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Resumo

O presente relatério foi desenvolvido no ambito da frequéncia do 22 ano do 72
Mestrado em Cuidados Paliativos da Escola Superior de Saude Dr. Lopes Dias do
Instituto Politécnico de Castelo Branco, tendo como objetivo a obtencao do grau de

Mestre. Encontra-se dividido em trés partes.

A primeira parte incide sobre a caracterizacdo do estagio de 300h realizado
numa Equipa de Cuidados Paliativos da Regido Norte, pretende também descrever as
diferentes dreas de competéncia previstas para este estagio. De forma a ilustrar melhor
as situagdes, foram usados casos clinicos para cada uma das competéncias. Foram
escolhidos casos que criaram duvidas, que foram levados a discussao clinica ou que

marcaram o meu percurso clinico.

A segunda parte do relatdrio trata-se de uma revisao sistematica da literatura
sobre “O custo e o custo eficacia das equipas de cuidados paliativos domiciliarios”, um
tema pouco desenvolvido e com pouca informacao disponivel, como demonstrado pela

nossa pesquisa.

A terceira parte do relatorio versa sobre o trabalho de Investigacao “Custo
direto dos cuidados do doente paliativo em fim de vida no domicilio para o agregado
familiar”, que pretendeu caracterizar os custos diretos dos doentes em fim de vida nas
familias acompanhadas por CP no domicilio. Verificou-se que os dados foram
insuficientes para se registarem diferengas com significado estatistico, no entanto foi
percetivel além do desgaste emocional, o grande esfor¢o financeiro que as familias
fazem para os seus familiares nessa fase da vida. Constatou-se ainda uma grande lacuna
no conhecimento sobre os gastos das familias e quais as medidas de apoio necessarias

na ajuda financeira, sendo no necessario no futuro mais investigacdo nesta area.
Palavras chave

Cuidados Paliativos; Custo de Cuidar em Fim de Vida no domicilio; Cuidadores;
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Abstract:

This report was developed as part of the attendance to the 2n year of the 7th
Master in Palliative Care at the Escola Superior Lopes Dias of the Instituto Politécnico
de Castelo Branco, with the aim of obtaining the Master’s degree. It is divided in three

parts.

The first part focuses on the characterization of the 300 hours fellowsheep held
in a Palliative Care Team in the Northern Region, it also aims to describe the different
areas of competence envisaged for this fellowship. In order to better illustrate the
situations, clinical cases were used for each competency. Cases were chosen that

created doubts, that were taken to clinical discussion or that marked my clinical path.

The second part of the record is a systemic review of the literature on “The cost
and cost effectiveness of home palliative care teams”, a poorly developed subject with

little information available, as our research has shown.

The third part of report deals with the research work “Direct cost of care of
patients in end of live at home for the caregivers”, which aimed to characterize the
direct costs of end of live patients in families accompanied by PC at home. It was found
that the data were insufficient to record statistically significant differences, however it
was noticeable beyond the emotional wear and tear, the great financial effort that
families make for their relatives at this stage of life. And that there is a big gap in the
knowledge about the families expenses and what support measures are necessary to

get financial aid.

Key Words:

Palliative Care; Costs at end of life at home; Caregivers;
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Introducao:

A importancia e a necessidade de se facilitar o acesso a Cuidados Paliativos aos
doentes e seus familiares foi, em Novembro de 2018, novamente discutido no Conselho
Europeu. Em Estugarda citaram os Cuidados Paliativos como um modelo a seguir para
inovar politicas socias e de satde. Destacaram, assim como a Organizacdo Mundial de
Saude, que o acesso a este tipo de cuidados é um direito humano, um direito basico e
que deve estar integrado nos servicos nacionais de saude. Alertou-se para a
necessidade dos governos promoverem o acesso aos cuidados e assegurar que o0s Seus
profissionais tenham formacdo e o treino necessario a pratica destes cuidados
especificos.! Deste encontro saiu reforcada a ideia da poupanca gerada pela presenca
de respostas paliativas adequadas e o papel crucial que os “cuidadores informais”
representam como resposta, suporte de cuidado e a necessidade de serem

reconhecidos como tais.12

Os Cuidados Paliativos centram-se, sobretudo, em melhorar a qualidade de vida
dos doentes assim como dos seus familiares. Interessando-se quer pelos sintomas
fisicos quer pelas repercussoes que estes sintomas possam ter ao nivel emocional,
psiquico, espiritual, social e econdmico. Atendendo a multidisciplinaridade de
intervencdo desta filosofia de cuidar, concluiu-se que os Cuidados Paliativos sao
fundamentais para a dignidade humana e devem estar acessiveis para todos que

precisem dele.123

Nos ultimos sete anos exerco a minha atividade assistencial como Internista
inicialmente em horario partilhado no servico de Medicina Interna e a equipa intra-
hospitalar de cuidados paliativos e, recentemente, em horario partilhado na equipa de
cuidados paliativos e servico de urgéncia. Tanto na Medicina Interna, como nos
Cuidados Paliativos o meu fascinio e 0 meu gosto nesta arte de cuidar prende-se na

visdo e na abordagem holistica do doente.

A Medicina Interna, assim como os Cuidados Paliativos, mais que uma

13
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especializacdo ou diferenciacao sdao uma atitude dentro do “mundo Médico”, os dois
saberes em conjunto tornam cada vez mais a técnica de ser Médico em Arte. A visao
holistica, tdo caracteristicas destas duas areas, impele-nos a ir muito além da doenca,
traz-nos para préximo do individuo e da sua realidade, impde em nos a necessidade de
que querer ir além do tratar, faz-nos cuidar de quem esta doente. Este encontro entre
a Medicina Interna e os cuidados Paliativos também se da na constante procura do
Saber, na eterna busca do “melhor que podemos fazer” para aquela Pessoa em
particular. Ser Internista e Paliativista €, todos os dias, aprender a lidar com a nossa
limitacao, é ter consciéncia que ndo sabemos e que continuamente temos que aprender.
E aprender a viver na divida do que sabemos, é querer procurar para saber e fazer

mais.

Apesar de ja trabalhar com doentes em Cuidados Paliativos, senti necessidade
de aprofundar o conhecimento desta area, criar bases de conhecimento mais
sustentadas. Iniciei a frequéncia do 72 mestrado em Cuidados Paliativos, na Escola
Superior de Saude Dr. Lopes Dias (ESALD), sob a coordenac¢do da Professora Doutora
Paula Sapeta. Este percurso académico encarei-o como um desafio pessoal, pois levou-
me a explorar e a melhor compreender esta forma de ser médica. Os primeiros modulos
cativaram-me quer pela discussdo desta filosofia de cuidar e de ser na Medicina, quer
pelo dmbito ético que envolve as diferentes fases de doenga e dos varios tipos de
vulnerabilidade de quem é doente; seguiu-se o desafio da comunicacao, o escutar (-se)
e o por-se a escuta; veio entdo a parte mais técnica, o desafio de reaprender a
desmistificar preconceitos terapéuticos; a abordagem do luto e a “des”aprendizagem
do medo das familias e das suas dores. Ja na reta final o despoletar a curiosidade de
fazer ciéncia, pOr as ideias a mexer com propostas de mudanca, melhorando a formacgao
e aprender a investigar. Devo confessar que a frequéncia destas aulas, pela primeira
vez despoletou em mim a curiosidade de perguntas que necessitam de investigacao.
Senti-me motivada a procurar e aprofundar mais este saber, o que me levou a propor
arealizacao de uma tese de mestrado com a realizacao de um estagio pratico e com um
projeto de investigacdo. Mantendo o percurso de tentar sair da minha zona de conforto
e desafiar-me neste crescimento de ser médica, optei para a realizacdo do estagio
pratico numa Equipa de Cuidados Paliativos na valéncia de Equipa Comunitaria de

Suporte em Cuidados Paliativos em Fevereiro e Maio de 2019. A equipa em questdo é

14



Custo direto dos cuidados ao doente em fim de vida, no domicilio, para

o agregado familiar.

jovem e dinamica que iniciou a sua atividade ha 6 anos e ao longo desse tempo
apresentou um paulatino, mas sustentavel crescimento. Atualmente a equipa faz
consultadoria aos internamentos hospitalares, tem agendamento de consulta externa

programada, de consultas abertas, Hospital de Dia e por ultimo 2 equipas comunitarias.

Este relatorio esta dividido em 3 partes

12 Parte: contextualizacdo, descricao e reflexdo sobre o estagio de pratica clinica

desenvolvido na ECSCP.

22 Parte: Revisdo Sistematica da Literatura, O custo e o custo eficacia das equipas de
cuidados paliativos domiciliarios, efetuada em conjunto com a Dra. Ana Sofia Nina,
mestranda em Cuidados Paliativos, no ambito da Unidade Curricular 10 - Investigacao

do 72 Mestrado em Cuidados Paliativos da ESALD.

32 Parte: Trabalho de Investigacdo “Custo direto dos cuidados do doente paliativo em
fim de vida no domicilio para o agregado familiar”, realizado em conjunto com a Dra.
Ana Sofia Nina, ja acima mencionada, que pretendeu caracterizar os custos diretos dos

doentes em fim de vida nas familias acompanhadas por CP no domicilio.

15
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1) Cuidados Paliativos e a sua pratica clinica

1.1) A pratica dos cuidados paliativos em Portugal-

A sadde da populagdo portuguesa tem vindo a melhorar nos ultimos dez anos,
como consequéncia direta desta melhoria as pessoas vivem mais tempo, no entanto
sabe-se que o aumento deste tempo nao levou a melhoria da qualidade de vida
relacionada com a saude, nomeadamente na populacdo idosa**. O aumento da
esperan¢a de vida em Portugal superou a média da UE. Em 2015, a esperanga de vida
chegou aos 81,3 anos, contra 76,8 anos em 2000. Contudo, o ritmo destas melhorias
nao foi acompanhado por outras dimensdes importantes da satde, segundo o relatdrio

do observador europeu para a saude*.

No ultimo boletim do INE, referente ao estado da Saide em Portugal no ano de
2017, as doencgas do aparelho circulatorio e os tumores malignos foram as duas
principais causas basicas de morte em Portugal, concentrando cerca de 54% dos
6bitos®. As doengas cardiovasculares estiveram na origem de um terco do total de
mortes entre as mulheres e de pouco mais de um quarto do total das mortes nos
homens®. Por seu lado, as neoplasias foram responsaveis por 20% do total de mortes
nas mulheres e por 29% do total de mortes nos homens. Nos ultimos anos, foi
constatado que a morte causada pelas doengas respiratorias atinge cada vez mais taxas
elevadas em Portugal, cerca de uma em cada nove mortes de homens e mulheres. A
doenca de Alzheimer e outras formas de deméncia como causa de morte, ou presente
nos diagnosticos de morte, triplicou desde o inicio do século XX*°, facto que reflete
igualmente o envelhecimento da populacdo acompanhado de um aumento de doengas
cronicas e progressivamente incapacitantes nos ultimos anos de vida das pessoas.
Atendendo aos factos atras identificados, isto é, aumento da esperanca média de vida
sem qualidade de vida associada, a presenca cada vez mais prevalente das doencas
cardiovasculares, respiratorias, deméncias e neoplasias, os Cuidados Paliativos,
definidos como “os cuidados holisticos, ativos, prestados a individuos de todas as idades
com sofrimento intenso decorrente de doenca grave, especialmente dirigidos aqueles
perto do fim de vida. Tém como objetivo melhorar a qualidade de vida das pessoas

doentes, das suas familias e cuidadores” (IAHPC. Global Consensus based palliative care
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definition. (2018) sdo cada vez mais necessarios como uma atividade eficaz e efetiva no
SNS. Ao longo destes ultimos 7 anos, tem havido um esforco a nivel nacional para a
implementacdo destes cuidados a toda a populagdo nacional, através da criagdo de uma
rede nacional de cuidados Paliativos e a estruturacdo dos cuidados em abordagem

paliativa, cuidados paliativos generalistas e cuidados paliativos especializados.

A literatura mostra-nos que os Cuidados Paliativos, melhoram a qualidade de
vida aos doentes e suas familias, através de um controlo sintomatico eficaz,
comunicacdo empatica, diminuicdo da agressividade terapéutica e também
demostraram aumento da sobrevida, quanto mais precocemente for iniciado o
acompanhamento por CP367. Em termos de economia da sauide esta também estudado
que os CP sdo poupadores®?10, evitando recursos desnecessarios ao SU, admissdes
supérfluas em unidades de Medicina Critica e um menor nimero de readmissoes

hospitalares?0.

A Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos desenvolveu o Plano Estratégico
para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos (PEDCP), onde assume que todos os
cidadaos, portadores de doenga que necessitem de cuidados paliativos, tenham acesso
a Cuidados Paliativos de qualidade, desde o diagnostico até a morte. No plano
2017/2018, ficou definido que existem diferentes 4 graus de diferenciacdo de cuidados
em CP e que eles diferem entre si pela complexidade de cuidados que o doente exige.

Em Portugal ficaram definidos pelo PEDCP da seguinte forma:
“Abordagem Paliativa:

Integra métodos e procedimentos usados em CP (medidas farmacoldgicas e ndo
farmacoldgicas de controlo de sintomas, estratégias de comunicagdo, entre outros), no
acompanhamento dos doentes em estruturas ndo especializadas em CP. Deve estar
presente em todo o sistema de saude, pelo que todos os profissionais de satide devem
terminar o curso com formagdo bdsica em CP, sendo capazes de identificar e tratar
precocemente os doentes com necessidades de foro paliativo e encaminhar os casos

complexos para outro nivel de diferenciagdo.

Cuidados Paliativos Generalistas:

17
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Prestados por profissionais que trabalham em dreas em que a prevaléncia de
doentes com doenga incurdvel e progressiva é alta, como por exemplo os Cuidados de
Saude Primdrios (CSP) e alguns servigcos hospitalares (Oncologia, Medicina Interna,
Hematologia, entre outros). Estes profissionais, embora ndo facam dos CP o foco principal
da sua atividade profissional, devem dispor de conhecimentos e competéncias mais
avangadas nesta drea, nomeadamente formagdo de nivel intermédio obtida a nivel pds-

graduado.
Cuidados Paliativos Especializados:

Prestados por recursos especializados de CP, nos quais os profissionais exercem
as seguintes fungées: acompanhamento clinico dos doentes e familias com problemas de
alto grau de complexidade; consultadoria aos profissionais dos outros niveis de
diferenciagdo; articulagdo com as Universidades, Escolas de Satide e Centros de
Investigagdo, com o objetivo de desenvolver o ensino, a investigagdo e a divulgagdo dos
CP. Estes profissionais devem ter formag¢do avancada em CP (pds-graduagdo e/ou

mestrado), com estdgio em Unidades/Equipas devidamente certificadas para o efeito.
Centros de Exceléncia:

Prestam CP especializados em vdrios contextos (nomeadamente a doentes
internados e em ambulatdrio, apoio no domicilio e consultadoria a outros servigos) e
desenvolvem atividade académica no dominio da formagdo e da investigagdo. Os Centros
de Exceléncias sdo a referéncia a nivel da educagdo, investigagdo e divulgagdo dos CP,

desenvolvendo standards e novos métodos.”
PEDCP 2017/2018

No PEDCP 2019/2020 os recursos dos CP ficaram em articulacdo entre si,
distribuidos entre os cuidados de saude primarios, cuidados de saude hospitalares e
RCCI. A RNCP tem como principio a articulacdo de todas as equipas entre si e os locais
onde estdao os doentes, isto é, um doente de baixa complexidade que agrava, pode
necessitar de uma equipa especializada, sendo que quando esta situacao se resolve o
doente pode retornar a equipa referenciadora, como demonstra a figura em anexo

retirada do PEDCP:
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C. SAUDE C. SAUDE
PRIMARIOS ) HOSPITALARES

Figura 1: Modelo de Organiza¢do da RNCP

1.2) Equipas Comunitarias de Cuidados Paliativos

A primeira equipa prestadora de cuidados paliativos domiciliarios, foi criada no
ano de 1996, no Centro de Saude de Odivelas. Apenas no ano de 2004, oito anos depois
da criagdo da equipa, foi publicado pelo Ministério da Saude, de forma individual, o
Programa Nacional de Cuidados Paliativos integrado no Plano Nacional de Satide 2004-
2010. A partir desse documento foi legislada a existéncia de equipas prestadoras de
cuidados Paliativos quer hospitalares, quer domiciliarias “os cuidados paliativos
incluem o apoio a familia, prestados por equipas e unidades especificas de cuidados
paliativos, em internamento ou no domicilio, sequndo niveis de diferenciagdo. Tém como
componentes essenciais: o alivio dos sintomas; o apoio psicoldgico, espiritual e emocional;

o0 apoio a familia; o apoio durante o luto e a interdisciplinaridade.”

Os Cuidados Continuados e Paliativos passaram a estar inseridos na mesma
rede, em 2006 com a criagdo da RNCCI com o objetivo de criar uma melhor integracao
e articulacdo entre a area da Saudde e da Seguranga Social, abrangendo objetivos
preventivos, de recuperac¢do e paliativos. A rede além das unidades especificas de
reabilitacdo, prevencdo e paliativa também era constituida por trés tipologias de
equipas, as Equipas Comunitarias de Cuidados Integrados, as Equipas Comunitarias de
Suporte em Cuidados Paliativos, e ainda as Equipas Intra-hospitalares de Cuidados
Paliativos, que estavam inseridas nos hospitais de agudos com a finalidade de prestar

apoio diferenciado, nos diversos servigos do hospital.

Como ja referido anteriormente, a 5 de setembro de 2012, é publicada a Lei n.2

52/2012, Lei de Bases dos Cuidados Paliativos, desvinculando as equipas de cuidados
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paliativos da RNCCI, gerando uma rede especifica, e destacar os direitos dos doentes

de cuidados paliativos.

Em 2015, pela Portaria n.2 340/2015 de 8 de outubro, define-se que a Rede
Nacional de Cuidados Paliativos é constituida por unidades de internamento de
cuidados paliativos, equipas intra-hospitalares de suporte em cuidados paliativos e
equipas comunitarias de suporte em cuidados paliativos definida como “a) presta
cuidados paliativos especificos a doentes que deles necessitam e apoio a sua familia ou
cuidadores, no domicilio, para os quais seja solicitada a sua atuagdo; b) presta apoio e
aconselhamento diferenciado, em cuidados paliativos, as unidades de cuidados de satide
primdrios, nomeadamente as unidades de cuidados na comunidade e as unidades e
equipas da rede nacional de cuidados continuados e integrados; c) assegura formagdo em
cuidados paliativos dirigida as equipas de satide familiar do centro de saude e aos

profissionais que prestam cuidados continuados domicilidrios”.

Atendendo ao envelhecimento da populacdo e a complexidade, em termos de
saude, desta populacdo, as intervengdes comunitarias, nomeadamente os CP tem de se
preparar para poder responder a exigéncia deste momento. Como no PEDCP
2017/2018, o PEDCP 2019/2020 mantem a presenca/ implementacao das ECSCP

como um objetivo fundamental de promocgao de cuidados de qualidade.

“ Equipas Comunitdrias de Suporte em Cuidados Paliativos (ECSCP) integradas
preferencialmente nos Agrupamentos de Centros de Satide (ACES) ou Unidades Locais de
Saude (ULS), como referido anteriormente, sdo equipas multidisciplinares especificas de
cuidados paliativos que prestam consultadoria as restantes unidades funcionais do ACES,
Equipas e Unidades de Cuidados Continuados Integrados (respetivamente ECCI e UCCI) e
ERPI/D da sua drea de influéncia e garantem a prestagdo de cuidados diretos as pessoas
doentes/familias e cuidadores em episddios que envolvam grande complexidade ou em

situagoes de crise.” (Plano Estratégico 2017/2018).

O plano estratégico contempla que as ECSCP possam estar integradas em
Equipas de Cuidados Paliativos Hospitalares ou ainda serem uma Unidade Funcional
do ACES, a sua atividade devera ser exercida de forma auténoma, provida de recursos
especificos e preferencialmente durante os 7 dias da semana. Estas equipas, para um

acompanhamento mais eficiente, devem possibilitar o apoio telefénico (podendo ser
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associado a consulta ndo presencial) as familias/cuidadores, pessoas doentes e até a
outros profissionais de saude, devendo estas consulta ser registada no processo clinico
do doente. As ECSCP associadas ao ACES devem trabalhar em articulacio com as
Equipas de Cuidados Paliativos do Hospital de referéncia do ACES e com outras equipas

da comunidade como as ECCI e as equipas de saude familiar.

Segundo a EAPC o racio de ECSCP ajustado seriade 1 ECSCP/100 000 a 150 000
habitantes!!, e considerando o nimero de residentes presente no plano regional de
saude de cada ARS, prevé-se que idealmente existam, em Portugal Continental, de 66 e
101 ECSCP. De forma a ilustrar a atualidade e o investimento da RNCP transcrevo a

tabela apresentada no PEDCP 2019/2020.

Necessidades CP (calculadas)
= 0 Doentes
Populacao Obitos EIHSCP-P
INE 2017) | (INE 2017 S 055 g EIHSCP (1 por Servico ou Camas UCP
( ) | ) fal (1 por hospitalares
aleddos) (1 por CH/ULS) Departamento =
ACES/ULS) Paciatria) (20-50/milh30 hab )
4
9.792.797 104.818 72.324 - 85.951 54 45 s especigliladas) 392 -491
O que tinhamos em julho/2016 84
e 14 (16) 29 (33) 0 (+ 278 na RNCC)
{23% camas UCP em hospitais do SNS) Total = 362
O que temos em 31/dezembro/2018 3 213
(56% camas UCP em hospitais do SNS) &L 43 (2 especializadas) (= l::t:ff_:g';cc”
12 303 a 316
O que esperamos no final 2020 (SNS) 54 45 220 (+ 166 UCP-RNCCI)
(5 especializadas)
Total = 469 a 482

Figura 2: O passado, presente e futuro das equipas de cuidados paliativos

1.3) Caracterizacdo da Equipa de Cuidados Paliativos onde foi

desenvolvida a pratica clinica

A ECSCP encontra-se inserida numa EIHSCP do norte do pais que da apoio a
internamento, hospital de dia, consulta externa. A equipa comunitaria iniciou a sua
atividade no primeiro trimestre de 2017, dando apoio no inicio a metade dos concelhos
do distrito onde esta inserida, em novembro de 2018 alargou a sua atividade a toda a
area do distrito. A ECP, onde esta inserida a ECSCP e onde foi realizado o estagio,

definiu como missdo definido no seu Regulamento Interno:

“Garantir apoio e suporte aos doentes internados ou em ambulatdrio e aos seus familiares
e cuidadores, na sua drea de influéncia, com situagdo de doenca grave, avangada e

progressiva, proporcionando-lhes maior qualidade de vida, dignidade e autonomia, bem
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como cuidados de sauide humanizados, através da prestagdo de cuidados paliativos de
qualidade.

Prestar orientagdo no plano individual de intervengdo, formagdo e consultadoria aos
profissionais dos servigos de internamento e dos cuidados de satide primdrios na drea de
abrangéncia da ULS, para os quais seja solicitada a sua atuagdo”.

(Regulamento Interno da Equipa de Cuidados Paliativos, 2017)

No Regulamento Interno da Equipa estd também definido como objetivos e atividades:

e Proporcionar cuidados de satide, rigorosos e humanizados, ao doente paliativo e a sua

familia, promovendo a sua adaptagdo a doengca e acompanhamento no luto;
e Proporcionar consultadoria técnica e formagdo de outros profissionais;

e Facilitar o acesso de toda a populacdo abrangida pela ULS a cuidados paliativos de

exceléncia;

e Assumir um papel dinamizador e formativo na implementagdo de uma filosofia e de um
modelo de cuidados paliativos diferenciados que privilegiem a dignidade e a qualidade

de vida dos doentes e familia;

e Elaboragdo de planos individuais de cuidados paliativos para pessoas com doenga

avangada e incurdvel;
(Regulamento Interno da Equipa de Cuidados Paliativos, 2017)

A ECSCP todas as manhas redne com a EIHSCP, para a discussao dos doentes
observados e para passagem de doentes que tiveram alta e necessitam de apoio CP
diferenciados na comunidade. Além da discussao clinica, a formacao e a partilha de
experiéncias sio momentos de vital importancia para o crescimento das equipas, assim
as manhas de quinta feira foram reservadas para a reunido multidisciplinar com a

presenca de todos os elementos da equipa.

Atualmente a ECSCP é composta por 2 médicos, 3 enfermeiros a tempo inteiro
e uma assistente social, uma psicéloga a tempo parcial. Pertencem a equipa 2 viaturas
proprias, adquiridas no ambito do projeto EDP Solidario. Cada equipa tem uma mala
meédica e uma mala de pensos com a medicacao preconizada pela Norma n? 009/2018

de 06/04/2018 da DGS com o titulo Farmacos e Materiais de Consumo Clinico na
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Prestacdo de Cuidados Paliativos Domiciliarios. O horario de funcionamento é de

segunda a sexta-feira das 08:00 as 17:00 com apoio telefénico e presencial.

Todas as consultas presenciais e ndo presenciais (telefénicas ou contacto com
os familiares), sdo registadas no SClinic (sistema operativo clinico da instituicao), ai
qualquer profissional de saude da ULS tem acesso a um resumo do quadro clinico,
plano terapéutico e ajustes terapéutico realizados. Fica também em diario clinico

registadas as vontades do doente.

1.3.1 Pratica Clinica

O estagio de pratica clinica decorreu na ECSCP, teve uma durac¢do de 300 horas e
decorreu ao longo do més de Fevereiro e Maio de 2019.

Além do estagio, também colaborei na realizacdo de um encontro nacional em
Cuidados Paliativos, sendo moderadora de uma das mesas. Estive presente no 162
Congresso Mundial de Cuidados Paliativos da Sociedade Europeia de Cuidados
Paliativos. Maio, foi o més escolhido para a realizacao dos inquéritos do trabalho de
investigacdo “Custo direto dos cuidados ao doente em fim de vida, no domicilio, para o

agregado familiar”.

2019 Janeiro Fevereiro Marc¢o Abril Maio Setembro Outubro Novembro

Formadora no
Curso
Intermédio de
CP da ARS N
Palestrante no

dia mundial da
IC sobre o CP

Formador de
Curso de
controlo da dor
no 12 encontro
de MI AM

Trabalho de
investiga¢do

Participagdo no
congresso

162 Congresso
Mundial de CP

Tabela 1:Cronograma inicial
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1.3.2 Caracterizacao do Estagio

Nos 2 meses de estagio foram acompanhados 96 doentes pela ECSCP, sendo que
foram realizadas 40 primeiras consultas e 121 segundas consultas. A média de idade
dos doentes acompanhados foi de 78 anos, com um minimo de 4 e um maximo de 97

anos.

Quanto ao género, 52 doentes eram do sexo feminino e 44 do sexo masculino.
Dos doentes acompanhados 68% tinham um diagnostico de doenga oncoldgica
terminal e os restantes 32% de insuficiéncia de 6rgao em estadio avangado. Apesar de
a patologia médica em estadio avancado ser muito mais frequente que a oncoldgica, a
verdade é que os CP estdo mais associados a este tipo de doengas e a uma maior
sensibilizacdo da populacdo médica para a sua referenciacao 12 .Verificou-se que a
percentagem de doentes do sexo masculino era superior nas doengas oncolégicas e as
mulheres mais prevalentes na doenca nao oncoldgica, sendo condizente com os dados
do INE que referem que a causa de morte associada a doenca oncolégica é mais

frequente nos homens e as doencas cardiovasculares nas mulheres*.

Patologias oncoldgicas
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Grdfico 1: Patologias oncoldgicas mais frequentes
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Grdfico 2: Patologias néio oncoldgicas mais frequentes

Os doentes foram referenciados para a ECSCP, na sua maioria, pela EIHSCP e
consulta externa de CP, seguindo-se a CSP e RNCCI e finalmente o servigo de urgéncia.
Nao se registou nenhum pedido direto das consultas das especialidades hospitalares,
este facto prende-se com o motivo de a maioria dos doentes serem inicialmente
referenciados para a CE e sé dai para a ECSCP. O tempo de espera variou entre 1 a 6.2
dias, a articulacdo entre a ECSCP e a EIHSCP e CE foi feita na reunido diaria ao inicio da
manhd, nesse momento eram passados os doentes que irdo necessitar de
acompanhamento no domicilio. Nas restantes valéncias o pedido foi feito por email, no

caso dos RNCCI e CSP ou via Sclinic quando a solicita¢do foi do Servigo de Urgéncia.

ORIGEM DOS DOENTES

M Cuidados Satde Primario ®mRNCCI m EIHSCP m Servigo de Urgéncia

Grdfico 3: Referenciagdo para a ECSCP
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O principal motivo de pedido de observacgao foi dor e dispneia, sendo que nos
doentes oncoldgicos a primeira foi mais prevalente e a dispneia nos doentes nao
oncolégicos. Destaco o facto de a nausea ter sido um motivo exclusivo dos doentes
oncolégicos. Os dois doentes para quem solicitaram definicdo de plano de cuidados,
tratavam-se de dois doentes com sindroma demencial em estadio 7. Um deles
apresentava isquemia do MID grave e consequente quadro séptico associado, foi
solicitada a equipa ajuda na decisao de teto terapéutico, comunicacdo e gestao da

situacao com a familia e otimizacao de controlo sintomatico.

As prevaléncias dos diferentes motivos de pedido de colaboracdo vao de
encontro ao encontrado na literatura, assim como o facto de a dor ser o sintoma mais
descontrolado associados aos doentes oncolégicos e a dispneia a principal queixa dos

doentes ndo oncoldgicos!3.

Motivo de Pedido de Consulta

Def Objectivo de Cuidados
Nausea

Dispneia

Dellirium

Dor

0 5 10 15 20 25 30 35 40 45

Oncologico Noncologico

Grdfico 4: Principais motivos de pedido de colaboragéo

A literatura mostra-nos que existe um grande hiato entre o que sdo consideradas boas

praticas no que concerne as visitas ao SU no ultimo més de vida e o que realmente acontece.
A quase totalidade dos estudos realizados sdao em doentes oncoldgicos e mostra-nos que

recorrer ao servico de urgéncia nesta fase de doenca é definido como indicador de baixa

qualidade dos cuidados prestados!“.

Os estudos mostram ainda que a maioria das queixas que levam o doente ao SU poderiam

ser resolvidas quer no domicilio ou em consulta de ambulatériol41516, Para os doentes que se
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encontram em fases terminais ou até mesmo em situacdes de ultimas horas dias de vida, a
deslocacdo do seu domicilio até um SU é uma situacdo disruptiva de grande stresse e angustia
quer para eles como para os seus familiares!’. A maioria destas desloca¢gdes ocorrem por
alteracao da fase de doenca ou por desajuste dos familiares perante os sinais e sintomas de
sugestivos de ultimas horas dias de vida, mesmo em doente acompanhados por equipas de

cuidados paliativos.1?

Local de Obito

50
40
30
20
10

0 — ]

Oncologicos N&o oncologicos

m Domicilio m Hospital

Grdfico 5: Local de 6bito dos doentes acompanhados pela ECSCP
Dos doentes acompanhados, registaram-se 14 idas ao SU, por descontrolo sintomatico.
Essas idas registaram-se sobretudo ao fim de semana ou ap0s as horas de funcionamento da
equipa. Uma das idas foi por indicacao da equipa, o doente apresentava delirium refratario e

a familia, por exaustdo, nao estava capaz de fazer a gestao da terapéutica.

Dos 14 doentes admitidos no SU, 5 encontravam-se em SUDV, esses doentes quer por
sintomatologia ndo controlada, quer por incapacidade da familia em gerir a situacao,

acabaram por falecer no hospital.

MOTIVOS DE IDA AO SU

Dellirium Dor

Prostracao

Dispneia

Grdfico 6: Motivos de ida ao SU durante o acompanhamento pela ECSCP
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Motivo de ida ao SU em SUDV

m Dellirium = Hemorragia Incapacidade da familia

Grdfico 7: Motivo de ida ao SU em SUDV

1.3.3) Analise Critica

A APCP e a Ordem dos Médicos em Setembro de 2013 aprovou o documento
regulamentar da Competéncia em Cuidados Paliativos. Ai foram explicitos os motivos
para a sua criacdo e quais as competéncias que os médicos devem adquirir para serem

peritos em Medicina Paliativa.l®

A APCP e a EAPC definem como competéncias a serem adquiridas pelos médicos
peritos em cuidados paliativos, a identificacdo correta das necessidades associadas ao
sofrimento e interveng¢ao nas mesmas, o correto diagnostico e tratamento dos sintomas
(baseado no conhecimento da fisiopatologia relevante), a aplicacdo de medidas de
farmacologia clinica e de medidas ndo farmacoldgicas, e o apoio psicossocial aos
doentes e seus familiares. Os médicos peritos devem ser capazes de trabalhar em
equipa e de forma interdisciplinar, saber usar as capacidades de lideranca e de

coordenacao de equipa.

Tendo como base o documento oficial da OM e a leitura dos curriculos para o
internato da Medicina Paliativa de outros paises'819.20, o estagio de pratica clinica

teve: como objetivos gerais,

1. - Tratar um doente e sua familia que enfrentam problemas associados com

doencas cronicas, prolongadas e ameacadoras da vida, através da prevencao e
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alivio do sofrimento por meio da identificagdo precoce, correta avaliagdo,
tratamento da dor e outros sintomas, fisicos, psicossociais e espirituais.
2. - Trabalhar a comunicacdo com o doente e a familia segundo o processo da

escuta ativa.

Os objetivos acima descritos levaram aos objetivos especificos identificados no
projeto de relatério submetido em Dezembro de 2018, que de seguida irei expor e
analisar de forma critica. De forma a facilitar esta analise, irei apresentar casos clinicos

e que irei usando como exemplo.

1.4) Objetivos especificos

Caso Clinico 1:

Sr. L.D. de 78 anos de idade, dependente por doencga de Parkinson evoluida com
sindrome demencial moderado associado. Cuidado pela esposa idosa e com apoio
diario de uma outra cuidadora. Residem a 30 km de distancia da SUB mais proxima e a
110Km do hospital de referéncia. Tém apoio da ECCI local para gestao terapéutica e
apoio a familia. Nos dltimos meses, observou-se agravamento progressivo do estado
geral, disfagia para liquidos e semi pastoso, atraso acentuado na degluticdo e perda de
forca muscular. Colocada SNG e em 6 semanas apresentou 10 idas ao SUB e SU por
dispneia e respiracdo ruidosa e 2 internamentos por microaspira¢do. Durante os dias
que permanecia no domicilio a ECCI fazia visitas bidiarias para aspira¢do de secregoes
e cinesiterapia. Em discussao de equipa a ECCI solicitou colaboracao a ECSCP para

controlo sintomatico.

1) Gestao de controlo sintomatico e outros problemas associados a doenca grave

progressiva ameacadora de vida e de outros problemas médicos associados.

e Realizacdo da avaliacao inicial através de uma histéria clinica e exame objetivo

detalhado.
e Aplicacdo das escalas de avaliacao de sintomas.

e Medicar os sintomas e reavaliar as atitudes e a eficaAcia das mesmas.
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e Manusear de forma correta e assertiva a terapéutica opioide para o controlo algico.

e Conhecer a farmacopeia disponivel na pratica dos Cuidados Paliativos, assim como
as indicac¢oes off de label.

e Reconhecer e prever as complica¢des associadas a terapéutica.

e Avaliacdo do impacto da situacdo clinica no doente e familia.

e Avaliacdo de prognostico

e Ajuizar de forma critica e construtiva, os beneficios e maleficios das investigacdes
etiologicas e dos tratamentos propostos.

e Antecipar as complicacdes expectaveis associadas a terapéutica e a doenga

e Promover a multidisciplinaridade e a discussao clinica através da apresentacdo de
casos complexos em reunido de servigo.

e Trabalhar com as outras equipas envolvidas nos cuidados ao doente, com a

discussao.

A avaliacdo inicial, assim como as outras visitas feitas ao doente foram realizadas
em articulacdo com a equipa da ECCI local. Previamente foi realizada uma reuniao
conjunta inter equipas para escutarmos as duvidas e as necessidades da equipa. Ja no
domicilio, aquando da elabora¢do da anamnese (realizada com a esposa, o doente nao
conseguia comunicar a historia clinica), no primeiro espaco de contacto com a familia,
apercebemo-nos de uma cuidadora exausta, entristecida com a situacdo e consigo
propria pelos sentimentos negativos de nao conseguir cuidar. Iniciou-se um processo
de escuta ativa, foi usada a resposta empatica, e as trés técnicas ao nosso dispor, a
reiteracdo que consiste em devolver no didlogo palavras do outro, para que este
continue a expor a sua ideia, a diluicdo que consiste em devolver o que o outro disse,
mas de forma ordenada e finalmente a devolucao de fundo emotivo que é dar nome aos
sentimento expressados?!. Através deste momento criou-se um lago terapéutico com a
cuidadora e um sentimento de seguranca na propria. Na relacdo de ajuda, é importante
tratar o outro numa relacao de igualdade, dando primazia a pessoa e s0 depois ao
“doente” ou “familia do doente” e respeita-los e abordando toda a sua dimensao fisica

e psicossocial?1:2223,

Aquando da observacao do doente, foi possivel estabelecer contacto visual e criar
um dialogo parco, mas percetivel de algumas queixas. Ficou claro que a SNG era fonte

de desconforto, assim como a hipersecrecdo bréonquica que provocava. Era o proprio
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doente que pedia para ser aspirado. Referiu que tinha dor nas proeminéncias dsseas e
mau estar geral. A dispneia apenas quando necessitava de aspira¢do. O apetite estava
diminuido ou ausente. Observou-se que por vezes o doente deglutia algumas

secrecgoes.

Apés discussdo com o doente, familia e a equipa de ECCI (a pedido da esposa), foi
proposta a retirada da SNG, otimizacdo da terapéutica sintomatica, reavaliagdo do
reflexo de degluticdo em 24h e tentativa de alimentac¢do oral. Que o doente e familia

concordaram.

Em articulacdo com a ECCI ficou em perfusdo continua (por bomba elastomérica)
butilescapolamina 120 mg/dia, haloperidol 10 mg/dia, morfina 10 mg/dia. Ao fim de
36h a equipa foi contactada pela ECCI com a informac¢ao que o doente se apresentava
sintomaticamente controlado, s6 tinha tido necessidade de 2 aspiracdes e a pedido do

mesmo tinha ingerido um iogurte, sem engasgamento associado.

Na visita seguinte encontramos uma familia mais descansada e com varios
momentos de riso, o doente apesar de se manter acamado, estava mais participativo e

risonho com a esposa.

A esposa manifestou a preocupacdo da alimentacao, se a quantidade ingerida seria
suficiente, uma vez que o doente apenas tolerava 2 iogurtes por dia e um prato de sopa.
Foi novamente validade a preocupacdo e explicada a vantagem de nao se insistir na
alimentacao. Quando questionado o doente recusou nova colocagdo de SNG ou outro

dispositivo para ser alimentado.

Elucidou-se a cuidadora dos riscos da SNG e ou da PEG, foi novamente dado énfase
a historia natural da doenca e a evolu¢do da mesma, tendo o cuidado de nunca destruir

a esperanca e devolvé-la sempre num ato realista.

O doente manteve seguimento na equipa durante 3 meses, durante os quais
manteve controlo sintomatico e sem novas idas ao SU. Ao fim desse tempo teve uma
infe¢do respiratdria como intercorréncia de descontrolo sintomatico importante o que

motivou a admissao em hospital privado e posterior falecimento do doente.
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Esta situacao, foi discutida em diferentes momentos em reuniao de equipa semanal
e com a ECCI e onde se salientaram a dificuldade de se perceber a evolugdo/

comportamento da doenca e quais as melhores estratégias a serem usadas.

Para equipas envolvidas no acompanhamento de doentes com doenca neurolégica
degenerativa a abordagem médica do controlo sintomatico tem sido um constante
desafio. Cada vez mais tem sido escrita e defendida a necessidade de envolver os Cuidados
Paliativos precocemente?%. Por seu lado, os Cuidados Paliativos apenas nos ultimos anos
tém tido mais intervencao nas doencas nao oncolégicas, sendo ainda esta uma area
desafiante. O tratamento e acompanhamento de doentes com doenca neurodegenerativa
é complexo e um constante desafio para os proprios doentes, para as suas familias e até
mesmo para os profissionais de saide que os acompanham?5. Recentemente a Academia
de Neurologia Europeia e a Associacao Europeia de Cuidados Paliativos publicaram um
consenso em que recomendam investimento na formag¢do e aprendizagem mutua, de
forma a perceber e a melhorar as areas de cuidado que tém sido negligenciadas pelos
diferentes grupos. Também recomendam o desenvolvimento de interven¢des conjuntas
de forma a colmatar medos, receios e mitos reportados pelos doentes e familiares, quer
sobre as doencas degenerativas, quer pela presenca/ atua¢do dos Cuidados Paliativos2#26
No referido consenso foram identificadas 3 areas de desenvolvimento do conhecimento.
Primeiro aprofundar o conhecimento das doengas neuromusculares, segundo saber
dirigir o tratamento e antecipar necessidades com base no conhecimento da evolucao
esperada de doenca, e em terceiro lugar é dada énfase a todo o processo comunicacional
ao longo da trajetoria de doenca, quer para os doentes, quer para os cuidadores.2627 A
comunicacao do diagnostico é identificada por Marriane de Visser como o primeiro
grande passo na abordagem do doente com doen¢a neuromuscular e em simultaneo o

primeiro ato de “Cuidados Paliativos”.2”

E cada vez mais importante deixar claro na sociedade no geral e na classe médica
a ideia que os cuidados paliativos podem estar presentes em qualquer etapa da doenca,

como demonstra a imagem a seguir, retirada do Ontario Palliative Group Closing the Gap.

Gomez-Batiste (2005) em 2005 e depois reiterado em 2017, nos diz que a
prestacdo dos Cuidados Paliativos deve assentar num modelo assistencial colaborativo,
com intervencao nas crises e que se estende desde o diagnostico até ao luto. Este modelo

assenta a sua atuacao baseada nas necessidades do doente e ndo no tipo de doenca ou
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prognéstico desta. E sublinhado em 2017 que esta atuacdo tem de ser integrada, em

estreita colaboracao e articulacao com todos os niveis de cuidados de saude38.
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Figura 3: Closing de GAP, a transversalidade dos CP

Caso Clinico 2:

Sr. C.G., 54 anos, internado em ULDM, para gestdo de controlo sintomatico e
manutencado de dispositivos. Diagnodstico de neoplasia do seio piriforme, com recidiva
local complicada de metastiza¢cdo cutanea e massa endotraqueal friavel, portador de
traqueostomia. Seguido previamente pela EIHSCP e posterior transferéncia para a
ECSCP. Relagoes familiares complexas, ndo falava com os 2 filhos e estava divorciado.

Nos ultimos anos residia com a companheira atual.

Em reunido prévia da equipa, foi dado a conhecer que o doente ndo queria discutir
o prognostico e teria manifestado desejo de regressar ao domicilio, mas a companheira
atual nao tinha capacidade de ajudar nos autocuidados, o que motivou a admissdo em

ULDM.

2) Emergéncias em Cuidados Paliativos
e Conhecer as emergéncias mais frequentes nos doentes acompanhados em
ambulatorio de acordo com a patologia de base.

e Antecipar a necessidade de terapéuticas farmacolégicas e nao farmacoldgicas.
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e Delinear um plano terapéutico com a familia nessas situagdes.

e Discutir com o doente a possibilidade da necessidade de sedacado paliativa.

Na primeira visita de equipa o doente encontrava-se sozinho no quarto, deitado na
cama e com as persianas corridas, segundo a equipa de enfermagem recusava-se a sair
do quarto e apenas falava com a companheira que o visitava. Foi tentado abordar com
o doente o plano terapéutico e o prognostico, recusou falar com a equipa. Foi proposto
abordar apenas a sintomatologia do momento que o doente aceitou. Toda a conversa
se desenrolou sem o doente estabelecer contacto visual, referiu queixas algicas
cervicais, sensac¢do de corpo estranho na laringe e anorexia. Foi ajustada terapéutica e
agendada nova visita, foi proposto estar a companheira presente que o doente voltou
a recusar. Solicitou-se ainda se podiamos discutir o prognostico e o plano terapéutico

com a equipa de ULDM que o doente autorizou.

Foi realizada uma reuniao multidisciplinar com a equipa de unidade, explicado o
alto risco hemorragico pela lesao maligna cutanea cervical e o risco de obstrucao da via
area. Explicadas a medidas ndo farmacolégicas e a eventual necessidade de sedagao
paliativa profunda em caso de Obstrugdo da Via Aérea. Foi também proposto ajuste da
medicacdo analgésica, rotacdo para terapéutica TD, a prevenir o risco de perda da via
oral e SOS transmucoso ou SL e introdugao de corticoterapia para melhoria da sensacao
de corpo estranho. Sugerido acompanhamento pela psicéloga da unidade e otimizacao

da terapéutica antidepressiva.

A segunda visita ao doente foi feita na presenca da companheira, a pedido desta
com autorizacdo do doente. Referiu que a dor estaria melhor, mantinha a queixa de
corpo estranho. A companheira manifestou preocupagao com o futuro e o agravamento
clinico e este foi o primeiro momento que o doente estabeleceu contacto visual. Foi
devolvida a pergunta questionando qual a preocupacao e foi nos dito se haveria
necessidade de chamar os filhos para se resolverem as questdes pendentes. Foi
questionado o doente se esta seria a sua preocupacao e foi nos respondido que sim, que
queria ver os filhos, mas ndo os queria assustar, gostaria de ter “melhor cara”. Foi
incentivado o encontro e proposto trazer vestuario de casa que ndo fosse um pijama
ou um fato de treino e solicitasse um corte de cabelo. Ficou também combinado com o
doente e equipa da ULDM nesse dia fazer o penso a ferida cervical e que o encontro

fosse na sala de convivio. Segundo a equipa da unidade, o encontro foi emotivo, mas
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positivo, com melhoria do humor e das queixas do doente. Os filhos mantiveram nos
dias seguintes as visitas. Na visita seguinte, da ECSCP o doente abordou a questdo do
progndstico, a disfagia total e o risco de obstrucdo da via area. Manifestou vontade de
ndo estar consciente quando nao fosse capaz de engolir, se engasgasse ou nao
conseguisse respirar de forma confortavel. Foi explicado e proposto a sedacgdo paliativa
quando esse momento ocorresse, de forma a aumentar a confianca pediu-se para se

incluir a equipa de enfermagem da unidade na conferéncia que o doente aceitou.

Apébs 4 semanas da primeira observa¢do do doente, a ECSCP foi contactada pela
equipa médica da ULDM solicitando confirmacdo do plano, uma vez que o doente
apresentava dispneia refrataria a terapéutica e respiracdo ruidosa (interpretada como
OVA parcial). Validou-se mais uma vez o plano estabelecido e o consentimento do
doente, foi iniciada a sedacdo com midazolam associado a morfina até controlo
sintomatico. O doente veio a falecer na companhia da companheira e um dos filhos de

forma tranquila.

A sedacgdo paliativa é um ato terapéutico definido como, uso de medicacdo que vai
reduzir o nivel de consciéncia para alivio de sintomas refratarios e intoleraveis para o
doente, que estejam em situacao de ultimos dias e horas de vida282930, Esta
demonstrado que a sedacdo paliativa, quando bem administrada, ndo acelera o
processo de morte31, respeitando a premissa base dos CP, respeitar o tempo de morte
de cada um. Nao devera ser uma decisao facil, mas compete aos médicos que trabalham
na area dos cuidados paliativos, terem a capacidade de decisdo sobre ela. Saber decidir
é saber quais as indicagdes, quais as dificuldades legais e éticas sobre o provocar uma
sedacdo tdo profunda, para alivio de sintomas refratarios, que o doente pode falecer no
decorrer desta ac¢do32. Ao longo das ultimas décadas tem havido uma tentativa de se
criar varias guias de orientacdo, quer europeias quer norte americanas, assim como a
realiza¢do de varios estudos para perceber quais sdao os doentes com indica¢do e quais
os sintomas mais frequentes. No entanto, a comunidade médica e cientifica continuam
a procura da férmula ideal, é sempre sentido que esta é uma area de duvida e de
confusdo, quer para a sociedade médica, quer para a sociedade civil, uma vez que pode
facilmente ser confundida com a eutanasia33. Twycross no artigo “Reflections on
Palliative Sedation”, mostra uma preocupacao latente pelo iato que encontra entre as

recomendacdes das guias de orientacdo terapéutica e o que os artigos refletem da
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pratica clinica, quer pelos motivos que sdo realizadas as sedacgdes, pelos tipos de

sedacoes realizadas, assim como os farmacos usados33.

Neste caso em particular, o doente tinha uma esperanca de vida limitada, uma lesao
que conduziria a obstru¢do da via area e a terapéutica de controlo sintomatico ja
estaria otimizada com agravamento progressivo das queixas. Foi discutida a situacao
previamente com o doente e com a equipa interveniente. Ter sido acautelado toda a
situacdo e avaliada em equipa permitiu que a decisao nao fosse desadequada do ponto
de vista ético e legalmente ajustada, assim como a terapéutica proposta e administrada

foi de encontro com o que estava preconizado.

Caso Clinico 3:

Sra. M.C.G., 68 anos, dependente nas AVDs por ELA de atingimento bulbar,
cuidada pelo marido, com apoio de uma cuidadora informal. Tem 2 filhos muito
presentes e 5 netos. Portadora de PEG para alimentacao, e faz uso de BiPAP noturno e
Cought Assist (tosse mecanicamente assistida). Recusou a colocagdo de traqueostomia.
Acompanhada pela EIHSCP desde a altura do diagndstico. Nos ultimos meses observou-
se agravamento do estado geral, caquexia acentuada, astenia e maior dificuldade
respiratoria, passou a ser acompanhada pela ECSCP. A doente apresentou de novo
quadro de febre, tosse e agravamento da dispneia. Foi observada inicialmente pelo
Médico de Familia, que propds ser transferida para o SU e eventualmente internamento
hospitalar por infecdo respiratdria. A doente recusou, o marido aceitou a decisdo da
esposa, no entanto os filhos ndo estavam de acordo com a decisdo da doente, esta

solicitou a observacao pela equipa e a decisao conjunta entre todos.

3) Aplicacao dos principios éticos a pratica clinica em Cuidados Paliativos
e Identificar as questdes éticas na pratica clinica diaria.
e Obtencdo e explicagdo do consentimento informado.
e (arantia de confidencialidade e da informacgdo fornecida.
e Gestdo de conflitos de interesse entre doentes e familiares.

e Aplicabilidade do método deliberativo em equipa nos casos complexos.

36



Custo direto dos cuidados ao doente em fim de vida, no domicilio, para

o agregado familiar.

A chegada ao domicilio da doente, foi visivel o mal-estar entre o marido e os filhos.
A pedido da doente foi observada sem a presenca de familiares, assim como durante a
conversa que tivemos. Confirmou-se a suspeita diagnostica de infecdo respiratéria e da
necessidade de ajustamento terapéutico. A doente afirmou que ndo queria sair de casa,
“muito menos ser hospitalizada”, sentia-se cansada de toda esta situacdo e magoada
por os filhos ndo entenderem a escolha dela. Foi validada a preocupacao e devolvido
que, o nao entendimento dos filhos seria provavelmente medo e preocupacao.
Questionada o que seria vontade da doente, afirmou que se houvesse terapéutica oral
e otimizacao dos seus “devices” aceitaria o ajustamento terapéutico, desde que nao
implicasse o internamento. Mais uma vez por solicitacdo da doente, foi feita
conferéncia com a doente, os filhos e marido. Foi explicada a vontade da mae de se
manter no domicilio e que a equipa respeitaria essa decisao, foi proposto o ajuste de
terapéutica oral com introduc¢do de antibioterapia, corticoterapia e alargamento do
tempo de BiPAP. Apesar de renitentes, os filhos aceitaram a proposta. Nos dias

seguintes houve melhoria das queixas e resolucao parcial da dispneia.

Diariamente, na pratica clinica, somos sujeitos ao processo de “delibera¢do”, se
estamos a decidir de acordo com a vontade do doente e no seu melhor interesse. Como
afirma Pellegrino, a relagdo entre o médico e o doente serd um encontro entre a
competéncia e a confianga. A confianga surge pelo respeito que o outro nos merece, pela
verdade sempre presente e pela garantia que a sua vulnerabilidade esta sustentada por

quem cuida.
Nesta situacdo em concreto foi tido em conta os seguintes principios:

Principio da autonomia, que segundo a Declaracao Universal sobre Bioética e

Direitos Humanos da UNESCO diz que “A autonomia das pessoas no que respeita a tomada de

decisées, desde que assumam a respectiva responsabilidade e respeitem a autonomia dos outros, deve ser

respeitada. No caso das pessoas incapazes de exercer a sua autonomia, devem ser tomadas medidas

especiais para proteger os seus direitos e interesses.” Artigo 52 34

Como a doente se mostrava competente na sua decisdo, esta foi respeitada como
forma as suas decisdes aos tratamentos prévios 3°. Ja Beauchamp e Childress assumem
que as pessoas, doentes, tém o direito de agir de acordo com as suas convic¢des, credos

e escala de valores recebendo informacdes que o auxiliem na tomada de decisdes. E
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também sublinhado que as vontades auténomas ndo devem estar sujeitas ao controle

exercido por outros.3°
- Principio da Nao Maleficéncia:

Atendendo ao conhecimento da evolugdo da doenga de base e do alto risco que
um internamento pode levar a degradacdo do estado geral e eventual agravamento da
doenca, com necessidade de introducdo de traqueostomia devemos ponderar se o
principio da ndo maleficéncia, que tem por base o juramento “primum non nocere”
estava a ser cumprido?’. Este principio, ja expresso no codigo de Nuremberga, assenta
na premissa da obrigatoriedade de nao infligir dano intencionalmente, de ndo fazer mal

ao Ser Humano38.

- Principio da Beneficéncia

“O principio da beneficéncia é o principio mais antigo da ética médica, em destaque na cultura
paternalista que decorria do juramento de Hipdcrates “aplicarei os regimes para o bem do doente”,
e integrado no Relatorio de Belmont™7 (Bessa, 2013)

Atendendo a evolucdo da doencga e ao caracter da mesma foi ponderado qual o
beneficio que poderia advir de novo internamento hospitalar. No entanto, tratava-se
de um quadro infecioso que poderia resolver mais eficazmente com tratamento
intravenoso dirigido, nao obstante que a ELA poderia evoluir ou agravar nesta situacao.
Face a possibilidade de cura da infecao e melhoria do quadro clinico também se teve

em conta este principio.

Através da conferéncia familiar, foi possivel criar um entendimento entre o casal e
os filhos?3. A conferéncia familiar também permitiu compreender melhor o
envolvimento psicossocial, desta familia, nomeadamente a relacao eixo casal e filhos.
Olhar para o mundo do doente e das suas familias cuidadoras com uma visdo
psicossocial torna-nos mais capazes de prever as situa¢des de crise quer a nivel
individual, organizacional e social3?. Ficou claro para a equipa a necessidade de se
trabalhar a comunicacdo doente- familia e equipa para que quando os ultimos dias de
vida se aproximassem, a vontade da doente de falecer em casa na companhia da familia

fosse respeitada.
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4) Comunicacao com os doentes e familiares
e Pratica da escuta empatica e de forma aberta sobre as preocupagdes do doente
e familia nos diferentes dominios biopsicossociais e espiritual.
e Gestdo da transmissao de mas noticias, dar as noticias segundo o protocolo de
dar informacdo de acordo com os desejos e as necessidades dos doentes.

e Promocao da autonomia do doente.

Mantendo o caso clinico prévio, na segunda visita, um dos filhos solicitou discutir
com a equipa o quadro clinico da mae, foi solicitada autorizacao a doente que acedeu.
Foi criado um ambiente de proximidade, em semicirculo sem objetos pelo meio e
criado contacto visual. No primeiro momento que o filho teve de se expressar, o que
disse foi “é o fim da minha mae, ela quer morrer e vocés vao ajudar!”. Foi feito siléncio
e de seguida o filho comeca a chorar, ap6s uns minutos foi validado o sentimento de
tristeza e se queria falar sobre o que estava a sentir. Foi dado espago para que
exprimisse o medo da perda, a sensacao de impoténcia assim como a “injusti¢ca” da
situacdo. A equipa demonstrou que acreditava que a situa¢do era muito dificil e que
estavam todos a sofrer. Apds este momento, a equipa foi questionada quanto ao
progndstico, se a mae poderia falecer desta intercorréncia. Foi entdo aplicado o

protocolo de comunicacdo de mas noticias de Buckman#9. As etapas seguidas foram:

e Preparacdo - foi usado o mesmo ambiente que previamente, manteve-se o
contacto ocular e sem nenhum objeto entre os intervenientes.

e Perceber o que o familiar sabe - o filho disse estar ao corrente da doenca e da
evolucdo desta. Referiu também que ndo percebia porque é que a mae tinha
recusado a traqueostomia. “A decisdo foi entre os dois”

e Perceber o que o familiar deseja saber - se a infe¢do respiratoria, mesmo que
tratada no hospital, poderia agravar o estado de saude mae. Se o tratamento no
domicilio foi s6 para os enganar ou se poderia ser eficaz. E se a mae poderia
estar viva para comemorar os seus 40 anos, que seriam dali a um més.

e Partilhar a informacao - antes de mais alguma informacao, foi reforcado que a
equipa nunca mente e que ndo “enganamos” com medicacao futil. De seguida foi
dado um tiro de aviso explicando que qualquer doen¢a degenerativa quando
sofre uma intercorréncia infeciosa pode agravar. Que a terapéutica foi

introduzida para tratamento da infe¢do. Sugeriu-se comemorar ou realizar uma
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reuniao familiar, de forma mais precoce, para dessa forma colmatar o desejo de
festejar com a mae o aniversario.

e Identificacdo e Resposta as emocdes - quando se sugeriu adiantar a
comemoracao, foi facilmente identificavel a obten¢do de uma ma noticia, o olhar
desviou-se, a face fechou-se e os olhos ficaram rasos de agua. Foi feito siléncio,
de forma a ndo destruir a esperanca foi ressalvado que todos os dias eram dias
bons para comemoragdes.

e Planear o acompanhamento - o familiar interrompeu o momento questionando
se havia mais alguma coisa para fazermos, ajustamos a medicacao e programou-

se a proxima consulta.

Apesar de este protocolo nao ter sido criado para os familiares, a verdade é que
estes fazem parte da dinamica relagdo médico doente e também precisam de receber
as mas noticias a sua velocidade e na dimensdo do que desejam saber. A doente ap0s
ajuste do antibiotico e broncodilatador, recuperou com discreto agravamento da
astenia e conseguiu estar presente no quadragésimo aniversario do filho e o filho teve
direito a 2 “festas”, uma durante o periodo de doenca aguda e outra na data

programada.

O siléncio na comunicagdo € talvez o instrumento mais poderoso e que mais receio
traz a quem o pratica, pois nunca se sabe o que podera ser dito! Ndo ha relacdo de ajuda,
sem respeito pelo espaco do outro, seja ele fisico ou emocional. O siléncio cria esse
momento de respeito e aproxima, da tempo e abertura para que o outro fale. Nao
devemos descurar que o silencio também promove o olhar que abarca, o sorriso que

acolhe e o toque que traz calor.

Caso Clinico 4

Sr. RF., 86 anos, acamado e alimentado por SNG apés internamento por AVC
isquémico extenso e IC avangada. Teve alta do internamento hospitalar com pedido de
consulta para a ECSCP para cuidados de conforto e controlo sintomatico no domicilio.

Cuidado pela esposa com apoio de 2 enteados.
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5) Fase de sindrome de Ultimos dias e horas de vida, cuidados ao doente e apoio
a familia

e Reconhecer a fase de doencga, rever e ajustar a medicagdo requerida.

¢ Identificar a necessidade de apoio psicoldgico por parte da familia.

e Identificar os dilemas éticos nesta fase e promover a discussao com a

familia.

O doente foi observado pela equipa na comunidade no dia seguinte a alta
hospitalar a pedido da esposa, porque se encontrava “muito aflito”. A chegada ao
domicilio o doente encontrava-se em sindrome de ultimos dias e horas de vida,
apresentava dispneia intensa, respiracdo ruidosa e cianose marcada das extremidades.
Foi colocada a hipotese de aspira¢do de contetdo alimentar. Para alivio sintomatico,
foi aspirado com saida de contetido alimentar. Foi explicado a esposa o quadro clinico
e o prognostico da situacdo. Foi retirada a SNG e otimizada a terapéutica de controlo
sintomatico. A pedido da esposa a equipa ficou a aguardar a chegada dos restantes
familiares, para garantir algum suporte e esclarecimento de alguma duvida. O doente
veio falecer de forma tranquila na companhia da sua familia cerca de 3 horas apos a

intervencao da ECSCP.

A identificacdo de doentes em fim de vinda é uma dificuldade sentida quer a
nivel hospitalar, quer a nivel de ambulatdrio pelas equipas clinicas. Diagnosticar a fase
de agonia é muitas vezes um processo complexo dada a irreversibilidade da situacao e
a sua durabilidade. De forma a evitar erros, a boa pratica segundo Neto (2016), sugere

a verificacdo destes sinais*!:

* Deterioragdo progressiva do estado fisico da pessoa, marcado por astenia, sonoléncia,

diminuicao do estado de consciéncia, confusao, encontrando-se confinado ao leito;

e Dificuldade na degluticao tanto de alimentos sélidos como liquidos, associando

astenia e alteracao do estado de consciéncia;
e Diminuicdo do apetite e recusa alimentar;

e Faléncia de multiplos d6rgaos, manifestando-se em oligiria/antria, hipotensao,

edemas periféricos, “estertor”, alteracdes respiratorias, acompanhando-se de
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alteracdes da coloracdo da pele (livores), alteracdo da temperatura corporal ou até

auséncia de controlo esfincteriano;

» Sintomas psicologicos e emocionais como medo e aflicao, estando, muitas vezes,
associada a percec¢do da proximidade do momento da morte (pode ser verbalizada ou

nao).

Esta fase obriga a um novo plano de intervencao, centrado na terapéutica
direcionada para as necessidades identificadas, de forma a potenciar o bem-estar quer
seja o conforto fisico, emocional ou espiritual. Também passa pelo plano o apoio aos
familiares, a tranquilizacdo de que é um momento dificil, mas que esta a ser

acompanhado para que ocorra de forma digna e serena*243.44,

Ao longo do percurso de doenga e do aumento da dependéncia do familiar, a
familia (nomeadamente cuidadora) experiéncia um conjunto de perdas que se
associam ao percurso de doenca do seu familiar. Estas experiéncias passam pela nogao
de doenca, de finitude, perda da capacidade fisica e eventual perda cognitiva, ndo
esquecendo sobretudo da perda do papel que o doente poderia ter na familia e a
inversdo de papeis que pode ocorrer de cuidador para cuidado*>46. Este processo
progressivo inicia o processo de luto, que é definido como um conjunto de reacdes que
envolvem o dominio fisico, psicoldgico, social e espiritual que surgem em resposta a
uma perda®’. E uma experiéncia universal, em que a maioria das pessoas reage de

forma adequada.

Nesta situacdo em particular, o doente e familia passaram pela maioria deste
processo de perda progressiva, em ambiente hospitalar e na sequéncia de um evento
agudo. No entanto a visita da equipa naquele dia, a otimiza¢do da terapéutica, a
adequacao de cuidados e o apoio a cuidadora foram importantes para uma vivéncia

mais tranquila da situacao.
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6) Comunicacao Inter equipas
e Promover a filosofia dos CP nas restantes equipas que acompanham o doente
no domicilio.
e Disponibilizar informag¢do para esclarecimento de duvidas das terapéuticas

realizadas para controlo sintomatico em ambulatorio.

Trabalhar em equipa é um dos pilares bases da filosofia dos Cuidados Paliativos,
sempre que contactamos com outras equipas de cuidados temos a responsabilidade de

ser imagem de uma forma de cuidar integrada nos varios saberes*.

As equipas de cuidados paliativos assentam em modelos de
interdisciplinaridade, onde as competéncias de cada um sdo respeitadas de igual forma
e “inter”necessdrias para um acompanhamento holisticos do doente. Este modelo de
cuidado é transversal na interagdo com as outras equipas que o doente precise no seu

cuidado?°.

Ao longo dos dois meses de estagio foi possivel acompanhar doentes que se
encontravam no domicilio, institucionalizados em ERPIs ou que estavam internados
em ULDM. Houve sempre a preocupacdao da ECSCP em realizar um contacto prévio com
as equipas que também acompanhavam o doente, fossem as equipas das UCSP ou USF,
para uma visita em conjunto ou uma discussao sobre a situacao clinica. No fim da visita
ou sempre que o plano de cuidados era alterado, realizava um contacto telefénico a

explicar a situacdo e a solicitar apoio no acompanhamento do doente.

Em dois doentes integrados em ULDM foram realizadas reunides com a equipa
multidisciplinar da instituicdo para discussdao do caso e esclarecimento de duvidas
associadas ao plano terapéutico. Foi realizada discussao sobre a suspensao da
alimentacao por SNG a doente em estadio avancado de sindrome demencial e as
indicacdes para sedagdo paliativa. Foram abordadas as questdes éticas, as dificuldades

individuais de cada equipa na gestdo de situacdo e a abordagem terapéutica.

Com a equipa de cuidados paliativos a dar suporte na comunidade, foi sempre
sentido que era tentado que o cuidado ao doente assentasse na interdisciplinaridade,
cada equipe partilhasse informacdo entre si e fosse capaz de trabalhar de forma

interdependente, no fundo que cada uma das equipas fossem os dedos das maos que
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cuidam aquele doente. Desta forma, pelo exemplo, vai-se passando uma e incutido uma

nova forma de exercer cuidados quer na comunidade quer no hospital®°.

7) Promocao dos CP e aprofundamento teorico pessoal
e Realizacao de um trabalho de investigacdo quantitativa
e Frequéncia de cursos, congressos ou conferéncias na area dos CP

e Participar na organizacao do Congresso de Cuidados Paliativos do Alto Minho

E pedido a quem abraca esta nova filosofia de cuidar, que tenha o cuidado de a
partilhar de uma forma ética e responsavel quer do ponto de vista clinico quer do ponto
de vista do conhecimento promovendo a atualiza¢ao do saber em acordo com o melhor
estado da arte. E também proposto que se desenvolvam outras areas do conhecimento

nomeadamente projetos de promovam o crescimento cientifico.

Assim, tendo em mente esses pressupostos realizei em conjunto com a Dra. Ana
Sofia Nina, uma revisao sistematica da literatura - “O custo e o custo eficacia das
equipas de cuidados paliativos domicilidrios, uma revisdo sistematica da literatura”, no
ambito da Unidade Curricular 10 - Investiga¢do do 12 ano do 72 Mestrado em Cuidados
Paliativos da ESALD-IPCB, que é apresentada de forma integral na 22 parte deste
relatorio. ApOs esta revisao decidi realizar o trabalho de investigacao “Custo direto dos
cuidados do doente paliativo em fim de vida no domicilio para o agregado familiar”.
Estes trabalhos assentam nos propdsitos do PEDPC 2019/2020 para as areas

privilegiadas de investigacao em Cuidados Paliativos.

Em margo de 2019 tive a oportunidade de fazer parte da comissao organizadora
do 12 Congresso de Cuidados Paliativos do Alto Minho e ser moderadora da mesa

dedicada a comunicacao e em maio de participar no Congresso Mundial de Cuidados.

Em maio de 2019, participei nas comemorag¢des do dia Mundial da Insuficiéncia

Cardiaca (IC) apresentando o tema Cuidados Paliativos na IC.
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1.5) A Vulnerabilidade

Apesar de ndo constar no projeto inicial, acrescentei esta reflexao pessoal sobre
esta dimensdo da Pessoa doente e o impacto que esta tem na minha profissdo e

sobretudo na minha pratica diaria.

0 que é a Vulnerabilidade Humana? A primeira vista parece um termo sem
corpo, sem dimensdo no mundo conceptual, material/materializado que vivemos. Nao
a podemos comprar ou obter, ndo a podemos provar, ndo a queremos sentir e
dificilmente a conseguimos definir de forma objetiva. Partimos do pressuposto que
vulneravel sdo aqueles que sdo fracos, que estao expostos as vontades dos outros, as
“maldades” dos demais. Esquecemo-nos que ser vulneravel é sermos nds proprios,
estarmos presos a um involucro chamado corpo e que a cada dia que passa envelhece
e nos limita. No entanto, apesar da sociedade veloz e com necessidade de significados
marcantes a vulnerabilidade foi ganhando peso destaque e até definicao, quer no

contexto filos6fico assim como no contexto bioético.

O termo vulnerabilidade encerra em si multiplas caracteristicas mascarando-o
numa definicdo de notavel complexidade®l. A complexidade da defini¢do vem porque
o termo se aplica a ambitos éticos muito diferentes, tem aplicabilidade quer sobre um

sistema informatico, quer sobre a natureza e até mesmo sobre um ser humano doente.

51

Na vertente da vulnerabilidade humana a complexidade da defini¢do parece por
vezes exagerada, é nos muitas vezes “facil” ver quem é vulneravel, parece que o
sentimos. Somos capazes de sentir a vulnerabilidade quer a nossa, quer a dos outros,
visto que esta é uma caracteristica do ser humano do ponto de vista antropolégico,
sermos vulneraveis faz de nés quem somos>?!, n6s Humanidade. No entanto, nos dias
de hoje a vulnerabilidade é colocada em segundo plano em defesa da autonomia, do
individualismo e da independéncia.>! O ser vulneravel faz-nos precisar dos outros, faz-

nos iguais aos demais e discrimina-nos de forma positiva, algo para o qual a nossa

sociedade ndo se prepara.

Segundo a declaragdo de Barcelona a vulnerabilidade expressa duas ideias

basicas, primeiro a ideia da fragilidade e finitude da vida em qualquer ser capaz de
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autonomia e o total respeito por isso.2 A segunda ideia é que vulnerabilidade é
também o objeto do principio moral, logo ético, do cuidado ao vulneravel>2. Definindo-
se assim como vulneraveis, aquela cuja autonomia, dignidade ou integridade fisica e ou
moral esta ameagada.133 Assim, todos os seres com dignidade estdo protegidos por este
principio.>2 O que por si significa todos temos direito a sermos tratados como

vulneraveis.

Ha um texto que, sempre que o leio, ouco ou medito me toca, pela
vulnerabilidade de quem esta sé e invisivel aos olhos do outro, a parabola do Bom
Samaritano. E um texto que apela em mim os sentidos do cuidar. Primeiro, alguém que
vai em cima de um animal consegue olhar e ver o ferido na berma da estrada,
provavelmente escutou o seu apelo, de seguida aproximou-se e pos-se ao nivel do chao,
pOs-se tao vulneravel quanto o outro. Marca-me também a capacidade de vencer o
medo e descer do animal, de se acercar de quem esta ferido e sujo para tratar dele. A
capacidade de tocar e limpar as feridas, saciar a sede e dar de comer a quem nada nos
diz, mas interpela pela sua fragilidade. Fascina-me a capacidade que o samaritano tem
de elevar o outro colocando-o na sua montada, de por a dignidade da doenca ao mesmo
nivel ou acima da sua saude. Como a vulnerabilidade de quem ajuda torna a

vulnerabilidade que esta ferido (enfermo) digna.

Sou médica, na dimensdo do cuidado, do cuidar do outro vulneravel que me
aproxima a mim também da minha prépria vulnerabilidade. Sempre que descalgo um
doente por motivos técnicos sinto a sua fragilidade nas minhas maos e a sua
vulnerabilidade invade-me... aprendi que depois de descalcar um doente, temos de

‘Saber como o voltar a calgar’!

Ha que voltar a dignificar a vulnerabilidade de quem esta doente.

46



Custo direto dos cuidados ao doente em fim de vida, no domicilio, para

o agregado familiar.

2) Revisao Sistematica da Literatura

A Revisdo Sistematica da Literatura que de seguida apresento, foi realizada em
parceria com a Dra. Ana Sofia Nina colega do 72 Mestrado em Cuidados Paliativos da
ESALD, iniciada no ambito da 102 Unidade Curricular - Investigacdo, do 12 ano de

Mestrado.

O custo e o custo eficacia das equipas de cuidados paliativos domiciliarios, uma

revisao sistematica da literatura.

Cost and cost effectiveness of home palliative care team, a literature review

Resumo

Fundamento: De forma a podermos mudar politicas de saide e a realizar melhoria na
qualidade dos servicos na area dos cuidados paliativos é importante saber quais os
custos alocados a este tipo de intervencdo e se esses custos sdo sustentaveis e

vantajosos em termos de economia de saude.

Objetivo: Realizar uma revisdo sistematica da literatura sobre investigacao direta e

revisdes da literatura sobre os custos associados aos cuidados paliativos domiciliarios.

Método: A pesquisa foi realizada nas bases de dados da Medline, B-On, NICE, CMA,
DARE e Cochrane de publicacbes entre janeiro de 2008 a agosto de 2018, foram

excluidos artigos de opinido, cartas ou comentarios ao editor.

Resultados: Sete artigos foram incluidos na nossa revisao, trés sdao estudos originais,
trés sao revisdes sistematicas da literatura e um é literatura cinzenta. Todos eles
avaliaram os custos associados a equipas domiciliarias, sendo que uns abordaram o
impacto na familia e doente e outros os custos econémicos diretos. As trés revisdes da
literatura concluiram que os resultados avaliados foram inconclusivos quanto ao custo
eficacia. Um dos estudos conclui que em média um doente em cuidados paliativos
domiciliarios custa diariamente 59.88 USD e outro mostrou que o custo de um doente
acompanhado por uma equipa domiciliaria é mais elevado que o internamento

hospitalar em cuidados paliativos. O Instituto Marie Curie realizou um documento que

mostra que uma reducao de 4 dias de internamento hospitalar vs cuidados
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domiciliarios em doentes em fim de vida levaria a uma poupanca de 34 milhdes de

libras no sistema hospitalar.

Conclusdo: A evidéncia mostra que sao poucos os artigos na area que envolve o custo
econdmico dos cuidados paliativos domiciliarios e que os resultados existentes sao
inconclusivos quanto ao custo eficacia. No entanto todos os artigos concordaram que
os cuidados paliativos domiciliarios aumentam a satisfacao dos doentes e da familia no

fim de vida.
Abstract:

Background: In order to be able to change health politics and to achieve better quality
in the palliative care services it is important to know the costs associated to this type
of intervention and if that costs are sustainable and useful for the health economy.
Aim: To undertake a systematic review of the direct investigation, research and of the

of the literature about the costs associated to home palliative care.

Method: The databases Medline, B-On, NICE, CMA, DARE and Cochrane were searched
from January 2008 to August 2008, excluding opinion articles, letter or editors’

commentaries.

Result: Seven articles were included in our revision, there are 3 original studies,
3 are systematic literature review and one is “grey literature”. All of them evaluated
the costs associated with home care teams, one approached the impact on the family
and the patient the others the direct financial costs. The 3 revisions of literature
concluded that the evaluated results were inconclusive about cost-effectiveness. One
of the concludes that a patient in home palliative care costs daily, in average, 59.88%
and another shows that the cost of a patient at home palliative care program is higher
than being in a hospital. The Marie Curie Institute shows, in a paper, that a 4-day
reduction of palliative care in the hospital vs at home palliative care in terminal

patients would save 34 million pounds to the hospital system.

Conclusion: Our search shows that there are only a few articles that approach the
economic costs of home palliative care and that the existing results
are inconclusive about the cost- effectiveness. However, all the articles agreed that

home palliative care improves the patient and their family satisfaction.

48



Custo direto dos cuidados ao doente em fim de vida, no domicilio, para

o agregado familiar.

INTRODUCAO

No dambito da frequéncia do 7 Mestrado em Cuidados Paliativos da ESALD,
fomos desafiadas a pensar como e o que investigar em Cuidados Paliativos. Interpelou-

se a questao de como tentar mudar politicas e atitudes de satide em Portugal nesta area.

0 grande motor de decisdao governamental é o impacto econémico que qualquer
acdo possa ter em politicas de saude. Sendo Portugal um pais com recursos econémicos
limitados, estudos de custo efetividade de métodos alternativos de cuidados de saude
poderdo ser de vital importancia para justificar alocacdo de org¢amento/ verbas

financeiras.53.5455

No ultimo século notou-se um aumento acentuado da esperanca média de vida
no nosso pais levando a um aumento da populagdo idosa e da sua taxa de
morbimortalidade. Aos cuidados paliativos tem sido colocado o desafio de estender a
sua area de atuacdo nao s6 aos doentes oncologicos, mas também as doencas médicas
progressivas e com alta taxa de morbimortalidade. Os estudos mostram que os doentes
em fim de vida preferem estar no domicilio nessa fase da doenga e esse ser o seu local
de morte preferido.55 E também conhecido que os cuidados em fim de vida sdo
responsaveis por uma grande parcela dos gastos em saude, estima-se que cerca de 20%
da taxa de ocupacdo de camas hospitalares no Reino Unido sejam para esse tipo de
doentes.>3 A literatura também nos mostra que o nivel de satisfacdo dos doentes e das
familias acompanhadas por equipas de cuidados paliativos, nomeadamente equipas

domiciliarias é muito elevado.5354:55,56,57

Assim, com esta revisdo pretendemos determinar quais os custos associados a

equipas de cuidados paliativos domiciliarias e se o seu custo eficacia é justificavel.

METODOLOGIA

O presente trabalho consiste numa revisao sistematica da literatura
comtemplando as recomendagdes do PRISMA Statement (LIBERATI).>8 O seu objetivo
é analise da evidéncia sobre o impacto econémico da intervencdo dos cuidados

paliativos domiciliarios nos custos associados aos cuidados a este grupo de doentes.
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Na literatura vai sendo sugerido que existe uma reducdo dos custos quando sao
prestados cuidados paliativos domiciliarios, no entanto as analises sobre custo-eficacia
disponiveis sdo escassas. Assim, de forma a incluir uma maior quantidade de
informacao e incrementar a possibilidade de alcancar alguma conclusao, os limites de
inclusdo das publicagdes nesta revisao foram pouco restritos. Considerou-se a
populacdo dos doentes paliativos, independentemente da patologia de base ou faixa
etaria, bem como qualquer tipo de desenho de estudo disponivel, incluindo literatura

cinzenta, com excec¢do de editoriais e artigos de opinido.

Conduzimos a pesquisa no més de Setembro de 2018 nas bases de dados
PubMed, B-On, National Institute of Health Care Excellence - Guideline Finder,
Canadian Medical Association Infobase of Clinical Practice Guidelines, DARE - National
Institute of Health Research e Cochrane Library for Systematic Reviews. Foram
impostos os limites de data de publicacdo (de janeiro de 2008 a agosto de 2018) e de
lingua de publicacdo (inglés, espanhol e portugués). Os termos de busca e operadores
boleanos utilizados foram “home palliative care” AND “cost*” e a pesquisa dos termos

foi feita no geral.

Procedemos a leitura dos abstracts dos artigos inicialmente identificados nesta
busca. Através desta leitura foram selecionados para leitura integral aqueles que
reuniam os critérios de inclusao (tabela 1). Foram eliminados artigos repetidos,
comentarios/opinides sobre artigos neste ambito e trabalhos que se afastavam do
objetivo (artigos que versavam sobre cuidados paliativos domiciliarios, mas sem
analise de custo; artigos mencionando custo-eficacia, mas reportando resultados de
outros estudos originais; artigos referentes a impacto econdmico dos cuidados

paliativos em qualquer setting).

Os artigos selecionados foram analisados de forma aprofundada, com
identificacdo da sua metodologia, da populacao, da dimensdao da amostra, viéses e
qualidade da evidéncia. Para este tultimo item foi utilizada a taxonomia SORT - Strenght
of Recommendation Taxonomy.>? Esta classificagdo utiliza 3 niveis para a classificacdo
da robustez da evidéncia; o nivel 1 inclui evidéncia de boa qualidade orientada para o
doente (como estudos randomizados controlados ou revisdes sistematicas com
metanalise), a de nivel 2 evidéncia de menor qualidade orientada para o doente e o

nivel 3 outras, como por exemplo consensos, extrapolacdoes, pratica diaria e guidelines.
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Da leitura integral dos artigos surgiu a identificacdo de outras publicacdes no
ambito desta revisdao ndo encontrados na fase da pesquisa bibliografica, tendo os

mesmos sido adicionados pela sua pertinéncia.

Trabalhos reportando impacto econémico do apoio | Publicagdes prévias a Janeiro de 2008
domiciliario por equipas de cuidados paliativos
Sem restri¢ao de pais de publicagdo Artigos de opinido, comentarios, cartas, editoriais

Sem restri¢ao de faixa etaria dos doentes, género ou | Artigos mencionando impacto de cuidados paliativos
patologia de base no geral, e ndo apenas na sua vertente domiciliaria
Estudos originais, revisdes da literatura, literatura
cinzenta emanada de institui¢des reconhecidas
Publicagdes em lingua inglesa, portuguesa ou

espanhola

Tabela 2: Critérios de inclusdo e exclusdo

RESULTADOS

Na pesquisa bibliografica foram identificados 84 resultados, 11 foram excluidos
por serem referéncias repetidas e 8 por se tratarem de publicagdes de
comentarios/opinides pessoais sobre outros trabalhos (figura 1). Foram eliminadas 53
referéncias com base no abstract por nao fazerem alusdo a analise custos ou custo-
eficacia ou por se afastarem do tema. Na leitura das referéncias bibliograficas surgiram
outras potencialmente pertinentes para o nosso estudo, das quais 2 foram
consideradas para analise aprofundada. No total, 14 publicacbes foram lidas

integralmente, destas 7 foram excluidas pelos seguintes motivos:

- Uma referéncia por inexisténcia de analise econdmica. Os comentarios referentes aos
custos foram baseados noutra fonte bibliografica com publicacdo ulterior, que foi

considerada para integracao nesta revisao

- Exclusdo de trés referéncias por se tratarem de publicacoes do National Institute for
Health Research contendo revisao/sumario e critica de artigos publicados
originalmente em 2005, 2006 e 2007, fora do horizonte temporal definido para a

presente revisao sistematica

- Exclusdo de POSTnote de Parliamentary Office of Science and Tecnhology incluido na
leitura integral por abstract pouco informativo sobre o contetudo. Escassa referéncia a
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custos citando outras fontes bibliograficas. Nao centrado em cuidados paliativos

domiciliarios.

- Exclusdo de Evidence on home palliative care: Charting past, presente, and future at the
Cicely Saunders Institute, o abstract foi inconclusivo sobre o contetido. Na leitura
integral foi abordado os resultados de uma revisao sistematica ja incluida nesta

revisdo.>6

- Exclusdo de Pensar e organizacao de servicos de Cuidados Paliativos, apos a leitura
completa do artigo verificou-se que os dados versavam sobre a poupanca e nao o custo

e eram anteriores a 2008, fora do horizonte temporal definido.>>

Dos 7 artigos selecionados para andlise quantitativa, 3 eram estudos originais,
3 eram revisoOes sistematicas da literatura e 1 de literatura cinzenta. A tabela 2 (em

apéndice) sumariza o conteudo destas publicac¢oes.

A primeira das 3 revisdes sistematicas consideradas (Gomes, B. et al, 2014)
tinha por objetivo averiguar beneficios dos cuidados paliativos no domicilio e custo-
eficacia desta intervencao, sendo que o outcome primario ndo estava relacionado com
os custos, centrando-se na “morte em casa”. No trabalho foram considerados 37 561
doentes paliativos, num total de 23 estudos (1975-2007), incluindo doentes com
doenca oncoldgica e nao oncoldgica, levados a cabo em varios paises desenvolvidos.
Destes, apenas 6 estudos versaram sobre custo-eficacia. Para a analise de impacto
econdmico foram tidas em conta as visitas a servigo de urgéncia, o custo total dos
cuidados e o custo-eficicia. Os resultados foram inconclusivos; 2 estudos de desenho
ensaio randomizado e controlado sugeriram beneficios econémicos; os outros 4 nao

chegaram a conclusao consistente.

Outra revisdo sistematica (Davis, MP, 2015) centrou objetivo em averiguar
beneficios, incluindo beneficios no impacto econémico, do acompanhamento precoce
por cuidados paliativos, quer no seguimento em ambulatério, quer no domicilio.

Incluiu na analise 28 ensaios randomizados controlados (1984-2014), 13 dos quais
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referentes a cuidados paliativos domiciliarios, sendo que destes 8 abordaram custos.

Titulos identificados na
pesquisa = 84

JI Duplicados = 11 |

Jl Artigos de opinido ou comentarios = 8 |

—i Excluidos com base no titulo ou abstract = 53 |

Artigos totalmente
revisto = 12

| Artigos incluidos apds leitura = 1 |

4' Textos incluidos através da literatura cinzenta = 1 |

Artigos revistos na
integra = 14

1 Artigos excluidos por ndo cumprirem os critérios =7

Artigos incluidos na
revisao =7

Incluiu também 7 revisdes sistematicas (2008-2015), das quais 4 abordaram custos.
Para a analise de custos contabilizaram-se os dias de hospitalizacdo, recurso a servigo
de urgéncia, custo global e satisfacio com custos. Foram notadas pelos autores
complexidades metodolégicas: elevada variabilidade dentro dos grupos, pouca
precisdo nas avaliagdes econdmicas. Os resultados mostraram-se contraditdrios entre
diferentes estudos. Além disso, os estudos contemplados revelaram dificuldades em
abarcar todos os fatores relevantes para medir o custo-beneficio, incluindo a

perspetiva do doente e familia.

A terceira revisao (Gomes, B. et al, 2016) tinha como objetivo quantificar a

eficacia dos cuidados paliativos domiciliarios em doentes adultos com doenca
53



|Joana Cristina de Oliveira Carneiro

avancada e com desejo de falecer em casa; avaliar a eficacia clinica no controlo
sintomatico, na qualidade de vida, no suporte aos cuidadores informais e a satisfacao
com os cuidados; comparar os recursos usados e os custos implicados nos cuidados
paliativos domicilidrios e sumarizar com base na evidéncia o custo efetividade dos
cuidados paliativos domiciliarios. Incluiu a analise de 23 estudos, onde participaram
37561 doentes e 4042 cuidadores familiares (dados até novembro de 2012). Desses
estudos 6 referiam-se a avaliacao do custos e custo eficacia, incluiram 2047 doentes e
1678 cuidadores. Todos avaliaram os custos totais institucionais e nao institucionais;
3 estudos incluiram custos com a medicagcdo e um estudo os custos associados ao
cuidador informal. A analise mostrou que a avaliacdo do custo eficacia foi inconclusiva,
no entanto é dito mesmo que se mostre um gasto ligeiramente mais elevado este pode
ser justificado pelo desejo de uma grande parte da populacdo querer estar em casa nos

ultimos dias de vida.

Quanto aos estudos originais, em 2012 Pace, A. et al, realizaram um estudo caso-
controlo com o objetivo primario de avaliar a eficacia de um modelo de cuidado
domicilidrio na reducdo de re-hospitalizacao. A populacao foram 572 doentes com
diagnostico de neoplasia maligna cerebral. Destes, 143 foram incluidos no estudo
custo-eficacia (72 doentes com apoio domiciliario, comparando com 71 doentes que
ndo beneficiavam do mesmo). Para a analise econdmica foram considerados os dados
administrativos da taxa de re-hospitalizacdo nos ultimos 2 meses de vida, bem como a
duragdo do internamento e o seu custo. Os autores apuraram que a taxa de re-
hospitalizacdo foi menor no grupo com acompanhamento domiciliario (16,7% vs
38%), além de que os internamentos dos doentes desse grupo foram mais curtos (0,8
vs 2,5 dias) e menos dispendiosos (517 euros vs 24076 euros). Contudo, as conclusoes
foram de que sdo necessarios mais estudos e maior validacao do custo-eficacia dos

programas domiciliarios.

Em 2018, Ribeiro, SZRS. et al, publicaram um estudo quantitativo, descritivo,
transversal com o objetivo de comparar os custos e a qualidade de vida em doentes
oncolégicos tratados por equipas paliativas domicilidrias e os custos e a qualidade de
vida dos doentes internados em internamento de cuidados paliativos. Foram incluidos
63 doentes, 46 em ambiente hospitalar e 17 no domicilio entre agosto e dezembro

2015. A avaliacdo dos custos foi feita com base nos dados institucionais, segundo os

54



Custo direto dos cuidados ao doente em fim de vida, no domicilio, para

o agregado familiar.

custos per capita de cada doente fornecidos pelos servigos nacionais de saude. Os
resultados obtidos sugerem que os doentes em servico domiciliario tém melhor
qualidade de vida e um custo ligeiramente mais levado que os doentes tratados num

servigo de internamento.

Em 2016 Léon MA. et al, publicaram um estudo descritivo sob a forma de analise
de custos que tinha como objetivo avaliar a frequéncia de uso e os custos diretos do
acompanhamento em cuidados paliativos domiciliarios de doentes com carcinoma
gastrico avangado. Foram incluidos 83 doentes e foi feita a avaliacdo dos custos diretos
dos seus acompanhamentos. Foi calculado o custo total por doente somando os custos
unitarios de cada intervencdo especifica (entenda-se observacdo meédica, de
enfermagem, terapéutica, exames ou técnicas) e multiplicada pela sua frequéncia. Os
dados financeiros de cada intervencao foram fornecidos pelas tabelas governamentais.
A medida outcome usada foi o custo médio de um doente, o custo médio de cada
intervencdo da equipa, custo da medicacdo e o custo total por doente, foi também
avaliado o recurso a idas ao servico de urgéncia e hospitalizacdes e os custos
associados. Neste estudo o tempo médio de acompanhamento de um doente pela
equipa domiciliaria foi de 37.6 dias e o custo médio por doente por tempo de
acompanhamento foi de 978.81 USD, 59.88 USD por dia. Os autores concluiram que
55% do custo total é gasto em visitas por profissionais de satde, 36% em medicacdo e
9% em exames laboratoriais e procedimentos. Os custos variavam com o tempo de
admissao, isto é quanto mais curto fosse o tempo de acompanhamento mais
dispendioso este se tornava. Os autores concluem que esta situagdo seria causada por
uma maior necessidade de visitas médicas e de maior intensificacdo terapéutica dado

se tratarem de situacdes mais “agudas”.

Foi ainda incluida uma publica¢do de literatura cinzenta do Instituto Marie
Curie, que incidiu sobre a avaliacdo da diferenca do custo do cuidar doentes em fim de
vida no domicilio e a nivel hospitalar, com intuito de alcan¢ar maior evidéncia no
suporte do investimento nos cuidados em fim de vida na comunidade. Foi realizada
uma analise sobre os custos diarios do cuidado aos doentes em ambiente domicilidrio
e hospitalar. Para tal, foi estimado o custo do internamento hospitalar especializado
(dados governamentais do Reino unido, referentes ao ano de 2010) e o mesmo

comparado com os custos por dia no apoio ao domicilio, considerando as horas de
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enfermagem, as horas médicas de medicina familiar e apoio especializado em cuidados
paliativos, bem como os custos sociais e o atendimento em consulta externa de
cuidados paliativos. De acordo com os calculos realizados, a estimativa de custo/dia na
comunidade no fim de vida foi de 145 libras, sendo o valor diario de custo para um
doente ocupando uma cama hospitalar com apoio especializado de cuidados paliativos
de 425 libras. Autores concluiram que a mudanca de local de cuidados para a
comunidade tem potencial de poupanca de 280 libras por dia. Considerando os
estimados 355000 a 457000 doentes com necessidades paliativas por ano no Reino
Unido, se se reunissem condi¢des para permitir que 30000 doentes reduzissem a sua

estadia hospitalar em 4 dias, o potencial de poupanca seria de 34 milhdes de libras.

DISCUSSAO

No decorrer deste trabalho deparamo-nos com escassez de literatura dedicada
a este tema. De facto, sdo reduzidos os trabalhos publicados que analisam
especificamente o impacto econémico do acompanhamento por cuidados paliativos no
domicilio. Varias referéncias foram excluidas por ndo conterem analise de custos
propria, e muitas, quando mencionavam custos, faziam-no reportando-se a publica¢des
anteriores, grande parte delas prévias a 2008, ja fora do enquadramento temporal

desenhado para a presente revisao sistematica.

Dos poucos estudos que cumpriam os critérios de inclusao, de modo geral a
dimensao da amostra era pequena, sem desenho randomizado e controlado, e com
dificuldades metodolodgicas frequentemente admitidas pelos autores. Nas revisdes
sistematicas também surgiu o mesmo problema: heterogeneidade de estudos,
controvérsia nos seus resultados, resultados inconsistentes e até contraditorios.
Pensa-se que o principal motivo desta aleatoriedade de resultados vem dos varios
modos diferentes de analisar os custos e ndo existir uma formula uniforme que avalie,
meca uma intervencdo em custo direto. Estes podem ser avaliados a partir de quem os
comporta (servigos nacionais de satde e /ou as familias e doente), se sdo poupanca
direta (libertagdo de camas no internamento) e os tipos de custo existentes
(medica¢do, recursos humanos, etc.). Por outro lado, surge a dificuldade no
comparativo a intervencdo de acompanhamento domiciliario por cuidados paliativos.
Varias publicacdes comparam-os com “usual care”, algo de dificil definicdo, e que varia

consoante os paises e politicas de satde presentes nessas regioes.
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A nossa revisdo da literatura incluiu uma revisdao da Cochrane, sendo que
mesmo este trabalho ndo conseguiu emitir uma recomendacdo em relacdo a este tema
com base na evidéncia disponivel até entdao. Nenhum trabalho incluido na nossa analise

apresentou robustez nivel 1.

LIMITACOES

Apesar da nossa pesquisa envolver artigos escritos em trés linguas, portugués,
inglés e espanhol, ndo podemos garantir com certeza que a nossa busca foi
representativa da atualidade, pelo menos europeia. A literatura dita “cinzenta” foi
sobretudo do Reino Unido, o que podera nao ser representativo dos restantes paises
do continente Europeu. Os estudos incluidos na nossa pesquisa ndo siao uniformes,
quer no rigor da pesquisa, quer na relevancia dos dados, o que faz com que a

generalizacdo dos resultados podera nao ser a leitura mais correta.

CONCLUSAO

A nossa revisdo da literatura mostra definitivamente que é urgente fazer-se
investigacdo na area dos custos e do custo-efetividade dos cuidados domiciliarios em
cuidados paliativos e também uma correta avaliacdo do impacto econémico, social e
financeiro dos cuidadores informais. O peso da importancia destes estudos reside no
facto que estes dados poderdo ser motores de decisio de mudanga de politica em

saude.

Com esta revisdo também se pode ver uma oportunidade de uniformizar a
atuacdo em cuidados domicilidrios e da avaliacao dos seus custos, através da criacao

de uma rede de partilha de informacao entre diferentes centros de cuidados paliativos.
DECLARACAO DE CONFLITO DE INTERESSES

Os autores declaram nao terem conflito de interesses, quer na pesquisa, na autoria ou

na publicag¢do deste artigo.
ASPETOS ETICOS

N3ao foi necessaria valida¢do da comissao de ética para a realizacdo deste estudo.
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3) Investigacao: Custo direto dos cuidados ao doente em

fim de vida, no domicilio para o agregado familiar.

Trabalho de Investigacao - Custo direto dos cuidados do doente paliativo em fim
de vida no domicilio para o agregado familiar. Este trabalho de investigacido foi
realizado em com junto com a Dra. Ana Sofia Nina, colega do 72 mestrado em Cuidados

Paliativos da ESALD.

1) Introducao:

Em novembro de 2018, a comissdo europeia em concordancia com a OMS, fez
publicar um documento onde reconhece que os cuidados paliativos sao fundamentais
para a dignidade humana e um direito das pessoas em relacao a sua saudel. Reiteram
mais uma vez que o objetivo dos Cuidados Paliativos, através da sua abordagem
holistica é melhorar a qualidade de vida dos doentes e suas familias, ndo apenas os
doentes em fase terminal, mas também todos aqueles que sejam portadores de doenca
cronica, preservando ou até mesmo devolvendo a sua dignidade aliviando sofrimento
em todas as suas dimensdes. A Comissao Europeia além de reconhecer a necessidade
individual de cada um, reconhece também que a filosofia e a estrutura do
funcionamento das equipas de Cuidados Paliativos sdo uma forma de inovadora na
prestacdo de cuidados de saude e nas politicas sociais®®. Neste documento, fica também
explicito a preocupacdo da Europa, com a dificuldade de acesso aos cuidados paliativos
e que € sinonimo de baixo desenvolvimento das politicas de satide dos paises. Alerta
também que o atraso ao acesso a CP ndo s6 aumenta o sofrimento dos doentes e familia,
mas também envolve custos financeiros e econdmicos mais elevados aos servicos de
saudel 6668 Atendendo ao exposto anteriormente torna-se vital a identificacdo as
necessidades de cuidados paliativos nas regides e providenciar os varios niveis de

cuidados, nomeadamente servigos clinicos de apoio comunitario como as ECSCP.

Varios estudos demonstraram que ha poupanca nos servi¢cos nacionais de satde
com o acompanhamento de doentes por equipas de CP¢0.61.6568 h3 menos recurso aos
servicos de saude hospitalares, menos admissdes nos servicos de urgéncia e

internamentos, poupancas nas terapéuticas, assim como nos estudos de investigacao
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etiologica®. No entanto, apesar de os dados sugerirem que ha uma poupanca direta do
estado, ndo ha dados que reflitam o custo que pode representar para a familia o
acompanhamento destes doentes no domicilio 86067, Em 2010, no Canada, Dumont
publicou um estudo em que mostrava que os custos nos ultimos cinco meses de vida
dos doentes em fase terminal aumentava, esse acréscimo verificou-se sobretudo nos
doentes admitidos em instituicoes hospitalares. Nos doentes em ambulatério também
se constatou um aumento dos custos, estes suportados pelos cuidadores, segundo

Dumont dever-se-iam pensar em medidas politicas para ajudar estas familias”0.

Nao se pode deixar de salientar que em qualquer um dos artigos, textos,
consensos lidos ao longo desta investigacdo, todos prestaram a sua homenagem aos
cuidadores informais e a importancia social, econémica e financeira que tém no

acompanhamento e cuidado dos doentes em Cuidados Paliativos.

Com este estudo pretendeu-se caracterizar qual o tipo de gastos e o impacto que
estes poderiam ter no rendimento mensal de cada familia acompanhada em fase

terminal por uma ECSCP.

2) OBJETIVOS

Foram definidos objetivos gerais e especificos para o presente trabalho.

Geral

- Calcular o custo direto dos cuidados ao doente em fim de vida, no domicilio, para o
agregado familiar

Especificos

- Caracterizar as fontes de rendimento do agregado familiar

- Calcular o custo despendido em medicacao do doente

- Calcular o custo despendido em ajudas técnicas

- Calcular o custo despendido em apoio ao cuidado

- Calcular o custo despendido em outros componentes do cuidado

- Calcular a diferenca entre os custos prévios ao cuidado na fase terminal e durante a
fase terminal

- Avaliar em percentagem qual o valor do custo direto no rendimento do agregado

familiar do doente
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3) METODOLOGIA

Populacao
Doentes acompanhados por ECSCP

Tipo de estudo

Transversal, quantitativo e descritivo

Horizonte temporal

Més de Maio de 2019

Critérios de inclusao

- Doentes em fase terminal da sua doenca (definido como tendo um prognéstico vital

estimado pela equipa igual ou inferior a 6 meses)
- Doentes admitidos na equipa de cuidados paliativos domiciliarios
- Familiar cuidador préximo, disponivel para fornecimento da informacao

Critérios de exclusao

- Incapacidade do cuidador para fornecer a informacao

- Nao concordancia com participagdo no estudo

No decurso da atividade habitual da ECSCP foram identificadas as situa¢des que
cumpriam os critérios de inclusdo. As mesmas constituiram a amostra ndo

probabilistica, acidental e de conveniéncia para este estudo descritivo.

Apds consentimento informado, foi aplicado um inquérito ao cuidador, de forma
a recolher informacao contemplando os custos diretos atribuidos ao cuidado ao doente
nos 30 dias prévios ao fornecimento da informacao, incluindo gastos com medicagao,
ajudas técnicas (por exemplo fraldas, aluguer de equipamentos), apoio ao cuidado
(apoio domiciliario, contratacdo de cuidador/a) ou outros (alimentacdo especifica,
espessantes, gastos acrescidos com eletricidade por necessidade de oxigenoterapia e
outros). Foram inquiridos também os custos prévios a fase terminal para o mesmo tipo
de despesas e ainda questionado o rendimento mensal do agregado familiar, de forma a

poder ser calculada a percentagem do mesmo destinada ao cuidado do doente.
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As classes de rendimento adotadas foram as utilizadas pelo Instituto Nacional de

Estatistica’?®.
Andlise

Os dados recolhidos foram inseridos em base de dados do SPSS ® versao 23.0 e

trabalhados com auxilio deste software.

Recursos Humanos

Neste projeto estiveram envolvidas as alunas do 72 Mestrado em Cuidados da
Paliativos da ESALD, Joana Carneiro e Sofia Nina, sob a orientacdo da Professora Doutora
Paula Sapeta. Para a identificacao dos agregados a incluir e aplicacao dos inquéritos foi
solicitada a colaboracao dos colegas da Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados
Paliativos (enfermeiros, médicos e assistente social) destacados para desempenhar

fung¢des na ECSCP no periodo no qual decorreu o estudo.

Consideracdes Eticas

Foi solicitado consentimento informado a todos cuidadores selecionados para estudo.
O protocolo de investigagio foi submetido a apreciagio pela Comissdo de Etica da
Unidade Local de Saude com aprovacdo. O estudo foi também permitido pelo Sr.

Presidente do Conselho de Administracao da ULS:

4) RESULTADOS

Foi possivel recolher informacao relativa a 18 agregados familiares no periodo
previsto. Estes doentes padeciam de doenga oncoldgica na sua maioria (n=12; 66,67%).

O acompanhamento pela equipa no momento da aplicacdo do inquérito tinha
duracao média de 12,39 semanas, com mediana de 9,5, e variando entre 2,5 e 28
semanas.

A salientar que todos os doentes dos agregados estudados faleceram até 5
semanas apos aplicacdo do questionario.

No que concerne a caracterizacdo do agregado (definido como conjunto de
pessoas que residem no mesmo alojamento e cujas despesas fundamentais sao
suportadas conjuntamente), a maioria era composto por dois ou mais adultos e pelo

menos um idoso (n=6, 33,3%). Seguiram-se os agregados compostos por 1 idoso, e em
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igual nimero os agregados com dependentes criancas e pelo menos 1 idoso (N=4). Em
38,9% das situagdes o agregado também incluia criancas dependentes (definidas como
todos os individuos até aos 16 anos, ou até aos 24 anos, desde que economicamente

dependentes).

CARACTERIZACAO DO AGREGADO FAMILIAR

s 1idoso
= 2 ou mais adultos ndo idosos

2 ou mais adultos, pelo menos 1
idoso

Com criangas dependentes, sem
idosos

s Com criangas dependentes, pelo
menos 1 idoso

Grdfico 8: Caracterizagéo do agregado familiar

Foi também definido o individuo de referéncia do agregado aquele a que
correspondia a maior proporg¢ao de rendimento total liquido anual. Na caracterizagdao
do doente, na amostra obtida, este foi a pessoa de referéncia no agregado em 50% das
situacdes (n=9), registando-se 4 agregados em que o doente era idoso (22%), e 5 em

que era adulto (27,8%).

CARACTERIZACAO DO DOENTE
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Grdfico 9: caracterizagdo do doente
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Nestes agregados familiares a principal fonte de rendimento provinha de
pensodes (n=8, 40%), seguindo-se o trabalho por conta de outrem (n=5, 27%), 3
situacdes em que o rendimento era obtido por pensao e subsidio da Seguranca Social,

e duas de trabalho por conta proépria e pensao.

CARACTERIZAGCAO DA FONTE DE RENDIMENTO

16,7%
m Trabalho por conta de outrem

Pensdes 11.1%

Trabalho por conta prépria+ e
pensdo

Pens3o + subsidio

Grdfico 10: Caracterizagdo da fonte de rendimento do agregado familiar

Os valores monetarios do rendimento do agregado familiar anual foram
agrupados em intervalos: 1 - até 6970 euros; 2 - entre 6970 e 13580 euros; 3 - entre
13580 e 20370 euros; 4 - entre 20370 e 27160 euros; 5 - entre 27170 e 40740 euros.
Verificou-se que 61,1% (n=11) dos agregados auferiam um rendimento entre 6790 e
13580 euros anuais, 4 agregados tinham um rendimento superior ao referido, e em 3
situagdes (16,7%) o rendimento era até 6970 euros. A média geral do rendimento

mensal foi de 1251,28 euros.
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RENDIMENTO DO AGREGADO

=]

=5

Grdfico 11: Rendimento do agregado familiar, por classes; 1 —até 6970 euros; 2 —entre 6970 e 13580 euros; 3 — entre
13580 e 20370 euros; 4 —entre 20370 e 27160 euros; 5 —entre 27170 e 40740 euros

Na contabilizacdo das despesas do agregado no cuidado ao doente previamente
a fase terminal, o valor mensal foi em média 749,28 euros (mediana 740), variando

entre um minimo de 226 e 1635 euros.

Durante a fase terminal foi descrito um aumento das despesas em 17 dos 18
agregados analisados (94,45%). A média alcan¢ada foi de 1663,39 euros (mediana de
1325 euros), oscilando entre um minimo de 596 e um maximo de 4035 euros. Este
aumento corresponde a 914,11 euros em média. No agregado em que ndo se verificou

aumento da despesa, a diferenca reportada era de uma reducao de 10 euros mensais.

64



Custo direto dos cuidados ao doente em fim de vida, no domicilio, para

o agregado familiar.

DIFERENCA ENTRE A DESPESA NO AGREGADO ANTES E DEPOIS DO INICIO DA

1800 FASE TERMINAL

Euros

1663,39
1600

1400
1200
1000
800 749,28
600
400

200

|

Antes fase terminal Depois fase terminal

Grdfico 12: Diferenga entre a despesa no agregado antes e durante o cuidado ao doente na fase terminal.

Despesa anterior Despesa depois do inicio

a fase terminal  da fase terminal

Média  749.28 1,663.3889
Tabela 3: Diferenca entre a despesa no agregado Minimo 226 596.00
antes e durante o cuidado ao doente na fase
terminal

Maximo 1,635 4,035.00

Ja no que diz respeito ao valor monetario disponivel ap6s deducao das despesas
nesta fase, a salientar que em meédia foi referida uma diferenca de saldo negativo na
ordem dos 238,44 euros. O rendimento mensal variou entre os 500 e os 3000 euros, e
a diferenca entre os gastos e o rendimento mensal situou-se entre os 2063 euros em
saldo negativo e 2070 em saldo positivo. Na maioria das situa¢des o saldo do agregado
foi negativo (n=12, 66,7%), entre 113 euros e 1995 euros. Em seis dos agregados o
saldo continuou positivo, sendo que nestes o gasto monetario percentual com os

cuidados no rendimento oscilou entre os 31,11% e os 97%, com media de 68,91%.
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Grdfico 13: Diferenga entre o rendimento do agregado nas duas fases
Rendimento mensal Diferenca entre rendimento
agregado mensal e despesas
Média 1,251.2778 -238.4444
Minimo 550.00 -2,073.00
Maiximo 3,000.00 2,060.00

Tabela 4: Diferenga entre o rendimento do agregado e as despesas durante a fase terminal, em euros

Os gastos foram agrupados em 3 itens principais: alimentacdo, habitacao
(incluindo obras, gas, luz, renda) e despesas diretamente relacionadas com a satude

(medicamentos, material de apoio, ajudas técnicas, servicos de apoio aos cuidados).
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Ndo sdo expostos os dados referentes a gastos com transportes, uma vez que 0S

inquiridos nao valorizaram esta despesa.

No que toca a alimentacao, antes da fase terminal a média de gasto foi de 306,39

euros (mediana 300 euros), variando ente minimo de 50 euros e maximo de 700 euros.

Na fase terminal o valor médio aumentou para 412, 11 euros, mediana de 386, com

variacao entre 180 e 800 euros.

Média
Mediana
Moda
Minimo
Maiximo
Percentil 25
Percentil 50
Percentil 75

Despesa alimentacio antes Despesa alimentagio na fase

da fase terminal terminal
306.3889 412.5556
300.0000 386.0000
200.00 200.00
50.00 180.00
700.00 800.00
172.5000 237.5000
300.0000 386.0000
425.0000 600.0000

Tabela 5: Diferenga entre entre os gastos com alimentagdo antes e durante a fase terminal, em euros

[gualmente, a nivel da habitacdo, verificou-se um aumento na média dos gastos

(228 euros antes da fase terminal, para 466 euros na fase terminal, com medianas de

112 e 250 euros, respetivamente.
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Despesa habitacido antes da  Despesa habitacio na fase

fase terminal terminal
Média 228.0000 466.0588
Mediana 112.0000 250.0000
Moda 100.00 200.00
Minimo 55.00 82.00
Maiximo 817.00 1,450.00
Percentil 25 77.7500 160.0000
Percentil 50 112.0000 250.0000
Percentil 75 265.0000 646.5000

Tabela 6: Diferenga entre os gastos com habitagdo antes e durante a fase terminal, em euros

A maior subida de gastos percentual em relacao aos rendimentos foi no ambito
dos gastos em saude (de 10,34 para 37%). Aqui, foram consideradas as despesas com
os medicamentos, em que o valor médio antes da fase terminal era de 59,44 euros,

passando depois na fase terminal a 106 euros.

Despesa medicamentos antes Despesa medicamentos na fase

da fase terminal terminal
Média 106.3889 59.4444
Mediana 100.0000 45.0000
Moda 50.00 40.00
Minimo 40.00 6.00
Maximo 250.00 200.00
Percentil 25 50.0000 20.0000
Percentil 50 100.0000 45.0000
Percentil 75 158.7500 75.5000

Tabela 7: Diferenga entre os gastos com medicagdo antes e durante a fase terminal, em euros

Contudo, uma subida mais acentuada foi verificada noutros componentes dos
cuidados em saude: produtos, equipamentos e servicos de apoio aos cuidados. Antes
da fase terminal o gasto era reduzido, sendo a media 15 euros, com moda 0 euros,

oscilando até um maximo de 200 euros. Durante a fase terminal a média passou a
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670,33 euros (mediana 365 euros), variando entre um minimo de 67 e um maximo de

2810 euros.

Despesa com produtos, Despesa com produtos,

equipamentos e servicos apoio  equipamentos e servicos apoio

antes da fase terminal na fase terminal
Média 15.0000 670.3333
Mediana 0.0000 365.0000
Moda 0.00 0.00
Minimo 0.00 0.00
Maximo 200.00 2,810.00
Percentil 25 0.0000 67.0000
Percentil 50 0.0000 365.0000
Percentil 75 0.0000 1,105.0000

Tabela 8: Diferencia entre os gastos com produtos, equipamentos e servigos de apoio ao cuidado antes e durante a fase
terminal, em euros

4) Discussao

Como ja referido anteriormente, existem poucos trabalhos de investigacao que
tenham avaliado o impacto financeiro nas familias em cuidar em fim de vida. O
documento de maior relevo encontrado foi um estudo da AARP (American Association

of Retired People), onde avaliaram o custo de cuidar no domicilio um familiar em fim

de vida”2.

O nosso estudo apresentou como principal limitagdo o nimero de familias
incluidas, no entanto os nossos dados sdo similares aos poucos encontrados na

literatura.

Em cerca de 50% das familias o doente era o agregado de referéncia e metade
destes eram idosos, tornando as pensdes a principal fonte de rendimento. Também foi
identificado que grande parte das familias se encontravam nos dois primeiros escaldes
de rendimento anual, dado esse consistente com os dados do INE71. Constatou-se que
na nossa amostra o valor médio mensal gasto no cuidado antes da fase terminal foi de

740 euros. Registou-se que em 95% das familias esse valor aumentou
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substancialmente durante a fase terminal, passando de uma mediana de 740 euros
para 1325 euros, o que significou uma média de 914 euros de aumento nos gastos do
agregado. Segundo o estudo da AARP é expectavel que as familias aumentem cerca de
20 a 45% os seus gastos quando passam a cuidar de alguém em fim de vida’2. Esta
também estudado como demonstrou Gradiner’3, que os gastos vao aumentando para
as familias conforme se aproxima o fim de vida assim como aumenta com a
complexidade dos sintomas’4. Na nossa analise ficou patente que o rendimento mensal
disponivel durante a fase terminal em muitos agregados foi negativo, sendo que nesta
fase, o que suportou estas despesas foram as poupancas do agregado e a ajuda de

outros familiares diretos, também consistente com a analise feita pela AARP72.

Numa analise mais detalhada foi documentado que o maior aumento dos gastos
foi relacionado com a medicacdo e com os equipamentos para a saude. Na medicacao
houve uma subida de 60 euros em média por familia para 106 euros. O aumento mais
acentuado verificou-se com a necessidade de aquisicdo de equipamentos ou reformas
no domicilio passando de um gasto médio de 15 euros para 670 euros. Estes dados sao

consistentes com os dados recolhidos pela AARP72.

Reduzir as admissdes hospitalares no fim de vida e aumentar o suporte destes
doentes e familias no domicilio resulta em poupanga efetiva aos sistemas de saude’>76.
No entanto, esta alteracdo do custo no sistema de saude passar a ser, em parte, da
familia. Este aumento dos gastos e a auséncia de ajuda aos cuidadores, ou a falta de
reconhecimento da necessidade deles podera ser no futuro impeditivo de haver
cuidadores informais no domicilio, podendo mesmo até associar que ter acessos a
cuidados paliativos no domicilio sera mais oneroso para a familia, que na admissao
hospitalar. Se juntarmos a este dado, o frequente cansaco e a fragilidade em que a
familia se encontra, podemos esperar que no futuro venha a ser mais dificil manter os

cuidados no domicilio apenas com ajuda da familia.

5) Conclusao

A nossa investigacdo demonstrou que os cuidadores informais, além de
oferecerem o seu tempo e energia a cuidar dos seus entes queridos, sao também
confrontados com um aumento significativo dos seus gastos chegando mesmo a
despender as suas poupangas para poderem manter o seu familiar no domicilio em fim

de vida.
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A investigacdo realizada através da literatura revelou um grande hiato de
conhecimento nos gastos da familia, o que nos leva a concluir que se torna imperativa
uma investigacao mais dirigida e atenta ao impacto financeiro nas familias e a auséncia

de suporte as mesmas.
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Conclusoes

Como médica especialista em Medicina Interna, a abordagem holistica do
doente é pedra basilar na forma como o doente é abordado. Naturalmente, com o
contacto com os Cuidados Paliativos e a mesma visdo holistica do doente suportada
numa filosofia integradora e dignificadora da pessoa doente levou-me a querer
percorrer esta forma de exercicio médico e torna-la cada vez mais a minha forma de

ser na Medicina.

O meu conhecimento dos cuidados paliativos foi sendo aprofundado,
inicialmente através da realizacao de cursos basicos, consulta de artigos e livros da
especialidade. No meu local de trabalho perante o desafio de integrar a equipa de
Cuidados Paliativos houve a necessidade de aprofundar o conhecimento e criar uma
base soélida tedrica e pratica que me permitisse exercer Cuidados Paliativos com
qualidade. Candidatei-me e fui aceite no 72 mestrado em Cuidados Paliativos da ESALD
- IPCB no ano letivo de 2017/2018. O primeiro ano foi composto de varios momentos,
por um lado o fascinio por novas areas de saber como a ética em Cuidados Paliativos e
a disciplina de investigacao, por outro lado a consolidacao de conhecimentos prévios
como a comunicacao e a gestao de controlo sintomatico. Devo, no entanto, ressalvar
que o contacto com outros colegas, formandos ou formadores, me entusiasmaram
neste caminho e foram muito enriquecedores e motores de continuidade nesta

formacao continua em Cuidados Paliativos.

O estagio numa equipa de cuidados de paliativos comunitaria, foi uma
experiéncia muito enriquecedora e desafiante, tendo em conta que foi a primeira vez
que trabalhei em regime de visitas domiciliarias. Para alguém habituada a seguranca
do regime hospitalar o domicilio foi uma saida da zona de conforto e uma oportunidade
excelente de por em pratica os conhecimentos adquiridos no ano anterior. A forma
holistica de cuidar estendida até a familia no seu local de seguranca. Como elemento
facilitador deste estagio refiro a experiéncia da equipa onde fui integrada, o
conhecimento, a dindmica e sobretudo o brio e gosto que colocam em tudo o que fazem,

estes fatores foram contributivos para que os objetivos formativos fossem alcanc¢ados.
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A frequéncia deste Mestrado assim como a realizagdo do estagio foram uma
confirmacao do meu entusiasmo por esta area e de uma vontade de dedicacao a 100%
aos Cuidados Paliativos. As competéncias adquiridas em conjunto com a formacgao
prévia, nomeadamente na area da comunica¢do, permitiram-me ndo sé6 uma melhor
relacdo terapéutica com o doente e familia como uma melhoria na comunicagao
interpares. Devo salientar que este aprofundar do conhecimento levou-me até a area
formativa participando como formadora na realizacao de cursos na area dos cuidados
paliativos e em especifico na area comunicacao. Outra area, em particular, que me
permitiu um crescimento pessoal e profissional foi a disciplina de Etica em Cuidados
Paliativos. A abordagem da vulnerabilidade, da dignidade humana, da integridade e do
respeito como os principios bioéticos mudaram, aprofundaram a minha forma de
exercer Medicina, levaram-me a exercer ativamente uma Medicina Compassiva e a

procurar esse lugar diariamente no mundo.

Fazem parte deste relatorio outras duas atividades que realizei em conjunto
com a Dra. Ana Sofia Nina colega de Mestrado, um trabalho de revisdo sistematica da
literatura e um trabalho de investigacao que foram muito desafiantes e promotores de

grande satisfacdo profissional e pessoal.

A revisdo sistematica da literatura realizada foi sobre “O custo e o custo eficacia
das equipas de cuidados paliativos domiciliarios”, um tema pouco desenvolvido e com
pouca informacdo disponivel, como foi demonstrado pela nossa pesquisa. Este
resultado mostrou-nos que era urgente fazer-se investigacdo nessa area e também uma
correta avaliagdo do impacto econémico, social e financeiro dos cuidadores informais,
de forma a se poder criar espago ou motivo para a discussao politica de melhores e

novos financiamentos nas areas dos cuidados domiciliarios.

O trabalho de Investigacdo “Custo direto dos cuidados do doente paliativo em
fim de vida no domicilio para o agregado familiar”, que pretendeu caracterizar os
custos diretos dos doentes em fim de vida nas familias acompanhadas por CP no
domicilio. Verificou-se que os dados foram insuficientes para se registarem diferencas
com significado estatistico, no entanto foi percetivel além do desgaste emocional, o
grande esforco financeiro que as familias fazem para os seus familiares nessa fase da

vida. Nesta investigacdo conclui-se que a maior subida nos gastos financeiros estava
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associada adaptagdes nas estruturas do domicilio e a medicacdo. Foi também percetivel
que as familias tiverem de recorrer as suas poupancas de forma a poderem suportar as
despesas inerentes aos cuidados no domicilio. Outro dado recolhido da investigacdo foi
a grande lacuna no conhecimento sobre os gastos das familias na literatura e também
a auséncia de estudos que permitam perceber quais as medidas de apoio necessarias

na ajuda financeira a estas familias.

Com esta etapa proxima do fim, proponho-me a novos desafios como a obtengao
da competéncia em Cuidados Paliativos, a criacao de uma unidade de curta duragao de
cuidados Paliativos e uma consulta especificas de Cuidados Paliativos ndo oncoldgicos.
A espera do que os préximos tempos me oferecem, acabo com a mesma frase de Victor

Hugo que iniciei o relatdrio, “Ndo hd nada como o sonho para criar o futuro.”
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Apéndices:
1) Tabela de PICOD com SORT da revisao sistematica da literatura
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Referéncia Desenho estudo Objetivo Populagao Intervencao Controlo Medida outcome Resultado Forga de
recomendacéao
Gomes, B., Revisdo sistematica  Averiguar  beneficios 37 561 doentes Acompanhamento Cuidado habitual Analise de impacto Apenas 6 versaram custo- Nivel 2
Calanzani, MSc, dos cuidados paliativos  paliativos em 23  domiciliario por cuidados  (“usual care”) econémico: visitas a eficacia, sendo inconclusivos; 2
Higgison, I, 20148 no domicilio e custo- estudos (1975-2007), paliativos servico de urgéncia, de desenho ensaio randomizado
eficacia desta  varios tipos de doenga, custo total dos cuidados, e controlado sugeriram beneficios
intervencao em paises custo-eficacia econdmicos; os outros 4 né&o
desenvolvidos; chegaram a concluséo
6 estudos versaram consistente.
custo-eficacia
Davis, MP. et al, Revisdo sistematica Averiguar beneficios, 28 ensaios Acompanhamento Cuidado habitual Dias de hospitalizagdo, Dificuldades metodoldgicas: Nivel 2
2015° incluindo beneficios no  randomizados domiciliario e em (“usual care”) recurso a servico de elevada variabilidade dentro dos
impacto econémico, do  controlados (1984-  ambulatério por cuidados urgéncia, custo global, grupos, pouca precisdo nas
acompanhamento 2014), 13 dos quais paliativos satisfagdo com custos avaliagdes economicas.
precoce por cuidados referentes a cuidados Resultados contraditérios entre
paliativos (ambulatério  paliativos domiciliarios, estudos. Complexidade em incluir
e domicilio) dos quais 8 abordaram a perspetiva do doente e familia.
custos. Incluiu também
7 revisdes sistematicas
(2008-2015), das quais
4 abordaram custos.
Gomes B., et al, Revisdo Sistematica Quantificar a eficacia 23 estudos, incluiram Avaliagdo do impacto Cuidado habitual Todos avaliaram os A analise mostrou que a Nivel 2
2013° dos cuidados paliativos 37561 doentes e 4042 dos cuidados paliativos  (usual care) custos totais avaliagdo do custo eficacia foi
domiciliarios em cuidadores familiares domiciliarios nos custos institucionais e ndo inconclusiva, no entanto é dito
doentes adultos com (dados até Novembro totais. institucionais; 3 estudos mesmo que se mostre um gasto
doenga avancada e de 2012). Desses incluiram custos com a ligeiramente mais elevado este
com desejo de falecer estudos 6 referem-se a medicacdo e um estudo pode ser justificado pelo desejo
em casa; avaliar a avaliagdo do custos e os custos associadosao de uma grande parte da
eficacia  clinica no custo eficacia, cuidador informal. populagdo querer estar em casa
controlo  sintomatico, nos ultimos dias de vida.
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na qualidade de vida,
no suporte aos
cuidadores informais e
a satisfagdo com os
cuidados; comparar os
recursos usados e 0s
custos implicados nos
cuidados paliativos
domiciliarios e
sumarizar com base na
evidencia o custo
efetividade dos
cuidados paliativos

domiciliarios,

incluiram 2047 doentes

e 1678 cuidadores.

Ribeiro, SZRS. et al,

Estudo quantitativo,
descritivo,

transversal

Comparar os custos e a
qualidade de vida em
doentes  oncoldgicos
tratados por equipas

paliativas domiciliarias

63 doentes admitidos,
46 admitidos em
ambiente hospitalar e
17 no domicilio entre
Agosto e Dezembro
2015

Avaliagédo dos

Cuidados
paliativos

regime

internamento.

Custo global e impacto

na qualidade de vida

Os resultados mostraram que os
doentes em servico domiciliario
tém melhor qualidade de vida e
um custo ligeiramente mais
levado que os doentes tratados

num servigo de internamento.

Estudo descritivo,
analise de custos

diretos

Frequéncia de uso e
custos  diretos do

acompanhamento em

cuidados paliativos
domiciliarios de
doentes com
carcinoma gastrico
avancgado

83 doentes admitidos
em cuidados paliativos
domiciliarios entre
Julho a Dezembro de
2013.

Avaliagédo dos

diretos de cada doentes.

Custo médio de um

intervencdo da equipa.

servico de urgéncia e

hospitalizagbes

custos associados.

O custo médio por doente por
tempo de acompanhamento foi de
978.81 USD, 59.88 USD por dia.
55% do custo total é gasto em
visitas por profissionais de saude,
36% em medicagdo e 9% em
exames laboratoriais e

procedimentos

Pace, A. et al, 201212

Caso-controlo,

retrospectivo

Avaliar a eficacia de um
modelo de cuidado
domiciliario na redugéo

de re-hospitalizagao

572 doentes com
diagnostico de
neoplasia maligna

cerebral. 143 foram

Acompanhamento

paliativo domiciliario

Auséncia

acompanhamento

domiciliario

dados administrativos da

Menor re-hospitalalizagdo no
grupo com acompanhamento
domiciliario  (16,7% vs 38%),

internamentos dos doentes desse
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incluidos no estudo
custo-eficacia (72
doentes assistidos em
casa e 71 doentes sem

esse apoio)

ultimos 2 meses de vida,
duracéo do
internamento e o seu

custo.

grupo foram mais curtos (0,8 vs
2,5 dias) e menos dispendiosos
(517 euros vs 24076 euros).
Necessarios mais estudos e
maior validagéo do custo-eficacia

dos programas domiciliarios.

Marie Curie Cancer

Care™?

Literatura cinzenta

Avaliar a diferenga do
custo do cuidar
doentes em fim de vida
no domiilio e a nivel

hospitalar

Doentes  oncoloégicos
paliativos em fim de

vida

Apoio domiciliario

Cuidado a nivel

hospitalar

Considerado custo do
internamento hospitalar
especializado e custo
por dia no apoio ao
domicilio, (horas de
enfermagem, horas
médicas, custos sociais
e atendimento em
consulta externa de

cuidados paliativos)

Estimativa de custo/dia na
comunidade no fim de vida foi de
145 libras,

potencial de poupanca de 280

estimando-se

libras por dia em relagdo ao

cuidados hospitalar.

Nivel 3
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2) Consentimento informado para os doentes

CONSENTIMENTO INFORMADO

O presente estudo tem como objetivo principal aferir o impacto financeiro do cuidado a um
doente em fim de vida no domicilio para o agregado familiar.

Eu, abaixo assinado:

- Fui informado do estudo em curso e dos seus objetivos
- Recebi informagdo que considero suficiente para a decisdo de participagdo

- Foi-me dada oportunidade de colocar questdes sobre o mesmo e esclarecer as minhas
davidas

- Compreendi que a participagdo é voluntaria

- Compreendi que posso desistir a qualquer momento se o desejar, sem ter de dar qualquer
explicagdo e sem repercussdo em relagdo aos cuidados que sdo prestados

- Concordo em participar neste estudo

O familiar do doente (nome completo e assinatura)

O investigador/colaborador na investigagcdo (nome completo e assinatura)

Vianado Castela  / /
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3) Consentimento informado para os familiares

kONSENTIMENTO INFORMADO

O presente estudo tem como objetivo principal aferir o impacto financeiro do cuidado a um
doente em fim de vida no domicilio para o agregado familiar.

Eu, abaixo assinado:

- Fui informado do estudo em curso e dos seus objetivos
- Recebi informacdo que considero suficiente para a decisdo de participagdo

- Foi-me dada oportunidade de colocar questdes sobre o mesmo e esclarecer as minhas
davidas

- Compreendi que a participagdo é voluntaria

- Compreendi que posso desistir a qualquer momento se o desejar, sem ter de dar qualquer
explicagdo e sem repercussdo em relagdo aos cuidados que sdo prestados

- Concordo em participar neste estudo

O familiar do doente (nome completo e assinatura)

0 investigador/colaborador na investigagdo (nome completo e assinatura)

VianadoCastela  /
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4) Inquérito

N2 de identificacao:
Data:

Inquérito

Caracteriza¢do do rendimento mensal disponivel do agregado familiar antes e durante a fase

terminal de um doente em Cuidados Paliativos no domicilio.

Agregado familiar corresponde ao conjunto de pessoas que residem no mesmo alojamento e
cujas despesas fundamentais ou basicas (alimentacdo, alojamento) sdo suportadas
conjuntamente, independentemente da existéncia ou ndo de lagos de parentesco; ou a pessoa
gue ocupa integralmente um alojamento ou que, partilhando-o com outros, ndo satisfaz a

condicdo anterior

Sdo consideradas criancas dependentes todos os individuos até aos 16 anos (inclusive) ou até
aos 24 anos, desde que economicamente dependentes (que ndo exercam uma atividade ou

estejam desempregados).
S3o classificados como idosos todos os individuos com 65 ou mais anos.

Individuo de referéncia do agregado familiar: aquele a que corresponde a maior proporg¢édo do

rendimento total liquido anual do agregado familiar.

Periodo de referéncia para as despesas de consumo; aplica-se as despesas efetuadas
mensalmente, geralmente de natureza fixa, como sucede com as despesas relativas a
arrendamentos, abastecimento de agua, eletricidade, gas e alguns tipos de servicos de

transporte

Despesa Monetaria: refere-se a todas as compras de bens e servigos, no pais ou no estrangeiro,
sejam para consumo imediato pelo agregado, oferta ou armazenamento, abarcando um periodo
de referéncia retroativo até aos meses anteriores ao periodo de doenca terminal. As compras

sdo avaliadas pelo seu valor total, independentemente do modo ou momento do pagamento.

1) Caraterizacdo do agregado

87



|Joana Cristina de Oliveira Carneiro

2)

3)

4)

Agregados sem criancas dependentes
1 adulto ndo idoso

1 adulto idoso

2 ou + adultos ndo idosos

2 ou + adultos, pelo menos 1 idoso

Agregados com criancas dependentes
1 adulto com criancas dependentes
2 ou + adultos com 1 crianca

2 ou + adultos com 2 ou + criangas

Caraterizacdo do doente

Agregado de referéncia
Agregado adulto
Agregado idoso

Agregado dependente

Principal Fonte de rendimento do agregado de referéncia

Trabalho por conta de outrem
Trabalho por conta propria
Pensdes

Outras fontes de rendimento (subsidios SS ou Outros)

Rendimento anual do agregado familiar
Até 6790€

De 6790€ até 13580€

De 13580€ até 20370€

De 20370€ até 27160€

De 27160€ até 40740€

Superior a 40740€
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5) Despesa monetaria anterior a fase terminal valor em euros

Produtos alimentares
Vestuario e calcado
Habitacao,
Agua
Eletricidade
Gas e outros combustiveis
Rendas efetivas pagas pela habitacdo
Manutencdo e reparacao da habitacao
Acessérios para o lar, equipamento doméstico e manutengdo corrente da
habitacao
Mobilidrio e acessérios para o lar

Equipamento doméstico

Saude
Medicamentos
Aparelhos

Material terapéutico

Servicos médicos, outros servigos de saude nao hospitalares
Transportes

Aquisicdo de veiculos

Despesa com a utilizacdo de equipamento de transporte pessoal

Servicos de transportes

6) Rendimento mensal disponivel antes da fase terminal

(Rendimento mensal do agregado liquido) — (despesas monetarias)
7) Despesa monetaria durante a fase terminal

Produtos alimentares

Vestuario e calcado
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Habitacao,
Agua
Eletricidade
Gas e outros combustiveis
Rendas efetivas pagas pela habitacado
Manutencdo e reparacao da habitacao
Acessérios para o lar, equipamento doméstico e manutengdo corrente da
habitacao
Mobilidrio e acessérios para o lar

Equipamento doméstico

Medicamentos
Aparelhos

Material terapéutico

Servicos médicos, outros servigos de saude nao hospitalares
Transportes

Aquisicdo de veiculos

Despesa com a utilizacdo de equipamento de transporte pessoal

Servicos de transportes

8) Rendimento mensal disponivel durante a fase terminal

(Rendimento mensal do agregado liquido) — (despesas monetarias).
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Anexos:

1) Comprovativo de formadora no curso intermédio de C.P. da
ARS Norte 2019

¥ REPUBLICA
PORTUGUESA d SNS ARS NORTE

e i A SERVICO NACIONAL Administracdo Regional
SAUDE AN DE SAUDE de Satde do v\ru'i‘t‘, LB
DECLARAGCAO

Declara-se, para os devidos efeitos que JOANA CRISTINA OLIVEIRA CARNEIRO titular do
Documento de Identificagao n.° 11708793, participou como Formadora, das 09h30 as 13h00
no Curso Intermédio de Cuidados Paliativos, organizado pela ARS Norte, IP e realizado no dia

16 de janeiro de 2019.

Porto, 28 de fevereiro de 2020

A Coordenadora da
AF Formacdo e Desenvolvimento

Clak

Unidade Formativa Acreditada pelo Despacho n.” 13019/98, pubiicado em DR, 2* série de 29 de julho e abrangida pela norma
transitoria prevista no n.” 1 do art. 21" da Portaria 208/2013, de 26 de junho
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2) Comprovativo de participacao da comissao organizadora do 1° encontro de Cuidados Paliativos do Alto

Minho.
CERTIFICADO

CERTIFICA-SE QUE:

JOANA CARNEIRO

Foi membro da Comissao Organizadora do | Congresso
de Cuidados Paliativos do Alto Minho que decorreu nos
dias 12 e 13 de abril de 2019 no Centro Pastoral Paulo VI

- Viana do Castelo.

Viana do Castelo, 13 de abril de 2019

SUSANA MENDES

PRESIDENTE DA COMISSAO
ORGANIZADORA

92



Custo direto dos cuidados ao doente em fim de vida, no domicilio, para o agregado familiar.

3) Certificado do 1° encontro de Cuidados Paliativos do Alto Minho.

CERTIFICADO

CERTIFICA-SE QUE:

JOANA CARNEIRO

Esteve presente no | Congresso de Cuidados Paliativos
do Alto Minho que decorreu nos dias 12 e 13 de abril de

2019 no Centro Pastoral Paulo VI - Viana do Castelo.

Viana do Castelo, 13 de abril de 2019

\/
SUSANA MENDES %(% ulsaT)
PRESIDENTE DA COMISSAO %

ORCANIZADORA
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4) Comprovativo de Moderadora da Mesa de Comunicacao do 1° encontro de Cuidados Paliativos do Alto Minho.

CERTIFICADO

CERTIFICA-SE QUE:

JOANA CARNEIRO

Foi Moderador(a) da Mesa "Aqguele jeitinho de falar" no |
Congresso de Cuidados Paliativos do Alto Minho que
decorreu nos dias 12 e 13 de abril de 2019 no Centro

Pastoral Paulo VI - Viana do Castelo.

Viana do Castelo, 13 de abril de 2019

SUSANA MENDES

PRESIDENTE DA COMISSAO
ORGANIZADORA

94



Custo direto dos cuidados ao doente em fim de vida, no domicilio, para o agregado familiar.

5) Certificado de participacdo do 16th World Congress of the European Association for Palliative Care
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6) Comprovativo de formadora do Curso de Controlo Dor nas lll jornadas de Medicina Interna da ULSAM.

o= i
Certifica-se que
uls3am |
LMDADE LOCAL DESAUDZ 0O ALT D M0, EPE
Foi formadora do curso Controlo da dor, realizdo no dia 9 de outubro de
f‘g SPMl 2019, no Auditério do Hospital de Santa Luzia de Viana do Castelo no
Soedule Putugaesa ambito das Il Jornadas de Medicina Interna da ULSAM
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