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RESUMO

Introducao: Os cuidados paliativos (CP) definem-se como cuidados prestados a doentes com
doenca incuravel em fase avangada e rapidamente progressiva com o objetivo de prevenir e
aliviar o sofrimento através da identificagdo, avaliagdo ¢ tratamento de sintomas/sinais fisicos,
psicossociais e espirituais. Neste contexto a medicina paliativa tem vindo a desenvolver-se,
como resposta especializada para os doentes com as caracteristicas atras referidas e com grande
sofrimento. Este estudo pretende avaliar o perfil clinico dos doentes que sdo seguidos em
consulta externa de cuidados paliativos (CECP) no Instituto Portugués de Oncologia de
Coimbra Francisco Gentil, E.P.E. (IPOCFG).

Métodos: Recolhemos informacao de doentes que iniciaram seguimento na CECP durante o
periodo de 01 de janeiro de 2011 a 31 de dezembro de 2016, a partir de uma amostra de 260
propostas para CECP, aleatoriamente selecionadas e que se considerou como representativa da
populagdo a ser estudada. Os dados recolhidos foram posteriormente analisados utilizando
estatistica descritiva.

Resultados: A proveniéncia dos doentes ¢ maioritariamente o domicilio. A idade média
encontrada foi de 73,60 anos (desvio-padrao 10,96), existindo uma predominancia do sexo
masculino. Na populacdo do estudo, as neoplasias colorretal (n=69; 26,5%), da faringe e/ou
laringe (n=40; 15,4%) e da mama (n=28; 10,8%) foram as mais comummente diagnosticadas.
70,8% dos doentes (n=184) apresentavam metastases, 50,5% dos quais com metastizacdo em
pelo menos dois 6rgdos diferentes. Os doentes referenciados tinham uma dor média de 2,55
(desvio-padrao 2,58) numa escala numérica de 0 a 10 e o sintoma adicional mais descrito foi
ansiedade (n=96; 36,92%). As familias dos doentes estavam mais informadas acerca do
progndstico da doenga comparativamente aos proprios doentes. Em média decorreram 29,07
dias (desvio-padrao 13,64) entre a proposta de admissao e a 1* consulta efetiva, sendo que a

maioria das propostas de referenciagdo foram solicitadas por especialidades médicas.
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Discussao e conclusdes: A CECP do IPOCFG atende principalmente doentes idosos, em fases
muito tardias das suas doengas, com sintomas razoavelmente controlados, ja que em média a
sintomatologia referida foi de leve a moderada. Tém um conhecimento limitado acerca da sua
doenca e prognostico, prognostico este muito reservado. Devemos aprofundar um real modelo
de transi¢do de cuidados, mais progressiva, e formar e informar os clinicos e os investigadores

para a importancia dos CP na manuten¢ao da qualidade de vida e dignidade humanas.

Palavras-chave:

Estudo Observacional, Cuidados Paliativos; Medicina Paliativa; Neoplasias; Oncologia;

Pacientes Ambulatoriais; Assisténcia Ambulatorial
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ABSTRACT

Introduction: Palliative care (PC) is defined as care provided to patients with incurable disease
at an advanced and rapidly progressive stage with the aim of preventing and alleviating the
suffering through the identification, evaluation and treatment of physical, psychosocial and
spiritual symptoms/signs. In this context, Palliative Medicine has been developing as a
specialized response to the patients with the aforementioned characteristics. The study’s
objective is to assess what is the clinical profile of the patients that are followed in the
outpatient palliative medicine consultation (OPMC) in Instituto Portugués de Oncologia de
Coimbra Francisco Gentil, E.P.E. (IPOCFG).

Methods: We collected the information of patients that began OPMC in the period ranging
from 1st January 2011 to 31st December 2016, in a sample of 260 referral proposals for OPMC,
randomly selected and deemed as representative of the population being studied. Data collected
was analysed utilizing descriptive statistics.

Results: Most patients live at home. The mean age was 73.60 years (standard deviation 10.96),
with a predominance of males. In our population, the colorectal (n = 69, 26.5%), pharyngeal
and/or laryngeal (n = 40, 15.4%) and breast (n = 28, 10.8%) were the most commonly
diagnosed neoplasms. 70.8% of patients (n = 184) had metastases, among which 50.5% had
metastases in at least two different organs. The referred patients had a mean pain of 2,55
(standard-deviation 2,58) in a quantitative scale of 0 to 10, and the commonest additional
symptom was anxiety (n = 96; 36.92%). Families of the patients were better informed about
the prognosis of the disease when compared to the patients themselves. It took a mean of 29,07
days (standard-deviation 13,64) between the referral and the first consultation; most of the
consultations were requested by medical specialties.

Discussion and conclusions: The CECP of the IPOCFG follows an aged population, in very

late stages of their disease, with symptoms reasonably controlled, since most had a referred
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light to moderate symptomology. Patients have a limited knowledge about their disease and
prognosis, which are very poor to most. We must deepen a real model of progressive transition
of care, and instruct clinicians and investigators to the importance of PC in the maintenance of

quality of life and human dignity.

Keywords:

Observational Study; Palliative Care; Palliative Medicine; Neoplasms; Medical Oncology;

Outpatient; Ambulatory Care
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INTRODUGAO

Em Portugal a incidéncia dos tumores malignos tem vindo a aumentar, ao mesmo
tempo que a taxa de mortalidade padronizada tem diminuido.! Também a dinimica
populacional, sustentada em estudos demograficos,” mostra que a populacdo tem vindo a
envelhecer de uma forma sustentada ao longo das ultimas décadas. Em resultado do
anteriormente dito temos uma populacdo envelhecida, mais doente e com diferentes
necessidades de cuidados.

No caso portugués, o forte dominio da pratica hospitalar curativa aliada a vocagao,
natural, dos cuidados de satde primdarios para a promog¢do da saude e prevencao da doenca
deixam a descoberto uma parte da populagdo que, devido as caracteristicas da doenca de que
padecem, complexa, avancada e muitas vezes fora da possibilidade de cura, ndo encontra
resposta para os seus problemas.>* Neste sentido, para dar resposta a este grupo cada vez mais
numeroso de doentes t€ém vindo a ser desenvolvidas solugdes de ambito paliativo. Os Cuidados
Paliativos (CP) sdao habitualmente definidos como cuidados prestados a doentes com doenca
incuravel em fase avangada e rapidamente progressiva com o objetivo primario de controlar os
sintomas, melhorar a qualidade de vida e o bem-estar, estendendo-se na ajuda as familias e
prolongando-se no apoio ao luto.>> Através desta abordagem global, promovem o conforto e a
qualidade de vida do doente e seus cuidadores, familiares ou ndo familiares, e contribuem para
que a fase final da vida seja vivida em pleno e com a tranquilidade e dignidade necessarias.’

Apesar de na maioria dos casos de doengas com grande sofrimento pessoal e familiar,
associado a doenca prolongada com prognostico limitado, os doentes ja receberem algum tipo
de cuidados paliativos primarios, pelo seu médico assistente ou equipa multidisciplinar
responsavel, em dado momento da evolugao da doenga torna-se necessario que estes cuidados
sejam prestados por equipas especializadas.’ Os servigos de CP disponibilizam cuidados

paliativos secundarios, mais diferenciados e especializados® e, consequentemente, mais
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eficazes quanto ao alivio do sofrimento, melhorando a qualidade de vida’ do doente. A
Medicina Paliativa (MP) tem vindo a desenvolver-se como resposta especializada para os
doentes com as caracteristicas atras referidas.

Diversos estudos®!” na drea de CP demonstraram que os doentes e suas familias com
acesso a este tipo de cuidados tém melhores resultados a diversos niveis, desde gestao de
sintomas fisicos (como a dispneia ou a dor), gestdo de sintomas psicoldgicos (como a
ansiedade, depressdo, aceitagdo da morte), espiritualidade e no planeamento avangado de
cuidados (como determinagdo de objetivos de cuidados a serem prestados, preparagdo de
funeral, etc.). Revelaram ainda a diminuicao das idas aos servigos de urgéncia e a consultas de
especialidade, menor nimero de hospitalizagdes e menor nimero de dias de hospitaliza¢ao por
parte dos doentes acompanhados por equipas especializadas em CP.!>!° Se a referenciagdo para
CP for atempada e a abordagem ao doente oncoldgico for integrada e multidisciplinar, existe
uma grande possibilidade de aumentar a sobrevivéncia dos doentes.!''® Os custos de

15,19

acompanhamento por CP também parecem ser menores, embora mais estudos sejam

necessarios para corroborar definitivamente esta tese. No contexto ambulatorio verificou-se
que os CP diferenciados tém resultados igualmente promissores.'%!”

Atualmente, todas as recomendacdes e decisdes sao no sentido da necessidade de existir
um continuo de tratamento dos doentes com doencas severas e limitantes, inclusive

9,13

terminais, ' aliando os cuidados curativos classicos com os cuidados paliativos diferenciados,

num modelo de continuidade de cuidados e “transi¢do progressiva”.?’

Tradicionalmente, os doentes oncoldgicos constituem o maior grupo alvo dos CP.?!
Atendendo a que a maior parte dos doentes oncologicos sdo seguidos em regime de
ambulatério® é necessario que os CP, e a MP, consigam prestar 0s seus servigos também neste
contexto, através de Consulta Externa de Cuidados Paliativos (CECP). Além disso, este

\

modelo pode responder adequadamente a necessidade e desejo de muitos doentes que
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20,22

manifestam a vontade de morrer em casa, preservando a sua dignidade e autonomia sem

descurar no controlo de sintomas, nem mesmo na manutengdo do tratamento oncoldgico
convencional.'?

Para que possam usufruir da prestacdo de CP em consulta externa os doentes, que se
encontram em ambulatorio, apenas podem ter sintomas passiveis de serem tratados no
domicilio.” A CECP tem a grande vantagem de proporcionar aos doentes, que reinam as
condig¢des necessarias a referenciagdo, o acesso facil e precoce a este tipo de cuidados, evitando
perdas de tempo que nestas situagdes podem ter consequéncias fatais, e com isto melhores
resultados quando comparados com os que sdo alcangados nos doentes que permanecem nos
cuidados de satide primérios ou secunddrios.'*?

Uma minoria de doentes oncologicos ¢ acompanhada em CP desde o diagndstico, a
maioria € normalmente referenciada numa fase ja muito avangada, depois de esgotadas todas
as possibilidades de tratamento e em que se percebe, a partir das necessidades dos doentes, que

123 identificaram

¢ imperioso fazer o controlo de sintomas e a gestdo do sofrimento. Hui et a
duas grandes dificuldades para referenciagao precoce dos doentes: (a) os programas de CP nao
oferecem as infraestruturas ou pessoal necessario para dar resposta as necessidades e (b) nao
existe formagdo dentro da area oncologica para a referenciacdo precoce, embora os doentes
desejem receber este acompanhamento.'? Ainda existe uma falta de consenso na literatura
acerca de quem deve ser referenciado, mas os critérios utilizados devem ser adaptados as
necessidades institucionais procurando, sempre, aumentar o nimero de doentes com acesso a
CP.%

Existem diversos modelos a serem experimentados, destacamos a Cleveland Clinic por
integrar a sua consulta externa de oncologia com os CP,” num verdadeiro modelo de transi¢io

progressiva e integrativa; na mesma tarde os doentes tém sequencialmente a consulta de

oncologia seguida da CECP.
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Sendo certo que estamos perante uma area em crescimento € cada vez mais relevante
para a sociedade contemporanea, torna-se essencial a existéncia de estudos de forma a
encontrar novos campos de acdo e até otimizar aqueles ja existentes. E manifestamente
insuficiente a quantidade e qualidade de estudos que descrevem/avaliam os diversos
componentes da CECP, especificamente literatura relativa a realidade da populacao
portuguesa.

A utilizacdo de estudos clinicos randomizados controlados (randomized controlled
trials (RCTs)), sendo o tipo de estudo ideal, acaba por ser eticamente € mesmo tecnicamente
inadequado para muitas das questdes colocadas na area de CP.**?* O recurso a estudos
observacionais ¢ essencial para construir uma base de evidéncias que permita identificar
qualidades e defeitos na area de CP.?

Um estudo transversal pode ser utilizado para compreender a prevaléncia de varias
condi¢cdes, tratamentos, servicos ou resultados e os fatores associados a esses mesmos
resultados.?® As administragcdes hospitalares podem utilizar esta informagio para monitorizar
tendéncias de qualidade e os clinicos/investigadores poderdo procurar pistas para criar
hipdteses acerca de causalidade.?’” Nio existindo qualquer estudo sobre a realidade e o impacto
da CECP do Instituto Portugués de Oncologia de Coimbra Francisco Gentil, E.P.E. (IPOCFG)
torna-se relevante realizar um estudo transversal e abrangente.

O objetivo do presente estudo € fazer um levantamento epidemioldgico referente aos
doentes que frequentam ou frequentaram a consulta externa do servico de CP do IPOCFG,

recorrendo para isso a metodologia descritiva.
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METODOS

Local do Estudo e Critérios de Referenciagao

O Instituto Portugués de Oncologia de Coimbra Francisco Gentil, E.P.E. ¢ uma unidade
hospitalar que integra a rede de presta¢do de cuidados de satide do Servigo Nacional de Saude
dentro da rede de referenciagdo hospitalar de oncologia. Consequentemente, estd capacitado de
uma assinaldvel concentracdo de diferenciados meios tecnolégicos e humanos dentro da area
de oncologia. Serve a Regido Centro de Portugal, com uma populagdo estimada de 2 milhdes
de habitantes.?®

A CECP do IPOCFG funciona na dependéncia do servigo de CP deste mesmo instituto.
Os doentes que usufruem desta consulta sdo referenciados dentro da institui¢do por outros
servigos/especialidades ou sdo indicados pelos proprios médicos do servico de CP na sequéncia
de um internamento.

Nao existem critérios especificos de referenciacdo, sendo que a orientacdo para a
consulta externa depende fundamentalmente do critério clinico do médico ou equipa
responsavel pelo doente, e de decisdo conjunta e informada com o doente. Normalmente sdao
referenciados doentes que suspenderam o tratamento antineopldsico e com necessidade de
gestao de sintomas, que tenham capacidade funcional ou apoio social suficiente(s) para efetuar
tratamento em ambulatorio. Doentes que exprimam o desejo de ndo serem internados para esta

mesma gestao de sintomas sdo também referenciados para a CECP.

Amostra e Protocolo de Recolha de Dados
No ambito deste trabalho elaborou-se um protocolo de recolha de dados (cf. Anexo 1)
considerados importantes para a realizacao do estudo, e que cumprisse as determinagdes da

Comissdo de Etica e Conselho de Administra¢io do IPOCFG.
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A recolha de informagdo fez-se através da analise das propostas de admissao a CECP
por parte de outras especialidades (cf. Anexo 2).

Foram aleatoriamente selecionadas propostas de admissao que cumprissem o critério
de serem referentes a doentes que iniciaram a CECP no IPOCFG durante o periodo de 01 de
janeiro de 2011 a 31 de dezembro de 2016. Doentes que ja estavam a ser acompanhados pela
CECP nao foram incluidos. Propostas de admissdo que ndo continham dados suficientes para
preencher o protocolo de recolha de dados, ou que fossem ilegiveis, ndo foram consideradas
para a amostra. No final deste processo foi selecionada uma amostra de 260 propostas (n=260)
como representativa da populacdo a ser estudada.

Todo o trabalho foi realizado assegurando o anonimato dos doentes € em conformidade
com as regras estabelecidas com a Comissdo de Etica e Conselho de Administragio do

IPOCFG (cf. Anexo 3).

Analise dos Dados

Os dados foram registados e analisados com recurso ao programa Microsoft Excel 2016

e realizada a estatistica descritiva destes mesmos dados.
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RESULTADOS

Idade e Género

A idade média da populagao, aquando da sua referenciacio para a CECP, foi de 73,60
anos com um desvio padrao de 10,96. A idade mediana foi de 75,00 anos; a idade maxima
encontrada foi de 96 anos e a minima de 36 anos. Na distribui¢cdo por sexo verificou-se que

45,77% dos doentes sdao do sexo feminino e 54,23% sdo do sexo masculino (Figura 1).

45,77% = Masculino

Feminino

Figura 1 — Distribuigao relativa da populagdo por sexos

Quando agregamos os dados por faixas etarias com intervalos de 10 anos, observamos
que a grande maioria dos casos referenciados corresponde a doentes entre os 70-79 anos e os
80-89 anos independentemente do sexo, embora no primeiro grupo se tenha verificado
predominio do sexo feminino e no segundo ligeiro predominio do sexo masculino, mas sem

significado estatistico em ambos os casos (Figura 2).
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Figura 2 — Representacao da populagdo por sexo e faixa etaria aquando da referenciagdo

Diagnéstico de Referenciagao

Os doentes de CP quando referenciados para a consulta externa ja tinham o diagnostico
de qual a neoplasia priméaria de que sofriam e se existiam ou nao metastases e a localizagao das
mesmas. Utilizaram-se critérios de classificacdo anatomo-funcionais para categorizar as
diferentes neoplasias.

Existe uma grande variabilidade no tipo de neoplasias diagnosticadas, identificaram-se
18 tipos diferentes de locais primarios das neoplasias. As mais frequentes sdo a neoplasia
colorretal (n=69; 26,5%), neoplasia da faringe e/ou laringe (n=40; 15,4%) e neoplasia da mama
(n=28; 10,8%). Seguem-se trés diferentes neoplasias com igual frequéncia (n=23; 8,8%):
gastrica, do sistema respiratorio e pleura e ginecoldgico. No espetro oposto, € também com
igual frequéncia (n=1; 0,4%), temos as neoplasias da tiroide, linfomas e timomas.

A data da referenciacio, na nossa amostra de 260 doentes, 70,8% (n=184) apresentava

metastizagdo e 29,2% (n=76) nao tinha qualquer tipo de metastizagao.
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Foram identificados 93 doentes com metastizacdo multipla (35,8% do total da amostra)
correspondente a 50,5% de todos os casos com metastizagdo. O local secundario, tinico, mais
frequentemente identificado foi o pulmao, com 29 casos descritos (11,2% do total da nossa
amostra), correspondente a 15,8% dos casos com metastizagao.

Classificou-se de metastizagao multipla todos os casos que apresentavam dois ou mais
orgaos atingidos. A metastizagdo ganglionar, quando presente, classificava o doente como
tendo uma metastizagdo, mas ndo era considerada na categorizacdo de doentes com
metastizacdo multipla. Foi aplicado este critério para evitar sobrestimar os casos de
metastizacdo multipla, atendendo a que a maioria dos doentes com tumores secundarios noutro
6rgdo apresentam também células malignas no sistema linfatico.?” No ambito deste trabalho o
objetivo ¢ compreender qual a localizacao secundaria mais prevalente.

Na Tabela 1 estao descritas em pormenor as frequéncias absoluta e relativa de cada
neoplasia, divididas pelo critério de sistemas anatdmico-funcionais. Sdo também descritas, em
italico, as frequéncias absoluta e relativa dos casos de metastizacdo, sendo que as frequéncias

relativas se referem a neoplasia primaria e ndo ao nimero de casos totais.

Tabela 1 — Prevaléncia dos diagndsticos primarios e presencga/auséncia de metastizagdo da populagdo
estudada (n=260)

Frequéncia Frequéncia
Neoplasia primaria Metastizacao absoluta relativa
(n.%) (%)
Neo colorretal 69 26,5
Presente 49 71,0%*
Metastizagdo multipla 30 43,5*
Neo faringe/laringe 40 15,4
Presente 34 85,0*
Metastiza¢do multipla 15 37,5%
Neo mama 28 10,8
Presente 20 71,4%
Metastiza¢do multipla 13 46,4*
Neo gastrico 23 8,8
Presente 15 65,2%
Metastiza¢do multipla 10 43,5%*
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Tabela 1 - continuagdo

Frequéncia Frequéncia
Neoplasia primaria Metastizacao absoluta relativa
(n.%) (%)
Neo pulmio e pleura 23 8.8
Presente 15 65,2*
Metastizagao multipla 2 8,7*
Neo ginecologico 23 8.8
Presente 16 69,6*
Metastiza¢do multipla 8 34,8*
Neo sistema urinario 8 3.1
Presente 4 50,0%*
Metastiza¢do multipla 3 37,5%
Neo hepatico 8 3,1
Presente 4 50,0%*
Metastizagao multipla 2 25,0%*
Neo pancreas 8 3,1
Presente 7 87,5%
Metastiza¢do multipla 1 12,)5%
Neo cavidade oral 7 2,7
Presente 4 57,1%
Metastizagao multipla 1 14, 3*
Neo pele 5 1,9
Presente 4 80,0*
Metastizagao multipla 3 60,0*
Neo prostata 5 1,9
Presente 4 80,0*
Metastiza¢do multipla 1 20,0*
Neo SNC 4 1,5
Presente 2 50,0%*
Metastizagao multipla 1 25,0%*
Neo esofago 4 1,5
Presente 2 50,0%*
Metastizagao multipla 0 0,0%*
Neo musculo-esquelético 2 0,8
Presente 1 50,0%*
Metastiza¢do multipla 1 50,0%*
Neo tiroide 1 0.4
Presente 1 100,0*
Metastizagdo multipla 1 100,0*
Timoma 1 0.4
Presente 1 100,0*
Metastizagdo multipla 0 0,0%*
Neo hematoldégicos 1 0,4
Presente 1 100,0*
Metastizagdo multipla 1 100,0*

Nota: *a frequéncia relativa das linhas referentes & metastizagdo esta relacionada ao nimero de casos dessa
mesma neoplasia e ndo com a frequéncia absoluta da populagao total.
Abreviaturas: Neo, neoplasia; SNC, Sistema Nervoso Central.
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Servigo Proponente

Para a identificacdo do servico proponente foi necessdrio determinar qual a
especialidade e servigo a que pertencia o médico responsavel pelo preenchimento da proposta
de admissdo a consulta externa. Isto ndo foi possivel em todos os 260 casos analisados,
acabando por apenas se determinar um total de 84 casos.

Deste total de 84 casos de referencia¢des identificaram-se sete servigos diferentes,
totalizando 84,52% (n=71) de referenciagdes solicitadas por especialidades médicas —
Oncologia Médica, Gastrenterologia, Radioterapia e Pneumologia. As restantes referenciacdes
foram solicitadas por especialidades médico-cirurgicas e cirurgicas — Otorrinolaringologia,

Ginecologia e Cirurgia Geral —, totalizando 15,48% (n=13) dos casos.

Dias Decorridos entre a Proposta e a 12 Consulta

Entre a proposta de admissao e a 1* consulta decorreram em média 29,07 dias, com um
desvio-padrao de 13,64 dias, e mediana de 28 dias. As consultas mais precoces foram realizadas
no proprio dia [0 dias entre proposta-consulta], enquanto que a consulta mais tardia foi
realizada 75 dias depois da referenciagao.

Com base nas informagdes recolhidas, fez-se uma quantificacdo de quantas consultas
foram efetuadas por semanas que decorreram entre a proposta de admissdo e a 1* consulta
efetiva. Na Figura 3 observamos os nimeros absolutos de consultas efetuadas por semana e na
Figura 4 a frequéncia cumulativa dessas consultas ao longo das semanas, tendo como
referéncia a nossa amostra (n=260; 100%).

Na primeira semana apds a referenciacdo apenas 4,23% das consultas (n=11) tinham
sido efetuadas. No entanto, 50% das consultas foram efetuadas sensivelmente quatro semanas
apos referenciagdo e mais de 90% das consultas foram realizadas até aproximadamente sete

semanas apos a referenciacao.
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Figura 3 — N.° de consultas realizadas por semana desde referenciacao para a Consulta Externa de
Cuidados Paliativos
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Figura 4 — Percentagem cumulativa de consultas realizadas por semanas desde referenciacao para
Consulta Externa de Cuidados Paliativos, relativamente a nossa amostra (n=260)
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Proveniéncia do doente

A grande maioria dos doentes encontrava-se no domicilio aquando da referenciagao
para a CECP (n=221; 85,0%). Os restantes encontravam-se numa Institui¢do Particular de
Solidariedade Social (IPSS) (n=12; 4,6%) ou internados num outro servico do [IPOCFG (n=9;
3,5%) ou ainda noutro local ndo discriminado ou que ndo se enquadra dentro do protocolo de

recolha de dados (n=18; 6,9%) (Figura 5).

6,9%

4,6%

3,5%

B Domicilio

B Internamento
oIPSS

OOutro

85,0%

Figura 5 — Distribuig¢ao relativa da proveniéncia do doente aquando da referenciagao
Abreviaturas: IPSS, Instituto Particular de Solidariedade Social
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Sintomas: Dor

Para fazer a referenciacdo para a CECP um dos requisitos ¢ o médico responsavel
identificar e descrever a dor que o doente sente no momento, numa escala quantitativa de 1 a
10 (cf. Anexo 2). Na nossa recolha de dados a escala foi alargada até 0 para contemplar os
casos em que a dor estava controlada, inexistente, tal como indicado em diversas propostas de
admissao.

A intensidade descrita, da dor, foi em média de 2,55 com um desvio padrao de 2,58 e
mediana de 2. O maximo de dor descrita era de oito (8) e o minimo de zero (0).
Percentualmente, 34,23% (n=89) dos doentes ndo tinham dor ou esta encontrava-se controlada
pelos cuidados paliativos primarios prestados pelo oncologista ou equipa responsavel até a
altura. Mais de metade dos doentes apresentava dor igual ou inferior a dois (n=144; 55,38%)

enquanto que apenas 18,08% (n=47) apresentava dor igual ou superior a seis.

Outros Sintomas

Metade dos doentes reportavam pelo menos um sintoma adicional (n=128; 49,23%),
enquanto a outra metade ndo referia qualquer sintoma adicional (n=132; 50,77%),
independentemente da dor que pudessem ou nao ter.

O sintoma adicional mais reportado foi ansiedade (n=96; 36,92%), € 0 menos reportado
foi agitagdo (n=13; 5,00%) (Tabela 2). O conjunto de dois sintomas mais comum corresponde

a depressao e ansiedade (n=47; 18,08%).
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Tabela 2 Prevaléncia de sintomas adicionais a dor da populacdo estudada (n=260)

Frequéncia absoluta Frequéncia relativa
Sintomas n.° %
Dispneia 27 10,38
Nauseas e/ou Vomitos 19 7,31
Obstipagao 23 8,85
Depressao 54 20,77
Ansiedade 96 36,92
Agitacdo 13 5,00

Sobrevivéncia Esperada a Data da Referenciagao

Na proposta de admissdo a CECP ¢ necessario que seja indicado o prognostico.

Contudo, 28 doentes ndo tinham esta informacgao discriminada na sua proposta de admissao,

enquanto nos restantes 232 doentes esta informag¢ao encontrava-se distribuida por trés periodos

diferentes: de uma semana a trés meses (n=65), entre trés e seis meses (n=98) e de mais de 6

meses (n=69) (Figura 6). Concluiu-se que, na populacdo estudada ndo existiam doentes com

sobrevivéncia esperada inferior a uma semana, apesar dessa op¢do existir na proposta de

admissdo.

40% 37,69%

35%
30%
25,00% 26,54%
25%
20%
15%
10%
5%
0%

1 semana a 3 meses 3 a 6 meses

10,77%

> 6 meses ndo especificado

Figura 6 — Distribuicao relativa da sobrevivéncia esperada da populaco estudada
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Conhecimento acerca do Prognéstico

A informagdo em relagdo ao progndstico e o seu conhecimento ¢ aferido a dois nivesis,

junto da familia e junto do doente. Assumiu-se que o ndo preenchimento desta sec¢do, por parte

do médico responsavel, correspondesse a desconhecimento por parte do doente e/ou familia,

conforme o caso. Um total de 162 doentes, 62,31% da amostra, tinha conhecimento acerca da

sua doenga e estava informado acerca do progndstico. No caso das familias, 183 destas, 70,39%

do total da amostra, tinha conhecimento e informagao acerca da doeng¢a do seu familiar e qual

0 prognastico.

Como revelado na Tabela 3, em 20,38% da populagdo estudada o doente e sua familia

ndo conhecem o prognoéstico da doenca. De forma oposta, em 53,08% da populacdo estudada

a familia e o doente a estdo informados.

Tabela 3 Distribuicao absoluta e relativa do conhecimento dos doentes e suas familias acerca da doenca

e seu prognostico

Familia tem conhecimento do

prognostico?
Nao Sim
Doente tem conhecimento do o 0 0 0
prognostico? (n.%) (%) (n.%) (70)
Nio 53 20,38 45 17,31
Sim 24 9,23 138 53,08
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DISCUSSAO E CONCLUSOES

A 1identificagdo do perfil social e clinico dos doentes em CECP contribui para
compreendermos as caracteristicas e necessidades daqueles. A partir deste perfil conseguimos
informacdes importantes para o planeamento e implementacdo de mecanismos inseridos num
plano de cuidados que promova o conforto, o controlo de sintomas e a qualidade de vida dos
doentes e suas familias. Além do mais, conseguimos informagdes valiosas que potencialmente
permitirdo o desenvolvimento de futuros estudos na area de CP, especificamente neste centro,
estimulando assim o crescimento cientifico e a pratica de Medicina Paliativa baseada na
evidéncia.

O objetivo primério deste trabalho foi caracterizar uma populagdo ainda sub-
representada na literatura atualmente existente e compreender qual o perfil clinico dos doentes
que sao atendidos na CECP do IPOCFG.

A CECP do IPOCFG atende principalmente doentes idosos, grande parte na 7* década
de vida. Relativamente ao sexo existe uma propor¢ao aumentada de homens em relagdo as
mulheres, tal como esperado pelas taxas de mortalidade globais por neoplasias malignas.'
Ainda assim, destaque-se que na 7* década de vida, da populacao estudada, existe uma maior
propor¢ao de mulheres relativamente a homens, embora ligeira. A diferenca na proporgao total
entre sexos ¢ de 8,46%.

Se olharmos para a prevaléncia de neoplasias primdrias observamos que existem
diferencas com as incidéncias atuais de neoplasias.! Isto deve-se a especificidade da populacio
que acaba por ser referenciada para a CECP no IPOCFG e nao deve ser exportado para outros
centros, muito menos para a populagdo global. Neste caso, o cancro colorretal a par do cancro
da faringe ou laringe e cancro da mama sao os mais comuns. Apesar dos avangos médicos, 0s
cancros da mama e colorretal continuam a ter incidéncias muito altas,' o que pode explicar a

sua alta prevaléncia neste centro. Apesar da incidéncia relativamente alta na populacdo em
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geral,! apenas foi descrito um caso de neoplasia hematoldgica provavelmente devido as
multiplas terap€uticas curativas e ao seguimento especialmente apertado a que estes doentes
tém acesso>’ noutros centros mais especializados, no caso de Coimbra o Centro Hospitalar e
Universitario de Coimbra. Por estas duas razdes, o médico, e a equipa, pode fazer uma melhor
gestdo de toda a condicdo clinica e pode nao referenciar por entender que ainda existem
alternativas curativas para o doente.>! Num servico altamente especializado de cuidados
terciarios, seria expectavel que os doentes apresentassem altas taxas de neoplasias
metastizadas,”® o que acabou por se verificar. Maioritariamente tratava-se de metastizagio em
mais do que uma localizagao.

No IPOCFG o tempo médio entre a referenciagdo e a primeira consulta, de
aproximadamente um més, é aparentemente menor a observada noutros centros.’’? Ainda
assim seriam necessarios outros estudos, neste centro, com acesso a datas de morte ¢ datas de
diagnostico da neoplasia, que pudessem completar uma base de dados para podermos
compreender se existe necessidade de readaptar a rapidez de resposta da CECP.

Nao foi registado nenhum doente que apresentasse uma sobrevivéncia esperada menor
do que uma semana. Isto pode ser explicado pelo tempo médio que leva a ocorrer uma primeira
consulta de cuidados paliativos em ambulatdrio, levando a perce¢ao de que o doente com este
progndstico nao seria atendido em tempo util. O facto de existirem casos em que o doente foi
atendido no proprio dia da referenciagdo leva-nos a pensar numa hipdtese alternativa: os
doentes com esperanga de vida menor do que uma semana podem nao ter condigdes para serem
seguidos em ambulatorio.

Tal como esperado, a grande maioria dos doentes que tém acesso a CECP encontra-se
em ambulatorio na altura da referenciacio.® Para estes doentes a CECP é um fator determinante

para responder as suas necessidades fisicas, psicolégicas e desejo pessoal.??
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Quanto ao servico proponente, deve-se deixar claro que esta amostra de 84 casos pode
ser insuficiente para caracterizar a populacdo da forma pretendida. Ainda assim, deve ser
mencionado que, a semelhanga de outros centros,® também aqui a propor¢do entre
especialidades médicas e cirurgicas que referenciam os doentes para CECP, aproximadamente
de 6:1, pode ser uma demonstracao de que existe falha na formagao e na sensibilizagdo para os
beneficios de CP e da MP nas especialidades cirurgicas, ou até mesmo alguma tendéncia para
a obstinagdo terapéutica.>

Apesar de ser recomendado que os doentes tenham conhecimento acerca da sua doenga
de forma a que possam tomar decisdes informadas, realcamos o facto de que muitos destes
doentes terminais podem ja ndo ter as faculdades mentais completamente prteservadas,** o que
representa uma dificuldade adicional para a informagao, consciente, da situagao e pode explicar
que, em grande parte dos casos, as familias conhegam mais do que proprio doente acerca da
sua doenca (70,39% em relacao a 62,31%, respetivamente). Ainda assim, relatamos que em
20,38% dos casos nenhuma das partes (familia ou doente) tinha conhecimento sobre a sua
condicdo, o que coloca desafios ao estabelecimento de uma relagdo médico-doente de
confianca, numa verdadeira alianca terapéutica, que ao nao ser conseguido pode prejudicar a
condicdo geral do doente e sua familia,>> nomeadamente nas suas expectativas de vida e planos
futuros.

Observando os valores das escalas de dor e outros sintomas que sdo relatadas nos
formularios de admissdo, apresentamos duas alternativas explicativas (1) o médico/equipa
responsavel desvaloriza os sintomas dos doentes ou ndo preenche de forma adequada o
formulario ou (2) os CP primarios prestados pelo médico/equipa responsavel foram adequados
para controlar os sintomas. A maioria dos doentes referenciados apresenta algum grau de dor,
geralmente dois ou inferior, numa escala quantitativa de 0 a 10. Os dois sintomas mais

frequentemente mencionados pela populagdao do estudo foram a ansiedade e a depressao
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(36,92% e 20,77%, respetivamente), o que seria expectavel,*®

mas nado desejavel para doentes
na ultima fase da sua vida. Salienta-se o facto de a agitagdo ter sido muito pouco identificada
como sintoma presente nesta populagdo; € possivel que isto se deva a uma defini¢cdo clinica
pouco especifica ou descrita quando comparada com os outros sintomas avaliados, o que pode
levar os clinicos a nao valorizarem ou ndo assinalarem a sua presenca.

Devemos notar que este trabalho pode estar comprometido pelo viés de mensuracao
(measurement bias): no preenchimento das propostas de admissao o clinico responsavel nao
sabia 0 objetivo que a informacao acabaria por ter e podera ter omitido ou erroneamente
assinalado alguma parte do formulario inadvertidamente.

Estes resultados demonstram que estamos perante uma populagdo envelhecida, em
fases muito avancadas da sua doenca, e até em fase final de vida, que recebe cuidados
especializados em CECP. Perante estes resultados, podemos colocar a hipotese de que, para
além desta, exista uma populacdo possivelmente mais numerosa que também poderia obter
beneficio dos CP por esta via, principalmente em fases mais precoces da sua doenca. Por esta
razao, devemos continuar a aprofundar e a expandir o acesso a CECP em fases mais precoces
da doenga. Para alcangar esta meta propomos que se faga um maior investimento na formagao,
e na reeducacdo dos profissionais de saude, especialmente dos médicos de um modo geral e
das especialidades cirargicas em particular, na area dos CP sensibilizando-os para a
necessidade e beneficios da referenciagdo precoce. E também fundamental investir em
programas que estimulem transi¢cdo precoce e a integragao de cuidados, que se traduziriam em
melhores resultados fruto de uma abordagem global do doente.'*

Este foi um estudo pioneiro que gostariamos de continuar e até alargar a outros centros,
porque consideramos que sao necessarios mais estudos na area de CP na antecipagdo de um

fenomeno demografico cada vez premente.
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ANEXOS

Anexo 1
PROTOCOLO DE RECOLHA DE DADOS
IDENTIFICACAD
Sexo:
Idade: anos

Diagnastico Principal:

Metastizacan:

Servico Proponente:

Data proposta de referenciagdo: I )

Data da 12 Consulta de Cuidados Paliativos: ! /
Localizagdo do doente & data de referenciacio:
O Domicilio O Internamento [ 1Pss O Qutro

Escala de dor (0-10) a data de referenciagdo:

Sintomas {presentefausente) & data de referenciacao:

O Dispneia O Mauseas/vomitos O Obstipacdo

[ Depressao 0 Ansiedade I Agitacdo

Sobrevida esperada:

O <1 semana 0 1 semana a 3 meses O 3 a 6 meses O=6meses
0 doente conhece o prognostico?

O sim O Nao

A familia do doente conhece o progndstico?

1 sim O Nao
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Anexo 2 - frente

Instituto Portugués de Oncologia de Coimbra Francisco Gentil, EPE

0
SERVIGCO DE CUIDADOS PALIATIVOS

TAMENTO ANTI-NEOPLASICO, em i i
] 2) Médico Assistente do IPO

DECISAO DE SUSPENSAQ DE T

[] 1) Reunizo de Decisdo Terapéutica

PROPOSTA DE ADMISSAQ PARA: [ Internamento
LOCALIZAGAO ACTUAL DO DOENTE ?: []Domicilio [JIPSS

DIAGNOSTICO

[ 3) Recusa do doente
[ Consulta Externa

[ Internamento de

4
vigiadtiZaga i.

w

TRATAMENTO REALIZADO:

PROGNOSTICO

Estima-se que a sobrevida do doente seja:

oente conhec ndstico? DS/ DN E afamilia ?

[CJ7dias a 3meses

ilia 9 Mo TN
LJvr iy

[J<7 dias

~ £

[ 3 a6meses

(lcirurgia  [JRadioterapia  []Quimio/ormonoterapia []Outro [ INenhum

[(1>6 meses

Od
0O doente concorda com eventual trénsfgaréncia/ acompanhamento em Cuidados Paliativos ? s OIN

ESTADO ACTUAL

o Estadomental  [vigil ((Jorientado/ [Mdesorientado) [Jobnubilado  [inconsciente

o Compromisso [ Jvisual [Jauditivo [fala

e Mobiidade [Imovelindependente ~ [movel com ajuda  [[Jacamado

o Almentagio [ Jindependente [Jdependente [ Jsonda naso-enteral

. Higiene. [independente  [“Jcom assisténcia  [Jassisténcia total

e Problemas (Sintoma/Sinal de intensidade: 0 ausente, 1 ligeira, 2 moderada; 3 forte, 4 méxima)
[ Agitagao O Nauseas Ovemitos
0 Dispneia O Obstipagéo DDepresséo

I L e e T
L1 Ansiegaae aa ramiiia

[J outro

o Dor (1203 04 506 7 8 [J9 [J10,em 10

OUTRAS INDICAGOES:

Assinatura legivel do médico proponente

,,,,, £tse g

LJANSIieaaae espiriiudil/ exisiencial
Joutro

Data / /

[YLE ¥ POy - rouy
N" vigvanoyiaiivu |

\
—_—)
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Anexo 2 - verso

AVALIACAO DO SCP

Pessoa contactada: Telef./ Telem.:

1. Local onde se encontra o doente? O pomicilio Oipss O Hospital O outro

2. Existe descontrolo SINOMAICO? ..........cvovvevrereeerersessereerereniene Osim Onao T

3. Existe exaustdo familiar? .............cccoeeeeiiinen. Osim Cnao Ona

4. No agregado familiar existem outros dependentes? ..................... Osim Onao Tinia

5. Internamentos anteriores N0 SCP?.......cccuvvcveiininiieisiiesieseins O Sim O Nao CIN/A

6. ‘Existe apoio COMUNITANO? iuciuuiiisvssissessvasnssssremanmasonssnssssissission O sim [Inao Ona

= o oy =g ol 00 E S ~ o 178 Ml Flasm . TR b (P e - | G e

Necessidade de cuidados de enfermagem?  LJSim LiN& LIN/A edocuidador ?LJSim LJIN&o LIN/A
Observagdes: e =N
COMISSAO DE ADMISSAO
Doente admitido no Servigo de Cuidados Paliativos ?
- r
. Consulta externa, em __/_/ (Médico: ) Justificagao
7~
SIM < . Internamento ﬁ O imediato N‘O <
I T
(_ L lista de espera
l_'l am QNS laniiardamang fithira santacta da familia/ cuidador)
\ 180305 Aguandsmos o contacia e aimflial tiadaoer). |
Sugestdes da comissao:
Assinatura legivel do médico do SCP (comisszo de admiss&o) Data_ /_/
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Anexo 3

Qualidade

m
IPO COIMBRA Compromisso

Exmo. Senhor
Ricardo Jorge Sousa
FMUC

ASSUNTO: Pedido de autorizago para realizacdo de projeto de investigagao “Caraterizacéo de
uma populagdo em consulta externa de cuidados paliativos oncolégicos - o caso do IPO de

Coimbra”

Em resposta ao pedido efetuado por V. Exa., relativo ao projeto de investigagdo identificado em
epigrafe, informa-se que o Conselho de Administrag&o aprovou a sua realizago.

Com os melhores cumprimentos,

Coimbra, 16 de margo de 2018

PEL'O CONSELHO DE ADMINISTRAGAQO

A
Carlos Santos
(Presidente)

C/C: Dr. Oscar Vildo - Diretor do Servigo de Medicina Interna e Cuidados Paliativos
Dra. Florbela Gongalves — Servigo de Medicina Interna e Cuidados Paliativos

CP
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