
reconhecimento precoce da necessidade paliativa, assim como a avaliacdo de suas
necessidades e o planeamento antecipado dos cuidados sdo passos essenciais para uma boa
prestacdo de CP(106), e para isto, o uso de ferramentas validadas e sensiveis sédo importantes

formas de facilitar e padronizar a identificagéo.

No estudo realizado por Maas et al, que envolveu 14 paises da Europa, evidenciou-se que,
na maioria dos paises, a identificacdo na atencdo primaria ainda é amplamente baseada no
conhecimento clinico do internista associado a informacfes de relatérios médicos do

atendimento secundario. O Reino Unido € o Unico pais que defende ferramentas para uso na

50



atencdo primaria, dentre elas o Prognostic Indicator Guidance (PIG) e a Supportive and
Palliative Care Indicators (SPICT) reconhecidas e utilizadas na pratica médica(107). Ainda
segundo este autores, existem diversas ferramentas para uso no ambito dos cuidados
primarios, como RADboud indicators for PAlliative Care Needs (RADPAC)(40), Residential
home palliative care tool(108), SPICT(109) Early identification tool for palliative care
patients(110), PIG(111), além do NECPAL-CCOMS-ICO(9).

Todas as ferramentas citadas contém indicadores gerais de declinio, como perda de peso e
perda do status funcional, mas somente a NECPAL-CCOMS-ICO integra a necessidade
expressa pelo paciente ou familia. Cancro, DPOC e insuficiéncia cardiaca estéo incluidos em
todas as ferramentas. Outras caracteristicas comuns foram a PS, o declinio do peso ou status
funcional e o uso de recursos em saude, assim como 0 excesso de internamentos(107).
Segundo o estudo realizado por Upchurch e Thornton, é necesséaria a educacdao do
profissional de saude na disponibilidade e uso de ferramentas para determinar o progndstico;
no entanto, mais estudos sdo necessarios para comparar e determinar as melhores

ferramentas(59).

6.1. Limitagdes do estudo:

O estudo com a populacao exclusivamente idosa traz algumas limitacdes relacionadas com a
obtencéo de dados, devido ao elevado nimero de altera¢des cognitivas e limitacdes fisicas,
sobretudo auditivas e visuais. Desta forma, em muitos casos nao foi possivel colher todas as
informagdes necesséarias com a precisdo desejada, especialmente aquelas relacionadas com
sintomas e necessidades. Além disso, devido a estas limitagdes, em muitos casos dependeu-
se da informagé&o de cuidadores/familiares, que nem sempre conheciam adequadamente as

informac0des e necessidades do paciente.

A identificagdo dos doentes PS + e, consequentemente, a amostragem do estudo, dependeu
da indicacdo dos médicos que faziam a assisténcia do doente. Neste caso, a indicacdo
dependente de profissionais com diferentes pontos de vista e conhecimento pode gerar uma
amostragem que ndo reflete os resultados reais do nUmero de doentes com necessidades

paliativas.

Relativamente a metodologia, constata-se que a populacdo em estudo é pequena e limitada
a uma unidade de um servico hospitalar, o que dificulta a generalizacéo dos resultados. Outra
limitacdo estéa relacionada com o periodo de tempo de recolha de dados, que foi de 3 meses,

sendo que o ideal seria um estudo mais prolongado em busca de resultados mais exatos.
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7. CONCLUSAO

Neste estudo, 0s pacientes idosos internados no servico de Medicina Interna com
necessidades paliativas tém, em média, 84 anos, predominantemente do género masculino e
sdo internados, principalmente por ICC, condi¢Bes infeciosas, deméncia, vulnerabilidade

social e fragilidade.

A sobrecarga de sintomas pode ser constatada com os dados que mostram que 53,1 % dos
doentes tém sintomas persistentes, dos quais, em média, existem 3 sintomas por doente. No
entanto, a necessidade de CP foi registada em 24,5 % dos casos, e para 18 % do total foi
solicitado apoio a EIHSCP. Assim, nota-se uma tendéncia a subestimacéo das necessidades
paliativas dos doentes.

Observou-se uma associacao entre o0 numero de comorbilidades e uma maior pontuacdo da
ferramenta NECPAL. Também se nota maior solicitacdo de apoio a EIHSCP nos casos que
apresentam maior pontuagéo da ferramenta NECPAL, provavelmente por se tratarem de
doentes com maiores parametros de gravidade e dependéncia.

No inquérito oferecido aos médicos e enfermeiros do servi¢co de medicina interna, observa-se
um bom conhecimento sobre a identificagdo de necessidades paliativas e 0 momento para
indicar CP no caso de doentes idosos ndo oncoldgicos. No entanto, estes dados ndo sédo
compativeis com o que é visto na pratica, ja que o registo no processo clinico do doente sobre
a necessidade de abordagem paliativa ou CP, e o pedido de ajuda a EIHSCP, foram feitos

numa minoria dos casos.

O numero de dias entre o internamento e a solicitagdo de apoio a EIHSCP foi variavel,
representado por uma média de 27 dias, e pode ser influenciado por diversos fatores. Dentre
eles, a evolugdo da doenca em cada caso, mas também pode indicar um atraso no

reconhecimento da necessidade de CP especializados.

Por fim, observou-se que os profissionais de saude ndo costumam utilizar quaisquer
ferramentas para identificacdo de doentes com necessidade paliativas. Desta forma, os
resultados deste estudo alertam para a importancia da validagdo e uso de ferramentas para
identificacdo de doentes com necessidades paliativas, o que pode ser muito Gtil para que os
CP sejam feitos de forma atempada e de forma adequada aos doentes idosos portadores de
doencas nao oncoldgicas. Acredita-se que os servicos de salde devam incentivar o uso de
tais ferramentas, para além de promover uma formacg&o continua dos profissionais das mais

diversas areas da saude, incluindo a Medicina Interna, para que os doentes possam vivenciar
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melhores experiéncias, especialmente no que diz respeito ao controlo sintomatico, bem-estar

e comunicacdo, durante os seus cuidados.

8. CONSIDERACOES FINAIS

Os CP sédo uma importante area da medicina, que sdo cada vez mais necessarios no contexto
do aumento da prevaléncia de idosos e portadores de doencas crénicas e progressivas nao
oncoldgicas. Entender e promover a adequada introdu¢ao deste tipo de cuidado nem sempre
é realizado de forma atempada e adequada, e isto pode implicar em graves consequéncias
para o adequado manejo, controle de sintomas e promocao da qualidade de vida para doentes
com necessidades paliativas.

Utentes idosos “sobreviventes” com doencgas de longa evolugdo, sobrecarga de sintomas e
excesso de multimorbilidades sdo cada vez mais comuns na pratica médica. Esta facto é
visto pelo crescento niumero na taxa de idosos que usam 0s servi¢os de saude. Por isso, 0s
profissionais devem estar atualizados e confiantes no que diz respeito a abordagem paliativa
dos doentes, e isso s6 é possivel com adequados niveis de formacédo e educacdo sobre o

tema.

Ferramentas, como a NECPAL, sdo recursos importantes para auxiliar na identificacdo
precoce dos doentes com necessidades paliativas. NECPAL é uma ferramenta utilizada como
estratégia de identificacdo de doentes com enfermidades cronicas avancadas de diversas
etiologias, muito Util nas doencas por faléncias organicas, em doentes que necessitam de
medidas paliativas. A sua utilizagdo pode ajudar a indicar a abordagem paliativa no momento

adequado, e a compreender as necessidades do doente com doencga cronica avancada.

Apesar de avancos em relacdo a informacdo e conhecimentos sobre CP, nota-se que os
profissionais de saude ainda tém diversas limitagbes no que diz respeito ao cuidado com
doentes com doencas avancadas e limitantes de etiologia ndo oncologica. Além disso, a
crenca de que CP sdo uma area que visa o cuidado ao doente nos seus ultimos dias de vida
esta desatualizada, e esta crenca deve ser apressadamente modificada. Por isso, é
importante que a investigacdo em CP seja estimulada, e o desenvolvimento de estratégias,
como ferramentas, instrumentos e escalas seja intensificado, para que se tornem cada vez
mais precisos e sejam aliados ao bom senso clinico, ajudando na tomada de decisdo dos
profissionais de saude, no que diz respeito a realizacdo adequada dos CP, com menos

duvidas e incertezas.
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ANEXO 2

IDENTIEICACAO

Iniciais: Identificacéo: Sexo: () Fem () Masc

Idade: Tempo internamento até 0 momento:

Solicitacdo apoio EIHSCP: ( ) Nao ( ) Sim. Apds quanto tempo:

Indicacdo de CPs por:

) Insuficiéncia cardiaca. Etiologia:

) Doenca respiratoria cronica. Etiologia:
) Doenca renal cronica. Etiologia:

) Doenga hepatica crénica. Etiologia:

( ) Deméncia. Etiologia:

( ) Doenca de Parkinson

()AvVC

()TCE

( ) Outra doenca neuroldgica progressiva. Qual:
( ) SIDA

() Outra doenca infecciosa. Qual:

( ) Outra:

A~ N A~~~

Comorbidades:

6
7.
8
9

o M w b

10.

Sintomas:
() Dor
( ) Dispneia
( ) Nauseas / vomitos
() Ins6nia
( ) Sonoléncia
() Delirium
( ) Sitomas Depressivos
( ) Ansiedade
( ) Astenia
() Xerostomia
() Obstipacéo
( ) Diarreia
() Anorexia () Outro:
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ANEXO 3

IDENTIEICACAO

Profisséo: Sexo: () Fem () Masc Idade:

Area de atuacio: Ano formatura:

Na sua opinido, para um doente com expectativa de vida inferior a 1 ano, qual(is) o(s) principal(is) motivo(s) para a
suareferenciagdo aum servigo de Cuidados Paliativos ou solicitagéo do apoio da Equipa Intra-Hospitalar de Suporte
em Cuidados Paliativos (EIHSCP)?

(Marque as opc¢Bes que considerar relevantes)

( ) Somente quando ja ndo é mais possivel um tratamento curativo;
( ) Somente em casos de cancro, quando ja ndo é mais possivel um tratamento curativo;
( ) N&o é necessario, pois estes cuidados ja sdo oferecidos pela equipa assistente;
( ) Em qualquer situagdo de doenca cronica, progressiva e avancada;
( ) Quando solicitado pela familia ou pelo doente;

( ) Em situacdo de declinio funcional grave e progressivo;

( ) Em situacédo de declinio nutricional grave e progressivo;

( ) Em situag&o de declinio cognitivo grave e progressivo;

( ) Quando o paciente é idoso e portador de sindromes geriatricas (quedas frequentes, delirium, Ulceras por pressao,
disfagia ou infec¢des recorrentes);

( ) Quando os sintomas fisicos sé@o persistentes ou ndo estdo bem controlados;

( ) Para administrar questdes e dificuldades sociais, em situa¢des de vulnerabilidade;

( ) Quando ha sintomas psicol6gicos, como angustia;

) Quando o doente possui multimorbilidade, com > 2 doencgas cronicas;

) Quando ha frequentes idas a emergéncia ou solicitagdo de servi¢os de apoio, como equipas cuidados domiciliarios;
) Para dar noticias dificeis ao doente ou familiar;

) Para apoio familiar, em situa¢cdes como luto complicado;

)

(
(
(
(
( ) Outra

Na sua opinio, que situacdo(des) considera como principal(is) motivo(s) para a NAO referenciacio de um doente a
um servico de Cuidados Paliativos ou solicitagdo do apoio da Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados
Paliativos (EIHSCP)?

(Marque as opcOes que considerar relevantes)

( ) N&o é suposto ao doente conhecer o diagndstico;

() A familia ndo aceita;

( ) N&o é necessario, pois consigo suprir as necessidades paliativas do doente;
( ) Nao é conhecido o processo de referenciagdo ou solicitacao de apoio;

( ) Falta de recursos ou vagas na rede para suporte;

( ) Os sintomas do doente estdo bem controlados;

( ) Outra

Na sua opinido, que profissionais devem ter conhecimentos sobre a abordagem paliativa?

( ) Todos; ( ) Especialistas em cuidados paliativos;
( ) Oncologistas; () Especilaistas que lidam com doentes graves/terminais.

Costuma utilizar alguma ferramenta para triagem ou identificacdo de doentes com necessidades de cuidados
paliativos?

( ) Nao () Sim. Qual:
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ds Wnestigagio, pela Diregso do Departamento de Ensino, Formag3o e investigacdo do CHP e peio
Prosidente do Conselho de Administragdo, tendo obtido parecer favoravel.

Cumprimentos,

CONSELHO o’ ADMINMSTRAGCAC
/ [ .
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* E 1008 25 Pvertuas comunicalies postenones sobre este estudo ¢ Inghinons dvel indicar & rovss rel 0.
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AURIOACAO T PARLCER PARA A REALIZACAO DE TRABALHO ACADEMICO- MESTRADO

.o *Cenario ¢os cuidados paliativos para pacientes idosos  Ref ?; 2017.193{166-DEF! /158-

rdo-oncoldgicos num hospital tercisrio”

DIRECAD DE ENFERMAGEM:

[l NAO SE APLICA

| PARECER FAVORAVEL

| PARECER NAO FAVORAVEL

Data:

CES)

Investigador:
Dra. Elaine Santos
Aluna da FMUP

PRESIDENTE 0o CONSELHO DE
ADMINISTRACAD:

‘. PARECER FAVORAVEL

[ PARECER NAO FAVORAVEL

Data: -~
7 W BB ’

s,

Br, PAULD BARBOSA

Tissond 7 Gglo3a00
Diretors do DEFI
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COMSSAD DE £TA PARA A SAUDE
APRECIACAODE VOTAGCAO DO PARECER
O berasio Datr ).2. 2o ¥ Org30: Reuniao Pienana

Tiulo “Cendrio dos cuidados paliativos para pacientes idosos Ref* 2017.133{166-DEFI Nn58-.CES)
nag-onceldgicos num hospital terciario™

ProtocoiaVersao: Promotor Inwsstigadar:
TA-Mestrado ofa) proprio(a) Dr. Efaine Santos

Servigo de Medicina - CHP

A Comissao de Etca para a Satde — CES do CHP, ao abrigo do disposto na Decrelo-Lei n* 37155, de 10
ge Mao. em reunido realizada nesta data, apreciou 3 fundamentagan do relator sobre o pedido G2
paecsr para 3 realizagic do TA-Mestrado acma referenciado

Quvido o Relatar, o processo foi votado pelos Membros da CES presentes:

Presidente: Dr.* Luisa Bernardo
Vice-Presidente; Or * Paulina Aguiar

Dr.* Femanda Manuela, Prof * Dautora Carla Teixeira, Prof * Doulora Maria Manuel Araljo Jorge, Dr
Gongaio Senhordies Senta.

Resultzdo da votagao:
PARECER FAVORAVEL PARECER Wm
A deliberagao for aprovada por unanimidade. 7 g 208

Pelo que sa submede 3 consideracao supence "
ssesiut o Pt go Consa o Adnlriatroglo
Data ). 2 . 25| 2

( A Presidente da CES

; \/\LO“; (.-7- Bmny, o

Dr.* Luisa Bemardo
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