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Resumo
Palavras-chave
Cuidadgs pialiativos; Introducéo: A identificagdo e referenciacao precoce dos doentes com necessidades paliativas
refergnmagao; doenca ¢ fundamental para que em tempo Util possam usufruir da efetividade da intervencéo precoce
terminal. de cuidados paliativos. Referenciar para cuidados paliativos é um importante, crescente e

complexo desafio e processo para a pratica dos profissionais de saude, nomeadamente para
0s médicos. A falta de informacao e formacao podem impedir a proatividade no processo de referenciagcao precoce. Atualmente,
existem ja alguns instrumentos multidimensionais que ajudam a identificar a populagédo com necessidades paliativas. A pergunta
surpresa, validada para Portugal, “Ficaria surpreendido se este doente morresse durante o proximo ano?”, é uma ferramenta
importante, util e fidvel para esta identificagao.
Objetivo: determinar a prevaléncia de doentes adultos com necessidades paliativas internados em hospitais publicos. Como
objetivos secundarios, determinar o nimero de doentes referenciados para cuidados paliativos e identificar os motivos de nao
referenciacao destes doentes.
Material e métodos: Estudo analitico, observacional e transversal, realizado no primeiro trimestre de 2015, em 11 hospitais
do SNS. O instrumento de colheita de dados consistiu num questionario com caracterizacédo demografica e clinica, a pergunta
surpresa relativa a um ano, seis meses, um més e 15 dias, e 19 possiveis motivos para nédo referenciagéo dos doentes. Os dados
recolhidos forma analisados com recurso a estatistica descritiva e analitica, considerando-se significancia estatistica se p<0,05.
Resultados: De um total de 1273 doentes, 51,4% eram doentes com necessidades paliativas, a maioria proveniente dos servigos
de oncologia (79,3%) e medicina (62,3%), e maioritariamente com doenga oncoldgica (67,2%). Apenas estavam referenciados
6,8 a 9,9% dos doentes, maioritariamente oncoldgicos (15,1%) ou com 15 ou menos dias de vida (9,8%). Os cinco principais
motivos para ndo referenciagéo foram: ainda estar a fazer tratamento ativo (61,5%), ainda se poder fazer alguma coisa do ponto
de vista curativo (40,9%), o doente estar controlado a nivel sintomatico (33,2%), ainda ndo estar a morrer (27,6%) e os cuidados
paliativos n&o serem uma mais-valia para o doente (15,4%).
Conclusées: Elevada prevaléncia de doentes e baixa taxa de referenciacéo. E necessaria e imperiosa a formag&o e capacitagéo dos
profissionais de saude para uma adequada identificagcao e referenciagéo, em tempo Util, dos doentes com necessidades paliativas.

Keywords Abstract

Palliative care; Referral and  |ntroduction: Early identification and referral of patients with palliative needs is essential so they
consultation; Terminally ill. can benefit from the effectiveness of early intervention of palliative care. Referral for palliative
care is an important, growing and complex challenge and process for the practice of health

professionals, particularly for physicians. Lack of information and training may prevent proactivity in the process of early referral.
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Currently, some multidimensional instruments help to identify the population with palliative needs. The surprise question, validated
for Portugal, “Would you be surprised if this patient died during the next year?” is an important, useful and reliable tool for this
identification.

Aim: to determine the prevalence of adult patients with palliative needs hospitalized in public hospitals; to determine who were
referenced for palliative care and to identify the reasons for non-referral of these patients.

Material and Methods: an analytical, observational and cross-sectional study was performed in the first quarter of 2015 in 11
hospitals of the Portuguese Health System. The data collection instrument consisted of a questionnaire with demographic and clinical
characterization, the surprise question regarding 1 year, 6 and 1 month and, 15 days, and 19 possible reasons for non-referral of
patients. The collected data were analyzed using descriptive and analytical statistics, considering statistical significance if p <0.05.
Results: From a total of 1273 patients, 51.4% were patients with palliative needs, the majority coming from the oncology (79.3%)
and medicine services (62.3%), and mainly with oncological disease (67.2%). Only 6.8 to 9.9% of the patients were referred, mainly
oncological (15.1%) or with 15 days or less of life (9.8%). The five main reasons for non-referral were: still being under active
treatment (61.5%), “still able to do something from a curative point of view” (40.9%), the patient being symptomatically controlled
(33.2%), not considered to be actively dying (27.6%) and not being an added value to the patient (15.4%,).

Conclusions: High prevalence of patients with palliative care need, low referral rate. The training and qualification of health
professionals is necessary and imperative for an adequate identification and referral in a useful time of patients with palliative needs.

Introducao

Da operacionalizacao da definicao de cuidados
paliativos emanada pela Organizacao Mundial de
Satude (OMS), advém que estes sao, hoje, consen-
sualmente assumidos como a drea técnica e cientifica
dos cuidados de saude com especializacio para a
intervenc¢ao no sofrimento e, como tal, promotora
da qualidade de vida.! Intervencao esta que deve ser
junto das pessoas cuja vida estd ameacada ou que
vivenciam uma doenca grave, sendo a populagio-
-alvo prioritaria a das pessoas com doenca cronica
progressiva.?

Deste modo, € necessario assegurar uma cobertura
universal destes cuidados, que passa nao so pela
sua acessibilidade mas também pela garantia da
qualidade dos mesmos.® Nao a assegurar, segundo o
Tribunal Europeu dos Direitos do Homem, constitui-
-se como gerador de sofrimento, enquadrando-se
num tratamento ou punicao cruéis, desumanos ou
degradantes da condi¢io humana, logo atentatorios
dos mais elementares direitos humanos.*’

A evolucao dos cuidados paliativos tem sido
notoria ao longo dos anos, nao s6 NOS Processos
e resultados, mas mais importante ainda, na sua
filosofia, que assenta hoje em cinco principios-chave:?
Cuidados compreensivos (respondem a todas as
necessidades dos doentes e familias, e ndo apenas
as fisicas); Cuidados integrados (disponibilizacao
coordenada em todos 0s servicos e niveis do sistema
de saade); Qualidade (efetividade e eficiéncia); Aces-
sibilidade universal (equidade no acesso, cobertura
universal e integracao no sistema geral de saide);
Valores de compaixdo e comprometimento em cuidar
de pessoas frageis e vulneraveis.

Hoje, mais do que nunca, para garantir os princi-
pios acima enumerados, € crucial a transicao de um
modelo fragmentado, tardio e reativo apés crises ou
agudizacdes, maioritaria e demasiadamente centrado
na doenca e, dentro desta, na oncolégica (70% dos
€asos), com intervenc¢ao apenas nos ultimos dias e
semanas de vida, para um novo modelo. Este deve
contemplar uma intervencao precoce, ser integrado
e planeado, predominantemente centrado na pes-
soa e doenca nao-oncologica (85%), com tempos
medianos de sobrevivéncia de 24 meses, adequada
identificacao dos doentes em todos os niveis de
prestacao de cuidados com adequada gestao dos
casos e planeamento avancado dos cuidados.?

Apesar de cada vez mais pessoas terem acesso
aos cuidados paliativos, do acréscimo do nimero de
servicos/equipas de cuidados paliativos e do aumento
da consciéncia profissional e da sociedade em geral,
a agressividade dos cuidados no final da vida é cada
vez maior, com evidéncia de controlo sintomatico
nao alcancado, e consequente sofrimento.> Mesmo
com este aumento da disponibilidade, a maioria dos
doentes apenas acede aos cuidados paliativos nos
dltimos 30-60 dias de vida, e muitos destes apenas
nos ultimos dias de vida.®

No estudo publicado em 2010, Temel et al
demonstraram que os cuidados paliativos, quando
integrados precocemente no processo terapéutico
dos doentes com doenca cronica e progressiva
geravam importantes e positivos outcomes clini-
cos.” Embora este estudo tenha sido um marco
na investigacio em cuidados paliativos, na analise
da efetividade dos mesmos, ja estudos anteriores
apontavam e demonstravam esse impacto,*” assim
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como foi corroborado por outros.!®!! A efetividade
pode ser verificada pela evidéncia na melhoria da
qualidade de vida,”"""" pelo aumento do tempo de
sobrevivéncia, pela diminuicio da prevaléncia de
depressao, por mais esperanc¢a, por uma melhor
identificacao, avaliacio e controlo de sintomas, por
uma melhor qualidade de sono, pela diminuicao
do sofrimento, pela satistfacao com os cuidados por
parte do doente e cuidador, pela possibilidade de
morrer no local da sua preferéncia, pelo planeamento
avancado dos cuidados, por uma menor admissao
hospitalar em unidades de cuidados e no servico
de urgéncia, pela diminuicao da agressividade dos
cuidados no final da vida e pela reducio dos custos
em saude.**

Para se poder usufruir da efetividade da interven-
cao precoce pelos cuidados paliativos, ¢ necessario
que sejam identificados e referenciados os doentes
com necessidades paliativas o mais precocemente
possivel. No entanto, existem diversas barreiras a
essa identificacio, nomeadamente a auséncia de
critérios perfeitamente claros®# e a dificuldade de
identificar o momento de referenciacao.!??*%

A resposta ao desafio de identificar esses doentes,
as suas necessidades e os melhores modelos a
implementar (eficaz/eficiente) incrementou o desen-
volvimento de alguns instrumentos para identificacao
das pessoas com necessidades paliativas, na tentativa
de ultrapassar a referenciacao tardia ou somente para
cuidados terminais e/ou ultimas horas/dias de vida.

Referenciar para cuidados paliativos ¢ um impor-
tante, crescente e complexo desafio e processo para
a pratica dos profissionais de saide, nomeadamente
para os médicos.?**? Esse processo, ou decisao de
referenciacao, € muito influenciado por dificulda-
des do foro interpessoal e emocional, o que pode
ser problematico para o doente e sua familia. Por
outras palavras, caracteristicas de personalidade e
influéncias relacionais, em que sobressai o medo do
sentimento de abandono daqueles de quem cuidaram
por muito tempo, afetam sobremaneira este processo
que, no seu inicio e durante a fase de transicao,
¢ inteiramente um processo comunicacional entre
clinico e doente/familia.?*?’

Também a falta de informacao e formacao sobre
cuidados paliativos pode impedir a proatividade no
processo de referenciacao precoce.!®

Atualmente, existem ja alguns instrumentos mul-
tidimensionais que tém como objetivo identificar a
populacio que perante determinada doenga/condi-
¢ao de vida enfrente um progndstico limitado. Temos
por exemplo: o “The Gold Standards Framework

Proactive Identification Guidance (PIG)”,® o “Sup-
portive and Palliative Care Indicators Tool” (SPICT),?
0 “NECesidades PALiativas” (NECPAL-CCOMS-ICO),*
0 “RADPAC” *! o “Residential Care Homes Steps End
of Life Care Tool Kit” ** e o “The CARING criteria”.®

A pergunta surpresa, validada para Portugal, “Fica-
ria surpreendido se este doente morresse durante o
proximo ano? ** que se constitui como a base do
PIG e NECPAL, ¢ uma ferramenta importante, util e
fiavel para a identificacio de doentes com doenca
cronica, progressiva e avancada e com prognéstico
de vida inferior a um ano, ja testada em diferentes
contextos. > Apresenta uma sensibilidade entre
11,6 e 95,6%, especificidade entre 13,8 e 98,2%,
valor preditivo positivo entre 13,9 e 78,6% e valor
preditivo negativo entre 61,3 e 99%, resultando
numa precisao ponderada de 74,8% com I1C95%:
68,0-80,5%.%°

Quando utilizada por médicos ou aplicada a
doentes oncoldgicos torna-se mais efetiva.” No caso
dos doentes nao oncolégicos, a sua capacidade
preditiva € menor, mas nao se altera a sua funcao
de identificacao dos doentes com necessidades
paliativas.*!

O objetivo principal deste estudo foi determinar
a prevaléncia de doentes adultos com necessidades
paliativas internados em hospitais publicos. Como
objetivos secundarios, determinar o nimero de
doentes referenciados para cuidados paliativos e
identificar os motivos de nido referenciacio destes
doentes.

Material e métodos

Estudo analitico, observacional e transversal, reali-
zado no primeiro trimestre de 2015, e que envolveu
11 hospitais do Servico Nacional de Satude, das
diferentes regides do pais (Norte, Centro, Lisboa e
Vale do Tejo, Alentejo, Algarve, Regiao Autdbnoma
da Madeira).

O instrumento de colheita de dados consistiu
num questiondrio que inicialmente caracterizava
demografica e clinicamente o doente, a pergunta
surpresa relativa a um ano, seis meses, um més e 15
dias, e 19 possiveis motivos para nao referenciacio
dos doentes, motivos esses obtidos através de um
JSfocus group inicial. Poderiam ser indicados até
cinco motivos, referidos por ordem de importancia/
prioridade. Foram questionados 182 médicos em
relacdo a um universo de 1273 doentes (amostra
acidental), o que gerou um erro maximo da amostra
de 2,78%.
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O critério de inclusio de doentes consistiu em
terem idade igual ou superior a 18 anos, e os de
exclusao em serem doentes internados em servicos
de obstetricia, pediatria, psiquiatria, unidades de
cuidados paliativos e servicos de urgéncia.

Os dados recolhidos forma analisados com recurso
2 estatistica descritiva e analitica, considerando-se
como resultados com significincia estatistica se
p<0,05.

Resultados
Caracterizacao dos profissionais respondentes

Dos 182 profissionais que participaram neste
estudo, 57,1% (n = 104) eram especialistas e médicos
assistentes do doente, 26,9% (n = 49) eram internos
e médicos assistentes do doente e os restantes 15,9%
(n =29) eram diretores de servico.

Possuiam uma mediana de anos de tempo de
exercicio profissional de 15 anos, num intervalo
entre 1 e 40 anos, e uma mediana de sete anos de
exercicio no servico em analise, num intervalo entre
0,15 e 36 anos (Tabela 1).

Tabela 1 - Estatistica descritiva do tempo de exercicio profissional
no geral e no servico em analise (n = 182)

Medida No geral (n=175) ag;izzr(v:f: 1e7rr31)
Média 16,51 10,47
Mediana 15,00 7,00
Desvio padrao 11,57 9,62
Quartil 1 5,00 2,00
Quartil 3 27,00 18,00
Minimo 1,00 0,15
Maximo 40,00 36,00

Caracterizacao dos doentes

Dos 1273 doentes envolvidos no estudo, 44,5%
(n =566) estavam internados em servicos de medi-
cina, 20,3% (n = 258) em servicos de especialidades

Grafico 1 - Servicos de proveniéncia dos doentes (n = 1273)
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cirdrgicas, 17,4% (n=222) nos de especialidades
médicas, 10,1% (n=128) nos de cirurgia, 5,4%
(n =69) em unidades de cuidados intensivos e 2,4%
(n=30) em servicos de oncologia (Grafico 1).
Apresentam idades compreendidas entre 18 e
106 anos, com uma mediana de 73 anos (Tabela 2).

Tabela 2 - Estatistica descrita da idade dos doentes (n = 1266)

Medida Valor
Média 69,21
Mediana 73,00
Desvio padrio 16,41
Quartil 1 60,00
Quartil 3 81,00
Minimo 18,00
Maximo 106,00

No que respeita a tipologia da sua doenca de
base, em 84,2% (n = 1071) dos doentes esta era nao
oncologica, em 14,9% (n=189) era oncologica, e
em 0,9% (n=11) era mista.

O tempo de internamento variou entre os 0 e 997
dias, com uma mediana de 7 dias e média aparada
a 5% de 9,65 dias (Tabela 3).

Tabela 3 - Estatistica descrita do tempo de internamento dos
doentes, em dias (n = 1240)

Medida Valor
Média 13,96
Média aparada a 5% 9,65
Mediana 7,00
Desvio padrao 43,23
Quartil 1 3,00
Quartil 3 14,00
Minimo 0,00
Maximo 997,00

Identificacao de doentes paliativos

Dos 1240 doentes em relacao aos quais foi obtida
resposta a pergunta surpresa, foram identificados
como doentes com necessidades paliativas (resposta
“Nao” a pergunta surpresa) e prognostico de vida
estimado inferior ou igual a 1 ano, 51,4% (IC95%:
48,6-54,2; n = 637) dos doentes, inferior ou igual a 6
meses, 38,3% (IC95%: 36,6-42,1; n = 488), inferior ou
igual a 1 més, 22,9% (IC95%: 20,5-25,3; n=284) e
inferior ou igual a 15 dias, 16,5% (I1C95%: 14,4-18,0;
n = 205) (Grifico 2).

Verificando por servico, e com diferencas estatisti-
camente significativas (p<0,001), identificam-se como
doentes paliativos, por ordem decrescente, 79,3%
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Grafico 2 - Identificacdo de doentes paliativos e prognéstico de
vida estimado (n = 1240)
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(IC95%: 60,2-92,0; n = 23) dos doentes nos servicos
de oncologia, 62,3% (IC95%: 58,2-66,4; n = 349)
dos internados nos servicos de medicina, 53,4%
(IC95%: 46,3-60,4; n = 111) dos doentes nos servicos
de especialidades médicas, 50% (1C95%: 36,3-603,7;
n = 29) dos doentes nas unidades de cuidados inten-
sivos, 35,2% (IC95%: 26,5-43,8; n = 45) dos doentes
nos servicos de cirurgia e 31,1% (IC95%: 25,3-37,0;
n =80) dos doentes nos servicos de especialidades
cirargicas (Grafico 3).

Grafico 3 - Doentes paliativos por tipologia de servico
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De acordo com a tipologia de doenca, tam-
bém com associacao estatisticamente significativa
(p<0,001), identificaram-se como doentes paliativos
67,2% (1C95%: 60,1-74,3; n = 123) dos doentes onco-
logicos, 48,7% (IC95%: 45,6-51,8; n =509) dos nao

Grafico 4 - Doentes paliativos por tipologia de doenca
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oncologicos e 45,5% (I1C95%: 16,7-76,6; n =5) dos
com tipologia mista (Grafico 4).

Analisando os dados anteriores sob outra perspe-
tiva, podemos constatar que, de todos os doentes
paliativos (n = 637), 79,9% (IC95%: 79,7-83,1; n = 509)
sdo doentes nao oncologicos, 19,3% (1C95%: 16,2-
22,5; n = 123) oncologicos e 0,8% (1C95%: 0,26-1,82;
n=5) com doenca mista (Grafico 5).

Grafico 5 - Tipologia de doenga dos doentes paliativos (n = 637)
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Referenciacao de doentes paliativos

Do total de doentes paliativos identificados
(n =634) e dos quais obtivemos resposta a questao
se estavam referenciados ou nao para recursos de
cuidados paliativos (n = 625), apenas 6,6% (1C95%:
4,5-8,6; n = 41) se encontravam referenciados. Dos
com progndstico de vida igual ou inferior a seis
meses, e cuja resposta foi obtida, estavam refe-
renciados 7,5% (1C95%: 5,0-9,9; n = 36), dos com
progndstico igual ou inferior a um més, 9,9% (1C95%:
6,3-13,6; n = 28) e 9,8% (IC95%: 5,5-14,0; n = 20) dos
com 15 ou menos dias de vida (Grafico 06).

Grafico 6 - Doentes referenciados para cuidados paliativos por
prognéstico de tempo de vida estimado
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Analisando com base na tipologia de doenca
e em relacdo aos quais se obteve resposta a esta
questao, ressalta que dos doentes oncoldgicos esta-
vam referenciados 15,1% (IC95%: 8,3-22,0; n = 18),
4,6% (1C95%: 5,0-9,9; n = 23) dos nao oncologicos
e nenhum dos mistos (IC95%: 0,0-52,2). Estas dife-
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Grafico 7 - Doentes referenciados para cuidados paliativos por
tipologia de doenca
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rengas revelaram-se estatisticamente significativas
(p =0,003) (Grifico 7).

Quanto aos motivos para a nao referenciacio,
apresentando apenas os cinco mais indicados como
primeira escolha, e por ordem decrescente de fre-

quéncia e tempo estimado de vida, temos, dos
doentes com seis meses a um ano de tempo estimado
de vida, ainda estar a fazer tratamento ativo (n = 66;
44,3%; 1C95%: 36,0-52,0), ainda se poder fazer alguma
coisa do ponto de vista curativo (n=17; 11,4%;
1C95%: 6,0-16,9), ainda nao estar a morrer (n = 15;
10,1%; 1C95%: 4,9-15,2), o doente estar controlado
a nivel sintomatico (n =8; 5,4%; IC95%: 1,4-9,3) e
ainda se estar a aguardar novo ciclo de quimio ou
radioterapia para se avaliarem os resultados (n = 3;
2,0%; 1C95%: 0,4-5,8). Dos com um a seis meses de
vida estimada, ainda estar a fazer tratamento ativo
(n = 120; 58,8%; 1C95%: 51,8-65,8), o doente estar
controlado a nivel sintomatico (n = 23; 11,3%; 1C95%:
6,7-15,9), ainda se poder fazer alguma coisa do ponto
de vista curativo (n = 16; 7,8%; IC95%: 3,9-11,8), os
cuidados paliativos nao serem uma mais-valia para o

Gréfico 8 - Primeira escolha como motivo de ndo referenciacdo para cuidados paliativos por progndstico de vida (n.° de doentes)
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Grafico 9 - Motivos de néo referenciacao para Cuidados Paliativos (% de doentes) (n = 584)
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doente (n = 11; 5,4%; IC95%: 2,0-8,7) e por a familia
ter recursos para outras alternativas (n=7; 3,4%;
1C95%: 0,7-6,2). Dos com 15 dias a um més de vida,
ainda estar a fazer tratamento ativo (n = 30; 45,6%;
IC95%: 34,0-57,2), ainda se poder fazer alguma coisa
do ponto de vista curativo (n=10; 12,7%; 1C95%:
4,7-20,6) e ainda ndo estar a morrer (n=06; 7,6%:;
IC95%: 1,1-14,1). Dos com menos de 15 dias de vida,
ainda estar a fazer tratamento ativo (n = 88; 42,9%;
I1C95%: 35,9-50,0), o doente estar controlado a nivel
sintomatico (n = 13; 6,3%; 1C95%: 2,8-9,9), ainda
ndao estar a morrer (n=11; 5,4%; 1C95%: 2,0-8,7),
familia ter recursos para outras alternativas (n = 10;
4,9%; 1C95%: 1,7-8,1) e os cuidados paliativos nao
serem uma mais-valia para o doente (n = 10; 4,9%;
IC95%: 1,7-8,1) (Grifico 8).

Numa perspetiva global, independentemente da
ordem de prioridade de escolha e do prognoéstico
de vida estimado, os cinco principais motivos por
ordem decrescente sao: ainda estar a fazer tra-
tamento ativo (n = 359; 61,5%; 1C95%: 57,4-65,5),
ainda se poder fazer alguma coisa do ponto de
vista curativo (n = 239; 40,9%; IC95%: 36,9-45,0), o
doente estar controlado a nivel sintomatico (n = 194;
29,3%; 1C95%: 29,3-37,1), ainda nao estar a morrer
(n =161; 23,9%; I1C95%: 31,3) e os cuidados paliativos
nio serem uma mais-valia para o doente (n = 90;
15,4%; 1C95%: 12,4-18,4) (Grafico 9).

Discussao

A identificacio dos doentes com necessidades
paliativas, e a sua consequente referenciacio as
equipas/servicos de cuidados paliativos para ava-
liacao da sua complexidade e alocacao de recursos,
€ o primeiro passo para a garantia de um processo
de cobertura universal deste tipo de cuidados, pois
estes devem estar acessiveis a todos os que deles
precisam, onde quer que seja.

Neste estudo, apesar de nao se poder realizar
uma inferéncia para todo os hospitais publicos por
se tratar de uma amostra acidental (sua principal
limitacao), pois s6 11 instituicoes aceitaram participar
no estudo (todos os hospitais publicos foram con-
vidados a participar), ressalvam dados importantes
para a gestdo, organizacao do Servico Nacional de
Saude e formacao dos seus profissionais.

A prevaléncia de doentes com necessidades palia-
tivas (51,4%) é superior aos dados mais recentemente
estimados,*” os quais indicam que cerca de 40%
dos doentes internados em hospitais de agudos sio
doentes com essas necessidades.

Por outro lado, e contrariamente ao preconizado,
que os doentes nao oncologicos sao 0 grupo maiori-
tario (cerca de 65%) dos com necessidades paliativas,
os resultados obtidos apontam em sentido contrario,
0 que se podera dever a uma maior dificuldade da
definicao de doente paliativo na doenc¢a nio onco-
l6gica e pelas proprias caracteristicas psicométricas
(menor sensibilidade) da pergunta surpresa na sua
utilizacao nesta tipologia de doenca.*4!

O diferencial entre a identificacio dos doentes
com necessidades paliativas e a sua referenciacao
para os recursos especificos de cuidados paliativos
¢ significativamente baixo (6,8 e 9,9%, conforme o
prognéstico de vida estimado) e muito dependente
da tipologia de doenca, tendo os doentes oncologicos
uma maior probabilidade de serem referenciados,
ainda que a taxa de referenciacao se mantenha baixa.
Estes dados confrontam o conceito de cobertura
universal de cuidados de satide e impedem a total
acessibilidade a cuidados, pois a mesma niao &
garantida aos doentes nio oncologicos. Apesar de
uma referenciacio também baixa, sao os doentes
com menor tempo estimado de vida que t&ém maior
probabilidade de serem referenciados para os cui-
dados paliativos, o que alids vem corroborar os
factos de que a maioria dos doentes s6 acede nos
ultimos 30-60 dias de vida, e muitos destes apenas
nos ultimos dias de vida.®

Na tentativa de compreensao dos motivos para
a nao referenciacao, ressalta de forma muito clara
que, na sua base, estio questdes de ordem for-
mativa e de adequada apreensio e integracao do
conceito de cuidados paliativos e sua necessidade
de integracio em todos os niveis de prestacao de
cuidados, por forma a garantir-se a acessibilidade
em tempo Util.2 Os mesmos resultados apontam para
uma necessidade de reorganizacao ética do processo
de tomada de decisio, de modo a garantir-se que o
objetivo maximo da melhoria da qualidade de vida,
com reducao da futilidade e obstinacio terapéutica,
se verifique nesta fase final da vida. Quando entre
os cinco principais motivos de nao referenciacao
estao situacdes como o doente niao estar a mor-
rer e ainda estar a fazer tratamento ativo, mesmo
naqueles com progndstico de vida inferior a 15
dias, apontando para uma elevada probabilidade de
estas duas situacoes indesejaveis nao se verificarem,
estao criadas as condicdes para a implementacio
de praticas questionaveis do ponto de vista ético e
nao baseadas na evidéncia.

Além da limitacao principal, ja enumerada no
inicio da discussio, podemos adicionar a limitacio
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inerente 2 utilizacao da pergunta surpresa sé por si,
sem a inclusao dos indicadores de declinio gerais e
especificos, o que provavelmente ajudaria a maior
precisio na identificacio dos doentes com neces-
sidades paliativas. No entanto, a utilizacao de todo
o processo de decisao levaria a menor adesio dos
profissionais pelo tempo que teriam de despender.
Uma outra limitacio decorre do facto de alguns dos
questiondrios terem sido respondidos pelo diretor/
responsavel do servico, o que, provavelmente com
menor informaciao especifica dos doentes em anilise,
pode ter gerado vieses nas respostas e influenciado
a identificacao destes doentes.

Conclusoes

A prevaléncia (51,4%) de doentes com necessida-
des paliativas nos hospitais em estudo ¢ mais elevada
que o identificado em outros estudos (cerca de 40%).
Esta identificacao nao garante a acessibilidade a
cuidados paliativos, uma vez que se verificou que
apenas 0,8 a 9,9% estao referenciados, e destes os
com maior probabilidade de serem referenciados
sa0 os doentes oncologicos e/ou com 15 ou menos
dias de vida. Tal podera implicar que uma parte
significativa destes doentes nao conseguira aceder,
em tempo Util, aos servicos de cuidados paliativos.

Em conjugacao com os motivos que levam os
profissionais a nao referenciarem os doentes palia-
tivos, este estudo parece sugerir uma necessidade
imperiosa de formacio e capacitacao dos profis-
sionais de saide para uma adequada identificacio
e referenciacio, em tempo util, dos doentes com
necessidades paliativas.
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