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Avaliamos a importancia e satisfagédo atribuidas a varios dominios da prestagcado de cuidados de doentes cronicos
avancgados (critérios adaptados da National Hospice Organization), admitidos num Servigo de Medicina Internadurante
um trimestre (22,9% do total de internamentos). Os médicos assistentes foram questionados, quanto a importancia
que presumiam que os seus doentes atribuiam a cada um dos dominios explorados.

A amostra (n=33) foi na sua maioria do sexo feminino, com 74,3 (+11,2) anos. Quase 75% apresentavam doenca
nado-oncolégica, principalmente cardiaca e respiratéria (21,9%, para cada um dos grupos). As medianas de escala
de Karnofsky e Katz foram de 30% e 1,0. Mais de 90% estavam, no minimo, satisfeitos com os cuidados recebidos;
40% afirmaram-se muito satisfeitos. Aspectos mais valorizados na definicdo da qualidade assistencial: (1) informagéo
acerca do diagndstico e progndstico inerente a patologia (93,8%), (2) alivio sintomatico (90,9%) e (3) acessibilidade
aos medicos assistentes (90,9%). Os médicos consideram o alivio sintomatico o principal contributo para a qualidade
assistencial (88,5%), seguido do acesso facil aos cuidados de saude (34,6%) e da informacéo referente a terapéutica
(30,8%), mais valorizada do que a discussao prognostica. Doentes/cuidadores afirmaram-se mais satisfeitos relati-
vamente a “informacéo referente ao tratamento”, ao “envolvimento nas decisdes da equipa” e menos satisfeitos com
a acessibilidade ao apoio médico.

Doentes cronicos avangados/cuidadores e médicos ndo atribuem idéntica importancia as varias vertentes do cuidar.
Os primeiros privilegiam aspectos relacionais em detrimento aos hoteleiros. A prestacao de cuidados de saude cen-
trada no doente adequa os objectivos e promove a satisfacdo de utentes.
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INTRODUGAO

O envelhecimento populacional multiplicou o nimero
de doentes com patologias crénicas avangadas, progres-
sivas e debilitantes, cujo percurso se pauta por contactos
cada vez mais frequentes com instituicdes médicas,
nomeadamente em ambiente de internamento.

Em 2004, em Inglaterra e Pais de Gales, mais de 85%
dos cerca de 30 mil 6bitos anuais de pessoas com idade
superior aos 75 anos, ocorreu fora do domicilio. Mais de
metade destas mortes foram hospitalares. Projecgbes
para 2030 prevéem uma duplicagdo do nimero anual
de 6bitos, para esta faixa etaria (1).

Para muitos doentes portadores de patologia crénica,
a hospitalizagcao equivale a um momento de crise, con-
sequente a alteragcdo da condigdo global, muitas vezes
nao totalmente reversivel. Proporciona oportunidade para
redefinicdo da estratégia dos cuidados médicos prestados.
AMedicina Interna, por definigdo umadisciplina holistica,
é frequentemente responsavel pelo acompanhamento
no internamento, dos doentes em fase terminal de vida,
momento complexo e desafiante.

O respeito pela vontade e preferéncias do doente
terminal, na definicdo dos objectivos terapéuticos, &
principio basilar na afericao da qualidade da prestagaode
cuidados médicos. Em Portugal, e em especial naareada
Medicina Interna, nao ha informacéao disponivel sobre a
forma como a actuagao da equipa de saude se intersecta
com os objectivos pessoais dos doentes e familias. Abrir
caminho na avaliagido desta problematica, foi a principal
motivacao para a realizagao deste documento.

METODOS

Foifeito um estudo prospectivo descritivo e transversal,
em ambiente de internamento, numa unidade de Medicina
Interna, com uma lotacdo de 46 camas e integrada no
Hospital Geral de Santo Anténio, hospital universitario,
vocacionado para tratamento de doentes agudos e
doentes crénicos descompensados. A data do estudo
ainda nao haviam sido oficialmente implementadas, a
Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados e
nao existia nainstituicdo nenhuma equipa especialmente
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vocacionada para a pratica de cuidados paliativos.

No periodo de tempo compreendido entre Margo e Maio
de 2007, dos 174 doentes admitidos a internamento, 40
(22,9%) apresentaram critérios de inclusdo no estudo, ou
seja, permaneciam internados ha mais de 5 dias e tinham
doenga crénica, entendida como avangada, conforme os
critérios constantes na tabela 1.

Tabela 1 - Critérios de Admissao (2).

1. Neoplasia Avancada

Todas as formas de cancro, localmente avangados ou
metastizados ou linfoma estadio IV Ann-Arbour e para as quais
intervencgéao curativa ndo é apropriada

2. Insuficiéncia Cardiaca Crénica Grave

Disfungao cardiaca crénica, de qualquer etiologia, numa
classe funcional de base IlI-IV NYHA ou estadio D AHA ou
fraccdo de ejecgdo inferior a 25% e com terapéutica médica
optimizada

3. Doenga Respiratéria Créonica Grave

DPOC em estadio IV do GOLD ou insuficiéncia respiratéria
cronica sob oxigenioterapia, em doentes com doenca pulmo-
nar de qualquer tipo

4. Doenca Hepatica Cronica Terminal

Insuficiéncia hepatica crénica, de qualquer etiologia, de
Classe Child-Pugh C ou complica¢des de hipertensdo portal
de qualquer tipo e insuficiéncia hepatica no estadio Child-
Pugh B (pelo menos 7 pontos)

5. Doenga Renal Cronica Avangada

Doente com hemodidlise ou insuficiéncia renal crénica
com Clearence creatinina <25% esperado e necessidade de
tratamento crénico para corrigir déficits hidroelectroliticos ou
metabdlicos persistentes

6. Demeéncia/Doenga Cerebro-vascular/Doenga Neuro-
muscular ou do Movimento Avangadas

Doentes com Palliative Performance Scale (3) inferiores
ou iguais a 50%

7. SIDA em Fase Avancada
Presenca de critérios de mau prognéstico a 6 meses (4):
<25 CD4+/uL ou virémia >100.000/uL ou wasting syn-
drome ou MAC nao tratado ou kaposi sistémico ou toxo-
plasmose ou miocardiopatia ou diarreia crénica ou albumina
<2.5g/dL
mais
intolerancia ou sem tratamento HAART ou alteragbes
cognitiva com incapacidade de desempenhar pelo menos 2
AVDs

NYHA - New York Heart Association; AHA - American Heart Association;
DPOC - Doenga Pulmonar Obstrutiva Crénica; GOLD -Global Iniative
for Lung Disease; SIDA - Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida;
HAART - Terapéutica antiretroviral de elevada actividade; AVD - Activi-
dade de Vida Diaria; MAC - Mycobacterium avim complex.

Nota: Nas disfungbes de 6rgdo, os critérios de admissdo implicam
que os doentes ndo sdo candidatos a transplante.
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Os dados demograficos relevantes e referentes a
doenca principal, sdo apresentados na tabela 2. O grau
de dependéncia inerente a patologia de base foi avaliado
pelo indice de Karnofsky (5) e pelo indice de Katz (6).
O indice de Karnofsky é uma escala numérica continua
entre os valores 0 e 100, em que a valores mais baixos
correspondem maior grau de debilidade global do estado
de saude. O indice de Katz de Independéncia para Ac-
tividades Quotidianas, expresso numa variavel nimerica
ordinal, de zero a seis, pretende caracterizar o grau de
dependénciade adultosidosos nos dominios darealizagao
da higiene, cuidados pessoais, transferéncias, alimenta-
¢ao e continéncia esfincteriana; valores mais baixos nesta
escala implicam menor grau de autonomia.

Tabela 2 - Caracteristicas gerais.

Sexo (%)
Masculino 39,5
Feminino 60,6

Idade (média; desvio padréo) 74,3 (11,2) anos

Patologia (%)

Neoplasia 28,1
Cardiaca 21,9
Respiratoria 21,9
Hepatica 9,4
Deméncia 9,4
Cerebro-vascular 3.1
Doencga do movimento 3.1
SIDA 3,1

indice de Karnosfky

Média (desvio padrao) 27,7 (14,5)

Mediana 30
indice de Katz (mediana) 1
Resposta a questionario (%)

Doente 48,5

Prestador de cuidados 51,5
Sobrevivéncia (%)

6 meses 48,5

18 meses 39,4

Foi realizada uma entrevista directa a 33 doentes
(82,5% da populagéao elegivel) com capacidade animica
para responder a, pelo menos, trés quartos do question-
ario e sem déficits cognitivos (n=16), caso contrario, aos
respectivos cuidadores (n=17) (Figura 1). O questionario
visava perceberaimportancia relativa de varios dominios
da prestagao de cuidados médicos na definigdo da quali-
dade assistencial, bem como o correspondente nivel de
satisfagdo. Uma escala simplificada de Likert, com trés
niveis, foi usada para avaliar o grau de importancia (“nada
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'
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(82,5% respostas) (78,8% respostas)

Fig. 1 - Constituicdo da populagdo amostral.

”, ”.

importante”; “importante”; “muito importante”) e de satis-
facdo (“insatisfeito”; satisfeito”; “muito satisfeito”).

Foi ainda calculado o indice de oportunidade de
melhoria da prestagéo de cuidados, em condigbes idén-
ticas a estudo anterior (7), considerando-se como opor-
tunidade sempre que um doente/prestador de cuidados
considera estar menos que “muito satisfeito”, num item
que considerou como “muito importante”. O nimero de
oportunidades, em relagdo ao numero total de doentes,
constitui o indice de oportunidade de melhoria da presta-
¢ao de cuidados.

Médicos assistentes, responsaveis pelo cuidado do
doente nointernamento, responderam a um questionario,
inquirindo o clinico acerca da importancia que presumia
que o respectivo doente atribuia aos varios dominios
do cuidar. A taxa de resposta ao inquérito médico foi de
78,8% (n=26).

O inquérito foi conduzido por elementos externos a
unidade e ao internamento, previamente treinados para
a recolha de dados, por forma a nao influenciarem res-
postas de doentes e familiares.

Foi construida uma base de dados no programa
informatico SPSS 12.0 (SPSS para Windows, versao
12.0, SPSS Inc., Chicago, Estados Unidos da América)
e tratada para estatistica descritiva e inferencial. O grau
de concordancia entre médico e doentes/cuidadores foi
avaliado pelo coeficiente kappa, assumindo-se como nivel
de significancia, para os testes estatisticos efectuados,
o valor de 0,05.

RESULTADOS

Importancia e satisfagido com o cuidados presta-
dos

A tabela 3 mostra a distribuicdo dos graus de im-
portancia e de satisfagao atribuidos a cada elemento da
prestacdo de cuidados. O indice de oportunidade para
melhoria da prestagéo de cuidados estaigualmente listado
e ilustrado graficamente na figura 2.

Os aspectos que mais contribuiram para a definicao
da qualidade da prestacdo de cuidados dos doentes
internados/cuidadores foram (1) a transmiss&o correcta
de informagao quanto ao diagndstico e prognéstico as-
sociado a doenga, (2) a promogao do alivio sintomatico e
(3) a acessibilidade a apoio ou aconselhamento médico
no domicilio. Estes aspectos apareceram referidos como
“muito importantes”, positivamente destacados relativa-
mente a outros aspectos como a informagéo sobre o
tratamento a efectuar, a participagdo de doente/cuida-
dores na decisado da equipa e as questdes relacionadas
com a confianga na equipa médica/enfermagem, por
sua vez, mais valorizados que as questdes hoteleiras e
ligadas a cuidados religiosos. Directivas de fim de vida,
nomeadamente relacionadas com a decisdo de (n&o)
reanimagao, foram consideradas como “nada importantes”
por mais de metade dos doentes. O conforto fisico do
internamento foi mais valorizado pelos cuidadores en-
quanto que os doentes valorizaram mais “nédo se sentir
fardo para familiares/cuidadores”.

Nenhum doente se mostrou completamente satisfeito
com todos os dominios explorados e 50% dos doentes e
30% dos cuidadores estavam muito satisfeitos na aprecia-
¢aoglobal da qualidade assistencial. Doentes oncoldgicos
mostraram menor satisfagdo que doentes crénicos nao-
oncoldégicos (X2:4,15;p=0,03). Os doentes/cuidadores
referiram estar “muito satisfeitos”, principalmente com a
informagao sobre a terapéutica recebida (36,4%) e com
a possibilidade de participar nas decisGes da equipa
(36,4%). Doentes expressaram maior confianga que os
seus cuidadores na relagdo de confianga com a equipa
saude. Um terco dos doentes estava “muito satisfeito”
com o alivio sintomatico conseguido em internamento,
enquanto que 3% consideravam-se insatisfeitos quantoa
este aspecto. Nenhum doente se encontrava insatisfeito
quanto a atengéo dispensada as questdes religiosas.

Poroutrolado, 6/15doentes e 10/17 cuidadores encon-
travam-se insatisfeitos com a acessibilidade a cuidados
médicos, especialmente nos centrados no domicilio; cerca
de 6,3% da populagao em estudo estava muito satisfeita
com esta vertente dos cuidados médicos prestados.

A perspectiva de doentes/cuidadores e respectivos
médicos assistentes

O alivio sintomatico e o facil acesso a cuidados médicos
centrados na comunidade/domicilio, foram percebidos
pela equipa médica como os mais importantes dominios
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Fig. 2 - Indice de Oportunidade para incremento da qualidade assistencial.

Tabela 4 - Importancia que cada médico assistente presume para o respectivo doente (nimeros absolutos;
poderado haver médicos que nao responderam a alguns dos itens).

Questdo Importancia
Nada Muito
Importante Importante Importante
O aspecto fisico do internamento (conforto, luz, temperatura) 2 18 6
Estar bem informado sobre o tratamento que deve fazer 10 8 8
N&o se sentir um fardo para familiares/cuidadores 7 1 8
Sentir-se respeitado nas suas convicgdes religiosas 11 12 3
Poder participar com a equipa de Saude (médico, enfermeiro, auxiliares) na 11 7 8

tomada de decisbes sobre o seu tratamento

Estar bem informado sobre a doenga e o seu progndéstico, incluindo discutir 13 7 6
deciséo para forma alimentacgéo, local para onde vai receber cuidados e/ou

morrer

Ter uma relagéo de confianga com o seu médico/enfermeiro 8 12 6
Sentir preservada a sua privacidade 5 15 6
Ter facilidade em aceder a apoio ou aconselhamento médico no domicilio 5 12 9
Alivio da sintomatologia (ex: dor, falta de ar, nduseas, obstipagao, etc) 1 2 23
Decisbes sobre suporte de vida quando as expectativas de recuperagao 12 7 7

sao de beneficio minimo

do cuidar, sendo classificados como “muito importante” informacao relacionada com a terapéutica efectuadaoua
por 88,5% e 34,6% dos médicos respondentes (Tabela efectuar e com a possibilidade de participar nas decisdes
4). Cerca de 30,8% dos médicos presumiam que os da equipa. Metade dos médicos assistentes presumiam
seus doentes/cuidadores valorizavam como “muito im- que os seus doentes ndo prestavam qualquerimportancia
portantes” aspectos da prestacao de cuidados relativos a ainformagao acerca do diagnostico e prognostico; menos
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de um quarto consideraram que doentes valorizariam
muito este aspecto (Tabela 4).

Quando foi pedido aos médicos assistentes para se-
leccionar apenas os trés dominios mais importantes do
cuidar paraodoente/cuidador, o “alivio sintomatico” obteve
23/26 das respostas, seguido dos “condigbes fisicas do
internamento” (13/26) e da “necessidade de n&o se sentir
uma sobrecarga para os cuidadores” (8/26).

DISCUSSAO

Este estudo, embora de pequena dimenséao, rep-
resenta um primeiro esforgo, inédito entre nés, direc-
cionado para o melhor entendimento dos factores que
mais directamente influenciam a qualidade assistencial
de doentes com patologia crénica avangada. Mesmo
em hospitais gerais, tendencialmente vocacionados
para o tratamento da patologia aguda, € expressiva a
percentagem de doentes admitidos com agudizagdes de
patologia cronica terminal. Este grupo de doentes requer
das instituicdes uma atengéo particular ao conjunto das
suas necessidades especiais. A menor satisfagdo global
sentida pela populagao oncolégica reforga a ideia que os
cuidados de saude devem serindividualizados, centrados
no doente. A classica relagéo 25%/75% de peso relativo
de doentes oncoldgicos e ndo oncoldgicos, descrita na
populacao geral de doentes crénicos avangados, foi
também encontrada no nosso estudo (8).

Apesar das opinides dos cuidadores poderem nao
traduzir fielmente o ponto de vista de doentes (caso
tivessem capacidade cognitiva para se expressar) (9),
parece evidente que doentes e suas familias esperam
informagédo e acompanhamento das respectivas institu-
icdes de saude.

Médicos assistentes sobrevalorizaram a importancia
dada pelos doentes/ prestadores a discusséo sobre a
terapéutica, sendo claro que estes procuram mais informa-
¢ao sobre diagnoéstico e progndéstico e acompanhamento
centrado nos cuidados domiciliarios.

Nao deixa de serum paradoxo ofacto dos doentes des-
valorizarem a importancia da discussao sobre decisdes
de fim de vida, tais como o suporte vital, considerado
item de menor importancia, o que determinou um baixo
indice de oportunidade. Este comportamento espelha o
contexto socio-cultural tipico das sociedades modernas,
e em especial da realidade nacional, em que a morte é
ainda repudiada e os cuidados de saude sao vistos com
um forte pendor curativo, mesmo quando esta perspectiva
deixou ja de ser realista. Fried et al. demonstrou que os
doentes sao capazes de realizar opgdes quanto ao pla-
neamento de directivas de fim de vida ou respeitantes a
outras opgdes terapéuticas, se conseguirem perceber os
factoresrelacionados com agressividade dasintervengées
(por exemplo, o consumo de tempo em internamento e a
invasividade dos procedimentos) e o resultado esperado,
nomeadamente quanto a capacidade funcional e cogni-
tiva, resultante das opg¢des adoptadas (10). Isto reforga
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a necessidade da aquisigdo de capacidades técnicas e
humanas por parte das equipas de saude, por forma a
permitiradiscusséo sobre oimpacto esperado dadoenca
e dos tratamentos nos varios aspectos bio-psico-sociais e
espirituais de doentes e cuidadores. No entanto, no nosso
estudo, tal como no trabalho de Heyland et al., parece
ser mais importante que os doentes possam reconhecer
quem € a equipa responsavel por eles, té-la disponivel e
acreditar nas suas capacidades e decisdes, do que ser
directamente responsavel nas decisdes (7).

Melhores acessos a cuidados (centrados na comu-
nidade/domicilio), mais informagéo diagndstica e prog-
nostica, acesso a alivio sintomatico e promogéao de con-
fianga na equipa, surgem como prioridades estratégicas
de melhoria da qualidade assistencial. Tratar de doentes
cronicos com patologia avangada impde o uso de novas
abordagens, baseadas em praticas de exceléncia na
capacidade comunicacional, para além da aquisi¢do de
competéncias técnicas especificas dirigidas ao controlo
de sintomas.

CONCLUSAO

Cuidar de doentes terminais implica construgao de
um plano que envolva questionario dirigido directamente
ao doente/cuidadores de modo a adequar estratégias
e aumentar a satisfagdo com os cuidados recebidos.
Uma vez que os médicos n&o tém a percepgao exacta
das preferéncias de doentes/cuidadores, a inquirigao
sistematica relativamente aos multiplos aspectos rela-
cionados com o cuidar permite orientar a atengao da
equipa de saude para os aspectos que vao ao encontro
das expectativas dos doentes.
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