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REFERENCIACAO PARA CUIDADOS PALIATIVOS NUM SERVICO
DE MEDICINA INTERNA

PALLIATIVE CARE REFERRAL IN AN INTERNAL MEDICINE WARD
Patricia Vasconcelos'; Teresa Cruz?; Nuno Braganca®
RESUMO

Introdugdo: Em Portugal, os Cuidados Paliativos (CP) tem vindo a ser desenvolvidos como resposta as necessidades
emergentes de uma sociedade envelhecida, aliada ao aumento da prevaléncia de doencas incuraveis, progressivas e incapa-
citantes.

Objectivo: Caracterizar a referenciacao de doentes para unidades de internamento de CP, num servigo de Medicina In-
terna.

Material e Métodos: Estudo observacional, transversal e descritivo, através da andlise retrospectiva dos processos clinicos
dos doentes referenciados, no nosso servigo, para unidades de internamento de CP, entre Janeiro de 2011 e Junho de 2014.
Foram analisadas varidveis socio-demogrificas, varidveis clinicas e varidveis de caracterizagdo. A codificagao, registo e analise
estatistica dos dados foi feita em Epi Info™ 7.

Resultados: Dos 53 doentes referenciados para unidades de internamento de CP, a maioria (87%) eram doentes oncolégi-
cos, do sexo feminino (56,60%), com média de idades de 72 anos, sendo o prestador de cuidados maioritariamente familiar.
Os principais motivos de referenciagio encontrados foram: o controlo sintomatico e a dependéncia nas actividades de vida
diaria. O tempo médio de espera para admissdo nas referidas unidades foi de 48 dias, sendo que 60,38% dos doentes fale-
ceram antes de serem admitidos.

Conclusoes: Neste estudo, verificou-se que os doentes siao referenciados para unidades de internamento de CP numa fase
muito avancada da sua doenca e que o tempo de espera é longo, acabando a maioria por falecer antes de serem admitidos.

Verificou-se, também, que a maioria dos doentes referenciados para estas unidades tinham patologia oncolégica.

Palavras-chave: Cuidados paliativos; Medicina interna
ABSTRACT

Introduction: In Portugal, the palliative care (PC) has been developed as a response to the emerging needs of an aging society, coupled
with the increased prevalence of incurable, progressive and disabling diseases.

Objective: To characterize the referral of patients to inpatient units of CE an Internal Medicine service.

Material and Methods: Observational, cross-sectional and descriptive, by retrospective analysis of medical records of patients referred in
our service to inpatient units of CE between January 2011 and June 2014. Socio-demographic variables were analyzed variables charac-
terization and clinical variables. The encoding, recording and statistical analysis was done using Epi Info ™ 7.

Results: Of the 53 patients referred to inpatient units of CP, the majority (87%) were cancer patients were female (56.60%) with a mean
age of 72 years, with the majority of family care provider. The main reasons for referral were: symptomatic control and dependency in activi-
ties of daily living. The average waiting time for admission in these units was 48 days, with 60.38% of the patients died before admission.

Conclusions: In this study, we found that patients are referred to inpatient units of CP at a very advanced stage of their disease and the
waiting time 1s long, the majority ending wp dying before admission.

It was found also that most patients referred for these unils are patients with oncologic pathology.

Keywords: Palliative care; Internal medicine

INTRODUCAO

Em Portugal, os Cuidados Paliativos (CP) tém vindo a
ser desenvolvidos como resposta ao aumento da esperan-
¢a média de vida da nossa populagao aliado ao aumento da
prevaléncia de doengas crénicas, incuraveis, progressivas e
incapacitantes.

Os CP tém como objectivo central a melhoria da qualida-
de de vida dos doentes e suas familias, através da prevencao
e do alivio do sofrimento, pela identificacao precoce, ava-

liacdo sistematica e tratamento da dor e outros problemas
fisicos, psicossociais e espirituais'.

A medida que as necessidades dos doentes e a doenga
evoluem ocorre uma transi¢ao progressiva entre os cuidados
curativos e os de indole paliativa'?. Pressupde-se, assim, que o
inicio da abordagem paliativa possa ocorrer desde o diagnoés-
tico, num modelo de intervencao flexivel, nao exclusivo nem
dicotémico, conducente a prestagio de cuidados com conti-
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nuidade, partilhados e preventivos®. Assim, a referenciagio
precoce para as equipas de CP, constitui o ponto fulcral da
continuidade de cuidados, representando o seu atraso perdas
a nivel econémico e a nivel da qualidade dos cuidados presta-
dos. Segundo alguns autores, varios tém sido os factores que
contribuem para uma referenciacao tardia. Entre estes esta a
resisténcia por parte dos doentes/familia em transitarem dos
seus programas de cuidados habituais para CP, os equivocos
por parte dos doentes/familiares e médicos sobre o que sdo
CP, a dificuldade dos médicos em aceitarem a mortalidade dos
seus doentes e concentrarem-se na cura, resistindo discutir
sobre cuidados em fim de vida e, por fim, a falta de servigos
vocacionadas para a prestacao de CP**°.

Embora os CP também se destinem a doentes com pa-
tologia crénica nao oncolégica, estudos demonstram que
poucos destes doentes tém acesso a estes cuidados, compara-
tivamente aos doentes com patologia oncolégica’, existindo
fortes evidéncias de que estes apresentam necessidades nao
atendidas a nivel do controlo de sintomas, apoio psicossocial
e familiar, comunicag¢io aberta e informada e escolhas em
fim de vida® Esta situagio parece estar relacionada com a
dificuldade em determinar o progndstico dos doentes com
patologia ndo oncoldgica. De facto, a maioria destas doengas
apresenta trajectérias indefinidas, com varias exacerbagoes
(associada a internamentos e tratamentos activos) e frequen-
tes estabilizacbes, mas com declinio constante subjacente,
tornando a determinagio do momento apropriado para a
referenciacio para CP problematica®.

Os principais motivos de referenciacio para CP, apre-
sentados em estudos anteriores'”!!, foram: a necessidade de
controlo de sintomas, nomeadamente da dor, a necessidade
de apoio a familia/cuidador e ao doente e a presenca de uma
doenca terminal.

O cuidador informal tem sido frequentemente estudado
por apresentar uma relagao tnica com o doente. Estudos de-
monstram que os cuidadores informais sio maioritariamen-
te do sexo feminino, sendo, quanto ao grau de parentesco,
os conjuges e filhos os mais representativos'*'?.

Perante esta realidade, tornou-se pertinente, para nos,
conhecer de forma mais efectiva como ocorre o processo de
referenciacio de doentes para unidades de internamento de
CP, no nosso servico de Medicina Interna. Assim, foi delinea-
do como objectivo geral deste trabalho: caracterizar a refe-
renciagao de doentes para unidades de internamento de CP,
num servigo de Medicina Interna.

MATERIAL E METODOS

Trata-se de um estudo observacional, retrospectivo e
transversal, realizado no Hospital Prof. Doutor Fernando
Fonseca, EPE (HFF). Definimos como populagio os doentes
referenciados, no nosso servico de Medicina Interna, para a
Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNC-
CI - todas as tipologias), entre 01 de Janeiro de 2011 e 30 de
Junho de 2014 (N= 229 doentes). Estudamos todos os doen-
tes referenciados para unidades de internamento de CP da
RNCCI, no referido periodo de tempo (n=53 doentes). A
recolha de informagio deste estudo decorreu entre Julho e
Agosto de 2014.

A colheita de dados foi efectuada numa folha de registo
criada para o efeito, através da consulta dos respectivos pro-

cessos clinicos electrénicos, garantindo a confidencialidade
dos doentes.

VARIAVEIS ESTUDADAS

1 - Variaveis sécio-demogréficas: idade (esta varidvel foi
operacionalizada em anos e, posteriormente, foram consti-
tuidos os seguintes grupos etarios: <34, 34-44, 45-55, 56-66,
67-77, 78-88 e 89-99); género; estado civil (operacionalizada
como variavel nominal de quatro niveis: casado, divorciado,
solteiro e viavo) e cuidador informal (presenca ou auséncia
de uma pessoa que presta cuidados a outrem, numa base de
solidariedade, voluntariado, ou de um sentimento pessoal
de amizade ou de vinculo de parentesco, sem esperar con-
trapartidas; na presenca de cuidador informal foram criados
os seguintes grupos: familiar (pais, conjugue, filhos, nora/
genro, netos, irmaos, primos) e outro (amigos, vizinhos)).

2 - Variaveis clinicas: patologia de base (esta varidvel foi
operacionalizada como nominal sendo que, posteriormente,
foram constituidos grupos de acordo com a Classificacao In-
ternacional de Doencas - ICD-10); co-morbilidades (nimero
e tipo de co-morbilidades de acordo com 1CD-10) e motivo
de referenciacao (aquele que desencadeou a referenciacao
do doente para uma unidade de internamento de CP; fo-
ram criados os seguintes grupos: controlo sintomadtico, apoio
emocional e psicolégico, apoio social - inexisténcia/incapaci-
dade do cuidador, dependéncia nas actividades de vida dia-
rias (AVD's), exaustao do cuidador, gestao do regime tera-
péutico, cuidados de suporte e conforto).

3 - Variaveis de caracterizagao: destino dos doentes re-
ferenciados (admitidos vs ndo admitidos; se nao admitidos
foram criados os seguintes grupos: 6bito, recusa e desistén-
cia); tempo de espera para admissao (tempo decorrido, em
dias, desde a referencia¢ao do doente até este ter uma vaga
na unidade).

A codificac¢do, registo e analise estatistica dos dados foi
feita em Epi Info™ 7.

RESULTADOS

De um total de 229 referenciacbes para a RNCCI, 23%
foram para unidades de internamento de CP.

Caracterizacao so6cio-demografica da amostra

Dos 53 doentes referenciados para unidades de interna-
mento de CP, 57% (30 doentes) eram do sexo feminino. A
média de idades encontrada foi de 72 anos, com um minimo
de 21 anos e um maximo de 91, sendo a moda 75 anos.

Uma leitura diferente da variavel idade foi obtida asso-
ciando os valores da idade em grupos etarios com amplitu-
des de 10 anos, sendo o grupo etdrio mais representativo em
ambos os sexos o dos 78 aos 88 anos (Tabela N2 1).

Analisando o estado civil, verificimos que os individuos,
na sua maioria, eram casados (47%) ou vitvos (25%), sendo
os divorciados (11%) os menos representativos.

O cuidador informal encontrava-se ausente em apenas
9% dos casos (Tabela N2 1). Os 48 cuidadores informais eram
maioritariamente familiares do doente (89,58%). Dos cuida-
dores que pertenciam a familia do doente, os descendentes
de 1.2 grau - filhos (n=20; 46,51%) e os cdnjuges (n=15;
34,88%) eram os mais representativos.
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Caracterizacao clinica da amostra

Na nossa amostra, 87% (n=46) dos doentes apresenta-
vam como patologia de base uma doenca do foro oncolégico
(Tabela N2 1), sendo as mais representativas a neoplasia ma-
ligna do aparelho digestivo (n=20; 43,47%), seguido pelas
neoplasias do aparelho respiratério e 6rgaos intratoracicos
(n=10; 21,73%). De referir que, todos estes doentes se en-
contravam em estadio IV da sua doenca oncolégica.

Dos 7 doentes que apresentavam patologias de base ndo
oncolégicas, a mais frequente foi a insuficiéncia cardiaca
classe IV da New York Heart Association (NYHA) Functional
Classification.

Dos doentes com co-morbilidades documentadas (n=47;
88,68%), 6 apresentavam uma co-morbilidade, 13 doentes
apresentavam duas e 28 doentes apresentavam trés ou mais
(Tabela N2 1).

Caracteristicas

56,60
43,40

Feminino 30

Masculino 23

<34 anos 1 1,90
34-44 anos 2 3,77
45-55 anos 5 9,43
56-66 anos 6 11,32
67-77 anos 15 28,30
78-88 anos 21 39,62
89-99 anos 3 5,66

Solteiro 9 16,98
Casado 25 47,17
Divorciado 6 11,32
Vitvo 13 24,53

Ausente 5 9,43
Familiares 43 81,14
Outros 5 9,43

86,79
13,21

Doenga oncolégica 46

Doenga nao oncolégica 7

Nenhuma 6 11,32
Uma 6 11,32

Duas 13 24,53

Trés ou mais 28 52,83

Tabela N21 — Caracterizacio da amostra

O grafico NI apresenta as co-morbilidades distribuidas
por 12 grupos nosolégicos. As doengas do sistema circulaté-

rio, das quais se destaca a hipertensao arterial, e as doencas
enddécrinas, nutricionais e metabélicas, que englobam a dia-
betes mellitus, foram as mais frequentemente documentadas.

Cerca de 60% (n=32) dos doentes referenciados para
unidades de CP apresentavam 2 motivos de referenciacdo.
O controlo sintomatico (n=26; 49,06%) e a dependéncia nas
actividades de vida didria (n=15; 28,30%) foram os princi-
pais motivos de referenciagiao encontrados.

Variaveis de caracterizagao

Dos doentes em estudo, 72% (38 doentes) nao chegaram
a ser admitidos nas referidas unidades. Verificou-se que,
apos a referenciagao, 32 doentes faleceram, 5 desistiram e 1
recusou a admissao na unidade proposta.

Em média, o tempo decorrido desde a referenciagio do
doente até este ter vaga para ser admitido na unidade foi
de 47,67 dias. O minimo de dias entre a referenciacio e a
admissao foi de 20 dias, o maximo 68 dias e a moda 39 dias.

DISCUSSAO

O aumento da esperan¢a média de vida das populagoes
associada a0 aumento do ntimero de doengas crénicas e, ain-
da, as alteracoes na estrutura familiar, estabelecem desafios
constantes aos sistemas de satde vigentes. O desenvolvimen-
to dos CP conduziu a melhoria do acompanhamento e da
prestagio de cuidados aos doentes com doenga incuravel e/
ou grave, com prognostico limitado e com sofrimento asso-
ciado, existindo no entanto assimetrias na acessibilidade aos
mesmos, quer entre os diferentes paises, quer, num mesmo
pais, de regiao para regiao'.

Analisando os dados dos doentes referenciados para uni-
dades de CP, no nosso servigo, verificou-se que 57% eram
do sexo feminino. De facto, Portugal continua a ser um pais
maioritariamente feminino, existindo, segundo os resulta-
dos dos censos 2011, 91,5 homens para cada 100 mulheres'®.
Este resultado é concordante com o encontrado pelo Nicleo
Funcional da Rede de Cuidados Continuados Integrados'®
que aponta uma maioria de doentes do sexo feminino, in-
ternados em todas as unidades da RNCCI. Outra explicacao
possivel seria uma maior incapacidade dos familiares ho-
mens em manterem-se como cuidadores informais.

Tal como referido anteriormente, a esperan¢a média de
vida e as doengas crénicas tém vindo a aumentar ao longo
dos anos, o que se reflecte no aumento das necessidades de
apoio diferenciado, nomeadamente a nivel de CP, situacao
verificada neste estudo, em que a média de idades dos doen-
tes era de 72 anos e 88,68% dos doentes apresentavam além
da patologia de base pelo menos uma co-morbilidade, des-
tacando-se as doencgas do sistema circulatério e as doengas
enddcrinas, nutricionais e metabodlicas.

Em Portugal, a dimensdao média das familias reduziu-se
significativamente ao longo dos anos, passando de 3,3 pes-
soas por familia, em 1983, para 2,6 pessoas, em 2014'". No
presente estudo, a maioria dos individuos era casado (47%)
ou viavo (25%). Assim, e considerando a média de idades
dos individuos do estudo, estamos perante idosos que resi-
dem sozinhos ou com mais um elemento (frequentemente o
conjuge).
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Malformagdes

Doencas do sistema genitourinario
Doencas do sistema musculoesquelético
Doencas da pele

Doencas do sistema digestivo
Doencas do sistema respiratorio
Doencas do sistema circulatorio
Doencas do sistema neurolégico
Doengas mentais e do comportamento
Doencgas enddcrinas

Doengas do sangue

Neoplasia anterior

5

10

15 20 25 30 35 40

Grifico N21 - Tipo de co-morbilidades

Em relagdo ao cuidadores informais (aqueles que pres-
tam cuidados a outrem, numa base de solidariedade, vo-
luntariado, ou de um sentimento pessoal de amizade ou
de vinculo de parentesco, sem esperar contrapartidas'®),
verificou-se que estes eram maioritariamente familiares do
doente (89,58%), sendo os mais representativos os descen-
dentes de 1.2 grau - filhos (n=20; 46,51%) e os conjuges
(n=15; 34,88%). Estes resultados sao coincidentes com os
de outros estudos'*!¥. Considerando o apoio a familia como
um dos componentes essenciais na pratica dos CP? e estando
perante cuidadores também eles idosos, nomeadamente os
cdnjuges, ou cuidadores em idade activa (descendentes de
1.2 grau) que muitas vezes se encontram em exaustio ou
sem capacidade de dar resposta as necessidades do seu fa-
miliar, torna-se imprescindivel uma referenciagao atempada
dos doentes com o objectivo de promover a qualidade de
vida dos mesmos e da sua familia, permitindo tempo para
o estabelecimento de uma relagdo empatica e terapéutica.
Uma das condigbes estabelecidas para a admissao nas unida-
des de CP, para além da existéncia de problemas de exaustao
do cuidador, é a inexisténcia de cuidador principal®, sendo
de salientar que, no presente estudo, 9% dos doentes nao
apresentavam prestador informal de cuidados, o que pode
contribuir para o aumento do sofrimento vivenciado pelos
doentes e para a necessidade de apoio de CP.

Nos tltimos anos, os CP deixaram de estar reservados aos
estadios terminais dos doentes oncolégicos, sendo estes cui-
dados alargados por razbes éticas de equidade e justica a ou-
tras patologias crénicas progressivas e incapacitantes como as
insuficiéncias avangadas de 6rgao (cardiaca, respiratoria, he-
patica, renal), as deméncias, as doengas neuro-degenerativas
e a SIDA?'. Apesar disso, os doentes oncol6gicos continuam
a ser os principais doentes referenciados*#*#!, Por exemplo,
na Australia, entre 1998 e 2000, do total de doentes referen-
ciados para os programas de CP apenas 5,6% apresentavam
doencgas nao oncoldgicas (insuficiéncia cardiaca congestiva,
doenga pulmonar obstrutiva crénica e outras patologias

neuroldgicas degenerativas), sendo que, dos doentes refe-
renciados com patologia oncolégica 19,1% apresentavam
neoplasia do pulmao, 13,4% colo-rectal e 5,8% da proésta-
ta*?. Em Portugal, de acordo com um estudo realizado, em
2010, pela RNCCI, 77,5% dos doentes referenciados eram
oncolodgicos, apesar de se detectar um aumento da referen-
ciagdo de doentes com patologia nao oncolégica de 2009
para 2010%. No presente estudo, esta realidade mantém-
-se: 87% dos doentes apresentavam como patologia de base
uma doenca do foro oncolégico, destacando-se a neoplasia
maligna do aparelho digestivo como a mais representativa
(43,47%). Embora, as principais causas de morte, em Portu-
gal, sejam as doengas do aparelho circulatério (30,4%)?*%, no
presente estudo apenas 13% dos doentes apresentavam pa-
tologias de base ndo oncolégicas. O facto dos doentes onco-
l6gicos continuarem a ser os principais doentes referencia-
dos deve-se, provavelmente, a dificuldade na determinacao
do progndéstico dos doentes com patologia nao oncolbgica A
maioria destas doengas apresentam trajectérias indefinidas,
com varias exacerbacoes (associada a internamentos e trata-
mentos activos) e frequentes estabiliza¢des, mas com declinio
constante subjacente, tornando a determinagao do momen-
to apropriado para a referenciagdo para CP problematica®.
Outra possivel explicagdo ¢ a dificuldade na identificacao
dos diagnésticos que devem ser encaminhados para estes
cuidados. Perante os dados encontrados, torna-se importan-
te continuar a apostar na divulgagao e na formagao dos pro-
fissionais para a referenciagio dos doentes nao com base nos
diagnésticos, mas sim com base na situagdo e necessidades
dos mesmos, bem como, no estabelecimento e divulgagio de
critérios especificos e uniformes de referenciacao.

No presente estudo, o controlo sintomatico (49,06%) e a
dependéncia nas actividades de vida diaria (AVDs - 28,30%)
foram os principais motivos de referenciagio encontrados.
Por si s6, a dependéncia nas AVDs, ndo constitui um motivo
para internamento numa unidade de CP, existindo outras
estruturas, nomeadamente as unidades de média e longa
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duragido da RNCCI, e as equipas de apoio domicilidrio que
estdo capacitadas para dar respostas eficazes a estas situa-
¢oes, permitindo a existéncia de vagas nas unidades de in-
ternamento para doentes com necessidades mais complexas.
Assim, a informacdo contida nos registos de referenciagio
deve ser a mais clara, legivel e completa possivel para que
se possa realizar uma avaliagdo exacta das necessidades do
doente, promovendo a sua alocagdo para a tipologia de cui-
dados apropriada as suas necessidades e consequentemente
promover uma admissdo precoce.

Atendendo ao tempo necessario para a execug¢ao do pro-
cesso de alocacdo de vagas e ao facto do ndmero de camas
disponiveis a nivel nacional ndo cobrir as necessidades exis-
tentes”, a referenciacio em fases avangadas da doenca po-
dera comprometer a admissao e consequentemente atrasar
o inicio da prestagio de cuidados, numa fase da vida em que
o tempo € essencial. De facto, neste estudo, verificou-se que
do total de doentes referenciados, 60% faleceram antes de
serem admitidos nas referidas unidades.
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