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Lista de abreviaturas

ARS- Administracdo regional de saude
CSP- Cuidados de saude primarios

CSS- Cuidados de saude secundarios

ICC- Insuficiéncia cardiaca congestiva
DCNN- Doencas crénicas ndo neoplasicas
DPOC- Doenga pulmonar obstrutiva cronica
DRC- Doenga renal cronica

NQ- Nova questdo (“Acha que este doente tem necessidades paliativas?”)
QS- Questéo surpresa

NYHA- New York Heart Association

SEDI- Socioeconomic deprivation index

USF- Unidade de saude familiar



Resumo

Introducéo: Os cuidados paliativos sédo um dos pilares da abordagem das doengas crénicas
ndo neoplasicas, sobretudo em estadios avancados, tendo em conta o seu caracter
frequentemente progressivo e incuravel. No entanto, em Portugal, o acesso a cuidados
paliativos especializados € limitado, reforcando a importancia dos Cuidados de Saude
Primarios (CSP) na identificacdo precoce e gestdo destes doentes em fases menos
complexas. Este estudo pretende determinar a prevaléncia de doentes com patologias
cronicas nao neoplasicas com necessidades paliativas nos CSP, procedendo a sua

caracterizacdo, bem como aplicar ferramentas de identificacdo desses doentes.

Métodos: Realizou-se um estudo exploratdrio numa amostra de conveniéncia de médicos de
familia. Através da plataforma MIM@UF, foram identificados os doentes com codificacéo ativa
de Insuficiéncia Cardiaca (ICC), Doenca Pulmonar Obstrutiva Cronica (DPOC) ou Doenca
Renal Cronica (DRC). De entre estes, foram selecionados os doentes com critérios de doenca
avancada, procedendo-se a sua caracterizacdo (dados sociodemograficos e clinicos). Numa
segunda fase, selecionou-se uma amostra aleatéria de 30 doentes e para cada um foram
colocadas a questao surpresa (QS) e uma nova questdao (NQ) (“acha que este doente tem
necessidades paliativas?”) ao respetivo médico de familia, procedendo-se ao calculo da
sensibilidade de cada ferramenta tendo como gold standard o critério clinico de doenca

avancada.

Resultados: Obteve-se uma prevaléncia de doencas crénicas ndo neopléasicas (DCNN)
avancada em CSP total de 1,16%. Identificaram-se 67 codificacdes de doenca avancada
(20,55% do total de doentes com codificacdo de ICC, DPOC ou DRC), com a ICC
apresentando a maior frequéncia relativa (23,08%), seguida pela DPOC (20%) e por fim a
DRC (17,14%). A maioria dos doentes eram do sexo masculino, casados, sem dados sobre a
escolaridade e rendimento, e frequentemente cumprindo critério de polifarmacoterapia e de
multimorbilidade. Verificou-se elevado consumo de consultas em cuidados primarios e
secundarios. A questado surpresa apresentou uma sensibilidade de 50% nas DCNN, enquanto
a NQ obteve sensibilidades 46,7%. Combinando ambas as perguntas, a sensibilidade foi de
56,7%.



Discusséo: A prevaléncia de doenca avancada em CP foi consistente com a literatura. Em
relacdo a caracterizacdo dos doentes, € evidente a necessidade de uma rede de apoio,
especialmente nos casos dos doentes vilvos e com baixo rendimento, tendo em conta a
provavel menor qualidade de vida. Os niveis elevados de multimorbilidade e polimedicacao
também condicionam uma abordagem mais desafiante. Através da combinacdo da QS com a
NQ, ha uma possibilidade de melhorar a identificacdo dos doentes com necessidades
paliativas. Por fim, destaca-se a falta de informacdo em relacdo a algumas variaveis
sociodemogréficas e a classificagdo de doencga, dependentes dos registos médicos e que

podem condicionar o ajustamento e planeamento dos cuidados.

Concluséo: Obteve-se uma prevaléncia de DCNN avangcada em CSP total de 1,16%, sendo
a maioria de baixo rendimento, com polifarmacoterapia e multimorbilidade. Ha necessidade
de estudos com maiores amostras, de forma a ter uma percecdo mais adequada das
necessidades destes doentes, especialmente no contexto dos CSP. No entanto, estes

resultados podem constituir uma ferramenta para uma maior adequacéo de cuidados.

Palavras-chave: cuidados paliativos, cuidados de salde primarios, insuficiéncia cardiaca

congestiva, doenga pulmonar obstrutiva cronica, doenca renal cronica



Abstract

Introduction: Palliative care has an important role in the approach of chronic non-neoplasic
diseases, especially in advanced stages, regarding its frequently progressive and incurable
characteristics. However, in Portugal, the access to specialized palliative care is limited, which
emphasizes the importance of primary care in the early identification and management of these
patients in less complex stages. This study aims to determine the prevalence of chronic non-
neoplastic diseases with palliative needs in primary care, as well as characterize these patients

and apply tools of early identification of palliative needs.

Methods: We conducted an exploratory study in a convenient sample of family medicine
doctors. Via the MIM@UF platform, the doctors identified the patients with active codification
of heart failure (CHF), chronic pulmonary obstructive disease (CPOD) or chronic kidney
disease (CKD). Between them, the doctors selected the patients with advanced disease
criteria and collected their sociodemographic and clinical data. In a second phase, we selected
a random sample of 30 patients and for each one we asked the surprise question (SQ) and a
second new one (NQ) (“Do you think this patient has palliative needs?”) to the respective family
medicine doctor, proceeding to the calculation of the sensibility of each tool, using clinical

criteria of advanced disease as the gold standard.

Results: We obtained a prevalence of advanced non-neoplasia chronic diseases (NNCD) in
primary care of 1.16%. We identified 67 codifications of advanced disease (20.55% of the total
of codifications of CHF, CPOD or CKD) with CHF presenting the highest relative frequency
(23.08%), followed by CPOD (20%) and CKD (17.14%). In general, most of the patients were
male, married and with missing data regarding level of education and socioeconomic status.
Most of them also frequently met criteria for polypharmacotherapy and multimorbidity. We
identified high level of visits in primary and secondary care. The SQ had a sensibility of 50%
in NNCD, while the new question obtained a sensibility of 46.7%. Combining both questions,

we obtained a sensibility of 56.7%.

Discussion: The prevalence of advanced disease in primary care was consistent with the
literature. Regarding the characterization of the patients, it is well established that there is need

for a support network, especially in the case of widowed patients and with low income,



regarding the more probable outcome of lower quality of life. The high levels of multimorbidity
and polimedication also factor in a more challenging approach. Through the combination of
the SQ and the NQ, there is a possibility to improve the identification of patients with palliative
care needs. Finally, we highlight the limiting aspects regarding the lack of information on some
sociodemographic variables and the classification of disease, dependent on medical records,

which can act as a barrier to the adjustment and planning of care.

Conclusion: We obtained a prevalence of advanced non-neoplasia chronic diseases (NNCD)
in primary care of 1.16%, with most of the patients having low income, polypharmacotherapy
and multimorbidity. There is need for studies with bigger samples, so that we can have a better
perception of the needs of these patients, especially in the context of primary care. However,

these results can act as a device to improve health care delivery.

Keywords: palliative care, primary health care, congestive heart failure, chronic obstructive

pulmonary disease, chronic kidney disease



Introducéo

O aumento da esperanca média de vida verificado nas Ultimas décadas traduziu-se numa
crescente prevaléncia de doengas crbnicas, que evoluem frequentemente de forma
progressiva e potencialmente incuravel [1]. Deste modo, surgiu a necessidade de adaptar o
tipo de cuidados, transitando de uma abordagem predominantemente curativa para uma
abordagem holistica, com énfase na melhoria da qualidade de vida [1,2]. Assim, os cuidados
paliativos apresentam-se como uma estratégia fundamental no contexto de patologias
cronicas em estadio avancado, possibilitando o acompanhamento psicossocial e espiritual do
doente, com integracdo da sua rede de suporte, o controlo da dor e outros sintomas, bem

como orientagdo em relacéo a decisdes complexas de saude [2,3].

Dados nacionais estimam que apenas cerca de 1/4 dos doentes que beneficiariam deste tipo
de cuidados especializados tem acesso aos mesmos, o0 gue torna o desenvolvimento da rede
de cuidados paliativos e das intervencdes para estes doentes uma prioridade [4]. Tendo em
conta a evidéncia de que quanto mais precoce for a intervencao paliativa, melhores séo os
resultados relativos a variaveis de salde e respetivos custos, torna-se imperativo que sejam

desenvolvidas estratégias de forma a agilizar o acesso aos mesmos [5, 6].

Os cuidados de saude primarios (CSP) sdo responsaveis pela gestdo da maioria dos doentes
com patologias crénicas apresentando, assim, um papel importante na identificacdo dos
doentes com necessidades paliativas [3]. Nestes casos, 0 papel dos médicos de familia
engloba a aplicacdo de medidas terapéuticas no contexto da acdo paliativa, bem como
referenciacdo destes doentes aos cuidados paliativos especializados quando necessario. [7,
8].

Apesar de ser reconhecida a necessidade de cuidados paliativos no contexto das doencas
cronicas ndo neoplasicas (DCNN), até & data, ainda existe menos evidéncia para as DCNN
comparativamente com as doencas neoplédsicas, com necessidade de um maior
conhecimento sobre dados sociodemograficos e clinicos desta populagéo. Este facto ganha
relevo, uma vez que existe evidéncia que as necessidades dos doentes sem neoplasia sao
bastante diferentes, e cuja abordagem deve ter em conta uma trajetéria menos previsivel de

doenca, enfatizando a necessidade de “conhecer” estes doentes [9].



Dado que a prevaléncia de doentes com necessidades paliativas nos cuidados primarios é de
8% a 14% e que em Portugal cada médico de familia tem, em média, 1600 a 1900 doentes
na sua lista, estima-se que cada médico de familia podera ter cerca de 128 pacientes com
necessidades paliativas na sua lista, desconhecendo-se qual a percentagem devida a doenca

cronica nao neoplasica [10,11].

Atualmente, encontram-se disponiveis diversas ferramentas para a identificacdo de doentes
com necessidades paliativas. A questdo surpresa, ha sua versao original (“Would you be
suprised if this patient died in the next 12 months?”), foi desenvolvida por Moss et al de forma
a identificar os doentes a realizar didlise com elevado risco de mortalidade [12]. Faria de
Sousa et al foram responsaveis pela sua traducdo e validacdo para a lingua portuguesa
(“Ficaria surpreendido se este doente morresse nos préximos 12 meses?”) [13]. Contudo, a
utiizacdo desta ferramenta de forma isolada, demonstrou ter baixa sensibilidade e
especificidade, de 63,9% (48,2%-79,6%) e 67,3% (60,1%-74,4%), respetivamente, com um
valor preditivo positivo de 29.9% (19.6% — 40.1%) e valor preditivo negativo de 89.5% (84.1%

— 94.9%), para identificacdo de doentes com necessidades paliativas [14].

Este trabalho esta englobado num projeto que teve por objetivo caracterizar os doentes com
doenca avancada (neoplasica e ndo neoplasica) acompanhados em CSP. Este manuscrito
traduz a determinacdo da prevaléncia, analise e caracterizacdo dos doentes com DCNN em
contexto de CSP, especificamente com diagnostico de insuficiéncia cardiaca (ICC), doenca
pulmonar obstrutiva crénica (DPOC) e/ou doenca renal cronica (DRC). Num segundo
momento, procurou-se calcular e comparar a sensibilidade da QS aplicada aos médicos de
familia e de uma nova questdo (NQ) (“Acha que este doente tem necessidades paliativas?”),
assumindo como gold standard para determinar necessidades paliativas a presenca de

critérios clinicos de doenga avancgada.



Métodos

1. Desenho do estudo

Estudo exploratorio, transversal em amostra de conveniéncia, com o objetivo de identificar e
caracterizar os doentes com necessidades paliativas e com diagndstico de DCNN em contexto
de CSP. O estudo obteve aprovacido pela Comisséo de Etica da Associagdo Regional de

Saude do Centro (anexo I).

2. Selecéo dos participantes

Via mailing list, foram contactados médicos de familia exercendo fun¢gbes na Administracéo
Regional de Saude do Centro (ARS) Centro. A todos os médicos que expressaram interesse,
foi ainda solicitado que recolhessem as aprovacdes para a realizacdo do estudo de cada

coordenador da respetiva USF.

3. Recolha de dados

Cada colaborador que aceitou participar utilizou a plataforma MIM@UF para obter os nUmeros
totais de doentes com codificagéo ativa de ICC, DPOC e DRC. De acordo com os dados
presentes no registo clinico, foram identificados todos os doentes com necessidades
paliativas dos ficheiros dos médicos voluntarios e foram colhidos os seus dados
sociodemograficos (sexo, idade, estado civil, escolaridade e rendimento) e clinicos (nimero
de doencas cronicas ativas, medicagao cronica, numero de consultas realizadas no ultimo ano
em CSP e em cuidados secundarios). Para o calculo do indice de SEDI (Socioeconomic
deprivation index), cada colaborador realizou uma soma, tendo em conta um ponto atribuido
para cada condicdo seguinte apresentada pelo doente: vive sozinho, ganha menos que o
salario minimo e/ou escolaridade inferior ou igual ao 4°ano [15]. Definiu-se como “doente com
necessidades paliativas” todo o doente que apresentasse doenga em estadio avangado,
definida como ICC NYHA I1l/IV, DRC estadio IV/V e/ou DPOC Gold Ill/IV.

De entre o total de doentes com necessidades paliativas, foi selecionada uma amostra
aleatoria de 30 doentes. Para cada doente, foram colocadas as seguintes questdes ao

respetivo médico de familia: “Ficaria surpreendido se o doente em questdo morresse nos



préximos 12 meses?” (questdao surpresa) e “Acha que este doente tem necessidades
paliativas?”. Nesta seccao, também foram tidos em conta dados relativos a um estudo paralelo

gue engloba os doentes com neoplasias e deméncias.

4. Analise de dados

A andlise dos dados foi feita utilizando o programa IBM SPSS Statistics® versao 28. Foram
calculadas médias e desvio padrdo (para variaveis escalares) e frequéncias relativas para

variaveis nominais e ordinais.



Resultados

Um total de 6 médicos, pertencentes as Unidades de Saude Familiar (USF) Coimbra Sul,
Candido Figueiredo, Vitrius, Infante D. Henrique e Lusitana demonstraram interesse em
participar no estudo. Destes, 1 retirou interesse em participar e, dos restantes, apenas 3
concluiram a recolha de dados. O numero total de doentes dos 3 ficheiros médicos foi de
5165, sendo que de entre estes 106 apresentaram critérios de doenca avancada (dados do
projecto que caracteriza doenca oncoldgica e ndo oncoldgica), o que permitiu obter uma
prevaléncia total de doenc¢a avancada na populacao dos CSP de 2,6% (n=106) (Tabela 1). No
contexto das DCNN, foi obtida uma prevaléncia de doenca avancada de 1,16% (n=60) (Tabela
1). Para cada doenca estudada, calculou-se uma prevaléncia de ICC avancada de 0,70%
(n=36), DPOC avancada de 0,25% (n=13) e de DRC avancada de 0,34% (n=18) (Tabela 1).

Tabela 1: Prevaléncia de doenca avancada em CSP.

Total de utentes | Doenca avancada DCNN ICC DPOC DRC
n (%) | 5165 (100%) 106 (2,6%) 60 (1,16%) | 36 (0,70%) | 13 (0,25%) | 18 (0,34%)

DCNN= Doenga crénica nao neoplésica, ICC= Insuficiéncia cardiaca, DPOC= Doenc¢a pulmonar

obstrutiva cronica, DRC= Doenca renal crénica

Considerando apenas os doentes com DCNN, obteve-se um total de 326 codificagfes, das
quais 67 (20,55%), identificadas em 60 doentes, corresponderam a doenga avancgada (Tabela
2). De entre as patologias crénicas estudadas, a ICC apresentou a maior frequéncia relativa
de doenca avancada (23,08%), seguida pela DPOC (20%) e por fim a DRC (17,14%) (Tabela
2).

Tabela 2: Prevaléncia de doentes com DCNN e necessidades paliativas nos ficheiros de 3 médicos
de familia da ARS Centro.

DCNN ICC DPOC DRC
N° de codificagdes de doenga crénica (n) 326 156 65 105
N° de codificagdes com critérios de doenca avangada (n) 67 36 13 18
Frequéncia relativa de doenca avancada (%) 20,55 23,08 20,00 17,14

DCNN= Doenga crénica ndo neoplésica, ICC= Insuficiéncia cardiaca, DPOC= Doeng¢a pulmonar

obstrutiva cronica, DRC= Doenca renal cronica



» Caracterizacdo dos doentes com ICC

Em relacdo a caracterizacdo sociodemografica dos doentes com ICC, identificou-se uma
média de idades de 75,5 anos, sendo a maioria do sexo masculino (63,9%; n=23) (Tabelas 3
e 4). Relativamente ao estado civil, 41,7% (n=15) eram casados e 16,17% (n= 6) viavos, sendo
de salientar também uma percentagem consideravel de doentes sem dados (38,9%; n=14)
(Tabela 3). No que toca ao rendimento e escolaridade, apenas foi possivel identificar 1 doente
(2,8%) com escolaridade primaria e escala de SEDI=2, sendo que os restantes 35 (97,2%)
ndo apresentaram dados em relacdo a estas variaveis (Tabela 3). Relativamente aos dados
clinicos, os doentes apresentaram em meédia 6,5 doencas cronicas ativas, 8,81

medicamentos, 7,33 consultas em CSP e 3,94 consultas em CSS (Tabela 4).

> Caracterizacdo dos doentes com DPOC

Nos doentes com DPOC, obteve-se uma média de idades de 74,31 anos, sendo de destacar
a elevada predominancia do sexo masculino (92,3%; n=12) (Tabelas 3 e 4). No que concerne
ao estado civil, a maioria eram casados (61,5%; n= 8), salientando-se novamente uma
percentagem consideravel de doentes sem dados (23,1%, n=3) (Tabela 3). Sobre a
escolaridade, a maioria dos doentes ndo apresentou dados (84,6%; n=11), tendo-se apenas
identificado 1 doente (7,7%) com nivel primario e 1 doente (7,7%) com nivel médio (Tabela
3). Relativamente ao nivel de rendimento, apenas se conseguiu apurar 1 doente (7,7%) com
SEDI=1 e 1 doente (7,7%) com SEDI=2, desconhecendo-se o0 nivel de rendimento dos
restantes doentes (84,6%; n=11) (Tabela 3). No que diz respeito a caracterizacao clinica, os
doentes apresentaram em média 4,92 doencas crénicas ativas, 6 medicamentos, 6,08

consultas em CSP e 4,69 consultas em CSS (Tabela 4).

» Caracterizacdo dos doentes com DRC

Relativamente aos doentes com DRC, identificou-se uma média de idades de 70,72 anos,
com 55,6% (n=10) do sexo masculino (Tabelas 3 e 4). Todos os doentes com dados eram
casados (66,7%; n= 12), desconhecendo-se o estado civil dos restantes doentes (33%; n=6)

(Tabela 3). No que concerne o rendimento e escolaridade, apenas foi possivel identificar 1



doente (2,8%) com escolaridade primaria e escala de SEDI=2, sendo que os restantes 17
(97,2%) ndo apresentaram dados em relacdo a estas variaveis. (Tabela 3). Relativamente aos
dados clinicos, apurou-se em média 6,17 doencas crénicas ativas, 9,22 medicamentos, 3,89

consultas em CSP e 8,22 consultas em CSS (Tabela 4).

Tabela 3: Dados sociodemogréaficos dos doentes com DCNN e necessidades paliativas.

ICC DPOC DRC
Variaveis N (%) N (%) N (%)
Feminino 13 (36,1) 1(7,7) 8 (44,4)
Sexo
Masculino 23 (63,9) 12 (92,3) 10 (55,6)
Solteiro 1(2,8) 1(7,7) 0 (0)
Casado 15 (41,7) 8 (61,5) 12 (66,7)
Estado civil Vidvo 6 (16,7) 1(7,7) 0 (0)
Divorciado 0(0) 0(0) 0(0)
Sem dados 14 (38,9) 3 (23,1) 6 (33,3)
Priméaria 1(2,8) 1(7,7) 1(5,6)
Média 0 (0) 1(7,7) 0 (0)
Escolaridade Secundaria 0 (0) 0 (0) 0 (0)
Superior 0 (0) 0 (0) 0 (0)
Sem dados 35 (97,2) 11 (84,6) 17 (94,4)
0 0 (0) 0 (0) 0 (0)
1 0 (0) 1(7,7) 0 (0)
3 0(0) 0 (0) 0 (0)
Sem dados 35 (97,2) 11 (84,6) 17 (94,4)

ICC= Insuficiéncia cardiaca; DPOC= Doenca pulmonar obstrutiva cronica; DRC= Doenca renal cronica;

SEDI= Socioeconomic deprivation index



Tabela 4: Dados sociodemograéficos e clinicos dos doentes com DCNN e necessidades paliativas.

ultimos 12 meses

ICC DPOC DRC
Variaveis Média + desvio padrao
Idade 75,58 + 14,08 74,31 +7,83 70,72 + 14,06
N° de medicamentos 6,5+ 2,69 492 +240 6,17 + 2,26
N° de doencas cronicas ativas 8,81 12,97 6,00 = 3,79 9,22 + 3,56
(o]

P 0 CRNELLIEE Med LUF [0S 7,33 + 5,67 6,08 4,15 3,89+ 3,95
ultimos 12 meses

N° de consultas nos CSP nos 3,94+ 543 469 + 347 822+ 8,72

ICC= Insuficiéncia cardiaca; DPOC= Doenca pulmonar obstrutiva crénica; DRC= Doenca renal crénica

A QS apresentou uma sensibilidade para identificagdo de necessidades paliativas de 48,2%

em relacdo a amostra total (para doenca neoplasica e ndo neoplasica) e de 50% quando

restringindo a sua aplicacdo as DCNN (Tabela 5). Por sua vez, a NQ obteve uma sensibilidade
de 58,9% na amostra total, e de 46,7% nas DCNN (46,7%) (Tabela 5). Combinando ambas
as perguntas, a sensibilidade foi de 64,3% na amostra total, e de 56,7% quando aplicada nas

DCNN (Tabela 5). Na Tabela 5 encontram-se as sensibilidades de cada questéo, calculadas
para cada DCNN especificamente (ICC, DPOC e DRC).

Tabela 5: Sensibilidade calculada para cada questédo e para ambas.

Qs NQ QS + NQ
Amostra total 48,2 58,9 64,3
DCNN 50,0 46,7 56,7
Sensibilidade
ICC 47,37 31,58 47,37
DPOC 40 80 80
DRC 71,42 71,42 71,42

ICC= Insuficiéncia cardiaca; DCC= Doencgas crénicas ndo neoplasicas; DPOC= Doenca pulmonar
obstrutiva cronica; DRC= Doenca renal cronica; QS= Questéao surpresa;, NQ= Nova questdo (“Acha que
este doente tem necessidades paliativas?”)




Discussao

Este estudo identifica e caracteriza a populacdo de doentes com DCNN e necessidades
paliativas em CSP. Além do mais, avalia a sensibilidade da questdo surpresa e estuda uma

nova ferramenta de identificacdo de NP.

A prevaléncia total de doenca avancada em CSP identificada no nosso trabalho foi
semelhante a de um outro estudo, que obteve um resultado de 2.1% [16]. Quanto as
frequéncias relativas de necessidades paliativas no contexto das DCNN, estas foram
ligeiramente mais elevadas do que as descritas anteriormente, tanto no total como para cada
respetiva doencga [10,11,16]. Contudo, estes estudos consideraram como amostra a totalidade
de doentes com patologias cronicas, incluindo neoplasias e outras doencas crénicas que ndo
foram contempladas no nosso trabalho, bem como utilizaram critérios diferentes de gold
standard para a identificacdo de necessidades paliativas. [10,11,16]. Apesar de se poderem
considerar fases mais precoces de cada doenca, tendo em conta que a identificagdo precoce
€ um dos maiores desafios em cuidados paliativos, o critério utilizado no estudo parece ter

vantagem.

A distribuicao de doentes com necessidades paliativas em geral, de acordo com a variavel
sexo, ndo é consistente na literatura, sendo importante ter em conta que para cada estudo
foram utilizados diferentes critérios para a sua identificacdo e que os dados obtidos sao
dependentes das codificacdes e da sua disponibilidade, o que pode constituir um viés na
generalizacdo [11, 16-19]. No entanto, no caso da ICC, tal como no nosso estudo, verificou-
se uma maior percentagem de doentes do sexo masculino [19]. Em Portugal, sabe-se que
55.3% dos doentes admitidos nas unidades de cuidados paliativos em 2018 eram do sexo

masculino [4].

O apoio social tem uma associacado importante com a melhoria da qualidade de vida dos
doentes idosos com ICC, sabendo-se também que os doentes ndo casados tém piores
resultados a nivel da mortalidade e de taxa de internamentos hospitalares [20,21].
Concomitantemente, a exposi¢cdo a um evento de vida negativo, como a perda de um
companheiro, constitui um fator de risco para o desenvolvimento de depresséo [22]. Assim,
o facto de o nosso estudo ter identificado % dos doentes com ICC como vilvos, indica que se

deva ter uma maior preocupacdo em disponibilizar uma rede de apoio, capacitada para



auxiliar o doente na gestao das atividades da vida diaria, na prevencado do isolamento e na

identificac@o precoce de patologia depressiva.

Em relacdo ao rendimento, da pequena percentagem de doentes em que a sua determinacao
foi possivel, obtiveram-se niveis baixos, 0 que esta associado a piores resultados de saude e
de experiéncia de fim de vida [23]. De facto, o baixo rendimento pode determinar
incapacidades na obtencdo de apoio domiciliario, nos ajustes da habitacdo, na compra de
materiais médicos e na gestao terapéutica [24]. Por outro lado, é importante considerar a
elevada percentagem de falta de informacdo em relacdo a esta variavel, e a consequente

impossibilidade de adaptacdo das medidas as capacidades dos doentes.

A polimedicacao, definida como o uso de 5 ou mais medicamentos, esta bastante presente
no contexto das patologias em estadio avangado, e ainda mais tendo em conta que a maioria
desta populagédo corresponde a idosos, frequentemente com multimorbilidade associada
[25,26]. Contudo, a prevengéo quaternaria indica-nos que devem ser ponderados 0s riscos e
beneficios de cada intervencdo médica, igualmente aplicaveis em contexto de prescricdo
farmacoldgica, com vista a evitar a iatrogenia e a melhorar a qualidade de vida dos doentes
[26,27]. Como exemplo de boa pratica médica, destaca-se a suspensdo de farmacos
preventivos do risco RCV em fase de fim de vida, pois o efeito protetor oferecido por estes

nao constitui uma prioridade neste contexto [26].

O nosso estudo identificou uma sobrecarga importante dos cuidados de salude, tanto a nivel
dos CSP como dos CSS. No caso da ICC e DPOC, estes doentes recorrem aos CSP
aproximadamente de 2 em 2 meses, 0 que revela o importante papel dos médicos de familia
na gestdo destes doentes [7,28]. Por sua vez, na DRC, o paradigma inverte-se, com uma
maior recorréncia aos CCS, mas ainda com uma sobrecarga consideravel dos CSP. Este dado
pode ser contextualizado pelo facto de grande parte dos doentes com DRC em estadio
avancado necessitar de terapéutica renal de substituicdo, sendo uma das opcdes a
hemodialise, o que implica acompanhamento frequente em consulta de Nefrologia [29].
Nestes casos, a elevada recorréncia em consultas hospitalares até podera ser um indicador
favoravel, visto que um estudo demonstrou a associacdo entre maiores frequéncias de
consultas e menor taxa de hospitalizacdes em doentes a realizar hemodialise [30]. No entanto,

uma abordagem conservadora, ao invés da realizagdo de hemodialise, poderé ter impacto na



melhoria da qualidade de vida dos doentes, pelo que se deve ponderar a melhor opcao para

cada caso [29].

A aplicacdo da QS obteve uma baixa sensibilidade, com niveis ainda mais baixos do que os
descritos na literatura, tanto para os doentes com patologias crénicas em geral, como
especificamente no caso das DCNN [31,32]. Uma revisdo sisteméatica concluiu que, quando
comparada com outras ferramentas mais complexas, a QS aparentou ter uma menor
sensibilidade [32]. Por outro lado, 0 nosso estudo determinou que, combinando a QS com a
NQ, a sensibilidade aumentou ligeiramente comparativamente a QS isolada. Isto demonstra
que a utilizacdo de uma ferramenta que engloba ambas as questfes, em que basta que a
resposta a uma das perguntas seja positiva, podera ser (til para os médicos de familia como

uma ferramenta simples e rapida para se determinar se o doente terd necessidades paliativas.

E igualmente importante analisar o facto de que apesar de numa amostra envolvendo doenca
neoplasica, deméncia e outras doencgas cronicas, haver maior sensibilidade da nova questao
isolada, quando se restringe a avaliacdo de patologia cronica, a nova questao apresenta
sensibilidade ligeiramente inferior, apresentando, também num instrumento envolvendo as
duas questdes, um incremento reduzido de sensibilidade. Isto podera ser explicado pelo facto
de tanto as neoplasias como a deméncia, comparativamente a outras doencgas cronicas,
apresentarem uma trajetéria de vida mais previsivel e com maior incapacidade
comparativamente a outras patologias crénicas [9,17,18]. Revela-se, uma vez mais, a
necessidade de reforcar a formacédo dos médicos de familia em cuidados paliativos e, em

especial, a sua relevancia na gestdo das DCNN.

Como limitacdes a este estudo, identifica-se que foi utilizada uma amostra de conveniéncia
de médicos de familia, e uma amostra de doentes nao representativa da populagao em geral,
tendo sido obtida através das listas de apenas 3 médicos de familia que aceitaram participar
e concluiram a recolha dos dados do estudo, todos a exercer fungdes na ARS Centro. Para
além disto, os dados foram colhidos através dos registos em plataforma, que sdo conhecidos
por apresentarem falhas e dados omissos [33]. Isto uma vez mais comprovou-se neste estudo,
visto que uma elevada percentagem de dados nao se encontrava disponivel no caso da
escolaridade, de forma mais significativa, e também em relacéo ao estado civil. Da mesma
forma, como a determinacdo do SEDI engloba a escolaridade como um dos parametros, s

foi possivel calcular este indice nos casos em que este dado se encontrava disponivel,



resultando igualmente numa percentagem muito elevada de desconhecimento em relacdo a
esta variavel. Por outro lado, estando a identificacdo clinica dos doentes dependente da
codificacdo da patologia e de registo de notas clinicas ou métodos complementares de
diagnéstico referentes a gravidade, a prevaléncia de doenca crénica pode estar subestimada
e a frequéncia de necessidades paliativas sobrestimada. Em relacdo a QS e a NQ, nao foram
calculadas as suas especificidades, pelo que permanece desconhecido se com a sua

aplicacdo estaremos a aumentar significativamente o nimero de falsos negativos.

N&o obstante, este estudo permitiu a caracterizacao de 3 populacées com doenca avancada
no contexto de diferentes patologias crénicas. Foram estudados todos os doentes dos 3
ficheiros, dando uma nogéo de dados de vida real dos ficheiros dos médicos de familia, que
pode impactar numa melhor identificacdo e gestédo destes doentes. Testou-se a sensibilidade
da QS em CSP e avancou-se com uma possivel ferramenta que mostrou, ainda que de forma
modesta, aumentar a sensibilidade de identificacdo dos doentes com necessidades paliativas,

que é fundamental para se instituirem cuidados mais precoces.



Conclusao

Este estudo determinou a prevaléncia de necessidades paliativas no contexto de patologias
cronicas, nomeadamente ICC, DPOC e DRC, em 3 ficheiros médicos. Salientam-se o0s
elevados niveis de multimorbilidade que podem constituir um desafio a abordagem destes
doentes, bem como elevados niveis de polimedicagédo, o que pode apontar para uma falta de
adequacédo de cuidados em doentes com doenca avancada.

Além do mais, foi calculada a sensibilidade da questédo surpresa e de uma nova questéo, cuja
combinacdo demonstrou uma sensibilidade ainda maior comparativamente as questbes
isoladas. Esta ferramenta hipotética podera permitir uma identificacdo mais precoce dos
doentes com necessidades paliativas, com o objetivo de potenciar a melhor qualidade de vida
no decurso da sua doenca.

S&ao necessarios estudos com amostras maiores e representativas da populagdo, para um
melhor conhecimento e adequacéo de cuidados destes doentes. A avaliagdo em CSP parece
fundamental j& que muitos destes doentes acabam por ser acompanhados aos longo de varios
anos pelo seu médico de familia, que pode assim, ndo sé identifica-los mais precocemente
como contribuir para a sua gestdo em fases mais precoces e referenciacdo atempada em
estadios mais complexos. Os contributos dados na caracterizacdo destes doentes pode
constituir uma ferramenta para uma maior adequacdo de cuidados, contribuindo para a

melhoria dos cuidados prestados a doentes e familias.
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Anexo lI: Search in MIM@UF database

K77 — Heart Failure

R95 - Chronic Obstructive Pulmonary Disease

U99 - Kidney disease, another

Anexo lll: Frequéncias das respostas dos médicos de familia as questdes colocadas em relagéo a

todos os doentes com necessidades paliativas, incluindo neoplasia e deméncia.

Acha que este doente tem necessidades paliativas?

N&o Sim Total
Nao 3 24 27
Ficaria surpreendido se este doente  Sjm 20 9 29
morresse nos proximos 12 meses?
Total 23 33 56

Anexo |V: Frequéncias das respostas dos médicos de familia as questdes colocadas em relagdo aos

doentes com patologias crénicas ndo neoplasicas e necessidades paliativas.

Acha que este doente tem necessidades paliativas?

N&o Sim Total
Nao 3 12 15
L . Sim 13 2 15
Ficaria surpreendido se este doenter
morrese nos proximos 12 meses? Total 16 14 30
Anexo V: Frequéncias das respostas dos médicos de familia as questfes colocadas em relacdo aos

doentes com ICC.



Tabulagdo cruzada sq * nq

Contagem
n
nao sim Total
sq ndo 3 B g
sim 10 ] 10
Tatal 13 ] 19

SQ= questao surpresa; NQ= nova questao

Anexo VI: Frequéncias das respostas dos médicos de familia as questdes colocadas em relagao aos

doentes com DPOC.

Tabulagao cruzada sq * nq

Contagem
n
nao sim Total
50 nao ] 2
sim 1 2
Total 1 4

SQ= questao surpresa; NQ= nova questao

Anexo VII: Frequéncias das respostas dos médicos de familia as questdes colocadas em relagdo aos

doentes com DRC.

Tabulagdo cruzada sq * nq

Contagem
n
nao sim Total
S0 nao ] 5
sim 2 ]
Total 2 4]

SQ= questéo surpresa; NQ= nova questao



