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Introdugdo

Numa andlise ao panorama atual dos servicos de salde constata-se que as necessidades
paliativas sdo transversais a todo o sistema, pelo que se reconhece a aplicabilidade dos cuidados
paliativos numa diversidade de contextos de salde.! Perante tal desafio, a caréncia de
programas de formag¢do em cuidados paliativos, a nivel pré e pds-graduados, tem-se revelado
fator dificultador na prestacdo de cuidados paliativos de qualidade, a doentes e suas familias. A
formacdo, a par com a disponibilidade de farmacos e o aumento de recursos préprios em
cuidados paliativos, é apontada desde 1989 pela Organizagdo Mundial de Saude (OMS) como
um dos trés pilares primordiais para o desenvolvimento dos Cuidados Paliativos em qualquer
pais.2 Também o Conselho da Europa ao abordar a organizac¢3o dos cuidados paliativos, realcou
a necessidade de programas estruturados de educacdo na formacdo de todos profissionais, de
forma a que estes possam assegurar cuidados de qualidade.? Salientando este conselho, a
necessidade de todos os profissionais envolvidos em cuidados paliativos, obterem treino
adequado para exercerem as suas fungdes de forma concreta, criteriosa e culturalmente
sensivel.

No documento de 2013 da European Association for Palliative Care (EAPC),** onde se destacam
as competéncias e a educacdo em cuidados paliativos, é ressaltada, uma vez mais a importancia
de todos os profissionais serem devidamente preparados. Destaca-se neste documento a
importancia de programas educativos estruturados de modo interdisciplinar que fomentem o
autoconhecimento e o continuo desenvolvimento profissional. Permitindo, o incremento desta
filosofia na pratica assistencial, a mudanca do paradigma de atuacdo e a oferta de respostas
sensiveis a atual situacdo social, demografica e de satude.!

Mais recentemente a Assembleia Parlamentar do Conselho Europeu (2018)° nas diversas
medidas propostas para melhorar o acesso a Cuidados Paliativos, reforcou a importancia de
assegurar formacdo adequada na drea, para profissionais de salde, em particular: incluir nos
curriculos pré-graduados a disciplina de cuidados paliativos, assegurar a formacdo continua de
profissionais na drea e o reconhecimento dos cuidados paliativos enquanto especialidade
médica.

A nivel nacional, a Lei de Bases dos Cuidados Paliativos® refere como responsabilidade do Estado,
a necessidade de assegurar a atualizacdo permanente dos profissionais e equipas e ainda, o
papel da Comissao Nacional de Cuidados Paliativos (CNCP) no estabelecimento de orientagdes,
estratégicas e técnicas, no dominio da formacdo continua e especifica dos diversos grupos de
profissionais envolvidos na prestacdo de cuidados paliativos. Por sua vez o Programa Nacional
de Cuidados Paliativos,® ressaltando a complexidade inerente a doentes e suas familias, destaca
a importancia da existéncia de profissionais com formacdo e treino diferenciados como fator
imprescindivel para a organizacao e qualidade deste tipo de cuidados.

As necessidades de formacdo ndo sendo iguais para todos os profissionais de salde, deverdo ser
compreendidas em funcdo da frequéncia e da intensidade de contacto de cada profissional com
doentes com necessidades paliativas.’

Na preparacdo formativa dos profissionais, a EAPC advoga uma estrutura de trés niveis de
formacdo, segundo a qual todos os profissionais de saude adquirem educacdo sobre os
principios e as praticas dos cuidados paliativos dentro da sua formacgao inicial. Posteriormente,
para aqueles cujo trabalho é essencialmente focado na prestacao de cuidados paliativos, passam
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a um nivel de conhecimento especializado.! Tendo por base os documentos emanados pela
European Association of Palliative Care (EAPC)! e pela Associacdo Portuguesa de Cuidados
Paliativos (APCP),® s30 assumidos no Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados
Paliativos,” trés niveis de formac3o em Portugal: Formacdo Basica (Nivel A); Formacdo Pds-
graduada (Nivel B) e Formagdo Pds-graduada (Nivel C).

e Formagao Basica (Nivel A): Programas/ atividades de formagdo com duragdo entre 18 e
45 horas. Lecionada através de formacdo pré-graduada ou de desenvolvimento
profissional continuo. Tem como destinatdrios alunos e profissionais de saide em geral.

e Formagao Pds-graduada, Intermédia (Nivel B): Atividades de formacdo com duragdo
entre 90-180h, lecionadas como pds-graduacdo ou através de desenvolvimento
profissional continuo. Destina-se a profissionais envolvidos com maior frequéncia em
situacOes de necessidades paliativas (oncologia, medicina interna...), mas que ndo tém
os cuidados paliativos como foco principal do seu trabalho.

e Formagao Poés-graduada (Nivel C): Doutoramento/ Mestrado/ Pds-graduagdo (com
mais de 280 horas), associados a estdgio em unidades de reconhecida credibilidade.
Lecionados como pods-graduacdo e reforcados por meio de desenvolvimento
profissional. Destinada a profissionais que exercam fun¢des em servigos cuja atividade
principal é a prestacao de cuidados paliativos.

A EAPC descreve ainda as competéncias centrais que os profissionais de saldde e das ciéncias
sociais envolvidos nos cuidados paliativos devem possuir:*

e Aplicar os constituintes centrais dos cuidados paliativos, no ambiente préprio e mais
seguro para os doentes e familias;

e Promover o conforto fisico durante a trajetdria de doenga;

e Atender as necessidades psicoldgicas, sociais e espirituais dos doentes;

e Responder as necessidades dos cuidadores familiares/informais em relagcdo aos
objetivos do cuidar a curto, médio e longo prazos;

e Responder aos desafios da tomada de decisao clinica e ética em cuidados paliativos;

e Implementar uma coordenac¢do integral e interdisciplinar do cuidar em todos os
contextos onde os cuidados paliativos sdo oferecidos;

e Desenvolver competéncias interpessoais e de comunicacdo apropriadas aos cuidados
paliativos;

e Promover o autoconhecimento e o desenvolvimento profissional continuos.

Como resultado, a implementac¢do destas competéncias centrais deve traduzir-se, numa melhor
experiéncia para os doentes e as familias. Deve fomentar o crescimento dos profissionais de
saude em confianca. E, capacita-los para antecipar necessidades de cuidados paliativos, para
compreender as suas proprias limitacdes e a necessidade de procurar ajuda.*

Através da presente sec¢do do Relatério de Outono de 2018, procuramos responder a questées
relacionadas com a formacdo dos profissionais de salde que integram as equipas de cuidados
paliativos, tais como:

a) Quetipologia e nivel de formagdo em cuidados paliativos possuem os profissionais que
exercem fungdes em equipas/servicos de cuidados paliativos?

b) Queformacdo continua, em cuidados paliativos, realizam os profissionais de saldde que
exercem fungdes em equipas/servicos de cuidados paliativos?
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Objetivos

Foram definidos os seguintes objetivos:

1) Identificar a tipologia e nivel de formagdo especifica em cuidados paliativos dos
profissionais que integram os servicos/equipas de cuidados paliativos;

2) Caracterizar a formacdo dos coordenadores das equipas de cuidados paliativos.

3) Analisar o tipo de formacdo continua em cuidados paliativos que é frequentada pelos
profissionais das equipas;

Metodologia

Estudo descritivo, observacional e transversal, reportando-se a dados vigentes em 31 de
dezembro de 2017.

Equipas/servigos de cuidados paliativos e profissionais de saude

Quanto as equipas existentes a 31 de dezembro de 2017, recorreu-se a informacdo disponivel
no portal web da Administracdo Central do Sistema de Saude dedicado a Rede Nacional de
Cuidados Paliativos.

Através de solicitacdo aos Conselhos de Administracdo e Diretivos das InstituicGes de Saude com
servicos de cuidados paliativos foi pedido o preenchimento de um formulario em Excel que
continha, entre outras, as seguintes variaveis:

a) Numero de profissionais a exercer fungées em equipas de cuidados paliativos;

b) Area profissional;

c) Tipologia de formacado especifica em cuidados paliativos;

d) Ndmero de horas e/ou ECTS relacionados com a formagdo especifica em cuidados
paliativos;

e) Formacdo continua em cuidados paliativos (tipologia e nimero de horas e/ou ECTS).

De um total de 103 equipas/servigos de cuidados paliativos (publicos e privados) com existéncia
a 31 de dezembro de 2017, obtiveram-se dados de 76, o que perfez uma taxa de resposta de
73.7%. Ao nivel das UCP obtivemos 22 em 31 respostas possiveis (taxa de resposta de 71%), das
EIHSCP obtiveram-se 34 em 45 possiveis respostas (taxa de resposta de 75.5%) e nas ECSCP as
respostas foram de 20 em 27 possiveis (taxa de resposta de 74.1%).

Os dados que serdo processados neste estudo incluem as seguintes equipas de cuidados
paliativos:

e ECSCP: Unidade Local de Saude (ULS) do Baixo Alentejo / Mértola; ULS do Baixo Alentejo
/ Beja Mais; ULS Nordeste / Terra Fria; Hospital Arcebispo Jodo Criséstomo;
Agrupamento de Centros de Salde (ACES) Barlavento; ACES Sotavento; ULS da Guarda;
ACES Odivelas/Pontinha; ACES Lisboa Ocidental e Oeiras; ACES Sintra (Cacém-Queluz);
Unidade de Apoio Domicilidrio — Instituto Portugués de Oncologia de Lisboa; ULS
Matosinhos; Centro Hospitalar (CH) Vila Nova de Gaia/Espinho; CH S&o Jodo/Valongo;
ACES Arrabida; ULS Alto Minho; Humanizar-Santa Casa da Misericérdia dos Arcos de
Valdevez; Centro de Saude Praia da Vitdria; Unidade de Saude da Ilha Terceira;
SESARAM (Madeira); LInQUE;

e EIHSCP: Centro Hospitalar (CH) do Baixo Vouga; CH Entre Douro e Vouga; Hospital de
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Braga; Hospital Santa Maria Maior; Hospital da Senhora da Oliveira, Guimaraes; ULS do
Nordeste; ULS de Castelo Branco; CH e Universitario de Coimbra; Hospital Espirito Santo
de Evora; CH do Algarve; ULS da Guarda; CH de Leiria; CH Lisboa Central; CH Lisboa
Norte; Hospital Prof. Doutor Fernando da Fonseca; Instituto Portugués Oncologia de
Lisboa; Hospital de Cascais; Hospital Beatriz Angelo; Hospital de Vila Franca de Xira; CH
do Oeste; CH de S3o Jo3o; CH do Porto; CH Vila Nova de Gaia/Espinho; CH Pévoa de
Varzim/Vila do Conde; ULS de Matosinhos; CH do Tamega e Sousa; CH do Médio Tejo;
Hospital Distrital de Santarém; Hospital Garcia de Orta; ULS do Alto Minho; CH de Tras-
os-Montes e Alto Douro; CH Tondela-Viseu; Hospital Divino Espirito Santo; Hospital da
Luz-Pdvoa;

UCP: CH Baixo Vouga; Santa Casa da Misericérdia de Serpa - Hospital de S. Paulo; CH do
Nordeste - Macedo Cavaleiros; CH da Cova Da Beira; Hospital Arcebispo Jodo Criséstomo
— Cantanhede; Instituto S. Jodo de Deus - Hospital S. Jodao de Deus; CH do Algarve —
Portimdo; ULS da Guarda — Seia; Instituto das Irmas Hospitaleiras do Sagrado Coracao
de Jesus-Casa de Saude da Idanha; Hospital Residencial do Mar; Associa¢do de Socorros
da Freguesia da Encarnacdo (ASFE); Clinica S. Jodo de Avila - Instituto Sdo Jodo de Deus;
Naturidade Oeiras, S.A (Naturidade - Laveiras); Wecare; TMG - Residéncia Para Seniores,
Lda.; Santa Casa da Misericdrdia de Alhos Vedros; Hospital Nossa Senhora da Arrabida;
CH de Tras-os-Montes e Alto Douro - Vila Pouca de Aguiar; Hospital Divino Espirito Santo
Ponta Delgada; SESARAM (Madeira); Hospital da CUF Infante Santo.

Foram obtidos dados em relagdo a 877 profissionais de salde a exercerem nos servicos
respondentes

Ndo enviaram dados solicitados, apds diversas tentativas goradas:

ECSCP: ULS Baixo Alentejo / Moura; ULS Nordeste / Planalto Mirandés; ULS Nordeste /
Alfandega da Fé; Ametista-ACES Alentejo Central; ACES Algarve Central; Instituto
Portugués de Oncologia do Porto; ULS Litoral Alentejano;

EIHSCP: CH do Médio Ave; ULS do Baixo Alentejo; Instituto Portugués Oncologia de
Coimbra; Hospital Arcebispo Jodo Criséstomo; CH Lisboa Ocidental; ULS do Norte
Alentejo; Instituto Portugués Oncologia do Porto; ULS do Litoral Alentejano; CH
Barreiro/Montijo; CH de Setubal; Hospital da CUF Porto;

UCP: Instituto Portugués de Oncologia de Coimbra; AMETIC, Lda - Apoio Mdvel Especial
a Terceira Idade e Convalescentes, Lda.; Clinica S. Jodo de Deus; ULS do Norte Alentejo;
Instituto Portugués de Oncologia do Porto; ULS do Litoral Alentejano; CH Barreiro
Montijo; CH Tondela/ Viseu — Tondela; Hospital da Luz-Lisboa.

Resultados

A apresentacao dos resultados encontra-se organizada em quatro partes

1) Caracterizagdo da area profissional dos elementos a exercer fungGes nos servigos de

cuidados paliativos?®;

aNa secgdo do Relatério de Outono de 2018 — “Estimagdo de Doentes, Cobertura e Caracterizagdo das Equipas e
Profissionais das Equipas de Cuidados”19 (Novembro de 2018) encontra-se disponivel uma caracterizagdo detalhada
dos profissionais que integram as equipas/servigos de cuidados paliativos (area profissional; idade; tempo de
experiéncia profissional; tempo de alocagdo em cuidados paliativos).



I. Formacgao dos Elementos da Equipa

2) ldentificacdo da tipologia de formacdo especifica em cuidados paliativos dos
profissionais;

3) Identificacdo do nivel de formag¢dao em cuidados paliativos dos profissionais das equipas;

4) Caracteriza¢do da formagado dos coordenadores das equipas de cuidados paliativos.

5) Analise relativa a formagdo continua em cuidados paliativos pelos profissionais das
equipas.

Area profissional dos elementos das equipas de cuidados paliativos

Do total de 877 profissionais integrantes da ficha de dados devolvida pela equipa/servico ao
Observatério Portugués de Cuidados Paliativos (OPCP), 20 (2.3%) estavam alocados a consulta
externa (valéncia ndo analisada neste estudo), 745 (85.0%) alocados a uma Unica valéncia e os
restantes 112 (12.7%) alocados em duas valéncias. Existindo deste modo, profissionais que
exercem a sua atividade em mais do que uma tipologia de equipa de cuidados paliativos.

Em 7 dos profissionais ndo existiu registo da respetiva area profissional, o que perfaz uma taxa
de resposta a esta varidvel de 99.2%.

No global das valéncias/tipologias de equipas/servicos, 50.7% dos profissionais sdo enfermeiros,
21.3% sao médicos, 9.1% sdo assistentes sociais, 8.6% sdo psicdlogos, 4% sao fisioterapeutas,
2.2% sdo nutricionistas, 1.5% sdo assistentes espirituais, 1.1% sdao farmacéuticos, 0.8%
terapeutas da fala e 0.7% terapeutas ocupacionais. (Tabela 1)

Tabela 1- Areas profissionais integrantes das equipas (n=870)

. . ucp EIHSCP ECSCP GLOBAL
Areas Profissionais

F % F % F % F %
Enfermagem 263 58.6 145 452 96 45.7 441 50.7
Medicina 64 143 89 27.7 56 26.7 185 213
Servigo Social 28 6.2 40 12.5 19 9.0 79 9.1
Psicologia 23 5.1 35 10.9 25 11.9 75 8.6
Fisioterapia 28 6.2 2 0.6 6 2.9 35 4.0
Nutricdo 13 2.9 3 0.9 5 24 19 2.2
Assisténcia Espiritual 9 2.0 3 0.9 2 1.0 13 1.5
Farmacia 8 1.8 2 0.6 1 0.5 10 1.1
Terapia da Fala 7 1.6 1 0.3 0 0.0 7 0.8
Terapia Ocupacional 6 13 1 0.3 0 0.0 6 0.7
Total 449 100.0 321 100.0 210 100.0 870 100.0

Tipologia de formacgao especifica em cuidados paliativos dos profissionais das equipas

Quanto a tipologia de formagdo dos profissionais a exercer fungdes em servicos de cuidados
paliativos, importa reter, a semelhanca do que foi dito anteriormente, o facto de existirem
profissionais que concomitantemente desempenham fun¢des em mais do que uma tipologia de
servi¢co, de acordo com a organiza¢do de cada instituicdo. Por esse motivo, opta-se por uma
andlise por tipologia de equipa: Unidade de Cuidados Paliativos (UCP); Equipas Intra-
hospitalares de Cuidados Paliativos (EIHSCP) e Equipas Comunitarias de Suporte em Cuidados
Paliativos (ECSCP). (Tabela 2)

b A contagem global resulta do total de profissionais, por area profissional, e ndo, do somatdrio direto do nimero de
profissionais existente em cada tipologia de equipa de cuidados paliativos. Tal situacdo deve-se a existéncia de
profissionais que exercem simultaneamente fun¢des em mais que uma equipa (UCP; EIHSCP; ECSCP).

| 9
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Nos resultados apurados, dos 452 profissionais a exercer fungdes em UCP, a maioria 179 (39.6%)
tem formacdo bdsica em cuidados paliativos. Com pés-graduacao existem 126 profissionais
(27.9%) e com mestrado 47 (10.4%). Por outro lado, 93 (20.6%) profissionais afirmaram ndo ter
formacao especifica em cuidados paliativos.

Relativamente aos 306 profissionais em fung¢bes nas EIHSCP, a maioria 109 (35.6%) tem pos-
graduacdo na area de cuidados paliativos, 90 (29.4%) frequentou formagdo basica e 67 (21.9%)
tem mestrado. Nestas equipas, 29 profissionais (9.5%) ndao tém formagao especifica.

Ao nivel das ECSCP, a formagao através de pos-graduagdo aparece em primeiro lugar 80 (37.9%),
seguida de formagdo basica 66 (31.3%) e de mestrado 41 (19.4%). Dos 211 profissionais que
exercem fungles nesta tipologia de equipa, apenas 7 (3.3%) referiram ndo ter formagdo em
cuidados paliativos.

Tabela 2- Formagdo especifica em CP por tipologia de equipa

Tipologia de Formagao uce EIHSCP ECSCP

especifica em CP F % F % F %
Basica 179 39.6% 90 29.4% 66 31.3%
Intermédia 5 1.1% 6 2.0% 11 5.2%
Pés-graduagdo 126 27.9% 109 35.6% 80 37.9%
Mestrado 47 10.4% 67 21.9% 41 19.4%
Doutoramento 1 0.2% 0 0.0% 0 0.0%
Sem formacdo 93 20.6% 29 9.5% 7 3.3%
N&o especificou 1 0.2% 5 1.6% 6 2.8%
Total 452 100.0% 306 100.0% 211 100.0%

Numa anadlise a tipologia de formacdao em cuidados paliativos, por area profissional, foram
considerados 870 profissionais. (Tabela 3) Em 7 participantes ndo existiu registo da respetiva drea
profissional, o que perfaz uma taxa de resposta a esta variavel de 99.2%.

Em cada grupo profissional mais de metade dos elementos tem formagdo especifica em
cuidados paliativos. Excecdo apenas observada ao nivel das areas da terapia da fala e da terapia
ocupacional, onde 5 (71.4%) e 4 (66.7%) profissionais, respetivamente, ndo tém formagdo em
cuidados paliativos.

A pds-graduacdo é a tipologia de formacdo predominante no grupo médico e de enfermagem,
74 (40%) e 171 (38.8%), respetivamente. Seguida, no caso dos médicos, de mestrado 48 (25.9%)
e de formagdo basica 43 (23.2%); nos enfermeiros, de formagdo basica 151 (34.2%) e de
mestrado 64 (14.5%).

A formacdo bdsica em cuidados paliativos constituiu o principal meio de formacdo especifica,
para as areas profissionais de: servigco social 45 (57%); psicologia 7 (49.3%); fisioterapia 18
(51.4%); nutrigdo 12 (63.2%); assisténcia espiritual 6 (46.2%) e farmacia 6 (60%).

Mais de metade dos profissionais das areas da enfermagem e da medicina tém formacao
avancada (pds-graduacgdo, mestrado ou doutoramento) em cuidados paliativos. No caso dos
enfermeiros 53.3%, no dos médicos 66.4%.

O maior nimero de profissionais, por area profissional, sem formacao especifica, regista-se nas
areas de farmacia 4 (40%); da terapia da fala 5 (71.4%) e da terapia ocupacional 4 (66.7%).
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Tabela 3- Tipologia de formagdo especifica em CP por drea profissional (n=870)
Area Profissional
Tipologia de . . .
o .. Servigo . . Fisiote- - Assisténcia , . Terapia Terapia
em
Zg;rma;ao em Enf. Medicina Social Psicologia rapia Nutricao Espiritual Farmacia daFala  ocupacional Total
F % F % F % F % F % F % F % F % F % F % E
Basica 151 34.2 43 232 45 570 37 493 18 514 12 632 6 462 6 600 2 286 2 333 322
Intermédia 5 1.1 4 2.2 3 38 5 6.7 1 29 0 0.0 0 0.0 0 0.0 0 0.0 0 0.0 18
Pés-graduagdo 171 388 74 40.0 13 165 15 200 5 143 1 53 1 7.7 0 0.0 0 0.0 0 0.0 280
Mestrado 64 145 48 259 4 51 11 147 2 5.7 0 0.0 2 154 O 0.0 0 0.0 0 0.0 131
Doutoramento 0 0.0 1 05 0 00 O 0.0 0 0.0 0 0.0 0 0.0 0 0.0 0 0.0 0 0.0 1
Sem Formagado 47 107 11 59 13 165 7 9.3 9 257 6 316 4 308 4 400 5 714 4 66.7 110
Ndo especificou 3 0.7 4 2.2 1 13 0 0.0 0 0.0 0 0.0 0 0.0 0 0.0 0 0.0 0 0.0 8
Total 441 100 185 100 79 100 75 100 35 100 19 100 13 100 10 100 7 100 6 100 870

Niveis de formacgao especifica em cuidados paliativos dos profissionais das equipas

Partindo dos profissionais que identificaram a respetiva area profissional (870), procedeu-se a
uma andlise relativa a tipologia de formacdo especifica em cuidados paliativos e ao respetivo
nimero de horas de formacgdo e/ou nimero de ECTS, consoante o indicado pelos participantes.

Excluiram-se desta analise 216 participantes em que: ndo existiam dados suficientes para
determinar o nivel de formacdo em cuidados paliativos (nimero de horas de formagdo ou
numero de ECTS); ndo houve concordancia entre o nimero de horas de formacdo e o nimero
de ECTS, resultando dai conflito absoluto na determinacdo do nivel de formagéo; ndo tinham
formacdo especifica em cuidados paliativos; ou, estavam atualmente em formag¢do em cuidados
paliativos, mas ndo eram detentores, a data da recolha de dados, de formacdo especifica nesta
area.

Apds a aplicagdo dos critérios anteriores, resultaram 654 participantes em que foi possivel
determinar o nivel de formagdo. Perfazendo uma taxa de resposta de 75.2%.

Tendo como referéncia os documentos da EAPC,** da APCP® e da CNCP’ foram considerados na
determinacdo dos niveis de formac¢do em cuidados paliativos:

e Nivel A: programas ou atividades de formag¢do com durac¢do de 18 até 90h;

e Nivel B: atividades de formagdo com duragdo entre 90 e 280h, ou respetivo nimero de
ECTS;

e Nivel C: Doutoramentos/Mestrados/Pds-graduacdo com 280h ou mais, ou respetivo
numero de ECTS.¢

Dos participantes incluidos na anadlise ao nivel de formagdo em cuidados paliativos, 315 (48.2%)
tém formacdo basica em cuidados paliativos — Nivel A, e mais de metade apresenta formacgao
pds-graduada, seja de Nivel B 81 (12.4%), seja de Nivel C 258 (39.4%). (tabela 4)

¢ Segundo a CNCP (2016) o nivel C de formag&do em cuidados paliativos compreende: doutoramento/ mestrado/ pds-
graduagdo, com mais de 280h de formagdo, associados a estagios em servigos de reconhecida credibilidade. Nesta
andlise, ainda que assumindo a existéncia de mestrados e pds-graduagbes sem pratica clinica associada, por falta de
dados concretos relativos a realizagdo de estagios dos participantes, opta-se por considerar, na determinagdo do Nivel
C, apenas a carga hordria (> 280h) ou respetivo nimero de ECTS.
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Tabela 4- Nivel de formagéo em CP dos profissionais (n=654)

Profissionais

Nivel de Formagdo em CP

F %
Nivel A 315 48.2%
Nivel B 81 12.4%
Nivel C 258 39.4%
Total 654 100.0%

Fazendo uma analise por grupos profissionais, aproximadamente metade dos enfermeiros e
médicos das equipas de cuidados paliativos tém formacdo especifica de Nivel C. No grupo dos
enfermeiros, 140 (43.1%) tém o nivel mais avangado de formagdo, enquanto, nos médicos 84
(56.4%) tém esta tipologia de formacao. (Tabela 5)

Nos restantes grupos profissionais a tipologia de formacdo predominante é a formacdo basica —

Nivel A.
Tabela 5- Nivel de formagdo em CP por drea profissional (n=654)
Area Profissional
- - S Assistenci " -

N'V?'S de Enf.em Medicina Serv.l so Psicologia F|5|o.te Nutrigdo SSI.St.enc'a Farmacia Terapia Te’a'?'a Total

Formagdo em CP Social rapia Espiritual da Fala ocupacional
F % F % F % F % F % F % F % F % F % F % F

Nivel A 147 45,2 41 27,5 44 68,8 37 61,7 18 750 12 92,3 6 66,7 6 100 2 100 2 100 315
Nivel B 38 11,7 24 16,1 7 10,9 10 16,7 1 4,2 1 77 0 0,0 0 00 0 0,0 0 00 81
Nivel C 140 43,1 84 56,4 13 20,3 13 21,7 5 20,8 0 00 3 333 0 00 0 0,0 0 00 258
Total 325 100 149 100 64 100 60 100 24 100 13 100 9 100 6 100 2 100 2 100 654

Caracterizagao da formagao dos coordenadores de equipas de cuidados paliativos

Das 76 equipas participantes no estudo, 13 ndo fizeram registo quanto a existéncia de
coordenador, as restantes 63 identificaram pelo menos um coordenador (algumas fizeram
referéncia a um Unico coordenador outras, em menor numero, identificaram os coordenadores
por area profissional), resultando num total de 125 coordenadores de diferentes areas
profissionais.

Nos coordenadores identificados (125), procurou-se determinar o nivel de formacdo em
cuidados paliativos (Nivel A, B ou C), com base na tipologia de formacado especifica em cuidados
paliativos e no respetivo nimero de horas de formacdo e/ou nimero de ECTS. Resultaram deste
modo 103 coordenadores, entre eles: (40) enfermeiros; (58) médicos; (1) Assistente Social; (3)
psicologos; (1) fisioterapeuta.

No global, destes 103 coordenadores, 15 (14.6%) foram identificados como tendo formagdo
basica (Nivel A), 16 (15.5%) de Nivel B e 72 (69.9%) de Nivel C (Gréfico 1).

Das 63 equipas, em 59 existe pelo menos um coordenador com formacdo pds-graduada em
cuidados paliativos (13 com Nivel B e 46 com Nivel C). Havendo em algumas destas, 2 ou até 3
coordenadores com formacgdo avangada. Doze equipas referiram a existéncia de coordenadores
com nivel basico de formacao (Nivel A).
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Grdfico 1- Nivel de formagdo em CP dos coordenadores das equipas

Nivel A
14.6%

-

Nivel B
15.5%

Nivel C
69.9%

Nivel A Nivel B = Nivel C

Formagao continua em cuidados paliativos dos profissionais das equipas

Os participantes foram também inquiridos, através de uma questdo aberta, relativamente a
tipologia e duragdo da formacgao continua realizada na drea dos cuidados paliativos. Obteve-se
neste item uma taxa de resposta de 30% (263 dos 877 participantes).

Uma vez que nao foram obtidos dados precisos quanto a tipologia e respetiva duragao, opta-se
por uma descricdo simples das atividades referidas pelos participantes do estudo.

Como tipologias de formacdo mais frequentadas pelos profissionais surgiram:

e Cursos de curtaduracdo (113/263), com importante investimento na area dos cuidados
paliativos pediatricos;

e Estagios (curriculares e/ou extracurriculares), junto de outras equipas de cuidados
paliativos, quer a nivel nacional, quer internacional (48/263);

e Congressos/ jornadas/ encontros profissionais na drea dos cuidados paliativos (39/263).

A data da recolha de dados, 40 profissionais referiram ainda, estar a frequentar pés-graduacéo
(32/263), mestrado (20/263) ou doutoramento (2/263).

Foram ainda identificados outros modos de formacgdo, designadamente a participacdo em
cursos intermédios (18/263) e em formag8es em servigo (18/263). Existindo também referéncia
ao papel que estes profissionais desempenham enquanto formadores dos seus pares, na drea
de cuidados paliativos (14/263).

Discussao

Apesar dos resultados ndo poderem ser definidos como completamente representativos da
realidade nacional, as taxas de resposta, na sua maioria acima dos 70%, justificam a importancia
e validade externa deste estudo.

Embora, numa primeira andlise e de modo geral, mais de metade dos profissionais tenha
formagdao em cuidados paliativos, importa compreender que este nivel de conhecimento esta
muitas vezes suportado em niveis de formacdo bdsica. Situacdo verificada ao nivel dos
profissionais a exercer fun¢des em UCP, onde aproximadamente 40% dos elementos detém
como formacgdo, cursos basicos em cuidados paliativos, e por outro lado, se regista um
significativo niumero de profissionais (20.6%) sem formagdo especifica na area. Relativamente
as EIHSCP e ECSCP, a maioria dos profissionais tem formacao avangada, registando-se menores
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percentagens de profissionais com formagao basica (em ambas ronda os 30%) ou de auséncia
de formagdo especifica (9.5 e 3.3% respetivamente). Importard ressaltar que sendo estes,
servigos especializados de cuidados paliativos, é fundamental que os profissionais que, aqui
desenvolvem a sua atividade, tenham formacdo avancada em cuidados paliativos (pds-
graduacdo e/ou mestrado), com estagios em unidades/ servicos devidamente certificados para
o efeito, de modo a otimizar as competéncias e habilidades na gestdo e acompanhamento de
situacbes de elevada complexidade.*®’

As maiores percentagens de profissionais com formagdo avancada (pds-graduagdo/mestrado)
registam-se nas areas de enfermagem e de medicina. Seguidas, das areas de servico social e
psicologia, o que podera estar associado a estruturacdo das equipas de cuidados paliativos e
respetivos recursos humanos. Com possivel predominio de equipas basicas de cuidados
paliativos, constituidas obrigatoriamente por médico, enfermeiro, assistente social/ psiclogo.?

Relativamente a andlise realizada aos Niveis de formacdo A, B e C. Globalmente, é satisfatéria a
elevada percentagem de profissionais com formacdo Nivel B e C. Aproximadamente metade dos
enfermeiros e médicos das equipas de cuidados paliativos tém formacdo especifica de Nivel C.
No grupo dos enfermeiros, 140 (43.1%) tém o nivel mais avan¢ado de formagdo, enquanto, nos
médicos 84 (56.4%) tém esta tipologia de formagdo. Importard, contudo, ressalvar uma
limitacdo do estudo. Foram considerados como tendo formacdo Nivel C em cuidados paliativos,
todos os profissionais com doutoramento, mestrado e/ou pés-graduagio, com duragdo igual ou
superior a 280h ou respetivo nimero de ECTS, tendo como referéncia o preconizado pela CNCP.”
Porém, importa ressaltar que associado a este nivel de formacdo estarda a necessidade de
realizacdo de estagios em servicos/ equipas de cuidados paliativos devidamente certificadas
para o efeito.” Alids, os estagios clinicos, como meio de aquisicio de competéncias, consolidacdo
dos conhecimentos tedricos adquiridos e encorajamento a autorreflexdo e ao pensamento
critico, sdo fortemente recomendados em documentos oficiais como: Core competencies in
palliative care — an EAPC White Paper on palliative care education;* A Guide for the
development of palliative nurse education in Europe;® Programa Nacional de Cuidados
Paliativos® e o Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos.’

Estudos futuros deverdo incluir varidveis que permitam obter informagdo relacionada com a
frequéncia de estégios clinicos junto de equipas de cuidados paliativos, de modo a permitir
aprofundar a analise da formacdo dos profissionais.

Quanto aos dados relacionados com a formacgao dos coordenadores dos servicos, a maioria
(69.9%) referiu ter formagdo Nivel C, enquanto 15.5% e 14.6% referiram ter formagdo Nivel B e
A, respetivamente. A elevada percentagem de coordenadores com formacao avancgada, vai ao
encontro do preconizado quanto a necessidade de formacdo avancada ou especializada (com
formacdo em sala de aula e estagios praticos) dos responsaveis pelas equipas de cuidados
paliativos.®2° Ainda assim, deverd ser feito um investimento no reforco de competéncias de
todos os responsaveis destas equipas.

Os dados relacionados com a formacdo continua em cuidados paliativos, pela sua taxa de
resposta, ndo permitem uma generalizacao dos resultados. Contudo, apresentam aspetos de
interesse que devem ser tidos em conta. Desde logo, a frequéncia dos participantes em cursos
de curta duragao, organizados pela Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos e pelas
Administracdes Regionais de Saide/ CNCP, que ressalta o investimento destas entidades na
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formacdo de profissionais. E ainda, a referéncia a procura de formacdo na area dos cuidados
paliativos pediatricos, em linha com o desenvolvimento a que se assiste a nivel nacional, nesta
area. A par deste desenvolvimento, importara futuramente analisar a formagdo em cuidados
paliativos pediatricos ao nivel dos elementos das equipas.

De salientar, o nimero de pessoas que a data da recolha de dados, referiram estar a frequentar
cursos como, pos-graduagdo ou mestrado. O que em muito contribuird para o reforco de
formacao avancada dos elementos integrantes das equipas e, implicitamente, a melhoria dos
cuidados. E ainda, o envolvimento destes profissionais em formacdes na area dos cuidados
paliativos, desempenhando um particular papel e responsabilidade na formacao de profissionais
de satde de outros contextos.® Permitindo deste modo, a capacitacdo na prestacdo de uma
abordagem paliativa de qualidade, a provavel referenciacdo mais precoce de doentes e a
promoc3o de melhores cuidados a doentes com necessidades paliativas.”®

Dado o papel da formagdo continua ao nivel do desenvolvimento de competéncias profissionais
e da promog3o do autoconhecimento, essenciais a pratica de cuidados paliativos,** é essencial
gue as instituicdes de salude em geral e, as equipas, em particular, criem oportunidades e
invistam em programas estruturados e regulares de formacdo® dirigidos as necessidades
sentidas pelas equipas. Procurando também, dar resposta ao indicador de qualidade, como
indicador de estrutura, sobre a existéncia de plano anual, por escrito, de formacdo continua da
equipa nos diversos dominios dos cuidados paliativos e respetivos certificados/ registos de
frequéncia, cujo Standard devera ser de 70%.*!

Conclusoes

Em cada grupo profissional mais de metade dos elementos tem formacdo especifica em
cuidados paliativos. A pds-graduacdo é a tipologia de formag¢do predominante no grupo médico
e de enfermagem. A formacdo basica em cuidados paliativos constituiu o principal meio de
formacdo especifica nas restantes areas profissionais (servigo social; psicologia; fisioterapia;
nutricdo; assisténcia espiritual e farmacia).

Existe ainda um considerdvel nimero de profissionais a exercer fungbes nestas equipas
diferenciadas, sem formacao especifica na area dos cuidados paliativos.

Mais de metade dos profissionais participantes neste estudo tém formagdo Nivel B (12.4%) ou
C (39.4%). Recomendam-se, contudo, estudos futuros que permitam compreender com maior
precisdo a situagdo formativa dos profissionais em servicos de cuidados paliativos.

Das 63 equipas com coordenador identificado, em 46 este elemento detém o nivel mais elevado
de formacdo em cuidados paliativos (Nivel C), existindo em 12 equipas referéncia a
coordenadores com nivel basico de formacéao (Nivel A).

A maioria dos profissionais referiram frequentar, como forma de atualizacdo continua de
conhecimentos, cursos de curta duragdo, estagios (curriculares e/ou extracurriculares) junto de
outras equipas de cuidados paliativos bem como, congressos, jornadas e/ou encontros
profissionais na area dos cuidados paliativos. Existe ainda uma aposta por parte destes
profissionais, em aprofundar a sua formacdo profissional, através da frequéncia em pds-
graduacdes e/ou mestrados. A formacdo dirigida aos seus pares, foi também ressaltada
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Recomendagoes

De acordo com os dados revelados, consideramos importante recomendar:

Incremento de formacdo avancada em cuidados paliativos dos profissionais que
exercem fungdes nos servicos de cuidados paliativos;

Elaboracdao de um roadmap dos profissionais com formacdo avancada que trabalham
em equipas de cuidados paliativos e dai, um diagndstico de necessidades;

Realizacdo de estudos futuros, com inclusdo de variaveis, que permitam obter dados
relacionados com a frequéncia em estdgios clinicos junto de equipas de cuidados
paliativos, de modo a permitir avaliar com rigor o nivel de formacdo dos profissionais
nas equipas;

Esforco acrescido para o reforco de competéncias de todos os coordenadores/
responsaveis de equipas de cuidados paliativos;

Avaliacdo a nivel local (equipas/servigos), regional e nacional das necessidades
formativas dos profissionais;

Estabelecimento de orientagdes ao nivel da formacdo continua e especifica dos
profissionais envolvidos na prestacao de cuidados paliativos;

Investimento por parte das instituicdes de salde em geral e, das equipas, em particular,
no desenvolvimento de programas estruturados e regulares de formacao. Criando
condicdes para a formacao diferenciada dos profissionais de saude.

Implementagdo e avaliagao continua do indicador de qualidade, como indicador de
estrutura, sobre a existéncia de plano anual, por escrito, de formagao continua da
equipa nos diversos dominios dos cuidados paliativos e respetivos certificados/ registos
de frequéncia (com aproximacdo ao valor Standard definido — 70%)
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Introdugao

Os cuidados paliativos ndo se completam com a ocorréncia da morte do doente, prolongam-se
na fase de luto. Este capitulo foca-se nos aspetos psicolégicos do cuidar, designadamente, na
analise de indicadores de estrutura sobre a caraterizacdo do acompanhamento e apoio na fase
de luto, através da analise dos varios indicadores considerados na recolha de dados, junto das
equipas de cuidados paliativos inquiridas e os resultados sdo respeitantes as 76 que
responderam.

A luto deriva do étimo do latim luctus que significa dor, magoa, e também do termo “lugere”,
‘sofrer’ ou ‘lamentar’. Corresponde ao processo da vivéncia da perda de um objeto significativo
seja real, simbdlico ou fantasiado.*> E um acontecimento predominantemente psicoldgico,
podendo ocorrer queixas somaticas, em estreita relacdo com a descarga adrenérgica sofrida,
com modulagdes culturais e sociais, ndo como uma entidade nosoldgica, mas como uma reacao,
em que a pessoa fica centrada na perda, vivendo-a de modo traumatico. O processo normal de
reacdo interna e externa a perda, “estar de luto” (Bereavement) com uma resposta afetiva,
individual, psicoldgica ou somatica (grief) e o processo pelo qual a pessoa se adapta e incorpora
a experiéncia da perda, como um acontecimento social com os seus rituais e praticas culturais
(mourning) constituem o estado de luto. 23

No desenvolvimento do processo de luto, as pessoas afetadas fazem, com frequéncia, um
mesmo percurso que envolve trés grandes etapas: a fase inicial de choque, mais ou menos
intenso, depois uma etapa central de desorganizacdo e estado depressivo e por fim a
reorganizacdo ou restabelecimento. John Bowlby* refere que as observacdes sobre como as
pessoas reagem a perda de um parente préximo mostram que, no curso de semanas a meses,
as suas reacles atravessam fases sucessivas. Sabe-se, reconhecidamente, que essas fases nao
sdo bem delineadas, e qualquer pessoa pode oscilar durante algum tempo entre duas delas,
contudo é possivel discernir uma sequéncia geral. (Quadro 1)

Quadro 1-Fases do processo de luto, segundo Parkes (1986)°

Entorpecimento

Anseio e protesto

Desespero e
desorganizagdao

Recuperag¢ao ou
restituicao

Momento de choque;
Periodo inicial em que o
enlutado pode passar por
um conjunto de
sentimentos, desde
“sentir-se desligado da
realidade,
desamparado/imobilizad
o ou perdido”;

Nesta fase inicial, a
pessoa pode passar por
uma negacdo inicial,
como forma de defesa
perante “um
acontecimento de dificil
aceitagdo”.

Fase mais positiva que a
anterior, em que ha um
desejo intenso de
recuperagdo da pessoa
perdida através de
comportamentos de
busca;

Contudo, também,
podem coexistir
sentimentos como a
culpa e araiva
direcionados a si proprio
ou ao falecido, pela
sensacao de abandono.

Periodo complexo e
delicado, pois, é quando
a pessoa em luto
reconhece a
invariabilidade da perda,
podendo perante esta
constatagdo instalar-se a
apatia e depressao;
Nesta fase, é expectavel
que se afaste das pessoas
e atividades e, que haja
uma falta de interesse
nas tarefas do dia-a-dia,
bem como, em novas
atividades.

Intensificagdo de
sentimentos positivos,
em detrimento de
sentimentos menos
devastadores (depressao,
falta de esperanga);

O nivel de sofrimento
diminui gradualmente,
permitindo o regresso da
atencao dirigida ao
mundo;

O enlutado assume uma
nova identidade,
procurando “desenvolver
novos comportamentos e
estabelecer novas
relagdes e atividades”.

Em cada uma destas fases surgem manifestacdes de luto normal'?® através de sentimentos,

sensacoes fisicas, cognicGes e comportamentos, as quais se resumem na tabela seguinte. Nas
reacOes agudas de luto muitas pessoas apresentam sensacdes fisicas, que nem sempre sdo
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consideradas, mas que as conduzem frequentemente ao médico, tém um papel significativo no
processo de luto. Ha padrdes de pensamento que marcam a experiéncia de luto, alguns sdo
comuns na primeira fase e, em geral, desaparecem pouco tempo depois, outros persistem
podendo conduzir a pessoa para a depressdo. Existe uma interface ébvia entre o pensar e o
sentir e, portanto, ha grande proximidade entre as cognicdes e os sentimentos. (Quadro 2)

Quadro 2-Manifestagdes de luto: sentimentos, sensagdes fisicas, cognigbes e comportamentos’2¢

Tristeza, raiva, culpa e autorrecriminagdo, ansiedade, soliddo, fadiga, desamparo, choque,
anseio, emancipagdo, alivio ou estarrecimento (...)

Vazio no estdbmago, aperto no peito, nd na garganta, hipersensibilidade ao barulho,
Sensagoes Fisicas | sensac¢do de despersonalizagdo “nada me parece real”, falta de ar, ciclos de respiragdo
curta, fraqueza muscular, falta de energia, astenia, boca seca (...)

Cognigoes Descrenga, confusdo, preocupagdo, sensagdo de presenca, alucinagoes (...)

Disturbios de sono, disturbios do apetite, comportamento “aéreo”, isolamento social,
sonhos com a pessoa falecida, evitar coisas que a lembrem, procurando e chamando pela
pessoa (verbalmente) ou ndo), suspiros, hiperatividade, choro, visitar lugares ou objetos
que lembram a pessoa que faleceu, objetos preciosos que pertenciam a pessoa (...)

Sentimentos

Comportamentos

O conjunto das varias fases pode ser entendido como um ponto de partida no processo de
entendimento da pessoa enlutada, vitima de uma perda. Contudo, estas ndo sdo standard e a
forma como as pessoas as vivem, também podem ndo o ser. Cada pessoa é Unica e vive cada
fase de forma distinta, além de que nem todas as pessoas vao passar ordenadamente por estas
fases, nem estas vao ser expressas do mesmo modo. Independentemente da forma como cada
pessoa atravesse este processo, quando o ciclo de fases esta completo, é preditivo da resolugdo
do luto. E aqui o enlutado tera a capacidade de “pensar e falar sobre a perda sem dor ou
sofrimento; (...) recuperar o interesse pela vida, ter mais esperan¢a, experimentar de novo a
gratificacdo e adaptar-se a novos papéis na vida”.?

O processo de luto ndo se desencadeia apenas apds o momento da perda fisica do doente, pode
ter inicio ainda em vida. O luto sucede tanto para o doente como para a familia, a qual se vai
consciencializando da perda ao longo do seu processo de degradacdo, sobretudo quando se
aproximam os ultimos dias e horas de vida.

Etapas e Tarefas de resolugao do Luto

Para que o enlutado se reintegre e retome a sua vida normal é necessario que passe por algumas
etapas de resolucdo do luto, em que toda a ajuda a prestar se deve centrar nelas como tarefas
imprescindiveis e objetivos a atingir. A primeira tarefa é a de aceitar a realidade da perda,’*®
pois muitas pessoas recusam-se a acreditar a realidade vivida, ficam paralisadas. Envolve tanto
a realidade dos factos, o significado da perda como a sua irreversibilidade. Essa negacao pode
variar em grau, desde uma leve distor¢do dos factos até uma desilusdo completa. Pais que
perdem um filho podem manter o seu quarto exatamente igual como se estivesse vivo, se é
transitério € uma reagdo normal, mas se se mantém durante anos é patoldgica. Aceitar a
realidade da perda podera levar muito tempo, ja que envolve ndo so a aceitacdo intelectual, mas
também emocional, constitui uma etapa importante e necessaria para evoluir nas seguintes.

A segunda tarefa é a de elaborar a dor da perda,’>® é necessario reconhecer e elaborar esta dor
ou ela manifestar-se-4 mediante sintomas ou condutas aberrantes. Nem todas as pessoas
vivenciam a dor com a mesma intensidade ou da mesma forma, mas existe sempre algum grau
de dor quando se perde alguém a quem se estd muito ligado. Essa dor tem de ser vivida como
tal, legitimada, é comum observar que os amigos e os familiares, mais préximos, quererem a
todo o custo distrair quem sofre. Nesta etapa, é importante ajudar o enlutado a viver o luto, a
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verbalizar o significado da perda, as repercussdes que a mesma teve nas diferentes dimensdes
da sua vida, a chorar e a sentir a dor. O suporte social e familiar podem ajuda-lo a enfrentar
melhor esta fase.

Como terceira tarefa do processo de luto é ajustar-se ao ambiente onde esta faltando a pessoa
que faleceu*® o que poderd significar coisas diferentes, pois depende da relacdo que
estabeleciam anteriormente e dos varios papeis que desempenhava essa pessoa. Muitos desses
papéis passam a ser responsabilidade de quem fica, o que determina novos desafios e
dificuldades acrescidas. Inicialmente, o luto pode levar a uma intensa regressado e a pessoa pode
sentir-se desamparada, incapaz, com baixa autoestima ou com uma crise de personalidade e de
valores. Pode questionar o sentido da vida, do mundo, das crencas religiosas que tinha,
sobretudo quando se trata de uma morte subita e precoce. E uma etapa transitdria, que a pessoa
ultrapassa quando enfrenta da melhor forma esses desafios e percebe que “foi capaz” de
enfrentar o mundo, adotando novas crencas, ou reafirmando e reformulando as antigas. A
perspetiva de ajuda deve ser encaminhada neste sentido, do reconhecimento da modificagdo
das circunstancias e de revisdo dos objetivos de vida como uma forma de crescimento pessoal.

A quarta tarefa refere-se a necessidade de reposicionar em termos emocionais a pessoa que
faleceu e continuar a Vida'>® o que n3o significa uma retirada emocional, pois é sempre muito
dificil esquecer as lembrancas passadas, ndo podemos expurgar aqueles que foram préximos da
nossa propria historia. O importante, nesta fase, é ajudar a pessoa a encontrar um local
adequado na sua vida emocional para o falecido e, ao mesmo tempo, Ihe permita viver bem no
mundo.

Podemos dizer que o luto termina quando a pessoa completa a fase de luto de restitui¢do, ou
seja, quando estas tarefas se desenvolvem e cumprem, o que pode durar meses,
frequentemente, anos. Um sinal de uma reacdo de luto terminada é quando se é capaz de
pensar na pessoa que faleceu sem dor, recorrendo a lembrancas felizes, sendo capaz de
reinvestir as suas emocdes na vida e no viver. Para quem aconselha é importante passar a
mensagem de que o luto é um processo longo e ndo culmina no estado anterior ao inicio do
mesmo, nada voltard a ser como antes da perda, alertando também que poderdo ocorrer

recidivas e para a necessidade de ser novamente ‘trabalhado’.>>®

De acordo com o Protocolo de Interven¢do de Garcia, Martin, & Méndez,” bem como o de
outros autores classicos!” estd normalizado um conjunto de recomendacdes e intervencdes
especificas que permitem aos profissionais de salde estabelecer um acompanhamento holistico
a familia e cuidadores, num ambiente de escuta e de atencdo plena:

1. Registar em cada processo clinico os aspetos que possam constituir um risco para o
processo de luto;

2. Identificar necessidades, dificuldades e medos, de modo a detetar as pessoas com risco
de passar por um processo de luto complicado, permitindo atuar preventivamente,
através de uma referenciacao especifica para a psicologia;

3. Utilizar a informacdo de forma adequada durante o seguimento, ou seja, adequando-a
ao momento do ciclo de vida;

4. Prever o periodo de ultimos dias e horas de vida e ajudar a familia a desenvolver
mecanismos que permitam passar pelo processo de forma confortavel e segura;

5. Contatar, telefonicamente ou pessoalmente, a familia nas primeiras 72h, apds o
falecimento, com o intuito de apoiar, ativamente e permitir que expressem a vivéncia
do momento presente;
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7.

Enviar uma carta de condoléncias na primeira ou segunda semana, apds o falecimento,
com o objetivo de expressar as nossas condoléncias, reforcar positivamente o
desempenho dos familiares e recordar a nossa disponibilidade;

Referenciar os casos de maior risco para o psicdlogo, antes e depois do falecimento.

Ainda segundo os mesmos autores, e nas interven¢des recomendadas apds o falecimento do
doente, a equipa deve perseguir um itinerdrio de objetivos sucessivos:

1. Esclarecer duvidas relativas a morte do doente; sobre as circunstancias em que decorreu
a morte, perguntar se a familia/cuidador estava presente no momento, se foi ao funeral
e como se sentiu;

2. Explorar a existéncia de sentimentos de culpa;

3. Valorizar os cuidados prestados pela familia/cuidador ao doente, e expressa-los da
forma mais objetiva possivel;

4. Desconstruir falsas crengas que dificultem a expressdo de sentimentos (tais como, “é
melhor ndo recordar para nao sofrer”);

5. Explorar o que foi feito com os pertences do falecido;

6. Aconselhar para ndo tomarem decisdes precipitadas;

7. Informar sobre o processo de evolugdo esperada no luto;

8. Oferecer e manter a disponibilidade para novos contatos, novas consultas com a equipa.

Metodologia

Estudo descritivo, observacional e transversal, reportando-se a dados vigentes em 31 de
dezembro de 2017.

Equipas/servigos de cuidados paliativos e profissionais de saude

Quanto as equipas existentes a 31 de dezembro de 2017, recorreu-se a informacdo disponivel
no portal web da Administracdo Central do Sistema de Saude dedicado a Rede Nacional de

Cuidados Paliativos.

Através de solicitacdo aos Conselhos de Administragdo e Diretivos das Institui¢Ges de Saude com

servicos de cuidados paliativos foi pedido o preenchimento de um formulario em Excel que
continha as seguintes varidveis:

Programa de apoio no luto;

Protocolos formais de apoio no luto;

Acdes/atividades que sdo desenvolvidas no programa de apoio ao luto: carta de
condoléncias, visita ao domicilio, consulta, chamada telefénica, consulta de follow-up
ou outra;

Timing das ac¢des/atividades é realizada (carta de condoléncias, visita ao domicilio,
consulta, chamada telefénica, consulta de follow-up ou outra);

Profissionais de satide que intervém diretamente nas ac¢des/ atividades do programa
de apoio no luto;

Registos efetuados sobre o programa de apoio no luto.

De um total de 103 equipas/servicos de cuidados paliativos (publicos e privados) com existéncia
a 31 de dezembro de 2017, obtiveram-se dados de 76, o que perfaz uma taxa de resposta de
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73.7%. Ao nivel das UCP obtivemos 22 em 31 respostas possiveis (taxa de resposta de 71%), das
EIHSCP obtiveram-se 34 em 45 possiveis respostas (taxa de resposta de 75.5%) e nas ECSCP as
respostas foram de 20 em 27 possiveis (taxa de resposta de 74.1%).

Os dados que sdao processados neste estudo incluem as seguintes equipas de cuidados
paliativos:

e ECSCP: Unidade Local de Saude (ULS) do Baixo Alentejo / Mértola; ULS do Baixo Alentejo
/ Beja Mais; ULS Nordeste / Terra Fria; Hospital Arcebispo Jodo Crisdstomo;
Agrupamento de Centros de Saude (ACES) Barlavento; ACES Sotavento; ULS da Guarda;
ACES Odivelas/Pontinha; ACES Lisboa Ocidental e Oeiras; ACES Sintra (Cacém-Queluz);
Unidade de Apoio Domicilidrio — Instituto Portugués de Oncologia de Lisboa; ULS
Matosinhos; Centro Hospitalar (CH) Vila Nova de Gaia/Espinho; CH S&o Jodo/Valongo;
ACES Arrabida; ULS Alto Minho; Humanizar-Santa Casa da Misericérdia dos Arcos de
Valdevez; Centro de Saude Praia da Vitdria; Unidade de Saude da Ilha Terceira;
SESARAM (Madeira); LInQUE;

e EIHSCP: Centro Hospitalar (CH) do Baixo Vouga; CH Entre Douro e Vouga; Hospital de
Braga; Hospital Santa Maria Maior; Hospital da Senhora da Oliveira, Guimaraes; ULS do
Nordeste; ULS de Castelo Branco; CH e Universitario de Coimbra; Hospital Espirito Santo
de Evora; CH do Algarve; ULS da Guarda; CH de Leiria; CH Lisboa Central; CH Lisboa
Norte; Hospital Prof. Doutor Fernando da Fonseca; Instituto Portugués Oncologia de
Lisboa; Hospital de Cascais; Hospital Beatriz Angelo; Hospital de Vila Franca de Xira; CH
do Oeste; CH de S3o Jodo; CH do Porto; CH Vila Nova de Gaia/Espinho; CH Pdvoa de
Varzim/Vila do Conde; ULS de Matosinhos; CH do Tamega e Sousa; CH do Médio Tejo;
Hospital Distrital de Santarém; Hospital Garcia de Orta; ULS do Alto Minho; CH de Tras-
os-Montes e Alto Douro; CH Tondela-Viseu; Hospital Divino Espirito Santo; Hospital da
Luz-Pdvoa;

e UCP: CH Baixo Vouga; Santa Casa da Misericérdia de Serpa - Hospital de S. Paulo; CH do
Nordeste - Macedo Cavaleiros; CH da Cova Da Beira; Hospital Arcebispo Jodo Criséstomo
— Cantanhede; Instituto S. Jodo de Deus - Hospital S. Jodo de Deus; CH do Algarve —
Portim3o; ULS da Guarda — Seia; Instituto das Irmas Hospitaleiras do Sagrado Coracao
de Jesus-Casa de Saude da Idanha; Hospital Residencial do Mar; Associacado de Socorros
da Freguesia da Encarnagdo (ASFE); Clinica S. Jodo de Avila - Instituto S3o Jodo de Deus;
Naturidade Oeiras, S.A (Naturidade - Laveiras); Wecare; TMG - Residéncia Para Seniores,
Lda.; Santa Casa da Misericdrdia de Alhos Vedros; Hospital Nossa Senhora da Arrabida;
CH de Tras-os-Montes e Alto Douro - Vila Pouca de Aguiar; Hospital Divino Espirito Santo
Ponta Delgada; SESARAM (Madeira); Hospital da CUF Infante Santo.

N3o enviaram os dados solicitados, apds diversas tentativas goradas, as seguintes equipas:

e ECSCP: ULS Baixo Alentejo / Moura; ULS Nordeste / Planalto Mirandés; ULS Nordeste /
Alfandega da Fé; Ametista-ACES Alentejo Central; ACES Algarve Central; Instituto
Portugués de Oncologia do Porto; ULS Litoral Alentejano;

e EIHSCP: CH do Médio Ave; ULS do Baixo Alentejo; Instituto Portugués Oncologia de
Coimbra; Hospital Arcebispo Jodo Criséstomo; CH Lisboa Ocidental; ULS do Norte
Alentejo; Instituto Portugués Oncologia do Porto; ULS do Litoral Alentejano; CH
Barreiro/Montijo; CH de Setlbal; Hospital da CUF Porto;

e UCP: Instituto Portugués de Oncologia de Coimbra; AMETIC, Lda - Apoio Mével Especial
a Terceira Idade e Convalescentes, Lda.; Clinica S. Jodo de Deus; ULS do Norte Alentejo;
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Instituto Portugués de Oncologia do Porto; ULS do Litoral Alentejano; CH Barreiro
Montijo; CH Tondela/ Viseu — Tondela; Hospital da Luz-Lisboa.

Objetivos

Para este estudo foram definidos os seguintes objetivos:

1) Identificar a existéncia na equipa de programa de apoio no luto.

2) Conhecer se ag¢Bes/atividades do programa de apoio no luto estdo protocoladas ou
formalmente definidas.

3) Caraterizar o tipo de acdes/atividades que sdo desenvolvidas: carta de condoléncias,
visita ao domicilio, consulta, chamada telefénica, consulta de follow up ou outra.

4) Tipificar o timing em que cada uma das acOes/atividades é realizada (carta de
condoléncias, visita ao domicilio, consulta, chamada telefdnica, consulta de follow up
ou outra).

5) Identificar qual/quais os profissionais de salde que intervém diretamente nas acbes/
atividades do programa de apoio no luto.

6) Caraterizar o tipo de registos efetuados sobre as acdes/ atividades do programa de
apoio no luto, quem elabora esses registos e em que plataforma o realiza.

Resultados e Discussao

A apresentacdo dos resultados segue a mesma sequéncia dos objetivos propostos.

Dos resultados apurados, a maioria das equipas 53 (69.7%) desenvolve um programa de
acompanhamento no luto, de realgar que 23 equipas (30.3%) ndo o fazem, sendo um numero
significativo. Além disso, das que o referem apenas (60.5%) assumem ter um programa
protocolado ou formalmente definido, 15 equipas (19.7%) ndo tém um protocolo formal e,
curiosamente, um numero idéntico ‘ndo sabe ou ndo se aplica’. (Tabela 1)

Tabela 1-Numero de equipas com programa de luto protocolado (n=76)

Itens N.2 %
Existéncia de programa de apoio no luto 53 69.7
As agbes do programa de apoio no luto estdo protocoladas ou formalmente definidas? 46 60.5

Foram inquiridos diretamente sobre um conjunto de atividades que se preconizam nesse
protocolo, conforme as recomendacdes e guidelines: carta de condoléncias, visitas ao domicilio,
consulta, chamada telefénica e/ou consulta de follow up, algumas acrescentaram outras, tais
como conferéncia familiar, consulta de grupo, (recomendacdo) de ida a urgéncia e SMS de
condoléncias.

Das equipas com programa de apoio no luto e protocolo formal, apenas 6 (7.9%) realizam todas
as atividades preconizadas.

A distribuicdo e o numero de atividades que cada equipa desenvolve é apresentada na tabela 2.
A chamada telefénica é a mais frequentemente adotada (84.2%), seguida consulta de follow-up
(57.9%) e da consulta (psicologia) (56.6%). Cada equipa adota, em geral, 2 a 3 destas
modalidades. (Tabela 2)
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Tabela 2-Tipo de agbes/atividades realizadas (n=76)

Acio/Atividade N.2 %
Chamada telefénica 64 84.2
Consulta de follow up 44 57.9
Consulta 43 56.6
Carta de condoléncias 34 44.7
Visita ao domicilio 20 26.3
Conferéncia familiar 2 2.6
Consulta de grupo 2 2.6
Outra Ida a Urgéncia 1 1.3
SMS de condoléncias 1 1.3

De registar que, das equipas que referem nao ter programa de apoio no luto e sem protocolo
formal, ainda assim praticam algumas atividades isoladas, como carta de condoléncias e/ou
visitas.

Procedemos a analise da participacdo dos diversos elementos da equipa multidisciplinar de
cuidados paliativos que intervém diretamente nas acées/atividades do programa de apoio no
luto, conseguimos perceber que sdo sobretudo os enfermeiros e psicélogos, colaborando
também os médicos, assistentes sociais, assistentes espirituais e, em casos excecionais, também
podera intervir o fisioterapeuta. (Tabela 3)

Tabela 3-Profissionais que intervém diretamente nas agbes/atividades do programa de apoio no luto (n=76)

Area Profissional N.2 %
Psicologia 57 75.0
Enfermagem 50 65.8
Medicina 28 36.8
Assistente social 22 28.9
Assisténcia Espiritual 1 1.3
Outro (fisioterapeuta) 2 2.6

Quanto ao Timing em que as varias atividades de apoio ao luto sdo realizadas, a tabela seguinte
mostra a sua distribuicdo, observando-se grande variabilidade e sendo muito dificil estabelecer
um padrdao comum. (Tabela 4)

Tabela 6 - Timings das acbes/ atividades realizadas no apoio ao Luto

Tabela 4-Timings das ag¢ées/ atividades realizadas no apoio ao Luto (n=76)

Atividades 1semana 2 semanas 1 més trimestral anual
Carta de condoléncias 12 (15.8%) 9(11.8%) 9(11.8%) 1(1.3%) 2(2.6%)
Visita ao domicilio 1(1.3%) 3(3.9%) 7 (9.2%) 0(0.0%) 0(0.0%)
Consulta 0 (0.0%) 0(0.0%) 11 (14.5%) 4(5.2%) 0(0.0%)
Chamada telefénica 14 (18.4%) 10 (13.2%) 16 (21.1%) 0(0.0%) 0(0.0%)
Consulta de follow up 1(1.3%) 0 (0.0%) 6(7.9%) 6(7.9%) 6(7.9%)

Além do numero referenciado na tabela anterior, acrescentamos outros pormenores relativos a
cada acdo/atividade.

Sobre a carta de condoléncias, o timing em que a mesma é realizada é muito diverso (desde 1 a
2 semanas, mensal e até anual); 1 equipa refere que a elaboram pontualmente, dada a falta de
profissionais; outra, apenas a emite na época natalicia; 42 equipas respondem ‘ndo sabe ou ndo
se aplica’.

Relativamente a visita ao domicilio a variabilidade de respostas é grande, ndo ha um padrao
comum, apesar das 57 respostas do ‘ndo sabe ou ndo se aplica’, o mais frequente é a visita
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mensal em 7 equipas, e ainda 2 referem fazer essa visita, mas sem data fixa, quando lhes é
possivel.

Realizam consulta a familia enlutada, no entanto a mesma ocorre em timing muito diverso, 11
equipas efetuam essa consulta mensalmente; um pequeno nimero (5) realiza essa consulta de
6 a 8 semanas; um total de 16 apontam que serd num plano personalizado, dependente de
outras condicBes, sempre que necessario e/ou caso se preveja um luto complicado, avaliado
previamente pelo psicdélogo.

Sobre a consulta telefénica a multiplicidade de respostas é significativa, além do descrito na
tabela acima, ha registar que, em alguns casos, se realiza no proprio dia da morte do doente,
aos 3 dias, aos 5 dias, sendo repetida de modo igualmente muito varidvel (ao 19, 32 e 62 més).
Também é referido que o psicdlogo seleciona os casos em que se justifica esta acdo, e achamada
telefénica sera realizada e/ou repetida. Um numero significativo (16) indica que ‘ndo sabe ou
ndo se aplica’.

Na consulta de follow-up o padrdo mais comum e referido (38) é que ‘ndo sabe ou ndo se aplica’;
10 equipas referem que é avaliado caso a caso e de acordo com a situacgdo clinica; as que indicam
um prazo para realizar essa consulta, em geral, apontam que sera repetida em intervalos de
tempo variaveis (ex.: de 3 em 3 meses, no 12 ano).

Destas atividades de apoio ao luto sdo efetuados registos em 65 (85.5%) equipas, das restantes
8 (10.5%) nao efetuam registos e 3 (3.9%) ‘ndo sabe ou ndo se aplica’.

Estes registos sdo efetuados por diferentes profissionais. (Tabela 5)

Tabela 5-Profissionais que efetuam registos das agdes/atividade de apoio ao luto (n=76)

Profissional N.2 %
Médico 29 38.1
Enfermeiro 50 65.8
Psicologo 58 76.3
Assistente social 22 28.9
Assistente espiritual 1 1.3

Em 25 equipas os registos sdo efetuados, em simultaneo, por 3 profissionais de satide (médico,
enfermeiro e psicélogo).

O local de registo das a¢des/atividades realizadas pelos membros da equipa no que respeita ao
apoio no luto é muito variavel. (Tabela 6)

Tabela 6-Local de registo das agées/atividade de apoio ao luto (n=76)

Local de registo N.2 %

Ata/Papel 13 17.1
Ficheiro eletrénico (Word/Excel/Access/Outro) 15 19.7
Processo Clinico do Doente 10 13.1
Plataforma hospital 9 11.8
SClinico 26 34.2
Glint 1 1.3

MedicineOne 3 1.3
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Conclusoes

Das 76 equipas de cuidados paliativos que responderam ao inquérito, 69.7% apresentam um
programa de apoio no luto, com seguimento da familia/cuidadores que perderam um familiar.
Destas, apenas 60.5% assumem ter um protocolo formal e estruturado com ac¢des e atividades
preconizadas no apoio ao luto.

Das varias acdes/atividades propostas pela maioria de guidelines e protocolos de atuagdo no
acompanhamento e apoio ao luto, questiondmos sobre: carta de condoléncias, visita ao
domicilio, consulta, chamada telefénica e/ou consulta de follow-up, algumas acrescentaram
outras, tais como conferéncia familiar, consulta de grupo ou envio de SMS.

Apesar de algumas equipas referirem ndo ter programa estruturado de apoio ao luto,
desenvolvem atividades isoladas, tais como carta de condoléncias e/ou visitas. E das equipas
gue tém programa de apoio e protocolo formal, apenas 7.9% realizam todas as atividades em
sequéncia. A chamada telefdnica, a consulta e a consulta de follow-up sao as atividades mais
efetivadas pelas equipas.

Os profissionais que mais se envolvem nestas atividades sdo o enfermeiro e o psicélogo, embora
os outros profissionais como médico, assistente social e assistente espiritual também
participem, embora mais ocasionalmente.

Quanto aos timings das a¢des/atividades realizadas apds a morte do doente, a variabilidade é
enorme e dificil de tipificar. No entanto, a grande maioria estabelece um contacto com
familia/cuidadores até ao 12 més apds a morte. Algumas contactam no dia da morte, nas
primeiras 24h, 48h ou 72h; na primeira ou segunda semana; outras no 12 més e algumas referem
gue este acompanhamento é muito varidvel, dependente de varias circunstancias e também
personalizado.

Ainda sobre o timing das acBes/atividades, é de registar o elevado n? de respostas sobre ‘nédo
sabe ou ndo se aplica’. Podemos inferir que pode ter havido falha no preenchimento dos
inquéritos relativa ao funcionamento da equipa neste processo de acompanhamento, pois ndo
ha coeréncia entre umas e outras respostas. Ndo é possivel tipificar um padrdo comum que nos
leve a concluir como se processa o protocolo formal das 46 equipas que o referiram ter.

Dos profissionais que efetuam registos das aces/atividade de apoio ao luto, sdo os psicélogos
e os enfermeiros quem mais procede ao registo clinico de seguimento no luto. Em 25 equipas
os registos sdo feitos, em simultaneo, por 3 profissionais (enfermeiro, psicélogo e médico).

O local de registo é sobretudo em formato eletrdnico, seja no processo clinico do doente, seja
num formato préprio da equipa ou em software clinico.

Conclui-se que a grande maioria das equipas de cuidados paliativos se preocupa com o
acompanhamento da familia/cuidadores na fase de luto, e fa-lo até ao primeiro més apds a
morte do doente; as acbes/atividades empreendidas sdo varidveis, e nem sempre em sequéncia
e de continuidade; sobre os timings em que se realizam, sdo igualmente muito varidveis e
dispares para as mesmas a¢ées. Ndo se consegue tipificar um padrdao de atuacdo comum nas
vdrias equipas, nem nas que reconhecem ter um programa de atuagao formal e estruturado.
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Recomendagoes

De acordo com os dados apresentados importa recomendar para cada servico de cuidados
paliativos:

1) Existéncia de programa formal de acompanhamento e apoio no Iuto a
familia/cuidadores;

2) Descricdo em protocolo formal das etapas, acdes/atividades e timings desse programa
de acompanhamento e apoio no luto a familia/cuidadores;

3) Nomear os responsaveis pela implementacdo do programa de acompanhamento e
apoio no luto a familia/cuidadores;

4) Fixar os locais de registo das acdes/atividades desse programa de acompanhamento e
apoio no luto a familia/cuidadores.
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Introdugao

Um dos trés critérios de Cobertura Universal de Saude emanado da Organizacdo Mundial de
Saude! é a acessibilidade em tempo util as diversas tipologias de cuidados de satdde por parte
de todos os que delas necessitam.

Contrariamente ao até agora preconizado, a estimativa do numero de doentes com
necessidades paliativas deixou de se realizar através da proporcdo do numero de falecidos para
ser feita por identificacdo precoce na populacdo em vida. 2 Deste modo, pode afirmar-se que,
nos paises desenvolvidos, pelo menos 1% da populacdo tem necessidade de cuidados
paliativos.® Sendo mais precisos, Gdmez-Batiste e seus colegas® sugerem que 1-1.4% da
populacdo portadores de doencas crénicas avancadas com progndstico de vida limitado e como
tal com necessidades paliativas.

A nivel organizacional, os cuidados paliativos devem ser desenvolvidos em diferentes niveis de
prestacdo de cuidados, no minimo trés: bdsicos, generalistas e especializados; a alocacao aos
diferentes niveis deve ser orientada por critérios de complexidade, assim como o nivel de
diferenciacdo dos cuidados e servicos deve ser baseado pelo nivel de competéncias dos
profissionais que os prestam, constituem as equipas. Por outro lado, devem ser prestados por
profissionais de saude (médicos, enfermeiros, assistentes sociais, psicdlogos, assistentes
espirituais, terapeutas, entre outros) assim como por cuidadores informais e voluntarios, todos
com capacitacdo especifica. >’

Deste modo, os cuidados deverdao ser analisados através de trés vertentes: a tipologia de
recursos, nivel de diferenciacdao dos cuidados e caracteristicas dos profissionais de salde que os
integram.

Quanto aos niveis de diferenciacdao, no minimo consideram-se dois: acao paliativa e cuidados
paliativos especializados. No entanto, atualmente, considera-se que uma divisdo em quatro
niveis (agOes paliativas, cuidados paliativos generalistas, cuidados paliativos especializados e
centros de exceléncia) é mais clarificadora e abrangente. As agdes paliativas correspondem a
cuidados que integram os principios e filosofia dos cuidados paliativos em qualquer servigo ndo
especializado nestes cuidados, no sentido de alivio do sofrimento devido a sua situagdo clinica,
devendo ser prestados por qualquer profissional de satide. Cuidados paliativos generalistas sdo
prestados por profissionais de salde que possuem boas competéncias e conhecimentos em
cuidados paliativos, mas que ndo fazem desta area o seu principal foco de atividade profissional.
Cuidados paliativos especializados s3ao cuidados prestados em servicos ou equipas, cuja
atividade fundamental e Unica, é a prestacdo de cuidados paliativos; requerem uma equipa
interdisciplinar, em que os seus elementos devem ser altamente qualificados e dedicados, em
exclusivo, a este foco de atividade. Por ultimo, os centros de exceléncia, que sdo o nucleo da
formacdo, investigacdo, disseminacdo e desenvolvimento de “standards” e novas técnicas de
abordagem. &1

Procurando dar resposta aos desejos e preferéncias dos doentes sdo necessarias diferentes
tipologias de recursos especializados, organizados sobre a forma de uma rede de cuidados
paliativos (CP). Estas tipologias podem ser sob a forma de unidade de cuidados paliativos, equipa
intrahospitalar de suporte em cuidados paliativos ou equipa comunitaria de suporte em
cuidados paliativos.12
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Uma unidade de cuidados paliativos (UCP) presta cuidados a doentes internados, sendo por
isso um servico especificamente destinado a tratar e cuidar do doente paliativo, podendo situar-
se num hospital de agudos ou de ndo-agudos. Estima-se a necessidade desta tipologia de
recursos em 80-100 camas por milhdo de habitantes,? com cerca de 30% destas em hospitais
de agudos e as restantes 70% em instituicdes de média e longa duracdo. Quanto aos recursos
humanos, Connor e Gémez-Batiste!® preconizam que as unidades de internamento devam ter
uma forca de trabalho, que por cada 10 doentes, seja composta por 1.5 médicos, 15.5
enfermeiros e 4 profissionais de outras areas clinicas. Em contraponto, o Plano Estratégico para
o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos em Portugal (PEDCP)* preconiza apenas a existéncia
desta tipologia em unidades hospitalares, com um racio de 40-50 camas por milhdo de
habitantes. Quanto aos recursos humanos necessarios este documento aponta a necessidade
de médico >0.15 Equivalente a Tempo Completo (ETC)/cama, enfermeiro=1.2 ETC/cama,
psicélogo=0.5 ETC/12-20 camas e assistente social=0.55 ETC/12-20 camas.'*

A equipa intrahospitalar de suporte em cuidados paliativos (EIHSCP) disponibiliza
aconselhamento em cuidados paliativos e apoio a toda a estrutura hospitalar, doentes, familia
e cuidadores no ambiente hospitalar. !*? Estima-se a necessidade de 1 equipa por cada hospital,
no minimo uma por cada hospital com 250 camas.!*?!* No que respeita aos recursos humanos,
recomenda-se no minimo 1 médico e 1-2 enfermeiros, por cada 250 camas de atendimento, aos
guais se devem associar outros profissionais com o tempo de alocacdo necessdrio para a
resposta integral as necessidades dos doentes e familia.'*2 Por sua vez, o PEDCP preconiza por
cada 250 camas: médico=1 ETC; enfermeiro=1.5 ETC; psicélogo=0.25 ETC e assistente social=0.3
ETC.

A equipa comunitdria de suporte em cuidados paliativos (ECSCP) presta cuidados a doentes
gue deles necessitam na sua casa, assim como apoia os seus familiares e cuidadores dos
doentes. E a pedra basilar de uma adequada rede de cuidados e estima-se a necessidade de 1
equipa por 100 mil habitantes, que permita acessibilidade 24h por dia.'? O PEDCP defende a
existéncia de 1 equipa por 150 mil habitantes.!* No que respeita aos recursos humanos
necessérios, Connor e Gémez-Batiste!! preconizam duas possibilidades:

1) 1 enfermeiro em Equivaléncia a Tempo Completo (ETC) por cada 5 doentes, 1 médico
em (ETC) por cada 25 doentes e 1 profissional de outra drea em ETC por cada 10 doentes;

2) por cada 100 mil habitantes, 3 médicos, 12 enfermeiros e 6 outros profissionais de
outras areas clinicas.

O PEDCP defende a necessidade destas equipas serem compostas na seguinte proporc¢do de
profissionais: médico=1.5 ETC; enfermeiro=2 ETC; psicélogo=0.5 ETC; assistente social=0.3
ETC.

Objetivos

Definidos os seguintes objetivos:

1) Estimar a populagdo com necessidades de cuidados paliativos em Portugal;

2) Determinar a taxa de cobertura dos servicos de cuidados paliativos;

3) Caracterizar os profissionais de saude a exercerem nos servicos de cuidados paliativos;

4) Determinar os niveis de diferenciacdo dos cuidados prestados pelos servicos de
cuidados paliativos em Portugal.
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Metodologia

Estudo descritivo, observacional e transversal, reportando-se a dados vigentes em 31 de
dezembro de 2017.

Estimagdo da populagdo com necessidade de cuidados paliativos

Para a estimacgdo da populagdo com necessidade de cuidados paliativos utilizou-se a férmula
estimadora preconizada por Gémez-Batiste e seus colegas®, os quais referem que 1-1.4% da
populacdo reflete estas necessidades. Visto existirem limites inferiores e superiores, optou-se
pela utilizagdo do valor médio, ou seja 1.2%.

Para a determinacdo do n.2 total de populagao residente em Portugal, recorreu-se aos dados
oficiais do Instituto Nacional de Estatistica (INE) relativos ao ano de 2013 a 2017,
nomeadamente, populagdo residente total e com 18 ou mais anos por distrito.

Equipas/servigos de cuidados paliativos e profissionais de satde

Quanto as equipas existentes a 31 de dezembro de 2017, recorreu-se a informacdo disponivel
no portal web da Administracdo Central do Sistema de Saude dedicado a Rede Nacional de
Cuidados Paliativos.

Através de solicitacdo aos Conselhos de Administracdo e Diretivos das Institui¢cGes de Saude com
servicos de cuidados paliativos foi pedido o preenchimento de um formuldrio em Excel que
continha as seguintes varidveis: n.2 de profissionais, area profissional, sexo, idade, tempo de
exercicio profissional, no geral e em cuidados paliativos, tempo de contratualizagdo com a
instituicdo, tempo de servico alocado especificamente a cuidados paliativos.

De um total de 103 equipas/servicos de cuidados paliativos (publicos e privados) com existéncia
a 31 de dezembro de 2017, obtiveram-se dados de 76, o que perfez uma taxa de resposta de
73.7%. Ao nivel das UCP obtivemos 22 em 31 respostas possiveis (taxa de resposta de 71%), das
EIHSCP obtiveram-se 34 em 45 possiveis respostas (taxa de resposta de 75.5%) e nas ECSCP as
respostas foram de 20 em 27 possiveis (taxa de resposta de 74.1%).

Os dados que serdo processados neste estudo incluem as seguintes equipas de cuidados
paliativos:

e ECSCP: Unidade Local de Saude (ULS) do Baixo Alentejo / Mértola; ULS do Baixo Alentejo
/ Beja Mais; ULS Nordeste / Terra Fria; Hospital Arcebispo Jodo Criséstomo;
Agrupamento de Centros de Saude (ACES) Barlavento; ACES Sotavento; ULS da Guarda;
ACES Odivelas/Pontinha; ACES Lisboa Ocidental e Oeiras; ACES Sintra (Cacém-Queluz);
Unidade de Apoio Domicilidrio — Instituto Portugués de Oncologia de Lisboa; ULS
Matosinhos; Centro Hospitalar (CH) Vila Nova de Gaia/Espinho; CH Sdo Jodo/Valongo;
ACES Arrdbida; ULS Alto Minho; Humanizar-Santa Casa da Misericérdia dos Arcos de
Valdevez; Centro de Saude Praia da Vitdria; Unidade de Saude da lIlha Terceira;
SESARAM (Madeira); LInQUE;

e EIHSCP: Centro Hospitalar (CH) do Baixo Vouga; CH Entre Douro e Vouga; Hospital de
Braga; Hospital Santa Maria Maior; Hospital da Senhora da Oliveira, Guimaraes; ULS do
Nordeste; ULS de Castelo Branco; CH e Universitario de Coimbra; Hospital Espirito Santo
de Evora; CH do Algarve; ULS da Guarda; CH de Leiria; CH Lisboa Central; CH Lisboa
Norte; Hospital Prof. Doutor Fernando da Fonseca; Instituto Portugués Oncologia de
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Lisboa; Hospital de Cascais; Hospital Beatriz Angelo; Hospital de Vila Franca de Xira; CH
do Oeste; CH de S3o Jodo; CH do Porto; CH Vila Nova de Gaia/Espinho; CH Pévoa de
Varzim/Vila do Conde; ULS de Matosinhos; CH do Tamega e Sousa; CH do Médio Tejo;
Hospital Distrital de Santarém; Hospital Garcia de Orta; ULS do Alto Minho; CH de Tras-
os-Montes e Alto Douro; CH Tondela-Viseu; Hospital Divino Espirito Santo; Hospital da
Luz-Pdvoa;

e UCP: CH Baixo Vouga; Santa Casa da Misericérdia de Serpa - Hospital de S. Paulo; CH do
Nordeste - Macedo Cavaleiros; CH da Cova Da Beira; Hospital Arcebispo Jodo Criséstomo
— Cantanhede; Instituto S. Jodo de Deus - Hospital S. Jodo de Deus; CH do Algarve —
Portim3o; ULS da Guarda — Seia; Instituto das Irmas Hospitaleiras do Sagrado Coragao
de Jesus-Casa de Saude da Idanha; Hospital Residencial do Mar; Associa¢do de Socorros
da Freguesia da Encarnagdo (ASFE); Clinica S. Jodo de Avila - Instituto S3o Jo3o de Deus;
Naturidade Oeiras, S.A (Naturidade - Laveiras); Wecare; TMG - Residéncia Para Seniores,
Lda.; Santa Casa da Misericdrdia de Alhos Vedros; Hospital Nossa Senhora da Arrabida;
CH de Tras-os-Montes e Alto Douro - Vila Pouca de Aguiar; Hospital Divino Espirito Santo
Ponta Delgada; SESARAM (Madeira); Hospital da CUF Infante Santo.

Foram obtidos dados em relagdo a 877 profissionais de salde a exercerem nos servicos
respondentes

Ndo enviaram dados solicitados, apds diversas tentativas goradas:

e ECSCP: ULS Baixo Alentejo / Moura; ULS Nordeste / Planalto Mirandés; ULS Nordeste /
Alfandega da Fé; Ametista-ACES Alentejo Central; ACES Algarve Central; Instituto
Portugués de Oncologia do Porto; ULS Litoral Alentejano;

e EIHSCP: CH do Médio Ave; ULS do Baixo Alentejo; Instituto Portugués Oncologia de
Coimbra; Hospital Arcebispo Jodo Criséstomo; CH Lisboa Ocidental; ULS do Norte
Alentejo; Instituto Portugués Oncologia do Porto; ULS do Litoral Alentejano; CH
Barreiro/Montijo; CH de Setubal; Hospital da CUF Porto;

e UCP: Instituto Portugués de Oncologia de Coimbra; AMETIC, Lda - Apoio Mdével Especial
a Terceira Idade e Convalescentes, Lda.; Clinica S. Jodo de Deus; ULS do Norte Alentejo;
Instituto Portugués de Oncologia do Porto; ULS do Litoral Alentejano; CH Barreiro
Montijo; CH Tondela/ Viseu — Tondela; Hospital da Luz-Lisboa.

Quando existiram profissionais da mesma equipa/servico alocados a diferentes valéncias da
mesma (internamento, suporte intrahospitalar ou suporte comunitario) foi pré-determinado
que 75% do seu tempo semanal de exercicio na equipa/servico seria alocado a valéncia principal
da estrutura e os restantes 25% as restantes.

A proporgdo do tempo alocado a cuidados paliativos, foi calculado com base no contrato
institucional quando este contemplava 35 ou mais horas semanais, ou tendo em conta 40 horas
semanais se 0 mesmo contemplava tempo inferior ao acima referido.

As taxas de cobertura foram calculadas com recurso a estimacdo da populacdo com
necessidades paliativas preconizada por Gémez-Batiste e colegas,* assim como, analisando o
racio de recursos humanos tanto preconizados por Connor e Gémez-Batiste!* como pela
Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos (CNCP) no seu PEDCP para o biénio 2017-2018,
embora o nosso grande referencial seja o dos primeiros autores.*
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Na determinacdo da taxa de cobertura profissional funcional foram calculadas duas taxas:

e Em relacdo ao estimado/preconizado pelos dois métodos;
e Ataxade coberturareal de acordo com as caracteristicas proprias das equipas/servigos
em funcionamento, e a sua base de atuagdo populacional ou/e alocagdo de camas.

Resultados

A apresentacdo dos resultados sera realizada em trés partes:

1) Estimacgdo da populagdo com necessidade de cuidados paliativos;

2) Caracterizagcdo dos profissionais de saude a exercerem nos servicos de cuidados
paliativos e taxa de cobertura;

3) Taxa de cobertura dos servicos e niveis de diferencia¢do dos cuidados prestados.

Populagdao com necessidade de cuidados paliativos

Em 2017, com 18 ou mais anos, residiam em Portugal 8,533,584 individuos. O distrito com
menor numero de residentes, nesta faixa de idades foi Portalegre com cerca de 1.1% da
populacdo e o com mais residentes, como se esperava, foi Lisboa com 21.5% da populagdo
nacional. (Tabela 1)

No periodo que mediou 2013 e 2017 verificou-se um decréscimo de 43,381 pessoas. A
diminui¢do da populacdo ocorreu em todos os distritos a excecao de Aveiro, Braga, Lisboa, Porto
e Regido Autdonoma dos Agores. (Tabela 1; Gréafico 1)

Tabela 1-Populagdo portuguesa com 18 ou mais anos, por distrito; Dados INE, 2018

Distrito 2013 2014 2015 2016 2017 DIF-2017-
2013

Aveiro 584 842 583 868 584 764 584 606 585 109 267
Beja 125524 123 905 122292 121132 120132 -5392
Braga 685712 686 508 687 954 687 268 688 203 2491
Braganca 113 970 112752 111532 110340 109576 -4 394
Castelo Branco 162 283 160 654 159 498 158 028 156 674 -5 608
Coimbra 353214 350 827 349707 348 347 346 928 -6 286
Evora 136 702 134 864 133278 132075 130873 -5 829
Faro 361090 360776 361 355 360930 359514 -1576
Guarda 133630 132143 131032 129502 128 003 -5 627
Leiria 385163 383 925 384 749 383938 383 246 -1917
Lisboa 1817654 | 1816524 | 1818077 | 1823502 | 1831536 13881
Portalegre 96 648 95 142 93779 92511 91414 -5234
Porto 1470929 | 1468050 | 1466845 | 1466932 | 1471759 830
Santarém 371747 368 993 367091 365 549 364 209 -7538
Setubal 691 539 692 446 693 032 692 775 693 969 2430
Viana do Castelo 202 306 201216 200 396 198 933 198 181 -4125
Vila Real 170478 169 265 168 315 166 849 166 271 -4 207
Viseu 307 862 306 530 306 199 304 520 303 091 -4772
Acores 194 997 195 028 195 550 195 964 195 687 691
Madeira 210676 209 740 208 834 208 557 209211 -1465
Total 8576965 | 8553157 | 8544280 | 8532258 | 8533584 -43 381




IIl. Estimacdo de Doentes, Cobertura e Caracterizacdo das Equipas e Profissionais das Equipas de Cuidados | 35

Grdfico 1-Variagdo da populagéo portuguesa com 18 ou mais anos entre 2017 e 2013, dados INE 2018
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Estima-se que no ano de 2017, a populagao portuguesa com necessidade de cuidados paliativos,
com 18 ou mais anos, representou um valor de 102,409 pessoas, variando entre as 1,097
pessoas em Portalegre e as 21,978 em Lisboa. No intervalo entre 2013 e 2017 verificou-se um
decréscimo de 522 pessoas no geral, mas com assimetrias por distrito. Lisboa representou o
maior aumento (166 pessoas) e Santarém a maior diminuigdo (90 pessoas). (Tabela 2; Grafico 2)

Tabela 2-Estimagdo da populagdo portuguesa com 18 ou mais anos, com necessidade de cuidados paliativos, por
distrito; Dados INE, 2018

- DIFERENCA

Distrito 2013 2014 2015 2016 2017 2017-2013
Aveiro 7018 7007 7018 7015 7022 4
Beja 1506 1487 1468 1454 1442 -65
Braga 8229 8238 8256 8248 8259 30
Braganca 1368 1354 1338 1324 1315 -53
Castelo Branco 1948 1928 1914 1896 1880 -68
Coimbra 4239 4210 4197 4180 4163 -76
Evora 1641 1619 1600 1585 1571 -70
Faro 4333 4330 4337 4331 4314 -19
Guarda 1604 1586 1572 1554 1536 -68
Leiria 4622 4607 4617 4607 4599 -24
Lisboa 21812 21798 21817 21882 21978 166
Portalegre 1160 1142 1126 1110 1097 -63
Porto 17651 17 617 17 602 17 603 17 662 11
Santarém 4461 4428 4 405 4387 4371 -90
Setubal 8299 8309 8316 8314 8328 30
Viana do Castelo 2428 2415 2 405 2387 2379 -49
Vila Real 2046 2032 2020 2002 1996 -51
Viseu 3695 3678 3675 3654 3637 -58
Acores 2340 2340 2347 2352 2349 9
Madeira 2528 2517 2506 2503 2511 -18

Total 102 928 102 642 102 536 102 388 102 409 -522
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Grdfico 2-Variagdo da populagéo portuguesa com 18 ou mais anos, com necessidade de cuidados paliativos entre
2017 e 2013; dados INE 2018
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Se se tiver em conta a populagdo total, estima-se que no ano de 2017, a populagdo portuguesa
com necessidade de cuidados paliativos representou um valor de 123,498 pessoas, variando
entre as 1,285 pessoas em Portalegre e as 27,119 em Lisboa. No intervalo entre 2013 e 2017
verificou-se um decréscimo de 1,639 pessoas no geral, mas com assimetrias por distrito. Lisboa
representou o maior aumento (295 pessoas) e Porto a maior diminuicdo (270 pessoas). (Tabela 3)

Tabela 3-Estimagdo da populagdo portuguesa com necessidade de cuidados paliativos, por distrito; Dados INE, 2018

- DIFERENCA

Distrito 2013 2014 2015 2016 2017 2017-2013
Aveiro 8478 8435 8417 8387 8368 -110
Beja 1792 1768 1744 1727 1712 -80
Braga 10120 10076 10048 9991 9960 -160
Braganca 1578 1558 1538 1518 1505 -73
Castelo Branco 2270 2242 2222 2198 2174 -96
Coimbra 5020 4976 4950 4924 4 896 -124
Evora 1948 1919 1893 1875 1855 -94
Faro 5309 5298 5303 5298 5276 -33
Guarda 1852 1828 1808 1782 1758 -95
Leiria 5578 5545 5538 5513 5488 -91
Lisboa 26 824 26 824 26 865 26 975 27119 295
Portalegre 1370 1345 1323 1303 1285 -85
Porto 21582 21467 21375 21313 21313 -270
Santarém 5356 5302 5262 5228 5194 -162
Setubal 10 229 10 230 10 226 10 217 10223 -6
Viana do Castelo 2882 2 856 2836 2 806 2786 -96
Vila Real 2411 2384 2361 2333 2316 -95
Viseu 4428 4390 4366 4327 4290 -138
Acores 2969 2957 2950 2944 2927 -43
Madeira 3136 3105 3077 3059 3053 -83

Total 125132 124 505 124 102 123718 123 498 -1639
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Caracterizacdo dos profissionais de cuidados paliativos

Do total de 877 profissionais integrantes da ficha de dados devolvida pela equipa/servico ao
OPCP, 20 (2.3%) estavam alocados a consulta externa (valéncia ndo analisada neste estudo), 745
(85.0%) alocados a uma Unica valéncia e os restantes 112 (12.7%) alocados em duas valéncias.

Area profissional

Em 7 dos profissionais ndo existiu registo da respetiva area profissional, o que perfaz uma taxa
de resposta a esta variavel de 99.2%.

No global das valéncias/tipologias de equipas/servigos, 50.7% dos profissionais sdo enfermeiros,
21.3% sdao médicos, 9.1% sdo assistentes sociais, 8.6% sdo psicdlogos, 4% sao fisioterapeutas,
2.2% sado nutricionistas, 1.5% sdao assistentes espirituais, 1.1% sdo farmacéuticos, 0.8%
terapeutas da fala e 0.7% terapeutas ocupacionais. (Tabela 4)

Tabela 4-Areas profissionais integrantes das equipas (n=870)

. . ucp EIHSCP ECSCP GLOBAL
Areas Profissionais

F % F % F % F %
Enfermagem 263 58.6 145  45.2 96 45.7 441  50.7
Medicina 64 143 89 27.7 56 26.7 185 213
Servigo Social 28 6.2 40 12.5 19 9.0 79 9.1
Psicologia 23 5.1 35 10.9 25 11.9 75 8.6
Fisioterapia 28 6.2 2 0.6 6 2.9 35 4.0
Nutri¢ao 13 2.9 3 0.9 5 2.4 19 2.2
Assisténcia Espiritual 9 2.0 3 0.9 2 1.0 13 1.5
Farmacia 8 1.8 2 0.6 1 0.5 10 11
Terapia da Fala 7 1.6 1 0.3 0 0.0 7 0.8
Terapia Ocupacional 6 1.3 1 0.3 0 0.0 6 0.7
Total 449 100.0 321 100.0 210 100.0 870 100.0

Idade

Quanto a idade obteve-se uma taxa de resposta de 97.3% (853/877).

Os profissionais apresentam idades compreendidas entre os 22 e 66 anos, uma mediana de
idade de 37 anos, com 35 nas UCP, 39 nas EIHSCP e 40 nas ECSCP. O intervalo interquartil (11Q)

no geral é de [32,48] anos, com [29,43] anos nas UCP, [34,48] nas ECSCP e [34,51] nas EIHSCP.
(Tabela 5)

Tabela 5-Idade, no geral e por tipologia de servigo (n=853)

Medida ucp EIHSCP ECSCP GLOBAL
Média 373 42.2 41.8 39.9
Mediana 35.0 39.0 40.0 37.0
Desvio Padrao 10.8 10.2 9.3 10.6
Variancia 116.4 104.6 85.6 113.2
Amplitude 44.0 43.0 41.0 44.0
Minimo 22.0 22.0 24.0 22.0
Maximo 66.0 65.0 65.0 66.0
Intervalo Interquartil 14.00 17.0 14.0 16.0
Quartil 1 29.0 34.0 34.0 32.0
Quartil 3 43.0 51.0 48.0 48.0
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Tempo de experiéncia profissional

No que respeita ao tempo de experiéncia profissional, no geral, regista-se um minimo de 0.1
ano e um maximo de 42 anos, com mediana de 13 anos. Nas UCP a mediana é de 10 anos, 15
nas EIHSCP e 16 nas ECSCP. O 1lQ no geral é de [8,22] anos, com [5,17] anos nas UCP, [10, 23.6]
nas ECSCP e [10,24] nas EIHSCP. (Tabela 6)

Tabela 6-Tempo de experiéncia profissional, no geral e por tipologia de servigo (n=834)

Medida Ucp EIHSCP ECSCP GLOBAL
Média 13.0 17.4 17.3 15.2
Mediana 10.0 15.0 16.0 13.0
Desvio Padrdo 10.2 9.6 9.2 10.0
Variancia 104.2 91.3 83.8 101.0
Amplitude 419 40.6 37.8 419
Minimo 0.1 0.4 0.2 0.1
Maéximo 42.0 41.0 38.0 42.0
Intervalo Interquartil 12.0 14.0 13.6 14.0
Quartil 1 5.0 10.0 10.0 8.0
Quartil 3 17.0 24.0 23.6 22.0

Ja quanto ao tempo de servico em cuidados paliativos, constata-se um minimo de 0 anos e um
maximo de 25 anos, com mediana de 3 anos. Nas EIHSCP a mediana é de 2 anos, 3 nas UCP e 4
nas ECSCP. O llQ no geral é de [1,6] anos, com [1,5] anos nas EIHSCP, [1.7, 6] nas ECSCP e [1.5,6.8]
nas UCP. (Tabela 7)

Tabela 7-Tempo de experiéncia profissional em cuidados paliativos, no geral e por tipologia de servigo (n=844)

Medida uce EIHSCP ECSCP GLOBAL
Média 4.3 3.7 4.6 4.0
Mediana 3.0 2.0 4.0 3.0
Desvio Padrdo 3.8 3.8 3.8 3.8
Variancia 14.4 14.4 14.8 14.7
Amplitude 25.0 23.0 18.9 25.0
Minimo 0.0 0.0 0.1 0.0
Maximo 25.0 23.0 19.0 25.0
Intervalo Interquartil 5.3 4.0 4.3 5.0
Quartil 1 1.5 1.0 1.7 1.0
Quartil 3 6.8 5.0 6.0 6.0

Tempo de alocagéio em cuidados paliativos

No global das equipas o tempo de alocagdo semanal ao exercicio de cuidados paliativos
apresentou forte oscilacdo, consoante as diversas areas profissionais.

O tempo de alocacdo semanal da drea médica variou entre [0,42] horas, com mediana de 10.3
e llQ de [5,20]. O da enfermagem variou entre [0,42] horas, com mediana de 35 e [IQ de [15,40].
O da psicologia com mediana de 8.5 horas e 1IQ de [4,14] variou entre [0,40] horas. A area do
servico social tem alocado semanalmente entre [0,40] horas, mediana de 10 horas e 1IQ de
[5,15]. A assisténcia espiritual esta alocada, entre [0,10] horas, mediana de 3.9 horas e 1IQ de
[2,10]. A fisioterapia, por sua vez, tem uma mediana de tempo de alocacdo semanal de 7 horas,
num intervalo de [3,40] horas e 11Q de [4,18]. O tempo da terapia ocupacional varia entre [0,20]
horas, com mediana de 10 horas e [IQ de [5,20], enquanto o da terapia da fala varia entre [2,20]
horas, com mediana de 2.5 horas e IIQ de [2,8.8]. A area da nutricdo apresenta um tempo
semanal com mediana de 4.5 horas, variando entre [0,18] horas e [IQ de [1.5,9]. Finalmente, na
area da farmacia, o tempo de alocacao varia entre [0,20] horas, com mediana de 6 horas e 1IQ
de [1.5,9]. (Tabela 8; Grafico 3)
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Tabela 8-Tempo de alocacdo semanal a CP, em horas, no global das tipologias (n=823)

Medida M E P SS AE FT TO TF N F
Média 155 26.8 10.3 12.3 5.5 10.9 12.0 5.7 5.2 6.7
Mediana 103 35.0 85 10.0 5.0 7.0 10.0 2.5 4.5 6.0
Desvio Padrdo 12.7 13.7 8.1 9.6 3.9 9.7 8.4 7.1 4.3 6.1
Variancia 1619 186.6 649 918 15.5 941 70.0 50.7 183 373
Amplitude 420 420 400 40.0 10.0 370 200 18.0 18.0  20.0
Minimo 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0 3.0 0.0 2.0 0.0 0.0
Maéximo 420 420 400 40.0 10.0 400 200 20.0 18.0 20.0
Intervalo Interquartil 150 250 100 10.0 8.0 140 15.0 6.8 3.7 75
Quartil 1 50 15.0 4.0 5.0 2.0 4.0 5.0 2.0 23 15
Quartil 3 20.0 40.0 140 15.0 10.0 18.0 20.0 8.8 6.0 9.0

Legenda: M-Medicina; E-Enfermagem; P-Psicologia; SS-Servigo Social; AE-Assisténcia Espiritual; F-Fisioterapia; TF-Terapia da Fala; TO-Terapia Ocupacional; N-
Nutrigdo; F-Farmacia

Grdfico 3-Tempo de alocagdo semanal a CP, em horas, no global das tipologias (n=823)
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Nas UCP, o tempo de alocacdo semanal da area médica variou entre [0.5,42] horas, com
mediana de 11 e 1IQ de [7.5,20]. O da enfermagem variou entre [5,40] horas, com mediana de
35ellQde [20,40]. O da psicologia com mediana de 10 horas e [IQ de [5.5,15] variou entre [2,30]
horas. A area do servigo social tem alocado semanalmente entre [0,40] horas, mediana de 14.5
horas e 11Q de [10,20]. A assisténcia espiritual estd alocada, entre [0,10] horas, mediana de 8
horas e 11Q de [2,10]. A fisioterapia, por sua vez, tem uma mediana de tempo de alocagdo
semanal de 7.5 horas, num intervalo de [3,40] horas e 1IQ de [4.1,18]. O tempo da terapia
ocupacional varia entre [0,20] horas, com mediana de 10 horas e 1IQ de [5,20], enquanto o da
terapia da fala varia entre [2,20] horas, com mediana de 2.5 horas e IIQ de [2,8.8]. A drea da
nutricdo apresenta um tempo semanal com mediana de 5 horas, variando entre [1,18] horas e
IIQ de [3,8]. Finalmente, na drea da farmacia, o tempo de alocag¢do varia entre [3,20] horas, com
mediana de 8 horas e 1IQ de [5,10]. (Tabela 9; Grafico 4)
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Tabela 9-Tempo de alocacéo semanal a CP, em horas, nas UCP (n=403/452)

Medida M E P SS AE FT TO TF N F
Média 135 308 11.8 14.6 6.4 115 12.0 5.7 6.1 8.6
Mediana 11.0 35.0 10.0 145 8.0 7.5 10.0 2.5 5.0 8.0
Desvio Padrdo 9.1 10.9 7.4 9.4 4.2 10.6 8.4 7.1 4.7 5.5
Variancia 82.4 1180 544 89.2 173 1133 700 50.7 225 306
Amplitude 415 350 280 40.0 100 37.0 20.0 18.0 17.0 17.0
Minimo 0.5 5.0 2.0 0.0 0.0 3.0 0.0 2.0 1.0 3.0
Méximo 420 400 300 40.0 100 400 200 200 180 200
Intervalo Interquartil 125 20.0 10.0 10.0 8.0 139 15.0 6.8 5.0 5.0
Quartil 1 7.5 20.0 5.5 10.0 2.0 4.1 5.0 2.0 3.0 5.0
Quartil 3 20.0 40.0 155 20.0 10.0 180 20.0 8.8 8.0 10.0

Legenda: M-Medicina; E-Enfermagem; P-Psicologia; SS-Servigo Social; AE-Assisténcia Espiritual; F-Fisioterapia; TF-Terapia da Fala; TO-Terapia Ocupacional; N-

Nutrigdo; F-Farmacia

Grdfico 4-Tempo de alocagcdo semanal a CP, em horas, nas UCP (n=403/452)
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Nas EIHSCP, o tempo de alocacdo semanal da area médica variou entre [0,42] horas, com
mediana de 13 e IIQ de [5,35]. O da enfermagem variou entre [0,42] horas, com mediana de 35
e 11Q de [12,40]. O da psicologia com mediana de 8 horas e IIQ de [4,12] variou entre [0,35]
horas. A area do servigo social tem alocado semanalmente entre [2,40] horas, mediana de 10
horas e 11Q de [5,20]. A assisténcia espiritual esta alocada, entre [0,8] horas com mediana de 4
horas. A fisioterapia, representada apenas por 1 profissional alocado, tem 10 horas semanais. A
area da nutricdo apresenta um tempo semanal com mediana de 6 horas, variando entre [0,8]
horas. Na drea da farmdcia, os dois profissionais integrantes destas equipas ndo possuem
nenhum tempo do seu hordrio semanal alocado a este trabalho. Nenhum profissional de terapia

ocupacional ou de terapia da fala integra estas equipas. (Tabela 10; Grafico 5)
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Tabela 10-Tempo de alocagdo semanal a CP, em horas, nas EIHSCP (n=293/302)

Medida M E P SS AE FT TO TF N F
Média 17.9 26.6 10.2 12.8 4.0 10.0 4.7 0.0
Mediana 13.0 35.0 8.0 10.0 4.0 10.0 6.0 0.0
Desvio Padrdo 14.6 14.7 8.6 10.2 4.0 0.0 4.2 0.0
Variancia 213.2  216.9 73.9 104.4 16.0 0.0 17.3 0.0
Amplitude 420 420 350 38.0 8.0 0.0 8.0 0.0
Minimo 0.0 0.0 0.0 2.0 0.0 10.0 0.0 0.0
Maximo 420 420 350 40.0 8.0 10.0 8.0 0.0
Intervalo Interquartil 30.0 28.0 8.0 15.0 0.0 0.0
Quartil 1 5.0 12.0 4.0 5.0 0.0 10.0 0.0 0.0
Quartil 3 35.0 40.0 12.0 20.0 10.0 0.0

Legenda: M-Medicina; E-Enfermagem; P-Psicologia; SS-Servigo Social; AE-Assisténcia Espiritual; F-Fisioterapia; TF-Terapia da Fala; TO-Terapia Ocupacional; N-
Nutrigdo; F-Farmacia

Grdfico 5-Tempo de alocagdo semanal a CP, em horas, nas EIHSCP (n=293/302)
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Por ultimo, nas ECSCP, o tempo de alocagdo semanal da area médica variou entre [3,42] horas,
com mediana de 16 e 11Q de [8.5,40]. O da enfermagem variou entre [2,42] horas, com mediana
de 35ellQde [10,35]. O da psicologia com mediana de 8 horas e 11Q de [4,13] variou entre [3,40]
horas. A drea do servico social tem alocado semanalmente entre [0,40] horas, mediana de 12.1
horas e 11Q de [4,15]. A assisténcia espiritual estd alocada, entre [0,3] horas com mediana de 1.5
horas. A fisioterapia tem uma alocagdo que varia entre [4,20] horas, mediana de 7 horas e 1IQ
de [4,12.5] horas. A area da nutrigdo apresenta um tempo semanal com mediana de 5 horas,
variando entre [4,6] horas e 1IQ de [4,6] horas. Na area da farmacia, o Unico profissional, tem
alocadas 8h semanais. Nenhum profissional de terapia ocupacional ou de terapia da fala integra
estas equipas. (Tabela 11; Gréfico 6)
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Tabela 11-Tempo de alocagéo semanal a CP, em horas, nas ECSCP (n=211/211)

Medida M E P SS AE FT TO TF N F
Média 206 273 10.0 12.7 1.5 8.7 5.0 8.0
Mediana 16.0 35.0 8.0 7.0 1.5 7.0 5.0 8.0
Desvio Padrdo 14.4 13.2 8.9 121 21 6.0 1.2 0.0
Variancia 207.7 1734 79.0 147.2 4.5 35.9 1.3 0.0
Amplitude 39.0 40.0 37.0 40.0 3.0 16.0 2.0
Minimo 3.0 2.0 3.0 0.0 0.0 4.0 4.0
Maximo 420 420 40.0 40.0 3.0 20.0 6.0
Intervalo Interquartil 325 25.0 9.0 11.0 8.5 2.0
Quartil 1 8.5 10.0 4.0 4.0 0.0 4.0 4.0
Quartil 3 40.0 35.0 13.0 15.0 12.5 6.0

Legenda: M-Medicina; E-Enfermagem; P-Psicologia; SS-Servigo Social; AE-Assisténcia Espiritual; FT-Fisioterapia; TF-Terapia da Fala; TO-Terapia Ocupacional; N-
Nutrigdo; F-Farmdcia

Grdfico 6-Tempo de alocagcdo semanal a CP, em horas, nas ECSCP (n=211/211)
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Proporgdo do tempo de contratualizagéo alocado a cuidados paliativos

No global das equipas, também, a proporc¢ao de tempo de alocagdo semanalmente ao exercicio
de cuidados paliativos apresentou forte oscilagdo, consoante as diversas areas profissionais.

A proporg¢do tempo da alocagdo semanal (razao entre o tempo alocado e a duragdo normal de
contrato (35,40 ou 42h semanais)), da area médica variou entre [0,1] horas, com mediana de
0.29 e 1lQ de [0.13,0.54]. O da enfermagem variou entre [0,1], com mediana de 1.0 e IIQ de
[0.38,1]. O da psicologia com mediana de 0.23 e [IQ de [0.11,0.37] variou entre [0,1]. A drea do
servi¢o social tem uma proporg¢ao de alocagdo semanal entre [0,1], mediana de 0.26 e IIQ de
[0.14,0.43]. A assisténcia espiritual estd alocada entre [0,0.29], mediana de 0.14 e 1IQ de
[0.05,0.15]. A fisioterapia, por sua vez, tem uma mediana de proporgao do tempo alocado de
0.2, num intervalo de [0.08,1] e IIQ de [0.1,0.5]. A proporgao de tempo da terapia ocupacional
varia entre [0,0.5], com mediana de 0.25 e [IQ de [0.12,0.5], enquanto a da terapia da fala varia
entre [0.05,0.5], com mediana de 0.07 e I1IQ de [0.05,0.22]. A area da nutricdo apresenta uma
proporg¢dao com mediana de 0.12, variando entre [0,0.5] e [IQ de [0.06,0.17]. Finalmente, na drea
da farmacia, o varia entre [0,0.5], com mediana de 0.15 e IIQ de [0.04,0.24]. (Tabela 12; Grafico 7)
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Tabela 12-Proporgéo de tempo de alocagdo semanal a CP, em horas, no global das tipologias (n=823)

Medida M E P SS AE FT TO TF N F
Média 039 071 0.27 033 0.14 029 030 015 0.14 0.18
Mediana 029 100 023 026 014 020 0.25 0.07 0.12 0.15
Desvio Padrdo 032 036 021 025 010 025 0.21 0.18 0.12 0.15
Variancia 0.10 0.13 0.05 0.06 0.01 0.06 0.04 0.03 0.01 0.02
Amplitude 1.00 1.00 1.00 100 0.29 092 050 045 0.50 0.50
Minimo 000 0.00 000 000 0.00 0.08 000 0.05 0.00 0.00
Maéximo 1.00 1.00 1.00 100 0.29 100 050 050 050 0.50
Intervalo Interquartil 041 062 026 029 020 040 038 0.17 0.11 0.20
Quartil 1 013 038 011 014 0.05 0.10 0.12 0.05 0.06 0.04
Quartil 3 054 1.00 037 043 0.15 050 050 0.22 017 0.24

Legenda: M-Medicina; E-Enfermagem; P-Psicologia; SS-Servigo Social; AE-Assisténcia Espiritual; F-Fisioterapia; TF-Terapia da Fala; TO-Terapia Ocupacional; N-
Nutrigdo; F-Farmacia

Grdfico 7-Proporg¢do de tempo de alocagdo semanal a CP, em horas, no global das tipologias (n=823)
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Nas UCP, a proporc¢do de tempo de alocagdo semanal da area médica variou entre [0.01,1], com
mediana de 0.28 e IIQ de [0.19,0.5]. O da enfermagem variou entre [0.13,1], com mediana de 1
e 11Q de [0.5,1]. O da psicologia com mediana de 0.29 e 11Q de [0.15,0.4] variou entre [0,1]. A
area do servigo social variou entre [0,1], mediana de 0.38 e 1lQ de [0.28,0.5]. A assisténcia
espiritual entre [0,0.29], mediana de 0.2 e 1IQ de [0.05,0.25]. A fisioterapia, por sua vez, tem
uma mediana de 0.25, num intervalo de [0.08,1] e 1lQ de [0.11,0.5]. A da terapia ocupacional
varia entre [0,0.5], com mediana de 0.25 e [IQ de [0.12,0.5], enquanto a da terapia da fala varia
entre [0.05,0.5], com mediana de 0.07 e 1IQ de [0.05,0.22]. A area da nutricdo apresenta uma
mediana de 0.14, variando entre [0.03,0.5] horas e 1IQ de [0.08,0.2]. Finalmente, na area da
farmacia, varia entre [0.08,0.5], com mediana de 0.23 e [IQ de [0.14,0.25]. (Tabela 13; Gréafico 8)
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Tabela 13-Propor¢éo de tempo de alocagéo semanal a CP, em horas, nas UCP (n=403/452)

Medida M E P SS AE F TO TF N F
Média 034 081 031 0.39 0.17 030 030 0.15 0.17 0.23
Mediana 028 100 029 038 020 020 0.25 0.07 0.14 0.23
Desvio Padrdo 0.23 0.29 0.18 0.23 0.11 0.27 021 018 013 0.14
Variancia 0.05 0.08 003 0.05 0.01 0.07 0.04 0.03 0.02 0.02
Amplitude 0.99 0.87 0.70 1.00 0.29 092 050 045 0.47 0.42
Minimo 0.01 013 0.05 0.00 000 0.08 0.00 0.05 0.03 0.08
Méximo 1.00 1.00 0.75 1.00 0.29 1.00 050 050 050 0.50
Intervalo Interquartil 031 050 025 022 020 039 038 017 0.12 0.11
Quartil 1 019 050 015 028 0.05 011  0.12 0.05 0.08 0.14
Quartil 3 0.50 1.00 040 050 0.25 050 050 0.22 020 0.25

Legenda: M-Medicina; E-Enfermagem; P-Psicologia; SS-Servigo Social; AE-Assisténcia Espiritual; F-Fisioterapia; TF-Terapia da Fala; TO-Terapia Ocupacional; N-

Nutrigdo; F-Farmacia

Grdfico 8-Propor¢éo de tempo de alocagéo semanal a CP, em horas, nas UCP (n=403/452)
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Nas EIHSCP, a propor¢do do tempo de alocacdo semanal da drea médica variou entre [0,1], com
mediana de 0.32 e 1IQ de [0.13,0.83]. A da enfermagem variou entre [0,1], com medianade 1 e
[1Q de [0.3,1]. A da psicologia com mediana de 0.2 e [IQ de [0.10,0.31] variou entre [0,1]. A drea
do servigo social tem entre [0.05,1], mediana de 0.25 e [lQ de [0.14,0.5]. A assisténcia espiritual
variou entre [0,0.2] com mediana de 0.1. A fisioterapia, representada apenas por 1 profissional
alocado, tem uma proporgao de 0.29. A drea da nutricdo apresenta mediana de 0.09, variando
entre [0,0.17]. Como ja referido, na drea da farmadcia, os dois profissionais integrantes destas
equipas ndo possuem nenhum tempo do seu horario semanal alocado a este trabalho. Também,
nenhum profissional de terapia ocupacional ou de terapia da fala integra estas equipas. (Tabela

14; Gréfico 9)
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Tabela 14-Propor¢éo de tempo de aloca¢éo semanal a CP, em horas, nas EIHSCP (n=293/302)

Medida M E P SS AE F TO TF N F
Média 045 070 025 032 010 0.29 0.09 0.00
Mediana 032 1.00 020 0.25 0.10 0.29 0.09 0.00
Desvio Padrdo 036 039 022 025 010 0.00 0.12 0.00
Variancia 0.13 015 005 006 0.01 0.00 0.01 0.00
Amplitude 1.00 1.00 1.00 095 0.20 0.00 0.17 0.00
Minimo 0.00 000 000 005 0.00 0.29 0.00 0.00
Maximo 1.00 1.00 1.00 100 0.20 0.29 0.17 0.00
Intervalo Interquartil 0.70 0.70 0.21 0.36 0.00 0.00
Quartil 1 0.13 030 010 0.4 0.00 0.29 0.00 0.00
Quartil 3 0.83 1.00 031 0.50 0.29 0.00

Legenda: M-Medicina; E-Enfermagem; P-Psicologia; SS-Servigo Social; AE-Assisténcia Espiritual; F-Fisioterapia; TF-Terapia da Fala; TO-Terapia Ocupacional; N-
Nutrigdo; F-Farmacia

Grdfico 9-Proporgdo de tempo de alocagdo semanal a CP, em horas, nas EIHSCP (n=293/302)
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Nas ECSCP, a proporg¢ao de o tempo de aloca¢cdo semanal da drea médica variou entre [0.07,1],
com mediana de 0.39 e 1lQ de [0.21,1]. A da enfermagem variou entre [0.06,1], com mediana de
lellQde[0.29,1]. A da psicologia com mediana de 0.2 e 1IQ de [0.11,0.35] variou entre [0.08,1].
A area do servigo social tem alocada uma proporgao entre [0.0,1], mediana de 0.21 e IIQ de
[0.11,0.43]. A assisténcia espiritual entre [0,0.08] com mediana de 0.04. A fisioterapia tem uma
alocagdo que varia entre [0.1,0.57], mediana de 0.2 e [IQ de [0.1,0.33]. A drea da nutrigdo com
mediana de 0.14, variando entre [0.11,0.17] horas e 1IQ de [0.11,0.17] horas. Na darea da
farmadcia, o Unico profissional, tem alocadas uma propor¢ao de 0.23. Nenhum profissional de
terapia ocupacional ou de terapia da fala integra estas equipas. (Tabela 15; Gréfico 10)

Tabela 15-Propor¢éo de tempo de alocagéo semanal a CP, em horas, nas ECSCP (n=211/211)

Medida M E P SS AE F TO TF N F
Média 052 075 027 033 004 024 0.14 0.23
Mediana 039 1.00 020 020 0.04 0.20 0.14 0.23
Desvio Padrdo 035 036 024 030 0.06 0.17 0.03 0.00
Variancia 0.13 013 006 009 0.00 0.03 0.00 0.00
Amplitude 093 094 092 1.00 0.08 047 0.06 0.00
Minimo 0.07 006 008 000 0.00 0.10 0.11 0.23
Maximo 1.00 1.00 1.00 100 0.08 0.57 0.17 0.23
Intervalo Interquartil 0.79 0.71 0.24 0.32 0.23 0.06 0.00
Quartil 1 021 029 011 011 0.00 o0.10 0.11  0.23
Quartil 3 100 100 035 043 0.33 0.17 0.23

Legenda: M-Medicina; E-Enfermagem; P-Psicologia; SS-Servigo Social; AE-Assisténcia Espiritual; F-Fisioterapia; TF-Terapia da Fala; TO-Terapia Ocupacional; N-
Nutrigdo; F-Farmacia
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Grdfico 10-Proporg¢do de tempo de alocagdo semanal a CP, em horas, nas ECSCP (n=211/211)
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Taxa de cobertura dos servicos de cuidados paliativos

Neste dominio do estudo apenas foram excluidas as equipas com funcionamento total privado.

De um total de 98 equipas/servicos de cuidados paliativos com existéncia a 31 de dezembro de
2017, obteve-se dados de 73, o que perfaz uma taxa de resposta de 74.5%. Ao nivel das UCP
obtivemos 21 em 29 respostas possiveis (taxa de resposta de 72.4%), das EIHSCP obtiveram-se
33 em 43 possiveis respostas (taxa de resposta de 76.7%) e nas ECSCP as respostas foram de 19
em 26 possiveis (taxa de resposta de 73.1%).

Unidades de cuidados paliativos

No total das diferentes tipologias, de acordo com as recomendag¢des da European Association
for Palliative Care, estima-se a necessidade de 768 camas a nivel nacional (90 camas por milhdo
de habitantes; valor médio da estimagdo preconizada) ao passo que a Comissdo Nacional de
Cuidados Paliativos (CNCP) apenas estima a necessidade de 382 camas (45 camas por milhdo de
habitantes; valor médio da estimagdo preconizada). Por outro lado, existem, em Portugal, 382
camas. Assim, e de acordo com o aposto na metodologia, considera-se que existe um défice de
386 camas, o que denota uma taxa de cobertura de 50% a nivel nacional. A nivel
distrital/regional existe uma grande assimetria com Leiria e Viana do Castelo a apresentarem
uma taxa de 0% e Braganga, Castelo Branco, Coimbra e Portalegre com valores superiores a
100%. Importa reafirmar novamente que estes dados se reportam a 31 de dezembro de 2017.

Por seu lado, na tipologia de agudos, existem a nivel nacional 150 camas, perfazendo uma taxa
de cobertura de 65% enquanto na tipologia de ndo-agudos existem 231 camas representando
uma cobertura de 44%. Também nestas tipologias existem fortes assimetrias, sendo que na de
agudos, apenas 8 distritos/regides possuem camas deste tipo, alguns deles com taxas superiores

a 100%. Na de n3o-agudos, 8 distritos/regides ndo possuem qualquer cama deste tipo. (Quadro
1)
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Quadro 1-Camas de cuidados paliativos em Portugal: estimagéo, existéncia e taxa de cobertura por distrito/regiéo

auténoma
GERAL AGUDOS (30%) NAO AGUDOS (70%)
DISTRITO EST EST EX COB (%) | COB (%) EST EX COB (%) EST EX COB (%)
EAPC/GB | CNCP EAPC/GB| CNCP GB GB GB GB

Aveiro 53 26 14 26 54 16 14 88 37 0 0
Beja 11 5 6 55 120 3 0 0 8 6 75
Braga 62 31 10 16 32 19 0 0 43 10 23
Braganca 10 5 15 150 300 3 0 0 7 15 214
Castelo Branco 14 7 20 143 286 4 20 500 10 0 0
Coimbra 31 16 38 123 238 9 20 222 22 18 82
Evora 12 6 8 67 133 4 0 0 8 8 100
Faro 32 16 10 31 63 10 10 100 22 0 0
Guarda 12 6 11 92 183 4 0 0 8 11 138
Leiria 34 17 0 0 0 10 0 0 24 0 0
Lisboa 165 82 80 49 98 50 0 0 116 80 69
Portalegre 8 4 9 113 225 2 9 450 6 0 0
Porto 132 66 56 42 85 40 40 100 92 16 17
Santarém 33 16 15 46 94 10 0 0 23 15 65
Setubal 62 31 38 61 123 19 18 95 43 20 47
Viana do Castelo 18 9 0 0 0 5 0 0 13 0 0
Vila Real 15 7 12 80 171 5 0 0 11 12 109
Viseu 27 14 20 74 143 8 0 0 19 20 105
Acgores 18 9 11 61 122 5 11 220 13 0 0
Madeira 19 9 8 42 89 6 8 133 0 0
TOTAL 768 382 381 50 100 232 150 65 525 231 44

Legenda: EST-Estimativa; COB-Taxa de cobertura; EAPC-European Association for Palliative Care; GB-Gomez-Batiste; CNCP-Comissdo Nacional de
Cuidados Paliativos; EX-Existentes

Equipas intrahospitalares de suporte em cuidados paliativos

No que respeita as EIHSCP, apenas a Regido Autdnoma da Madeira ndo possui uma equipa, com
taxas de cobertura a variar entre 33% nos Acgores, 50% em Castelo Branco, 75% em Aveiro e
Coimbra, 89% em Lisboa, com os restantes distritos do pais totalmente cobertos. Estes dados
tém apenas em conta a cobertura estrutural e ndo a funcional.

Quadro 2-EIHSCP em Portugal: estimagdo, existéncia e taxa de cobertura por distrito/regido auténoma

GERAL
DISTRITO - -

Previstas | Existentes | Cobertura(%)
Aveiro 4 3 75
Beja 1 1 100
Braga 3 3 100
Bragancga 1 1 100
Castelo Branco 2 1 50
Coimbra 4 3 75
Evora 1 1 100
Faro 1 1 100
Guarda 1 1 100
Leiria 1 1 100
Lisboa 9 8 89
Portalegre 1 1 100
Porto 7 7 100
Santarém 2 2 100
Setubal 4 4 100
Viana do Castelo 1 1 100
Vila Real 1 1 100
Viseu 1 1 100
Agores 3 1 33
Madeira 1 0 0
TOTAL 49 42 86
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Equipas comunitdrias de suporte em cuidados paliativos

Quanto as ECSCP, as 25 existentes realizam uma cobertura regional que abrange 2,314,705
habitantes o que representa uma cobertura estrutural de 27.15% da populacao adulta. No que
respeita a taxa de cobertura regional, tendo em conta as estimativas por nds defendidas (as da
EAPC) existe uma cobertura de 29%, embora de acordo com a CNCP esta seja de 43%. Mais uma
vez se verificam assimetrias significativas com 9 distritos (Aveiro, Braga, Castelo Branco,
Coimbra, Leiria, Santarém, Vila Real e Viseu) sem nenhuma equipa e outros com taxas superiores
a 100% (Beja e Braganca).

Quadro 3-ECSCP em Portugal: estimagdo, existéncia e taxa de cobertura por distrito/regiéo auténoma

GERAL
DISTRITO EST EST ex | COB (%) | COB (%)
EAPC/GB | CNCP EAPC/GB | CNCP

Aveiro 5.90 3.90 0 0 0
Beja 1.20 1.00 3 250 300
Braga 6.90 4.60 0 0 0
Bragancga 1.10 1.00 3 273 300
Castelo Branco 1.60 1.00 0 0 0
Coimbra 3.50 2.30 0 0 0
Evora 1.30 1.00 1 77 100
Faro 3.60 2.40 3 83 125
Guarda 1.30 1.00 1 77 100
Leiria 3.80 2.60 0 0 0
Lisboa 18.30 12.20 4 22 33
Portalegre 1.00 1.00 0 0 0
Porto 14.70 9.80 4 27 41
Santarém 3.60 2.40 0 0 0
Setubal 6.90 4.60 2 29 44
Viana do Castelo 2.00 1.30 1 50 77
Vila Real 1.70 1.10 0 0 0
Viseu 3.00 2.00 0 0 0
Acores 2.00 1.30 2 100 154
Madeira 2.10 1.40 1 48 71
TOTAL 85.5 57.9 25 29 43

Legenda: EST-Estimativa; COB-Taxa de cobertura; EAPC-European
Association for Palliative Care; GB-Gomez-Batiste; CNCP-Comissdo Nacional
de Cuidados Paliativos; EX-Existentes

Taxa de cobertura estrutural dos profissionais
Global

Todas as equipas/servicos de cuidados paliativos tém na sua equipa de saude profissionais da
area da medicina e enfermagem. J& quanto as restantes areas da saude, 89% (65/73) das
equipas/servicos contam na sua equipa com psicologos e assistentes sociais, 23% (17/73) com
fisioterapeutas, 22% (16/73) com nutricionistas, 14% (10/73) com assistentes espirituais e 10%
(7/73) com outros terapeutas. (Quadro 4)
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Quadro 4-Areas profissionais disponiveis nas equipas/servicos de cuidados paliativos, no global (n=73)

AREAS PROFISSIONAIS
DISTRITO M B P SS AE F oT N
EQUIPAS*
Nl | N[ [Nl o[ N[ N]oe | N[ N]%e]|N]x

Aveiro 3 3 100 3 100 2 67 2 67 0 0 0 0 0 0 0 0
Beja 3 3 100 3 100 4 133 3 100 0 0 1 33 1 33 1 33
Braga 4 4 100 4 100 4 100 4 100 1 25 1 25 0 0 1 25
Bragancga 3 3 100 3 100 2 67 2 67 0 0 0 0 0 0 0 0
Castelo Branco 2 2 100 2 100 2 100 2 100 1 50 1 50 0 0 1 50
Coimbra 3 3 100 3 100 3 100 2 67 0 0 0 0 0 0 0 0
Evora 2 2 100 2 100 2 100 2 100 1 50 1 50 1 50 1 50
Faro 4 4 100 4 100 2 50 2 50 0 0 0 0 0 0 0 0
Guarda 3 3 100 3 100 3 100 3 100 1 33 0 0 0 0 1 33
Leiria 1 1 100 1 100 0 0 1 100 0 0 0 0 0 0 0 0
Lisboa 17 17 100 17 100 16 94 17 100 3 18 7 41 2 12 3 18
Portalegre 0 0 0 0 0 0 0 0 0

Porto 10 10 100 10 100 10 100 10 100 0 0 1 10 1 10 1 10
Santarém 3 3 100 3 100 3 100 3 100 0 0 1 33 1 33 1 33
Setubal 4 4 100 4 100 4 100 3 75 0 0 2 50 1 25 0 0
Viana do Castelo 3 3 100 3 100 2 67 3 100 0 0 0 0 0 0 1 33
Vila Real 2 2 100 2 100 1 50 1 50 0 0 0 0 0 0 0 0
Viseu 1 1 100 1 100 1 100 1 100 0 0 0 0 0 0 0 0
Agores 4 4 100 4 100 3 75 3 75 1 25 2 50 0 0 3 75
Madeira 1 1 100 1 100 1 100 1 100 2 200 0 0 0 0 2 200
Total 73 73 100| 73 100| 65 89 65 89 10 14 17 23 7 10 16 22
Legenda: *-Equipas que responderam; M-Medicina; E-Enfermagem; P-Psicologia; SS-Servigo Social; F-Fisioterapia; OT-Outras Terapias; N-
Nutrigdo

Analisando a existéncia de profissionais a tempo completo (alocacdo a CP de 100% do seu
contrato com a instituicdo e este ser obrigatoriamente maior ou igual a 35 horas semanais),
constata-se que existem médicos nesta situacdo em 33% (24/73) das equipas, enfermeiros em
71% (52/73) e mais nenhuma outra area profissional identificada. (Quadro 5)

Quadro 5-Equipas/servicos com pelo menos 1 profissional a 100% do seu tempo, no global (n=73)

AREAS PROFISSIONAIS
DISTRITO M B P SS AE F oT N
EQUIPAS*

Nl | N[ [Nl o[ N[ N]oe | N[ N]oe]|N]%
Aveiro 3 1 33 2 67 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Beja 3 1 33 1 33 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Braga 4 0 0 2 50 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Bragancga 3 3 100 3 100 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Castelo Branco i 0 0 2 100 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Coimbra 3 0 0 2 67 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Evora 2 0 0 1 50 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Faro 4 1 25 4 100 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Guarda 3 0 0 1 33 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Leiria 1 0 0 1 100 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Lisboa 17 5 29 10 59 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Portalegre 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Porto 10 6 60 7 70 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Santarém 3 0 0 2 67 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Setubal 4 2 50 4 100 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Viana do Castelo 3 2 67 3 100 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Vila Real 2 2 100 2 100 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Viseu 1 1 100 1 100 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Agores 4 0 0 3 75 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Madeira 1 0 0 1 100 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Total 73| 24 33| 52 7211 o o] o ol o of o o] o o o o

Legenda: *-Equipas que responderam; M-Medicina; E-Enfermagem; P-Psicologia; SS-Servigo Social; F-Fisioterapia; OT-Outras Terapias; N-
Nutricao
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Analisando agora as equipas quanto a existéncia de pelo menos 50% dos profissionais a tempo
completo (alocagdo a CP de 100% do seu contrato com a instituicdo e este ser obrigatoriamente
maior ou igual a 35 horas semanais), constata-se que drea da medicina respeita este critério em
25% (18/73) das equipas e a de enfermagem em 62% (42/73) dessas. Mais nenhuma outra éarea

profissional tem pelo menos 50% dos seus elementos com 100% de alocagdo de tempo a CP.
(Quadro 6)

Quadro 6-Equipas/servicos com pelo menos 50% dos profissionais a 100% do seu tempo, no global (n=73)

AREAS PROFISSIONAIS
DISTRITO M B P SS AE F oT
EQUIPAS*
N % N % N % N % N % N % N % N %

Aveiro 3 1 33 2 67 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Beja 3 1 33 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Braga 4 0 0 1 25 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Bragancga 3 3 100 3 100 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Castelo Branco 2 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Coimbra 3 0 0 2 67 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Evora 2 0 0 1 50 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Faro 4 0 0 4 100 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Guarda 3 0 0 1 33 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Leiria 1 0 0 1 100 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Lisboa 17 4 24 9 53 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Portalegre 0 0 0 0 0 0 0 0 0

Porto 10 4 40 7 70 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Santarém 3 0 0 2 67 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Setubal 4 1 25 2 50 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Viana do Castelo 3 2 67 3 100 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Vila Real 2 2 100 2 100 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Viseu 1 0 0 1 100 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Agores 4 0 0 3 75 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Madeira 1 0 0 1 100 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Total 73 18 25| 45 62 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Legenda: *-Equipas que responderam; M-Medicina; E-Enfermagem; P-Psicologia; SS-Servigo Social; F-Fisioterapia; OT-Outras Terapias; N-
Nutrigdo

Unidades de cuidados paliativos

Todas as UCP tém na sua equipa profissionais da drea da medicina e enfermagem. J4 quanto as
restantes areas da saude, 89% (20/21) contam na sua equipa com psicdlogos e assistentes
sociais, 67% (14/21) com fisioterapeutas, 57% (12/21) com nutricionistas, 38% (8/21) com
assistentes espirituais e 33% (7/21) com outros terapeutas. (Quadro 7)
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Quadro 7-Areas profissionais disponiveis nas UCP (n=21)

AREAS PROFISSIONAIS
DISTRITO M E P SS AE F oT N
EQUIPAS*
Nl | N[ [ Nn] o[ N[ N]oe | N[ N]%e]|N]%

Aveiro 1 1 100 1 100 1 100 1 100 0 0 0 0 0 0 0 0
Beja 1 1 100 1 100 1 100 1 100 0 0 1 100 1 100 1 100
Braga 1 1 100 1 100 1 100 1 100 1 100 1 100 0 0 1 100
Bragancga 1 1 100 1 100 1 100 1 100 0 0 0 0 0 0 0 0
Castelo Branco 1 1 100 1 100 1 100 1 100 1 100 1 100 0 0 1 100
Coimbra 1 1 100 1 100 1 100 1 100 0 0 0 0 0 0 0 0
Evora 1 1 100 1 100 1 100 1 100 0 0 1 100 1 100 1 100
Faro 1 1 100 1 100 1 100 1 100 0 0 0 0 0 0 0 0
Guarda 1 1 100 1 100 1 100 1 100 1 100 0 0 0 0 1 100
Leiria 0
Lisboa 5 5 100 5 100 5 100 5 100 3 60 5 100 2 40 3 60
Portalegre 0
Porto 1 1 100 1 100 1 100 1 100 0 0 1 100 1 100 1 100
Santarém 1 1 100 1 100 1 100 1 100 0 0 1 100 1 100 1 100
Setubal 2 2 100 2 100 2 100 2 100 0 0 2 100 1 50 0 0
Viana do Castelo 0
Vila Real 1 1 100 1 100 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Viseu 0
Agores 1 1 100 1 100 1 100 1 100 1 100 1 100 0 0 1 100
Madeira 1 1 100 1 100 1 100 1 100 1 100 0 0 0 0 1 100
Total 21 21 100 21 100 20 95 20 95 8 38 14 67 7 33 12 57
Legenda: *-Equipas que responderam; M-Medicina; E-Enfermagem; P-Psicologia; SS-Servigo Social; F-Fisioterapia; OT-Outras Terapias; N-
Nutrigdo

Quanto a inclusdo de profissionais a tempo completo (alocagdo a CP de 100% do seu contrato
com a instituicdo e este ser obrigatoriamente maior ou igual a 35 horas semanais), constata-se
que existem médicos nesta situacdo em 10% (2/21) das UCP, enfermeiros em 71% (15/21) e
mais nenhuma outra area profissional. (Quadro 8)

Quadro 8-UCP com pelo menos 1 profissional a 100% do seu tempo (n=21)

AREAS PROFISSIONAIS
DISTRITO M E p ss AE F oT N
EQUIPAS*
Nl | N[ [Nl [ N[ N]oe | N[ N]%]|N]%
Aveiro 1] o o 1 1200[ o of o of o of o of o o 0o o
Beja 1l o ol o o o o o of o of o of o o 0o o
Braga 1l o o| 1 10| o o o of o of o of o o 0 o
Braganca 1] 1 1200 1 1200/ o o o of o of o o o o 0 o
Castelo Branco 1l o o| 1 10| o o o of o of o of o o 0 o
Coimbra 1l o o| 1 10| o o o of o of o o o o 0o o
Evora 1l o ol o o o o o of o of o of o o 0 o
Faro 1l o o| 1 10| o o o of o of o of o o 0 o
Guarda 1l o o| 1 10| o o o of o of o of o o 0 o
Leiria 0
Lisboa s| o of 3 e o ol o o o of o of o of o o
Portalegre 0
Porto 1l o ol o o o o o of o of o of o o 0 o
Santarém 1l o o| 1 10| o o o of o of o of o o 0 o
Setdbal 2| o of 2 10| o of o o o of o of o of o o
Viana do Castelo 0
Vila Real 1] 1 1200 1 1200/ o o o of o of o o o o 0 o
Viseu 0
Acores 1l o ol o o o o o of o of o of o o 0 o
Madeira 1] o o] 1 100 o ol o of o of o o o o] 0o o
Total 21 2 10] 15 71] o o] o of o of o of o of o o

Legenda: *-Equipas que responderam; M-Medicina; E-Enfermagem; P-Psicologia; SS-Servigo Social; F-Fisioterapia; OT-Outras Terapias; N-
Nutricao
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Analisando agora as UCP quanto a existéncia de pelo menos 50% dos profissionais a tempo
completo (alocagdo a CP de 100% do seu contrato com a instituicdo e este ser obrigatoriamente
maior ou igual a 35 horas semanais), constata-se que drea da medicina respeita este critério em
10% (2/21) das equipas e a de enfermagem em 62% (13/21). Mais nenhuma outra &rea
profissional tem pelo menos 50% dos seus elementos com 100% de alocacdo de tempo a CP.

(Quadro 9)
Quadro 9-UCP com pelo menos 50% dos profissionais a 100% do seu tempo (n=21)
AREAS PROFISSIONAIS
DISTRITO M B P SS AE F oT
EQUIPAS*
N % N % N % N % N % N % N % N %

Aveiro 1 0 0 1 100 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Beja 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Braga 1 0 0 1 100 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Bragancga 1 1 100 1 100 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Castelo Branco 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Coimbra 1 0 0 1 100 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Evora 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Faro 1 0 0 1 100 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Guarda 1 0 0 1 100 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Leiria 0
Lisboa 5 0 0 2 40 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Portalegre 0
Porto 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Santarém 1 0 0 1 100 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Setubal 2 0 0 2 100 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Viana do Castelo 0
Vila Real 1 1 100 1 100 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Viseu 0
Agores 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Madeira 1 0 0 1 100 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Total 21 2 10| 13 62 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Legenda: *-Equipas que responderam; M-Medicina; E-Enfermagem; P-Psicologia; SS-Servigo Social; F-Fisioterapia; OT-Outras Terapias; N-
Nutrigdo

Equipas intrahospitalares de suporte em cuidados paliativos

Todas as EIHSCP tém na sua equipa profissionais da drea da medicina e enfermagem. J4 quanto
as restantes areas da saude, 91% (30/33) tém assistente social e 85% (28/33) contam com
psicologos 3% (1/33) com assistente espiritual. Nenhuma outra drea profissional integra estas
equipas. (Quadro 10)
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Quadro 10-Areas profissionais disponiveis nas EIHSCP (n=33)

AREAS PROFISSIONAIS
DISTRITO M E P ss AE oT N
EQUIPAS*
Nl % [ N[w [ N]oe [ N[ N]o|[ N[ N]%]|[N]x%
Aveiro 2| 2 100 2 100 1 sofl 1 sofl o of o of o of o o
Beja 0
Braga 3| 3 100 3 100 3 1200 3 1200/ o o o of o of o o
Braganca 1| 1 1200 1 1200/ o o o of o of o of o o 0o o
Castelo Branco 1| 1 1200 1 1200/ 1 100| 1 100 o of o of o o o o
Coimbra 1| 1 1200 1 1200/ 1 100| 1 100] o of o of o o 0o o
Evora 1| 1 1200 1 1200/ 1 100| 1 100 1 100f o of o o 0 O
Faro 1| 1 1200 1 1200/ o o| 1 100 o of o of o o 0o o
Guarda 1| 1 1200 1 1200/ 1 100| 1 100 o of o of o o 0o o
Leiria 1| 1 1200 1 1200/ o o| 1 100 o of o of o o 0o o
Lisboa 8| 8 100 8 100 8 100 8 100 0o o o of o of o o
Portalegre 0
Porto 6| 6 100 6 100 6 1200 6 1200/ 0o o o of o of o o
Santarém 2| 2 100 2 100 2 1200 2 1200/ o o o of o of o o
Setdbal 1| 1 1200 1 1200/ 1 100| 1 100] o of o of o o 0o o
Viana do Castelo 1| 1 1200 1 1200/ 1 100| 1 100] o of o of o o 0o o
vila Real 1| 1 1200 1 1200/ 1 100| 1 100] o of o of o o 0o O
Viseu 1| 1 1200 1 1200/ 1 100| 1 100 o of o of o o 0o o
Acores 1| 1 1200 1 1200/ o o o of o of o of o o 0o o
Madeira
Total 33| 33 100] 33 100] 28 85] 30 91| 1 3] o ol o of o o

Legenda: *-Equipas que responderam; M-Medicina; E-Enfermagem; P-Psicologia; SS-Servigo Social; F-Fisioterapia; OT-Outras Terapias; N-
Nutrigao
Quanto a inclusdo de profissionais a tempo completo (alocacdo a CP de 100% do seu contrato
com a instituicdo e este ser obrigatoriamente maior ou igual a 35 horas semanais), constata-se
gue existem médicos nesta situacdo em 39% (13/33) das EIHSCP, enfermeiros em 67% (22/33)
e mais nenhuma outra area profissional. (Quadro 11)

Quadro 11-EIHSCP com pelo menos 1 profissional a 100% do seu tempo (n=33)

AREAS PROFISSIONAIS
DISTRITO M E P ss AE F oT N
EQUIPAS*
Nl % [N % [ N]oe | N[ N]oe [ N[ N]w|[N]%
Aveiro 2| 1 sol 1 sol o of o of o of o of o o 0o o
Beja 0
Braga 3 o of 12 33| o o o of o of o of o of 0o o
Braganca 1/ 1 1200 1 1200/ o of o of o of o of o o 0o o
Castelo Branco 1l o o 1 10| o of o of o of o of o o 0o o
Coimbra 1l o o 1 10| o of o of o of o of o o 0o o
Evora 1l o o 1 100 o of o of o of o of o o 0o o
Faro 1l o o 1 10| o of o of o of o of o o 0o o
Guarda 1l o ol o o o of o of o of o of o o 0o o
Leiria 1l o o 1 10| o of o of o of o of o o 0o o
Lisboa 8| 4 50| 4 sol o o o o o of o of o of o o
Portalegre 0
Porto 6| 3 sol 4 671 o o o of o of o of o o 0o o
Santarém 2 o of 12 s o o o of o of o of o o 0o o
Setdbal 1[ 1 1200 1 1200 o of o of o of o of o o 0o o
Viana do Castelo 1/ 1 1200 1 1200/ o of o of o of o of o o 0o o
Vila Real 1/ 1 1200 1 1200/ o of o of o of o of o o 0o o
Viseu 1/ 1 1200 1 1200/ o of o of o of o of o o 0o o
Acores 1l o o 1 10| o of o of o of o of o o 0o o
Madeira
Total 33 13 39| 22 67] 0o o] o of o of o of o of 0o o

Legenda: *-Equipas que responderam; M-Medicina; E-Enfermagem; P-Psicologia; SS-Servigo Social; F-Fisioterapia; OT-Outras Terapias; N-
Nutrigao
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Analisando agora as EIHSCP quanto a existéncia de pelo menos 50% dos profissionais a tempo
completo (alocagdo a CP de 100% do seu contrato com a instituicdo e este ser obrigatoriamente
maior ou igual a 35 horas semanais), constata-se que drea da medicina respeita este critério em
30% (10/33) das equipas e a de enfermagem em 58% (19/33). Mais nenhuma outra &rea

profissional tem pelo menos 50% dos seus elementos com 100% de alocacdo de tempo a CP.
(Quadro 12)

Quadro 12-EIHSCP com pelo menos 50% dos profissionais a 100% do seu tempo (n=33)

AREAS PROFISSIONAIS
DISTRITO M E P SS AE F oT
EQUIPAS*
N % N % N % N % N % N % N % N %

Aveiro 2 1 50 1 50 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Beja 0
Braga 3 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Braganga 1 1 100 1 100 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Castelo Branco 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Coimbra 1 0 0 1 100 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Evora 1 0 0 1 100 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Faro 1 0 0 1 100 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Guarda 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Leiria 1 0 0 1 100 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Lisboa 8 3 38 4 50 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Portalegre 0
Porto 6 2 33 4 67 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Santarém 2 0 0 1 50 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Setubal 1 1 100 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Viana do Castelo 1 1 100 1 100 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Vila Real 1 1 100 1 100 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Viseu 1 0 0 1 100 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Agores 1 0 0 1 100 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Madeira
Total 33 10 30 19 58 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Legenda: *-Equipas que responderam; M-Medicina; E-Enfermagem; P-Psicologia; SS-Servigo Social; F-Fisioterapia; OT-Outras Terapias; N-
Nutrigdo

Equipas comunitdrias de suporte em cuidados paliativos

Todas as ECSCP tém na sua equipa profissionais da area da medicina e enfermagem. Ja quanto
as restantes dreas da salde, 85% (17/20) contam com psicologo, 80% (16/20) tém assistente
social, 20% (4/20) tém nutricionista, 15% (3/20) fisioterapeuta e 5% (1/20) com assistente
espiritual. (Quadro 13)
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Quadro 13-Areas profissionais disponiveis nas ECSCP (n=20)

AREAS PROFISSIONAIS
DISTRITO M E P SS AE F oT N
EQUIPAS*

Nl | N[ow [ N[ N[ N]oe ][ N[ N]e]N]%
Aveiro
Beja 2 2 100 2 100 2 100 2 100 0 0 0 0 0 0 0 0
Braga
Braganca 1 1 100 1 100 1 100 1 100 0 0 0 0 0 0 0 0
Castelo Branco
Coimbra 1 1 100 1 100 1 100 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Evora
Faro 2 2 100 2 100 1 50 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Guarda 1 1 100 1 100 1 100 1 100 0 0 0 0 0 0 0 0
Leiria
Lisboa 4 4 100 4 100 3 75 4 100 0 0 2 50 0 0 0 0
Portalegre
Porto 3 3 100 3 100 3 100 3 100 0 0 0 0 0 0 0 0
Santarém
Setubal 1 1 100 1 100 1 100 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Viana do Castelo 2 2 100 2 100 1 50 2 100 0 0 0 0 0 0 1 50
Vila Real
Viseu
Acores 2 2 100 2 100 2 100 2 100 0 0 1 50 0 0 2 100
Madeira 1 1 1 1 100 1 100 1 100 0 0 0 0 1 100
Total 201 20 100 20 100| 17 85| 16 80 1 5 3 15 0 0 4 20

Legenda: *-Equipas que responderam; M-Medicina; E-Enfermagem; P-Psicologia; SS-Servigo Social; F-Fisioterapia; OT-Outras Terapias; N-
Nutrigdo
Quanto a inclusdo de profissionais a tempo completo (alocagdo a CP de 100% do seu contrato
com a instituicdo e este ser obrigatoriamente maior ou igual a 35 horas semanais), constata-se
que existem médicos nesta situagdo em 45% (9/20) das ECSCP, enfermeiros em 75% (15/20) e
mais nenhuma outra area profissional. (Quadro 14)

Quadro 14-ECSCP com pelo menos 1 profissional a 100% do seu tempo (n=20)

AREAS PROFISSIONAIS
DISTRITO M E P SS AE F oT N
EQUIPAS*

Nl | N[w [ N]o [ N[ N]oe | N[ N]e]N]%
Aveiro
Beja 2 1 50 1 50 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Braga
Braganca 1 1 100 1 100 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Castelo Branco
Coimbra 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Evora
Faro 2 1 50 2 100 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Guarda 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Leiria
Lisboa 4 1 25 3 75 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Portalegre
Porto 3 3 100 3 100 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Santarém
Setubal 1 1 100 1 100 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Viana do Castelo 2 1 50 2 100 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Vila Real
Viseu
Acgores 2 0 0 2 100 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Madeira 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Total 20 9 45| 15 75 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0

Legenda: *-Equipas que responderam; M-Medicina; E-Enfermagem; P-Psicologia; SS-Servigo Social; F-Fisioterapia; OT-Outras Terapias; N-
Nutrigdo
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Analisando agora as ECSCP quanto a existéncia de pelo menos 50% dos profissionais a tempo
completo (alocagdo a CP de 100% do seu contrato com a instituicdo e este ser obrigatoriamente
maior ou igual a 35 horas semanais), constata-se que drea da medicina respeita este critério em
30% (6/20) das equipas e a de enfermagem em 65% (13/20). Mais nenhuma outra &rea

profissional tem pelo menos 50% dos seus elementos com 100% de alocacdo de tempo a CP.
(Quadro 15)

Quadro 15-ECSCP com pelo menos 50% dos profissionais a 100% do seu tempo (n=20)

AREAS PROFISSIONAIS
DISTRITO M E P SS AE F oT
EQUIPAS*
N % N % N % N % N % N % N % N
Aveiro
Beja 2 1 50 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Braga
Braganga 1 1 100 1 100 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Castelo Branco
Coimbra 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Evora
Faro 2 0 0 2 100 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Guarda 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Leiria
Lisboa 4 1 25 3 75 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Portalegre
Porto 3 2 67 3 100 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Santarém
Setubal 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Viana do Castelo 2 1 50 2 100 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Vila Real
Viseu
Agores 2 0 0 2 100 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Madeira 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Total 20 6 30 13 65 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Legenda: *-Equipas que responderam; M-Medicina; E-Enfermagem; P-Psicologia; SS-Servigo Social; F-Fisioterapia; OT-Outras Terapias; N-
Nutrigdo

Taxa de cobertura profissional em Equivalentes a Tempo Completo

Nesta seccdo, os resultados serdo apresentados e analisados, em relagdo as quatro grandes
areas profissionais (enfermagem, medicina, psicologia e servigo social) com base nos requisitos
minimos de recursos humanos das equipas/servicos de cuidados paliativos enumerados por
Connor e GOmez-Batiste e a Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos, conforme referido na
metodologia.

Foram analisadas as taxas de cobertura realizando as razdes entre o existente e o estimado, e
entre o existente e o necessario para as equipas/servigos realmente existentes.

Medicina

Tendo por base Connor e Gdmez-Batiste, deveriam existir em Portugal, 500 ETC para toda Rede
Nacional de Cuidados Paliativos, por estes preconizada. Na realidade existem 65.4 ETC o que
perfaz que o tempo de alocado a cuidados paliativos apenas cubra 13.1% das necessidades. Por
outras palavras, faltardo cerca de 17,384 horas médicas (considerando 1 ETC=40h). Nas UCP os
ETC médicos alocados (15.5/117) refletem uma taxa de cobertura em relagdo ao estimado de
13.2%. Em relagdo as lotagdes das UCP existentes, esta dotagdo apenas cobre 25% do que é
preconizado para as caracteristicas das existentes. Nas EIHSCP os ETC médicos alocados
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(32.1/126) refletem uma taxa de cobertura em relacdo ao estimado de 25.5%. Em relagcdo aos
racios preconizados para as EIHSCP existentes, esta dotacdo cobre 25.7% do que é preconizado
para estas. Nas ECSCP os ETC médicos alocados (17.9/257) refletem uma taxa de cobertura em
relacdo ao estimado de 7%. Em relagdo aos racios preconizados para as ECSCP existentes tendo
em conta a populagdo que abrangem, esta dotagao cobre 20.3% do que seria necessario. (Quadro

16)
Quadro 16-ETC médicos: estimagdo e taxa de cobertura segundo Connor e Gomez-Batiste
GLOBAL ucp EIHSCP ECSCP
Distrito COB COB coB coB CcOB COB
EST EX COB | EST EX EST EX EST EX EST EX EST EX EST EX

Aveiro 33 24 75 8 0.8 104 395 7 16 241 241 18 0.0 0.0
Beja 7 1.3 185 2 0.3 13.0 26.0 1 0.0 0.0 0.0 4 1.1 26.8 41.2
Braga 37 1.8 4.9 9 04 42 253 7 1.5 20.3 203 21 0.0 0.0
Braganga 7 2.5 355 2 1.5 725 63.0 2 0.8 395 39.5 3 03 83 119
Castelo Branco 10 14 144 2 0.7 36,5 243 3 0.7 237 23.7 5 0.0 0.0
Coimbra 30 16 54 5 1.0 194 17.0]| 15 0.4 2.7 2.7 10 03 25
Evora 8 15 194 2 0.3 14.0 233 2 1.2 71.2 71.2 4 0.0 0.0 0.0
Faro 21 4.7 222 5 1.0 20.7 69.0 5 0.7 13.6 13.6] 11 3.0 268 393
Guarda 8 2.1 274 2 0.6 315 37.1 2 0.9 53.1 53.1 4 0.6 15.0 545
Leiria 19 03 17 5 0.0 0.0 0.0 3 0.3 11.0 11.0] 11 0.0 0.0
Lisboa 110 16.3 14.8| 25 28 112 23.2| 30 8.4 282 28.2| 55 51 92 179
Portalegre 5 0.0 0.0 1 0.0 0.0 0.0 1 0.0 0.0 0.0 3 0.0 0.0
Porto 86 126 146 20 08 3.9 93] 22 9.4 424 448\ 44 24 54 8.4
Santarém 20 1.7 8.2 5 0.5 100 21.7 4 1.2 26.6 266 11 0.0 0.0
Setubal 38 48 12.7 9 1.6 181 20.9 8 20 250 250 21 12 57 316
Viana do Castelo 11 39 346 3 0.0 0.0 0.0 2 1.1 477 47.7 6 2.8 47.2 629
Vila Real 10 1.0 96 2 0.7 32.8 36.4 3 0.3 10.2 10.2 5 0.0 0.0
Viseu 16 16 9.6 4 0.0 0.0 0.0 3 16 473 47.3 9 0.0 0.0
Acores 13 19 14.2 3 1.5 487 859 4 0.2 35 35 6 03 4.7 187
Madeira 10 2.1 20.7 3 1.1 35.2 879 1 0.0 0.0 0.0 6 1.1 176 16.5
Total 500 65.4 13.1]117 155 13.2 250126 321 255 25.7|257 179 7.0 203

Legenda: EST-Estimativa; COB-Taxa de cobertura; EX-Existentes

Tendo por base a CNCP, deveriam existir em Portugal, 234 ETC para toda Rede Nacional de
Cuidados Paliativos, por esta preconizada. Na realidade existem 65.4 ETC o que perfaz que o
tempo de alocado a cuidados paliativos apenas cubra 27.9% das necessidades. Por outras
palavras, faltardo cerca de 6,744 horas médicas (considerando 1 ETC=40h). Nas UCP os ETC
médicos alocados (15.5/57) refletem uma taxa de cobertura em relagio ao estimado de 27.1%.
Em relacdo as lotagGes das UCP existentes, esta dotagdo apenas cobre 25% do que é preconizado
para as caracteristicas das existentes. Nas EIHSCP os ETC médicos alocados (32.1/91) refletem
uma taxa de cobertura em relagao ao estimado de 35%. Em relagcdo aos racios preconizados para
as EIHSCP existentes, esta dotagao cobre 35.6% do que é preconizado para estas. Nas ECSCP os
ETC médicos alocados (17.9/86) refletem uma taxa de cobertura em relacdo ao estimado de
21%. Em relagdo aos racios preconizados para as ECSCP existentes tendo em conta a populagao
que abrangem, esta dotagdo cobre 60.7% do que seria necessario. (Quadro 17)
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Quadro 17-ETC médicos: estimagdo e taxa de cobertura segundo CNCP

GLOBAL ucep EIHSCP ECSCP
Distrito cos cos coB cos coB cCos
EST EX COB | EST  EX EST EX EST EX EST EX EST EX EST EX

Aveiro 15 24 16.2 4 0.8 20.8 39.5 5 16 320 317 6 0.0 0.0
Beja 3 1.3 416 1 0.3 26.0 26.0 1 0.0 0.0 0.0 1 1.1 107.0 118.9
Braga 17 1.8 10.7 5 0.4 76 253 5 1.5 280 281 7 0.0 0.0
Braganca 3 25 76.6 1 1.5 1450 63.0 1 0.8 63.0 625 1 03 250 357
Castelo Branco 5 1.4 267 1 0.7 73.0 243 2 0.7 30.0 296 2 0.0 0.0
Coimbra 17 1.6 9.8 2 1.0 485 17.0| 12 0.4 3.0 3.5 3 0.3 8.0
Evora 3 1.5 46.6 1 0.3 28.0 233 1 1.2 101.0 100.8 1 0.0 0.0 0.0
Faro 9 4.7 50.5 2 1.0 51.8 69.0 3 0.7 21.0 208 4 3.0 74.0 1135
Guarda 3 21 650 1 0.6 63.0 37.1 1 09 710 708 1 0.6 60.0 150.0
Leiria 9 0.3 3.7 3 0.0 0.0 0.0 2 03 17.0 165 4 0.0 0.0
Lisboa 51 163 322 12 2.8 234 232 21 84 410 408 18 51 28.0 538
Portalegre 3 0.0 0.0 1 0.0 0.0 0.0 1 0.0 0.0 0.0 1 0.0 0.0
Porto 41 126 306 10 0.8 7.8 93] 16 94 59.0 635] 15 24 16.0 252
Santarém 9 1.7 188 2 0.5 25.0 217 3 1.2 40.0 403 4 0.0 0.0
Setubal 18 48 273 5 1.6 326 209 6 20 350 351 7 1.2 170 923
Viana do Castelo 5 39 86.2 1 0.0 0.0 0.0 2 1.1 70.0 70.0 2 2.8 142.0 188.7
Vila Real 5 1.0 193 1 0.7 65.5 36.4 2 03 16.0 156 2 0.0 0.0
Viseu 7 16 217 2 0.0 0.0 0.0 2 16 710 709 3 0.0 0.0
Acores 7 19 282 1 1.5 146.0 859 4 0.2 4.0 4.1 2 0.3 140 56.0
Madeira 4 2.1 50.2 1 1.1 1055 87.9 1 0.0 0.0 0.0 2 1.1 53.0 50.2
Total 234 654 279| 57 15.5 271 25.0] 91 321 350 356| 8 17.9 21.0 60.7

Legenda: EST-Estimativa; COB-Taxa de cobertura; EX-Existentes

Enfermagem

Tendo por base Connor e Gomez-Batiste, deveriam existir em Portugal, 2,390 ETC para toda
Rede Nacional de Cuidados Paliativos, por estes preconizada. Na realidade existem 284.8 ETC o
que perfaz que o tempo de alocado a cuidados paliativos apenas cubra 11.9% das necessidades.
Por outras palavras, faltardo cerca de 84,208 horas de enfermagem (considerando 1 ETC=40h).
Nas UCP os ETC de enfermagem alocados (172.4/1192) refletem uma taxa de cobertura em
relacdo ao estimado de 14.5%. Em relacdo as lotagdes das UCP existentes, esta dotagdo apenas
cobre 28.1% do que é preconizado para as caracteristicas das existentes. Nas EIHSCP os ETC de
enfermagem alocados (59.6/174) refletem uma taxa de cobertura em relagdo ao estimado de
34.2%. Em relagao aos racios preconizados para as EIHSCP existentes, esta dotagao cobre 34.6%
do necessario. Nas ECSCP os ETC de enfermagem alocados (52.7/1024) refletem uma taxa de
cobertura em relagao ao estimado de 5%. Em relagao aos rdcios preconizados para as ECSCP
existentes tendo em conta a populagdo que abrangem, esta dotagdo cobre 14.9% do que seria
necessario. (Quadro 18)



IIl. Estimacdo de Doentes, Cobertura e Caracterizacdo das Equipas e Profissionais das Equipas de Cuidados | 59

Quadro 18-ETC de enfermagem: estimagdo e taxa de cobertura seqgundo Connor e Gomez-Batiste

GLOBAL ucep EIHSCP ECSCP
Distrito COB COB coB cos CoB COB
EST EX COB | EST EX EST  EX EST EX EST EX EST EX EST  EX

Aveiro 162 181 11.2 82 132 161 609 10 48 509 50.9 70 0.0 0.0
Beja 33 9.1 274 17 30 17.7 324 2 0.0 0.0 0.0 14 6.0 430 581
Braga 189 6.1 3.2 96 34 36 222 10 2.7 269 269 83 0.0 0.0
Braganca 32 6.5 20.8 16 55 346 238 3 0.8 30.0 30.0 13 03 20 2.8
Castelo Branco 45 141 313 22 119 541 384 4 22 531 531 19 0.0 0.0
Coimbra 111 158 141 48 124 258 21.0]| 21 2.0 9.3 9.3 42 1.4 3.0
Evora 37 43 115 19 33 173 265 2 1.0 435 435 16 0.0 0.0 0.0
Faro 100 17.7 17.8 50 125 25 80.6 7 0.2 3.1 3.1 43 50 120 16.7
Guarda 36 12.0 33.0 19 104 549 610 2 0.9 405 405 15 0.6 4.0 147
Leiria 103 25 24 53 0.0 0 4 25 625 625 46 0.0 0.0
Lisboa 516 480 93| 256 237 93 19.1| 40 132 329 329| 220 110 5.0 9.7
Portalegre 25 0.0 0.0 12 0.0 0 0.0 2 0.0 0.0 0.0 11 0.0 0.0
Porto 413 287 69| 205 9.6 47 11.1| 31 152 498 533 177 38 20 34
Santarém 101 128 127 51 10.0 19.6 429 6 2.8 489 489 44 0.0 0.0
Setubal 190 23.7 125 96 198 20.6 246 11 23 212 212 83 16 20 104
Viana do Castelo 55 9.0 16.4 28 0.0 0 3 3.0 100.0 100.0 24 6.0 25.0 33.7
Vila Real 47 16.3 345 23 12.8 556 68.7 4 36 826 826 20 0.0 0.0
Viseu 82 20 24 42 0.0 0 0.0 4 20 455 455 36 0.0 0.0
Acores 58 239 416 28 12.0 43 704 7 0.4 6.0 6.0 23 115 50.0 195.1
Madeira 56 143 25.5 29 8.8 30.3 71.0 2 0.0 0.0 0.0 25 55 220 216
Total 2390 284.8 119|1192 1724 145 281|174 59.6 342 34.6|1024 527 50 149

Legenda: EST-Estimativa; COB-Taxa de cobertura; EX-Existentes

Tendo por base a CNCP, deveriam existir em Portugal, 702 ETC para toda Rede Nacional de
Cuidados Paliativos, por esta preconizada. Na realidade existem 284.8 ETC o que perfaz que o
tempo de alocado a cuidados paliativos cubra 40.6% das necessidades. Por outras palavras,
faltardo cerca de 16,688 horas de enfermagem (considerando 1 ETC=40h). Nas UCP os ETC de
enfermagem alocados (172.4/456) refletem uma taxa de cobertura em relacdo ao estimado de
37.8%. Em relacdo as lotacOes das UCP existentes, esta dotacdo cobre 36.4% do que é
preconizado para as caracteristicas das existentes. Nas EIHSCP os ETC de enfermagem alocados
(59.6/131) refletem uma taxa de cobertura em relagdo ao estimado de 45.6%. Em relagdo aos
racios preconizados para as EIHSCP existentes, esta dotacdo cobre 46.1% do que é preconizado
para estas. Nas ECSCP os ETC de enfermagem alocados (152.7/115) refletem uma taxa de
cobertura em relagao ao estimado de 45.8%. Em relagdo aos racios preconizados para as ECSCP
existentes tendo em conta a populagdo que abrangem, esta dotag¢ao cobre 134.1% do que seria
necessario. (Quadro 19)
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Quadro 19-ETC de enfermagem: estimagdo e taxa de cobertura segundo CNCP

GLOBAL ucp EIHSCP ECSCP
Distrito CcoB COB CcoB COB CoOB  COB
EST EX COB | EST EX EST EX EST EX EST EX EST EX EST EX
Aveiro 46 181 39.2| 31 132 426 787 7 48 682 682 8 0.0 0.0
Beja 10 9.1 953 6 3.0 502 418 2 0.0 0.0 0.0 2 6.0 302.0 503.3
Braga 54 6.1 115| 37 34 9.3 287 8 27 359 359 9 0.0 0.0
Braganca 9 6.5 73.5 6 55 923 308 2 0.8 395 395 1 0.3 250 25.0
Castelo Branco 13 14.1 107.9 8 119 148.8 49.6 3 22 719 719 2 0.0 0.0
Coimbra 40 158 394 | 19 124 652 271 16 20 125 125 5 1.4 276
Evora 11 43 40.1 7 33 470 343 2 1.0 588 5838 2 0.0 0.0 0.0
Faro 29 17.7 61.2| 19 125 658 104.2 5 0.2 4.1 4.1 5 5.0 100.0 1515
Guarda 11 12.0 112.7 7 104 149.0 79.0 2 0.9 556 556 2 0.6 315 126.0
Leiria 28 2.5 89| 20 0.0 0.0 3 25 833 833 5 0.0 0.0
Lisboa 152 48.0 315| 98 237 242 247| 30 13.2 440 440| 24 110 459 87.4
Portalegre 8 0.0 0 5 0.0 0.0 0.0 2 0.0 0.0 0.0 1 0.0 0.0
Porto 122 28.7 235| 79 9.6 122 143| 23 152 659 705| 20 3.8 191 30.2
Santarém 28 12.8 451 19 100 526 556 4 28 634 634 5 0.0 0.0
Setubal 54 23.7 436| 37 198 535 317 8 23 281 281 9 16 176 98.8
Viana do Castelo 16 9.0 556 11 0.0 0.0 2 3.0 1364 136.4 3 6.0 200.0 300.0
Vila Real 13 16.3 123.7 8 12.8 159.8 88.8 3 3.6 110.9 110.9 2 0.0 0.0
Viseu 24 2.0 82| 17 0.0 0.0 0.0 3 20 606 60.6 4 0.0 0.0
Acores 19 239 126.6| 11 120 1094 911 5 0.4 8.0 8.0 3 115 383.7 1644.3
Madeira 16 143 92.3]| 11 8.8 80.0 91.7 2 0.0 0.0 0.0 3 5.5 1833 196.4
Total 702 284.8 40.6|456 1724 378 364|131 59.6 456 46.1]|115 52.7 458 134.1

Legenda: EST-Estimativa; COB-Taxa de cobertura; EX-Existentes
Psicologia

Tendo por base Connor e Gdmez-Batiste, deveriam existir em Portugal, 198 ETC para toda Rede
Nacional de Cuidados Paliativos, por estes preconizada. Na realidade existem 19.2 ETC o que
perfaz que o tempo de alocado a cuidados paliativos apenas cubra 9.7% das necessidades. Por
outras palavras, faltarao cerca de 7,152 horas de psicologia (considerando 1 ETC=40h). Nas UCP
0s ETC de psicologia alocados (6.1/52) refletem uma taxa de cobertura em relagdo ao estimado
de 11.8%. Em relacdo as lotagGes das UCP existentes, esta dotagao apenas cobre 17.7% do que
é preconizado para as caracteristicas das existentes. Nas EIHSCP os ETC de psicologia alocados
(8/60) refletem uma taxa de cobertura em relagdo ao estimado de 13.4%. Em relagdo aos racios
preconizados para as EIHSCP existentes, esta dotacdo cobre 13.6% do necessario. Nas ECSCP os
ETC de psicologia alocados (5.1/86) refletem uma taxa de cobertura em relagdo ao estimado de
5.9%. Em relagdo aos racios preconizados para as ECSCP existentes tendo em conta a populagao
que abrangem, esta dotagdo cobre 17.2% do que seria necessario. (Quadro 20)



IIl. Estimacdo de Doentes, Cobertura e Caracterizacdo das Equipas e Profissionais das Equipas de Cuidados | 61

Quadro 20-ETC de psicologia: estimagdo e taxa de cobertura sequndo Connor e Gomez-Batiste

GLOBAL ucep EIHSCP ECSCP
Distrito COB COB coB cos coB cos
EST EX COB|EST EX EST  EX EST EX EST EX EST EX EST EX

Aveiro 14 0.1 0.7 4 01 16 6.5 4 0.0 0.8 0.8 6 0.0 0.0
Beja 3 0.7 23.0 1 0.1 5.0 5.0 1 0.0 0.0 0.0 1 0.6 640 71.1
Braga 14 0.7 438 4 0.1 35 14.0 3 0.5 164 164 7 0.0 0.0
Braganca 3 1.2 40.0 1 0.2 20.0 20.0 1 0.0 0.0 0.0 1 1.0 100.0 142.9
Castelo Branco 5 0.6 11.8 1 0.3 25.0 19.2 2 03 170 17.0 2 0.0 0.0
Coimbra 12 0.7 5.7 2 04 175 14.0 7 0.3 34 34 3 0.1 33
Evora 3 0.3 10.7 1 0.2 17.0 17.0 1 0.2 150 15.0 1 0.0 0.0 0.0
Faro 8 0.8 10.4 2 0.3 145 29.0 2 0.0 0.0 0.0 4 0.5 125 19.2
Guarda 3 0.6 19.7 1 0.3 25.0 25.0 1 0.2 170 17.0 1 0.2 17.0 425
Leiria 7 0.0 0.0 2 0.0 00 0. 1 0.0 0.0 0.0 4 0.0 0.0
Lisboa 41 59 143] 11 1.4 125 189 12 35 290 29.0| 18 1.0 5.5 105
Portalegre 3 0.0 0.0 1 0.0 00 0. 1 0.0 0.0 0.0 1 0.0 0.0
Porto 34 27 7.8 9 0.8 83 19.7| 10 15 150 16.6| 15 0.4 2.6 4.2
Santarém 8 0.9 11.6 2 0.5 25.0 50.0 2 04 215 215 4 0.0 0.0
Setubal 15 21 137 4 1.0 248 230 4 0.5 125 125 7 0.6 8.1 4338
Viana do Castelo 4 0.5 11.5 1 0.0 00 0. 1 03 29.0 29.0 2 0.2 85 113
Vila Real 4 0.0 0.9 1 0.0 25 2.5 1 0.0 1.1 1.1 2 0.0 0.0
Viseu 6 03 41 2 0.0 00 0. 1 03 227 227 3 0.0 0.0
Acores 6 0.8 14.0 1 0.5 51.0 51.0 3 0.0 0.0 0.0 2 0.3 16,5 66.0
Madeira 4 0.4 10.0 1 0.2 20.0 20.0 1 0.0 0.0 0.0 2 0.2 10.0 9.5
Total 198 19.2 9.7| 52 6.1 11.8 17.7| 60 8.0 134 13.6| 86 5.1 59 17.2

Legenda: EST-Estimativa; COB-Taxa de cobertura; EX-Existentes

Tendo por base a CNCP, deveriam existir em Portugal, 61.9 ETC para toda Rede Nacional de
Cuidados Paliativos, por esta preconizada. Na realidade existem 19.2 ETC o que perfaz que o
tempo de alocado a cuidados paliativos cubra 31% das necessidades. Por outras palavras,
faltardo cerca de 1,708 horas de psicologia (considerando 1 ETC=40h). Nas UCP os ETC de
psicologia alocados (6.1/12.1) refletem uma taxa de cobertura em relagdo ao estimado de
50.6.8%. Em relagdo as lotagGes das UCP existentes, esta dotacdo cobre 49.4% do que é
preconizado para as caracteristicas das existentes. Nas EIHSCP os ETC de psicologia alocados
(8/22.8) refletem uma taxa de cobertura em relacdo ao estimado de 35.2%. Em relagdo aos
racios preconizados para as EIHSCP existentes, esta dota¢cdo cobre 35.6% do que é preconizado
para estas. Nas ECSCP os ETC de psicologia (5.1/27) refletem uma taxa de cobertura em relacéo
ao estimado de 18.8%. Em rela¢do aos racios preconizados para as ECSCP existentes tendo em

conta a populagado que abrangem, esta dotagao cobre 52.2% do que seria necessario. (Quadro 21)
Quadro 21-ETC de psicologia: estimagdo e taxa de cobertura seqgundo CNCP

GLOBAL ucp EIHSCP ECSCP
Distrito coB cos COB COB COB COB
EST EX COB | EST EX EST EX EST EX EST  EX EST EX EST EX

Aveiro 4.1 0.1 24] 08 0.1 81 163]| 1.3 0.0 25 25| 20 0.0 0.0
Beja 0.5 0.7 138.0| 0.2 0.1 250 250 03 0.0 00 0.0 0.0 0.6 320.0
Braga 4.3 0.7 15.8| 1.0 0.1 140 46.7| 13 0.5 415 415]| 2.0 0.0 0.0
Braganca 0.5 1.2 240.0| 0.2 0.2 100.0 40.0| 0.3 0.0 00 0.0 0.0 1.0 3333
Castelo Branco 1.8 0.6 32.8]| 0.2 0.3 125.0 41.7| 0.6 0.3 56.7 56.7| 1.0 0.0 0.0
Coimbra 4.4 0.7 159]| 0.5 04 700 29.2| 29 03 86 86| 1.0 0.1 10.0
Evora 0.5 03 64.0| 0.2 0.2 850 56.7| 03 0.2 50.0 50.0| 0.0 0.0 0.0
Faro 2.3 0.8 343]| 05 03 580 96.7| 0.8 0.0 00 00| 1.0 0.5 50.0 55.6
Guarda 0.5 0.6 118.0| 0.2 0.3 125.0 833| 03 0.2 56.7 56.7| 0.0 0.2 170.0
Leiria 2.0 0.0 0.0] 05 0.0 0.0 0.5 0.0 00 00| 1.0 0.0 0.0
Lisboa 13.8 59 426 26 1.4 531 552]| 52 35 67.5 67.5| 6.0 1.0 165 319
Portalegre 0.4 0.0 00] 01 0.0 0.0 0.0] 03 0.0 00 0.0 0.0 0.0
Porto 111 2.7 242 21 0.8 357 417 4.0 15 386 418| 5.0 04 79 127
Santarém 2.2 0.9 423]| 05 0.5 100.0 100.0| 0.7 04 614 614| 1.0 0.0 0.0
Setubal 4.4 21 46.8]| 1.0 1.0 990 619] 14 0.5 357 357]| 20 0.6 28.5 1425
Viana do Castelo 1.7 05 27.1| 0.3 0.0 0.0 0.4 03 725 725| 1.0 0.2 17.0 34.0
Vila Real 1.7 0.0 22] 02 0.0 125 6.3] 0.5 0.0 25 25| 1.0 0.0 0.0
Viseu 1.9 03 13.2| 04 0.0 0.0 0.0] 05 0.3 50.0 50.0| 1.0 0.0 0.0
Acores 2.2 0.8 382 0.3 0.5 170.0 170.0| 0.9 0.0 00 00| 1.0 0.3 33.0 165.0
Madeira 1.6 0.4 25.0| 0.3 0.2 66.7 66.7] 0.3 00 00 0.0] 1.0 0.2 20.0 28.6
Total 619 19.2 31.0]12.1 6.1 50.6 49.4]22.8 8.0 35.2 35.6]27.0 5.1 18.8 52.2

Legenda: EST-Estimativa; COB-Taxa de cobertura; EX-Existentes
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Servigo social

Tendo por base Connor e GOmez-Batiste, deveriam existir em Portugal, 198 ETC para toda Rede
Nacional de Cuidados Paliativos, por estes preconizada. Na realidade existem 23.8 ETC o que
perfaz que o tempo de alocado a cuidados paliativos apenas cubra 12.1% das necessidades. Por
outras palavras, faltardo cerca de 6,968 horas de servico social (considerando 1 ETC=40h). Nas
UCP os ETC de servico social alocados (9.2/52) refletem uma taxa de cobertura em relagdo ao
estimado de 17.6%. Em relagdo as lotacdes das UCP existentes, esta dotacdo apenas cobre 26.6%
do que é preconizado para as caracteristicas das existentes. Nas EIHSCP os ETC de servico social
alocados (10.3/60) refletem uma taxa de cobertura em relacdo ao estimado de 17.3%. Em
relacdo aos racios preconizados para as EIHSCP existentes, esta dotacdo cobre 17.6% do
necessario. Nas ECSCP os ETC de servico social alocados (4.3/86) refletem uma taxa de
cobertura em relacdo ao estimado de 5.1%. Em relacdo aos racios preconizados para as ECSCP
existentes tendo em conta a populacdo que abrangem, esta dotacao cobre 14.7% do que seria
necessario. (Quadro 22)

Quadro 22-ETC de servigo social: estimagdo e taxa de cobertura segundo Connor e Gémez-Batiste

GLOBAL ucP EIHSCP ECSCP
Distrito COB COB COB COB COB COB
EST EX COB|EST EX o o |EST Ex o O |EST X o o
Aveiro 14 04 27| 4 03 63 250|] 4 01 31 31| 6 00 00
Beja 3 09 290 1 03 2900 290 1 00 00 00| 1 06 580 644
Braga 14 14 95| 4 07 178 710 3 07 197 197| 7 00 00
Braganca 3 15 50| 1 05 5.0 5.0 1 00 00 00| 1 10 1000 1429
Castelo Branco 5 08 168| 1 05 500 385| 2 03 170 170| 2 00 00
Coimbra 12 10 78| 2 07 355 284| 7 03 34 34| 3 00 00
Evora 3 04 143| 1 02 170 170 1 03 260 260| 1 00 00 00
Faro 8 06 75| 2 03 143 285| 2 03 178 178| 4 00 00 00
Guarda 3 08 250| 1 04 430 430 1 02 160 160 1 02 160 400
Leiria 7 05 71| 2 00 00 00| 1 05 500 500| 4 00 00
Lisboa 41 68 165| 11 2.1 186 281 12 35 287 287 18 13 7.0 135
Portalegre 3 00 00| 1 00 00 00| 1 00 00 00| 1 00 00
Porto 34 38 110 9 10 111 263| 10 22 216 239| 15 06 3.7 59
Santarém 8 15 188| 2 1.0 500 1000| 2 05 250 250| 4 00 00
Settbal 15 12 81| 4 07 180 167| 4 05 125 125 7 00 00 00
Viana do Castelo 4 13 320| 1 00 00 00| 1 07 710 710| 2 06 285 380
Vila Real 4 03 70| 1 02 190 190 1 01 86 86| 2 00 00
Viseu 6 03 41| 2 00 00 00| 1 03 227 227| 3 00 00
Acores 6 06 98| 1 04 370 370 3 00 00 00| 2 02 110 440
Madeira 4 00 00|/ 1 00 00 00| 1 00 00 00| 2 00 00 00
Total 198 238 12.1| 52 9.2 176 266| 60 103 173 176 8 43 51 147

Legenda: EST-Estimativa; COB-Taxa de cobertura; EX-Existentes

Tendo por base a CNCP, deveriam existir em Portugal, 54.4 ETC para toda Rede Nacional de
Cuidados Paliativos, por esta preconizada. Na realidade existem 23.8 ETC o que perfaz que o
tempo de alocado a cuidados paliativos cubra 43.8% das necessidades. Por outras palavras,
faltardo cerca de 1,224 horas de servico social (considerando 1 ETC=40h). Nas UCP os ETC de
servico social alocados (9.2/13.3) refletem uma taxa de cobertura em relagdo ao estimado de
69%. Em relacdo as lotacdes das UCP existentes, esta dotacdo cobre 67.5% do que é preconizado
para as caracteristicas das existentes. Nas EIHSCP os ETC de servico social alocados (10.3/26.1)
refletem uma taxa de cobertura em relacdo ao estimado de 39.5%. Em relacdo aos racios
preconizados para as EIHSCP existentes, esta dotacdo cobre 40% do que é preconizado para
estas. Nas ECSCP os ETC de servico social alocados (4.3/15) refletem uma taxa de cobertura em
relacdo ao estimado de 29%. Em relacdo aos racios preconizados para as ECSCP existentes tendo

em conta a populacdo que abrangem, esta dotacao cobre 74.9% do que seria necessario. (Quadro
23)



IIl. Estimacdo de Doentes, Cobertura e Caracterizacdo das Equipas e Profissionais das Equipas de Cuidados | 63

Quadro 23-ETC de servigo social: estimagdo e taxa de cobertura segundo CNCP

GLOBAL uce EIHSCP ECSCP
Distrito coB coB coB coB cos
EST EX COB | EST EX EST EX EST EX EST EX EST EX EST COB EX
Aveiro 33 04 11.4| 0.9 03 278 500]| 14 0.1 8.9 891 1.0 0.0 0.0
Beja 0.5 0.9 1740| 0.2 0.3 145.0 145.0] 0.3 0.0 0.0 0.0] 0.0 0.6 580.0
Braga 3.6 1.4 378 11 0.7 645 236.7] 15 0.7 433 433] 1.0 0.0 0.0
Braganca 0.6 1.5 250.0| 0.2 0.5 250.0 100.0| 0.4 0.0 0.0 0.0] 0.0 1.0 1000.0
Castelo Branco 0.8 0.8 105.0| 0.2 0.5 250.0 714] 0.6 03 56.7 56.7] 0.0 0.0
Coimbra 4.8 1.0 20.0]| 0.6 0.7 1183 546 3.2 0.3 7.8 7.8 1.0 0.0 0.0
Evora 0.5 04 86.0| 0.2 0.2 850 56.7] 03 03 86.7 86.7] 0.0 0.0 0.0
Faro 2.6 0.6 219| 0.6 03 475 950] 1.0 03 285 285] 1.0 0.0 0.0 0.0
Guarda 0.5 0.8 150.0| 0.2 0.4 215.0 1075] 0.3 0.2 533 533] 0.0 0.2 160.0
Leiria 2.2 0.5 227| 0.6 0.0 0.0 0.6 0.5 833 833] 1.0 0.0 0.0
Lisboa 12.8 6.8 53.0| 2.8 21 732 759| 6.0 35 579 579| 4.0 1.3 316 66.6
Portalegre 0.4 0.0 0.0] 0.1 0.0 0.0 0.0] 03 0.0 0.0 0.0] 0.0 0.0
Porto 9.9 3.8 381| 23 1.0 435 500]| 46 22 483 516| 3.0 0.6 18.3 28.9
Santarém 2.5 1.5 600]| 0.6 1.0 166.7 200.0| 0.9 0.5 556 556]| 1.0 0.0 0.0
Setubal 3.8 1.2 321 11 0.7 655 400 17 05 294 294] 10 0.0 0.0 0.0
Viana do Castelo 0.7 1.3 1829 0.3 0.0 0.0 0.4 0.7 1775 177.5] 0.0 0.6 190.0
Vila Real 0.8 03 356| 0.2 0.2 950 475] 0.6 0.1 158 15.8] 0.0 0.0
Viseu 2.2 03 11.4| 05 0.0 0.0 0.0] 0.7 03 357 357] 10 0.0 0.0
Acores 13 0.6 454| 03 0.4 1233 925] 1.0 0.0 0.0 0.0] 0.0 0.2 220.0
Madeira 0.6 0.0 0.0] 0.3 0.0 0.0 0.0] 0.3 0.0 0.0 0.0] 0.0 0.0 0.0
Total 544 23.8 43.8]133 9.2 69.0 675[26.1 103 39.5 40.0]15.0 4.3 29.0 74.9

Legenda: EST-Estimativa; COB-Taxa de cobertura; EX-Existentes
Discussao

Apesar de os resultados ndo poderem ser definidos como completamente representativos da
realidade nacional, as taxas de resposta, acima dos 70%, justificam a importancia e validade
externa deste estudo.

Mais de 120 mil doentes (cerca 102 mil adultos), no nosso pais, precisardo de cuidados
paliativos. A estes acrescerdo mais 5 familiares ou amigos, o que perfaz um nimero bem
significativo de mais de 720 mil pessoas que precisardo deste apoio. De acordo com os dados
anunciados pela Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos, numa recente entrevista concedida
a um 6rgdo de comunicacgdo social®, onde esta refere que terdo sido cuidados nestes recursos,
um pouco mais de 12 mil pessoas, significa que apenas cerca de 10% dos doentes (12% dos
adultos) que necessitam consegue aceder a cuidados.

Apesar dos avancgos realizados nos ultimos anos, ainda existe uma deficiente cobertura
estrutural e profissional, com profundas assimetrias, a nivel distrital, no nosso pais. Esta
assimetria, que em alguns distritos significa mesmo auséncia de uma ou varias tipologias de
equipas/servicos, é um sério obstaculo a acessibilidade a estes recursos como um direito
humano e condigdo nuclear para uma cobertura universal de saude.

Por outro lado, com uma t3o baixa proporgdo de recursos de pelo menos 1 médico a 100%, a
lembrar 33% dos recursos, podemos constatar que, estamos, essencialmente, perante uma
Rede Nacional de Cuidados Paliativos com servicos especializados, mas com nivel de prestagdo
generalista. Tal afirmagdo sustenta-se no preconizado de que apenas com dedica¢do plena a
cuidados paliativos se podera considerar que os cuidados prestados por estes profissionais se
enquadram no nivel de diferencia¢do especializado. Esta situa¢do, também, oscila consoante a

2in Expresso online de 22 de maio de 2018
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tipologia do recurso, com a existéncia de pelo menos 1 médico a 100% apenas em 10% das UCP,
39% das EIHSCP e 45% das ECSCP.

Verificadas as ordens profissionais basicas de uma equipa especializada em CP a de enfermagem
e medicina, percebe-se um problema com o nimero de médicos que ndo ocorre quanto
analisados os enfermeiros. Existindo equipas sem médico a tempo completo, ndo se poderd
considerar a diferenciacdo efetiva das mesmas; deste modo, fica posto em causa o nivel de
diferenciacao dos cuidados a que a populagdo acede.

Quando analisamos outras areas profissionais, também fulcrais, como a psicologia e servico
social, no minimo, a situacdo é bem mais negativa, visto nenhum recurso possuir pelo menos
um destes profissionais alocado a 100% do seu tempo de servico semanal.

Os tempos de alocagdo dos diferentes profissionais, nas diferentes tipologias destes recursos,
estdo consideravelmente abaixo do que é preconizado a nivel internacional, mas, e ainda mais
preocupante, também o estdo em relagdo ao requisitos minimos exigidos pela CNCP no seu
PEDCP, permitindo-se a abertura e funcionamento destes recursos em efetivo ndo alinhamento
com o por si preconizado e vertido sobre a forma de documento legal e circular normativa (CN)
da Administracdo Central do Sistema de Saude datada de 2017 (CN 1/2017).

Em relagdo ao numero de horas de exercicio profissional das diversas areas intervenientes os
dados denotam importantes deficiéncias e valores bem abaixo dos preconizados, evidenciando
uma forte caréncia de profissionais nestes recursos. Estamos a falar, por exemplo e a tempo
completo (35-40h/semanais) de cerca de 435 médicos, 2106 enfermeiros, 179 psicélogos e 175
assistentes sociais.

Conclusoes

Deste relatério importa reiterar as seguintes conclusoes:

1. Cerca de 102 mil doentes adultos e cerca de 600 mil, seus familiares e amigos,
necessitaram de cuidados paliativos no ano de 2017;
2. Em todas as tipologias de recursos sao identificadas as diferentes areas profissionais;
exclui-se o caso das ECSCP que nao tém terapeutas da fala ou ocupacionais;
3. Em relagdo a caracterizacao dos profissionais de saude, temos:
a. ldade varia entre [22,66] anos com mediana 37 anos;
b. Tempo de experiéncia profissional no geral, varia entre [0.1,42] anos e, em
cuidados paliativos que varia entre [0,25] anos com mediana de 3 anos;
¢. Tempo de alocagdo a estes cuidados varia entre as diferentes areas com a maior
mediana nos enfermeiros (35 horas semanais) e a menor nos terapeutas da fala
com 2.5 horas semanais (de realcar a classe médica com uma aloca¢do semanal
gue varia entre [0,40] horas e mediana de 10.3 horas); também os valores da
mediana da proporgao de tempo contratual alocado a CP, varia, com a maior
nos enfermeiros (100%) e a menor nos terapeutas da fala (7%) (realga-se a
classe médica com mediana de 29%);
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4. Em relagdo as taxas de cobertura, no global, mas com significativas assimetrias a nivel
distrital/regional ou a nivel da tipologia dos recursos, temos:
a. A nivel populacional/estrutural:
i. 50% ao nivel de camas, no geral, com 65% nas de tipologia de agudos e
44% nas de nao-agudos;
ii. 86% de cobertura das EIHSCP;
iii. 29% das ECSCP.
b. A nivel de recursos humanos:
i. 100% dos recursos tém médico e enfermeiro, 89% tém psicologos e
assistentes sociais, 23% tém fisioterapeutas, 22% nutricionista, 14%
assistente espiritual e 10% outros terapeuta;
ii. 33% dos recursos tém pelo menos 1 médico a 100% do seu tempo e
71% tém pelo menos 1 enfermeiro; mais nenhuma outra area
profissional estda a 100% do seu tempo nestes recursos;
iii. Existem o equivalente a 65.5 médicos quando deveriam existir cerca de
500; a 285 enfermeiros quando deveriam existir 2390; a 19 psicélogos
guando deveriam haver 198 e a 24 assistentes sociais quando deveriam
de haver 198.
5. A rede nacional de servicos especializados existente presta, sobretudo cuidados
paliativos com nivel de diferenciacdo generalista;
6. A cobertura universal de recursos de cuidados paliativos no nosso pais estad longe de
estar alcancada assim como revela profundas assimetrias a nivel distrital/regional e de
tipologias.

Recomendagdes

De acordo com os dados revelados, consideramos importante recomendar uma remodelagdo
do planeamento estratégico elaborado a primar pelo rigor na estimagao de recursos, tempos
alocados e implementagdo assim como na integracdo das recomendagdes internacionais por
forma a se poder garantir uma cobertura universal, a nivel nacional, destes recursos. Esta
cobertura terd que ser entendida a nivel estrutural, mas também a nivel funcional, com a
alocagdo dos profissionais necessarios em nimero e em tempo de alocagao.

Importa compreender que o ndo cumprimento dos recursos estimados para as equipas
inviabilizara a diferencia¢do destas; de outro modo, cometeremos o erro de colaborar com falsas
expetativas da populagdo quanto ao significado e qualidade dos cuidados paliativos.
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Introducao

Familia e cuidador

Nas ultimas décadas, as transformacdes na sociedade implicaram significativas mudancas na
estrutura e na organizacdo familiar, originando novos padrdes de familia e cuidadores. Embora
esta se mantenha como uma unidade emocional e afetiva, a familia é identificada como o
suporte mais comum dos cuidados desenvolvidos.?

O conceito de familia comecou por ser definido segundo a Organizacdao Mundial de Saude
(OMS), por “grupo de pessoas de casa que tem determinado grau de parentesco por
consanguinidade, adog¢do ou casamento, limitado em geral pelo chefe de familia, esposa e filhos
solteiros que convivem com eles (Ahumada & Cochoy, 2008), e é o primeiro agente social
envolvido na promogéo da satide e no bem-estar. (World Health Organization, 1991)".> No
entanto em 1994, a OMS modifica o conceito defendendo que a familia “ndo pode ser limitada
a lacos de sangue, casamento, parceria sexual ou adog¢do. Qualquer grupo cujas ligacbes sejam

baseadas na confianca, suporte mutuo e um destino comum, deve ser encarado como familia” .2

Um cuidador é uma pessoa que ajuda outra pessoa doente no cuidado fisico e na gestao da
doenca. Normalmente, é um membro da familia, ou menos frequentemente, um amigo.>

A capacitacdo de um membro da familia/cuidador pode ser vista como algo incomum nas
relagdes familiares. Por um lado, pode ser gerador de satisfacdo e ser uma expressao de
obrigacdo, de altruismo, dever e parentesco, mas por outro, também pode ser exigente,
principalmente se a pessoa se estd a aproximar do fim de vida.*

O objetivo central da familia é promover o desenvolvimento social, mental, fisico e emocional
de seus membros.®> Todos os tipos de familia, para que possam manter a sua integridade,
desempenham fungdes para dar resposta as suas necessidades. A tarefa de cuidar requer
responsabilidades adicionais na vida quotidiana do cuidador e ocupa muito do seu tempo,
energia e atenc3o.? Cuidar do doente paliativo é exigente, uma vez que surgem necessidades
fisicas e psicoldgicas complexas que representam um desafio para os cuidadores.?

Em relagdo as necessidades sentidas pelas familias e/ou cuidadores dos doentes em fase final
de vida, Schaerer et al. citados por Moreira®, destacam:

e A necessidade de escuta e expressdo. O facto da familia/cuidador se poder expressar,
ser escutada e compreendida permite-lhe uma melhor aceitacdo e adaptacao, e uma
maior disponibilidade para cuidar do doente.

e A necessidade de informacdo médica, informacdo dos cuidados e informacdo
psicoldgica. A educacdo da familia/cuidador e do doente é uma das chaves para o
controlo sintomatico e satisfacdao das necessidades de ambas as partes, uma vez que a
compreensao do plano de cuidados e seu objetivo é essencial para uma correta tomada
de decisdo. Assim, a educacdo da familia/cuidador relativa a questdes sobre
alimentacdo, hidratacao, dispneia, dor, etc., deve ser um ponto desenvolvido e a investir
para que se possa acompanhar e cuidar da melhor forma, o doente.

Por outro lado, as tarefas do cuidar influenciam os cuidadores fisica, emocional e socialmente,
experienciando sentimentos de medo e perda.® Devido aos multiplos sintomas complexos, tais
como dor, fraqueza aumentada, padrdes de respiracdo alterados, problemas gastrointestinais e
niveis diminuidos de consciéncia, muitos cuidadores avaliam o cuidar como stressante.?
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O cuidador depara-se com a necessidade de obter informacdes que podem ser dificeis de
adquirir; competéncias instrumentais e de assumir um papel de referéncia perante a restante
familia; de transmitir informagGes e mas noticias. A unidade cuidador-familia vé-se incluida na
abordagem de temas como decisGes sobre opg¢des de tratamento, objetivos de cuidados,
diretrizes antecipadas de vontade, mudancas de func3o e financas.’

Claramente, ser cuidador do doente paliativo tem implicagbes, expectativas e necessidades

multifacetadas. O cuidador é “forcado” a entrar neste sistema de uma forma rapida, sendo
assumido automaticamente como capaz.

E necessario que o sistema de salde esteja alerta para atender as necessidades e preocupacdes
dos cuidadores, pois a sua adesdo é essencial para a prestacdo de melhores cuidados ao doente
paliativo.

Satisfacdao do cuidador com cuidados de satide

O conceito de “satisfagdo com os cuidados de satde” é dificil de definir e avaliar, uma vez que
os cuidados em fim de vida podem diferir entre equipas, unidades, os préprios componentes do
cuidar e as dimensdes da qualidade do cuidar.®

Segundo Paul et al,® a definicio de satisfacdo foca-se na atitude do doente face aos seus
objetivos, neste caso, face aos cuidados de saude prestados e seus resultados. A satisfacdo é
resultado da avaliacdo do doente em relacdo a resposta das necessidades identificadas,
expectativas e resultados. A atitude do doente perante a vida e o seu envelhecimento sao
considerados como determinantes da satisfacdo de vida nos varios cenarios.®

A satisfacdo é um resultado subjetivo e é um importante indicador da qualidade de vida do
doente e da familia/cuidador.

De acordo com Xiao et al'® e Hekkert et al'! varios estudos foram realizados no sentido de
investigar as determinantes da satisfagdo com os cuidados prestados em cuidados paliativos e
concluiram que os fatores preditores da satisfacdo podem ser categorizados como intrinsecos
(estrutura, processo e resultado de cuidados) ou extrinsecos (caracteristicas do doente) aos
cuidados recebidos.?

A avaliacdo da satisfagdo do doente/familia/cuidador com os cuidados paliativos surgiu
recentemente como uma ferramenta fundamental para medir a qualidade dos cuidados
prestados e, assim melhorar a assisténcia aos doentes com doencgas terminais e as suas
familias/cuidadores.

A satisfacdo familiar € um importante indicador da qualidade dos cuidados. A familia do doente
com doenga avancada experiencia uma série de problemas e dificuldades de acordo com a
progressdo da doenca. E fundamental atender todas as necessidades da familia/cuidador,
incluindo necessidades ndo esperadas, durante todo o processo. A probabilidade de o cuidador
estar satisfeito aumenta significativamente quando a equipa de profissionais providencia
informacdo ao doente e cuidador sobre o plano de cuidados; quando o cuidador esta
devidamente informado sobre a condi¢do do doente e quando o cuidador esta informado sobre
a morte iminente do doente.

Melhorar a satisfacdo com os cuidados prestados ao doente pode melhorar o bem-estar mental
e a qualidade de vida do cuidador do doente com doenga avangada e que necessite de cuidados
paliativos.®
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A avaliacdo da satisfacdao do cuidador pode, portanto, ser uma ferramenta extremamente Uutil
para melhorar a qualidade dos cuidados paliativos, conhecendo os fatores que a afetam. Desta
forma, é possivel o desenvolvimento de estratégias tais como: promover a comunicagdo entre
a equipa de profissionais e familiares/ cuidador através de conferéncias/entrevistas;
providenciar informacéo a familia/ cuidador a fim de fornecer dados sobre o plano de cuidados
do doente, o seu progndstico e possibilidade de morte eminente; e atender as necessidades
fisicas, emocionais, psicolégicas, culturais e espirituais do doente, que minimizem a
insatisfacdo do cuidador e adaptar os servigos prestados as necessidades atuais.

A satisfacdo familiar, a qualidade de vida e a qualidade da morte, acessibilidade e coordenacgao
de cuidados personalizados e diferenciados e o apoio na tomada de decisdo esta fortemente
relacionado com o cuidado ao doente paliativo.®®

A OMS definiu Qualidade de Vida (QV) como a percecdo de satisfacdo dos individuos com a vida,
considerando a sua situacdo cultural, social e ambiental. A QV é considerada como um
importante outcome no fim de vida, uma vez que os servi¢os de cuidados paliativos tém como
um dos seus objetivos melhorar a satisfagdo do doente e do cuidador. Assim, perceber os fatores
que influenciam a qualidade de vida dos cuidadores é fundamental para promover e facilitar o
desenvolvimento de intervenc¢des que ajudem estes cuidadores. No final da vida, diferentes
fatores podem contribuir para diferentes dominios de QV do cuidador, incluindo os da
perspetiva do doente e os da perspetiva do cuidador. Foram vdérios os fatores identificados como
preditores de aspetos negativos da satisfacdo e da QV do cuidador, nomeadamente: género e
idade do cuidador; idade do cuidador e do doente; relacionamento entre doente/cuidador;
carga objetiva de cuidados e funcionamento familiar’®; o estddio em que o doente se encontra;
tipos de patologias; nivel de educagdo, nivel socioeconémico do cuidador e nivel de
espiritualidade; presenga de apoio social e da comunidade envolvente; disponibilidade de
informac3o e de cuidados a familia/cuidador e doente.®

Em relagdo as caracteristicas demograficas dos cuidadores, a literatura demonstra existir fatores
influentes na sua QV destacando: cuidadoras do sexo feminino, esposas, cuidadores com
estados de saude mais pobres, cuidadores com situagdes financeiras mais limitadas e os
cuidadores que haviam prestado cuidados durante um periodo mais longo apresentam QV
inferior.® Segundo Ozcelik et al'® existe uma correlacdo entre os niveis de satisfacdo dos
membros da familia e o género, bem como um maior nivel de satisfacdo nos cuidadores do sexo
masculino. Em relac¢do ao estado civil, num estudo levado a cabo por Oliveira et al*’ verificou-se
gue no grupo divorciado/separado o bem-estar do cuidador foi afetado significativamente. Em
relacdo a idade do cuidador e a idade do doente, Krug et al® verificaram que cuidadores
especialmente na meia-idade, relatam menor qualidade de vida relacionada com a saude do que
a populacdo em geral. No estudo de Yu et al'® é revelada uma correlag3o entre a idade do doente
e a QV do cuidador, indicando uma pior QV para aqueles que cuidam de pacientes jovens (com
idade inferior a quinze anos).

O tipo de patologia e neste caso, o tipo de neoplasia do doente influencia a QV dos cuidadores.
A literatura relata uma associa¢3o entre eles. No entanto, a maioria dos estudos'® ** 2 envolve
uma amostra mista, existindo uma escassez de evidéncia que documenta QV dos cuidadores
especifica para tipos de cancro. No mesmo estudo de Yu et al,'® estes autores concentraram-se
no cancro da mama, cancro do ovario, da prdstata e cerebral.

O estddio da doenca afeta significativamente a QV dos cuidadores, a investigacdo demonstra,
de forma constante, uma deterioragao considerdvel da QV dos cuidadores a medida que a morte



72 | RELATORIO Outono 2018

do doente se vai aproximando.'® As caracteristicas do doente pode ter impacto na QV dos
cuidadores: doentes com maior sofrimento fisico revelaram causar maior sobrecarga nos
cuidadores; doentes com pior estado funcional e com maior proximidade da morte estavam
associados a uma inferior QV dos cuidadores.

Morishita et al*?

referem que ajudar o doente no processo de tomada de decisdo e prestar-lhe
apoio psicoldgico, e que cujos cuidadores estdo satisfeitos, contribui para a satisfacdo do

cuidador, sendo também relevante para os componentes de bem-estar mental deste.

Na relacdo entre cuidador e doente é possivel afirmar que esta tem grande impacto na QV do
cuidador. O nivel de apoio ao cuidador desempenha um papel critico no score da sua QV; e o
funcionamento familiar e o apoio social s3o os dois maiores preditores de QV do cuidador.®

Um dos estudos levados a cabo por Weitzner et al*® demonstrou que as diferencas do nivel de
educacdo do cuidador e, sucessivamente o grupo socioecondmico em que se encontra também
influenciam significativamente a sua QV. Por outro lado, Ferreira et al®* referem haver uma
correlacdo negativa entre o nivel de educacdo do cuidador e o seu bem-estar. Outra variavel é
a ocupacado do cuidador, sendo que um cuidador que se encontre a trabalhar refere menor bem-
estar. Oliveira et al'’ justificam o supracitado através da acumulacdo de responsabilidades do
cuidador entre o seu local de trabalho e os cuidados a prestar ao doente, experienciando maior
sobrecarga emocional e fisica. O tempo vivido enquanto cuidador é também referido no estudo
de Oliveira et al*’ como um fator relacionado com a QV do cuidador, ainda que n3o se tenha
verificado estatisticamente significativo. Para os autores, o menor bem-estar do cuidador estava
relacionado com aqueles que exerciam o papel ha menos de um ano.

A familia exige muita informacdo sobre o doente, o seu plano de cuidados e a progressdo da
doenca. Ozcelik et al*® identificaram uma relac3o significativa entre a disponibilidade de
informacdo e a satisfacdo da familia/cuidador.

Estes dados sugerem que o bem-estar dos cuidadores ndo dependente apenas de fatores
relacionados com a condicdo do doente, mas também com as caracteristicas individuais do
cuidador, incluindo demogréficas, psicoldgicas, e fatores relacionais.

Objetivos

1. Descrever as caracteristicas demograficas e sociais dos cuidadores informais do doente
paliativo;

2. Descrever a satisfacdo dos cuidadores informais relativa aos cuidados de saude
prestados ao doente, a si e a familia;

3. Analisar a relacdo entre a satisfacdo das necessidades do doente paliativo e o nivel de
satisfacdo do cuidador informal;

4. Analisar os fatores influenciadores da satisfacdo do cuidador informal.

Metodologia

Estudo analitico, observacional e transversal com abordagem quantitativa.

Solicitadas autorizacbes a todas as instituicGes de saude, publicas e privadas, com
servicos/equipas de cuidados paliativos, a data de 1 de janeiro de 2017, num total de 61. Ndo se
obteve qualquer resposta de 19 instituicGes. Em 7, o estudo ndo foi aprovado por questoes
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intrinsecas ao proprio servigco de cuidados paliativos; em 3, a 31 de dezembro de 2017 ainda se
aguardava decisdo. Em 32 instituicGes o estudo foi aprovado, mas s6 6 destas participaram
efetivamente com envio de dados, os quais se reportaram ao periodo de marco a dezembro de
2017.

Deste modo, os dados, aqui apresentados, reportam-se a 2 unidades de cuidados paliativos
(UCP), 1 equipas intra-hospitalares de suporte em cuidados paliativos (EIHSCP) e 3 equipas
comunitarias de suporte em cuidados paliativos (ECSCP).

Variaveis

1. Caracterizagdo dos doentes

a. Caracteristicas demograficas: Idade; Género; Nivel de instrucdo; Estado civil.

b. Caracteristicas clinicas: Tipologia; Tipologia de servigo onde se encontra; Tempo
decorrido entre o momento de admissdao e o momento de alta; Tipologia de
alta; Existéncia de cuidador.

2. Caracterizacdo dos cuidadores informais: Género; ldade; Estado civil; Situacdo perante
o trabalho; Nivel de instrucdo Grau de parentesco com o doente; Local da prestacdo de
cuidados; Tempo didrio despendido como cuidador; Tempo semanal despendido como
cuidador; Periodo de tempo decorrido desde o inicio das fungGes de cuidador; N.2 de
pessoas em relacdo as quais assume a responsabilidade de cuidador.

3. Satisfacdo dos cuidadores informais: Escala FAMCARE (Informagdo dada;
Disponibilidade dos cuidados; Cuidados fisicos; Cuidados psicossociais)

4. Satisfacdo das necessidades dos doentes: Escala FACIT-PAL (Bem-estar fisico; Bem-estar
social/familiar; Bem-estar emocional; Bem-estar funcional; Preocupacdes adicionais)

Populagao e amostra

A amostra foi ndo probabilistica, acidental e ficou constituida por 376 doentes e 292 cuidadores
que receberam cuidados paliativos.

Critérios de inclusdao

e Doentes: idade igual ou superior a 18 anos; estarem cognitivamente competentes para
responderem ao questiondrio (este critério aplica-se apenas a componente da
efetividade das equipas no que respeita ao controlo sintomatico);

e Cuidadores informais, familiar ou pessoa de referéncia para o doente: idade igual ou
superior a 18 anos.

Instrumentos de recolha de dados

1. Formuldrios

a. Formulario de caracterizacdo do doente

b. Formuldrio de caracterizacdo dos cuidadores
2. Escalas

a. FACIT-PAL

b. FAMCARE
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Resultados

Doentes
Género

Dos 376 doentes envolvidos no estudo, 51,9% (195) eram do sexo masculino e 48,1% (181) eram
do sexo feminino.

Idade

Possuiam uma mediana de 73 anos para um intervalo entre 28 e 95 anos, com uma amplitude
interquartil de 19 anos (média de 71.50 anos e desvio padrdo de 13.1 anos). Maioritariamente
encontravam-se no intervalo [70,89] anos. (Tabela 1)

Tabela 1 - Idade do doente, em anos (n=376)

Faixa etaria N2 %
28-29 1 0.3
30-39 5 1.3
40-49 21 5.6
50-59 39 10.4
60-69 75 19.9
70-79 111 29.5
80-89 104 27.7
90-95 20 5.3
Total 376 100.0

Nivel de Instrugdo

Dos 373 que identificaram o seu nivel de instrugdo verificou-se que 62.2% (232) possuiam o nivel
basico; 23.9% (89) ndo possuiam qualquer nivel de instrugdo; 9.7% (36) possuiam o nivel
secundario; 2.9% (11) possuiam um nivel de instru¢do superior (licenciatura, mestrado,

doutoramento) e 1.3% (5) possuiam especializagdo tecnoldgica (cursos profissionalizantes).
(Tabela 2)

Tabela 2 - Nivel de Instrugdo do doente (n=373)

Nivel de Instrucao N2 %
Bdsico 232 62.2
Nenhum 89 23.9
Secundario 36 9.7
Superior (licenciatura, mestrado, doutoramento) 11 2.9
Especializagdo Tecnoldgica (Cursos profissionalizantes) 5 1.3
Total 373 100.0

Estado Civil

Quanto ao estado civil 53.5% (201) eram casados com registo; 28.7% (108) eram viuvos(as); 9.6%
(36) eram solteiros(as); 6.1% (23) eram divorciados(as); 1.1% (4) eram casados(as) sem registo
(unido de facto) e, com a mesma percentagem, 1.1% (4) eram separados(as). (Tabela. 3)
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Tabela 3 - Estado Civil do doente (n=376)

Estado Civil N2 %
Casado(a) com registo 201 53.5
Vitvo(a) 108 28.7
Solteiro(a) 36 9.6
Divorciado(a) 23 6.1
Casado sem registo (unido de facto) 4 11
Separado(a) 4 1.1
Total 376 100.0

Caracterizagdo clinica

No que respeita a tipologia da doencga de base dos doentes, em 84.8% (319) era oncoldgica; ndo
oncoldgica em 14.1% (53) e mista em 1.1% (4). (Tabela 4)

Tabela 4 - Caracterizagdo clinica do doente (n=376)

Tipologia de doenga Ne %
Oncoldgica 319 84.8
Ndo Oncoldgica 53 14.1
Mista 4 1.1
Total 376 100.0

Admissdo e Alta

Dos 250 doentes em que foi possivel obter a informacdo das datas de admissdo e alta, verifica-
se uma mediana de 32 dias de tempo desde a admissdo até ao momento de alta (média de 79
dias e desvio padrao de 159.9 dias), num intervalo entre 0 e 1606 dias. (Tabela 5)

Tabela 5-Tempo decorrido desde a admissdo do doente até ao momento de alta (n=250)

Medida Valor
Média 79.0
Mediana 32.0
Desvio Padrao 159.9
Minimo 0.0
Maximo 1606.0
Quartil 1 11.0
Quartil 3 73.3

Dos 249 doentes cujo tipo de alta foi identificado, 70.3% (175) faleceram; 12% (30) tiveram alta;
7.2% (18) foram transferidos para um servico de agudos; 6.4% (16) foram transferidos para uma
unidade da Rede Nacional de Cuidados Continuados e Integrados (RNCCI); 2.4% (6) foram
transferidos para uma equipa/servigo de Cuidados Paliativos (CP) e 1.6% (4) foram transferidos
para uma Equipa de Cuidados Continuados e Integrados (ECCI). (Tabela 6)

Tabela 6 - Tipo de Alta do doente (n=249)

Tipo de Alta N¢ %
Obito 175 70.3
Alta 30 12.0
Transferéncia para servigo de agudos 18 7.2
Transferéncia para unidade da RNCCI 16 6.4
Transferéncia para equipa/servico de CP 6 2.4
Transferéncia para ECCI 4 1.6

Total 249 100.0
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Existéncia de cuidador

Do numero total de doentes (376), 97.1% (365) tinham cuidador.
Cuidador Informal

Género

Dos 292 cuidadores informais envolvidos no estudo, 68.5% (200) eram do sexo feminino e 31.5%
(92) do masculino.

Idade do Cuidador

Apresentam idades compreendidas entre 20 e 87 anos, com uma mediana de 57 anos e
amplitude interquartil de 20 anos (média de 57,49 e desvio padrdao de 13,613). A maioria
apresentava-se no intervalo [50,69] anos. (Tabela 73)

Tabela 7 - Idade do Cuidador, em anos (n=291)

Idade Ne %
20-29 6 2.1
30-39 22 7.6
40-49 47 16.2
50-59 88 30.2
60-69 66 22.7
70-79 53 18.2
80-87 9 3.1
Total 291 100.0

Estado Civil

No que respeita o estado civil do cuidador 79.4% (231) eram casados(as) com registo; 10.7% (31)
eram solteiros(as); 4.8% (14) eram viuvos(as); 3.4% (10) divorciados(as); 1.4% (4) casados sem
registo (unido de facto) e 0.3% (1) separados(as). (Tabela 8)

Tabela 8 - Estado Civil do Cuidador Informal (n=291)

Estado Civil N2 %
Casado(a) com registo 231 79.4
Solteiro(a) 31 10.7
Viuvo(a) 14 4.8
Divorciado(a) 10 3.4
Casado sem registo (unido de facto) 4 14
Separado(a) 1 0.3
Total 291 100.0

Grau de Parentesco do Cuidador

Em relacdo ao grau de parentesco do cuidador, 40.9% (119) eram cOnjuges/companheiros(as);
23.7% (69) filhas e 13.4% (39) filhos; 7.2% (21) outros parentes; 4.1% (12) irmas; 3.4% (10)
outros; 3.1% (9) maes ou madrastas; 1.7% (5) irmaos; 1.4% (4) amigos; 0.7% (2) avds e 0.3% (1)
tios (as). (Tabela 9)
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Tabela 9 - Grau de Parentesco do Cuidador Informal (n=291)

Grau de Parentesco N2 %
Conjuge/Companheiro (a) 119 40.9
Filha 69 23.7
Filho 39 134
Outro parente 21 7.2
Irma 12 4.1
Outro 10 3.4
M3ae ou madrasta 9 3.1
Irmao 5 1.7
Amigo 4 1.4
Avo ou avo 2 0.7
Tia ou tio 1 0.3
Total 291 100.0

Nivel de Instrugéo

Dos 290 cuidadores, em relagdo aos quais, foi possivel apurar o nivel de instrugdo, 62.4% (181)
tinham o nivel basico; 22.4% (65) o nivel secundario; 7.6% (22) o nivel superior (licenciatura,
mestrado, doutoramento); 5.5% (16) ndo tinham qualquer nivel de instrucdo e 2.1% (6) tinham
uma especializacdo tecnoldgica (curso profissionalizante). (Tabela 10)

Tabela 10 - Nivel de Instrugdo do Cuidador Informal (n=290)

Nivel de Instrugao N2 %
Basico 181 62.4
Secundario 65 22.4
Superior (licenciatura, mestrado, doutoramento) 22 7.6
Nenhum 16 5.5
Especializagdo Tecnoldgica (Cursos profissionalizantes) 6 2.1
Total 290 100.0

Situac¢ao perante o Trabalho

Dos 289 cuidadores informais, em relagdo aos quais foi possivel obter informages quanto a sua
situacdo perante o trabalho, 54% (156) estavam inativos e 46% (n=133) estavam ativos. Dos
cuidadores ativos (133), 87.2% (116) encontravam-se empregados e 12.8% (17) desempregados.

Dos que estavam empregados (116), 80.2% (93) trabalhavam por conta de outrem; 16.4% (19)
trabalhavam por conta prdpria isolado e 3.4% (4) trabalhavam por conta prépria — empregador.

Dos 17 que estavam desempregados (17) todos procuravam o 12 emprego.

Em relagdo aos 156 inativos, obteve-se resposta de 154, constatando-se que 51.3% (79) estavam
reformados, aposentados ou na reserva; 39.6% (61) eram domésticas; 5.2% (8) outros casos;
3.2% (5) incapacitado permanente para o trabalho e 0.6% (1) eram estudantes.

Local de Prestagdo de Cuidados

No que se refere ao local de prestacdo de cuidados, 67.7% (197) prestavam-nos na residéncia
do doente; 26.5% (77) na residéncia do cuidador; 4.8% (14) em outro local e 1% (3) numa
residéncia de familiar. (Tabela 11)
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Tabela 11 - Local de Prestagéio de Cuidados (n=291)

Local N2 %
Residéncia do doente 197 67.7
Residéncia cuidador 77 26.5
Outro 14 4.8
Residéncia de familiar 3 1.0
Total 291 100.0

Tempo didrio despendido como cuidador em horas

Em relagdo ao tempo didrio despendido como cuidador em horas observou-se que este variou
entre 1 e 24 horas, com uma mediana de 7 horas e amplitude interquartil de 19 horas (média
de 11.3 horas e desvio padrdo de 8.6 horas). (Tabela 12)

Tabela 12 - Tempo didrio despendido como cuidador em horas (n=292)

Medida Valor
Média 11.3
Mediana 7.0
Desvio Padrdo 8.6
Minimo 1.0
Maximo 24.0
Quartil 1 5.0
Quartil 3 24.0

Tempo semanal despendido como Cuidador em dias

Ja no que se refere ao tempo semanal despendido como cuidador em dias, este variou entre 1
e 7 dias, tendo uma mediana de 7 dias (média de 6.7 dias e desvio padrdo de 1 dia). (Tabela 13)

Tabela 13 - Tempo Semanal despendido como Cuidador em dias (n=291)

Medida Valor
Média 6.7
Mediana 7.0
Desvio Padrdo 1.0
Minimo 1.0
Maximo 7.0
Quartil 1 7.0
Quartil 3 7.0

Tempo semanal despendido como Cuidador em horas

Dos 290 cuidadores informais, em relacdo aos quais, obtivemos respostas em relagdo ao tempo
semanal despendido como cuidador em horas verificou-se que houve uma variacdo de 1 a 168
horas, uma mediana de 49 horas (média de 77.8 horas e desvio padrdo de 60.5 horas). (Tabela 14)

Tabela 14 - Tempo Semanal despendido como cuidador em horas (n=290)

Medida Valor
Média 77.8
Mediana 49.0
Desvio Padrdo 60.5
Minimo 1.0
Maximo 168.0
Quartil 1 33.3

Quartil 3 168.0
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Tempo decorrido desde que é Cuidador, em dias

Em relacdo ao tempo decorrido desde que é cuidador em dias, dos 288 cuidadores cuja
informacdo conseguiu ser obtida, o tempo variou entre 21 e 9123 dias, com uma mediana de

365 dias (média de 647.3 dias, média aparada a 5% de 508.4 dias e desvio padrdo de 951,2 dias).
(Tabela 15)

Tabela 15 - Tempo decorrido desde que é Cuidador em dias (n=288)

Medida Valor
Média 647.3
Média aparada 5% 508.4
Mediana 365.0
Desvio Padrao 951.2
Minimo 21.0
Maéximo 9123.0
19 Quartil 152.0
32 Quartil 730.0

N.2 de pessoas em relagdo as quais assume a responsabilidade de cuidador

Os cuidadores informais assumem responsabilidade de cuidar entre 1 e 4 pessoas, sendo a
mediana de 1 pessoa (média de 1.2 pessoas e o desvio padrdo 0.5 pessoas). (Tabela 16)

Tabela 16 - N.2 de pessoas em relagdo as quais assume a responsabilidade de cuidador (n=286)

Medida Valor
Média 1.2
Mediana 1.0
Desvio Padrao 0.5
Minimo 1.0
Mdéximo 4.0
Quartil 1 1.0
Quartil 3 1.0

Satisfa¢ao do Cuidador

Em relacdo ao score total da FAMCARE (que varia entre 19 e 95 e que quanto mais elevado o
valor do score total, maior satisfacdo) dos 125 cuidadores que responderam a esta escala, variou
entre 23 e 95, com uma mediana de 76 (média de 78.2 e desvio padrdo de 12.1). (Tabela 17)

Tabela 17 — Satisfagéo do Cuidador - Score total da FAMCARE (n=125)

Medida Valor (19-95)
Média 78.2
Média aparada 5% 79.0
Mediana 76.0
Desvio Padrao 12.1
Minimo 23.0
Maéximo 95.0
19 Quartil 76.0

32 Quartil 86.0




80 | RELATORIO Outono 2018

Informagao dada

O score total da “informagao dada” (que varia de 4 a 20 e que quanto mais elevado o valor do
score total, maior satisfacdo) dos 125 cuidadores que responderam a esta escala, variou entre 4
e 20, com uma mediana de 16 (média de 16.5 e desvio padrdo de 2.7). (Tabela 18)

Tabela 18 — Satisfagdo do Cuidador - Score total da “Informagdo Dada” (n=125)

Medida Valor (4-20)
Média 16.5
Média aparada 5% 16.7
Mediana 16.0
Desvio Padrao 2.7
Minimo 4.0
Maximo 20.0
12 Quartil 16.0
32 Quartil 20.0

N

Em relagdo a “Informagéo facultada sobre o prognéstico do doente”, dos 125 cuidadores que
responderam, 64.8% (81) consideravam-se satisfeitos e 25.6% (32) muito satisfeitos. Com as
“respostas dos profissionais de saude”, 62.4% (78) encontravam-se satisfeitos e 27.2% (34)
muito satisfeitos. Em relagdo a “informagdo facultada sobre os efeitos secunddrios” bem como
a “informagdo facultada sobre a gestdo da dor do doente”, 63.2% (79) avaliavam-se como
satisfeitos e 26.4% (33) como muito satisfeitos. (Tabela 19)

Tabela 19 - Satisfagdo do Cuidador - Informagéo Dada(n=125)

N.th? Satisfeito Indeciso Insatisfeito . Ml.“to.
satisfeito insatisfeito
N.2 % N.2 % N.2 % N.2 % N.2 %
ID1 32 256 81 64.8 9 7.2 2 1.6 1 0.8
ID2 34 27.2 78 624 10 8.0 2 1.6 1 0.8
ID3 33 264 79 63.2 10 8.0 2 1.6 1 0.8
ID4 33 264 79 63.2 11 8.8 1 0.8 1 0.8

Legenda: ID1- Informagdo facultada sobre o progndstico do doente; ID2- Respostas dos profissionais de
saude; ID3- Informagdo facultada sobre os efeitos secunddrios; ID4- Informagdo facultada sobre a gestdo
da dor do doente

Disponibilidade de cuidados

O score total da “disponibilidade de cuidados” (que varia de 4 a 20 e que quanto mais elevado
o valor do score total, maior satisfacdo) dos 125 cuidadores que responderam a esta escala,
variou entre 8 e 20, com uma mediana de 16 (média de 16.5 e desvio padrdo de 2.4). (Tabela 20)

Tabela 20 — Satisfagdo do Cuidador - Score total da “Disponibilidade de Cuidados” (n=125)

Medida Valor (4-20)
Média 16.5
Média aparada 5% 16.1
Mediana 16.0
Desvio Padrao 2.4
Minimo 8.0
Maximo 20.0
12 Quartil 16.0
32 Quartil 17.0

Dos 124 cuidadores que responderam ao subitem “disponibilidade de cama no hospital”
consideravam estar maioritariamente satisfeitos, com 60.5% (75) satisfeitos e muito satisfeitos
com 23.4% (29). Com a “disponibilidade dos médicos para com a familia”, dos 125 cuidadores
que responderam, 62.4% (78) encontravam-se satisfeitos e 23.2% (29) muito satisfeitos. Em
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relagdo a “disponibilidade das enfermeiras para com a familia” observa-se 54.4% (68) de
cuidadores satisfeitos e 42.4% (53) muito satisfeitos, ndo havendo insatisfeitos ou muito
insatisfeitos. Analisando a “disponibilidade do médico para com o doente”, 61.6% (77) dos
cuidadores consideravam-se satisfeitos e 24.8% (31) muito satisfeitos. (Tabela 21)

Tabela 21 - Satisfagdo do Cuidador — Disponibilidade de Cuidados

Muito . . e Muito

. Satisfeito Indeciso Insatisfeito . e
satisfeito insatisfeito
N.2 % N.2 % N.2 % N.2 % N.2 %
DC1 29 23.4 75 60.5 16 12.9 3 2.4 1 0.8
DC2 29 23.2 78 62.4 14 11.2 2 1.6 2 1.6
DC3 53 42.4 68 54.4 4 3.2 0 0.0 0 0.0
DC4 31 24.8 77 61.6 14 11.2 1 0.8 2 1.2

Legenda: DC1 — Disponibilidade de cama no hospital; DC2 — Disponibilidade dos médicos para com a
familia; DC3 — Disponibilidade das enfermeiras para com a familia; DC4 — Disponibilidade do médico para
com o doente

Cuidados Fisicos

O score total dos “cuidados fisicos” (que varia de 7 a 35 e que quanto mais elevado o valor do
score total, maior a satisfacdo) dos 125 cuidadores que responderam a esta escala, variou entre
7 e 35, com uma mediana de 28 (média de 28.8 e desvio padrdo de 4.6). (Tabela 22)

Tabela 22 — Satisfagdo do Cuidador - Score total dos “Cuidados Fisicos” (n=125)

Medida Valor (7-35)
Média 28.8
Média aparada 5% 27.9
Mediana 28.0
Desvio Padrao 4.6
Minimo 7.0
Maximo 35.0
12 Quartil 28.0
32 Quartil 31.0

Em relagdo a este dominio dos “cuidados fisicos”, 63.2% (79) consideravam-se satisfeitos e
27.2% (34) muito satisfeitos em relagdo ao “alivio da dor do doente”; 63.2% (79) satisfeitos e
24% (30) muito satisfeitos em relagdo a “referenciagdo para médicos de especialidade”; 64%
(80) satisfeitos e 25.6% (32) muito satisfeitos no que se refere a “rapidez com que os sintomas
sao tratados”; 64.8% (81) satisfeitos e 24% (30) muito satisfeitos com “a forma como os exames
e tratamentos sao realizados”; 64.8% (81) satisfeitos e 23.2% (29) muito satisfeitos com o
“tempo necessario para realizar o diagnoéstico”; 64% (80) satisfeitos e 25.6% (32) muito
satisfeitos em relacdo ao “grau de profundidade com que o médico avalia os sintomas do
doente” e 64% (80) satisfeitos e 24.8% (31) de cuidadores muito satisfeitos com o “seguimento
dado pelo médico em relagdo aos exames e tratamentos realizados”. (Tabela 23)
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Tabela 23 - Satisfagdo do Cuidador - Cuidados Fisicos (n=125)

Muito o . e Muito

e Satisfeito Indeciso Insatisfeito . e
satisfeito insatisfeito
N.2 % N.2 % N.2 % N.2 % N.2 %
CF1 34 27.2 79 63.2 10 8.0 1 0.8 1 0.8
CF2 30 24.0 79 63.2 13 10.4 2 1.6 1 0.3
CF3 32 25.6 80 64.0 10 8.0 2 1.6 1 0.8
CF4 30 24.0 81 64.8 11 8.8 2 1.6 1 0.8
CF5 29 23.2 81 64.8 12 9.6 2 1.6 1 0.8
CF6 32 25.6 80 64.0 10 8.0 2 1.6 1 0.8
CF7 31 24.8 80 64.0 11 8.8 2 1.6 1 0.8

Legenda: CF1 — O alivio da dor do doente; CF2 — Referenciagdo para médicos de especialidade; CF3 —
Rapidez com que os sintomas sdo tratados; CF4 — A forma como os exames e tratamentos sdo realizados;
CF5-Tempo necessario para realizar o diagndstico ;CF6-Grau de profundidade com que o médico avalia os
sintomas do doente ; CF7-Seguimento dado pelo médico em relagdo aos exames e tratamentos realizados

Cuidados Psicossociais

O score total dos “cuidados psicossociais” (que varia de 4 a 20 e que quanto mais elevado o
valor do score total, maior a satisfacdo) dos 124 cuidadores que responderam a esta escala,
variou entre 4 e 20, com uma mediana de 16 (média de 16.4 e desvio padrdo de 2.6). (Tabela 24)

Tabela 24 — Satisfagdo do Cuidador - Score total dos “Cuidados Psicossociais” (n=124)

Medida Valor (4-20)
Média 16.4
Média aparada 5% 16.6
Mediana 16.0
Desvio Padrdo 2.6
Minimo 4.0
Maximo 20.0
12 Quartil 16.0
32 Quartil 18.0

Observando o ultimo item da escala FAMCARE — “cuidados psicossociais”, constata-se que em
relacdo as “reunides com os familiares para esclarecer a doenca do doente”, dos 124
cuidadores que responderam, 66.1% (82) consideravam-se satisfeitos e 23.4% (29) muito
satisfeitos. Para a “aten¢ao do médico relativamente a descricdo que o doente faz dos seus
sintomas”, 65.3% (81) encontravam-se satisfeitos e 23.4% (29) muito satisfeitos. Em relagdo a
“articulagdo dos cuidados”, 66.1% (82) encontravam-se satisfeitos e 23.4% (29) muito satisfeitos
e no que se refere a “forma como a familia é incluida nas decisdes sobre o tratamento e
cuidados médicos”, 64.5% (80) avaliavam-se como satisfeitos e 25% (31) como muito satisfeitos.

(Tabela 25)
Tabela 25 - Satisfagdo do Cuidador - Cuidados Psicossociais (n=124)
N.IUIt? Satisfeito Indeciso Insatisfeito . Ml.“to.

satisfeito insatisfeito

N.2 % N.2 % N.2 % N.2 % N.2 %
CPS1 29 23.4 82 66.1 10 8.1 2 1.6 1 0.8
CPS2 29 23.4 81 65.3 11 8.9 2 1.6 1 0.8
CPS3 29 23.4 82 66.1 10 8.1 2 1.6 1 0.8
CPS4 31 25.0 80 64.5 10 8.1 2 1.6 1 0.8

Legenda: CPS1- Reunibes com os familiares para esclarecer a doenga do doente; CPS2- Atengéo do médico
relativamente a descrigéo que o MS doente faz dos seus sintomas; CPS3- Articulagéo dos cuidados; CPS4-
Forma como a familia é incluida nas decisées sobre o tratamento e cuidados médicos
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Fatores Influenciadores da Satisfa¢édo do Cuidador

Score Total da FAMCARE

Analisando os fatores influenciadores, verifica-se que a idade do doente e o score total da
FAMCARE se correlacionam de forma positiva e estatisticamente significativa. No entanto, esta
correlagdo é baixa, verificando-se através do teste de Correlacdo de Spearman para um p=0.024
que sdo os cuidadores dos doentes com mais idade que mais satisfacdo apresentam. (Tabela 26)

Tabela 26 - Fatores influenciadores da Satisfacdo do Cuidadores (Score Total da FAMCARE)

Variavel analisada Teste estatistico Valor do GL* p
teste
Doente
Dominios da FACIT-Pal** Correlagdo de Spearman
Sexo do doente Mann-Whitney 1481.0 0.964
Idade do doente Correlagao de Spearman 0.215 0.024
Tipologia de doenga Kruskall-Wallis 0.057 2 0.972
Estadiamento da doenga oncoldgica Mann-Whitney 891.5 0.636
Tempo admissGo-alta Correlagdo de Spearman -0.176 0.265
Cuidador
Idade do cuidador Correlagdo de Spearman 0.057 0.557
Sexo do cuidador Mann-Whitney 1232.0 0.787
Estado civil do cuidador Kruskall-Wallis 5.129 3 0.163
Grau de parentesco Kruskall-Wallis 5.809 5 0.325
Nivel de instrugdo Kruskall-Wallis 3.429 4 0.489
Situagdo perante o trabalho*** Mann-Whitney 1284.5 0.958
Local de prestagdo de cuidados Mann-Whitney 1196.0 0.351
Tempo de cuidador em dias Correlagdo de Spearman 0.166 0.083
N.2 de horas por semana como cuidador ~ Correlagdo de Spearman 0.135 0.160
N.2 de pessoas de quem cuida Correlagdo de Spearman -0.006 0.949

Legenda: *- Graus de liberdade; **- Sem dados para analise em nenhum; ***- Inativo vs ativo ‘
Informagdo Dada

Analisando os fatores influenciadores, verifica-se que o tempo de admissdo-alta e o score da
FAMCARE em relagdo a informacdo dada se correlacionam de forma negativa e estatisticamente
significativa. No entanto, esta correlacdo é baixa, verificando-se através do teste de Correlagdo
de Spearman para um p=0.044 que os cuidadores dos doentes com menor tempo de ligacdo a
equipa sdo os que mais satisfeitos estdo em relagcdo a informacdo dada. (Tabela 27)
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Tabela 27 - Fatores influenciadores da Satisfagéio do Cuidadores (Score ID)

Varidvel analisada Teste estatistico Valor do L* p
teste
Doente
Dominios da FACIT-Pal**
Sexo do doente Mann-Whitney 1452.0 0.668
Idade do doente Correlagdo de Spearman 0.180 0.058
Tipologia de doenga Kruskall-Wallis 0.049 2 0.976
Estadiamento da doenga oncoldgica Mann-Whitney 837.5 0.197
Tempo admissdo-alta Correlagao de Spearman -0.309 0.044
Cuidador
Idade do cuidador Correlagdo de Spearman 0.050 0.602
Sexo do cuidador Mann-Whitney 1217.0 0.588
Estado civil do cuidador Kruskall-Wallis 6.341 0.096
Grau de parentesco Kruskall-Wallis 6.274 0.280
Nivel de instrugéo Kruskall-Wallis 4.582 0.333
Situagdo perante o trabalho*** Mann-Whitney 1303.5 0.966
Local de prestagdo de cuidados Mann-Whitney 1275.5 0.574
Tempo de cuidador em dias Correlagdo de Spearman 0.074 0.439
N.@ de horas por semana como cuidador  Correlagdo de Spearman 0.100 0.296
N.@ de pessoas de quem cuida Correlagdo de Spearman 0.021 0.830

Legenda: *- Graus de liberdade; **- Sem dados para analise em nenhum; ***- Inativo vs ativo
Disponibilidade dos Cuidados

Ndo houve fatores influenciadores da satisfacdo dos cuidadores que demonstrassem uma
diferenca ou correlacdo estatisticamente significativa em relacdo ao score da FAMCARE da
disponibilidade dos cuidados. (Tabela 28)

Tabela 28 - Fatores influenciadores da Satisfagdo do Cuidadores (Score DC)

Varidvel analisada Teste estatistico Valor do GL* p
teste
Doente
Dominios da FACIT-Pal**
Sexo do doente Mann-Whitney 1476.5 0.820
Idade do doente Correlagdo de Spearman 0.147 0.125
Tipologia de doenga Kruskall-Wallis 0.480 2 0.786
Estadiamento da doenga oncoldgica Mann-Whitney 919.0 0.655
Tempo admissdo-alta Correlagdo de Spearman -0.207 0.183
Cuidador
Idade do cuidador Correlagdo de Spearman 0.025 0.794
Sexo do cuidador Mann-Whitney 1269.5 0.903
Estado civil do cuidador Kruskall-Wallis 4.907 0.179
Grau de parentesco Kruskall-Wallis 5702 5 0.336
Nivel de instrugéo Kruskall-Wallis 2295 4 0.682
Situagdo perante o trabalho*** Mann-Whitney 1299.0 0.945
Local de prestagdo de cuidados Mann-Whitney 1246.5 0.483
Tempo de cuidador em dias Correlagdo de Spearman 0.118 0.218
N.@ de horas por semana como cuidador  Correlagdo de Spearman 0.085 0.376
N.@ de pessoas de quem cuida Correlagdo de Spearman 0.018 0.853

Legenda: *- Graus de liberdade; **- Sem dados para analise em nenhum; ***- Inativo vs ativo
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Cuidados Fisicos

Analisando os fatores influenciadores, verifica-se que a idade do doente e o score dos Cuidados
Fisicos da FAMCARE se correlacionam de forma positiva e estatisticamente significativa. No
entanto, esta correlagdo é muito baixa, verificando-se através do teste de Correlagdo de
Spearman para um p=0.043 que sdo os cuidadores dos doentes com mais idade que mais
satisfacdo apresentam em relacdo aos cuidados fisicos prestados. (Tabela 29)

Tabela 29 - Fatores influenciadores da Satisfa¢do do Cuidadores (Score CF)

Valor do

Variavel analisada Teste estatistico GL* P
teste
Doente
Dominios da FACIT-Pal**
Sexo do doente Mann-Whitney 1442.0 0.615
Idade do doente Correlagao de Spearman 0.192 0.043
Tipologia de doenga Kruskall-Wallis 0.073 2 0.964
Estadiamento da doenga oncoldgica Mann-Whitney 863.0 0.294
Tempo admissdo-alta Correlagdo de Spearman -0.275 0.074
Cuidador
Idade do cuidador Correlagdo de Spearman 0.058 0.545
Sexo do cuidador Mann-Whitney 1194.0 0.468
Estado civil do cuidador Kruskall-Wallis 6.481 3 0.090
Grau de parentesco Kruskall-Wallis 3.535 5 0.618
Nivel de instrugdo Kruskall-Wallis 5.813 4 0.214
Situagdo perante o trabalho*** Mann-Whitney 1291.0 0.889
Local de prestagdo de cuidados Mann-Whitney 1296.0 0.681
Tempo de cuidador em dias Correlagdo de Spearman 0.111 0.244
N.2 de horas por semana como cuidador Correlagdo de Spearman 0.105 0.272
N.2 de pessoas de quem cuida Correlagdo de Spearman 0.033 0.737

Legenda: *- Graus de liberdade; **- Sem dados para analise em nenhum; ***- Inativo vs ativo
Cuidados Psicossociais

Ndo se observaram correlagdes ou diferencas estatisticamente significativas entre as
caracteristicas dos doentes, cuidadores e os dominios da FACIT-Pal e o score da FAMCARE dos
Cuidados Psicossociais. (Tabela 30)
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Tabela 30 - Fatores influenciadores da Satisfagdo do Cuidadores (Score CPS)

Variavel analisada Teste estatistico Valor do GL* p
teste
Doente
Dominios da FACIT-Pal**
Sexo do doente Mann-Whitney 1433.0 0.684
Idade do doente Correlagdo de Spearman 0.182 0.056
Tipologia de doenga Kruskall-Wallis 0.006 2 0.997
Estadiamento da doenga oncoldgica Mann-Whitney 821.5 0.215
Tempo admissdo-alta Correlagdo de Spearman 0.226 0.149
Cuidador
Idade do cuidador Correlagdo de Spearman 0.041 0.669
Sexo do cuidador Mann-Whitney 1200.5 0.575
Estado civil do cuidador Kruskall-Wallis 6.966 3 0.073
Grau de parentesco Kruskall-Wallis 3.867 5 0.569
Nivel de instrugéo Kruskall-Wallis 4167 4 0.384
Situagdo perante o trabalho*** Mann-Whitney 1256.5 0.778
Local de prestagdo de cuidados Mann-Whitney 1252.5 0.534
Tempo de cuidador em dias Correlagdo de Spearman 0.151 0.115
N.2 de horas por semana como cuidador Correlagdo de Spearman 0.094 0.329
N.2 de pessoas de quem cuida Correlagdo de Spearman -0.024 0.806

Legenda: *- Graus de liberdade; **- Sem dados para analise em nenhum; ***- Inativo vs ativo

Discussao

Cuidador informal

No estudo efetuado verificou-se que a maioria dos cuidadores informais que tém relagdo com o
doente paliativo e com a equipa de satde sdo mulheres (2 em cada 3).

Cerca de 4 em cada 5 dos cuidadores eram casados com registo e em relagdao ao grau de
parentesco, a classificagdo que mais se sobressaiu foi conjuges (40.9%) e imediatamente a
seguir, a filha, em quase %. Este resultado pode ser explicado pelo envelhecimento progressivo
da populacdo e pela mudanca das dinamicas sociais, que determinaram o aumento do cuidado
entre os conjuges em func¢do da diminuicdo significativa do nimero de pais que moram com os
filhos.

Os cuidadores informais deste estudo possuem idade compativel com a adultez média, sendo
que a classe modal foi a dos 50-59 anos de idade, com ligeiramente mais de 30% e uma média
geral de quase 60 anos de idade. No entanto, a segunda categoria com maior nimero de
sujeitos, com uma percentagem muito préxima, um pouco mais de 22% foi a dos 60-69 anos de
idade. Estes dados podem estar relacionados com o facto de em Portugal um menor nimero de
mulheres ter uma vida profissional ativa, o que refor¢a o seu papel de cuidadora.

Neste estudo um pouco mais de 60% dos cuidadores informais possuem nivel de instrugdo
basico. Dados que vém reforgar a baixa literacia do pais.

No que se refere a situacdo perante o trabalho, mais de metade dos cuidadores informais deste
estudo estavam inativos (54%) e destes, um pouco mais de metade reformados e cerca de 40%
eram domeésticas. Fruto da idade mais avanc¢ada ou porque o papel de cuidador encurta o tempo
de vida profissional ativo.
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Foi, também, observado que ligeiramente mais de % dos cuidadores informais referiram como
local de prestacdo de cuidados a residéncia do doente, para provavelmente facilitar o
atendimento ao doente. Quanto ao tempo desde que é cuidador relataram ser em média de 647
dias, ou seja, quase dois anos.

Quanto ao tempo como cuidador constataram-se medianas de 7 horas diarias; 49 horas por
semana e 7 dias por semana. Pode concluir-se que os cuidadores informais prestam cuidados
diariamente. No entanto, no futuro, serd interessante perceber se tém algum tipo de
ajuda/colaboracdo de outros, uma vez que, no que se refere as horas diarias e semanais os dados
apontam para uma significativa quantidade de tempo em que o doente podera ficar sem
assisténcia (ou porque ndo necessita, ou porque o cuidador ndo aguenta a exigéncia de
cuidados).

No que respeita o nimero de pessoas ajudadas por cada cuidador obtivemos uma mediana de
uma pessoa. Resultado que podera estar relacionado com o facto de o cuidador apresentar uma
média de 60 anos de idade e ser sobretudo o conjuge, sendo muito provavelmente também alvo
de cuidados. Serd interessante em futuras investigacGes analisar as comorbilidades do cuidador,
para as relacionar com o tempo despendido no cuidar e o nivel de sobrecarga.

Podemos supor que cuidadores sobretudo do sexo feminino, conjuges, em média com 60 anos
de idade, a cuidar sete dias por semana, mais de 40h por semana, durante quase dois anos,
estardo com um nivel de cansa¢o ou mesmo exaustdo elevada. No entanto, sdo dados que nao
sdo comprovados com o presente estudo, mas que seriam interessantes para fazer parte de uma
investigacdo futura. Avaliar o tipo de suporte familiar ou social seria importante para poder
relacionar com o racio de profissionais de salde de equipas de CP domicilidrias, nas diferentes
regioes.

Satisfagdo do cuidador informal

Os resultados obtidos revelaram que, de uma forma geral, a maioria dos cuidadores
apresentavam-se apenas satisfeitos com os cuidados paliativos prestados.

Os resultados obtidos no presente estudo poderdo estar relacionados com a escassez de
recursos ndo so fisicos, como também humanos.

O baixo racio de recursos humanos podera ser um fator influenciador da satisfacdo do cuidador
informal do doente paliativo, que ja esta a ser acompanhado por ECSCP, EIHSCP ou UCP, algo
que ndao podemos comprovar por este estudo, mas que se justifique estudar a curto prazo.

No entanto, e o que se pode retirar do presente estudo é que os cuidadores informais dos
doentes paliativos em Portugal encontram-se globalmente satisfeitos com os cuidados
prestados, apesar das condicionantes conhecidas do pais.

Os cuidadores informais consideraram-se na sua maioria satisfeitos quanto a informagdo dada;
disponibilidade de cuidados; cuidados fisicos e cuidados psicossociais. Constatamos que o item
disponibilidade de cuidados foi o que apresentou menor numero de cuidadores satisfeitos e,
consequentemente, mais indecisos e mais insatisfeitos, comparando com os outros. Estes
resultados indicam que os cuidadores se apresentam mais insatisfeitos sobretudo com a
disponibilidade de cama no hospital e com a disponibilidade dos médicos para com a familia,
dados que poderdo estar fortemente relacionados com o inadequado rdcio de recursos
humanos e a baixa cobertura de camas de cuidados paliativos em Portugal, como abordado
anteriormente. Curiosamente e, contrariamente ao que seria esperado pelos reduzidos racios
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nesta area do cuidar, o subitem disponibilidade das enfermeiras para com a familia é o Unico
gue ndo apresentou nenhum cuidador insatisfeito, sendo a sua maioria satisfeito. Tal devera ser
devido ao facto de ser a classe profissional que estd mais tempo junto do doente na prestagdo
de cuidados diretos.

Ainda que no presente estudo, a situagdo perante o trabalho nao se tenha demonstrado como
fator influenciador da satisfagdo dos cuidadores portugueses, podemos tentar inferir que o facto
de terem mais tempo livre (por a grande maioria ser doméstica) podera contribuir para um
menor impacto negativo do processo de cuidar.

Sdo os cuidadores dos doentes com mais idade que mais satisfacdo global apresentam. Pode ser
explicado pelo facto de o doente mais velho estar mais préximo do final da vida e a prestacgdo
de cuidados ndo é tdo encarada como um trabalho “sem fim”, mas como a ultima oportunidade
de se sentir util, revelando mais predisposi¢do para cuidar do seu ente querido. Por outro lado,
o cuidador pode encarar que o doente mais velho ja fez todo o seu percurso de vida, enquanto
o doente mais novo ainda tem projetos de vida por realizar, ndo sendo facil a adaptacdo a esta
realidade.

Em relagdo ao score da “informagdo dada” conclui-se que os cuidadores dos doentes com menor
tempo de ligacdo a equipa (tempo admissdo-alta) sdo os que mais satisfeitos estdo. Este
resultado pode ser explicado pelo facto de quanto mais tempo de internamento ou
acompanhamento tem o doente, mais vulnerdvel e complexo se apresenta (pelo agravamento
do estado seu geral), e mais informacao sobre os cuidados, progndstico e estado geral do doente
o cuidador vai necessitar e exigir.

Neste ponto, é de relevar que a informagdo que é eficaz e suficiente sé pode ser fornecida
através de uma comunicagao justa, explicita e segura de um profissional de saude. Contudo, os
profissionais de salde geralmente consideram a comunicag¢do com os doentes que tém doenca
avancada e com os seus cuidadores, como uma responsabilidade causadora de stress.'> Muitos
profissionais de saude estabelecem relacionamentos técnicos e superficiais com o doente e
cuidador, ndo sabendo comunicar, permanecendo em siléncio e evitando certas situagoes,
tendo dificuldade em estabelecer uma comunicacdo mais profunda, envolvendo outras
dimensdes (ex.: sociais e pessoais).’> Esse tipo de comportamento, que pode passar
despercebido pelo profissional de saude, faz com que o doente e cuidador se possam sentir
abandonados e ignorados pelos profissionais de saude, contribuindo para uma menor
satisfacdo.'® Mais uma vez realcada a necessidade de formac3o avancada dos profissionais na
area da comunicacdo com o cuidador/familia.

Em relacdo ao score dos “cuidados fisicos” verificou-se que sdo os cuidadores dos doentes com
mais idade, que mais satisfacao apresentam. Os resultados obtidos poderado estar relacionados
com o grau de importancia de cada subitem para o cuidador portugués com uma média 60 anos
de idade e a grande maioria com nivel de instrucdo basico: poderd ser mais importante para ele
os cuidados fisicos ao doente, do que a disponibilidade dos cuidados, cuidados psicossociais ou
informagdo dada. Com a idade avancada e com baixa literacia poderdo ser mais conformados
em relacdo a progressdo da doenca e finitude da vida do familiar. No entanto, tal ndo podemos
comprovar através deste estudo, mas que se justifique estudar a curto prazo.

Podemos inferir que os cuidadores do doente paliativo podem estar globalmente satisfeitos com
o atendimento em geral, incutindo diferentes graus de importancia as intervengdes da equipa
de profissionais de saude.
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Cuidadores com mais idade estdo mais satisfeitos com os cuidados fisicos ao doente; e os
cuidadores dos doentes com menor tempo de ligacdo a equipa (tempo admissdo-alta) sdo os
gue mais satisfeitos estdo em relagdo a informacdo dada.

Conclusoes

Tendo em conta os objetivos, podemos concluir que:

1. O cuidador é maioritariamente mulher, casado com registo, com uma média de idade
de quase 60 anos, com relacdo com o doente de conjuge, com nivel de instrucdo bdsico,
inativo e doméstica;

2. Cuida em média uma pessoa, durante sete horas por dia e sete dias por semana,
assumindo o papel de cuidador durante quase dois anos;

3. Olocal de cuidados é, para a maioria, a residéncia do doente;

4. Encontram-se globalmente satisfeitos com os cuidados paliativos prestados ao seu
familiar;

5. Os cuidadores dos doentes com menor tempo de ligacdo a equipa sdo os que mais
satisfeitos se apresentam em relacdo a informacgdo dada, e sdo os cuidadores dos
doentes com mais idade, que mais satisfacdo apresentam com os cuidados fisicos
prestados aos seus familiares.

Nao foi possivel dar resposta ao objetivo “analisar a satisfacGo das necessidades do
doente paliativo com o nivel de satisfa¢do do cuidador informal” por falta de dados.

Recomendagoes

Apesar dos resultados positivos evidenciados, e considerando que a satisfacdo com os cuidados
é um importante fator da qualidade dos cuidados a capacita¢do dos profissionais de saude que
exercem em servicos de cuidado paliativos deve ser uma permanente prioridade.

Existindo como, os resultados apontam, muita margem para melhoria a este nivel, e tendo em
conta as caracteristicas dos cuidadores, a avaliacdo sistematica e estandardizada da sobrecarga
dos cuidadores devera constituir-se como fundamental na pratica usual das equipas/servigos de
cuidados paliativos.
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Introdugao

A sociedade portuguesa, a par da sociedade mundial, enfrenta um acentuado envelhecimento
populacional com todas as consequéncias inerentes a este padrdo. Esta “revolucdo grisalha”,!
exigiu e continua a exigir aos estados o desenho de novas politicas de intervengao, de forma a
adequar respostas as necessidades contemporaneas. Os sistemas de saude, ndao fogem a esta
regra e confrontam-se com este grande desafio, bem como com o aumento da prevaléncia de
multimorbilidades, com a incapacidade funcional e com as patologias demenciais.? Surgem,
nesta linha de tendéncia, as doengas crénicas, avanc¢adas e progressivas, limitadoras da vida e
multi exigentes para doentes, familias e cuidadores, doengas que se enquadram na defini¢do de
cuidados paliativos.>*

Perante este cenario, questdes se colocam:

e Onde sdo cuidados estes doentes e suas familias?
e Onde morrem? Por escolha ou por auséncia de alternativa?

Sendo a familia a pedra basilar da sociedade e o domicilio o local de preferéncia desta, sera
adequado afirmar que doentes e familias, independentemente das suas diferengas pessoais,
familiares, culturais e socioecondmicas, preferem permanecer nas suas residéncias, mesmo
enfrentando processos de doenca e até de morte.> No entanto, situacdes existem em que tal se
torna impossivel, nomeadamente na auséncia, incapacidade ou claudicagdo do cuidador ou por
vontade do prdprio.

A morte, acontecimento inevitavel, sofreu uma evolug¢dao no seu conceito e na forma como é
vivida no contexto da familia e da sociedade, ao longo dos ultimos mil anos. Desde a sua vulgar
presenca nas sociedades medievais que dizimava paises e arrastava um terco da populagdo,
passando pelo aproveitar da vida e lembrando a morte, do periodo do Renascimento.®

Preparar para a morte, preocupacdo relevante durante muitos séculos, passou a ser menos
evidente a medida que se tornou menos frequente e quotidiana. Afastou-se das residéncias e
dos locais humanizados e passou a ter lugar na instituicdo hospitalar, um ndo lugar, uma nao
habitacdo.®

Nas atuais sociedades ocidentais morre-se prioritariamente fora de casa, no hospital ou no lar
da terceira idade. Em Portugal, a predominancia da morte em ambiente hospitalar veio a
afirmar-se de forma gradual e constante no decurso dos ultimos decénios. Em 1984, 60% dos
Obitos aconteceram em domicilio, mas em 2008 essa percentagem diminuiu para 20.9%,
verificando-se assim uma inversdo de propor¢des entre a morte caseira e a morte hospitalar.®
Segundo prestigiados autores, mencionados na obra de Walter Osswald, “Sobre a Morte e o
Morrer”, a morte deslocou-se para o hospital encontrando-o desprevenido e incapaz de
corresponder a esta nova solicitagao.

A sociedade portuguesa esta perante um cenario de envelhecimento populacional, prevaléncia
de doengas crénicas, incurdveis e progressivas e de morte fundamentalmente em ambiente
hospitalar.

Segundo o Instituto Nacional de Estatistica (INE) as doengas do aparelho circulatoério,
comumente designadas por doengas cardiovasculares, sao a primeira causa de morte em
Portugal. Em 2012 foram responsaveis por 30.4% do total de dbitos.”



94 | RELATORIO Outono 2018

Os tumores sdao atualmente a segunda causa de morte, sendo responsaveis por cerca de 25%
dos 6bitos. Em 1955 representavam uma fragdo reduzida dos dbitos (7.6%), mas ao longo da
segunda metade do século XX e primeira década do século XXI esta propor¢ao aumentou
sempre.’

As doengas do aparelho respiratério sdo atualmente a terceira causa de morte mais comum em
Portugal, representando 12.9% dos obitos, seguida das doengas do aparelho digestivo, da
diabetes e da Sida.’

A adequacgdo de recursos e estruturas para prestacdo de cuidados a uma populagdo cada vez
mais idosa torna-se urgente. Segundo uma proje¢ao, em 2030, 22% da populagdo terd mais de
65 anos e apenas uma pessoa em cada dez morrera em casa.?

Para uma maior humanizagdo na presta¢ao dos cuidados de saude em fim de vida, é essencial
responder as preferéncias da popula¢do para local de morte, diminuindo assim o desfasamento
existente entre preferéncias e realidade.’

Importancia do local de morte

A qualidade de vida dos doentes associa-se também a qualidade da morte. Apesar de variar
consoante a perspetiva, o conceito de “boa morte” tem incluido o respeito pelas preferéncias
do doente no final da vida.’® Uma das preferéncias diz respeito precisamente ao local onde
ocorre a morte.

Desta forma, a importancia do local de morte tem sido estudada e valorizada,'! parecendo
existir uma forte associagao entre a ocorréncia da morte no local escolhido e a satisfagdo com
os cuidados em fim de vida por parte dos familiares.

Em Portugal, apurou-se que morrer no local que se deseja é considerado a primeira ou a segunda
prioridade em 59% das pessoas, comparando com o acesso a informacao clinica e com a escolha
de quem toma as decisdes sobre os cuidados no final da vida.:®

O local de morte tem sido um tema abordado também ao nivel da avalia¢do da qualidade dos
cuidados prestados ao doente. Como resultado de um estudo sobre indicadores de qualidade
para os servicos de cuidados paliativos em Portugal foram definidos, entre outros, dois
indicadores: “avaliagdo regular e frequentemente da preferéncia do doente e familia quanto ao
local de morte, e promovendo a realizacdo dessas preferéncias logo que possivel” e “morte do
doente onde desejaria”.* Também numa revisdo sistematica de 2013® foram encontrados
indicadores referentes ao local de morte.'® Apesar da concordancia entre o local preferido e o
local real poder ser influenciada por fatores externos a um servigo, a sele¢do destes indicadores
deriva da relevancia do tema.

Local de morte preferido

Estudos internacionais tém apontado grande heterogeneidade das preferéncias do local de
morte, sendo a maioria de dificil comparag¢do por incluirem questdes e amostras distintas entre
si.” Os ultimos estudos com dimens3o significativa, incluidos numa revisdo sistemética
publicada em 2017 acerca de doentes com cancro, revelam que em média cerca de 59% (39.7-
93.5%) prefere morrer em casa (prépria ou de familiares ou amigos). As opgdes que se seguem
em frequéncia sdo o hospital e o servico de cuidados paliativos (hospice ou outro), nem sempre
por esta ordem (hospital 16%, entre 0.6-39.1%,; servico de cuidados paliativos 12%, entre 0.2-



V. Congruéncia entre local desejado de débito e local de ocorréncia | 95

32.5%). Embora presente em menos estudos como opgdo de escolha, importa mencionar que o
lar é selecionado em cerca de 8% dos doentes como local de morte preferido.®

Numa revisdo sistematica semelhante mas anterior (publicada em 2000), entre os artigos que
incluiram a questao sobre a preferéncia do local de morte, também em média cerca de 56% dos
doentes com cancro preferiam morrer em sua casa, seguindo-se o hospice e o hospital.*

Uma revisdo sistematica realizada no Reino Unido leva a crer que a distribuicdo das preferéncias
ndo serd muito diferente noutro grupo de doentes (n3o oncoldgicos),?® o que estd de acordo
com um estudo de 2017 que revela que 56% dos doentes idosos prefere morrer em casa,?! assim
como com uma revisdo sistematica publicada em 2013 que evidencia que 31-87% dos doentes
(com qualquer patologia) prefere morrer em casa (tendo em conta os artigos de maior qualidade
e excluindo os outliers).'’

No estudo publicado em 2017 acima citado, o servico de cuidados paliativos surge como
segunda opcdo mais procurada e bastante distanciada do hospital (22% vs. 4%). Apesar da
maioria preferir morrer em casa, 16% dos idosos elegeu o domicilio como local menos desejado
para morrer.?!

Quanto ao conhecimento acerca de Portugal, temos acesso a informagdo apenas na populagdo
geral.’3?%24 perante a hipdtese de uma doenca crénica e prolongada ou perante idade muito
avancada, a maioria (65%) respondeu que desejaria morrer em casa, surgindo depois o hospital
(18%), o lar ou instituicdo social (9%) e por ultimo o servico de cuidados paliativos (8%).2 Noutro
estudo de grandes dimensdes, perante uma situacdo hipotética de doencga grave como cancro,
a maioria das pessoas inquiridas preferia morrer em sua casa ou de um familiar ou amigo (51%),
seguindo-se a unidade de cuidados paliativos (36%), o hospital (8%) e o lar ou residéncia (2%).%
Comparando com outros seis paises europeus onde decorreu o mesmo estudo, Portugal
registou a menor preferéncia por morrer em casa. No entanto, avaliar os desejos na populacado
geral podera ndo ser uma estratégia precisa para entender onde os doentes desejam realmente
morrer.2°

Local de morte real

A distribuicao do local de morte entre hospitais, domicilio, lar de idosos e unidades de cuidados
paliativos varia consideravelmente entre paises e regides.>™’

O hospital tem sido o local de morte apontado como mais frequente na maioria dos estudos.?®
Numa revisdo realizada em 2013, a percentagem de morte no hospital variou entre os diferentes
paises. Concretamente desde 2007, a morte hospitalar variou entre 37.3% (num estudo
realizado na Suica em 2007) e 63% (num estudo na Bélgica em 2009).” Também em Portugal o
local de morte mais frequente é o hospital, tendo-se registado 62% dos dbitos em hospitais ou
clinicas durante o ano de 2015.% Esta variacdo entre paises resulta de uma interacdo complexa
entre factores organizacionais, sociais e culturais.®

Quanto a morte no domicilio, embora inferior, a percentagem é também muito varidvel. Na
revisdao de 2013 supracitada, se tivermos em consideracdo os estudos desde 2007, a morte em
casa variou entre 15.1% (no mesmo estudo Belga de 2009) e 30% (num estudo na Austria em
2009).” No que se refere a Portugal, em 2015, 26% dos 6bitos ocorreram no domicilio.?®
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Congruéncia entre local de morte desejado e real

O grau de congruéncia entre o local de morte desejado e o real é geralmente baixo, uma vez
que, apesar da maior parte dos doentes desejar morrer em casa, a maioria morre num hospital.
Contudo, a literatura revela uma grande variagdo, podendo oscilar entre 30 a 90% de
concordancia.*

Estudos realizados permitem concluir que a congruéncia depende do contexto, parecendo que
estudos com doentes acompanhados em hospices obtém maior congruéncia, ao contrdrio de
estudos com doentes hospitalizados que obtém menor congruéncia.?®3!

Fatores relacionados com a congruéncia entre o local de morte desejado e o real

Os fatores que influenciam o local de morte e a sua congruéncia tém sido amplamente
estudados, podendo ser englobados em trés grupos distintos: fatores ambientais, fatores
individuais e fatores relacionados com a doenca.3!

Em relacdo aos fatores ambientais, identificou-se que o suporte médico e o acompanhamento
em servicos de cuidados paliativos aumentam a congruéncia. O suporte da familia e a sua
capacidade para cuidar parecem influenciar também na mesma dire¢ao. Por outro lado, os
reinternamentos e a auséncia de suporte familiar ao doente parecem diminuir a
congruéncia.3%3!

Quanto aos fatores individuais, varios estudos mostram que a preferéncia do doente influencia
a congruéncia. Concretamente, a preferéncia por morrer numa unidade de cuidados paliativos
aumenta a congruéncia, ao contrdrio da preferéncia por morrer em casa, que parece atuar em
sentido contrdrio.*°

Por ultimo, os fatores relacionados com a doenga podem também ter um papel importante, na
medida em que os doentes oncoldgicos podem obter maior congruéncia quando comparado
com os doentes n3o oncoldgicos.?? J& a auséncia de controlo sintomatico diminui a
congruéncia.

Trabalhos desenvolvidos nesta drea sdo pertinentes, pois podem permitir um aumento da
capacidade de criacdo de modelos de cuidados para um fim de vida com qualidade, adequados
as preferéncias dos doentes e dos seus familiares. Podem também fornecer informacao aos
profissionais de salde sobre os principais fatores relacionados com a congruéncia entre o local
de morte preferido e o local real.

Objetivo

1. Avaliar a congruéncia entre o local de morte preferido pelo doente e o local onde
realmente aconteceu.

Metodologia

Estudo analitico, observacional e prospetivo com abordagem quantitativa.

Solicitadas autorizacdes a todas as instituicbes de saude, publicas e privadas, com
servicos/equipas de cuidados paliativos, a data de 1 de janeiro de 2017, num total de 61. Ndo se
obteve qualquer resposta de 19 instituicdes. Em 7, o estudo ndo foi aprovado por questoes
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intrinsecas ao préprio servico de cuidados paliativos; em 3, a 31 de dezembro de 2017 ainda se
aguardava decisdo. Em 32 instituicdes o estudo foi aprovado, mas sé 6 destas participaram
efetivamente com envio de dados, os quais se reportaram ao periodo de marco a dezembro de
2017.

Deste modo, os dados, aqui apresentados, reportam-se a 2 unidades de cuidados paliativos
(UCP), 1 equipa intra-hospitalar de suporte em cuidados paliativos (EIHSCP) e 3 equipas
comunitarias de suporte em cuidados paliativos (ECSCP).

Variaveis

1. Caracterizacdo dos doentes
a. Caracteristicas demograficas: Idade; Género; Nivel de instrucdo; Estado civil;
b. Caracteristicas clinicas: Tipologia de doenca; Tipologia de servico onde se
encontra; Existéncia de cuidador.
2. Local de 6bito preferido;
3. Local de ocorréncia da morte.

Populagdo e amostra

A amostra foi ndo probabilistica, acidental e ficou constituida por 376 doentes que receberam
cuidados paliativos.

Critérios de inclusdao

e Doentes: idade igual ou superior a 18 anos; estarem cognitivamente competentes para
responderem ao questiondrio.

Instrumentos de recolha de dados

1. Formularios
a. Formulario de caracterizacdo do doente com identificacdo do local desejado
para a ocorréncia do 6bito;
i. Posteriormente, aquando do 6bito, a equipa de salde registou o local
da ocorréncia;
ii. O local de preferéncia registado foi o ultimo referido pelo doente
durante o seu tempo de estadia na equipa/servico.

Resultados

Caracterizacdo demografica

Género

Dos 376 doentes envolvidos no estudo, 51.9% (195) eram do sexo masculino e 48.1% (181) eram
do sexo feminino.
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Idade

Possuiam uma mediana de 73 anos para um intervalo entre 28 e 95 anos, com uma amplitude
interquartil de 19 anos (média de 71.50 anos e desvio padrdo de 13.1 anos). Maioritariamente
encontravam-se no intervalo [70,89] anos. (Tabela 1)

Tabela 1 - Idade do doente, em anos (n=376)

Faixa etdria N2 %
28-29 1 0.3
30-39 5 1.3
40-49 21 5.6
50-59 39 10.4
60-69 75 19.9
70-79 111 29.5
80-89 104 27.7
90-95 20 5.3
Total 376 100.0

Nivel de Instrugdo

Dos 373 que identificaram o seu nivel de instrugao verificou-se que 62.2% (232) possuiam o nivel
basico; 23.9% (89) ndo possuiam qualquer nivel de instrugdo; 9.7% (36) possuiam o nivel
secundario; 2.9% (11) possuiam um nivel de instru¢do superior (licenciatura, mestrado,

doutoramento) e 1.3% (5) possuiam especializagdo tecnoldgica (cursos profissionalizantes).
(Tabela 2)

Tabela 2 - Nivel de Instrugdo do doente (n=373)

Nivel de Instrucao N2 %
Bdsico 232 62.2
Nenhum 89 23.9
Secundario 36 9.7
Superior (licenciatura, mestrado, doutoramento) 11 2.9
Especializagdo Tecnoldgica (Cursos profissionalizantes) 5 1.3
Total 373 100.0

Estado Civil

Quanto ao estado civil 53.5% (201) eram casados com registo; 28.7% (108) eram viuvos(as); 9.6%
(36) eram solteiros(as); 6.1% (23) eram divorciados(as); 1.1% (4) eram casados(as) sem registo
(unido de facto) e, com a mesma percentagem, 1.1% (4) eram separados(as). (Tabela. 3)

Tabela 3 - Estado Civil do doente (n=376)

Estado Civil N2 %
Casado(a) com registo 201 53.5
Viavo(a) 108 28.7
Solteiro(a) 36 9.6
Divorciado(a) 23 6.1
Casado sem registo (unido de facto) 4 1.1
Separado(a) 4 1.1

Total 376 100.0
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Caracterizagdo clinica
Tipologia de servi¢o onde se encontra

Em relagdo a tipologia do servigo, 50% (188) foi acompanhado numa ECSCP, 40.2% (151) numa
UCP e 9.8% (37) numa EIHSCP. (Tabela 4)

Tabela 4 - Tipologia de servigo onde o doente se encontra (n=376)

Tipologia de servigo Ne %
ECSCP 188 50.0
UcCpP 151 40.2
EIHSCP 37 9.8
Total 376 100.0

Tipologia de doenca

No que respeita a tipologia da doenca de base dos doentes, em 84.8% (319) era oncoldgica; ndo
oncoldgica em 14.1% (53) e mista em 1.1% (4). (Tabela 5)

Tabela 5 — Tipologia de doenga (n=376)

Tipologia de doenga Ne %
Oncoldgica 319 84.8
Ndo Oncoldgica 53 14.1
Mista 4 1.1
Total 376 100.0

Existéncia de cuidador

Do numero total de doentes (376), 97.1% (365) tinham cuidador.

Congruéncia entre local de morte desejado e local de ocorréncia
Local de morte desejado

Entre os 259 doentes cuja preferéncia foi reportada, 68.7% (178) preferiram morrer em casa
(propria ou de um familiar ou amigo), 16.6% (43) numa UCP, 3.1% (8) num hospital ou unidade
qgue ndo fosse UCP e 1.1% (3) num lar ou residéncia. Para além destes locais, 10.4% (27) referiu
gue ndo sabia ou preferia ndo responder. (Tabela 6)

Tabela 6 - Local de morte desejado (n=259)

Local de morte preferido Ne, %
Casa 178 68.7
Casa propria 158 61.0
Casa de familiar ou amigo 20 7.7
UcCpP 43 16.6
Hospital ou outra unidade ndo UCP 8 3.1
Lar ou residéncia 3 1.1
N&o sabe 17 6.6
Prefere ndo dizer 10 3.9

Total 259 100.0
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Local de ocorréncia da morte

Dos 188 doentes com local de morte identificado, 54.3% (102) morreu numa UCP, 22.9% (43)
num hospital ou unidade que ndo fosse UCP, 22.3% (42) em casa e 0.5% (1) num lar ou
residéncia. (Tabela 7)

Tabela 7 - Local de ocorréncia da morte (n=188)

Local de ocorréncia de morte Ne. %
UCpP 102 54.3
Hospital ou outra unidade ndo UCP 43 22.9
Casa 42 22.3
Casa propria 36 191
Casa de familiar ou amigo 6 3.2
Lar ou residéncia 1 0.5
Total 188 100.0

Congruéncia

Analisando dados de 107 doentes cujo local de morte desejado e local de ocorréncia da morte
eram conhecidos, 26.3% (15) dos que preferiram morrer em casa prépria, 54.5% (6) dos que
preferiam morrer em casa de um familiar ou amigo, 97.1% (34) dos que desejavam morrer numa
UCP e 100% (1) dos que desejavam morrer num lar ou residéncia conseguiram concretizar a sua
preferéncia. A concordancia geral foi de 52.3%, com valor k de 0.34 (p<0.001). (Tabela 8)

Tabela 8 - Congruéncia entre o local de morte desejado e o local de ocorréncia da morte (n=107)

Local de ocorréncia
Local preferido Total
° p::c?;?ia famili(;z:jzmigo uce Hospital rels_?dréiucia
Casa propria 15 26.3% 0 - 23 40.4% 19 33.3% 0 - 57
Casa familiar/amigo 1 9.1% 6 54.5% 2 18.2% 2 18.2% 0 - 11
UCP 0 - 0 - 34 97.1% 1 2.9% 0 - 35
Hospital 0 - 0 - 3 100% 0 - 0 - 3
Lar ou residéncia 0 - 0 - 0 - 0 - 1 100% 1
Total 16 6 62 22 1 107

As percentagens referem-se ao local preferido de morte (percentagem por linha). Valores destacados correspondem
a doentes com o desejo concretizado. Concordancia geral: valor de K=0,34, p<0,001.

Fatores associados a congruéncia

A congruéncia entre local de morte desejado e local de ocorréncia da morte ndo se relacionou
de forma estatisticamente significativa com o género, a idade, o nivel de instrucdo, o estado
civil, a tipologia do servico onde o doente se encontrava, a tipologia da doenca e a existéncia de
cuidador. (Tabela 9)
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Tabela 9 - Andlise bivariada em relagéo a congruéncia entre local de morte desejado e local de ocorréncia

Variavel Teste estatistico Valor p
Género x2(1)=0.40 0.526
Idade U=1360.00 0.585
Nivel de instrugdo X2me(3)=1.33 0.213
Estado civil X%mc(3)=3.62 0.124
Tipologia do servigo onde se encontra X%mc(1)=0.57 0.320
Tipologia da doenga x2(0)=2.32 0.127
Existéncia de cuidador x2(1)=0.05 1.000

Diagnéstico clinico — analise realizada entre diagndstico oncoldégico e ndo oncoldgico; excluidos os doentes com
diagndsticos mistos.

No entanto, verificou-se uma associa¢do estatisticamente significativa entre a congruéncia e o
local de morte desejado, nomeadamente com o desejo de morrer em casa prépria ou de familiar
ou amigo (OR=0.05, ICssy: [0.02; 0.16]) e com o desejo de morrer numa UCP (OR=77.27, |Cosy:
[9.94; 600.74]). (Tabela 10)

Tabela 10 - Andlise bivariada em relagdo a congruéncia entre local de morte desejado e local de ocorréncia,
consoante o local de morte desejado

Local de morte desejado Teste estatistico™ OR 1Cos% Valor p
Casa propria ou familiar/amigo x2=34.42 0.05 0.02-0.16 <0.001
UCP x2=41.86 77.27 9.94-600.74 <0.001
Hospital x2=3.39 - - 0.105
Lar ou residéncia x2=0.92 - - 1.000

OR — Odds ratio. IC —intervalos de confianga. * Valores sem graus de liberdade por serem obtidos através do software
Epidat 3.1.

Discussao

A amostra apresentou uma ligeira predominancia do género masculino e uma maior
representacdo das 82 e 92 décadas de vida. Mais de metade dos doentes eram casados e
apresentavam um baixo nivel de escolaridade. A maioria dos doentes possuia um cuidador e
era acompanhado em cuidados paliativos por uma doenca oncolégica. Metade dos doentes da
amostra foram acompanhados no domicilio, através de uma ECSCP, e grande parte dos restantes
foram acompanhados numa UCP. Apenas uma pequena propor¢ao foi acompanhada por uma
EIHSCP.

No que se refere a preferéncia do doente em relacdo ao local de morte, verificou-se uma
auséncia de resposta em cerca de 31% dos doentes, o que podera dever-se, pelo menos em
parte, a um desconhecimento das preferéncias por parte da equipa prestadora de cuidados.

Verificou-se que a maioria dos doentes preferia morrer em casa (propria ou de familiar ou
amigo), atingindo uma proporgdo superior ao resultado de varios estudos, quer em doentes
oncolégicos quer em doentes com outras patologias.’®*'**' Também em comparacdo com
estudos na populac3o portuguesa, a proporc¢ao obtida na nossa amostra foi superior.?3

O desejo de morrer numa UCP foi o segundo mais predominante, estando de acordo com a
bibliografia!®?! e encontrando-se entre os dois valores obtidos na populac¢do portuguesa.??3
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O hospital foi a escolha para uma minoria de doentes, o que poderd dever-se a difusdo crescente
do conhecimento acerca dos cuidados paliativos. A proporc¢do obtida foi inferior a encontrada
em bibliografia internacional'®*! e nacional®*%.

O lar ou a residéncia foram eleitos apenas por trés doentes. No entanto, apesar da pouca
expressao, determina que haja recursos de cuidados paliativos também neste local.

Para cerca de 10% dos doentes o tema do local de morte pareceu nao ser tdo relevante, pelo
menos a ponto de o doente ndo saber o que desejava ou preferir ndo dizer.

Apesar das preferéncias, o local de ocorréncia da morte foi mais frequentemente uma
instituicdo. A maioria dos doentes falecidos morreu numa UCP, seguido do hospital e, apenas
em terceiro, surgiu o domicilio. Esta distribuicio ndo estd de acordo com outros estudos®>? nem
com estatisticas nacionais®®. Por um lado, seria ja expectdvel que doentes acompanhados em
cuidados paliativos morressem mais em UCP e menos em hospitais. Por outro lado, paises como
Portugal em que na certiddo de ébito a UCP estd incluida em “hospital”, é natural que a
percentagem de morte considerada hospitalar seja bastante mais elevada do que no presente

estudo.

Relativamente a morte a nivel domiciliar, a proporgdo obtida foi inferior a estatistica nacional
de 2015,%° 0 que ndo era de esperar tendo em conta 0 acompanhamento por uma equipa que
procura ir de encontro as preferéncias do doente.

Pelo exposto, compreende-se que a congruéncia obtida entre a preferéncia e a realidade tenha
sido apenas ligeiramente superior a 50%, com um valor de K considerado razodvel (valor k=0.34).

Foi obtida uma associacdo estatisticamente significativa entre a congruéncia e o local de morte
preferido, descrita também noutro estudo.3® Assim, o facto de o doente desejar morrer em casa
(prépria ou de familiar ou amigo) associou-se de forma negativa com a congruéncia, isto €, com
a concretizagdo do desejo do doente. Pelo contrario, o facto de o doente eleger a UCP como
local de morte preferido facilitou a concretizagdo do desejo.

No presente estudo ndo se obteve nenhuma associagdo estatisticamente significativa entre a
congruéncia e fatores ambientais ou fatores relacionados com a doenga.

Conclusoes

Tendo em conta o objetivo, podemos concluir que, apesar do local de morte preferido ter sido
maioritariamente o domicilio, o local de ocorréncia da morte foi mais frequentemente uma
instituicdo (principalmente a UCP). Desta forma, a concordancia obtida foi apenas ligeiramente
acima dos 50%. A preferéncia pela UCP como local de morte atuou como fator facilitador da
congruéncia, enquanto a preferéncia pelo domicilio atuou em sentido contrario.

Recomendagdes

Perante o nosso estudo e tendo em conta as limitagdes, recomenda-se:

1) Sensibilizar as equipas de cuidados paliativos para o tema do local de morte, avaliando
de forma sistematica as preferéncias dos doentes e familiares.

2) Realizar outros estudos mais alargados de forma a comprovar ou ndo a distribuicdo das
preferéncias dos doentes em Portugal.
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3) Proceder a um maior investimento no desenvolvimento de planos que atendam aos
requisitos do envelhecimento da populacdo, devendo estes garantir melhores cuidados
aos doentes em fim de vida e aos seus familiares, independentemente do local preferido
para morrer e do diagndstico.

4) Aumentar e melhorar recursos para acompanhamento dos doentes que desejam morrer
no domicilio, de forma a que esta preferéncia ndo atue de forma negativa na
congruéncia, ja que esta parece ser a preferéncia maioritaria.
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Introducao

O conceito de Cobertura Universal de Saide emanado da OMS! incorpora trés importantes e
cruciais critérios:

1. Acessibilidade em tempo util as diversas tipologias de cuidados de saude por parte de
todos os que delas necessitam;

2. Impacto positivo no estado de saude dos que aos cuidados de saude recorrem;

3. Impacto econdmico minimo, suportavel, junto dos doentes/utentes e sua familia.

Deste modo, pode entender-se que apenas os cuidados de satide de qualidade podem contribuir
para a garantia de uma cobertura universal de saude, considerando também, que tal consiste
num direito aposto na Declaragdo Universal dos Direitos do Homem.

Avaliar a qualidade dos cuidados prestados pelas equipas/servicos de cuidados paliativos conduz
a que as politicas de saude integrem, necessariamente, as prioridades, preferéncias e
necessidades dos doentes e sua familia. Associadamente, permite regular estratégias de
contratualizacdo dos cuidados prestados, realizar avaliacbes externas e independentes
“prestando” contas aos doentes, familia e sociedade, em geral. 7!

Para uma adequada e sistematizada avaliacdo com vista a sua utilizacdo com repercussdo na
pratica diaria, é importante e fundamental a utilizacdo de ferramentas adaptadas e bem
organizadas que permitam implementar estratégias de melhoria da qualidade. Nos dias de hoje,
momento em que os recursos sao limitados e que devem ser alocados e utilizados
racionalmente, com evidéncia da sua efetividade e eficiéncia, é da mais elementar justica e

necessidade o recurso a tais ferramentas.!?

E neste contexto que os indicadores de qualidade se constituem como ferramentas da mais
elevada importancia. Eles permitem identificar dreas de melhoria da qualidade dos cuidados, ao
serem instrumentos validos, fidedignos e fidveis. Devem resultar de estratégias de obtencao de
consensos para serem considerados relevantes e aceitaveis por parte dos profissionais de saude.

Sendo, também, sensiveis as mudancas que originam, s3o eles préprios seus promotores. 3724

De acordo com o National Consensus Project for Quality Palliative Care e o National Quality
Forum (NQF), os indicadores de qualidade devem organizar-se em oito grandes dominios:
estrutura e processo do cuidar; aspetos fisicos do cuidar; aspetos psicoldgicos e psiquiatricos do
cuidar; aspetos sociais do cuidar; aspetos espirituais, religiosos e existenciais do cuidar; aspetos

culturais do cuidar; cuidados ao doente em morte iminente e aspetos ético-legais do cuidar. 162

Por sua vez, os indicadores de qualidade dividem-se em trés grandes categorias: de estrutura (o

que se tem!), de processo (o que e como se faz!) e de resultados (o que se obtém/consegue!).
21-23,26-34

Objetivo

Desenvolver um conjunto de 25 indicadores bdsicos e prioritdrios para os servigcos de cuidados
paliativos em Portugal.
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Metodologia

Estudo que decorreu durante o ano de 2017, com recurso ao Método Delphi, para obtengdo de
consensos, em 3 etapas.

12 etapa

Da lista de 101 indicadores de qualidade para os servigos de cuidados paliativos em Portugal,
definidos e validados por Capelas™! (Apéndice 1) solicitou-se através de um questiondrio eletrénico
enviado a 216 peritos na area dos cuidados paliativos (profissionais com 3 ou mais anos de
experiéncia de exercicio de fungBes em equipas/servicos de cuidados paliativos) que
selecionassem 20 que considerassem de implementagdo prioritaria.

A amostra de 216 peritos foi obtida por solicitacdo a todas as equipas/servicos de cuidados
paliativos, publicos e privados, o envio dos contactos de correio eletrénico de todos os
profissionais que respeitavam os critérios de inclusdo e que se disponibilizavam a colaborar no
estudo. Dos 216 peritos que se disponibilizaram, apenas 114 participaram nesta fase, o que
perfaz uma taxa de resposta de 52.8%, que esta abaixo do que é preconizado por Mokkink et
al*> embora bem acima, alid$s como em todas as etapas, do minimo exigido para esta tipologia

de estudo (15-50 peritos).>®

Nesta etapa, preconizava-se a sele¢cao de 40 indicadores para submissdo a avaliagdo e
construgdo de consenso. No final, devido a iguais frequéncias de escolha por parte dos peritos
gue colocou em igual proporg¢ao os indicadores que corresponderiam a 402 a 442 posi¢ao, optou-
se por integrar na 22 etapa, o total de 44 indicadores.

22 etapa

Nesta etapa foi construido um instrumento de colheita de dados eletrénico. Cada um dos 44
indicadores foi avaliado segundo uma escala de 5 pontos (1-discordo totalmente, 2-discordo, 3-
ndo discordo nem concordo, 4-concordo e 5-concordo totalmente) tendo em conta se os
consideravam prioritdrios para implementacdo em Portugal. Simultaneamente, em cada
indicador, estava disponivel um campo para qualquer comentdrio que os participantes
desejassem efetuar, a indicacdo dos quais considera serem os prioritarios.

Nesta etapa, dos 114 peritos (os que tinham participado na 12 etapa) participaram no estudo
78, o que perfaz uma taxa de resposta de 68.4%, enquadrado no preconizado e previsto neste
método, por Mokkink et al.3>

32 etapa

Na terceira etapa foram apresentados a todos os participantes, os resultados obtidos assim
como os comentarios efetuados, solicitando uma nova avaliagao, em face dos dados que tinham
na sua presenca, que seria a definitiva para a avaliagdo do grau de consenso e sele¢dao dos
indicadores.

Nesta fase, para a determinacdo do grau de consenso, recorreu-se ao grau de concordancia
(percentagem de sujeitos que concordavam ou concordavam muito), a mediana e ao intervalo
interquartil, métodos usados e sugeridos por diversos autores.'':3>™1 (Tabela 1)
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Tabela 1-Critérios de determinagdo do grau de consenso

Grau de Consenso  Concordancia  Mediana Intervalo Interquartil

Muito elevado 280% 5 0
Elevado >80% >4 1
Moderado 60-79% <4 1
Baixo <60% 4 >1

A determinagdo do standard final foi realizada com base no defendido por Gdmez-Batiste. Este
preconiza que os indicadores de estrutura devem ter um standard de 100% e os restantes de
70-80%.42

Nesta ultima etapa, participaram 70 dos 78 peritos a quem foi solicitada a reavaliacdo, o que

perfaz uma taxa de resposta de 89.8%, valor bem superior ao preconizado por Mokkink et al.>®

Painel de peritos

O painel de peritos foi descrito e analisado quanto as varidveis area de atividade profissional,
grau de formacdo especifica em cuidados paliativos (formacédo bésica, avancada e especializada
consoante critérios da European Association for Palliative Care)*?, tempo de experiéncia
profissional no geral e em cuidados paliativos.

Para esta analise recorreu-se a estatistica descritiva (frequéncias absolutas e relativas, medidas
de tendéncia central, ndo-central e de dispersdo) e inferencial.

A anadlise estatistica inferencial foi efetuada no sentido de analisarem semelhancas ou
disparidades entre as caracteristicas (area profissional, grau de formacgao especifica em cuidados
paliativos, tempo de experiéncia profissional no geral e em cuidados paliativos) do painel ao
longo das 3 etapas do processo Delphi. Para tal realizou-se a avaliacdo prévia da normalidade
das distribuicdes e posterior recurso ao teste do Qui-Quadrado com corregdo de Monte Carlo e
teste de Kruskall-Wallis pelas mesmas ndo serem normais.

O painel inicial era constituido por 121 (56.0%) profissionais de enfermagem, 52 (24.1%) de
medicina, 18 (8.3%) de psicologia, 13 (6.0%) de reabilitacdo, 10 (4.6%) do servigo social, 1 da
assisténcia espiritual e 1 de outra area. (Tabela 2)

Tabela 2-Area Profissional Inicial

Area Profissional N.2 %
Enfermagem 121 56.0
Medicina 52 24.1
Psicologia 18 8.3
Fisioterapia e terapias 13 6.0
Servigo Social 10 4.6
Assistente Espiritual 1 0.5
Outros 1 0.5
Total 216 100.0

Apesar da diminuigdo progressiva, como alias é habitual nesta tipologia de estudo, verificou-se
ndo existirem diferencas estatisticamente significativas nas propor¢des de cada uma das dareas
profissionais ao longo das 3 etapas.? (Tabela 3)

3 X2mc(12)=3.819, p=0.998
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Tabela 3-Area Profissional ao longo das etapas

Area Profissional 12 Etapa 2 Etapa 3 Etapa

N.2 % N.2 % N.2 %
Enfermagem 69 60.5 45 57.7 40 57.1
Medicina 27 23.7 21 26.9 20 28.6
Psicologia 9 7.9 6 7.7 6 8.6
Servigo Social 3 2.6 3 3.8 3 4.3
Fisioterapia 4 3.5 2 2.6 1 1.4
Assistente Espiritual 1 0.9 1 1.3
Outro 1 0.9
Total 114 100.0 78 100.0 70 100.0
% Etapa 52.8 68.4 89.7
% Inicial 52.8 36.1 324

A mediana do tempo de exercicio profissional, no geral, variou entre 16.5 anos na 12 etapa e 18
anos na 32 etapa. Também aqui ndo se verificam diferencas estatisticamente significativas ao
longo das 3 etapas.” (Tabela 4; Grafico 1)

Tabela 4-Experiéncia profissional, em anos, do painel de peritos por etapa

Medida 12 Etapa 22 Etapa 32 Etapa
Média 18.1 19.6 20.1
Mediana 16.5 17.5 18.0
Desvio Padrao 9.8 10.3 10.1
Variancia 95.7 105.7 102.0
Amplitude 39.0 39.0 39.0
Minimo 3.0 3.0 3.0
Maximo 42.0 42.0 42.0
Intervalo Interquartil 16.0 19.0 19.0
Quartil 1 10.0 11.0 11.0
Quartil 3 26.0 30.0 30.0

Grdfico 1-Experiéncia profissional, no geral, do painel de peritos, em anos
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A mediana do tempo de exercicio profissional, em cuidados paliativos, foi constante ao longo
das trés etapas, com o valor de 8 anos. Também aqui ndo se verificam diferencas
estatisticamente significativas ao longo das 3 etapas.© (Tabela 5; Grafico 2)

b ¥2w(2)=2.188, p=0.335
¢ x2uw(2)=2.357, p=0.308
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Tabela 5-Experiéncia profissional, em cuidados paliativos, do painel de peritos, em anos

Medida 12 Etapa 22 Etapa 32 Etapa
Média 8.7 9.3 9.6
Mediana 8.0 8.0 8.0
Desvio Padrao 4.8 4.8 5.0
Variancia 23.2 233 24.7
Amplitude 21.0 21.0 21.0
Minimo 3.0 3.0 3.0
Maximo 24.0 24.0 24.0
Intervalo Interquartil 5.0 3.0 4.0
Quartil 1 5.0 7.0 7.0
Quartil 3 10.0 10.0 11.0

Grdfico 2-Experiéncia profissional, em cuidados paliativos, do painel de peritos, em anos
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Ao longo das trés etapas cerca de 75% ou mais dos peritos possuiam o mais elevado grau de
formagao em cuidados paliativos. Também aqui ndo se verificam diferengas estatisticamente
significativas ao longo das 3 etapas.? (Tabela 6)

Tabela 6-Formagdo em Cuidados Paliativos do painel de peritos, ao longo das 3 etapas

Grau de formacio 12 Etapa 22 Etapa 32 Etapa

N.2 % N.2 % N.2 %
Sem formacgdo 2 1.8 0 0.0 0 0.0
Basica 11 9.6 6 7.7 6 8.6
Intermédia 16 14.0 11 14.1 9 12.9
Especializada 85 74.6 61 78.2 55 78.6
Total 114 100.0 78 100.0 70 100.0

4 ¥2mc(6)=2.981, p=0.841
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Resultados

A apresentacdo de resultados sera realizada em duas partes: a selecdo dos indicadores para a
formacado de consensos e o resultado final das 22 e 32 etapas, simultaneamente.

Selegdo dos indicadores para formagao de consensos

Nesta etapa, conforme ja referido, foram selecionados para submissdo as 22 e 32 etapas, 44
indicadores de qualidade cuja selecdo variou entre 64.9% e 18.4% dos peritos. Foram
selecionados indicadores das diferentes tipologias (12 de estrutura, 28 de processo e 4 de
resultado) e dominios. (Quadros1a 8)

No dominio dos indicadores de qualidade de estrutura e processo do cuidar foram selecionados
no total 19 indicadores (de um universo de 33), sendo 8 de estrutura, 10 de processo e 1 de
resultado. (Quadro 1)

Quadro 1-Indicadores de Estrutura e Processo do Cuidar selecionados na 12 etapa,; percentagem de peritos que
selecionou (n=114)

Indicadores de Estrutura %
A equipa é interdisciplinar e constituida por profissionais com formagdo e treino em cuidados paliativos, e inclui, por
exemplo médicos, enfermeiros, assistentes sociais, psicélogos, assistentes espirituais e outros, que possam adicionar | 64.9
mais-valia a equipa

Existéncia de protocolos (clinicos, apoio emocional e familiar, organizagdo) 33.3
Existéncia de plano formal de prevengao do “burnout” 32.5
Disponibilizagdo de cuidados domicilidrios ao doente e familia, assim como equipamentos médicos de apoio 28.1
Disponibilidade de apoio de urgéncia ou consultas/visitas ndo programadas de acordo com os desejos do doente )8.1
(acessibilidade do doente 24h/d, 7 dias/semana) )
As unidades de internamento e as equipas de cuidados paliativos domicilidrios deverdo incluir na sua estrutura fisica um 279
espaco dedicado para reunides entre equipa de salde e os familiares dos doentes

Registo de reunido entre equipa de saude para planear, rever, discutir e partilhar a experiéncia de cuidar dos doentes 1.9

em fase final de vida e suas familias, com elabora¢do da ata da mesma
Existéncia de plano de monitorizagdo e melhoria da qualidade 19.3
Indicadores de Processo
Existéncia de um processo clinico interdisciplinar, Unico por doente, por escrito ou informdtico, com descri¢cdo da
avaliagdo, problemas-diagnésticos, plano terapéutico e cuidados prestados
Avaliagdo inicial (primeiras 48h apds a admissdo) e regular das necessidades/problemas (que inclui prognéstico, estado
funcional, sintomas fisicos, psicossociais e outros sintomas geradores de sofrimento, qualidade de vida, sobrecarga dos
cuidadores, questdes espirituais e existenciais, necessidades de apoio prdtico e financeiro, planeamento avang¢ado dos
cuidados) do doente e familia por equipa multidisciplinar (médico, enfermeiro, psicélogo ou psicooncologista, assistente
social, assistente espiritual, entre outros), utilizando instrumentos estandardizados e validados com subsequente registo
no processo do doente
Existéncia de plano terapéutico no processo clinico do doente (por escrito ou informatico) nas primeiras 24h de admissdo
a equipa
Conhecimento do doente acerca da sua situagdo clinica, quando esta foi solicitada/desejada pelo doente 30.7
Reunides/Conferéncias familiares, num minimo de 2 (12 semana de admissdo e na alta ou agonia) com médico e outros
membros da equipa, que se julguem necessdrios, de forma a se informar a familia, discutir objetivos, situagdo clinicae | 26.3
progndstico e planeamento avangado dos cuidados assim como apoio a familia
A equipa de cuidados paliativos devera avaliar os doentes que Ihe forem referenciados num prazo inferior a 48 horas 22.8
Existéncia de reunido introdutdria entre a equipa de cuidados paliativos e médico assistente para discutirem os objetivos
terapéuticos futuros do doente a referenciar/referenciado, assegurando-se a continuidade dos cuidados
Partilha na equipa e entre os diversos locais de prestagdo de cuidados ao doente, dos objetivos, preferéncias, diretivas
antecipadas de vida, valores do doente e informagao clinica que permita a continuidade dos cuidados, educagdo prestada | 19.3
ao doente, através de um documento que sumarize a assisténcia ao doente e que aquando da alta Ihe deva ser entregue
Formacdo da familia e cuidador informal que lhes permita cuidar segura e adequadamente do doente 18.4
Registo dos objetivos dos cuidados, no processo do doente, nas primeiras 72 h 18.4
Indicadores de Resultado
Satisfagdo dos doentes internados e sua familia relativa a: atendimento/resposta as necessidades/problemas do doente;
cuidado humano com que o doente foi abordado; proximidade da supervisdo que foi efetuada ao doente; relativa as
condigbes que lhes foram oferecidas; coordenagdo da informagéo disponibilizada; metodologia de transmissdo da
informagdo; escuta dos seus problemas; disponibilidade da equipa para falar com o doente e familia; manutengéo do
doente e familia informados acerca da situagdo clinica; ao respeito pelas preferéncias terapéuticas do doente;
coordenagdo dos cuidados; tempo de espera para a admissdo/consulta

48.2

43.0

37.7

19.3

22.8
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De um universo de 16 indicadores, foram selecionados 10 do dominio dos indicadores de

qualidade dos aspetos fisicos do cuidar, sendo 2 de estrutura, 6 de processo e 2 de resultado.
(Quadro 2)

Quadro 2-Indicadores dos Aspetos Fisicos do Cuidar selecionados na 19 etapa; percentagem de peritos que
selecionou (n=114)

Indicadores de Estrutura %
Existéncia de protocolo de regras de aumento das doses dos farmacos assim como de rotagdo de farmacos e 21
equianalgesias
Existéncia de protocolo de observagdo, cuidados a boca e prevengdo/tratamento de mucosite 18.4
Indicadores de Processo
Avaliagdo e registo de sintomas e do estado global de saude, com recurso a instrumentos estandardizados e validados, 156
nas primeiras 48h de admissdo a equipa
Existéncia de plano terapéutico para resgate de agravamento ou irrupgdo de sintomas 41.2
Utilizagdo dos opioides para o controlo da dor, segundo as recomendagdes da Organizagdo Mundial de Saude 33.3
Reavaliagdo dos sintomas/problemas fisicos (estado funcional, dor, dispneia, disfagia, fadiga, mucosite, insénia, anorexia, 8.1
nauseas, vomitos, anemia e sintomas relacionados) em todas as consultas/visitas )
Ajustamento do plano terapéutico em fungdo do controlo sintomdtico, até 24-48 horas apds o inicio ou alteragdo da 26.3
terapéutica, dos sintomas com intensidade grave e severa, ou o registo das razdes para o ndo ajustamento
Utilizagdo de opioides para o controlo da dispneia, no doente que ndo responde a terapéutica com ndo-opioides ou de 19.3
causa desconhecida, ou o registo de contraindicagdo a opioidoterapia
Indicadores de Resultado
Percentagem de doentes com evidéncia de que o controlo sintomdtico foi alcangado e as suas necessidades foram 5.4
adequadamente satisfeitas
Diminuigdo, nas primeiras 48h, em 50% da intensidade da dor, dispneia, nduseas e vdmitos 19.3

De entre 14 possiveis, foram selecionados trés indicadores do dominio dos aspetos psicoldgicos
e psiquiatricos do cuidar, sendo 1 de estrutura e 2 de processo. (Quadro 3)

Quadro 3-Indicadores dos Aspetos Psicoldgicos e Psiquidtricos do Cuidar selecionados na 19 etapa; percentagem de
peritos que selecionou (n=114)

Indicadores de Estrutura %
Existéncia de programa de apoio ao luto (mecanismos de acesso, identificagdo de casos de risco, diferentes protocolos 526
de atuagdo que se levardo a cabo)

Indicadores de Processo
Elaboragdo e disponibilizagdo de um plano individualizado de apoio ao luto que disponibilize cuidados antes da morte do 228
doente e se prolongue pelo tempo necessdrio e desejado pelo familiar
Utilizagdo de antipsicéticos ou outras medidas dirigidas a causa, perante a agitagdo terminal 18.4

No dominio dos aspetos sociais do cuidar foram selecionados 3 indicadores, entre 9 possiveis, e
todos de processo. (Quadro 4)

Quadro 4-Indicadores dos Aspetos Sociais do Cuidar selecionados na 19 etapa; percentagem de peritos que
selecionou (n=114)

Indicadores de Processo %
Identificagdo do cuidador principal nas primeiras 48h de admissao 24.6
Avaliagdo psicossocial, do doente e familia/cuidadores, por técnico de servigo social nas primeiras 72h de admissdo a
equipa, que inclua: condi¢Ges habitacionais, necessidades praticas, sociais e legais, redes sociais e culturais existentes, | 19.3
tomadas de decisdo, escola e locais de trabalho, situagdo financeira
Discussdo dos objetivos dos cuidados com a familia 19.3

De entre os 3 indicadores de qualidade possiveis do dominio dos aspetos espirituais, religiosos
e existenciais do cuidar, foi selecionado 1, sendo este de processo. (Quadro 5)

Quadro 5-Indicadores dos Aspetos Espirituais, Religiosos e Existenciais do Cuidar selecionados na 19 etapa;
percentagem de peritos que selecionou (n=114)

Indicadores de Processo %
Disponibilizagdo de suporte espiritual baseado na avaliagdo da religido do doente, preocupagdes existenciais e espirituais,
utilizando um instrumento de avaliagdo estruturado, integrando a informagdo obtida no plano terapéutico geral do | 25.4
doente
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Dos 2 possiveis, foi selecionado um indicador de qualidade do dominio dos aspetos culturais do
cuidar, nomeadamente de processo. (Quadro 6)

Quadro 6-Indicadores dos Aspetos Culturais do Cuidar selecionados na 19 etapa; percentagem de peritos que
selecionou (n=114)

Indicadores de Processo %
Avaliagdo cultural que inclua valores que orientam as tomadas de decisdo, preferéncias quanto a transmissdo da
informag3do e de comunicagdo da verdade, tomadas de decisdo, habitos dietéticos/alimentares, linguagem, comunicagdo
familiar, desejo de medidas de suporte assim como de medidas paliativas, terapéuticas complementares/alternativas,
perspetivas sobre a morte, sofrimento e luto, rituais de veldrio/funeral

28.9

De um total de 13 indicadores possiveis do dominio dos cuidados ao doente em morte iminente,
foram selecionados 5, com 4 a serem de processo e 1 de resultado. (Quadro 7)

Quadro 7-Indicadores dos Cuidados ao Doente em Morte Iminente selecionados na 19 etapa,; percentagem de
peritos que selecionou (n=114)

Indicadores de Processo %
Reconhecimento e registo da transi¢do para a fase da agonia e comunicagdo ao doente, familia e equipa 26.3
Utilizagdo de opioides e sedativos na fase da agonia para a promog¢do do conforto do doente, se apresentarem 3.7
sintomatologia que justifique a sua indicagdo, trabalhando com a familia os mitos de estes anteciparem morte )
Apoio domicilidrio pela equipa de cuidados paliativos domicilidrios no dia da morte do doente (apoio até a morte do 21
doente e apoio a familia no periodo pds-morte imediato) )
Cuidados ao corpo pds-morte de acordo com os valores religiosos e espirituais do doente e de acordo com a legislagdo 193
em vigor, quando os mesmos sdo efetuados pela equipa de saude )

Indicadores de Resultado
Presenca da familia, se assim o desejarem, no momento da morte do doente 28.1

No dominio dos aspetos éticos e legais do cuidar, entre 11 possiveis, foram selecionados 2,
sendo 1 de estrutura e o outro de processo. (Quadro 8)

Quadro 8-Indicadores dos Aspetos Eticos e Legais do Cuidar selecionados na 19 etapa; percentagem de peritos que
selecionou (n=114)

Indicadores de Estrutura %
Existéncia de comissdo ética ou protocolo de consulta para avaliagdo de conflitos éticos no final da vida 19.3
Indicadores de Processo
Aquando da admissdo do doente, e sempre que a situagdo se altere, deverd estar, obrigatoriamente, registado e
atualizadas diretivas antecipadas de vida, preferéncias do doente, ou a razdo para ndo existir esse registo

18.4

Desenvolvimento dos consensos

Na sequéncia das duas fases de desenvolvimento para a obtengao de consensos e tendo como
base os critérios de definicdo dos mesmos, atingiu-se um consenso muito elevado para 17
indicadores, sendo 2 de estrutura, 14 de processo e 1 de resultado.

Alcangou-se um consenso elevado para 21 indicadores, que incluem 7 de estrutura, 12 de
processo e 2 de resultado.

Um consenso moderado foi obtido para 5 indicadores, dos quais 3 de estrutura e 2 de processo.
Foi obtido baixo consenso em 1 indicador, por sua vez de resultado. (Quadros 9 a 16)

No dominio dos indicadores de qualidade, de estrutura e processo do cuidar o consenso muito
elevado foi obtido para 4 indicadores, sendo 3 de processo e 1 de resultado; o consenso elevado
foi obtido para 11 indicadores, sendo 5 de estrutura, 5 de processo e 1 de resultado; nos
restantes 4 indicadores (2 de processo e 2 de resultado) foi alcangado moderado consenso.
(Quadro 9)
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Quadro 9-Consenso obtido nos Indicadores de Estrutura e Processo do Cuidar

Indicadores de Estrutura Consenso
A equipa é interdisciplinar e constituida por profissionais com formacgdo e treino em cuidados paliativos, e inclui, Muito
por exemplo médicos, enfermeiros, assistentes sociais, psicélogos, assistentes espirituais e outros, que possam elevado
adicionar mais-valia a equipa
Existéncia de protocolos (clinicos, apoio emocional e familiar, organizagdo) Elevado
Existéncia de plano formal de prevengdo do “burnout” Elevado
Disponibilizagdo de cuidados domicilidrios ao doente e familia, assim como equipamentos médicos de apoio Moderado
Disponibilidade de apoio de urgéncia ou consultas/visitas ndo programadas de acordo com os desejos do doente
- . Elevado
(acessibilidade do doente 24h/d, 7 dias/semana)
As unidades de internamento e as equipas de cuidados paliativos domicilidrios deverdo incluir na sua estrutura Elevado
fisica um espago dedicado para reunides entre equipa de saude e os familiares dos doentes
Registo de reunido entre equipa de saude para planear, rever, discutir e partilhar a experiéncia de cuidar dos
' . " ~ Moderado
doentes em fase final de vida e suas familias, com elaboragdo da ata da mesma
Existéncia de plano de monitorizagdo e melhoria da qualidade Elevado
Indicadores de Processo
Existéncia de um processo clinico interdisciplinar, Unico por doente, por escrito ou informdtico, com descrigdo da Muito
avaliagdo, problemas-diagndsticos, plano terapéutico e cuidados prestados elevado
Avaliacgdo inicial (primeiras 48h apds a admissdo) e regular das necessidades/problemas (que inclui progndstico,
estado funcional, sintomas fisicos, psicossociais e outros sintomas geradores de sofrimento, qualidade de vida,
sobrecarga dos cuidadores, questdes espirituais e existenciais, necessidades de apoio prdtico e financeiro, Elevado
planeamento avangado dos cuidados) do doente e familia por equipa multidisciplinar (médico, enfermeiro,
psicélogo ou psicooncologista, assistente social, assistente espiritual, entre outros), utilizando instrumentos
estandardizados e validados com subsequente registo no processo do doente
Existéncia de plano terapéutico no processo clinico do doente (por escrito ou informatico) nas primeiras 24h de Elevado
admissdo a equipa
. . T . . Muito
Conhecimento do doente acerca da sua situagdo clinica, quando esta foi solicitada/desejada pelo doente elevado

Reunides/Conferéncias familiares, num minimo de 2 (12 semana de admissdo e na alta ou agonia) com médico e
outros membros da equipa, que se julguem necessarios, de forma a se informar a familia, discutir objetivos, Elevado
situagdo clinica e progndstico e planeamento avangado dos cuidados assim como apoio a familia

A equipa de cuidados paliativos devera avaliar os doentes que Ihe forem referenciados num prazo inferior a 48
horas

Existéncia de reunido introdutdria entre a equipa de cuidados paliativos e médico assistente para discutirem os
objetivos terapéuticos futuros do doente a referenciar/referenciado, assegurando-se a continuidade dos | Moderado
cuidados

Partilha na equipa e entre os diversos locais de prestacdo de cuidados ao doente, dos objetivos, preferéncias,
diretivas antecipadas de vida, valores do doente e informagao clinica que permita a continuidade dos cuidados,

Moderado

= . . P Elevado
educacgdo prestada ao doente, através de um documento que sumarize a assisténcia ao doente e que aquando da
alta Ihe deva ser entregue

~ . . . . . Muito
Formagdo da familia e cuidador informal que lhes permita cuidar segura e adequadamente do doente elevado
Registo dos objetivos dos cuidados, no processo do doente, nas primeiras 72 h Elevado

Indicadores de Resultado

Satisfacdo dos doentes internados e sua familia relativa a: atendimento/resposta as necessidades/problemas do
doente; cuidado humano com que o doente foi abordado; proximidade da supervisdo que foi efetuada ao doente;
relativa as condicdes que lhes foram oferecidas; coordenagéo da informagéo disponibilizada;, metodologia de Elevado

transmisséo da informagdo; escuta dos seus problemas; disponibilidade da equipa para falar com o doente e
familia; manutengéo do doente e familia informados acerca da situagdo clinica; ao respeito pelas preferéncias
terapéuticas do doente; coordenagéo dos cuidados; tempo de espera para a admisséo/consulta

Quanto aos indicadores de qualidade dos aspetos fisicos do cuidar, o consenso muito elevado
foi atingido para 5 indicadores, todos de processo; consenso elevado foi alcancado para 3
indicadores, sendo 1 de cada tipologia; moderado consenso foi alcancado em 1 indicador
(estrutura) e o baixo em 1 indicador (resultado). (Quadro 10)
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Quadro 10- Consenso obtido nos Indicadores dos Aspetos Fisicos do Cuidar

Indicadores de Estrutura Consenso
Existéncia de protocolo de regras de aumento das doses dos farmacos assim como de rotagdo de farmacos e Moderado
equianalgesias
Existéncia de protocolo de observagao, cuidados a boca e prevengdo/tratamento de mucosite Elevado
Indicadores de Processo
Avaliagdo e registo de sintomas e do estado global de saude, com recurso a instrumentos estandardizados e Elevado
validados, nas primeiras 48h de admissdo a equipa
. N . ~ . Muito
Existéncia de plano terapéutico para resgate de agravamento ou irrupgdo de sintomas elevado
S s . o - ) . Muito
Utilizagdo dos opioides para o controlo da dor, segundo as recomendag¢des da Organizagdo Mundial de Saude elevado
Reavaliagdo dos sintomas/problemas fisicos (estado funcional, dor, dispneia, disfagia, fadiga, mucosite, insonia, Muito
anorexia, nauseas, vomitos, anemia e sintomas relacionados) em todas as consultas/visitas elevado
Ajustamento do plano terapéutico em fungdo do controlo sintomatico, até 24-48 horas apés o inicio ou alteragdo Muito
da terapéutica, dos sintomas com intensidade grave e severa, ou o registo das razdes para o ndo ajustamento elevado
Utilizagdo de opioides para o controlo da dispneia, no doente que ndo responde a terapéutica com ndo-opioides Muito
ou de causa desconhecida, ou o registo de contraindicagdo a opioidoterapia elevado
Indicadores de Resultado
Percentagem de doentes com evidéncia de que o controlo sintomatico foi alcangado e as suas necessidades Elevado
foram adequadamente satisfeitas
Diminuigdo, nas primeiras 48h, em 50% da intensidade da dor, dispneia, nduseas e vomitos Baixo

No conjunto dos indicadores do dominio dos aspetos psicoldgicos e psiquiatricos do cuidar, o
consenso muito elevado foi atingido em 2, 1 de estrutura e o outro de processo; no indicador
restante, de processo, o consenso obtido classificou-se em elevado. (Quadro 11)

Quadro 11-Consenso obtido nos Indicadores dos Aspetos Psicoldgicos e Psiquidtricos do Cuidar

Indicadores de Estrutura Consenso
Existéncia de programa de apoio ao luto (mecanismos de acesso, identificagdo de casos de risco, diferentes Muito
protocolos de atuagdo que se levardo a cabo) elevado

Indicadores de Processo
Elaboragdo e disponibilizagdo de um plano individualizado de apoio ao luto que disponibilize cuidados antes da

L. ) e Elevado

morte do doente e se prolongue pelo tempo necessario e desejado pelo familiar
el . R o . Muito
Utilizagdo de antipsicéticos ou outras medidas dirigidas a causa, perante a agitagdo terminal elevado

No dominio dos aspetos sociais do cuidar o consenso muito elevado foi alcangado em 2
indicadores, com o restante a obter um consenso elevado. (Quadro 12)

Quadro 12-Consenso obtido nos Indicadores dos Aspetos Sociais do Cuidar

Indicadores de Processo Consenso
Muito
elevado

Identificagdo do cuidador principal nas primeiras 48h de admissdao

Avaliagdo psicossocial, do doente e familia/cuidadores, por técnico de servigo social nas primeiras 72h de
admissdo a equipa, que inclua: condi¢des habitacionais, necessidades praticas, sociais e legais, redes sociais e Elevado
culturais existentes, tomadas de decisdo, escola e locais de trabalho, situagdo financeira

Muito

Discussdo dos objetivos dos cuidados com a familia
elevado

O indicador de qualidade do dominio dos aspetos espirituais, religiosos e existenciais do cuidar,
obteve um consenso elevado. (Quadro 13)

Quadro 13-Consenso obtido nos Indicadores dos Aspetos Espirituais, Religiosos e Existenciais do Cuidar

Indicadores de Processo Consenso
Disponibilizacdo de suporte espiritual baseado na avaliagdo da religido do doente, preocupacgdes existenciais e
espirituais, utilizando um instrumento de avaliagdo estruturado, integrando a informagdo obtida no plano Elevado
terapéutico geral do doente

Também foi obtido um consenso elevado para o indicador de qualidade do dominio dos aspetos
culturais do cuidar. (Quadro 14)
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Quadro 14-Consenso obtido nos Indicadores dos Aspetos Culturais do Cuidar

Indicadores de Processo Consenso
Avaliacdo cultural que inclua valores que orientam as tomadas de decisdo, preferéncias quanto a transmissdo da
informacdo e de comunicacdo da verdade, tomadas de decisdo, habitos dietéticos/alimentares, linguagem,
comunicagdo familiar, desejo de medidas de suporte assim como de medidas paliativas, terapéuticas
complementares/alternativas, perspetivas sobre a morte, sofrimento e luto, rituais de veldrio/funeral

Elevado

De entre os indicadores de qualidade do dominio dos cuidados ao doente em morte iminente,
o consenso muito elevado foi atingido em 4, sendo 3 de processo e 1 de resultado. No restante
indicador (processo) foi atingido um consenso elevado. (Quadro 15)

Quadro 15- Consenso obtido nos Indicadores dos Cuidados ao Doente em Morte Iminente

Indicadores de Processo Consenso
) ) x . N o . Muito
Reconhecimento e registo da transi¢do para a fase da agonia e comunicagdo ao doente, familia e equipa elevado
Utilizagdo de opioides e sedativos na fase da agonia para a promogdo do conforto do doente, se apresentarem Muito
sintomatologia que justifique a sua indicagdo, trabalhando com a familia os mitos de estes anteciparem morte elevado
Apoio domiciliario pela equipa de cuidados paliativos domiciliarios no dia da morte do doente (apoio até a morte Elevado
do doente e apoio a familia no periodo pds-morte imediato)
Cuidados ao corpo pés-morte de acordo com os valores religiosos e espirituais do doente e de acordo com a Muito
legislagdo em vigor, quando os mesmos sdo efetuados pela equipa de saude elevado
Indicadores de Resultado
. . . Muito
Presencga da familia, se assim o desejarem, no momento da morte do doente elevado

Ambos os indicadores de qualidade dos aspetos éticos e legais do cuidar, obtiveram consenso
elevado. (Quadro 16)

Quadro 16-Consenso obtido nos Indicadores dos Aspetos Eticos e Legais do Cuidar

Indicadores de Estrutura Consenso
Existéncia de comissdo ética ou protocolo de consulta para avaliagdo de conflitos éticos no final da vida Elevado
Indicadores de Processo
Aquando da admissdo do doente, e sempre que a situagdo se altere, deverd estar, obrigatoriamente, registado e
atualizadas diretivas antecipadas de vida, preferéncias do doente, ou a razdo para ndo existir esse registo

Elevado

Discussao

Os resultados obtidos refletem claramente o patamar de desenvolvimento dos cuidados
paliativos no nosso pais, fase em que ainda existe uma elevada importancia para a estrutura,
mas principalmente para o processo em detrimento dos resultados.

Apesar dos quase 30 anos de cuidados paliativos em Portugal, este patamar do desenvolvimento
nos resultados obtidos, impede que se demonstre aos decisores, doentes, familia, profissionais
de saude e sociedade em geral o potencial valor dos cuidados paliativos. Tal sé sera possivel
quando se conseguir analisar o custo do investimento em comparag¢ao com os resultados que
se obtém.

A auséncia de qualquer indicador do dominio dos aspetos espirituais, religiosos e existenciais do
cuidar, no top 25, deve fazer-nos refletir sobre o alcance dos cuidados prestados, visto ser esta
uma area fundamental para a promocao da qualidade, dignidade e sentido de vida.
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Conclusoes

De acordo com os objetivos inicialmente tracados, em que se desejariam no maximo 25
indicadores, e que simultaneamente tivessem atingido consenso elevado ou muito elevado,
foram selecionados os 25 finais. Todos os indicadores que obtiveram consenso muito elevado
foram incluidos na lista final. De entre os que alcangcaram o consenso elevado o critério de
seriacdo foi a proporcdao de concordancia, ou seja, a proporcdo de peritos que respondeu
concordar ou concordar muito a possibilidade de ser um indicador prioritario.

Assim, resulta deste estudo um conjunto final de 4 indicadores de estrutura, 20 de processo e 1
de resultado. Todos os dominios estdo integrados a excecao do que inclui os aspetos espirituais,
religiosos e existenciais do cuidar. (Quadros 17 a 23)

Constam na lista final 8 indicadores do dominio de estrutura e processo do cuidar, sendo 3 de
estrutura e os restantes de processo. (Quadro 17)

Quadro 17-Conjunto final dos Indicadores de Estrutura e Processo do Cuidar e respetivo standard

Indicadores de Estrutura Standard
A equipa é interdisciplinar e constituida por profissionais com formagado e treino em cuidados paliativos, e inclui,
por exemplo médicos, enfermeiros, assistentes sociais, psicélogos, assistentes espirituais e outros, que possam 100%
adicionar mais-valia a equipa
Existéncia de protocolos (clinicos, apoio emocional e familiar, organizagdo) 100%
As unidades de internamento e as equipas de cuidados paliativos domicilidrios deverdo incluir na sua estrutura 100%
fisica um espago dedicado para reunides entre equipa de saude e os familiares dos doentes

Indicadores de Processo
Existéncia de um processo clinico interdisciplinar, Unico por doente, por escrito ou informatico, com descri¢do da 70-80%
avaliagdo, problemas-diagndsticos, plano terapéutico e cuidados prestados
Avaliagdo inicial (primeiras 48h apds a admissdo) e regular das necessidades/problemas (que inclui prognéstico,
estado funcional, sintomas fisicos, psicossociais e outros sintomas geradores de sofrimento, qualidade de vida,
sobrecarga dos cuidadores, questbes espirituais e existenciais, necessidades de apoio prdtico e financeiro, 70-80%

planeamento avangado dos cuidados) do doente e familia por equipa multidisciplinar (médico, enfermeiro,
psicélogo ou psicooncologista, assistente social, assistente espiritual, entre outros), utilizando instrumentos
estandardizados e validados com subsequente registo no processo do doente

Conhecimento do doente acerca da sua situagdo clinica, quando esta foi solicitada/desejada pelo doente 70-80%
Partilha na equipa e entre os diversos locais de prestacdo de cuidados ao doente, dos objetivos, preferéncias,
diretivas antecipadas de vida, valores do doente e informagdo clinica que permita a continuidade dos cuidados,

x . . oA 70-80%
educacgdo prestada ao doente, através de um documento que sumarize a assisténcia ao doente e que aquando da
alta Ihe deva ser entregue
Formacdo da familia e cuidador informal que Ihes permita cuidar segura e adequadamente do doente 70-80%

Quanto aos indicadores de qualidade dos aspetos fisicos do cuidar, constam na lista final 6
indicadores, todos eles de processo. (Quadro 18)

Quadro 18- Conjunto final dos Indicadores dos Aspetos Fisicos do Cuidar e respetivo standard

Indicadores de Processo Standard
Avaliagdo e registo de sintomas e do estado global de saide, com recurso a instrumentos estandardizados e 70-80%
validados, nas primeiras 48h de admissdo a equipa
Existéncia de plano terapéutico para resgate de agravamento ou irrupgdo de sintomas 70-80%
Utilizagdo dos opioides para o controlo da dor, segundo as recomendagdes da Organizagdo Mundial de Saude 70-80%
Reavaliagdo dos sintomas/problemas fisicos (estado funcional, dor, dispneia, disfagia, fadiga, mucosite, insénia, 70-80%
anorexia, nauseas, vomitos, anemia e sintomas relacionados) em todas as consultas/visitas
Ajustamento do plano terapéutico em fun¢do do controlo sintomatico, até 24-48 horas apds o inicio ou alteragdo 70-80%
da terapéutica, dos sintomas com intensidade grave e severa, ou o registo das razdes para o ndo ajustamento
Utilizagdo de opioides para o controlo da dispneia, no doente que ndo responde a terapéutica com ndo-opioides 70-80%
ou de causa desconhecida, ou o registo de contraindicagdo a opioidoterapia
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Do conjunto dos indicadores do dominio dos aspetos psicolégicos e psiquiatricos do cuidar,
constam na lista final, 3 (2 de processo e 1 de estrutura). (Quadro 19)

Quadro 19- Conjunto final dos Indicadores dos Aspetos Psicoldgicos e Psiquidtricos do Cuidar e respetivo standard

Indicadores de Estrutura Standard
Existéncia de programa de apoio ao luto (mecanismos de acesso, identificacdo de casos de risco, diferentes 100%
protocolos de atuagdo que se levardo a cabo)

Indicadores de Processo
Elaboragdo e disponibilizagdo de um plano individualizado de apoio ao luto que disponibilize cuidados antes da 70-80%
morte do doente e se prolongue pelo tempo necessério e desejado pelo familiar
Utilizagdo de antipsicéticos ou outras medidas dirigidas a causa, perante a agitagdo terminal 70-80%

O dominio dos aspetos sociais do cuidar integra a lista final com 2 indicadores, ambos de
processo. (Quadro 20)

Quadro 20- Conjunto final dos Indicadores dos Aspetos Sociais do Cuidar e respetivo standard

Indicadores de Processo Standard
Identificagdo do cuidador principal nas primeiras 48h de admissdo 70-80%
Discussdo dos objetivos dos cuidados com a familia 70-80%

O Unico indicador do dominio dos aspetos culturais do cuidar em avalia¢do foi integrado na lista
final. (Quadro 21)

Quadro 21- Conjunto final dos Indicadores dos Aspetos Culturais do Cuidar e respetivo standard

Indicadores de Processo Standard
Avaliacdo cultural que inclua valores que orientam as tomadas de decisdo, preferéncias quanto a transmissdo da
informagdo e de comunicagdo da verdade, tomadas de decisdo, hdbitos dietéticos/alimentares, linguagem,
comunicacdo familiar, desejo de medidas de suporte assim como de medidas paliativas, terapéuticas
complementares/alternativas, perspetivas sobre a morte, sofrimento e luto, rituais de veldrio/funeral

70-80%

De entre os indicadores de qualidade do dominio dos cuidados ao doente em morte iminente,
foram integrados na lista final 4, sendo 3 de processo e 1 de resultado. (Quadro 22)

Quadro 22- Conjunto final dos Indicadores dos Cuidados ao Doente em Morte Iminente e respetivo standard

Indicadores de Processo Standard
Reconhecimento e registo da transi¢do para a fase da agonia e comunicagdo ao doente, familia e equipa 70-80%
Utilizagdo de opioides e sedativos na fase da agonia para a promog¢do do conforto do doente, se apresentarem 70-80%
sintomatologia que justifique a sua indicagdo, trabalhando com a familia os mitos de estes anteciparem morte
Cuidados ao corpo pdés-morte de acordo com os valores religiosos e espirituais do doente e de acordo com a 70-80%
legislagdo em vigor, quando os mesmos sdo efetuados pela equipa de saude

Indicadores de Resultado
Presenca da familia, se assim o desejarem, no momento da morte do doente 70-80%

Dos 2 possiveis, um indicador dos aspetos éticos e legais do cuidar, integra a lista final, sendo
este de processo. (Quadro 23)

Quadro 23- Conjunto final dos Indicadores dos Aspetos Eticos e Legais do Cuidar e respetivo standard

Indicadores de Processo Standard
Aquando da admissdo do doente, e sempre que a situagdo se altere, devera estar, obrigatoriamente, registado e
atualizadas diretivas antecipadas de vida, preferéncias do doente, ou a razdo para ndo existir esse registo

70-80%

O conjunto de indicadores definido por este estudo permitira uma andlise objetiva e
sistematizada do cuidar do doente e sua familia pelos servigos de cuidados paliativos. Esta
anadlise so revertera em beneficio para os doentes que destes cuidados necessitam se forem
assumidos como motores da promogao da qualidade dos cuidados, encontrando dareas de
melhoria.
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Serd assim, possivel, promover processos de analise e benchmarking independentes e com base
cientifica dos cuidados paliativos disponibilizados pelos servigcos especializados no nosso pais.

Recomendagdes

De acordo com o que ao longo do trabalho se enumerou, é fundamental colocar em pratica os
processos de avaliacdo e melhoria da qualidade dos cuidados prestados, com a melhor
consideracao pelos resultados.

A consideragdo entre o custo de investimento e os resultados obtidos sera garantia de
visibilidade do valor dos cuidados paliativos.

A cultura de avaliacdo é, por isso, de implementacdo crucial, num contexto de baixos ou
limitados recursos, pela promocdo da alocacdo racional, com evidéncia da sua efetividade e
eficiéncia.'?
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Apéndice 1

Estrutura e Processo do Cuidar

Indicadores de Estrutura

Standard

As unidades de internamento e as equipas de cuidados paliativos domicilidrios
deverdo incluir na sua estrutura fisica um espago dedicado para reunies entre
equipa de satde e os familiares dos doentes

100%

A equipa é interdisciplinar e constituida por profissionais com formagdo e treino
em cuidados paliativos, e inclui, por exemplo médicos, enfermeiros, assistentes
sociais, psicologos, assistentes espirituais e outros, que possam adicionar mais-
valia a equipa

100%

Existéncia de plano anual, por escrito, de formagdo continua da equipa nos
diversos dominios dos cuidados paliativos e respetivos certificados/registos de
frequéncia

70%

Utilizacdo de um intérprete, nos contactos com o doente e familia, para a
transmissdo de mas noticias ou outras informagdes, quando o médico ou outros
elementos da equipa ndo falem fluentemente a lingua do doente

80%

Existéncia de plano formal de prevenc¢do do “burnout”

100%

Existéncia do organograma do servigo, com identificagdo dos lideres, hierarquia
entre os diversos elementos da equipa e suas fungdes na equipa

100%

Identificagdo, por escrito, do gestor de caso e dos elementos da equipa
responsaveis por cada doente (nas unidades de internamento devera estar por
turno)

90%

Registo de reunido entre equipa de saude para planear, rever, discutir e partilhar
a experiéncia de cuidar dos doentes em fase final de vida e suas familias, com
elaboragdo da ata da mesma

90%

Disponibilizagdo de cuidados domicilidrios ao doente e familia, assim como
equipamentos médicos de apoio

90%

10

Disponibilidade de apoio de urgéncia ou consultas/visitas ndo programadas de
acordo com os desejos do doente (acessibilidade do doente 24h/d, 7 dias/semana)

90%

11

Existéncia de plano de monitorizagdo e melhoria da qualidade

100%

12

Existéncia de protocolo de dete¢do das necessidades de formagdo do
doente/familia

100%

13

Existéncia de protocolos (clinicos, apoio emocional e familiar, organizagdo)

100%

Indicadores de Processo

Standard

14

Existéncia de reunido introdutdria entre a equipa de cuidados paliativos e médico
assistente para discutirem os objetivos terapéuticos futuros do doente a
referenciar/referenciado, assegurando-se a continuidade dos cuidados

80%

15

A equipa de cuidados paliativos devera avaliar os doentes que lhe forem
referenciados num prazo inferior a 48 horas

90%

16

Existéncia de um processo clinico interdisciplinar, Unico por doente, por escrito ou
informatico, com descricdo da avaliagdo, problemas-diagndsticos, plano
terapéutico e cuidados prestados

100%

17

Registo das preferéncias do doente sobre o local de prestagdo de cuidados

90%

18

Prestacdo de cuidados ao doente no local da sua escolha/preferéncia

80%

19

Disponibilizacdo de folheto de informacgdo a familia: percentagem de familiares
que recebem pessoalmente o panfleto informativo na admissdo ou até ao final do
12 dia, estando devidamente registado no processo do doente

80%

20

Avaliagdo inicial (primeiras 48h apdés a admissdo) e regular das
necessidades/problemas (que inclui progndstico, estado funcional, sintomas
fisicos, psicossociais e outros sintomas geradores de sofrimento, qualidade de
vida, sobrecarga dos cuidadores, questbes espirituais e existenciais, necessidades
de apoio prdtico e financeiro, planeamento avangado dos cuidados) do doente e
familia por equipa multidisciplinar (médico, enfermeiro, psicélogo ou
psicooncologista, assistente social, assistente espiritual, entre outros), utilizando
instrumentos estandardizados e validados com subsequente registo no processo
do doente

90%

21

Existéncia de plano terapéutico no processo clinico do doente (por escrito ou
informatico) nas primeiras 24h de admissdo a equipa

100%
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22

Reformulacdo do plano terapéutico nas primeiras 24h apds agravamento ou
aparecimento de novos problemas/necessidades

90%

23

Registo dos objetivos dos cuidados, no processo do doente, nas primeiras 72 h

100%

24

Conhecimento do doente acerca da sua situagdo clinica, quando esta foi
solicitada/desejada pelo doente

100%

25

Registo da partilha de informagdo entre médico e familiar/amigo no espaco de
24h apds a admissdo do doente

90%

26

Reunides/Conferéncias familiares, num minimo de 2 (12 semana de admissdo e na
alta ou agonia) com médico e outros membros da equipa, que se julguem
necessarios, de forma a se informar a familia, discutir objetivos, situagdo clinica e
progndstico e planeamento avangado dos cuidados assim como apoio a familia

90%

27

Registo dos objetivos terapéuticos e preferéncias do doente paliativo avangado
guanto a intervencdo, se este tiver que iniciar hemodialise, colocar “pacemaker”
ou cardiodesfribilhador implantado, for submetido a grande cirurgia, colocagdo de
sonda gastrica ou alimentagdo entérica

90%

28

Existéncia de uma relagdo de servigos e apoios disponibilizados para a alta do
doente

90%

29

Formacdo da familia e cuidador informal que |hes permita cuidar segura e
adequadamente do doente

90%

30

Partilha na equipa e entre os diversos locais de prestagao de cuidados ao doente,
dos objetivos, preferéncias, diretivas antecipadas de vida, valores do doente e
informacéo clinica que permita a continuidade dos cuidados, educagdo prestada
ao doente, através de um documento que sumarize a assisténcia ao doente e que
aquando da alta Ihe deva ser entregue

90%

Indicadores de Resultado

Standard

31

Satisfagdo dos doentes internados e sua familia relativa a: atendimento/resposta
as necessidades/problemas do doente; cuidado humano com que o doente foi
abordado; proximidade da supervisdo que foi efetuada ao doente; relativa ds
condigdes que lhes foram oferecidas; coordenag¢do da informagdo disponibilizada;
metodologia de transmissdo da informagdo; escuta dos seus problemas;
disponibilidade da equipa para falar com o doente e familia; manutengéo do
doente e familia informados acerca da situagdo clinica; ao respeito pelas
preferéncias terapéuticas do doente; coordenagdo dos cuidados; tempo de espera
para a admisséo/consulta

90%

32

Frequéncia de idas ao servigo de urgéncia ou consultas ndo programadas (mais
que 2)

40%

33

Tempo e nimero de hospitalizagdes do doente em servigos de agudos nos Ultimos
6 meses de vida ou no tempo de admissdo a equipa (se <6 meses) (mais que 2)

50%

Aspetos Fisicos do Cuidar

Indicadores de Estrutura

Standard

34

Existéncia de protocolo de observacio, cuidados a boca e prevengio/tratamento
de mucosite

100%

35

Existéncia de protocolo de regras de aumento das doses dos farmacos assim como
de rotagdo de farmacos e equianalgesias

100%

Indicadores de Processo

Standard

36

Avaliacdo e registo de sintomas e do estado global de saude, com recurso a
instrumentos estandardizados e validados, nas primeiras 48h de admissdo a
equipa

100%

37

Reavaliagdo dos sintomas/problemas fisicos (estado funcional, dor, dispneia,
disfagia, fadiga, mucosite, insdnia, anorexia, nduseas, vomitos, anemia e sintomas
relacionados) em todas as consultas/visitas

90%

38

Registo de auséncia ou presenca de sintomas nos Ultimos 7 dias de vida do doente
independentemente do seu estado de consciéncia

100%

39

Apoio do nutricionista quando o doente esteja sob terapéutica ou outras situagoes
gue possam afetar a ingestdo nutricional

80%

40

Existéncia de plano terapéutico para resgate de agravamento ou irrup¢do de
sintomas

100%

41

Existéncia de plano terapéutico para controlo de efeitos secundérios da
terapéutica, ou registo das suas contraindicagbes

90%

42

Formacdo/educacdo do doente sobre a terapéutica proposta/prescrita

90%
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Utilizagdo dos opioides para o controlo da dor, segundo as recomendagdes da
43 M- . , 100%
Organiza¢ao Mundial de Saude
Ajustamento do plano terapéutico em fungdo do controlo sintomatico, até 1
44 | semana apos o inicio ou alteragdo da terapéutica, nos sintomas com intensidade 100%
ligeira a moderada, ou o registo das razdes para o ndo ajustamento
Ajustamento do plano terapéutico em fungdo do controlo sintomatico, até 24-48
45 | horas ap0s o inicio ou alteragdo da terapéutica, dos sintomas com intensidade 100%
grave e severa, ou o registo das razoes para o nao ajustamento
Utilizagdo de opioides para o controlo da dispneia, no doente que ndo responde a
46 | terapéutica com ndo-opioides ou de causa desconhecida, ou o registo de 100%
contraindicagao a opioidoterapia
Indicadores de Resultado Standard
47 Diminuigdo, nas primeiras 48h, em 50% da intensidade da dor, dispneia, nauseas 90%
e vomitos
48 | Controlo de sintomas na Ultima semana de vida 90%
49 Percentagem de doentes com evidéncia de que o controlo sintomatico foi 90%
alcangado e as suas necessidades foram adequadamente satisfeitas
Aspetos Psicoldgicos e Psiquiatricos do Cuidar
Indicadores de Estrutura Standard
50 Existéncia de programa de apoio ao luto (mecanismos de acesso, identificagdo de 100%
casos de risco, diferentes protocolos de atuagdo que se levardo a cabo)
Indicadores de Processo Standard
Avaliagdo regular, registo e abordagem das reagdes emocionais do doente e
51 | familia as diferentes situagdes vivenciadas (incluindo stress, luto antecipatério e 80%
“coping”)
52 | Registo das expectativas e preferéncias do doente para o seu dia-a-dia 90%
53 Registo do apoio/suporte social/psicoldgico ao doente/familia no processo 90%
clinico
Se o doente esteve consciente nos Ultimos 7 dias de vida e morreu de forma nao
54 subita, devera estar registado no processo a avaliagdo do estado psicoldgico, com 90%
especial atengdo para a angustia/sofrimento psicoldgico, relativa a esses 7 dltimos
dias de vida
55 Despiste de depressdo, no prazo de 48h apds o doente solicitar/desejar 90%
antecipa¢ao da morte
56 Avaliacdo da resposta a terapéutica nas primeiras 3 semanas apds inicio do 90%
controlo da depressao
57 Utilizagdo de antipsicdticos ou outras medidas dirigidas a causa, perante a 100%
agitacao terminal
58 | Reavaliagdo do delirium, até 24h apds o inicio da terapéutica de controlo 100%
Elaboragdo e disponibilizagdo de um plano individualizado de apoio ao luto que
59 | disponibilize cuidados antes da morte do doente e se prolongue pelo tempo 90%
necessario e desejado pelo familiar
60 | Avaliacdo da depressdo/ideacdes suicidarias dos familiares em luto 80%
Indicadores de Resultado Standard
61 | Satisfagdo da familia com o controlo da ansiedade/tristeza do seu ente 80%
Controlo do estado psicolégico global, estado emocional, estado e funcionalidade
62 | cognitiva, interagdo social incluindo comunicagdo com a familia, nos 90%
doentes/familia até 8 dias apds admissdo a equipa
Controlo do estado psicoldgico global, estado emocional, estado e funcionalidade
63 | cognitiva, interagdo social, incluindo comunicagdo com a familia, na ultima 90%
semana de vida
Aspetos Sociais do Cuidar
Indicadores de Estrutura Standard
64 Plano de intervengdo social nos doentes com mais de 72h de admissdo a equipa, 30%
elaborado por técnico do servigo social
Indicadores de Processo Standard
65 | Coordenacdo do suporte social quando o doente ndo tem familia ou amigos 90%
66 | ldentificagdo do cuidador principal nas primeiras 48h de admissdo 100%
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Avaliagdo inicial (até 72h de admissdo a equipa) e regular da sobrecarga do

0,
67 cuidador (financeira, social, fisica e emocional) 90%
Avaliagdo psicossocial, do doente e familia/cuidadores, por técnico de servigo
68 social nas primeiras 72h de admissdo a equipa, que inclua: condigGes 80%
habitacionais, necessidades praticas, sociais e legais, redes sociais e culturais
existentes, tomadas de decisdo, escola e locais de trabalho, situacdo financeira
Conhecimento familiar da situagdo clinica se assim desejado pela familia e pelo
69 100%
doente
70 Registo das preferéncias e expectativas da familia quanto aos cuidados e local de 90%
prestacdao dos mesmos
71 | Discussdo dos objetivos dos cuidados com a familia 90%
Apoio a familia no periodo peri-morte (Informagdo a familia dos beneficios/apoios
72 | sociais disponiveis apds a morte do doente, apoios sociais para o veldrio/funeral, 90%
preparativos do funeral)
Aspetos Espirituais, Religiosos e Existenciais do Cuidar
Indicadores de Estrutura Standard
Protocolo de articulagdo entre os assistentes espirituais das equipas de cuidados
73 | paliativos e organizagdes religiosas para formacgdo e “counseling” acerca dos 100%
cuidados no final da vida
Indicadores de Processo Standard
74 Informacdo da disponibilidade de servigos de apoio espiritual da instituicdo ou 90%
das relagdes proximas do doente
Disponibilizagao de suporte espiritual baseado na avaliagao da religido do
75 doente, preocupagdes existenciais e espirituais, utilizando um instrumento de 90%
avaliagdo estruturado, integrando a informagdo obtida no plano terapéutico
geral do doente
Aspetos Culturais do Cuidar
Indicadores de Estrutura Standard
Disponibilizagdo, se necessario, de intérprete e material culturalmente sensivel na
76 | |, . o 80%
lingua de preferéncia do doente e familia
Indicadores de Processo Standard
Avaliagdo cultural que inclua valores que orientam as tomadas de decisdo,
preferéncias quanto a transmissdo da informagdo e de comunicagdo da verdade,
tomadas de decisdo, habitos dietéticos/alimentares, linguagem, comunicag¢do
77 e ) . . . . 80%
familiar, desejo de medidas de suporte assim como de medidas paliativas,
terapéuticas complementares/alternativas, perspetivas sobre a morte,
sofrimento e luto, rituais de veldrio/funeral
Cuidados ao Doente em Morte Iminente
Indicadores de Processo Standard
78 Avaliagdo regular e frequentemente da preferéncia do doente e familia quanto ao 90%
local de morte, e promovendo a realizagdo dessas preferéncias logo que possivel
Reconhecimento e registo da transigdo para a fase da agonia e comunicagdo ao
79 . . 100%
doente, familia e equipa
Utilizagdo de opioides e sedativos na fase da agonia para a promogdo do conforto
80 | do doente, se apresentarem sintomatologia que justifique a sua indicagéo, 100%
trabalhando com a familia os mitos de estes anteciparem morte
81 | Informacdo a familia da morte iminente/préxima do doente 100%
Informacdo a familia, se esta o solicitar e desejar, do processo de morte (incluindo
82 | sinais e sintomas de aproximacgdo da morte) de forma adequada a idade e cultura 100%
dos familiares
Apoio domicilidrio pela equipa de cuidados paliativos domicilidrios no dia da
83 | morte do doente (apoio até a morte do doente e apoio a familia no periodo pds- 90%
morte imediato)
Cuidados ao corpo pds-morte de acordo com os valores religiosos e espirituais do
84 | doente e de acordo com a legislagdo em vigor, quando os mesmos sdo efetuados 100%
pela equipa de satde
Indicadores de Resultado Standard
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85 | Idas ao servigo de urgéncia (mais que 1) nos ultimos 30 dias de vida 30%
36 Satisfacdo da familia sobre a continuidade da informacdo transmitida acerca da 90%
evolugdo do estado clinico do doente, nesta fase da agonia
Satisfacdo da familia sobre a informacgdo transmitida pela equipa relativa as
87 | abordagens terapéuticas para o controlo sintomatico do doente, nesta fase da 90%
agonia
88 | Presenca da familia, se assim o desejarem, no momento da morte do doente 100%
89 | Morte do doente onde desejaria 80%
90 | Compreensdo da causa de morte por parte da familia 90%
Aspetos Eticos e Legais do Cuidar
Indicadores de Estrutura Standard
Existéncia de comissdo ética ou protocolo de consulta para avaliagdo de conflitos
91 | ... ) . 100%
éticos no final da vida
Presenca no processo clinico do doente no servigo para foi transferido de prévias
92 | diretivas avangadas de vida ou ONR, ou que sdo conhecidas, mas ndo estdao no 90%
processo, indicando as razdes para tal
93 Existéncia no processo clinico de termo de consentimento informado para as 90%
interveng0es que se recomenda, nomeadamente a sedagao paliativa
Indicadores de Processo Standard
Despiste inicial (primeiras 24 horas) e regular de deterioragdo cognitiva, com
94 | recurso a instrumentos tipo “Mini-Mental State Examination” ou Teste de Pfeiffer, 80%
entre outros
Documentagdo da identificagdo da pessoa em quem poderdo ser delegadas
95 | decisOes sobre os cuidados ao doente, ou registo da “discussdo “para a escolha do 90%
mesmo, nas primeiras 48h de admissdo a equipa
Aquando da admissdo do doente, e sempre que a situagdo se altere, devera estar,
96 | obrigatoriamente, registado e atualizadas diretivas antecipadas de vida, 90%
preferéncias do doente, ou a razdo para ndo existir esse registo
Prévio a implementagdo de gastrostomia, jejunostomia ou sonda nasogastrica
97 para alimentagdo de doente com deméncia, devera estar registado no processo as 90%
preferéncias do doente quanto a essas medidas e o mecanismo utilizado para a
tomada de decisdo, ou o motivo por tal ndo ter sido efetuado
Conversdo dos objetivos terapéuticos do doente em ordem clinicas e disponibilizar
98 | essa informagdo sempre que o doente precise de aceder a outros servicos de 90%
saude
Nos menores com capacidade de tomada de decisdo, registar os seus pontos de
99 | vista e preferéncias para os cuidados médicos e incluir de forma racional essas 90%
perspetivas na tomada de decisdo
Registo da discussdo sobre progndstico e planeamento avangado de cuidados, no
100 | espaco de 1 més apds o diagndstico de metastases cerebrais, a ndo ser que ja 90%
exista essa discussdo prévia
Indicadores de Resultado Standard
Numero de casos em que existe concordancia entre as preferéncias/diretivas
101 . . 90%
avangadas de vida e as medidas adotadas
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Introdugao

A formacgdo dos profissionais de saude é um elemento-chave para a integracao efetiva dos
cuidados paliativos no Sistema Nacional de Saude. No panorama internacional e nacional, varias
sdo as entidades e associagGes (e.g., Organizacdo Mundial de Saude - WHO, World Palliative
Care Alliance - WPCA, Conselho da Europa, European Association for Palliative Care - EAPC,
Associa¢do Portuguesa de Cuidados Paliativos - APCP) que tém enfatizado a necessidade de
investimento neste dominio.’® Com efeito, segundo Stjernswird et al., Reville e Foxwell,
Fainsinger, Martins Pereira et al.,*'* a formac3o constitui-se efetivamente como um pilar
estruturante e pedra angular do desenvolvimento dos cuidados paliativos.

A «Carta de Praga» é uma posi¢ao conjunta da EAPC, da International Association for Hospice
and Palliative Care (IAHPC), da WPCA e do Observatdrio dos Direitos Humanos (HRW), cujo
objetivo foi trabalharem para promoverem o acesso aos cuidados paliativos e reconhecé-los
como um direito humano. Esta carta, assumida publicamente em 2009, apelava aos governantes
para aliviarem o sofrimento e assegurarem o direito e acesso aos cuidados paliativos, propondo
como determinante a formacdo obrigatéria dos profissionais de satde.?

Em dezembro de 2016, e no mesmo sentido, a Assembleia da Republica Portuguesa emitiu uma
Recomendac3o ao Governo Portugués®® sobre a formacdo em cuidados paliativos, onde se
aconselha a generalizagdo e obrigatoriedade de formagao pré-graduada em cuidados paliativos
para enfermeiros e médicos. Ao mesmo tempo, reconhece-se a necessidade de criar
especialidades nesta mesma drea para as duas profissdes.

No Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos, em Portugal, para o
biénio 2017-2018, é apontado como Eixo Prioritdrio Il — Formagdo e investigagdo. Neste eixo
sdo indicadas vdrias perspetivas de formacdo e de capacitacdo dos profissionais de saude, seja
ao nivel pré-graduado, na formacdo de nivel intermédio, seja na formacdo pds-graduada, e com
isso conferir especializa¢do.®

Sendo a formagao dos profissionais de saude um elemento-chave para o desenvolvimento,
implementacdo e integragdo efetiva dos cuidados paliativos no sistema nacional de saude,
importa, pois, avaliar o estado-de-arte da realidade portuguesa no que concerne a formagao pré
e pés-graduada sobre cuidados paliativos entre os profissionais de salide em Portugal.

Enquadramento conceptual e tedrico

Segundo as diversas entidades internacionais mais relevantes no dominio dos cuidados
paliativos, a formacdo em cuidados paliativos deve organizar-se em trés niveis essenciais: **

1. Formagdo basica (pré e pds-graduada), para todos os profissionais;

2. Formacgdo pds-graduada e continua, para profissionais com contacto direto e frequente
com pessoas com necessidades paliativas;

3. Formagao pds-graduada e especializada, para profissionais que exercem a sua atividade
profissional em equipas/unidades de cuidados paliativos.

Acresce ainda que todos os profissionais de salde e das ciéncias sociais deveriam desenvolver
o0 seguinte conjunto de competéncias centrais em cuidados paliativos: *°
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e Aplicar os constituintes centrais dos cuidados paliativos em qualquer contexto de
cuidados aonde doente e familia se encontrem;

e Promover o conforto fisico ao longo da trajetéria de doenca;

e Responder as necessidades psicoldgicas, sociais e espirituais do doente;

e Responder as necessidades dos familiares e/ou cuidadores informais relacionadas com
os objetivos de cuidados ao doente a curto, médio e longo prazos;

e Responder aos desafios clinicos e processos de tomada de decisdo ética em cuidados
paliativos; exercer uma coordenacdo de cuidados de cariz compreensivo e
interdisciplinar em qualquer contexto aonde sejam prestados cuidados paliativos;

e Desenvolver competéncias de comunicacao e relacdo interpessoais apropriadas aos
cuidados paliativos; e promover a autoconsciéncia e o desenvolvimento profissional
continuos.

Formagao pré-graduada sobre cuidados paliativos: o estado de arte

A inclusdo dos cuidados paliativos na formacdo pré-graduada dos profissionais de salde tem
sido amplamente defendida na esfera nacional e internacional. Um primeiro estudo realizado
sobre esta matéria, em Portugal, em 2001, apontava para a lecionacdo dos cuidados paliativos
na vasta maioria das escolas de enfermagem inquiridas. Com efeito, 14 escolas lecionavam o
tema no curso de bacharelato e que passaram a 22 no curso de licenciatura.'* Com uma
abordagem metodoldgica distinta, e com dados que se reportavam a 2005, constatou-se que,
entre as 23 escolas que constituiram a amostra em estudo, uma lecionava o tema dos cuidados
paliativos numa unidade curricular especifica, outra escola lecionava este tema sob a forma de
um modulo especifico integrado numa unidade curricular, sendo que as restantes 21 escolas
efetuavam este ensino de modo disperso.'>!® Comparativamente ao estudo realizado em 2001,
denotava-se ja uma evolugdo positiva nesta matéria, ressaltando a necessidade de uma maior
estruturacao desta formacdao. Em 2016, um estudo publicado na revista Palliative Medicine,
apontava para um aumento exponencial de 800% na inclusao dos cuidados paliativos como
unidade curricular independente nos curricula conducentes ao grau de licenciado em
enfermagem.?’

Relativamente as outras profissdes conducentes ao exercicio profissional na drea da saude e
servico social, tanto quanto sabemos, somente foi realizado, até a presente data, um estudo
nacional nesta matéria. Dados do Observatdrio Portugués dos Cuidados Paliativos apontavam,
em 2016, para o facto de nos planos de estudo dos 8 cursos conducentes ao grau de mestre
(mestrado integrado) em medicina, somente 3 apresentarem uma unidade curricular
especificamente dedicada aos cuidados paliativos, todas de cariz facultativo (de opcdo do
estudante e, como tal, ndo obrigatério). Quanto aos demais cursos analisados (psicologia,
servigo social, nutricdo, gerontologia, terapia ocupacional e fisioterapia), nenhum integrava
qualquer unidade curricular especificamente dedicada aos cuidados paliativos.'®

Formagao pos-graduada sobre cuidados paliativos: o estado de arte

No sentido de apoiar uma sustentavel e adequada educacao para os profissionais de cuidados
paliativos em toda a Europa, a EAPC criou vdrias comissdes que construiram as designadas task
forces em educacao para enfermeiros, médicos, psicdlogos, fisioterapeutas, assistentes sociais,
capeldes, terapeutas ocupacionais e para aqueles que trabalham com idosos, criangas e outros.
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Um estudo realizado por Centeno'® faz uma atualizacdo detalhada e anélise comparativa da
formacdo médica de especializacdo e do processo de certificacdo, em toda a Europa, incluindo
as diferentes abordagens de formacao e as suas principais caracteristicas. Este estudo coloca em
evidéncia a diversidade desses processos, incluindo as multiplas designa¢des para a prépria
especializacdo, duracdo e tipologia da formacdo e de respetiva certificacdo. Desse estudo
resultou a construcdo de um Atlas Europeu?® onde s30 mapeados os tipos de formacg3o e de
especializacdo médica em CP.

Em Portugal, desde 2010 que a APCP tem trabalhado com a Ordem dos Enfermeiros no sentido
do reconhecimento desta especialidade. Este trabalho viria a ser concluido com a publicacao,
em Diario da Republica, da Especialidade Enfermagem Meédico-Cirurgica com o ramo de
Enfermagem Paliativa com o Perfil de Competéncias, o Programa Formativo e os Padrdes de
Qualidade. A Ordem dos Médicos, por sua vez, publicou, em 2013, o Documento Regulamentar
da Competéncia em Medicina Paliativa, onde se descrevem todos os requisitos obrigatdrios para
o reconhecimento individual da competéncia para cada médico.

Nem todos os profissionais necessitam do mesmo nivel de formacao, diferenciando-se a mesma
em fungao da frequéncia e intensidade do contacto de cada profissional com doentes com
necessidades de cuidados paliativos. A formacdo pds-graduada destina-se, essencialmente, a
profissionais que exercam fun¢des em servicos cuja atividade principal é a prestacao de cuidados
paliativos, cuidando de doentes com necessidades complexas.

No «White Paper on palliative care education»*>

centrais para o nivel de especialista as seguintes:

sdo recomendadas como competéncias

e Aplicar os principios gerais dos CP em qualquer contexto de cuidados onde o doente e
a familia se encontrem, onde a atuacdo esta muito para além de investigacdes de
diagndstico e cura, pois o doente existe para ser considerado, cuidado e tratado de
forma global;

e Promover o conforto fisico ao longo da trajetéria de doenca, aliviando o sofrimento (dor
e outros sintomas) com medidas farmacoldgicas e ndo farmacoldgicas;

e Responder as necessidades psicoldgicas, sociais e espirituais do doente e familia,
adequando os cuidados instituidos, segundo necessidades individuais, tendo em conta
os desejos e valores de cada doente e familia;

e Responder as necessidades dos familiares e/ou cuidadores informais do doente
relacionadas com os objetivos de cuidados ao doente a curto, médio e longo prazos;

e Responder aos desafios clinicos e processos de tomada de decisdo ética em CP;

e Exercer uma coordenagdo/lideranca de cuidados de cariz compreensivo e
interdisciplinar em qualquer contexto onde sejam prestados CP;

e Desenvolver competéncias de comunicagao e de relagdo interpessoais;

e Promover a autoconsciéncia e o desenvolvimento profissional continuos, com reflexdo
sobre a prépria atitude em relagao a doenga, morte e luto.

E de realcar que se recomenda que sejam encorajados os estagios clinicos. A importancia de ser
capaz de ligar a teoria a pratica é essencial em todos os programas de formacdo avancada, para
gue o formando resulte em perito e competente, na atitude assistencial que desenvolverd com
doentes e familia/cuidadores, de diferente complexidade. Os estudantes necessitam da
oportunidade de aprimorar as competéncias apreendidas na teoria, num contexto clinico
seguro, que incentive a autorreflexao e o pensamento critico.
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A formagao deve ter sempre intrinseca uma perspetiva interdisciplinar, ou seja, ter uma parte
de formacdo sobre a natureza do trabalho dos outros profissionais da equipa base (médico,
enfermeiro, assistente social e psicologo). Para além disso, deve procurar agrupar-se pessoas
que irdo trabalhar juntas (na mesma unidade de saide ou area geografica), para que criem lacos
e aprendam a trabalhar em conjunto, de forma interdisciplinar.

De acordo com as recomendacdes da EAPC para a formac3o para médicos na Europa?! sdo
apontados seis dominios como obrigatdrios:

Filosofia e principios bdsicos em cuidados paliativos;
Dor e Gestdo de sintomas;

Aspetos psicossociais e espirituais;

Assuntos éticos e legais;

Comunicagao;

Trabalho em equipa e autorreflexao.

S e o

E ainda recomendada uma estratégia educativa especifica, com a necessidade de os docentes
terem formacdo avancada e/ou experiéncia clinica em cuidados paliativos, de adotar
metodologias letivas ativas, baseadas no aprender pela experiéncia, na técnica de resolucdo de
problemas, role-play, discuss3o em grupos de reflexdo e outras.

Metodologia

No que concerne a metodologia, diferentes abordagens metodoldgicas foram utilizadas no
sentido de analisar a formacgdo pré e pds-graduada sobre cuidados paliativos nas profissdes
conducentes ao exercicio profissional na drea da saide. Num primeiro momento, focalizar-nos-
emos na formacao pré-graduada nas profissdes conducentes ao exercicio de profissdes na area
da saude procurando, essencialmente, identificar a presenca ou ndo duma unidade curricular
especificamente dedicada aos cuidados paliativos; num segundo momento, analisaremos a
formacao pds-graduada nesta matéria, considerando a oferta formativa pds-graduada existente
em Portugal; num terceiro momento, dedicaremos particular atencdo a formacao pré-graduada
e de especialidade médica, em Portugal. Estes subcapitulos serdo apresentados de seguida.

Andlise da formagdo pré-graduada sobre cuidados paliativos nas profissGes
conducentes ao exercicio de profissdes na drea da saude

No sentido de avaliar o estado atual da inclusdo dos cuidados paliativos na formacdo conducente
ao exercicio de profissdes na drea da saude em Portugal, procedemos a uma andlise documental
dos planos de estudo dos cursos conducentes ao exercicio de profissdes na drea da saude
acreditados pela Agéncia de Avaliagdo e Acreditacdo do Ensino Superior (A3Es). A selecdo das
profissdes foi feita com base no critério de contacto e cuidado direto a doentes e familias. A
recolha de dados foi realizada online no periodo compreendido entre abril e junho de 2018.
Dada a natureza publica dos documentos analisados, ndo foi necessaria qualquer autorizacao
ética. Nao obstante, os dados obtidos serdo apresentados com absoluta salvaguarda do
anonimato das instituicées implicadas.

Um total de 148 planos de estudo foi incluido nesta andlise, estando distribuidos do seguinte
modo: Enfermagem (N=40), Medicina (N=8), Psicologia (N=34), Servico Social (N=17), Nutricdo
(N=19), Gerontologia (N=3), Terapia Ocupacional (N=5), Fisioterapia (N=22). A andlise dos planos
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de estudo foi feita de modo dedutivo no sentido de identificar a existéncia de uma unidade
curricular dedicada aos cuidados paliativos. No caso de esta se verificar, procedeu-se a analise
das seguintes variaveis: nome da unidade curricular, ano de lecionac¢do e nimero de European
Credit Transfer System (ECTS).

Anadlise da formagdo pods-graduada sobre cuidados paliativos nas profissGes
conducentes ao exercicio de profissdes na area da saude

Para identificar os cursos pds-graduados e/ou mestrados em cuidados paliativos em Portugal,
procedemos a uma pesquisa no motor de busca Google com os termos chave “pds-graduacao
em cuidados paliativos”; “mestrado em cuidados paliativos”; “pds-graduacdo em cuidados
continuados”; “mestrado em cuidados continuados” e “pés-graduacao em cuidados paliativos
pedidtricos”. Incluimos o termo “cuidados continuados” dado que ainda existem escolas que

possuem cursos com esta designacao, incluindo nela a formacao em cuidados paliativos.

Pesquisamos ainda na base de dados sobre resultados de Acreditacdo de Ciclos de Estudos, da
Agéncia de Avaliacdo e Acreditacdo do Ensino Superior (A3Es), sobre cursos de “mestrado em
cuidados paliativos” e de “mestrado em cuidados continuados”, publicos ou privados,
independentemente do prazo de acreditacdo concedido.

A recolha de dados foi realizada online no periodo compreendido entre abril e julho de 2018.
Dada a natureza publica dos documentos analisados, ndo foi necessaria qualquer autorizacao
ética, todavia na apresentacao dos resultados serd salvaguardo o anonimato das instituicdes.

Cuidados paliativos na formacgao pré-graduada e de especialidade médica em Portugal

A andlise dos programas curriculares médicos insere-se numa tipologia observacional,
transversal e descritiva, num ambito quantitativo. Neste caso, populacdo e amostra sao
coincidentes e incluem os curriculos formais das faculdades de medicina e os programas de
formacdo vigentes das 16 especialidades médicas, selecionadas por se ocuparem com
doentes/doencas associados a um potencial acrescido de necessidades paliativas.

Na andlise dos curriculos das faculdades de medicina, o procedimento consistiu na classificacao
guanto a presenca e obrigatoriedade dos conteldos paliativos definidos pela EAPC para um
curriculo médico pré-graduado. Na andlise dos programas de especialidade, a avaliacao
englobava a quantificacdo da oportunidade de estagio em CP e a classificacdo quanto a presenca
de objetivos obrigatérios que coincidissem ou se relacionassem fortemente com as
competéncias centrais dos CP descritas pela EAPC.

Os dados analisados correspondem ao contetido dos curriculos oficiais publicos das faculdades
e das Portarias em Didrio da Republica referentes aos programas de formacdao das
especialidades. Os mesmos foram obtidos através de pesquisa nos sitios eletrénicos oficiais ou
através do contacto com os responsaveis pedagégicos das faculdades.
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Resultados

Formagao pré-graduada sobre cuidados paliativos: a realidade portuguesa em 2018

Em 2018, quanto a formagdo pré-graduada sobre cuidados paliativos, os resultados da analise
efetuada demonstram o seguinte: dos 148 planos de estudo analisados, somente 20 (13,5%)
incluem uma unidade curricular especificamente dedicada aos cuidados paliativos.
Considerando esta analise por cursos, verifica-se que:

e Das 8 escolas/faculdades que lecionam o curso de medicina, somente 2 (25%) tém os
cuidados paliativos como unidade curricular especifica de cuidados paliativos. Esta
unidade curricular é de cariz opcional em ambos os cursos que a lecionam. Nado
obstante, importa referir que outras duas escolas/faculdades que lecionam o curso de
medicina incluem os cuidados paliativos como parte integrante de outras unidades
curriculares, com designacdo mais vasta, estas de cariz obrigatério;

e No que no que concerne aos cursos conducentes ao grau de licenciado em
enfermagem, dos 40 planos de estudos analisados, 18 (45%) incluem uma unidade
curricular especificamente dedicada aos cuidados paliativos. Esta unidade curricular é
obrigatéria em 10 (55,5%) dos 18 cursos que a lecionam;

e (Quanto aos demais cursos e planos de estudos analisados (psicologia, servico social,
nutricdo, gerontologia, terapia ocupacional e fisioterapia), nenhum (0) inclui uma
unidade curricular especifica de cuidados paliativos.

O quadro 1ilustra estas informacdes, conjuntamente com os detalhes da leciona¢do de cuidados
paliativos nos cursos aonde a mesma acontece.

Quadro 1-Sistematizagdo da lecionagdo dos cuidados paliativos como unidade curricular especifica nos cursos
conducentes ao exercicio de profissées na drea da satide em Portugal, em 2017/2018

Ne (%) de PE | N2 (%) de PE
(é) de (%) de em’ Ano do curso N2 de ECTS da
N2 de PE que incluem queaUCdeCPé .
Curso . e . em que a UCde UC especifica
analisados UC especifica de cariz g .
s CP é lecionada de CP (média)
de CP obrigatério
Medicina 8 2 (25%) 0 (0%) 42 59 2.5
Enfermagem 40 18 (45%) 10 (55.5%) 29e 39 4.25
Psicologia 34 0 N/A N/A N/A
Servigo Social 17 0 N/A N/A N/A
Nutrigao 19 0 N/A N/A N/A
Gerontologia 3 0 N/A N/A N/A
Terapia Ocupacional 5 0 N/A N/A N/A
Fisioterapia 22 0 N/A N/A N/A
Legenda: PE — Planos de Estudo; UC — Unidade Curricular; CP — Cuidados Paliativos; ECTS — European Credit Transfer System; EC —
Ensino Clinico; NA — Ndo aplicavel

Formagao pdés-graduada sobre cuidados paliativos: a realidade portuguesa em 2018

A partir da informacgao recolhida, concluimos que estdo publicados, nas Institui¢cdes de Ensino
Superior (IES) e em Empresas de Formagdo, um total de 22 cursos de formagdo avangcada em
cuidados paliativos e/ou cuidados continuados. Sdo identificados um total de 10 mestrados,
destes apenas 6 estdo acreditados pela A3ES?, embora 1 nunca tenha funcionado por auséncia
de candidatos; 3 ndo estao acreditados e 1 foi descontinuado pela IES. Importa referir que dos

2 Dois estdo acreditados condicionalmente, por 1 e 3 anos, respetivamente.



136 | RELATORIO Outono 2018

ndo acreditados 3 tinham a designacdo de ‘cuidados continuados’. Os restantes correspondem
a 12 cursos de pds-graduacdo (PG) em cuidados paliativos, dos quais 2 tém designacoes
diferentes, nomeadamente de “intervencdo clinica em cuidados paliativos” e “cuidados
continuados e paliativos”; neste grupo inclui-se ainda uma PG em cuidados paliativos
pediatricos.

Os cursos distribuem-se por varias regidoes do pais, a saber: Norte, 1 mestrado e 7 pds-
graduacgdes; Centro, 2 mestrados e 3 pds-graduacdes; Lisboa e Vale do Tejo, 2 mestrados e 2
pods-graduacdes; Alentejo, 1 mestrado.

Para a caraterizacdo dos mestrados acreditados e pds-graduacdes adotdmos os seguintes
indicadores: tipo de instituicdo, publica ou privada; designacdo do curso; duracdo em ECTS e
horas de contacto; cumprimento dos tépicos do programa recomendado pela EAPC; existéncia
de pratica clinica ou estagio e os destinatarios.

A maioria das IES ndo tem disponivel o nimero de horas de contacto (horas de trabalho real em
sala de aula) e, portanto, nao foi possivel analisar essa informacao.

A caraterizacao dos 6 mestrados em cuidados paliativos acreditados pela A3ES é apresentada
no quadro 2.

Quadro 2-Caraterizagdo dos 6 mestrados em cuidados paliativos acreditados pela A3ES

Item N %
e . IES publica 5 83.3%
Instituigdo publica/privada IES privada 1 1 16.67%
Cuidados paliativos 4 | 66.66%
. x Cuidados continuados e paliativos 1| 16.67%
Designagao P T —
Enfermagem | Ramo: Médico-Cirurgica
. ~ . L 1| 16.67%
Pessoa em situagdo crénica e paliativa
120ECTS 3 50%
D ao ECTS
urag<o 90 ECTS 3 50%
, . Todos os itens do programa 6 100%
T do P EAPC
6picos do Programa ( ) Incompleto 0 0%
Apenas Dissertagao 3 50%
Pratica clinica/Estagio Estagio com 20 ECTS 1| 16.67%
Estagio com 30 ECTS 2 | 33.33%
Destinatarios Multiprofissional 5 83.3%
Enfermeiros 1 | 16.67%

E de realcar o facto de todos conterem nos seus programas os tépicos recomendados pela EAPC,
contudo, nem sempre se encontra informacdo sobre a equipa docente, apenas sobre o
coordenador do curso.

Consultando os relatérios de acreditacdo publicados na pagina da A3ES, as limitacBes
encontradas nos mestrados ndo acreditados ou nos acreditados condicionalmente, relacionam-
se com a composicdo e qualificacdo do corpo docente (sobretudo o n? de doutores ou
especialistas na area do ciclo de estudos), a fraca produgao de investiga¢do e baixo nimero de
publicacdes por parte de professores e de estudantes, naquela area cientifica.
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O quadro 3 apresenta a caraterizagdo das pds-graduagdes em cuidados paliativos.

Quadro 3-Caraterizagdo das pds-graduagdes em cuidados paliativos

Item N %
IES publica 4 33.3%
e . IES privada 5 41.67%
1 |
nstituicéo piiblica/privada Escola Ndo Superior 1 8.33%
Empresa de formacgdo 2 16.67%
Cuidados paliativos 8 | 66.67%
Designacio Cuidados continuados e paliativos 2 16.67%
gnag Intervencdo clinica em cuidados paliativos | 1 8.33%
Cuidados paliativos pediatricos 1 8.33%
60 ECTS 1 8.33%
48 ECTS 1 8.33%
45 ECTS 1 8.33%
D ao ECT
uragdo ECTS 30 ECTS 3 25%
20 ECTS 1 8.33%
Sem informagdo 4 33.3%
, . Todos os itens do programa 7 58.33%
T P EAP
6picos do Programa (EAPC) Incompleto 5 41.67%
Sem estagio 6 50%
Estagio com 3 ECTS 1 8.33%
Pratica clinica/Estégio Estagio com 10 ECTS 2 16.68%
& Estagio 48horas 1 | 833%
Estagio 70h 1 8.33%
Estagio 160h (opcional) 1 8.33%
Destinatarios Multiprofissional 12 100%

Nestas pds-graduagdes encontramos grande variabilidade no formato e duragdo, na designacgao
das unidades curriculares e duracdo de cada uma. A maioria ndo contém os tdpicos
programaticos recomendados e obrigatdrios. Consoante a instituicdo de acolhimento (escola
médica, enfermagem/saide ou de psicologia), assim a énfase em mddulos tematicos de
controlo de sintomas, a relagdo/interacdo, aspetos comunicacionais ou aspetos psicossociais.
Destes, alguns modulos sdo opcionais, pelo que ou realizam uns ou outros e nunca a totalidade
dos conteudos.

A realizacdo de prdtica clinica é igualmente muito varidvel, quer na obrigatoriedade de
frequéncia, quer na duracdo da mesma.

Cuidados paliativos na formagdo pré-graduada e de especialidade médica em Portugal

Relativamente ao ensino pré-graduado, verificou-se que alguns sub-conteuldos sobre cuidados
paliativos propostos pela EAPC surgem em praticamente todos os planos curriculares das 8
escolas médicas, nomeadamente: a definicio de CP, a abordagem da dor, as reacdes
psicoldgicas a doenca e estratégias de coping, o impacto das perdas fisicas e psicossociais no
préprio e na familia, os aspetos sociais, as questdes éticas no final de vida e a comunicac¢do. Por
outro lado, outros sub-conteuldos paliativos estdo praticamente ausentes. A saber: a abordagem
da maioria de outros sintomas que ndo a dor, o desenvolvimento e organizacao dos cuidados
paliativos, o luto antecipatério, o luto complicado e seus fatores de risco, os assuntos praticos,
financeiros e legais, a espiritualidade, a eutanasia versus cuidados paliativos, decisdes relativas
a ordens-de-ndo-reanimacao e o burnout.
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Importa referir que os resultados sugerem que ndo existem grandes diferengas entre as
faculdades. Além disso, sub-contelddos mais especificos da area paliativa parecem ser aqueles
gue, tendencialmente, estdo ausentes.

Relativamente aos curriculos das especialidades médicas avaliadas (Cardiologia, Cirurgia Geral,
Endocrinologia/Nutricdo, Gastroenterologia, Ginecologia/Obstetricia, Hematologia Clinica,
Doencas Infeciosas, Medicina Geral e Familiar, Medicina Interna, Nefrologia, Neurologia,
Oncologia, ORL, Pediatria, Pneumologia, Reumatologia), destacam-se os seguintes resultados:

1. Apenas Oncologia apresenta um estagio obrigatério em cuidados paliativos;
A maioria dos programas das especialidades, 10 em 16, aparentemente nao
possibilitam a realizacdo de um estagio facultativo (ou opcional) em cuidados paliativos;

3. 7 das 16 especialidades ndo apresentam no seu plano curricular qualquer objetivo que
se traduza em competéncia paliativa, nem sequer por aproximacao;

4. Entre as especialidades que apresentam objetivos associados a competéncias
paliativas, destacam-se Oncologia, a Medicina Geral e Familiar e a Medicina Interna por
incluirem mais competéncias neste ambito.

Globalmente, estes resultados adquirem um peso negativo especial por se tratar de um
conjunto de especialidades médicas associadas ao cuidado de doengas com grande potencial de
necessidades paliativas.

Discussao

Em 2018, o cenario da formagdo pré-graduada sobre cuidados paliativos mantém-se parco ou
praticamente inexistente, ja que somente dois cursos (enfermagem e medicina) incluem
unidades curriculares especificamente dedicadas aos cuidados paliativos nos seus planos de
estudo. Com efeito, dos 148 planos de estudos analisados, somente 20 (2 de medicina e 18 de
enfermagem) integram uma unidade curricular de cuidados paliativos, sendo que, no caso da
medicina esta unidade curricular é predominantemente optativa e, no caso da enfermagem, ela
é maioritariamente obrigatdria.

Comparativamente aos dados disponiveis de 2015, verifica-se uma diminuicdo na
percentagem de inclusdo dos cuidados paliativos, provavelmente em virtude da inclusdo de mais
cursos de outras dreas na amostra em estudo. Ndo obstante e, no caso dos cursos de medicina
e de enfermagem, constata-se um ligeiro aumento da inclusdo dos cuidados paliativos como
unidade curricular especifica, o que se constitui como uma evolucdo positiva, e em consonancia
com recomendacdes nacionais e internacionais nesta matéria.

Em termos das carateristicas destas unidades curriculares em 2018, observa-se uma maior
consisténcia na sua designac3o, particularmente no curso de medicina. A semelhanca de 2015,
guando presente de forma explicita, a unidade curricular de cuidados paliativos tende a situar-
se no 22 e 32 ano do curso de enfermagem e no 42 e 52 ano do curso de medicina.

Importa referir que este estudo se focalizou na andlise da existéncia e carateristicas de uma
unidade curricular especifica de cuidados paliativos nos planos de estudos dos cursos
conducentes ao exercicio de profissdes na area da saude. Neste sentido, é de supor que a
inclusao de cuidados paliativos possa ser mais vasta do que os resultados deste estudo sugerem,
jd que estes poderdo, eventualmente, estar a ser selecionados de forma dispersa e
desestruturada noutras unidades curriculares.
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No que concerne ainda a interpretagao destes resultados, pensamos que a andlise dos curriculos
pré-graduados podera ter sido perturbada especialmente pela heterogeneidade e escassez de
detalhe da informacao curricular disponibilizada oficialmente pelas instituigdes universitarias.
Por sua vez, a avaliagdo dos curriculos das especialidades foi fustigada por algum grau de
subjetividade, resultado da dificuldade em estabelecer associagdo entre o conteudo curricular e
as competéncias paliativas centrais. Neste ultimo caso, suspeita-se de sobreavaliacdo da
presenca de competéncias paliativas nos curriculos, pelo que a realidade pode ser pior do que
aquilo que foi descrito. Na procura de maior rigor cientifico, ambas as analises iriam beneficiar
de um método que envolvesse a observacao e consenso de varios peritos.

N3o obstante, em nosso entender, estes resultados sugerem uma tendéncia positiva no que
concerne a evolucdo da formacao sobre cuidados paliativos no ensino dos futuros profissionais
de saude. Contudo, esta evolucdo mantém-se aquém das recomendacdes internacionais que
consideram os cuidados paliativos como um conteddo essencial da formacdo e do
desenvolvimento de competéncias dos profissionais de saude.?412

Sobre a formagdao péds-graduada existem 6 mestrados acreditados, mas apenas 5 em
funcionamento e 12 pds-graduagdes. Os mestrados s3o acreditados por uma Agéncia de
avaliagdo externa, portanto cumprindo os critérios de qualidade impostos pelo Decreto-lei n?
63/2016 de 13 de setembro.?? Estes mestrados sdo destinados a grupos multiprofissionais e tém
duragdo muito aproximada (de 90 a 120 ETCS). Todos cumprem os programas recomendados
pela EAPC. Nem todos obrigam a realizagao de pratica clinica, o que levanta a questdo do perito
em cuidados paliativos, mas que nao exerceu pratica assistencial. A designa¢do de ‘cuidados
continuados’ também é questionavel, ja que, perante a realidade atual, ha a separagao clara
entre a rede nacional de cuidados continuados e a rede de paliativos, com missdes diferentes;
cuidados continuados é um modelo de organizacdo do servico nacional de salde e ndo uma area
especifica do saber.

Em nosso entender, observa-se um crescimento, sobretudo de pds-graduacgdes, as quais ndo sao
sujeitas a acreditacdo, por essa razao nao tém de obedecer a um conjunto de critérios que,
eventualmente, garantiriam maior qualidade pedagdgica e cientifica. As mesmas sdo aprovadas
pelos érgaos de gestdo estatutariamente competentes para o fazer. A maioria funciona em
instituicdes privadas, 3 deles em instituicdes que ndo sdo escolas de ensino superior. Este tipo
de formacdo tem uma enorme variabilidade de formato, duracdo, programa, com frequéncia
apenas parcial, ndo aprofundando todas as areas core dos cuidados paliativos. Sobre o corpo
docente, sobretudo em algumas pods-graduacdes, ndao garante que seja constituido por
profissionais com formac&o e/ou experiéncia clinica em cuidados paliativos.

Em relacdo ao nosso estudo da oferta formativa pds-graduada, reconhecemos como limitacao
0 acesso a informacdo que pode ter condicionado o aprofundar de mais indicadores e critérios
na analise. Ndo obstante, importa referir que, tanto quanto sabemos, este tera sido o primeiro
estudo nacional realizado, em Portugal, sobre esta matéria.

Respeitando as limitacdes metodolégicas e o seu impacto provdvel nos resultados deste
trabalho, salvaguardamos que os resultados aqui reportados e refletidos sdo apenas indicacdes
sobre o panorama formativo médico no contexto dos cuidados paliativos. De qualquer modo,
0os mesmos indiciam que a formacdao médica em cuidados paliativos parece ser globalmente
incompleta.
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Conclusao

A inclusdo dos cuidados paliativos na formagao pré-graduada dos profissionais de salde, em
Portugal, mantém-se, a presente data, parca e com necessidade de maior investimento. Nao
obstante, o estudo realizado sugere uma tendéncia e evolugdo positiva quanto a inclusao dos
cuidados paliativos como unidade curricular especifica nos cursos de enfermagem e de
medicina.

Recomendagdes

Face aos resultados obtidos importa tecer as seguintes recomendagdes:

1. E fundamental que os cuidados paliativos sejam considerados uma componente
essencial (e, como tal, obrigatéria) da formacdo basica de todos os profissionais de
saude.

2. E urgente aumentar a inclusdo dos cuidados paliativos na formacdo pré-graduada de
todos os profissionais de saude.

3. Ainclusdo dos cuidados paliativos nos planos de estudo conducentes ao exercicio de
profissdes na area da saude carece de maior sistematizacao e estruturacao.

4. E essencial intervir junto das Ordens Profissionais da area da satde, em quem o estado
delega competéncias para regular o exercicio profissional, no sentido de sensibilizar
para a necessidade de influir no sentido de promover a inclusdo de uma unidade
curricular especifica sobre cuidados paliativos em todos os cursos conducentes ao
exercicio de profissdes na area da saude.

Sobre a formacao pés-graduada, designadamente os mestrados, a sua acreditacdo preliminar e
sequencial é um garante de qualidade, ainda que seja dificil, em muitos casos, cumprir critérios
na composicao e qualificacdo do corpo docente. Sobre a necessidade de aumentar a
investiga¢do e produgao cientifica, este é um claro apelo a maior unido entre a academia e as
areas clinicas. Acresce ainda a necessidade de refletir sobre a formagdo de um perito em
cuidados paliativos, sem ter formacao pratica e clinica obrigatéria. Considerando até que sé serd
considerado ‘competente’ quando a realizar.

As pds-graduacdes, dada a sua variabilidade, estdo a formar apenas em algumas dimensdes ou
areas dos cuidados paliativos e a um nivel mais superficial. Embora se observem excegdes, na
sua maioria ndo capacitam para um nivel de especialista e, portanto, na andlise da formacao
realizada para, eventualmente, ser creditada na obtencdo da ‘Competéncia em Cuidados
Paliativos’ estes programas devem ser analisados com bastante pormenor.
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