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Resumo

0Os doentes com doenca crdnica avancada sdo uma presenca
didria nas enfermarias de Medicina Interna, no existindo um pro-
tocolo de intervencao universal e uniforme. Este estudo pretende
ser uma primeira abordagem para avaliar a forma como tratamos
e cuidamos destes doentes, quer de etiologia neoplasica, quer
de outras doencas crdnicas, igualmente consumptivas, como
deméncia, insuficiéncia cardiaca, VIH/SIDA, doenca pulmonar
cronica obstrutiva (DPCO). Foram recolhidas informacoes retros-
pectivas dos processos clinicos acerca das atitudes e tratamentos
prestados a 285 doentes falecidos em 16 meses num hospital de
agudos em Lishoa. A caracterizacao epidemioldgica da populagao
foi a esperada, com predominio de populacdo idosa, dependente,
com prevaléncia de doencas cardiacas e acidentes vasculares
cerebrais (AVC), como diagnosticos principais, seguidas de de-
méncia e doencas respiratorias. Do total de falecimentos, 73%
foram esperados, mas destes apenas 44% dos doentes estavam
integrados em cuidados paliativos. A dor foi avaliada principalmen-
te em doentes de foro neoplasico, sendo a analgesia administrada
em 77% dos casos. A decisdo de receberem cuidados paliativos
foi discutida com a familia em 26% dos doentes, mas nao foi
em nunhum caso discutido com o préprio doente. Consideramos
que é necessario formacéo e informagao para uma abordagem
mais sistematizada do doente com doenca cronica avancada e
das suas necessidades. A definicdo explicita das expectativas de
vida e uma abordagem sistematica da pesquisa de dor em todos

INTRODUCAO

Os estadios terminais de doencas cronicas, progres-
sivas e limitativas estao associados a presenca de
multiplos sintomas e sdao causa de sofrimento para
o doente e seus familiares. Alguns destes sintomas
como a dor, a dispneia, a fadiga extrema e os estados
emocionais como a ansiedade, a depressao e sensaciao
de inutilidade, siao frequentes nas nossas enferma-
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estes, é necessaria para garantir melhor qualidade dos cuidados
prestados em fim de vida.
Palavras chave: cuidados paliativos, doenca cronica, dor.

Abstract

Terminal patients are daily present in our medical wards, and there
is no universal stanaard protocol for palliative care. The aim of
this work Is to be an observational study, in order to see how we
treat and how we care for our terminal patients, including cancer
patients, as well as other chronic diseases as dementia, heart
failure, HIV/AIDS and chronic obstructive pulmonary disease. A
retrospective analysis of 286 clinical files of deceased patients,
in a 16 month period, in a Lisbon hospital was made. The epide-
miologic characterization was, as expected, an old and dependent
population, with a major presence of cardiovascular diseases
followed by respiratory diseases. Regarding the population, 73%
of deaths were expectea, but just 44% were considered to be
in palliative care. Pain was evaluated predominantly in cancer
patients, being treated in 77% of cases. The decision of pallia-
tive care was discussed with the family in 26% of patients, but
it was not discussed with the patient him/herself. Education in
this area is necessary in order to make a Systematic intervention
with terminal patients. A definition of patients’ expectations and
systematic pain research in all terminal patients is needed to
improve quality of end-of-life care.

Key words: palliative care, chronic disease, pain.

rias.!? Destes sintomas a dor é dos mais frequentes e
o mais temido,*® sendo, no entanto, subdiagnosticada
e subtratada, mesmo quando se assume que o doente
se encontra em cuidados de fim de vida.

Até recentemente era aceite que os doentes que
morriam de doenca ndo neopldsica nao tinham niveis
elevados de dor. No entanto, vdrios estudos’!’ vieram
demonstrar que doentes terminais com insuficiéncia
cardiaca, DPOC, insuficiéncia renal, VIH/SIDA e
doencas neurodegenerativas podem ter niveis de dor
semelhantes aos doentes com cancro. No fim da sua
vida o doente deseja, na sua grande maioria, perma-
necer em casa, mas, infelizmente, muitos acabam por
falecer em meio hospitalar por incapacidade da familia



assegurar os cuidados ou por surgir uma complicacao
com que nao se sente habilitada para lidar. Muitos do-
entes com doenca cronica avancada, nao neoplasica,
pertencem a populacao habitual das enfermarias de
Medicina Interna. No entanto, pouca pesquisa tem
sido realizada acerca das necessidades especificas de
cuidados paliativos desta populacao.'*>!*2

A escassez de estudos efectuados em Portugal,
que permitam uma melhor avaliacao das necessida-
des destes doentes, levou-nos a realizar o presente
trabalho.

OBJECTIVO DO ESTUDO

 Caracterizacdo epidemiologica dos doentes que
faleceram num periodo de 16 meses no Servico de
Medicina Interna - 2 do Hospital Sao José — Centro
Hopitalar de Lisboa (CHL).

* Classificacdo dos doentes em: doentes cuja morte foi
esperada/ nao esperada; doentes a receber cuidados
paliativos/ sem cuidados paliativos

* Analise dos doentes considerados em cuidados
paliativos.

¢ Andlise das atitudes médicas, face aos doentes, nos
ultimos dias de vida.

MATERIAL E METODOS

Estudo retrospectivo abrangendo os doentes faleci-
dos numa enfermaria de Medicina Interna entre 1 de
Janeiro de 2005 a 30 de Abril de 2006.

Os dados foram recolhidos com base no processo
clinico.

Variaveis estudadas: dados demograficos, duracao
do internamento; internamentos prévios (tultimos 12
meses); proveniéncia do doente; grau de dependéncia
na data de internamento; motivo de internamento;
diagnostico principal; comorbilidades; sintomas
nos ultimos 20 dias de vida; se a morte foi ou nao
esperada; se foi considerado pelo médico assistente
a necessidade de receber cuidados paliativos; a causa
de morte; e se houve manobras de reanimacéo.

As definicoes foram standardizadas com base na
literatura ou no consenso da equipa que realizou o
estudo.

* Consideraram-se doentes a receber cuidados
paliativos todos os que tinham esta informacao
explicita no seu diario clinico. Para estes doentes
foram recolhidos os seguintes dados suplementares:
a) se a familia tinha sido directamente envolvida na
decisao de prestar cuidados paliativos; b) se apos

essa resolucao, realizaram exames complementares
de diagnostico; ¢) uso de antibidticos; de opidides;
e a manutencao de cateterizacdo venosa central nos
ultimos 8 dias de vida.

* Em todos os doentes foi pesquisado se a morte seria
o desfecho mais plausivel para a situacao, segundo as
notas clinicas expressas, e que por isso, teriam vanta-
gem em receber cuidados paliativos. Esta seleccao foi
baseada na definicdo de doentes com necessidade de
cuidados paliativos do Programa Nacional de Cuida-
dos Paliativos,!® sendo considerados todos os doentes
com doencas cronicas, sem resposta a terapéutica de
intuito curativo e com prognostico de vida reconhe-
cidamente limitado.

Devido a dificuldade em aplicar uma escala
funcional, o grau de dependéncia do doente a data
de admissao teve como base de andlise o registo de
enfermagem classificando-se em “independente” se o
doente nao necessitava de ajuda nas suas actividades
de vida diaria, “parcialmente dependente” se precisava
de supervisao e alguma ajuda e “dependente” se era
incapaz de realizar tarefas basicas.

RESULTADOS

No periodo de tempo em analise ocorreram 285
mortes, que corresponderam a 11,16% do total de
admissoes.

As caracteristicas gerais da populacdo em estudo
estdo resumidas no Quadro L.

A média etaria dos doentes é de 77,7 anos (min-
30; max-98), sendo que 66% se situa na faixa etdria
entre os 70 e 89 anos, sem prevaléncia de sexo. 98,6%
dos doentes sdao de raca caucasiana.

Verificamos que 80% da populacao era proveniente
do domicilio, 17% de uma instituicdo social, sendo 2%
de outros hospitais e 1% residente em albergue. 76,8%
dos doentes eram total ou parcialmente dependentes
a data de admissao.

Verificamos o registo de um internamento prévio
em 30% e mais do que um internamento em 7% dos
doentes.

No que diz respeito ao motivo de internamento,
o mais frequente foi por sintomas gerais (32%).
Nos grupos etdrios mais avancados seguiram-se o0s
sintomas respiratorios (26%), enquanto nos grupos
etarios com menos de 60 anos (n=35) prevalecem os
sintomas cardiovasculares.

Em relacao ao diagnéstico principal (Quadro II)
sao as doencas do aparelho circulatorio (incluindo
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QUADRO |

QUADRO Il

Causas de Morte

Caracteristicas gerais da populacéo

QUADRO II

Diagnosticos por grupos nosoldgicos

Variavel n= 285 %
D. Infecciosa 18 6,3
D. Cardiovascular 92 32,2
o D.SNC 57 20,0
f% D. Genito urinaria 5 1,7
& | D.Respiratoria 28 9,8
= D. Gastro intestinal 19 6,7
D. Neoplasica 63 22,1
D. Hematologica 3 1,0

patologia cardiaca e AVC) que apresentam niveis de
frequéncia mais elevados, seguidas das doencas do
SNC (incluindo demeéncia) e neoplasicas.

De referir a infeccdo VIH/SIDA em 5% dos doen-
tes, predominantemente no sexo masculino e raca
caucasiana, com média etaria de 46,3 anos (min- 33;
max- 78). Estes doentes tinham pelo menos um inter-
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Variavel n= 285 % Variavel n=285 %
5 Feminino 145 50,9 D. Infecciosa 26 91
X0
Masculino 140 49,1 D. Cardiovasc. 91 31,9
Média de idade 77,7 anos é D.SNC 3 1,0
Raca caucasiana 281 98,6 § D. Genito urindria 4 1,4
50 | = | D.Respiratori 15 40,4
Duragao internamento 7 dias 3 D. Respiratoria 1
(mediana) D. Gastro intestinal 11 3,9
DUfa(.;é.o interr?amento 14.3 dias D. Neoplasica 34 11,9
(média: min-1; max-174)
Internamentos prévios namento no ultimo ano e o motivo de internamento e
105 36,8 ] . . .. .
(12 meses) diagnostico principal era a patologia infecciosa.
Origem domicilio 228 80,0 Relativamente as comorbilidades, a maior parte dos
indeoendent 66 232 doentes (90,5%) tinha pelo menos uma comorbilida-
[a+]
S ndependente ! de, sendo a mais frequente hipertensao arterial (42%),
‘§ Parcialmente 77 970 seguida de cardiopatia isquémica (35%), insuficiéncia
= dependente ’ cardiaca (28%) e demeéncia (27%). Considerando os
g Totalmente grupos mais jovens as comorbilidades mais frequentes
(& dependente 142 49,8 foram infecciosas - doenca hepatica cronica associada

a hepatite C e hepatite B e o etanolismo.

A causa de morte (Quadro III) mais frequente foi a
infeccao respiratoria. Verifica-se, no entanto, que nos
grupos mais jovens predominou a doenca neoplasica
e VIH. As infeccdes respiratorias prevaleceram como
causa de morte a partir dos 60 anos.

Existem dois picos de mortalidade, um precoce,
nas primeiras 48 h de internamento (n=77) e outro
mais tardio, apds as 48 h (n=208).

Dos sintomas analisados nos 20 dias que antece-
deram a morte (Quadro IV), o mais frequente foi a
dispneia, seguido de broncorreia e febre.

De salientar que nos doentes com doencas do
SNC como causa de morte, o sinal mais frequente
foi a prostracao, enquanto nos doentes com doenca
neoplasica o sintoma mais frequente foi a dor.

A dor esta descrita num numero significativo de
doentes (22%). Destes, 54% teve tratamento com
opidides. Os doentes com neoplasias (n=63) mani-
festaram com maior frequéncia dor (55,5%) tendo
77% tratamento com opiodides. Dos outros grupos
diagnosticos (n=222) foi registada dor em 12,6% e
tratada com opioides em 25% dos casos.

Na maior parte dos doentes (n=207) a morte foi
esperada (Quadro V). No entanto, apenas em 125 foi



QUADRO IV

Sintomas nos 20 dias que precederam a morte

Sintoma n=285 %

Prostracao 61 21,4
Delirium 7 2,5
Confus&o mental 47 16,5
Agitagéo psicomotora 62 217
Dispneia 217 76,1
Broncorreia 152 53,3
Febre 147 51,6
Dor 63 22,1
Vomitos 64 22,5

assumido serem doentes a receber cuidados paliativos.
Foram efectuadas manobras de reanimacdo em 21% e
foi efectuada autopsia em 4% dos doentes.

No grupo de doentes a receber cuidados paliativos
(n=125) os diagnosticos principais mais frequentes
foram neoplasias (32,8%; n=41); doencas cardiacas
(35,2%; n=44); e doenca neurologica (16%; n=20).
Em 26% dos doentes a decisao de receber cuidados
paliativos foi discutida com a familia, nao aparecendo,
no entanto, nesta série nenhum caso, em que a decisao
fosse também discutida com o proprio doente; 23%
dos doentes realizaram exames complementares de
diagnostico (endoscopia alta, tomografia axial com-
putorizada, cintigrafia) apos a decisao de receber cui-
dados paliativos; 17% tinham cateter venoso central
(CVO) nos oito dias que precederam a morte e 74%
estiveram sob antibioterapia neste mesmo periodo; a
42% foram prescritos opidides.

Nenhum dos doentes em cuidados paliativos teve
manobras de reanimacao ou autopsia.

DISCUSSAO E CONCLUSOES

Este estudo apresenta algumas limitacoes: tratar-se
de uma analise retrospectiva, com base nos processos
clinicos, dependendo da informacao escrita, muitas
vezes incompleta; a amostra utilizada nao reflecte
a populacao nacional ja que a pratica clinica e de
enfermagem ¢é a de um hospital central; a analise de
alguns dados encontrados é subjectiva por falta de
uniformidade de critérios na descricdo dos doentes,
dos sinais e sintomas.

QUADRO V

Doentes em que a morte era esperada/Cuidados
paliativos

Variavel n=285 %
Morte esperada 207 72,6
Cuidados paliativos 125 43,8

Muito embora o referido, pretende ser uma pri-
meira abordagem da pratica clinica de doentes em
fim de vida.

As caracteristicas da populacdo sdo semelhantes
a encontrada noutros estudos:**"'82! predominio
de populacdo envelhecida e dependente; multiplas
comorbilidades; mas também a presenca de doentes
jovens com infeccdao VIH/SIDA e neoplasias que sur-
gem com necessidades especificas.?*2°

Nos diagndsticos encontrados predominam as
doencas cardiovasculares, do SNC e neoplasias, mas
como evento terminal tém maior prevaléncia as in-
feccoes respiratorias.

Dos 285 doentes falecidos realcamos que apesar
de 207 doentes terem morte esperada, apenas 125 se
encontravam a receber cuidados paliativos

Tal como em outros estudos,> mantém-se a tendén-
cia para medidas que prolongam a vida sem, no entan-
to, se repercutirem na qualidade da mesma. Por outro
lado, a expectativa de que o doente neoplasico tenha
um grau mais elevado de dor do que outros doentes,
parece levar a maior pesquisa desta. Nao invalida, no
entanto, que os outros doentes possam ter igualmen-
te dor, mas ser sub diagnosticada.””'*?" A menos de
metade dos doentes foram prescritos opidides. Varios
estudos tém demonstrado o inadequado controlo da
dor em doentes em fim de vida, quer na patologia
neopldsica, quer na nao neoplasica,"!> apesar do seu
controlo constituir um elemento fundamental no
conforto do doente e da propria familia.

Os hospitais de agudos tém pouca uniformizacao
de cuidados prestados a doentes em fim de vida,
existindo por vezes inadequacdo dos mesmos, difi-
culdade na abordagem das familias e na tomada de
decisao das medidas adequadas. Ao longo das ulti-
mas décadas assistiu-se a uma reducio do numero
de familias alargadas e menor disponibilidade dos
seus elementos para cuidar dos doentes, transferindo
essa responsabilidade para os hospitais e Sistema de
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Satde. Estes apresentam uma desadequacao a rapida
mudanca na estrutura da nossa sociedade, sendo
evidente a dificuldade de comunicar e compreender
o doente e a familia.

Este estudo revela a dificuldade da equipa de satde
assumir que um doente beneficie de cuidados palia-
tivos, com o numero de doentes a receber cuidados
inferior ao desejavel e a necessidade de optimizacao
de medidas e atitudes paliativas para doentes em fim
de vida. A emergéncia de doencas cronicas levou a que
a morte passasse a acontecer com frequéncia no final
de um percurso prolongado de doenca. No entanto,
o facto de passar a viver mais tempo nem sempre
implicou que se morresse melhor. A humanizacao
das estruturas do Sistema de Saude é essencial para
que se possa cuidar melhor.

Os cuidados prestados no fim de vida exigem
formacao de pessoal técnico e devem constituir um
indicador da desempenho dos sistemas de satude.'®*
As doencas cronicas tém diferentes necessidades.
Dada a frequéncia com que encontramos estes doen-
tes na nossa enfermaria, justifica-se que médicos e
enfermeiros tenham formacao especializada de forma
sistemadtica.

Apesar das vérias recomendacoes de varios pai-
ses e associacoes, a inclusdo destas recomendacoes
na pratica clinica s6 podera ser possivel se forem
compreendidas através de formacao continua e da
mudanca de mentalidades, favorecendo o bem estar
e qualidade de vida do doente, em detrimento de te-
rapéuticas futeis integradas numa cultura de negacao
de morte. W
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