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Il Resumo
Introdugao: o aumento da esperanca de vida trouxe maior prevaléncia de doengas cronicas,
merecendo destaque as que atingem estadios avangados e com necessidades paliativas.
Este estudo pretendeu caracterizar os doentes com diagndstico de neoplasia e/ou deméncia
em estadio avangado, acompanhados em cuidados de saude primarios, e testar a
sensibilidade da questao surpresa e de uma possivel nova ferramenta para identificacdo de

doentes com necessidades paliativas.

Métodos: recrutamos por voluntarismo 3 médicos de familia que forneceram dados relativos
a 623 codificagdes ativas de neoplasia e/ou deméncia na plataforma MIM@UF. Definimos
como “doente com necessidade de cuidados paliativos” todo o doente com codificagédo ativa
de neoplasia e/ou deméncia em estadios avangados, dividindo por subgrupos consoante a
doenca, fazendo posteriormente a sua caracterizagao clinica e sociodemografica. Assumindo
como gold standard a existéncia de doencga em estadio avang¢ado, calculamos e comparamos
as sensibilidades de cada uma das ferramentas na identificagdo destes doentes: a questao
surpresa, a questao “Acha que este doente tem necessidades paliativas?” e um instrumento

que correspondesse a identificagdo por pelo menos uma das questdes.

Resultados: de entre os dados analisados, existiram 559 (89,7%) codificagdes ativas de
neoplasia e 64 (10,3%) de deméncia; a prevaléncia de neoplasia e deméncia avangadas foi
de 1,0% na amostra estudada. Quando comparados com o outro subgrupo, os doentes com
deméncia avangada mostraram predominio do sexo feminino, idade superior (83,3 anos
versus 68,1 anos) e menor acesso a cuidados de saude. Em ambos os subgrupos houve
escassez de dados relativos a escolaridade e rendimento e estavam presentes
polifarmacoterapia e multimorbilidade. A sensibilidade da questdo surpresa nos doentes com
necessidades paliativas, segundo a definigdo, foi de 33,3% e 69,3% para neoplasia e
deméncia, respetivamente; da nova questdo de 50,0% para neoplasia e 92,3% para
deméncia; e uma sensibilidade quando usadas em conjunto de 55,6% e 92,3% para neoplasia

e deméncia, respetivamente.

Discussao: a caracterizagcdao dos doentes com doenca avancada pode ser a chave da
adequacéo e planificacao dos cuidados, tanto para os doentes como para as suas familias ou
cuidadores; além disto, a escassez de dados relativos a algumas das variaveis reforga a
necessidade da melhoria dos registos clinicos. A utilizacdo de uma nova questao permitiu

aumentar a sensibilidade para identificagdo de doentes com necessidades paliativas.



Conclusao: os nossos resultados ajudam a caracterizar duas subpopulagdes de doentes com
necessidade de cuidados paliativos e avangam com uma possivel ferramenta a utilizar na sua

identificagdo, a estudar numa amostra representativa.

Palavras-chave: cuidados paliativos; cuidados de saude primarios; neoplasia; deméncia.



M. Abstract
Introduction: the increase in life expectancy brought a higher prevalence of chronic diseases,
with emphasis on those that reach advanced stages and require palliative care. This study
aimed to characterize patients diagnosed with neoplasm and/or dementia at an advanced
stage, followed up in primary health care, and to test the sensitivity of the surprise question

and of a possible new tool for identifying patients with palliative needs.

Methods: we voluntarily recruited 3 family physicians who provided data relative to 623 active
encodings for neoplasm and/or dementia on the MIM@UF platform. We defined as “patient in
need of palliative care” any patient with an active codification of neoplasm and/or dementia in
advanced stages, dividing them into subgroups according to the disease, and subsequently
made their clinical and sociodemographic characterization. Assuming the existence of
advanced-stage disease as the gold standard, we calculated and compared the sensitivity for
the identification of these patients for the surprise question, the question “Do you think this
patient has palliative needs?” and an instrument that corresponded to identification by at least

one of the questions.

Results: among the analyzed data, there were 559 (89.7%) active codifications of neoplasm,
and 64 (10.3%) of dementia; the prevalence of patients with advanced neoplasm and dementia
was 1.0% on the studied sample. When compared with the other subgroup, patients with
advanced dementia showed a predominance of the female gender, older age (83.3 versus
68.1 years) and less access to health care. In both subgroups, there was a lack of data on
education and income, and polypharmacy and multimorbidity were present. The sensitivity of
the surprise question in patients with palliative needs, according to the definition, was 33.3%
and 69.3% for advanced neoplasm and dementia, respectively; for the new tool, 50.0% for
neoplasm and 92.3% for dementia; and a sensitivity, when used in conjunction, of 55.6% and

92.3% for neoplasm and dementia, respectively.

Discussion: the characterization of patients with advanced disease can be the key to the
adequacy and planning of care, both for the patients and for their families or caregivers; in
addition, the scarcity of data on some of the variables reinforces the need to improve clinical
records. The use of a new question made it possible to increase the sensitivity for identifying

patients with palliative needs.

Conclusion: our results help to characterize two subpopulations of patients in need of
palliative care and advance with a possible tool to be used in their identification, to be studied

in a representative sample.



Keywords: palliative care; primary health care; neoplasms; dementia.
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Iv. Introducgao

A evolucdo da medicina no ultimo século conduziu ao aumento da esperanca média
de vida e a reconfiguragdo da composigcdo demografica das populagdes. [1] Com isto, o
aumento da prevaléncia de doencas associadas ao envelhecimento, das quais sdo exemplos
a deméncia e a doenga neoplasica, [2] constituem um grande desafio na prestagcao de
cuidados de saude, em especial de cuidados paliativos. [3] Estes cuidados séo definidos pela
Organizagdo Mundial de Saude (OMS) como uma abordagem que tem como objetivo
melhorar a qualidade de vida de doentes e familias que enfrentam os problemas relacionados
com doenga ameacadora de vida. [4]

Na verdade, a mesma organizacéao estima que, em todo o mundo e a cada ano, cerca
de 56,8 milhdes de pessoas necessitem de cuidados paliativos. [4] Em Portugal, uma
estimativa calcula que entre 81 553 e 96 918 adultos tenham necessitado destes cuidados no
ano de 2020. [5] No entanto, a maioria dos doentes ndo chega a ter acesso a cuidados
paliativos, com uma avaliagdo indicar uma cobertura desta modalidade de tratamento a
doentes com necessidade de cuidados paliativos (DNCP) de apenas 24,9%. [6]

Varios estudos indicam que quanto mais precoce o acesso a esta modalidade de
cuidados, melhor a qualidade de vida, [7-9] menor a agressividade do tratamento e maior a
sobrevida se comparados com o acesso na janela temporal tipica para esta modalidade de
tratamento. [7]

Assim, é essencial identificar os DNCP de forma atempada. A questao surpresa (QS),
[10] traduzida e validada para portugués, [11] € um instrumento proposto para esta
identificagdo e tem uma sensibilidade e especificidade de 63,9% (48,2%-79,6%) e 67,3%
(60,1%-74,4%), respetivamente, com valor preditivo positivo (VPP) de 29,9% (19,6%-40,1%)
e valor preditivo negativo (VPN) de 89,5% (84,1%-94,9%). [12] Atendendo a prevaléncia
estimada de DNCP, parece haver margem e necessidade de melhoria na qualidade e eficacia
desta identificagao.

Nesta matéria, a integragao dos cuidados de saude primarios (CSP) e dos médicos de
familia (MF) na prestagdo de cuidados paliativos tem significativa relevancia: estes
profissionais acompanham os doentes e familias ao longo do tempo, fazem visitas ao
domicilio e sdo geralmente o primeiro ponto de contacto com os cuidados de saude. [13] A
abordagem holistica é também uma das suas caracteristicas fundamentais e, como apontado
num documento da OMS, ambas as modalidades de cuidados partilham alguns valores
essenciais, como a equidade, solidariedade, justica social, acesso universal a servi¢cos de
saude, descentralizacao e participagao da comunidade nos cuidados de saude. [14] O mesmo
documento refere que a prestacdo de cuidados paliativos pelos MF previne e alivia o
sofrimento causado por problemas severos e complexos de saude (através do alivio

sintomatico, por exemplo), diminui o numero e duragao das hospitalizagbes, protege contra

11



situagdes de risco financeiro e assegura a cobertura universal dos cuidados de saude. [14]
Por isto mesmo, é esperado que a prestacdo de cuidados paliativos pelos MF aumente no
futuro; [15] de facto, de acordo com Aguiar et al, considerando os 1700 a 1800 doentes que
compdem a lista de um MF, cerca de 19 sofrem de doenga terminal a cada ano. [16] Em
DNCP, mas nao necessariamente em fase terminal, a literatura aponta para um valor de 1,5%
para toda a populacdo e 8,0% para a populagdo com 65 ou mais anos. [17] Uma avaliagéo
nos CSP indicou uma prevaléncia de 17,3% de doentes com necessidades paliativas na
populacdo com idade superior a 65 anos. [18]

Este estudo tem como objetivo, numa primeira fase, a analise e caracterizagdo dos
doentes com diagnodstico de neoplasia e/ou deméncia em estadio avangado, acompanhados
em CSP. Posteriormente, assumindo estes critérios (presenga de doenga avangada) como
gold standard, o objetivo principal do estudo é testar a sensibilidade da QS na populagéo de
doentes avaliada, bem como de uma nova questao — “Acha que este doente tem necessidades
paliativas?” (NQ) — comparando os resultados de cada uma, em separado, e quando utilizadas

em conjunto.

V. Materiais e métodos

1. Desenho do estudo

Estudo exploratério que visa identificar e caracterizar os DNCP por doenga neoplasica
e/ou deméncia nos ficheiros clinicos dos MF envolvidos, englobado num projeto que tem por
objetivo caracterizar todos os doentes com doenga avangada acompanhados em CSP. O
estudo foi aprovado pela Comissdo de Etica da Associacdo Regional de Saude (ARS) do
Centro (parecer com referéncia numero 42/2022).

A todos os colaboradores foram dadas as informagbes necessarias (Anexo ) e

solicitado um consentimento informado e escrito (Anexo Il), antes de serem colhidos os dados.

2. Selegdo dos participantes

Os MF da ARS Centro foram contactados via e-mail para apresentacao do estudo e
posterior avaliagdo do interesse em participar. Foram incluidos todos os MF que reunissem
os seguintes critérios: exercer atividade na ARS Centro e demonstrar interesse em participar
no projeto. Além disto, a participagao de cada unidade foi ratificada pelo coordenador da
unidade funcional. No total, 6 médicos — exercendo nas Unidades de Saude Familiar Coimbra
Sul, Candido Figueiredo, Vitrius, Infante D. Henrique e Lusitana e integrados na ARS Centro
— aceitaram participar no estudo, fornecendo dados relativos a 623 codificagdes de doenga.

Importa referir que, durante o processo de recolha de dados, um dos colaboradores se retirou,

12



por motivos pessoais, da participacdo no trabalho e dois colaboradores nido terminaram a

recolha dos dados. Deste modo, foi feita a analise dos dados fornecidos por 3 MF.

Figura 1: Fluxograma da selegéo de participantes

Colaboradores elegiveis (n=6)

Incluidos (n=6)

\ 4

Incluidos no estudo de acordo com
os critérios (n=6)

« Exercer na ARS Centro

* Mostrar interesse em participar

N&o incluidos na analise (n=3)

* Nao completaram colheita de
dados (n=2)

* Retirou-se do estudo (n=1)

\ 4

\4

Analisados (n=3)

3. Recolha de dados

Definiu-se como “DNCP por doenga neoplasica ou deméncia” todo o doente que
apresentasse codificagcao ativa de neoplasia em estadio avangado (definida como neoplasia
com localizagdo secundaria ativa/’metastizagdo”) e/ou deméncia em estadio avangado
(apontada como dependéncia funcional completa, ou seja, doentes totalmente dependentes
de terceira pessoa para desempenho das suas atividades de vida diaria, avaliada através com
a escala de Barthel [Anexo Ill]) de acordo com os dados presentes no registo clinico.

Recorrendo a plataforma MIM@UF identificaram-se, nos ficheiros clinicos dos
médicos colaboradores, todas as codificagbes ativas de neoplasia e/ou deméncia (Anexo V).
Posteriormente, acedendo aos processos clinicos dos doentes com as codificagdes indicadas,
procurou avaliar-se, de acordo com os registos disponiveis, quais apresentavam qualquer
uma das patologias referidas em estadio avangado. Recolheram-se destes ultimos um
conjunto de dados sociodemograficos — sexo, idade, estado civil, escolaridade e rendimento
— e clinicos — numero de doencas cronicas ativas, numero de farmacos indicados como
medicagao crénica, numero de consultas realizadas no ultimo ano em CSP e numero de
consultas realizadas no ultimo ano em cuidados de saude secundarios (CSS). Para avaliar o

rendimento, foi utilizado o Socioeconomic Deprivation Index (SEDI), validado para utilizagéo
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na consulta de medicina geral e familiar para realizar a avaliagdo socioeconémica das familias
(Anexo V). [19] A partir destes, foi criada uma base de dados através do preenchimento de
um formulario enviado aos colaboradores. Todos os dados em causa foram obtidos através
do acesso as plataformas informaticas MIM@UF, SClinico®e RSE.

Num segundo momento foram selecionados aleatoriamente 30 DNCP por neoplasia
e/ou deméncia e colocaram-se aos MF desses doentes duas perguntas: a QS e a NQ. As
respostas a estas perguntas, bem como os dados recolhidos, foram registadas anonimamente
e analisados.

Obteve-se também o numero total de utentes na lista de cada MF, de modo a calcular
a prevaléncia de doencga avancada na populagao analisada.

Assumindo como gold standard a existéncia de doenga em estadio avangado, foram
calculadas e comparadas as sensibilidades para identificagdo de DNCP de cada pergunta
isoladamente e de um instrumento que correspondesse a identificagdo por pelo menos uma

das questdes.

4. Anélise de dados

A analise dos dados, com vista a caracterizacao dos doentes, foi realizada através da
apresentagaéo de médias e desvios padréo (para variaveis escalares) e frequéncias relativas
para variaveis nominais e ordinais.

Quanto a sensibilidade dos instrumentos, foi calculada tendo como gold standard a
existéncia de doencga em estadio avangado de acordo com critérios. Para este calculo utilizou-

se a seguinte formula: [Verdadeiros positivos/(Verdadeiros positivos + Falsos Negativos)].

VL. Resultados

1. Caracterizacao de doentes com neoplasia e deméncia

Obtiveram-se dados relativos a 623 codificagbes ativas de neoplasia e/ou deméncia.
Destas, 559 (89,7%) eram de neoplasia, enquanto 64 (10,3%) estavam indicadas como
deméncia. De entre as codificagdes de neoplasia, a maioria dizia respeito a neoplasia maligna
da mama feminina (69; 12,3%), seguida pelas neoplasias malignas da prostata (49; 8,8%), do
coldn e reto (34; 6,1%), da pele (31; 5,5%) e, por fim, do bréonquio ou pulméo (11; 2,0%); estes
dados estéo indicados na Tabela 1. Separando por sistemas (Tabela 2), destaca-se a elevada
prevaléncia de neoplasia do sistema digestivo (217; 38,8%). Importa referir que a neoplasia
da mama feminina foi incluida no sistema genital (Anexo VI). Encontram-se anexados dados

detalhados dos cinco sistemas com maior prevaléncia de neoplasia (Anexo VI).
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Identificou-se um total de 55 (8,8%; n=623) codificagbes de neoplasia e deméncia
avangadas, sendo que 29 (45,3%; n=64) tinham diagndstico de deméncia e 26 (4,7%; n= 559)
de neoplasia (Tabela 3).

Em todo o projeto, foram identificados 106 DNCP e, destes, o numero de DNCP por
neoplasia e/ou deméncia foi de 53. O numero total de utentes que compdem as listas dos
colaboradores foi 5165, pelo que a prevaléncia de neoplasia e deméncia avangadas nos

doentes analisados foi de 1,0% e de doenga avangada, no geral, foi 2,1%. (Tabela 4).

Tabela 1: Neoplasias malignas com maior prevaléncia (n=559).

Neoplasia n (%)
Neoplasia maligna da mama (feminina) 69 (12,3%)
Neoplasia maligna da prostata 49 (8,8%)
Neoplasia maligna do cdlon e reto 34 (6,1%)
Neoplasia maligna da pele 31 (5,5%)
Neoplasia maligna do brénquio ou pulmao 11 (2,0%)
Tabela 2: Prevaléncia de neoplasia por sistema (n=559).

Sistema n (%)
Digestivo 217 (38,8%)
Genital 177 (31,7%)
Pele 54 (9,7%)
Urinario 27 (4,8%)
Neuroldgico 27 (4,8%)
Circulatério/hematolégico 17 (3,0%)
Respiratério 16 (2,9%)
Enddcrino 15 (2,7%)
Neoplasia indefinida (L71 e A79) 6 (1,1%)
Cabega (olho e ouvido) 3 (0,5%)

Tabela 3: Prevaléncia de doenga avangada por patologia (n=623).

Patologia Total de diagnésticos Frequéncia relativa de
n (%) doenca avangada (n)

Neoplasia 559 (89,7%) 4,7% (26)

Deméncia 64 (10,3%) 45,3% (29)
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Tabela 4: Prevaléncia de doenga avangada.

Colaborador 1 Colaborador 2  Colaborador 3 Total
(n=1654) (n=1711) (n=1800) (n=5165)
Patologia n (%) n (%) n (%) n (%)
Neoplasia e deméncia avangadas 30 (1,8%) 11 (0,6%) 12 (0,7%) 53 (1,0%)
Doenga avangada 68 (4,1%) 18 (1,1%) 20 (1,1%) 106 (2,1%)

2. Caracterizacao dos doentes com doenca avancgada

2.1.  Doentes com neoplasia avangada

Identificou-se um total de 26 doentes com neoplasia avangcada, com média de 68,1
anos (idade minima de 36 e maxima de 90 anos) e igualmente distribuidos por sexo, existindo
13 (50,0%) doentes para cada sexo. Nao foi possivel obter dados relativos a escolaridade em
25 (96,2%) dos doentes, sendo que o unico doente caracterizado tinha escolaridade de grau
primario. De igual modo, nao conseguimos obter dados relativos ao rendimento em 21 (80,8%)
dos 26 doentes; naqueles em que foi possivel obter, 4 (15,4%) tinham classificagao SEDI 1 e
1 (3,8%) tinha SEDI 2, n&do existindo nenhum doente com SEDI 3. Caracterizando
clinicamente, percebemos que cada doente tem, em média, 5,2 doengas crdénicas ativas e 6,8
farmacos na sua medicacgao cronica, tendo realizado 7,4 consultas nos CSP e 10,0 nos CSS

no ultimo ano (Tabela 5).

2.2. Doentes com deméncia avancada

Obtiveram-se dados de 29 doentes com deméncia avangada, com média de 83,3 anos
(com minimo de idade de 71 e maximo de 97 anos) e com predominio do sexo feminino (20;
69,0%). Nao foi possivel obter dados relativos a escolaridade em 25 (86,2%) dos doentes;
sendo que os restantes 4 (13,8%) tém escolaridade primaria. De igual modo, nédo
conseguimos obter dados em relagao ao rendimento em 18 (62,1%) doentes; naqueles em
que foi possivel obter, 7 (24,1%) tinham classificagao SEDI 1 e 4 (13,8%) tinham SEDI 2, ndo
existindo nenhum doente com SEDI 3. Caracterizando clinicamente, observa-se uma média
de 5,1 doengas cronicas ativas, 7,5 farmacos indicados como medicagdo crénica, 3,8

consultas nos CSP e 1,5 consultas nos CSS no ultimo ano para cada doente (Tabela 5).
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Tabela 5: Caracterizacdo dos doentes com neoplasia e deméncia avangadas.

Neoplasia avangada (n=26) n (%) Deméncia avangada (n=29) n (%)
Sexo Sexo
Feminino 13 (50.0%) Feminino 20 (69,0%)
Masculino 13 (50.0%) Masculino 9 (31,0%)
Idade Idade
Média 68,1 Média 83,3
Desvio padrao 13,3 Desvio padrao 7,0
Minimo 36 Minimo 71
Maximo 90 Maximo 97
Estado civil Estado civil
Solteiro 0 (0,0%) Solteiro 0 (0,0%)
Casado 18 (69,2%) Casado 14 (48,3%)
Viavo 2 (7,7%) Viavo 3 (10,3%)
Divorciado 0 (0,0%) Divorciado 0 (0,0%)
Sem informagao 6 (23,1%) Sem informagao 12 (41,4%)
Escolaridade Escolaridade
Primaria 1 (3,8%) Primaria 4 (13,8%)
Basica 0 (0,0%) Basica 0 (0,0%)
Secundaria 0 (0,0%) Secundaria 0 (0,0%)
Superior 0 (0,0%) Superior 0 (0,0%)
Sem informagéao 25 (96,2%) Sem informagéao 25 (86,2%)
Rendimento Rendimento
SEDI 0 0 (0,0%) SEDI 0 0 (0,0%)
SEDI 1 4 (15,4%) SEDI 1 7 (24,1%)
SEDI 2 1(3,8%) SEDI 2 4 (13,8%)
SEDI 3 0 (0,0%) SEDI 3 0 (0,0%)
Sem informagao 21 (80,8%) Sem informagao 18 (62,1%)
N° doengas cronicas ativas N° doengas cronicas ativas
Média 5,2 Média 5,1
Desvio padrao 2,4 Desvio padrao 1,5
Minimo 1 Minimo 2
Maximo 12 Maximo 8
N° farmacos como medicagao N° farmacos como medicagao
crénica crénica
Média 6,8 Média 7,5
Desvio padréo 3,4 Desvio padréo 24
Minimo 1 Minimo 4
Maximo 14 Maximo 12
N° consultas no ultimo ano em N° consultas no ultimo ano
csp em CSP
Média 7,4 Média 3,8
Desvio padrao 59 Desvio padrao 3,2
Minimo 0 Minimo 0
Maximo 20 Maximo 10
N° consultas no ultimo ano N° consultas no ultimo ano
em CSS em CSS
Média 10,0 Média 1,5
Desvio padréo 9,8 Desvio padréo 2,2
Minimo 0 Minimo 0
Maximo 41 Maximo 8

Legenda: SEDI, Socioeconomic Deprivation Index; CSP, cuidados de saude primarios; CSS,

cuidados de saude secundarios.
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3. Sensibilidade das ferramentas utilizadas

Como indicado na Tabela 6, a sensibilidade da QS na totalidade dos DNCP analisados
no projeto foi de 48,2% e da NQ de 58,9%. Quando combinadas, as ferramentas identificaram
64,2% dos DNCP.

De modo pormenorizado, no que respeita as neoplasias em estadio avangado,
observamos uma sensibilidade de 33,3% para a QS, 50,0% para a NQ e 55,6% quando
utilizadas em conjunto. Por outro lado, a deméncia apresentou uma sensibilidade da QS de
69,2%, da NQ de 92,3% e de ambas as ferramentas de 92,3%.

Tabela 6: Sensibilidade das ferramentas utilizadas.

Doencga avangada Neoplasia avangada Demeéncia avangada
QS 48,2% 33,3% 69,2%
NQ 58,9% 50,0% 92,3%
QS e NQ 64,2% 55,6% 92,3%
Legenda: QS, questdo surpresa; NQ, nova questéo (“Acha que este doente tem necessidades
paliativas?”)
VIl. Discussao dos resultados

Este estudo caracteriza duas populacdes distintas de doentes com necessidades
paliativas e avanga com a sensibilidade de uma nova ferramenta de identificagdo de DNCP,
de forma isolada e em conjunto com a QS.

Como é sabido, a implementagdo precoce de cuidados paliativos conduz a uma
melhoria na qualidade de vida dos doentes [7-9] sendo necessaria, para isso, a sua
identificagdo atempada. A QS é uma ferramenta para este efeito, e tem, no nosso pais,
sensibilidade e especificidade de 63,9% e 67,3% e valores preditivos positivo e negativo de
29,9% e 89,5%, respetivamente. [12] Dada a prevaléncia de necessidades paliativas, parece
existir margem para melhoria nesta identificagao.

A recolha dos dados incluiu um formulario enviado aos colaboradores para resposta
as duas ferramentas em estudo (QS e NQ) acerca dos 30 DNCP por neoplasia e/ou deméncia
que compunham a amostra aleatéria. Na analise destas respostas ndo foi calculada a
especificidade, pelo que ndo é possivel compreender se a utilizagdo das duas ferramentas
em conjunto ndo tem tradugdo num aumento dos falsos positivos. Ainda assim, é possivel
compreender que, nesta populagdo em especifico, ndo s6 a NQ tem uma maior sensibilidade
do que a QS em todos os calculos, como o valor da sensibilidade da primeira é sempre
aumentado quando esta é conjugada com a segunda. A este propdsito, importa comparar com

os valores de sensibilidade de outras ferramentas utilizadas na identificagdo de doentes com
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necessidades paliativas: uma reviséo sistematica recente estudou cinco instrumentos (SPICT,
SQ, NECPAL, eFl e a ferramenta para identificacdo precoce de doentes com necessidades
paliativas “Rainoe tool”) e que mostrou grande variabilidade nos valores de sensibilidade,
entre 3,2% e 94%. [20] De modo mais especifico, a QS identificou entre 1,6% e 79% dos
doentes com necessidades paliativas e nos estudos em que esta ferramenta foi aplicada a
doentes com doenga progressiva avangada foi capaz de identificar entre 41% e 79% dos
doentes com necessidades paliativas; [20] outra revisdo sistematica aponta para um valor
médio de sensibilidade da QS de 73%. [21] Neste estudo, para ambas as populagoes,
obtivemos uma sensibilidade dentro destes valores, mas abaixo da média apontada (48,2%
para a QS, de forma isolada); além desta, a sensibilidade da NQ ficou também dentro dos
valores indicados (58,9% isoladamente). Quando usadas em conjunto, a sensibilidade das
ferramentas aumentou 16% em comparacado com a utilizagio isolada da QS e cerca de 5%
em comparagao com a NQ (sensibilidade da QS junto com NQ de 64,2%).

Observamos, em relagdo aos doentes com neoplasia, uma sensibilidade inferior na
identificagdo de doentes com necessidades paliativas (33,3%), que aumentou cerca de 22%
quando adicionada a NQ; de modo interessante, a NQ, quando usada isoladamente, teve
sensibilidade proxima da utilizagdo conjunta de ambas as ferramentas, identificando metade
dos DNCP por neoplasia (sensibilidade de 50,0%). Contudo, onde a nova ferramenta parece
ter maior utilidade é na identificagcdo de doentes com deméncia e necessidades paliativas:
nestes casos, a adigdo da QS ndo se traduziu num aumento da sensibilidade da utilizagéo
isolada da NQ. De facto, a ferramenta criada para este estudo teve a capacidade de identificar
mais de 9 doentes em cada 10 com deméncia e necessidades paliativas (sensibilidade de
92,3%). A QS, neste caso, teve uma sensibilidade de 69,2%. Isto significa que, nesta
patologia, dada a sua evolugao insidiosa, a espera pela positividade da QS pode levar a um
atraso na implementacdo de cuidados paliativos e consequente degradagao da condigédo
destes doentes.

A prevaléncia de doencga avancgada na populagao estudada foi de 2,1%, valor proximo
daquele apontado pela literatura para a populagdo geral, de 1,5%, [17] e que reforca a
importancia de identificar precocemente estes doentes e reforcar a participagdo dos CSP
nesta modalidade de tratamento.

Os resultados deste estudo mostram que 45,3% dos doentes com deméncia como
problema ativo se encontram no estadio avancado da sua doenga. Faltam, a este propdsito,
estimativas relativas a prevaléncia de deméncia em estadio avangado a nivel internacional.
Ainda assim, sabendo que esta é uma patologia ainda subdiagnosticada, [22,23] parece
legitimo inferir que os casos identificados sejam ja de formas moderadas e severas da doenga,
0 que pode sobrestimar a prevaléncia de doengca avancada nos dados em estudo. Pese

embora este provavel viés, parece ficar clara a necessidade de maior identificagdo deste
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problema nos ficheiros clinicos, permitindo uma atuagéo precoce em fases mais iniciais da
doenca, [24] mas também a instituicdo de acgdes paliativas de forma consistente nas fases
mais avancadas, em que a prevaléncia destas necessidades se mostra elevada.

Neste trabalho encontramos também dados acerca da prevaléncia de neoplasia. As
neoplasias com maior prevaléncia estdo indicadas na Tabela 2, estando parcialmente de
acordo com as estimativas mais recentes. Na realidade, uma revisdo sistematica recente
descreve como mais prevalentes a nivel global as neoplasias da mama feminina, do pulméao,
da préstata, do colon e do estébmago. [25] Comparando com os resultados obtidos, destaca-
se a baixa prevaléncia de neoplasia do pulmao e brénquio na populagao analisada, com
apenas 2,0% de todos os casos, e a elevada prevaléncia de neoplasia maligna da pele,
contabilizando 5,5% de todas neoplasias codificadas. O elevado impacto social da doenga
neoplasica torna importante a proximidade do MF e o conhecimento da comunidade onde
exerce e da qual € um membro ativo. [26] Na verdade, estes profissionais tém um papel
abrangente, garantindo apoio em questdes pessoais, laborais e sociais. [26] No mesmo
sentido, um estudo revelou que tanto os MF como os enfermeiros e os proprios doentes
apontam como principais responsabilidades destes profissionais nao apenas o alivio de
sintomas fisicos, mas também a prestagao de apoio psicoldgico e existencial aos doentes com
neoplasia em estadio avangado. [27]

A analise dos dados relativos a deméncia avangada revela maior prevaléncia deste
estadio no sexo feminino, com 69,0% de todos os casos. Esta relagdo acompanha varios
estudos acerca do tema [28,29] e, apesar da causa ser ainda desconhecida, supde-se que se
devera a maior esperanga de vida neste sexo em comparagdo com o0 sexo masculino —
segundo o Instituto Nacional de Estatistica, as mulheres no nosso pais vivem em media cerca
de 5 anos a mais do que os homens. [30]

Uma vez que o principal fator de risco para o desenvolvimento de deméncia é o
envelhecimento, [31,32] ndo s&o surpreendentes os resultados obtidos relativos a idade: a
idade média de doentes com deméncia € de 83,3 anos e o doente mais jovem tem 71 anos.
O envelhecimento esta também associado ao aumento do burden of disease [2,33] e, como
consequéncia, ao aumento da necessidade de cuidados paliativos. [33]

A auséncia de dados em relacédo ao grau de escolaridade observa-se em ambas as
subpopulacdes analisadas. Na realidade, a escolaridade é fundamental na adequacao da
informacao transmitida e na comunicacao entre médico e doente. Uma comunicacgao incapaz
aumenta a probabilidade de o doente ndo aderir ao tratamento, diminui a sua satisfagao e, em
ultima analise, traduz-se num uso ineficiente dos recursos em saude. [34]

O mesmo problema esta também presente no que respeita ao rendimento dos doentes
analisados. Apesar disto, os dados presentes permitem tirar algumas conclusdes: quase 25%

dos doentes com deméncia e cerca de 15% dos doentes com neoplasia tém SEDI 1 (24,1%
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e 15,4%, respetivamente). Atendendo as necessidades especificas da populagéo estudada,
o baixo rendimento pode constituir um obstaculo na obtencao de cuidados adequados. Uma
revisao sistematica indicou que algumas das dificuldades em prestar cuidados paliativos a um
doente com baixo rendimento incluem a insuficiente infraestrutura, a falta de acesso a
farmacos para alivio sintomatico e auséncia de uma rede estruturada de cuidados paliativos.
[35] Demais, o baixo rendimento contribui para o aumento do burden of disease. [36]

A multimorbilidade pode ser definida como qualquer combinagao de doenga crénica e
outra doencga (aguda ou cronica) ou outro fator biopsicossocial ou um fator de risco somatico
[37,38] e esta presente em qualquer faixa etaria sendo, contudo, mais prevalente em idosos.
[39] Este € um problema de saude altamente relevante e que se traduz em pior qualidade de
vida [39,40] devendo por isso ser tido em conta.

Frequentemente associada a multimorbilidade, [41] a polifarmacoterapia esta também
presente nos doentes analisados. Esta pode ser definida como o uso de 5 ou mais farmacos
de forma crénica e tem uma prevaléncia de cerca de 37% a nivel global e em qualquer idade
tendo especial impacto em doentes com 65 ou mais anos (nestes a prevaléncia é de 45%)
nao estando relacionada com fatores como sexo ou localizagéo geografica. [42] Os nossos
resultados encontraram uma média de 6,8 farmacos indicados como medicagéo crénica em
doentes com neoplasia avancada e 7,5 naqueles com deméncia avangada. Por isto mesmo,
a desprescricdo deve ser uma atitude a ponderar, devendo ser encarada como uma
intervencdo terapéutica semelhante ao comego adequado de nova medicagao. [43] A
remocgao de farmacos desnecessarios reduz o pill burden, o risco de efeitos adversos e o
impacto financeiro para os doentes. [43] Tendo em conta a interdependéncia destes dois
conceitos, a proximidade dos MF e sua abordagem holistica afiguram-se essenciais.

No que toca ao acesso a cuidados de saude, concluimos que os doentes com
deméncia avangada sao avaliados, em média, cerca de uma vez por trimestre (3,8 consultas
por ano) nos CSP e pouco mais de uma vez por ano nos CSS (1,5 consultas por ano). Isto
traduz uma realidade esclarecedora: na verdade, os cuidados primarios de saude s&o o
principal ponto de contacto com estes doentes. [13] Como apontado pela OMS, a maioria dos
doentes deseja permanecer em sua casa na fase final da vida. [14] Neste ponto, o papel dos
MF é fundamental: realizam visitas ao domicilio e as unidades de CSP s&o geralmente mais
facilmente acessiveis do que os cuidados secundarios. Nao obstante, a mesma organizagao
reforca a necessidade de integragédo entre CSP e CSS caso um doente tenha de ser
transferido para uma instituicio de CSS para alivio de sintomas refratarios. [14] Para
assegurar a melhor preparagao possivel para lidar com estes doentes, € imperativo reforgar
a formagao dos MF em cuidados paliativos. Um estudo realizado em Portugal revelou que,
apesar de os MF se sentirem capazes de lidar com os DNCP de forma satisfatoria, é

necessario implementar o ensino deste tipo de cuidados na formacao desta especialidade e
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integrar dos CSP numa rede nacional de cuidados paliativos. [44] Outro autor reforgou
também a necessidade de formagao em cuidados paliativos nos MF. [45]

Em sentido contrario, os doentes com neoplasia avangada tém maior contacto com os
CSS do que com os CSP quando comparados com os doentes acima descritos, tendo
praticamente o dobro das consultas anuais em CSP e seis vezes mais 0 acesso a CSS. Os
nossos resultados revelam que estes doentes realizaram, em média, mais de uma consulta
nos CSP a cada dois meses (uma média de 7,4 consultas nos CSP por ano) e tiveram um
contacto quase mensal com os CSS (10,0 por ano, em média). Por isto mesmo, o impacto
destes doentes no Sistema Nacional de Saude ¢é algo a considerar. Os dados relativos aos
custos em saude de DNCP sdo ainda pouco consensuais: existem estudos [46—48] que
mostram que o0 acesso precoce aos cuidados paliativos se traduz na diminuicdo dos custos
em saude no ultimo ano de vida — através da reducdo das hospitalizacbes — existindo,
contudo, outros que nao apresentam diferenga significativa entre a prestagdo de cuidados
paliativos em meio hospitalar ou domiciliario. [49,50] Este € um tema que merece maior
atencdo, de modo a assegurar 0 acesso generalizado a esta modalidade de cuidados.

Apesar disto, o estudo apresenta algumas limitagdes a indicar. Em primeiro lugar, a
amostra utilizada nao é representativa, sendo uma amostra de conveniéncia dos MF que
participaram no estudo. Demais, observou-se alguma falta de informagao, nomeadamente em
relagdo aos dados da escolaridade e rendimento. Os doentes analisados foram selecionados
através de registos clinicos, que tém frequentemente erros e auséncia de conteudo. [51] Foi
calculada somente a sensibilidade, ndo tendo sido calculada a especificidade, nao permitindo
assim avaliar o niumero de falsos positivos. Além disto, ndo existem critérios claros para
definicdo de deméncia em estadio avangado, o que pode ter tido impacto nos resultados. Por
fim, foram incluidos no estudo diagnosticos de neoplasia com significado
indeterminado/benigna, de modo a nao perder qualquer diagndstico de neoplasia. Isto pode
ter também alterado os resultados, conduzindo a uma subestimacdo da prevaléncia de
neoplasia avancada na populagdo em analise.

Ainda assim, este trabalho garante a caracterizagdo de duas popula¢des de doentes
com doenga avangada quanto a multiplos critérios, clinicos e sociodemograficos, e avanga
também com uma possivel ferramenta de identificagdo de DNCP, com resultados

particularmente promissores entre a populacdo com diagndstico de deméncia.

Vill. Conclusao
Com este trabalho, foi possivel acrescentar dados quanto as caracteristicas de duas
populagbes de doentes com doencga avancada. Na identificagdo de deméncia avancada, a

utilizacdo da NQ mostrou-se uma ferramenta com potencial superior a QS: sensibilidade de
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92,3% e 69,2%, respetivamente. Podera ser de considerar um instrumento que conjugue as
duas questbes ja que a utilizagdo conjunta da duas ferramentas demonstrou aumentar a
sensibilidade para identificagdo dos doentes, identificando 64,2% dos DNCP, 55,6% dos
doentes com neoplasia avangada e 92,3% dos doentes com deméncia avangada.

Importa, em estudos subsequentes, estudar a utilizagdo desta ferramenta usando uma
amostra representativa de participantes e realizando o célculo da especificidade. A
conjugagéao da QS com uma nova ferramenta podera permitir a identificagao atempada de um

maior numero de DNCP.
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XI. Anexos

Anexo | — Descricao do projeto enviada aos colaboradores.

Formulario para Submissao de Pedidos de Apreciagdo pela Comissao de Etica da Administragio
Regional de Saude do Centro.

Todos os campos abaixo s&o de preenchimento obrigatério. Para os campos sem possibilidade de
anotacao, escrever "nado se aplica”.

Os documentos necessarios devem ser enviados em correio eletrénico em versao pdf em correio
eletrénico com o titulo do estudo.

A submissdo a parecer deve ser enderegcada ao Senhor Presidente do Conselho Diretivo da ARS

Centro IP quando a submissao de faca por correio em papel.

1 - Titulo do Projeto/Trabalho:
Prevaléncia e caracterizagdo dos doentes com doengas cronicas e necessidades paliativas em

cuidados de saude primarios

2 - Identificagéo dos proponentes (anexar CV resumido de cada um dos autores).
2.1 - Autor principal/afiliagéo institucional:

Co-primeiros autores:

Carolina Duarte Valim da Silva, Faculdade de Medicina da Universidade de Coimbra
Luis Pedro Rodrigues Pires, Faculdade de Medicina da Universidade de Coimbra

2.2 - Co-autor(es) /afiliagao institucional:
Carlos Seiga Cardoso, UCSP Figueira-da-Foz Norte
Inés Rosendo Silva, USF Coimbra Centro; Faculdade de Medicina da Universidade de Coimbra

3 Protocolo.

3.1 - Introdugao/Justificagao (inclui orientadores e co-orientadores quando aplicavel);

Maximo de 500 palavras:

Os cuidados paliativos surgiram da necessidade de providenciar melhor qualidade de vida aos doentes
com patologias crénicas, progressivas, potencialmente incuraveis e em estadio avangado. Assim, a sua
aplicagéo engloba estratégias de controlo sintomatico, mas também de acompanhamento psicossocial
do doente e da respetiva familia, bem como na orientacdo de decisdes complexas relacionadas com
saude. A avaliacdo da necessidade de cuidados paliativos pode ser realizada com recurso a
ferramentas de identificacdo, sendo possivelmente a mais simples destas a “questdo surpresa”,
traduzida e validada para portugués, em que é colocada ao clinico a seguinte pergunta: “Ficaria
surpreendido se o doente em questdo morresse nos proximos 12 meses?”. Existem, no entanto, dados
de que a utilizagdo desta ferramenta de forma isolada, poder ter baixa sensibilidade e especificidade,
de 63,9% (48,2%-79,6%) e 67,3% (60,1%-74,4%), respetivamente, para identificagdo de doentes com

necessidades paliativas. (1)
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Apesar de, classicamente, estes cuidados serem mais facilmente associados a doentes com doenga
neoplasica em estadio avangado, a corrente cientifica atual defende que as doencgas crénicas nao
oncoldgicas, especialmente nas suas fases mais avangadas, beneficiam igualmente de agbes e
cuidados paliativos, podendo ter um impacto importante na qualidade de vida dos doentes e familias.
Assim, & necessario identificarmos com maior rigor os doentes que devem ter acesso a tipo de
cuidados, para que eles possam ser iniciados precocemente, ja que existe evidéncia de que os
beneficios dos cuidados paliativos s&do tanto maiores quanto mais precoce for o seu inicio. Da andlise
da literatura publicada, estima-se que a prevaléncia de doentes com necessidades paliativas nos
cuidados primarios possa variar entre 8% a 14% (2,3), de acordo com as ferramentas de identificagao
utilizadas o que pode significar que em Portugal, assumindo que cada médico de familia tem, em média,
entre 1600 a 1900 doentes na sua lista, se possa estimar que cada médico de familia tenha cerca de
128 doentes com necessidades paliativas. Existem, atualmente, varias ferramentas de identificacdo de
doentes com necessidades paliativas aplicaveis em cuidados primarios (4), no entanto, apenas a
questao surpresa se encontra validada para portugués (5). Pese embora uma ferramenta util, apresenta
sensibilidade, quando usada isoladamente, que pode rondar os 60a 70%% (6). As outras ferramentas
apresentam maior sensibilidade, no entanto sdo mais morosas e dificeis de aplicar numa consulta de

avaliacdo de Saude de Adultos.

Referéncias:

1. Faria de Sousa, P. & Julido, M. Translation and Validation of the Portuguese Version of the Surprise
Question. J Palliat Med 20, 701-701 (2017).

2. Hamano, J., Oishi, A. & Kizawa, Y. Identified Palliative Care Approach Needs with SPICT in Family
Practice: A Preliminary Observational Study. J. Palliat. Med. 21, 992—998 (2018)

3. Hamano, J., Oishi, A. & Kizawa, Y. Prevalence and Characteristics of Patients Being at Risk of
Deteriorating and Dying in Primary Care. J. Pain Symptom Manage. 57, 266-272.e1 (2019)

4. ElMokhallalati Y, Bradley SH, Chapman E, Ziegler L, Murtagh FE, Johnson MJ, Bennett MI.
Identification of patients with potential palliative care needs: A systematic review of screening tools in
primary care. Palliat Med. 2020 Sep;34(8):989- 1005.

5. Faria de Sousa P, Julido M. Translation and Validation of the Portuguese Version of the Surprise
Question. J Palliat Med. 2017 Jul;20(7):701.

6. White N, Kupeli N, Vickerstaff V, Stone P. How accurate is the 'Surprise Question' at identifying
patients at the end of life? A systematic review and meta- analysis. BMC Med. 2017 Aug 2;15(1):139.

3.2 — Objetivos (maximo de 200 palavras):

Determinar a prevaléncia e caracteristicas dos doentes com necessidades paliativas em unidades de
cuidados de saude primarios (CSP) da ARS Centro.

Compreender se existe correlagdo entre a necessidade de cuidados paliativos definida por critérios
clinicos, pela “questado surpresa” e pela resposta dos médicos de familia a pergunta “Acha que este
doente tem necessidades paliativas?”
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3.3 - Material e métodos (maximo de 500 palavras):

Pretende-se desenvolver um estudo exploratério, envolvendo médicos de Medicina Geral e Familiar,
com vista a identificar e caracterizar os doentes com necessidades paliativas nos ficheiros clinicos
destes médicos. Nao foi calculada uma amostra de médicos de familia representativa, ja que este
estudo pretende ser exploratério, tendo-se definido, no entanto, que a amostra minima necessaria antes
de iniciar o estudo seria de 3 médicos recrutados por voluntarismo (com avaliagdo previsivel de
aproximadamente 390 ficheiros clinicos). Para a realizagdo deste estudo foram, assim, convocados
internos e especialistas de Medicina Geral e Familiar da ARS Centro para participar no projeto. A
convocatoria e apresentacao do projecto foi realizada através de divulgagéo por mailling list contendo
médicos de familia e os critérios de inclusdo dos médicos foram, além de exercer atividade na ARS
Centro, demonstrar interesse em participar no projeto. Obteve-se um total de 6 voluntarios exercendo
fungbes nas USF Coimbra Sul, Candido Figueiredo, Vitrius, Infante D. Henrique e Lusitana. Obteve-se
ratificacdo dos coordenadores de cada unidade funcional para participagdo no estudo, sendo que o
inicio do mesmo se encontra a aguardar parecer positivo da Comissao de Etica da ARS Centro. A cada

médico foi explicado o estudo e sera solicitado consentimento para participagdo no mesmo.

Fase 1 - Identificacéo e caracterizacdo dos doentes com necessidades paliativas

Definiu-se como “doente com necessidade de cuidados paliativos” todo o doente que apresentasse
codificagéo activa de Neoplasia em estadio avangado (com localizagdo secundaria ativa), Doenga
Renal Croénica (DRC) estadio IV/V, Insuficiéncia Cardiaca Congestiva (ICC) NYHA III/IV, Doenga
Pulmonar Obstrutiva Crénica (DPOC) Gold Ill/IV e Deméncia em estadio avangado (dependéncia

funcional completa) de acordo com os dados presentes no registo clinico.

Procedimento:

Acedendo a plataforma MIM@UF serao identificados todos os doentes dos ficheiros clinicos dos
médicos que aceitaram participar no estudo, que tenham codificagao ativa de Neoplasia, Doenca Renal
Cronica (DRC), Insuficiéncia Cardiaca Congestiva (ICC), Doenga Pulmonar Obstrutiva Crénica (DPOC)
e Deméncia (Apéndice).

Numa segunda fase, acedendo aos processos clinicos destes doentes, procurara avaliar- se, de acordo
com os registos disponiveis, quais apresentam Neoplasia em estadio avangado, DRC estadio IV/VI,
ICC NYHA Ill/IvV, DPOC GOLD Illl/IV e Deméncia em estadio avangado. (dependéncia funcional
completa).

Procurar-se-a realizar uma caracterizagdo sociodemografica destes doentes, recolhendo- se, para tal,
dados referente ao sexo, idade, estado civil, escolaridade e rendimento. Procurar-se-a realizar, também
uma caracterizacao clinica dos doentes identificados, recolhendo-se, para tal, informacao sobre o
numero de doengas crénicas ativas, medicagao crénica, numero de consultas realizadas no ultimo ano
em CSP e em cuidados secundarios.

Todos os dados pesquisados serdo os constantes na plataformas informaticas MIM@UF, SClinico® e
RSE.
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Fase 2 — Correlagdo dos instrumentos de identificagao.

Assumir-se-a a identificagdo de doentes com necessidades paliativas baseada em dados clinicos como
gold standard para identificagdo de necessidades paliativas.

Dos doentes com necessidades paliativas identificados, sera selecionada aleatoriamente uma amostra
representativa de cada lista de cada médico de familia. Em fungdo das patologias presentes na amostra
aleatdria, serdo selecionados aleatoriamente, estratificando por essas patologias, doentes de cada
ficheiro médico que apresentem doencgas, mas que nao estejam em estadio avangado (de acordo com
a definicdo de necessidades paliativas deste estudo).

Os médicos terao de responder a “questao surpresa”: “Ficaria surpreendido se o doente em questao
morresse nos proximos 12 meses?” e a questao: "Acha que este doente tem necessidades paliativas?”
(sobre os doentes do seu ficheiro).

Em fungao das respostas obtidas determinar-se-a a correlagéo entre estes critérios e a sensibilidade e
especificidade da questdo surpresa e da questdo desenvolvida para determinar necessidade de
cuidados paliativos em doentes acompanhados em cuidados de saude primarios, com vista a perceber
se a alteragéo de formulagao, mantendo o racional de ferramenta baseada numa Unica questéo, permite
obter uma maior sensibilidade na identificagao.

Ap6s questionamento dos médicos, os dados serao registados de forma anonimizada e enviamos para

analise estatistica.

Anélise estatistica:

A analise dos dados da fase 1 sera realizada através da apresentagdo de médias (para variaveis
escalares) e frequéncias relativas para variaveis nominais e ordinais.

Para os dados de fase 2, realizar-se-a estatistica descritiva (calculo de sensibilidade para cada
ferramenta: verdadeiros positivos/(verdadeiros positivos + falsos negativos) e inferencial utilizados o

teste de Chi-quadrado. Assumir-se-a como significativo um intervalo de confianga de 95% (p<0,05).

34 — Cronograma (maximo de 100 palavras): Data e inicio de recolha de dados:

Entre novembro de 2022 e janeiro de 2023.

3.5 - Expetativa de resultados (maximo de 200 palavras):

Espera-se determinar a prevaléncia de doentes com necessidades paliativas acompanhados em
cuidados primarios de algumas unidades da ARS Centro.

Espera-se caracterizar a amostra de doentes com necessidades paliativas.

Espera-se avaliar a sensibilidade e correlagao entre diferentes ferramentas de identificagdo de doentes

com necessidades paliativas em CSP.

3.6 - Local de realizacdo. ARS Centro

3.7 - Concordancia das instituigbes em que se realizara o trabalho (anexar documento comprovativo).
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3.8 - Consentimento das instituigdes dos autores do trabalho (anexar documento comprovativo).

3.9 - Projeto de “Consentimento Informado” pela populagéo/amostra estudada (inclui: identificagéo do
investigador; identificagdo do estudo; objectivos do estudo; informagdes relevantes; caracter voluntario
da participacado; confidencialidade das respostas; declaragdo, por parte do participante, em como
recebeu a informagao necessaria, ficou esclarecido e aceita participar voluntariamente no estudo). Nao

se aplica.

3.10 - Pedido de autorizagdo pela Comissado Nacional de Protecdo de Dados. Nao se aplica.
3.11 - Estimativa de custos e fontes de financiamento: Nao se aplica.

3.12 - Estimativa de inconvenientes e de seguro (se aplicavel). Nao se aplica.

3.13 — Trabalho ja submetido a outra Comissao de Etica. Se sim anexar o respetivo parecer. Nao se

aplica

4 - Termo de Responsabilidade:

Eu, abaixo assinado, na qualidade de investigador responsavel, declaro por minha honra que as
informacdes prestadas séo verdadeiras e que em todo o processo de investigagao serdo respeitados
os direitos humanos e as recomendacgdes constantes nos documentos nacionais e internacionais
relativos & investigagdo e que protesto juntar relatério final a esta Comissao de Etica, nomeadamente

e efeitos adversos graves que ocorram no decurso da investigagao.
Data: 10/11/2022
Os investigadores responsaveis:

Apéndice

Search in MIM@UF database

X81 - Female genital neoplasm of uncertain nature/other
U77 - Malignant neoplasm of the urinary tract, other

D77 - Malignant neoplasm of the digestive tract, other/ne
D78 - Benign/uncertain digestive tract neoplasm

U79 - Urinary tract neoplasm ne

X75 - Malignant cervical neoplasm

Y79 - Benign/Uncertain Male Genital Neoplasm

T73 - Endocrine neoplasm, other/ne

U75 - Malignant kidney neoplasm

U76 - Malignant bladder neoplasm

33



W72 - Pregnancy-related malignant neoplasm
X76 - Female breast malignant neoplasm

W73 - Pregnancy-related benign/uncertain neoplasm
T71 - Thyroid malignant neoplasm

X77 - Female Genital Malignant Neoplasm, Other
Y77 - Malignant Prostate Neoplasm

Y78 - Male Genital Malignant Neoplasm, Other
S77 - Malignant skin neoplasm

S79 - Benign/uncertain skin neoplasm

L71 - Malignant neoplasm

B74 - Other malignant blood neoplasm

D74 - Malignant stomach neoplasm

D75 - Malignant colon/rectum neoplasm

D76 - Malignant neoplasm of the pancreas

F74 - Eye neoplasm/attachments

H75 - Ear neoplasm

K72 - Circulatory system neoplasm

N74 - Malignant neoplasm of the neurological system
N75 - Benign neoplasm of the neurological system
N76 - Neurological system neoplasm of uncertain nature
R84 - Malignant bronchial/lung neoplasm

R85 - Malignant respiratory neoplasm, other

R92 - Respiratory neoplasm of uncertain nature
X86 - Abnormal Pap Smear

A79 - Carcinoma (primary location unknown) NE
B72 - Hodgkin's Disease/lymphomas

B73 — Leukemia

K77 — Heart Failure

R95 - Chronic Obstructive Pulmonary Disease
U99 - Kidney disease, another

P70 - Dementia
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Anexo Il - Consentimento informado enviado aos colaboradores.

Titulo do estudo: Prevaléncia e caracterizagdo dos doentes com doencas crénicas e necessidades
paliativas em cuidados de saude primarios

Descricdo do estudo:

Os cuidados paliativos surgiram da necessidade de providenciar uma melhor qualidade de vida aos
doentes com patologias crénicas, progressivas, potencialmente incuraveis e em estadio avangado.

A avaliacdo da necessidade de cuidados paliativos pode ser realizada com recurso a ferramentas de
identificacdo, sendo possivelmente a mais simples destas a “questado surpresa”, em que é colocada ao
clinico a seguinte pergunta: “Ficaria surpreendido se o doente em questdo morresse nos proximos 12
meses?”. Existem, no entanto, dados de que a utilizacdo desta ferramenta de forma isolada, poder ter
baixa sensibilidade e especificidade para identificagcdo de doentes com necessidades paliativas.

Neste estudo, pretende-se determinar a prevaléncia e caracteristicas dos doentes com necessidades
paliativas em unidades de cuidados de saude primarios (CSP) da ARS Centro, bem como compreender
se existe correlacdo entre a necessidade de cuidados paliativos definida por critérios clinicos
(codificacao ativa de neoplasia, DPOC, DRC, ICC ou deméncia em estadio avangado), pela “questéo
surpresa” e pela resposta dos médicos de familia a pergunta “Acha que este doente tem necessidades
paliativas?”.

Assim, sera colocada a si uma das seguintes questdes, em relagdo aos doentes do seu ficheiro
identificados como tendo necessidades paliativas com base em critérios clinicos: a “questéo surpresa”
(“Ficaria surpreendido se o doente em questdo morresse nos proximos 12 meses?”) ou "Acha que este
doente tem necessidades paliativas?”.

Em fungao das respostas obtidas determinar-se-a a correlagéo entre estes critérios e a sensibilidade e
especificidade da questdo surpresa e da questdo desenvolvida para determinar necessidade de
cuidados paliativos em doentes acompanhados em cuidados de saude primarios.

Confidencialidade e anonimato: Nao serdo utilizados quaisquer dados identificativos em relagdo ao
participante.

Declaro que compreendi e concordo em colaborar com o estudo, confirmando que me foi garantida a
possibilidade de, em qualquer altura, recusar participar neste estudo sem qualquer tipo de

consequéncias.

(O Médico)

(O Investigador Responsavel)
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Anexo lll - Escala de Barthel.

1.Alimentac¢io

L T 1 L I—— Q10
Precisa de alguma ajuda (por exemplo para cortar 08 alimentos) ..........cccoevureeerenneincincncnnneee as
IDEPEIACIIE cusucusvrevsvssmmssssvessvvnsusssvvensssssssdovsias v oo S 3oN e S S B VSRSV T s ao
2.Transferéncias

L1 =T o ) T —_— ai1s
PE0 A S BTN AL i o S s A P e S T A E A Q10
Necessita de ajuda de outra pessoa, mas NAO CONSEZUE SENLAT-SE .....eereverrereeureereneeirreneeieereseneenas as
Dependente, ndo tem equilibrio Sentado ..........ccoeveeeniiieiieeieececce e ao
3.Toalete

Independente a fazer a barba, lavar a cara, 1avar 08 dentes..........ocuverieireeeneeinireee s Qs
Dependente ticeessitade al Sama Ul  «crmosnsawvmmssmmvnsusrmssssiaismiassivamsiim s ao
4.Utilizagdao do WC

LTS 1 1T 1 — Q1o
Pres Al el AT - i i s s T e e D S e s as
DIEPEA S ccxrcxansunrovmssamnssssoamvemsmssssvonvssusss oo e um sy sss s s §7en s VS oS S VST S BS TR ao
5.Banho

Toma banho s6 (entra ¢ sai do duche ou banheira sem ajuda) ..........ccooueiieiieiieiiiiie i as
Depetidents AietesEitaide AlSUIAATIIR. ... cstrmsisvonnssvonssnaiatranmsisansns sasmnsns SHiusmnsnsitannsvansnnas s inmsmas ao

6. Mobilidade

Caminha 50 metros, sem ajuda ou supervisao (pode usar OrtOtESEs) ....ourveirurieierieieiriicieer e ais
Caminha menos de 50 metros, COm pouCa AJUAA ......c..cueveeiereeienireneerneeeeseresesiseresesaseresesansseene Q10
Independente, em cadeira de rodas, pelo menos 50 metros, incluindo esquinas...........cooeeveveeeeene. as

IPVONME] s ccvmssmss gummmssammmsssumnns s icamvsmaesins 900 mwms e ue 584584648 GHENEN 54 S SS9 i L S B PR A3 Qo

7.Subir e Descer Escadas

Independente: ComMIOUREMIa)UAAR BECTTCHRsx.xusnsrssassw:ssiuwssssssmmss x5 5s 5095 S SEF A A 44 E Sss Q1o
TS A T oo i s et e e T s S S e i s S as

DN SIS wesssswemsmussssrovemssusarsmmvsemevss s ey e s s ores s SV TS P S VO TR ST A S PP Y LTSS ao

8.Vestir

T PRI SIS s oveosummunsssummmmarmmsswsvesvymnss sivess oy oo e s 5 o G0 U BT TS S SR TS Q10
TN BTN s i A oSS A S P B A A A Qs

DO RV L i R S A S e S S e R S e ao

9.Controlo Intestinal

Controla perfeitamente, sem acidentes, podendo fazer uso de supositério ou similar.................... Q1o
ST EHESIOBARNOTIAL o oo imss s s S e S A S S e ST S R as

Incontinente onprecisade uso JeiCHBIETES «. ottt i s s st s e asants ao

10.Controlo Urinario

Controla perfeitamente, mesmo algaliado desde que seja capaz de manejar a algalia sozinho ...... Q1o

Acidente ocasional (MAXimoO UMA VEZ PO SCIMANA) ......cue.uereurrrereeressesesesaesesesassesestessssssssssessesssnsns as

Incontinente, ou algaliado sendo incapaz de manejar a algalia SOZINhO ........ccooivviiiiiiiciiiciicn. ao
| TOTAL |

Retirada da Norma n° 054/2011 de 27/12/2011, consultada a 24/03/2023. Disponivel em:

https://www.dgs.pt/directrizes-da-dgs/normas-e-circulares-normativas/norma-n-0542011-de-
27122011-jpg.aspx
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Anexo IV - Codificagées usadas na plataforma MIM@UF.

X81 - Female genital neoplasm of uncertain nature/other
U77 - Malignant neoplasm of the urinary tract, other
D77 - Malignant neoplasm of the digestive tract, other/ne
D78 - Benign/uncertain digestive tract neoplasm

U79 - Urinary tract neoplasm ne

X75 - Malignant cervical neoplasm

Y79 - Benign/Uncertain Male Genital Neoplasm

T73 - Endocrine neoplasm, other/ne

U75 - Malignant kidney neoplasm

U76 - Malignant bladder neoplasm

W72 - Pregnancy-related malignant neoplasm

X76 - Female breast malignant neoplasm

W73 - Pregnancy-related benign/uncertain neoplasm
T71 - Thyroid malignant neoplasm

X77 - Female Genital Malignant Neoplasm, Other
Y77 - Malignant Prostate Neoplasm

Y78 - Male Genital Malignant Neoplasm, Other

S77 - Malignant skin neoplasm

S79 - Benign/uncertain skin neoplasm

L71 - Malignant neoplasm

B74 - Other malignant blood neoplasm

D74 - Malignant stomach neoplasm

D75 - Malignant colon/rectum neoplasm

D76 - Malignant neoplasm of the pancreas

F74 - Eye neoplasm/attachments

H75 - Ear neoplasm

K72 - Circulatory system neoplasm

N74 - Malignant neoplasm of the neurological system
N75 - Benign neoplasm of the neurological system
N76 - Neurological system neoplasm of uncertain nature
R84 - Malignant bronchial/lung neoplasm

R85 - Malignant respiratory neoplasm, other

R92 - Respiratory neoplasm of uncertain nature

X86 - Abnormal Pap Smear

A79 - Carcinoma (primary location unknown) NE

B72 - Hodgkin's Disease/lymphomas

B73 — Leukemia

P70 — Dementia
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Anexo V - Socioeconomic Deprivation Index (0-3 pontos).

Parametros avaliados

Pontos

Vive sozinho

Aufere menos que o salario minimo nacional

Tem escolaridade inferior a 4 anos
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cinco sistemas mais prevalentes.

Anexo VI - Frequéncias relativas de cada codificagao organizadas por sistema nos

Sistema

n (%)

Digestivo (n=217)
D78 - Benign/uncertain digestive tract neoplasm
D75 - Malignant colon/rectum neoplasm
D77 - Malignant neoplasm of the digestive tract, other/ne
D74 - Malignant stomach neoplasm
D76 - Malignant neoplasm of the pancreas
Genital (n=177)
X76 - Female breast malignant neoplasm
Y77 - Malignant Prostate Neoplasm
X86 - Abnormal Pap Smear
X77 - Female Genital Malignant Neoplasm, Other
X81 - Female genital neoplasm of uncertain nature/other
Y79 - Benign/Uncertain Male Genital Neoplasm
Y78 - Male Genital Malignant Neoplasm, Other
X75 - Malignant cervical neoplasm
W72 - Pregnancy-related malignant neoplasm
Pele (n=54)
S77 - Malignant skin neoplasm
S79 - Benign/uncertain skin neoplasm
Urinario (n=27)
U75 - Malignant kidney neoplasm
U76 - Malignant bladder neoplasm
U79 - Urinary tract neoplasm ne
U77 - Malignant neoplasm of the urinary tract, other
Neuroldgico (n=27)
N75 - Benign neoplasm of the neurological system
N76 - Neurological system neoplasm of uncertain nature

N74 - Malignant neoplasm of the neurological system

159 (73,3%)
34 (15,7%)
15 (6,9%)

7 (3,2%)

2 (0,9%)

69 (39,0%)
49 (27,7%)
24 (13,6%)
12 (6,8%)
11 (6,2%)
6 (3,4%)

2 (1,1%)
1(0,6%)

0 (0,0%)

31 (57,4%)
23 (42,6%)

10 (37,0%)
10 (37,0%)
5 (18,5%)
2 (7,4%)

17 (63,0%)
7 (25,9%)
3 (11,1%)




