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RESUMO

O envelhecimento da populacdo tem alterado os padrbes de doenca, com mais pessoas
a morrer de doengas cronicas severas do que por doenca aguda, o que leva a
necessidade de promover a prestacdo de cuidados paliativos e aferir a qualidade dos
cuidados prestados a individuos com doenca em estado avangado ou em fase final de
vida. Historicamente, os cuidados paliativos surgiram para mitigar a dor de doentes
oncoldgicos, no entanto, a maioria de doentes que atualmente necessita deste tipo de
cuidados padece de doencas potencialmente fatais ndo oncoldgicas, como séo o caso
de VIH/Sida, Alzheimer ou doenca de Parkinson.

No contexto dos cuidados paliativos, o local de morte tem sido considerado um indicador
de qualidade dos cuidados de fim de vida, visto ser frequente o desfasamento entre as
preferéncias dos doentes e o local de morte. Apesar da elevada proporc¢éo de individuos
gue, em estado avancado de doenca, expressa preferéncia por morrer num ambiente
familiar, estima-se que a maioria morre em meio hospitalar, tanto no contexto

internacional como nacional.

Foram analisados neste estudo dados de mortalidade da populacdo, adulta portuguesa,
com base no certificado de Obito. Os resultados obtidos indicam que 70,3% da
populacdo adulta residente em Portugal (continente e arquipélagos dos Acores e
Madeira) faleceu por condi¢cbes patolégicas que potencialmente beneficiariam com a
prestacdo de cuidados paliativos. Desses individuos, a maioria dos Obitos (64,2%)
ocorreu em meio hospitalar e fatores como o ano de morte, a idade, sexo, estado civil,
nacionalidade, regido de residéncia e causa de morte influenciaram independentemente
o local de morte. Entre 2008 e 2012, os 6bitos no hospital por causas com necessidades
paliativas aumentaram em hospital e ocorreram mais frequentemente nas classes mais
jovens, no sexo masculino, em individuos casados e residentes nas regiées do Algarve,
Acores ou Madeira. Padecer de VIH/Sida, doencas hepéticas, respiratoria, cancro e

doenca renal também promoveu a morte neste local.

O elevado numero de casos com necessidades paliativas falecidos no hospital
encontrado em Portugal deve constituir uma chamada de atencdo. E necessario
desenvolver e/ou reorganizar recursos fisicos, mas também formar recursos humanos,
para que ambos permitam que a referenciagéo de doentes para cuidados paliativos seja

realizada atempadamente.



As diferencas encontradas entre paises, na revisdo de literatura, podem refletir
diferentes politicas e préticas de prestacdo de cuidados de fim de vida. A evidéncia
internacional é importante para observar consequéncias da aplicacdo de determinadas
medidas de saude publica, mas devem-se desenvolver e aplicar solu¢cbes adaptadas a
realidade portuguesa. Espera-se que os resultados deste estudo possam constituir um
ponto de partida para determinacdo de um valor de necessidades paliativas na
populagédo portuguesa e contribuir para ajudar a planear os recursos de fim de vida,
nomeadamente, em servi¢os hospitalares.

Palavras-chave: cuidados paliativos, cuidados de fim de vida, local de morte.
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INTRODUCAO

O aumento da longevidade da populagéo, consequéncia da melhoria das condicfes de
vida, acarreta alteracbes ao nivel dos padrbes de doenca na sociedade. O
envelhecimento demografico tem promovido o aumento de doencgas cronicas,
progressivas e incuraveis e €, por isso, necessario assistir uma propor¢do cada vez
maior de doentes com intenso sofrimento em fase final de vida e proporcionar cuidados

com qualidade que lhes permitam viver e morrer com dignidade (WHO, 2004).

Estas altera¢des de morbilidade condicionam forcosamente a organizagédo dos servigos
de saude e a distribuicdo dos recursos fisicos e humanos disponiveis. Os cuidados
paliativos prestados a doentes em estado avangado ou fase final de vida apresentam
beneficios, comparativamente com o0s cuidados curativos (Finlay et al.,, 2002), e
destinam-se a prestar apoio ndo s6 a estes, mas também aos cuidadores informais e

familiares.

O desenvolvimento de modelos de organizacdo de prestacdo de cuidados paliativos
torna-se, deste modo, uma prioridade crescente no setor da salde. Contudo, em muitos
paises, 0s servigos existentes séo ainda insuficientes para responder as necessidades
da populacdo e Portugal ndo € excegdo. De acordo com dados recentes, a oferta de
cuidados paliativos, € muito inferior ao recomendado pela Associacdo Europeia de
Cuidados Paliativos para a densidade populacional portuguesa e com uma das
popula¢gbes mais envelhecidas da Europa pelo que existe lugar para organizar e prestar

melhores cuidados paliativos em Portugal (UMCCI, 2010).

Face a esta realidade, é necessario estimar as necessidades de cuidados paliativos na
populacdo portuguesa, com base na ocorréncia de Obitos por doencas cronicas,
progressivas e incuraveis. Para além das doencas oncoldgicas em fase avancada,
reconhece-se atualmente que os cuidados paliativos também podem beneficiar doentes
com Alzheimer, Parkinson e doenca cardiovascular (Murtagh et al., 2013). Estas causas
tém custos de cuidados de fim de vida elevados, principalmente associados a elevada

mortalidade em meio hospitalar (Simoens et al., 2010).

Por este motivo, para o desenvolvimento apropriado e racional de medidas politicas de

salde relativas aos cuidados de fim de vida, o local de morte deve ser aferido e
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monitorizado (Cohen et al., 2007). A maioria da populagéo, por causas gerais, morre em
meio hospitalar e, no entanto, quando se aferem as preferéncias por local de morte este
constitui o local menos escolhido (Higginson e Sen-Gupta, 2000; Gomes et al., 2013b).
Existe evidéncia que receber cuidados e morrer num ambiente familiar tem inUmeros
beneficios ao nivel do controlo sintomatico e gestdo da dor e satisfacao geral do doente
e dos seus familiares. A possibilidade de cuidados paliativos especializados prestados
no domicilio ou em unidades de cuidados paliativos poder4, como observado noutros
paises europeus, alterar a tendéncia de mortalidade em meio hospitalar em Portugal

para os doentes com esperanca de vida limitada.

Para o planeamento de afetacdo de recursos, promog¢ado de um acesso adequado a
cuidados paliativos por aqueles que necessitam e poder respeitar as preferéncias dos
doentes e familias & necessario estimar as necessidades de cuidados paliativos na
populagéo e obter uma melhor compreenséo sobre o local de morte e que determinantes

(individuais, demogréficos e ambientais) o influenciam.

A utilizacdo de dados de mortalidade presentes no certificado de ébito para estudos
populacionais tem apresentado algumas limitagbes, uma vez que se encontram erros
de classificacdo e codificacdo da causa de morte, algumas categorias de local de morte
ndo sdo realizadas em separado e, por ultimo, ndo fornecem informacao qualitativa
sobre o processo de morrer, pois ndo registam dados das preferéncias dos doentes nem
utilizacdo dos cuidados de saude em fim de vida. No entanto, o facto de os dados se
referirem a toda a populagéo, de serem acessiveis e de permitirem realizar avaliagbes
com resultados com significAncia estatistica constituem uma boa fonte de informagéo
para estudos onde € necessaria informagéo da populacao fiavel, sistemética e passivel

de comparar internacionalmente.

Neste estudo ira identificar-se a mortalidade causada por doengas que potencialmente
beneficiariam com a prestagéo de cuidados paliativos e determina¢&o do local de morte
destes casos. O presente trabalho divide-se em seis capitulos. O primeiro capitulo
contém o enquadramento tedrico que contextualiza sobre (1) as causas de morte que
potencialmente beneficiariam com a prestacédo de cuidados paliativos e os métodos para
se estimar um valor minimo para este tipo de necessidade na populacdo; (2) a analise
do local de morte, em contexto nacional e internacional, e uma breve descricdo dos
custos que lhe estdo associados; (3) que fatores influenciam o local de morte e (4) como

se encontram organizados os cuidados paliativos em Portugal.
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No segundo e terceiro capitulo sédo definidos os objetivos e descrita a metodologia

adotada.

O quarto e quinto capitulos referem-se a apresentacéo e discussao dos resultados. E,

por ultimo, no sexto capitulo s&o apresentadas as conclusées do trabalho desenvolvido.
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ENQUADRAMENTO TEORICO

Neste capitulo, apds contextualizar as causas de morte que potencialmente
beneficiariam com a prestacéo de cuidados paliativos é igualmente importante analisar
onde ocorrem. O local de morte é reflexo da organizacdo e disponibilidade de cuidados
de fim de vida nos varios contextos possiveis (incluindo o hospitalar e domiciliario). E
também reflexo da capacidade da sociedade responder as preferéncias dos doentes e
influenciado por caracteristicas clinicas e sociodemogréficas dos doentes. Por este
motivo, analisa-se o local de morte, no contexto internacional e em Portugal, e
descrevem-se os principais fatores reconhecidos por se encontrarem associados ao
local de morte. Por dltimo, aborda-se a oferta dos cuidados paliativos em Portugal e de
acordo com a literatura encontrada indicam-se possiveis medidas que ajudariam a
suprimir as necessidades de cuidados paliativos por parte da populacdo para promover
o0 desenvolvimento dos cuidados paliativos como resposta as necessidades da

populacao.

O desenvolvimento de medidas de saude publica tem-se traduzido em ganhos em saude
com um forte aumento da esperanca média de vida das populagbes (Cohen e Deliens,
2012; George, 2013). Em Portugal, em 2011-2013, a esperan¢a média de vida aos 65
anos de idade era de 18,97 anos, um aumento demais de 4 anos desde 1980 (Portugal.
INE, 2013). Para a populacdo residente em Portugal, o INE prevé o declinio
populacional, de 10,5 milh8es de pessoas em 2012, para 8,6 milhdes de pessoas em
2060, associado a um progressivo e acentuado envelhecimento demogréfico (Portugal.
INE, 2014).

O envelhecimento da populacdo tem também alterado os padrdes de doenga, com mais
pessoas a morrer de doencgas cronicas severas do que por doenca aguda (Gomez-
Batiste et al., 2012; Bilingham e Billingham, 2013), o que leva a necessidade de aferir
a qualidade dos cuidados prestados a individuos com doenca em estado avancado ou
em fase final de vida. E necessério estimar e caracterizar a populagdo em risco de
morrer no hospital ou em contexto domiciliario e identificar as necessidades destes
doentes de acordo com o seu local de morte para o planeamento de cuidados de fim de
vida com qualidades, adequada afetacdo de recursos e indo ao encontro das

preferéncias dos doentes (Cardenas-Turanzas et al., 2011).
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1. ESTIMAR NECESSIDADES PALIATIVAS NA POPULACAO

Segundo Gomez-Batiste et al. (2012), nos paises desenvolvidos e em vias de
desenvolvimento, mais de 75% da populacgdo ira morrer por doenca crénica progressiva.
Na populacdo em geral, estima-se que cerca de 1,2 a 1,4% sofra de doenca cronica
avancada com esperanca de vida limitada, com um estado clinico que se deteriorara
progressivamente com frequentes crises, alto impacto social e uso elevado de cuidados
de saude dispendiosos. Enfrenta-se, por isso, o desafio de garantir a qualidade na
prestacdo de cuidados de fim de vida a um grupo importante da populacao: vulneravel,
com problemas de salude complexos e necessidade de cuidados especificos (Cohen e
Deliens, 2012). Os cuidados paliativos séo, por isso, reconhecidos pela Organizacéo
Mundial de Saude como uma importante e prioritaria medida de saude publica (WHO,
2004).

Segundo a definigdo da OMS, os cuidados paliativos sdo “uma abordagem que melhora
a qualidade de vida dos doentes e das suas familias, quando estes se encontram
perante uma doenca potencialmente fatal, através da prevencao e alivio do sofrimento
por meio de uma identificacdo precoce, avaliacdo e tratamento impecavel da dor e de
outros problemas, fisicos, psicossociais e espirituais” (WHO, 2002). Dirigem-se,
prioritariamente, a fase final da vida, mas ndo se destinam, apenas, aos doentes
agonicos, pois na maioria dos casos 0s doentes necessitam de ser acompanhados

durante semanas ou meses (Portugal. MS. DGS, 2004).

Poder-se-a associar a definicdo de cuidados de fim de vida a cuidados paliativos.
Contudo, ainda que os primeiros ndo tenham um enunciado exato entre alguns autores,
reconhece-se que sdo cuidados prestados na presenca de uma doenca incapacitante

com limitada esperancga de vida (Ferreira et al., 2012).

Historicamente, os cuidados paliativos surgiram para mitigar a dor de doentes
oncoldgicos, no entanto, a maioria de doentes que atualmente necessita deste tipo de
cuidados padece de doencas potencialmente fatais ndo oncoldgicas, como séo o caso
de VIH/Sida, Alzheimer ou doenca de Parkinson (Higginson, 1997 in Higginson, 1998;
Houttekier et al., 2011; GoOmez-Batiste et al., 2012; WHO, 2014).

Houttekier et al. (2013) estimaram necessidades em cuidados paliativos utilizando os
dados de mortalidade de 2008, com base no certificado de 6bito, da populacgéo residente
na Bélgica. Consideraram todas as mortes ocorridas por cancro, VIH/Sida, doenca

neurodegenerativa, Alzheimer, doenca pulmonar crénica obstrutiva e insuficiéncia
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cardiaca, renal e hepatica (Rosenwax et al., 2005). Do total de 6bitos (N = 101.685),
com idade superior a um ano de vida,estimou-se que 43,5% morreu com condi¢cdes
elegiveis para cuidados paliativos. A maioria (51%) destes 6bitos ocorreu no hospital
(onde se inclui internamento em unidades de cuidados paliativos), seguidos do domicilio
(25%) e lares/residéncias que incluem camas de cuidados de salde especializados
(24%).

Grande parte (81%) dos falecidos que viviam em lares/residéncias morreu nesse local
comparativamente a ir morrer ao hospital (16%). Ja os que viviam em casa sozinhos,
poucos foram os que ai morreram (21%), acabando principalmente por falecer no
hospital (69%) e uma percentagem ainda menor (9%) morreu em lares/residéncias.
Encontrou-se uma percentagem maior de mortes no domicilio entre quem vivia
acompanhado (36%), reforcando o importante papel da familia como cuidadores
informais, face a morte no hospital (58%) e em lares/residéncias (5%).

A morte hospitalar foi mais comum em individuos que morreram de cancro (59,2%) ou
insuficiéncia hepatica (49,4%), em pessoas do sexo masculino (55,6% vs. 45,5%),
divorciados/separados (61,1%) e a viver em areas com maior capacidade de camas de
hospital. Observou-se a diminuicao de 6bitos no hospital com o aumento da idade.

Os autores ndo encontraram associacoes estatisticamente significativas entre morte no
hospital e causa béasica de morte, caracteristicas individuais (sexo, idade, estado civil)

e fatores relativos aos recursos em saude (nimero de camas hospital/habitante).

Um estudo mais recente, realizado por Loucka, Payne e Brearley (2014) com dados de
mortalidade da Republica Checa e Eslovaquia em 2011 estimou a percentagem de
pessoas que faleceram nestes paises com doencgas crénicas que potencialmente
beneficiariam de cuidados de fim de vida especializados. As causas de morte aplicadas
nesta populacéo foram as enunciadas num estudo epidemiolégico semelhante realizado
por Van der Velden et al. (2009) na populacdo holandesa, falecida em 2006: cancro
(incluindo  neoplasias de comportamento  incerto/desconhecido), doenca
cerebrovascular, deméncia, doenca pulmonar crénica obstrutiva, insuficiéncia cardiaca,
diabetes, doenca de Parkinson, doenca cronica renal, doenca cronica hepatica, atrofia

muscular espinhal, esclerose multipla, distirbios neuromusculares e VIH/Sida.

Em 2011, morreram menos pessoas por condicdes crénicas na Republica Checa
(49,9%) e na Eslovaquia (43,7%) do que por doenca nao cronica. Dentro das mortes

estimadas por causas com necessidades paliativas nos dois paises, as causas mais
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frequentes foram cancro (25,1%) e doenca cerebrovascular (10,3%). A maioria dos
Obitos ocorreu no hospital (63%) e morreram ligeiramente mais homens do que
mulheres na Republica Checa (50,8% vs. 49,2%) e na Eslovaquia (54,1% vs. 45,9%)
em 2011. A grande maioria (93%) dos Obitos, por doengas cronicas, ocorreu em
individuos com mais de 50 anos de idade e mais de metade (63%) eram individuos com
mais de 70 anos de idade (Loucka, Payne e Brearley, 2014).

Em 2006, na Holanda, ao contrario do que foi observado na Republica Checa e na
Eslovaquia, mais de metade (57%) da populacédo total falecida morreu por condigbes
crénicas potencialmente fatais (Van der Velden et al., 2009). Estas causas de morte
aumentaram 6% comparativamente a 1996. A maioria (73%) tinham 70 ou mais anos e,
para este grupo etario a probabilidade de morre no domicilio decresceu com a idade. As
causas principais de morte mais frequentes foram o cancro (52,2%) e AVC (13%). O
local de morte para a populagédo falecida em 2006, por ordem decrescente, foi no
domicilio (31%), no hospital (28%), em lar/residéncia (25%) e noutro local (16%). Em
meio hospitalar, morreram mais homens do que mulheres (31% vs. 25%), bem como
em casa (37% vs. 26%). Ja no lar/residéncia morreram mais mulheres do que homens
(30% vs. 20%).

O numero de ébitos constitui uma boa base para estimar necessidades em cuidados
paliativos numa populagdo (Higginson, 1997 in Murtagh et al., 2013). Existem trés
métodos reconhecidos para estimar necessidades especificas de cuidados numa
populacéo aplicando diferentes combinagfes de estatisticas de mortalidade, associadas
a prevaléncia de sintomas e de doenga, ou utilizacdo de servigos hospitalares (Murtagh
et al., 2013):

e O método concebido por Higginson (1997 in Murtagh et al., 2013) e aplicado na
populacdo inglesa seleciona todas as mortes por cancro e alguns grupos
especificos de doencas n&o oncologicas (Classificagdo Internacional de
Doengas - 102 revisdo — CID-10) aos quais ainda associa prevaléncia de

sintomas.

e O método desenvolvido por Rosenwax et al. (2005) considera 6bitos por dez
grupos de doenca oncolégicos e ndo oncolégicos (CID-10) - reconhecidos por
peritos como doencgas que beneficiariam de cuidados paliativos - cruzados com

dados de admisséo hospitalar.
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e Na Catalunha (Espanha), Gémez-Batiste et al. (2012) estimam que 75% dos
Obitos gerais ocorrem por doencga crénica progressiva, e incluem dados de
prevaléncia de doencgas crénicas limitativas, prevaléncia de pluripatologia e
dependéncia em individuos com mais de 65 anos, bem como dados de utilizagéo
de cuidados domiciliarios.

Uma das principais limitacdes apontadas a estes estudos refere-se ao facto da pratica
paliativa ser, atualmente, associada a outras doencas ndo oncolégicas que nao foram
consideradas por Higginson (1997 in Murtagh et al., 2013) e Rosenwax et al. (2005),
como por exemplo AVC e deméncia. A analise dos dados de mortalidade é realizada
com a causa de morte basica! e, segundo uma reviséo recente da literatura (Murtagh et
al., 2013), algumas condi¢cdes recentemente incluidas em cuidados paliativos
(Alzheimer, deméncia e senilidade ou falha renal) sdo frequentemente sub-classificadas
como causa de morte de morte basica no certificado de ébito, o que pode mascarar o
valor real destas mortes na populacéo.

Surge assim, mais recentemente, um quarto método, desenvolvido por Murtagh et al.
(2013), com base em dados de mortalidade do certificado de 6bito e dados de admissao
hospitalar. Os autores propdem atualizar os cédigos CID-10 para doencas nao
oncoldgicas, analisar o papel da causa de morte basica e direta? e ajustar com padrdes
de admissao hospitalar antes da morte. Desenvolveram quatro valores possiveis para

estimar necessidades paliativas numa populagéao:

1. Valor minimo: baseia-se no niumero de 6bitos por causa basica de morte de oito
grupos especificos: neoplasias; doenga cardiaca, incluindo doenca cerebrovascular;
doenca renal; doenca hepética; doenca respiratéria; doenca neurodegenerativa,;

Alzheimer, deméncia e senilidade; VIH/Sida.

2. Valor intermédio inferior: inclui admissdes hospitalares, ocorridas no ultimo ano de
vida, pela mesma condicdo documentada como causa de morte no registo de 6bito e
ainda registo de 6bitos por Alzheimer, deméncia e senilidade ou falha renal, registadas
como causa direta (uma vez que se supde que estas causas sao sub-codificadas como

causa basica).

1Causa basica de morte: doenca/lesdo que iniciou a cadeia de acontecimentos patolégicos que conduziram
a morte (...). (www.ine.pt)

2 Causa de morte direta: doenga ou condi¢do que provocou diretamente a morte. (www.ine.pt)


http://www.ine.pt/
http://www.ine.pt/
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3. Valor intermédio superior: compreende todas as mortes codificadas no certificado de
Obito com as causas especificas acima referidas, quer como causa bésica quer como

causa direta.

4. Valor maximo: inclui todas as mortes, exceto mortes por envenenamento, acidente,

gravidez, parto, puerpério e doenca do periodo perinatal.

Os autores aplicaram o método a populacdo inglesa, falecida entre 2006 e 2008, e
estimaram um valor minimo de 63% para Obitos que beneficiariam de cuidados
paliativos (Tabela 1). Para comparacéo, aplicaram também o método de Rosenwax et
al. (2005), e 37% foi o valor estimado. O valor calculado pelo método de Murtagh et al.
(2013) revela, portanto, um aumento significativo de Obitos estimados com
necessidades de cuidados especificos comparativamente ao método de Rosenwax et

al. (2005) e consideraram-no um valor mais proximo da realidade.

Tabela 1 — Obitos (n) ocorridos em Inglaterra, entre 2006 e 2008, com necessidades paliativas
(Murtagh et al., 2013).

Causa de morte (CID-10) n
Neoplasias 383.511
Doenga cardiaca, incluindo doenca cerebrovascular 305.186
Doenca renal 5.220
Doencga hepatica 20.702
Doenca respiratdria 73.144
Doencga neurodegenerativa 21.047
Alzheimer, deméncia e senilidade 84.462
VIH/Sida 684
Total de 6bitos com estas condicfes 893.956
63%
Total de 6bitos gerais 1.418.351

1.1. Utilizacao do certificado de 6bito

A exatiddo da informacéo retirada do certificado de Obito reflete a qualidade das
estatisticas de mortalidade produzidas, para tal é necessario assegurar 0 Seu
preenchimento completo e correta definicdo da causa de morte (Maudsley e Williams,
1996; Sehdev e Hutchins, 2001). A causa de morte, no certificado de 6bito, é muitas

vezes influenciada pelo diagndéstico e por consideracdes semanticas (Maudsley e
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Williams, 1996) dependendo do médico que o completa e do conhecimento que tem do
doente (Portugal. MS. DGS, 2009; Middleton et al., 2011).

Um estudo realizado por Mathers et al. (2005) com o intuito de aferir a qualidade dos
dados reportados & OMS, com base nos registos de mortalidade dos paises membros,
classificou a informacdo de mortalidade de Portugal com baixa qualidade. Esta
avaliacdo (conduzida com base em dados reportados até 2003) encontrou uma
percentagem de preenchimento entre os 50 e os 70%, com uma classificacéo de causa
de morte por sintomas, sinais, exames anormais e causas mal definidas a aparecer em

mais de 20% dos registos analisados.

Contudo, o certificado de 6bito € um registo nacional importante sobre de que morre a
populacédo e onde (Sleeman et al., 2009) e uma das suas maiores vantagens consiste
no tamanho da amostra e o facto de poder descrever padrdes dentro de uma populagéo
inteira (Cohen et al., 2007). O certificado de 6bito apresenta diferencas de pais para
pais, e por vezes tem mais do que uma versdo no mesmo pais, mas a sec¢do da causa
de morte é idéntica em todos os paises e é preenchida de acordo com métodos de
classificagdo e codificagdo de causas de morte internacionalmente reconhecidas —
Classificacéo Internacional de Doencas da OMS — e, por isso, comparaveis entre paises
(Cohen et al., 2007; Portugal. MS. DGS, 2009).

Os dados de mortalidade permitem obter conhecimento epidemiolégico da populagéo
sobre as tendéncias e padrdes de doenca (Maudsley e Williams, 1996; Portugal.MS.
DGS, 2009), que auxiliam no planeamento de estratégias de promocao da saude, na
alocacdo de recursos ena definicdo de prioridades relativas a cuidados de saude
(Sehdev e Hutchins, 2001; Cohen et al., 2007).

2. LOCAL DE MORTE

No contexto dos cuidados paliativos, o local de morte tem sido considerado um indicador
de qualidade dos cuidados de fim de vida, visto existir um desfasamento entre as
preferéncias dos doentes e o local de morte (Higginson e Sen-Gupta, 2000; Houttekier
et al, 2013, Billingham e Billingham, 2013). Apesar da elevada proporg¢éo de individuos
que, em estado avancado de doenca, expressa preferéncia por morrer num ambiente
familiar, sabe-se que a maioria morre em meio hospitalar (Block et al., 2007; Gruneir et
al., 2007; Cohen et al., 2010).
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2.1. Local de morte no contexto internacional

Durante o século XX, a concentracdo de cuidados de salude em hospitais e a reducéo
da disponibilidade de cuidados informais, face ao desenvolvimento sociodemografico e
econdmico, levaram ao aumento de 6bitos em meio hospitalar (Cardenas-Turanzas et
al., 2011, Higginson et al., 2013). Esta tendéncia ainda se observa em estudos recentes,
apesar das percentagens serem bastante diferentes entre paises (Gruneir et al., 2007;
Cohen et al., 2008; Houttekier et al., 2011; Reich, Signorell, Busato, 2013; Loucka,
Payne e Brearley, 2014). O hospital representa o local onde mais 6bitos ocorrem em
Gales (Houttekier et al., 2011) e na Suica (Reich, Signorell, Busato, 2013), mas no
primeiro aproxima-se dos 63% e no segundo pais representa 38,4% de todas as mortes.

Em estudos em que se aferiram as preferéncias para local de morte da populacao
perante um cendrio de doenca terminal ou em amostras de doentes, na sua maioria
oncoldgicos (Cardenas-Turanzas et al., 2011; Higginson et al., 2013; Reich, Signorell,
Busato, 2013), o hospital raramente foi escolhido. Com o objetivo de melhorar a
qualidade dos cuidados de fim de vida, paises como os Estados Unidos da América
(E.U.A.) (Gruneir et al., 2007), Canada (Dudgeon e Kristjanson, 1995) e Reino Unido
(Gomes, Calanzani e Higginson, 2012), nos ultimos anos tém tentado inverter a
tendéncia de morte em meio hospitalar, apostando na promoc¢do de cuidados
domiciliarios especializados. Existe alguma evidéncia que um ambiente domiciliario
melhora, de forma geral, a qualidade dos cuidados de fim de vida (Higginson et al, 2002;
Teno et al., 2004; White et al., 2006; Morrison et al., 2008; Meier, 2011; To et al., 2011)
e de acordo com a revisédo de literatura de Higginson et al. (2013), os cuidados paliativos
domiciliarios aumentam a probabilidade de morrer em casa, reducdo dos tempos de

internamento e maior satisfagédo por parte dos doentes e cuidadores informais.

Alguns estudos sobre a preferéncia de local de morte revelaram ainda que ha doentes
que tendem a mudar a sua preferéncia do domicilio para internamento em unidades de
cuidados paliativos (Higginson et al., 2013). Em paises, como a Bélgica e Holanda
(Houttekier et al., 2011), e também observado no Estado de Oregon (E.U.A.) (Tolle et
al., 1999), o decréscimo da morte hospitalar ndo significou necessariamente o aumento
da morte no domicilio, mas a transigéo para cuidados alternativos (lares/residéncias com
camas de cuidados especializados ou unidades de cuidados paliativos néo

hospitalares).
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2.1.1. Custos dos cuidados de fim de vida

O local de morte também é importante do ponto de vista econémico, uma vez que 0s
custos dos cuidados de fim de vida sdo mais dispendiosos no ultimo ano de vida, do
que a média dos custos em saulde ocorridos antes (Polder, Barendregt e Oers, 2006; To
et al., 2011), e geralmente decrescem com a idade (Gray, 2005; Kok et al., 2009).
Segundo a analise de Luce e Rubenfeld (2002), nos E.U.A. 77% da despesa de

cuidados médicos ocorre no ultimo ano e 40% sé&o no ultimo més de vida.

Uma pequena propor¢ao de pacientes com doenca grave e condi¢des crénicas multiplas
contabilizam a maioria da despesa de saude, ainda que alguma evidéncia demonstre
que estes doentes recebem cuidados de salde com inadequada qualidade, erros
médicos, sobre utilizam os recursos e tém fraca qualidade de vida (Meier, 2011), muito
devido ao facto dos sistemas de saude terem limitada capacidade para satisfazer as
necessidades de doentes terminais e manter o equilibrio entre custos e qualidade dos
cuidados em fim de vida (Simoens et al., 2010).

A evidéncia de custos de cuidados de fim de vida em meio hospitalar, domiciliario ou
unidade de cuidados paliativos (ndo hospitalar) ainda é incipiente e, por isso, ndo se
pode concluir, com clareza, qual é a tipologia mais custo-efetiva. Contudo, ndo se
substituem, uma vez que o0s cuidados paliativos requerem uma abordagem
multidisciplinar e os doentes sdo muitas vezes transferidos entre estas diferentes

vertentes de prestacéo de cuidados no decorrer da doenca (Simoens et al., 2010).

Existe evidéncia, no entanto, de que em meio hospitalar a existéncia de um servigo de
cuidados paliativos tende a ser menos dispendioso do que outros servigos e,
principalmente, unidades de cuidados intensivos, onde com frequéncia se encontram
doentes em fase final de vida. Os custos, dentro da organiza¢do hospitalar, podem ser
reduzidos ao identificar e admitir os doentes diretamentepara as unidades de cuidados
paliativos intra-hospitalares evitando o internamento em unidades de cuidados
curativos, pelo uso apropriado de recursos hospitalares, incluindo profissionais de
saude, servigos auxiliares e farméacia (Luce e Rubenfeld, 2002; White et al., 2006;
Gomez-Batiste et al., 2006; Simoens et al., 2010).

Encontram-se documentados o0s beneficios da prestacdo de cuidados paliativos
especializados, em meio agudo: melhoria da gestdo sintomatica, aumento do apoio ao
doente e familia e maiores niveis de satisfacao geral pelos cuidados prestados, reducéo

dos custos por encurtamento da duracdo do internamento, reducdo da utilizacdo de
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cuidados de tratamento intensivo e menos diagndsticos diferenciais (Higginson et al,
2002; White et al., 2006; Morrison et al., 2008; Meier, 2011; To et al. 2011). No terceiro
ano de atividade, o servico de cuidados paliativos Massey Cancer Center (Virginia,
E.U.A)) tinha gerado uma poupanca de quase um milh&o de ddlares (White et al., 2006).

Também nos cuidados paliativos prestados no domicilio se pode encontrar potencial
vantagem econdmica, uma vez que revisbes de literatura recentes com doentes
terminais referem que os cuidados paliativos domicilidrios, comparativamente com
cuidados domiciliarios gerais, contribuiram para evitar internamentos, utilizacdo de
urgéncia hospitalar e tratamentos oncolédgicos especializados (Gomez-Batiste et al.,
2006; Simoens et al., 2010; Gomes et al., 2013a) tendo ainda maior probabilidade de
morte no domicilio, caso seja essa a preferéncia do doente (Gomes et al., 2013a). Com
algumas limitacdes, pode afirmar-se que os cuidados paliativos domiciliarios potenciam
a reducdo de despesa de cuidados agudos (Hughes et al., 1997, Brumley et al., 2007).

GOmez-Batiste et al. (2006) realizaram uma avaliagdo de consumo de recursos e custos
de doentes oncolégicos, em estado avancado da doencga ou terminal, entre 1992 e 2001
e verificaram que nestes quase dez anos de desenvolvimento dos cuidados paliativos
em Espanha tinha havido uma poupanca de 61% na despesa e consumo de recursos,
com maior eficiéncia e sem comprometer os cuidados prestados aos doentes. EXxistiu
uma significativa mudanca do uso convencional de camas hospitalares para camas de
cuidados paliativos, reducdo da duragéo de internamento hospitalar (de 25,5 dias para
19,2 dias), aumento da opgéo de morte no domicilio (31% para 42%) e diminuigdo do
uso do servico de urgéncia (52% para 30,6%). As principais mudang¢as no uso de
recursos hospitalares deveram-se a combinacdo da redugcdo da duracdo do
internamento e alteracdo do tipo de camas hospitalares (de agudos para paliativos), e
ainda a criagdo de outros cuidados alternativos em unidades de cuidados de saude que

se assemelham as unidades de cuidados continuados existentes em Portugal.

Em resumo, o local de morte tem-se revelado de grande importancia, nos cuidados de
fim de vida, uma vez que se pretende reduzir o tempo de internamento hospitalar e
inapropriadas admissf@es hospitalares que potencialmente podem gerar reducéo de
custos e, em ultima andlise, cumprir a preferéncia dos pacientes e familiares (Torjesen,
2011, Higginson et al., 2013).
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2.2. Olocal de morte em Portugal

Na Europa, apés a 22 Guerra Mundial, observou-se o aumento de ébitos em meio
hospitalar. Contudo, em Portugal esta tendéncia sé se comecou a verificar
posteriormente (Machado et al.,, 2011). Em 1958, o peso das mortes no hospital
encontrava-se nos 11% e em 1970 chegou quase a atingir os 20% (Machado et al.,
2011; Silva, 2012).

Os estudos mais importantes sobre o local de morte em Portugal sdo os de Machado et
al. (2011), Silva (2012) e Gomes et al. (2013c). Com base nestes trés estudos
pretendeu-se caracterizar a situacao do local de morte e, quando possivel, relacionar o
local de morte com caracteristicas sociodemogréficas (sexo, idade, regido de

residéncia, estado civil) e clinicas (causa de morte).

Segundo Silva (2012) “o morrer saiu de casa” e, de acordo, com Machado et al. (2011)
tem-se assistido a “progressiva hospitalizacdo da morte”. Facto € que, nos ultimos 40
anos, se passou a morrer menos no domicilio e mais no hospital. Em 1970, o hospital
constituia o local onde menos portugueses faleciam (19,9%) e no inicio da década de
90 ultrapassaram a barreira dos 50%, invertendo posigbes com a morte no domicilio.
Em 2000, a morte ocorrida em meio hospitalar representava mais de metade (54,2%)
do total de ébitos ocorridos em Portugal (Machado et al., 2011; Silva, 2012) chegando
a contabilizar quase dois tergcos dos 6bitos em 2010 com 61,7% (N = 65.807) (Gomes
et al., 2013c).

Também os 6bitos registados noutro local aumentaram progressivamente. Em 1970, as
mortes noutro local representavam 0,5% do total de mortes e, em 2000, os ébitos noutro
local ascenderam aos 8,7% (Machado et al., 2011; Silva, 2012), valor que se mantém
em 2010 (Gomes et al., 2013c) (Gréfico 1).
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Graéfico 1 - Evolucdo dos 6bitos, em Portugal, por local de morte (1970-2010).

Obitos (%)
N W Hh OO
o O O oo

o

[EnY
o

r
+
%

1970 1980 1990 2000 2010
Anos

=== Hospital/Clinica ®—Domicilio  =®=Noutro Local

Fonte: Elaborado pela autora com base nos dados de Machado et al. (2011), Silva (2012) e Gomes et al.
(2013c).

Segundo Gomes et al. (2013c), em 2010, as regides onde se observaram maior numero
de mortes em estabelecimento hospitalar foram os arquipélagos da Madeira e Agores,
com 76% e 74,3%, respetivamente, seguidas das regides do Algarve (66%) e Lishoa
(64,1%). A maior percentagem de 6bitos num domicilio ocorreu na regido Norte (36%)
e a menor na Madeira (17%). A regido com menor expressao nos 6bitos noutro local

foram os Acores (3,9%) sendo a regido mais representativa o Alentejo (11,8%) (Grafico
2).

Graéfico 2 - Obitos ocorridos em Portugal, em 2010, por Regido (NUTS II).
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Fonte: Elaborado pela autora com base nos dados de Gomes et al. (2013c).
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No que se refere ao sexo, os dados disponiveis indicam que a percentagem de Obitos
em meio hospitalar foi mais frequente no sexo masculino (64% vs. 58,6%) observando-
se o inverso no domicilio (Machado et al., 2011) (Gréfico 3).

Gréfico 3 — Obitos, em Portugal em 2008, segundo o local de morte por sexo.
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Fonte: Elaborado pela autora com base nos dados de Machado et al. (2011).

Os grupos etarios com maior registo de 6bitos no hospital foram os de 55-64 anos
(70,6%) e de 65-74 anos (69,1%) e a morte num domicilio, em 2010, foi mais frequente
em pessoas com 75 e mais anos (33,%). Os valores mais elevados para Obitos
registados noutro local foram nos grupos etarios mais jovens 15-24 anos e 25-44 anos
(37,8% e 19,7%, respetivamente) comparativamente com as restantes classes etarias

em que as percentagens foram sempre inferiores a 10% (Gomes et al., 2013c) (Gréfico
4).
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Gréafico 4 — Obitos, em Portugal, segundo local de morte por grupo etéario (2010).
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Fonte: Elaborado pela autora com base nos dados de Gomes et al. (2013c).

A morte numa instituicdo hospitalar ocorreu com maior frequéncia na populagéao casada
(67,1%) e divorciada (63,3%). Ja no domicilio, os estados civis com maior percentagem
de Obitos registados neste local foram o viavo, com 34,5%, seguido da populacdo
solteira (31,5%). Os solteiros foram ainda os que mais morreram noutro local (12,3%)
seguidos dos divorciados (10,6%) (Machado et al., 2011) (Grafico 5).

Gréfico 5 - Obitos, em Portugal, segundo local de morte por estado civil (2008).
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Fonte: Elaborado pela autora com base nos dados de Machado et al. (2011).
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Em 2008, as causas de morte encontradas nas trés categorias de local de morte foram
distintas (Machado et al., 2011). Em meio hospitalar, as causas de morte com maior
expressao foram as doencas infeciosas e parasitarias (91,9%), as doencgas do aparelho
digestivo (88,6%) do aparelho geniturinario (83,4%) e de pele e tecido celular
subcutaneo (81,3%). Dentro dos Obitos registados "num domicilio”, mais de metade
foram por causa mal definida (51,8%), seguido de morte por AVC (40,5%) e por doenca
isquémica cardiaca (39,2%). Na categoria "noutro local de morte", a causa mais
registada foi causas externas por lesdo e envenenamento (34,4%), seguida de 6bitos

por causas mal definidas (22,7%).

3. FATORES QUE INFLUENCIAM O LOCAL DE MORTE

O local de morte pode ser considerado, de forma global, o resultado de um processo
dindmico e complexo que envolve caracteristicas individuais (sexo, idade, estado civil,
preferéncias por local de morte, apoio familiar e capacidade econémica), caracteristicas
clinicas (trajetoria do declinio da doenca e estado funcional) e varidveis geogréaficas e
relativas a organizacao dos cuidados de saude (disponibilidade e consumo de cuidados
domiciliarios capacidade de camas hospitalares) (Gomes e Higginson, 2006; Gruneir et
al., 2007; Sleeman et al., 2009). O conhecimento sobre os fatores que influenciam o
local de morte pode ser util no planeamento de estratégias de saude publica e para
melhorar a qualidade dos cuidados prestados a doentes em fase final de vida (Pinzén
et al., 2011; Reich, Signorell, Busato, 2013).

3.1. Fatores individuais

Dentro dos fatores sociodemogréficos, as variaveis idade e sexo apresentaram
associagdo com o local de morte em alguns estudos com 6bitos gerais (Jayaraman e
Joseph, 2013; Reich, Signorell, Busato, 2013), contrariamente a outros (Cohen et al.,
2008; Cardenas-Turanzas et al., 2011; Pinzén et al., 2011). A revisado de literatura com
doentes oncolégicos, realizada por Gomes e Higginson (2006), também encontrou
resultados inconsistentes para a idade e sexo. Estes estudos diferem na populacéo de
doentes incluida e categorias especificas de local de morte utilizadas para andlise, o
que provavelmente explica parte da variacdo encontrada na associacdo entre estas

variaveis e o local de morte.
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O relacionamento entre o doente e os familiares e a sua capacidade de cuidar determina
fortemente a probabilidade dos doentes poderem morrer no domicilio, caso seja essa a
sua vontade (Gomes e Higginson, 2006). Em alguns estudos, os casados apresentaram
maior probabilidade de morrer em casa (Pinzon et al., 2011; Jeurkar et al., 2012) ao
contrério de estudos em que os resultados para esta varidvel sdo contraditérios (Gomes
e Higginson, 2006) ou em que estar casado até se encontrou associado a maior
probabilidade de morte hospitalar (Hansen, Tolle e Martin, 2002; Gruneir et al., 2007;
Cohen et al., 2008; Houttekier et al., 2013; Cardenas-Turanzas et al., 2011; Jayaraman
e Joseph, 2013). Também o pais de origem influencia o local de morte, pois
comunidades de individuos de ascendéncia estrangeira, mistura racial e étnica
apresentaram maior probabilidade de morte em meio hospitalar (Hansen, Tolle e Matrtin,
2002; Gruneir et al., 2007; Cohen et al., 2008; Jayaraman e Joseph, 2013)

Segundo o estudo de McWhinney, Bass e Orr (1995), a possibilidade de contratar
cuidados domiciliarios extra/privados encontrava-se significativamente associada a
probabilidade de morte no domicilio, 0 que sugere que o estatuto econdémico pode
influenciar o local de morte e corrobora os dados encontrados por Gomes e Higginson
(2006) onde também foi encontrada associagéo positiva entre estas duas variaveis. Ja
nos resultados obtidos por Pinzon et al. (2011) ndo foi encontrada uma associacao
significativa entre estatuto financeiro e local de morte, concluindo que este deveria ser
o resultado esperado, uma vez que num sistema de salude bem organizado a situagao
financeira néo deve influenciar o acesso e disponibilidade de cuidados de saude e

consequentemente o local de morte.

O conceito de “boa morte”, entre doentes terminais, com algumas limitagdes, encontra
consenso na definicAo de morrer sem dor, de forma pacifica, com dignidade e no local
de preferéncia (Vig e Pearlman, 2004; Clark, 2003). A morte no local de preferéncia do
doente (seja hospital ou casa) constitui um potencial indicador de qualidade de cuidados
de fim de vida eatribui algum poder de decisdo e controlo ao doente (Beccaro et al.,
2006; Gruneir et al., 2007). Contudo, apesar da preferéncia pela morte no domicilio
aferida quer em estudos realizados a populagdo em geral (Higginson e Sen-Gupta,
2000; Wilson et al., 2013) quer a doentes oncoldgicos terminais (McWhinney, Bass e
Orr, 1995; Higginson e Sen-Gupta, 2000; Tang et al., 2005; Beccaro et al, 2006; Jeurkar
et al., 2012), a maioria dos doentes em estado avancado ainda morre em camas de
cuidados agudos (Gruneir et al., 2007; Jeurkar et al., 2012; Reich, Signorell, Busato,

2013). Foi encontrada excecao, para doentes que expressaram a preferéncia por morrer
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em casa e que se encontram a receber cuidados paliativos domiciliarios, onde a
preferéncia afetou em grande escala o local de morte (Dudgeon e Kristjanson, 1995;
Alonso-Babarro et al., 2011; Jeurkar et al., 2012; Gomes et al., 2013a). Segundo a
revisdo de literatura realizada por Higginson e Sen-Gupta (2000), a preferéncia por
cuidados hospitalares ou numa unidade de cuidados paliativos pode indicar a vontade
de ndo querer sobrecarregar a familia, a crenca de que os cuidados vao ser melhor

prestados ou a recusa de que néo existe possibilidade de cura.

Avaliar as preferéncias sobre o local de morte ndo é simples, existem inimeras questdes
a considerar como quais 0s pontos de vista que devem ser incluidos (doentes, familia,
profissionais de saude) e quantas vezes, ao longo da trajetéria da doenca, devem ser
aferidos. Uma vez que a decisdo do doente pode ter implicagcdes na vida dos familiares,
€ importante aferir sempre a perspetiva destes potenciais cuidadores (Dudgeon e
Kristjanson, 1995) e é fundamental que haja concordancia entre eles (Tang et al., 2005;
Gomes e Higginson, 2006; Agar et al., 2008; Alonso-Babarro et al., 2011). Sabe-se ainda
que as preferéncias dos doentes e dos familiares podemalterar ao longo da progressao
da doenca e sdo fortemente influenciadas pelos servigos prestados (Higginson e Sen-
Gupta, 2000).

Inserido num projeto europeu que envolveu entrevistas telefénicas a 9.344 cidadaos,
com 16 ou mais anos de idade, de sete paises europeus (Alemanha, Bélgica, Espanha,
Holanda, Italia, Portugal e Inglaterra), foram pela primeira vez em Portugal auscultadas
as prioridades e preferéncias da populacdo em relagéo a cuidados de fim de vida e local
de morte. Em Portugal foram entrevistados 1.286 individuos, dos quais a maioria (70%)
referiu que em caso de doenca grave com tempo de vida limitado prefeririam melhorar
a qualidade de vida do tempo que |hes restasse a prolongar o seu tempo de vida e mais
de metade (59%) também referiu que “morrer no sitio que se quer” constituia a primeira
ou segunda prioridade em fim de vida (Gomes et al., 2013b), comparado com receber

informacgéo e escolher quem toma decisbes sobre cuidados a prestar.

A maioria dos participantes referiu que, numa situacéo de doenca grave com menos de
um ano de vida e se as circunstancias o permitissem, preferiiam morrer em casa
propria/familiar/amigo (51%), variando a propor¢do de preferéncia pela propria casa
entre 43% e 66% (Lisboa e Acores, respetivamente). A unidade de cuidados paliativos
foi 0 segundo local mais preferido (36%) e o hospital registou 8% das preferéncias dos

inquiridos. Esta proporcédo varia também significativamente com a idade, sendo que a
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maioria (65%) dos participantes com mais de 75 anos mostraram preferéncia por morrer
na propria casa (Gomes et al., 2013b).

A proporgédo de participantes no inquérito para quem “morrer no sitio onde se quer” é a
primeira ou a segunda prioridade para os cuidados a prestar em fim de vida foi superior
a 60% em trés regides - Norte, Alentejo e Agores (Gomes et al., 2013b).

O inquérito nao se focou em doentes em fim de vida, pelo que os seus resultados
refletem as opinides de uma populagdo maioritariamente saudavel. Contudo, 8% dos
participantes referiram ter sido diagnosticados com uma doenga grave nos cinco anos
anteriores. E interessante notar que as suas opinides néo diferiram significativamente

das dos participantes saudaveis (Gomes et al., 2013b).

3.2. Fatores clinicos

A duracdo da doenca, o estado funcional (capacidade de realizar atividades de vida
diarias), a dor e sintomas encontram-se relacionados com o local de morte (Gomes e
Higginson, 2006; Jeurkar et al., 2012).

A maioria da literatura encontrada analisa doentes oncoldgicos e é unanime que, regra
geral, o cancro tem uma progressdo de doenca mais previsivel, comparativamente a
doentes que sofrem de causas ndo oncolégicas, 0 que permite um planeamento de
cuidados de fim de vida. Os doentes oncolégicos apresentam assim maior probabilidade
de morte fora do hospital (Gomes e Higginson, 2006; Cardenas-Turanzas et al., 2011;
Pinzoén et al., 2011; Loucka, Payne e Brearley, 2014). No entanto, € feita a excecao para
0s tumores nao sdlidos porque tém intenso tratamento, mesmo em estado avancado da
doenca, com efeitos secundarios complicados (infe¢des, anemias, etc.) que requerem
admissdes hospitalares, por vezes longas, acabando por morrer em camas de agudos

ou em unidades de cuidados intensivos (Gomes e Higginson, 2006; Howell et al., 2010).

Existem estudos que indicam que individuos com pior estado funcional tém maior
probabilidade de serem referenciados para cuidados paliativos especializados e
portanto maior probabilidade de morte em casa (Gomes e Higginson, 2006; To et al.,
2011; Jeurkar et al., 2012). Apesar de a OMS aconselhar, ha quase duas décadas, que
0 acesso a servigos paliativos se concretize assim que é reconhecido o diagndstico de

doenca potencialmente fatal (WHO, 2004), muitos clinicos so6 referenciam os doentes
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com a convicgao que os cuidados paliativos sdo o “dltimo recurso” (Meier, 2011).
Compreende-se que existe um contexto médico cultural, uma vez que séo treinados
com uma perspetiva curativa e que consideram a necessidade de cuidados paliativos
uma falha na demanda de cura (Tolle et al., 1999; Smith et al., 2003). Contudo, se o0s
cuidados paliativos forem prestados apenas como ultimo recurso, 0os pacientes véem-
se negados de cuidados melhor coordenados, de performance fisica otimizada e
sobrecarga do cuidador informal aumentada (Meier, 2011; Abernethy et al., 2013;
Hennessy et al., 2013). Existem estudos que demonstram o impacto positivo de
cuidados paliativos nos doentes, no caso clinico, melhoria de controlo da dor, alivio de
sintomas como nauseas, fadiga, depresséo e ansiedade, melhoria da nutricdo e, em

geral, satisfagdo do doente e da familia pelos cuidados prestados (Meier, 2011).

Longa trajetéria da doenca e baixo estado funcional, uma vez que sao mais rapidamente
referenciados para cuidados paliativos domiciliérios, encontram-se associados com a
morte no domicilio (Gomes e Higginson, 2006; Jeurkar et al., 2012). Tem-se constatado
que a nivel de bem-estar psico-emocional pode ser melhor para os doentes passarem
os ultimos dias em casa. No entanto, ndo existe evidéncia suficientemente conclusiva,
principalmente ao nivel sintomético, que suporte a ideia de que morrer em casa € melhor
para os doentes e familiares comparativamente a morrer no hospital (Higginson et al.,
2013).

3.3. Fatores relativos aos recursos em salde e geograficos

E possivel que a transferéncia do local de morte do domicilio para o hospital se relacione
com o facto de a morte ser um processo cada vez menos natural, face ao progressivo
envelhecimento da populacdo, e o0s hospitais oferecerem recursos humanos
especializados e tecnologia inovadora capazes de prolongar a vida dos doentes
(Machado et al., 2011). Estudos demonstram que maior disponibilidade de tecnologia
diferenciada promove o uso dessa tecnologia (Jayaraman e Joseph, 2013). Os
principais preditores da morte hospitalar foram medidas de acessibilidade e
disponibilidade de cuidados de saude: estar pelo menos uma noite internado no dltimo
ano de vida, elevada capacidade de camas de agudos e residéncia urbana (Tolle et al.,
1999; Gomes e Higginson, 2006; Hansen, Tolle e Martin, 2002; Cohen et al., 2008;
Blocket al., 2007; Cardenas-Turanzas et al., 2011; Reich, Signorell, Busato, 2013).
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Na Bélgica, dois em cada trés doentes em fim de vida sdo hospitalizados, pelo menos
uma vez, nos Ultimos trés meses de vida. A proporcdo de doentes hospitalizados
aumenta exponencialmente no més que antecede a morte e um quinto sdo admitidos
na ultima semana, com uma elevada percentagem de morte hospitalar como
resultado.Internamentos longos e admissfes hospitalares repetitivas no fim de vida,
bem como a morte hospitalar podem ser considerados indicadores de ma qualidade no
processo de morte. Na Suécia apesar de existir baixa disponibilidade de camas de
hospital e elevada capacidade de camas em lares/residéncias, a morte de doentes em
fim de vida ocorre mais frequentemente em meio hospitalar. Uma explicacdo pode
dever-se ao facto de serem realizadas transferéncias de doentes do lar/residéncia para
o hospital perto da morte. Em Gales, mais de metade (62,8%) dos 6bitos ocorre em
hospital e existem baixos recursos alternativos (capacidade de camas noutros locais de
cuidados e cuidados domiciliarios), o que revela a dificuldade em alterar esta tendéncia
(Cohen et al., 2008).

Paises como o Canada (Dudgeon e Kristjanson, 1995) e os E.U.A. (Tolle et al., 1999)
aplicaram medidas de redugé@o de camas em hospitais de agudos no sentido de reduzir
a procura de cuidados hospitalares e atribuem incentivos para limitar o tratamento de
doentes em fim de vida neste local. Na Holanda (Cohen et al., 2008) existe uma politica
explicita de ndo transferéncia de lar/residéncia para o hospital, explicando a baixa
mortalidade neste ultimo local. A disponibilidade de camas de hospital influencia
fortemente o local de morte, no entanto a disponibilidade de opg¢des e recursos que
apoiem e assistam os pacientes e familiares numa morte fora do hospital também afeta
a tomada de decisdo. Medidas como as enunciadas s6 devem ser tomadas se forem
criadas alternativas de cuidados de saude (Dudgeon e Kristjanson, 1995; Tolle et al.,
1999).

Apesar da frequente hospitalizacdo de doentes em estado avancado acima referida, na
Bélgica a probabilidade de morrer num lar/residéncia tem vindo a aumentar (entre 1998
e 2007) comparativamente a morrer num hospital e este aumento pode dever-se ao
aumento adicional de recursos de cuidados de fim de vida em lares/residéncias. A
substituicdo de cama residenciais por camas de cuidados especializados em
lares/residéncias resultou num elevado nimero de 6bitos neste local, principalmente
para quem era residente no lar (Houttekier et al., 2011). Na Holanda e em Inglaterra, os
doentes oncoldgicos apresentaram boas hipéteses de morrer fora do hospital, o que

provavelmente reflete disponibilidade de cuidados (camas de cuidados paliativos fora
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do hospital para doentes oncoldgicos, os chamados “hospices”) e politicas de admisséo
(mais de 90% dos doentes admitidos em cuidados paliativos sdo doentes oncolégicos);
no entanto, foca-se muito neste tipo de doentes em detrimento de patologias nao
oncoldgicas que se reconhece também poderem beneficiar de cuidados paliativos
(Cohen et al., 2008; Murtagh et al., 2013).

Existe evidéncia que o uso e intensidade de cuidados paliativos prestados no domicilio
aumenta a possibilidade dos doentes terminais morrerem nesse local (Moinpour e
Polissar, 1989; Higginson et al., 2013; Jayaraman e Joseph, 2013). O papel do médico
de familia foi também considerado relevante na possibilidade de escolha de receber
cuidados e morrer em casa (Abarshi et al., 2009; Houttekier et al., 2013). Com o
envolvimento do médico de familia e referenciacéo deste para cuidados paliativos a
probabilidade de internamento hospitalar diminui e a possibilidade de morrer no
domicilio aumentam (Block et al., 2007; Cohen et al., 2008).

Verificaram-se diferengas regionais, em areas mais rurais a probabilidade de morte no
domicilio era maior e menor em hospitais ou unidades de longa duracéo (Tolle et al.,
1999; Beccaro et al., 2006; Gomes e Higginson, 2006; Cardenas-Turanzas et al., 2011;
Jayaraman e Joseph, 2013; Reich, Signorell, Busato, 2013). Isto pode dever-se a lagos
familiares mais proximos e tradigcbes alinhadas com maior potencial de cuidadores
informais nestas regides. No entanto estes resultados devem ser analisados com
alguma cautela porque, por vezes, nestas zonas onde se encontram mais familiares que
podem cuidar verifica-se a auséncia de hospitais pr6ximos ou cuidados especializados
0 que podem levar a mortes no domicilio com inadequado controlo sintoméatico e
psicossaocial. Nado se podendo apurar com certeza se a morte no domicilio ocorre por
preferéncia ou falta de alternativa (WHO, 2004; Beccaro et al., 2006; Cardenas-
Turanzas et al., 2011; Pinzén et al., 2011).

Existem ainda variaveis desconhecidas que potencialmente influenciam o local de
morte, sendo necessario um melhor conhecimento das prioridades dos doentes quanto
ao local de morte e porque mudam de opinido. No entanto, as preferéncias, seja qual
for o local, devem ser o mais possivel respeitadas e devem ser criadas condi¢des para
tal com o esfor¢o de decisédo conjunta pelos médicos, familiares e doentes (Gomes e
Higginson, 2004). As caracteristicas individuais sdo preditores fortes do local de morte,
mas 0 meio envolvente também desempenha um importante papel na determinagéo do

local de morte de um doente em fim de vida podendo ser moldado para satisfazer as
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preferéncias de local de morte da populacdo. Para tal pode realizar-se um investimento
em infraestruturas de salude de base comunitaria, como sdo o caso dos cuidados
domiciliarios e unidades de cuidados paliativos ndo hospitalares, que influenciam
diretamente o local onde as pessoas recebem cuidados e acabam por morrer (Gruneir
et al., 2007).

4. CUIDADOS PALIATIVOS

Os cuidados paliativos séo prestados em ambiente domiciliario ou hospitalar de acordo
com niveis diferenciados, sao multidisciplinares e incluem apoio a familia prestados por
equipas especializadas de cuidados paliativos. A familia deve participar ativamente nos
cuidados prestados aos doentes e ser, ela prdpria, também objeto de cuidados durante
a doenca e o luto para que possa compreender, aceitar e colaborar nos ajustamentos
gue a doencga e o doente determinam. A equipa prestadora deve apoiar, informar e
instruir os familiares, comummente denominados de cuidadores informais. “As
necessidades paliativas ndo sdo determinadas pelo diagnostico da doenca, mas pela
situacao individual e necessidades do doente” (Portugal. MS. DGS, 2004). Contudo, as
doencas que mais frequentemente tém necessitado de cuidados paliativos organizados
tém sido as doencas oncoldgicas, a Sida e algumas doencas neurolégicas graves e
rapidamente progressivas. Estas doencas apresentam caracteristicas préprias pela
frequéncia de sintomas e de necessidades cuja intensidade, mutabilidade,
complexidade e impactos individual e familiar sdo de dificil resolugdo, quer em
internamento hospitalar quer na Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados
(RNCCI) (Portugal. MS. DGS, 2004). Cuidados Continuados e Cuidados Paliativos s&o
dois conceitos que ndo devem ser confundidos, sendo importante que doentes com
necessidades paliativas ndo sejam absorvidos por tipologias de cuidados
desadequadas, com risco de néo receber uma resposta efetiva as necessidades que

apresentam (Marqgues et al., 2009).

4.1. Cuidados Paliativos em Portugal

Em Portugal, a primeira organizacao estruturada de cuidados paliativos surgiu em 1992
no Hospital do Funddo com camas destinadas a doentes oncolégicos avancados. Em
1996 foi inaugurado um servico de cuidados paliativos destinados a doentes oncol6gicos

no Instituto Portugués de Oncologia do Porto e, neste ano, foi criada no Centro de Saude
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de Odivelas a primeira equipa domicilidria de cuidados continuados, que incluia a
prestacéo de cuidados paliativos. Em 2001 foi inaugurado o Servico de Medicina Interna
e Cuidados Paliativos no Instituto Portugués de Oncologia de Coimbra (Marques et al.,
2009).

Em 2005, no contexto Europeu, foram identificados em Portugal recursos escassos em
cuidados paliativos, apenas com quatro unidades de internamento, trés equipas
domiciliarias e duas equipas intra-hospitalares (UMCCI, 2010). No entanto em 2008, um
estudo publicado pelo Parlamento Europeu demonstrou um avanco substancial de
Portugal ao nivel da organizacdo com uma implementacdo homogénea, formacao de
recursos humanos, legislagdo e modelo de financiamento favoravel (European
Parliament, 2008).

No predmbulo do Decreto-Lei que criou a RNCCI (D-L n°® 101/2006, de 6 de Junho de
2006), onde a prestacdo de cuidados paliativos se encontra contemplada, pode ler-se:
“verificam-se caréncias ao nivel dos cuidados de longa duracéo e paliativos, decorrentes
do aumento da prevaléncia de pessoas com doengas cronicas incapacitantes”. A
International Association for Hospice and Palliative Care, com base em estudos
realizados em paises onde os cuidados paliativos tém sido bastante desenvolvidos nas
Ultimas décadas, como sao o caso do Reino Unido, divulgou que existem, por ano,
aproximadamente 1000 doentes que necessitam de cuidados paliativos por cada 1
milhdo de habitantes (Portugal. MS. DGS, 2004; Barros, Machado e Simbes, 2011).

Com a crescente preocupacdo em colmatar as necessidades existentes, em 29 de
Marco de 2010 foi aprovado, por despacho do Ministério da Saude, o Programa Nacional
de Cuidados Paliativos (PNCP) no qual se definem os diferentes tipos de resposta em
cuidados paliativos (OPSS, 2013) e, em 5 de setembro de 2012, foi publicada a Lei de
Bases dos Cuidados Paliativos (Lei n°® 52/2012) que criou a Rede Nacional de Cuidados
Paliativos (RNCP), sob a tutela do Ministério da Saude. De acordo com a referida Lei,
gue ainda aguarda regulamentacdo, todas as estruturas de prestacdo de cuidados
paliativos, unidades, equipas intra-hospitalares e comunitarias de suporte em cuidados
paliativos criadas pelo Decreto-Lei n°® 101/2006, que integram a RNCCI, deverdo

transitar para a RNCP.

Os cuidados Paliativos sao transversais a RNCCI, pois os doentes podem ser assistidos
nas Unidades de Cuidados Paliativos (UCP) ou noutras tipologias de cuidados da Rede.

Os doentes podem ser admitidos diretamente nas Equipas Intra-hospitalares de Suporte
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em Cuidados Paliativos (EIHSCP) e nas Equipas Comunitarias de Suporte em Cuidados
Paliativos (ECSCP) que os transferem para outras tipologias da RNCCI de acordo com
as necessidades que apresentem. Estas equipas ddo ainda assisténcia noutras
respostas da Rede, seja no domicilio ou em internamento (UMCCI, 2010).

Segundo Capelas (2009) é imperativo alcancar os récios determinados para
internamentoporque permitem dar resposta a controlo de sintomas dificeis de resolver
no domicilio ou pelas EIHSCP e na existéncia de exaustdo por parte dos cuidadores
informais; contudo, ndo devem constituir uma prioridade. O autor d4 primazia aos
cuidados paliativos domicilidrios e considera-os o suporte de toda a rede, uma vez que
permitem a desinstitucionalizagdo do doente e consequentereducdo da mortalidade

institucional com maior controlo de custos.

Acresce a oferta disponibilizada pela RNCCI um sector privado e, apesar do
desenvolvimento que se tem verificado, as estimativas revelam que Portugal ainda esta
muito aquém do que seria aconselhavel. De acordo com o que ja foi referido, seguindo
os racios recomendados pela European Association for Palliative Care (EAPC), face a
populacdo residente em Portugal deveriam existir aproximadamente: 193 a 241 camas
em hospitais de agudos fora da RNCCI, 322 a 402 camas de UCP, 129 a 161 camas
Unidades da RNCCI fora das UCP (UMCCI, 2012a; OPSS, 2013). Seriam necessarias
entre 106 e 160 equipas domiciliarias de cuidados paliativos (1 a 1.5 equipas

domiciliarias de cuidados paliativos/100 mil habitantes) (Capelas, 2009).

Segundo o Observatério Portugués dos Sistemas de Saude (OPSS), existe um
desfasamento de conhecimento dos recursos em cuidados paliativos existentes em
Portugal, entre a Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos e a RNCCI, uma vez
que apresentam diferentes racios de oferta destes cuidados e que, mesmo assim, ndo
se aproxima das recomendagfes enunciadas pela EAPC para a nossa populagdo. No
Relatério da Primavera de 2013 do OPSS, encontra-se que a RNCCI identificou 11
equipas no terreno a prestarem este tipo de cuidados (Guerreiro in OPSS, 2013) e a
Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos (APCP) distinguiu 9 equipas (Capelas
in OPSS, 2013). Os autores do Relatério da Primavera identificaram 6 equipas comuns
a Rede e a APCP, o que leva a possibilidade de existirem no pais entre 9 a 14 equipas
de cuidados paliativos domiciliarios (OPSS, 2013) e que se traduz numa equipa por
cada 750 mil a 1.170.000 habitantes. Deveriam existir 1 a 1,5 equipas por cada 1.000
habitantes (Capelas, 2010).
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Por motivos econémicos, administrativos e de eficiéncia (Capelas, 2009) o tamanho
otimo de uma unidade de internamento em cuidados paliativos inclui entre 10 a 20
camas (Radbrunch e Payne, 2010). A RNCCI divulgou a existéncia de 22 unidades de
internamento em cuidados paliativos, comum nimero de camas entre 5 a 20 por unidade
(Guerreiro in OPSS, 2013) e a APCP reconheceu 24 (Capelas in OPSS, 2013); deveriam
existir 322 a 402 camas de internamento em UCP (UMCCI, 2010).

Segundo Capelas (2009) estima-se que 60% dos doentes que morrem, em Portugal
necessitem de cuidados paliativos e face a elevada mortalidade hospitalar & possivel
gue muitos dos doentes internados com necessidades nesta tipologia de cuidados ndo
recebam tratamento (OPSS, 2013). E recomendada a existéncia de uma equipa intra-
hospitalar em hospitais com mais de 250 camas (UMCCI, 2010) e de acordo com o
OPSS (2013) apenas entre 14 a 18 dos 36 estabelecimentos hospitalares pertencentes
ao SNS, com a dimenséo indicada, integram uma equipa intra-hospitalar de cuidados

paliativos.

Algumas decisdes clinicas, como sdo a hospitalizagdo ou ndo dos doentes terminais,
séo feitas no contexto de recursos disponiveis, estrutura organizacional e cultura dos
sistemas de cuidados de saude nos quais os cuidados séo prestados (Tolle et al., 1999).
Em Portugal, como referido anteriormente, a maioria dos individuos (61,7%), em 2010,
morreu hospitalizado (Gomes et al., 2013c) e os recursos alternativos de cuidados
prestados no domicilio ou capacidade em unidades de cuidados paliativos encontram-
se abaixo do recomendado face a densidade e envelhecimento populacional (Capelas,
2009; UMCCI, 2012a).

Algumas hospitalizagbes s@o necessérias decorrentes de problemas clinicos complexos
em fim de vida que possam ser dificeis de gerir em casa ou até numa unidade de
cuidados paliativos (Block et al., 2007; Maramatsu et al., 2008), recomendando-se a
ampliacdo de camas de cuidados paliativos intra-hospitalares, comprovadas por serem
mais custo-efetivas do que camas de agudos (White et al., 2006; Simoens et al., 2010)
e equipas intra-hospitalares que potenciam a reducdo do tempo de internamento,
diminuicdo de custos com medicamentos e reducdo de sintomas (Higginson et al.,
2002), e que em Portugal também se encontram em défice do aconselhado. Se o local
de morte €, em muito influenciado, pela capacidade de camas de hospital, aplicar

medidas de reducdo do numero de camas de agudos e politicas de ndo admissao, em
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meio hospitalar, de doentes em fim de vida como se verifica nos E.U.A. (Tolle et al.,
1999), no Canada (Dudgeon e Kristjanson, 1995) ou na Holanda (Cohen et al., 2008)
poderd ajudar a reduzir a ocorréncia de mortes neste local. No entanto, 0 sucesso

dessas medidas so fica completo se em simultaneo se alocarem recursos alternativos.

No questionario de preferéncia de local de morte realizado a populagdo portuguesa
(Gomes et al., 2013b), mais de metade (51%) expressou preferir morrer no domicilio e,
como ja referido, encontra-se na literatura evidéncia dos beneficios para os doentes e
cuidadores informais da morte em ambiente familiar (Higginson et al, 2002; Teno et al.,
2004; White et al., 2006; Morrison et al., 2008; Meier, 2011; To et al., 2011), bem como
a associagdo entre cuidados domiciliarios e morte nesse local, devendo apostar-se no
aumento destas equipas prestadoras de cuidados. No entanto, as alteracbes nas
estruturas familiares, que historicamente forneciam suporte informal, e até mudancas
socioecondmicas nao possibilitam que todos os que preferem morrer no domicilio o
possam fazer com o conforto, apoio e condigfes necessarias (Cardenas-Turanzas et
al., 2011). Nesse sentido, encontram-se vantagens em aumentar o nimero de camas
em unidades de cuidados paliativos da RNCCI, relatado como o segundo local de
preferéncia (36%) no inquérito a populagdo portuguesa, pois pode ter o efeito de
diminuicAo de morte hospitalar verificado na Bélgica (Houttekier et al., 2011),
consequente do aumento de camas de cuidados de salde especializados em

lares/residéncias.
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OBJECTIVOS

Este estudo tem por objetivo geral examinar a mortalidade causada por doencas que
potencialmente beneficiariam com a prestagéo de cuidados paliativos e o risco de morte
hospitalar nesta populacdo em Portugal.

Para alcancar o objetivo geral foram definidos dois objetivos especificos:

a) ldentificar a populagao falecida por causas que potencialmente beneficiariam com a
prestacdo de cuidados paliativos e caracterizar por idade, sexo, estado civil,
nacionalidade, regido de residéncia, causa e local de morte;

b) Determinar a influéncia de fatores clinicos (causa de morte) e sociodemograficos
(idade, sexo, estado civil, nacionalidade e regido de residéncia) na ocorréncia de morte
em meio hospitalar de doentes falecidos por causas que potencialmente beneficiariam
com a prestacao de cuidados paliativos.
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METODOLOGIA

1. TIPO DE ESTUDO

Este estudo epidemioldgico nacional pretende caracterizar, através da analise de dados
de mortalidade da populacao adulta portuguesa falecida por causas que potencialmente

beneficiariam com a prestacao de cuidados paliativos, entre 2008 e 2012.

2. FONTES DE INFORMACAO

Foi utilizada a base de 6bitos gerais (1980-2012) de Portugal (continente e arquipélagos
dos Acores e Madeira), com base no certificado de 6bito. A informacéo foi analisada no
Instituto Nacional de Estatistica (INE) e utilizada de acordo com 0s pressupostos
necessarios a garantia de protecdo de dados e segredo estatistico. Os dados foram
fornecidos e analisados no &mbito do Projeto DINAMO, a ser desenvolvido pelo Cicely
Saunders Intitute — King’s College London, sob supervisdo da Investigadora Principal do

Projeto (Doutora Barbara Gomes).

O certificado de 6bito, apesar de apresentar algumas limitacdes referidas anteriormente,
tem demonstrado ser um método fidvel para estimar resultados ao nivel da populagéo
(Mathers et al. 2005; Cohen et al., 2006). Em Portugal, o0 médico responsavel pelo
doente quando ocorre o 6bito preenche no certificado de 6bito a data, causa e local de
morte. A causa bésica de morte é codificada, utilizando a Classificagdo Internacional de
Doencgas — 102 revisdo (CID-10), por um técnico da Dire¢do Geral de Saude, que em
caso de duavida contacta o médico que determinou a causa de morte. Os dados sao
enviados para o INE, sem identificacdo, onde sdo inseridos manualmente na base de

dados.

3. OPERACIONALIZACAO DE DADOS

3.1. Definicdo da populac&do em estudo

Partindo da base de dados dos 6bitos gerais entre 2008-2012, foram excluidos os 6bitos

com idade inferior a 18 anos ou com idade desconhecida. Foram ainda excluidos os
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Obitos de adultos com residéncia estrangeira ou desconhecida, para analisar apenas a
populacgéo residente em Portugal.

Da populacao adulta, residente em Portugal, falecida entre 2008 e 2012 identificaram-
Se 0S gque morreram porcausas que potencialmente beneficiariam com a prestacéo de
cuidados paliativos. Estas causas de morte referem-se a condi¢cdes cronicas,
progressivas e incurdveis cujo tratamento curativo ndo proporciona mais beneficios.
Seguindo a metodologia proposta por Murtagh et al. (2013), consideraram-se, deste
modo, todos os que morreram pelas seguintes causas de morte (codigos CID-10):
neoplasias, doenca cardiaca, doenca cerebrovascular, doenca renal, doenca hepética,
doenca respiratoria, doenca neurodegenerativa, Alzheimer, deméncia, senilidade e
VIH/Sida (Tabela 2).

Tabela 2 - Critérios de definicdo da populagcdo em estudo.

N N acumulado
Total 6bitos 2008-2012 527.146
Fatores de excluséo
Obitos com idade <18 anos 3.040 524.106
Obitos com idade desconhecida 108 523.998
Obitos de adultos (218 anos) com residéncia estrangeira (NUTS 113) 1.960 522.038
Obitos de adultos (218 anos) com residéncia desconhecida (NUTS 1) 31 522.007
Obitos de adultos (=18 anos) com causa de morte sem necessidades 154.880 367.127

paliativas

3.2. Variaveis

A variavel dependente do estudo foi o local de morte. As variaveis independentes
selecionadas foram de ordem sociodemografica (sexo, idade, nacionalidade, estado

civil, local de residéncia - NUTS |l e ano) e natureza clinica (causa de morte).

3 NUTS Il — Nomenclatura das Unidades Territoriais para Fins Estatisticos (Lei n-21/2010, de 23 de Agosto) constituida
por sete unidades, das quais cinco no continente (Norte, Centro, Lisboa, Alentejo e Algarve) e ainda o territério das
Regifes Auténomas dos Acores e da Madeira.
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Local de morte
De acordo com o certificado de 6bito, o local de morte distingue trés categorias: (1) em
hospital/clinica, (2) num domicilio e (3) noutro local. A andlise considerara a variavel

local de morte recodificada apenas em duas categorias (“hospital” e “outro”):

¢ Hospital/clinica: de natureza privada ou publica.

e Qutro: que inclui o domicilio e noutro local. O primeiro, segundo o INE, inclui locais
privados, seja casa propria ou de outrem, bem como lares ou residéncias. O

segundo inclui locais considerados via publica e, por exemplo, ambulancias.

Idade
A idade foi recodificada em grupos etarios (18-39, 40-49, 50-59, 60-69, 70-79, 80-89, 90
e + anos), de acordo com o0s grupos encontrados em estudos similares (Cohen et al.,

2010; Houttekier et al., 2013; Jayaraman e Joseph, 2013) para maior comparabilidade.

Sexo

A variavel sexo foi utilizada na sua forma original e inclui masculino, feminino e ignorado.

Estado civil

O estado civil compreende as categorias: solteiro, casado, vilvo, divorciado e ignorado.

Nacionalidade
A variavel pais de origem foi recodificada em nacionalidade que inclui origem

portuguesa, outra e ignorado.

Regido de residéncia
Para a regido de residéncia foi utilizada a variavel original NUTS 1l (2002), constituida
por sete regides: Norte, Centro, Lisboa, Alentejo, Algarve, Arquipélagos dos Acores e

Madeira.
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Ano
A variavel ano de morte, utilizada na andlise, inclui o intervalo temporal entre 2008 e

2012, que correspondiam aos ultimos cinco anos disponiveis na base de dados do INE.

Causa de morte

A variavel causa basicade morte, codificada de acordo com a Classificagdo Internacional
de Doencas — 102 revisdo, foi recodificada tendo por base a selecdo das seguintes
causas de morte: neoplasias, doenca cardiaca, doenca cerebrovascular, doenca renal,
doenca hepética, doenca respiratéria, doenga neurodegenerativa, Alzheimer, deméncia,
senilidade e VIH/Sida. Segundo o estudo de Murtagh et al. (2013), para estimar um valor
minimo na populagéo, as patologias enumeradas potencialmente beneficiariam com a
prestacdo de cuidados paliativos. Optou-se pelo estudo de Murtagh et al. (2013),
comparativamente com outros métodos existentes, inclui causas de morte recentemente
reconhecidas por também beneficiariam com a prestacdo de cuidados paliativos, como
por exemplo a doenca de Alzheimer e Parkinson. Foi criada uma nova variavel que

discrimina os grupos de doenca (Tabela 3).

Tabela 3 - Causas de morte (CID-10) que potencialmente beneficiariam de cuidados paliativos,
de acordo com o estudo de Murtagh et al. (2013).

Causa de morte com necessidades paliativas (CID-10)

Neoplasias (C00 a C97)

Doenca cardiaca, incluindo doenca cerebrovascular (100 a 152; 160 a 169)
Doenca renal (N17 a N18, N28, 112 a 113)

Doencga hepatica (K70 a K77)

Doenca respiratdria (J06 a J18, J20 a J22, J40 a J47, J96)

Doenca neurodegenerativa (G10, G20, G35, G112, G903, G231)
Alzheimer, deméncia e senilidade (FO1, FO3, G30, R54)

VIH/Sida (B20 a B24)
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4. ANALISE

Com vista a responder ao primeiro objectivo especifico, identificou-se o numero e
percentagem de mortes por causas que potencialmente beneficiariam com a prestacao
de cuidados paliativos. Utilizou-se andlise descritiva de todas as variaveis para
caracterizar o numero e percentagem de ébitos ocorridos por grupo etario, sexo, estado

civil, regido de residéncia, nacionalidade, local e causa de morte.

Como a idade ndo apresentou uma distribuicdo normal descreveu-se com a mediana e
intervalo interquartil. Contudo, para efeitos de comparabilidade com outros estudos,

descreve-se também a média e desvio padrao.

Com vista a responder ao segundo objectivo especifico do estudo, pretendeu-se
identificar quantos 6bitos com determinadas caracteristicas ocorreram em hospital ou
outro local. Para tal, o local de morte foi analisado (nimero de 6bitos e percentagem do
total) por sexo, grupo etéario, estado civil, nacionalidade, local de residéncia e causa de

morte.

Nesta analise bivariada utilizou-se o teste de independéncia do qui-quadrado (Pearson’s
X°test) e Mann-Whitney U para explorar a potencial associacdo entre o local de morte e
as variaveis independentes, com niveis de significAncia de 0,05. As variaveis estado
civil e nacionalidade apresentaram valores na categoria ignorado que nao foram

considerados na analise em relagédo ao local de morte (dados omissos).

Para calcular a probabilidade de ocorréncia de morte em meio hospitalar (variavel
dependente binaria), por ano, sexo, grupo etario, estado civil, nacionalidade, causa de
morte e regido de residéncia, quando estas varidveis se encontram presentes em

simultaneo, realizou-se uma analise multivariada utilizando regressao logistica.

No modelo estatistico multivariado o célculo ajustado de probabilidade (adjusted odds
ratio - AOR) determina-se quando se controlam fatores, tornando-os constantes (Aguiar,
2007). Este ajustamento permite uma melhor quantificacdo da variacdo na variavel

dependente explicada pela variacéo da variavel independente.

O valor preditivo de cada variavel foi caracterizado através do risco de ocorréncia
ajustado (AOR — adjusted odds ratio) e respetivo intervalo de 95% de confianca. Foi
utilizado o método backwards stepwise likelihood ratio. A analise foi condicionada com
um p-value de entrada de 0,20, de modo a permitir a inclusédo de importantes preditores,

e de saida de 0,05. A avaliacao do ajustamento do modelo (goodness of fit) foi realizada
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através da estatistica de Wald, para testar a significancia de cada um dos parametros
no modelo preditivo, e dos testes Hosmer and Lemeshow, Nagelkerke R?, qui-quadrado
(x?) e classificacdo (%) do modelo preditivo (Aguiar, 2007; Burns e Burns, 2008).

O modelo final incluiu as variaveis que apresentaram significancia estatistica. A
categoria de referéncia nas variaveis independentes foi escolhida de acordo com a
usada noutros estudos, por forma a permitir comparagao: variavel sexo (ref.? “feminino”),
grupo etario (ref.2 “90 e + anos”), estado civil (ref.? “casado”), nacionalidade (ref.?
“portuguesa”), regido (ref.? “Lisboa”), causa de morte (ref.? “neoplasias”), ano (ref.2
“2008”).

A andlise foi realizada com o uso da IBM SPSS Statistics 21 e Microsoft Office Excel.
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RESULTADOS

Tal como exposto na metodologia, determinaram-se 0s 6bitos gerais ocorridos entre
2008 e 2012 e, destes, estimaram-se o0s 6bitos falecidos por causas que potencialmente
beneficiariam com a prestacdo de cuidados paliativos, e a partir de agora também

referidas como “causas de morte com necessidades paliativas”.

Seguindo a metodologia tracada por Murtagh et al. (2013), considerou-se que estas
causas de morte sdo neoplasias; doenca cardiaca, incluindo doenca cerebrovascular;
doenca insuficiéncia renal doengca hepatica; doenca respiratoria; doenca
neurodegenerativa; Alzheimer, deméncia e senilidade; VIH/Sida.

A amostra em andlise é constituida pelo conjunto de individuos falecidos pelas causas
acima indicadas e foi caracterizada por sexo, idade, estado civil, nacionalidade, local de

morte, causa de morte e regido de residéncia.

Descreveu-se o local de morte segundo a idade, sexo, estado civil, nacionalidade, causa
de morte e regido de residéncia. Avaliou-se a possivel associagéo entre o local de morte
e estas variaveis, identificadas na literatura como preditores relevantes do local de
morte. Determinou-se a possivel influéncia independente das variaveis
sociodemograéficas (ano, sexo, grupo etério, regido de residéncia, nacionalidade, estado
civil) e clinica (causa de morte) sobre o local de morte utilizando um modelo de

regressao logistica multivariado.

1. CARACTERIZACAO DA POPULACAO FALECIDA COM NECESSIDADES
PALIATIVAS

Da populacgéo residente adulta que morreu entre 2008 e 2012, estima-se que 70,3% (n
= 367.127) tenha morrido com necessidades paliativas. A maioria destes morreram no
hospital (64,2%), comparativamente a morrer em outro local (35,8%), que inclui casa

propria ou de outro, lares e residéncias, e noutro local.

Comparativamente com 0s 0bitos gerais (n = 522.007) ocorridos no mesmo periodo, a

tendéncia de local de morte encontrada foi a mesma. Pois, também no total de 6bitos
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de pessoas com 18 e mais anos, residentes em Portugal, mais de metade (62,7%) teve
lugar num hospital/clinica (apesar de dois pontos percentuais menos do que para
causas de morte com necessidades paliativas), em relacdo a outros locais (37,3%)
(Tabela 4).

Tabela 4 - Obitos (n e %) da populacdo residente em Portugal, por local de mortee total de
causas de morte com necessidades paliativas (2008-2012).

Causas de morte com necessidades

Local de morte Total de 6bitos

paliativas
) Sim N&o Total
Categorias
N % N % N %
Em hospital/clinica 235.536 64,2 91.585 59,1 327.121 62,7
Outro 131.591 35,8 63.295 40,9 194.886 37,3
Total 367.127 100 154.880 100 522.007 100

Do total de ébitos que morreu com necessidades paliativas (n = 367.127), a maioria
eram do sexo masculino (51%) e tinham uma média de idade de 77,52 (+£13,05) anos.
Apresentaram uma mediana de idade de 80 anos e 50% da amostra encontravam-se
entre 0os 71 e os 87 anos. Quinze por cento morreu com idade igual ou superior a 90

anos.

Os 0bitos analisados eram predominantemente de nacionalidade portuguesa (98,9%) e
casados (45,7%) ou viuvos (39,2%) (Tabela 5).
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Tabela 5 - Caracterizacéo dos 6bitos com necessidades paliativas por idade, sexo, nacionalidade
e estado civil (n, %) (2008-2012, n = 367.127).

Variavel / Categoria N %

Idade [média: 77,52 (+13,05) / mediana: 80 (.Q.: 71 - 87)]

Grupo etario

18a 39 4.234 1,2
40 a 49 10.980 3,0
50 a 59 24.181 6,6
60 a 69 42.329 11,5
70a 79 90.767 24,7
80 a 89 139.852 38,1
90 e + anos 54.784 14,9
Sexo

Homens 187.232 51,0
Mulheres 179.895 49,0
Nacionalidade

Portuguesa 362.947 98,9
Estrangeira 4.175 1,1
Ignorado (missing data) 5 0,0
Estado civil

Solteiro 38.788 10,6
Casado 167.925 457
Viuvo 143.749 39,2
Divorciado 15.598 4,3
Ignorado (missing data) 1.067 0,3

No que se refere a causas de morte que potencialmente beneficiariam da prestagéo de
cuidados paliativos, as principais encontradas foram a doenga cardiaca incluindo
doenca cerebrovascular (41,7%), as neoplasias (33,8%) e doenca respiratoria (12,8%)
(Tabela 6).
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Tabela 6 - Obitos (n e %), em Portugal, por causa de morte com necessidades paliativas (2008-
2012, n = 367.127).

Causas de morte com necessidades paliativas

Doenca cardiaca, incluindo doenca cerebrovascular 153.131 41,7

Neoplasias 124.066 33,8
Doenca respiratéria 47.089 12,8
Alzheimer, deméncia e senilidade 18.646 5,1
Doenca hepatica 9.015 2,5
Doenca renal 8.211 2,2
Doencga neurodegenerativa 3.914 11
VIH/Sida 3.055 0,8

As regides do Pais onde ocorreram mais 6bitos com necessidades paliativas foram a
regido Norte (30,4%), Centro (25,6%) e Lisboa (25,5%), enquanto nos Arquipélagos dos
Acores e Madeira (2,3% cada) foram encontradas as menores ocorréncias (Figura 1).

Figura 1 - Obitos (%), da populacgéo residente em Portugal com necessidades paliativas por
regido (NUTS Il) (2008-2012).
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1.1 Local de morte da populacédo falecida com necessidades paliativas

Os 6bitos ocorridos em meio hospitalar aumentaram entre 2008 (63,3%) e 2012 (65,1%),
com excec¢do do ano de 2010 em gque houve um ligeiro decréscimo (de 64,1% em 2009
para 63,2%). A varidvel ano apresentou, assim, uma associacao estatistica positiva com

morte hospitalar (p<0,001).

Os homens morreram mais no hospital do que as mulheres (68,8% vs. 59,3%) e 0s
casados e os divorciados (71% cada) foram 0s que apresentaram maiores percentagens
de morte neste local, encontrando-se 0s vilvos e solteiros na posicéo oposta (55,9% e
62,2% respectivamente), ainda que a maioria tenha também falecido no hospital. Estas

diferencas séo estatisticamente significativas (p<0,001).

Observou-se associacao entre o local de morte e a nacionalidade (p<0,001). A maioria
(70,4%) dos individuos de nacionalidade estrangeira residentes em Portugal morreu

num hospital, mais frequentemente do que os de nacionalidade portuguesa (64,1%).

A tendéncia para morrer em meio hospitalar decresce com a idade, de 85,0% para
pessoas com 18-39 anos de idade, para os 46,4% nos de idade igual ou superior a 90
anos (Tabela 7). Note-se que nesta faixa etaria a maioria dos 6bitos da-se noutros
locais, ao contrario de todas as outras faixas etarias. As diferencas etarias foram,

também elas, estatisticamente significativas (p<0,001).
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Tabela 7 - Obitos (n, %) ocorridos em Portugal, por local de morte segundo ano, sexo, grupo
etario, estado civil e nacionalidade (2008-2012).

Variavel / Categoria iRkl Outro p-value
N % N %
Ano <0,001
2008 46.026 63,2 26.717 36,7
2009 46.889 64,1 26291 359
2010 46.684 63,2 27.217 36,8
2011 46.991 65,2 25.129 348
2012 48.946 65,1 26.237 34,9
Sexo <0,001
Homem 128.848 68,8 58.384 3172
Mulher 106.688 59,3 73207 40,7
Grupo etério <0,001
18-39 3.600 850 634 150
40 -49 9.101 82,9 1.879 17,1
50 - 59 19.471 80,3 4.764 19,7
60 - 69 32.646 77,1 9.683 22,9
70-79 62.946 69,3 27.821 30,7
80 -89 82.393 58,9 57.459 41,1
90 e + anos 25.433 46,4 29.351 53,6
Estado civil (n = 366.060) <0,001
Solteiro 24128 622 14660 37,8
Casado 119.262 71,0 48.663 29,0
Vidvo 80.400 55,9 63.349 44,1
Divorciado 11.081 71,0 4517 29,0
Nacionalidade (n = 367.122) <0,001
Portuguesa 232594 64,1 130.353 36,0
Estrangeira 2.939 70,4 1236 29,6

Ao analisar as causas de morte com necessidades paliativas, os 6bitos por VIH/Sida
(91,4%), as doencas hepaticas (84,6%) e respiratorias (77,5%), as neoplasias (76,6%)
e doenca renal (75,6%) representaram as causas mais frequentes em hospital, em
oposicdo a morte por Alzheimer, deméncia e senilidade (21,5%). As diferencas
encontradas nas causas em relagdo ao local de morte apresentaram significAncia
estatistica (p<0,001) (Tabela 8).
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Tabela 8 - Obitos (n e %) ocorridos em Portugal, por local de morte segundo causas de morte
com necessidades paliativas (2008-2012; n = 367.127).

Causas de morte com necessidades paliativas <0,001
VIH/Sida 2793 91,4 262 8,6
Doenca hepética 7626 84,6 1389 15,4
Doenca respiratoria 36492 77,5 10597 22,5
Neoplasias 9500 76,6 29061 23,4
Doenga renal 6207 75,6 2004 24,4
Doenga neurodegenerativa 2176 55,6 1738 44,4
Doenga cardiaca, incluindo doenca cerebrovascular 81224 53,0 71907 47,0
Alzheimer, deméncia e senilidade 4013 21,5 14633 78,5

Também se observaram diferengas com significancia estatistica ao nivel da regido de
residéncia (p<0,001), com maior nimero de O6bitos a ocorrer no hospital nos
Arquipélagos da Madeira (81,4%) e Acores (75,7%), seguidos do Algarve (71,7%) em
Portugal continental (Figura 2).

Figura 2 - Obitos (%) ocorridos em hospital/clinica, por regido NUTS Il (2008-2012).
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Em resumo, os Obitos ocorridos em meio hospitalar por causas que beneficiariam de
cuidados paliativos aumentaram entre 2008 e 2012, sendo mais frequentes em
individuos do sexo masculino, em classes etarias mais jovens, nos casados ou
divorciados, nos residentes na Madeira e Acores, e em causas de morte por VIH/Sida,
doenca hepatica, doenca respiratéria e cancro.

1.2. Andlise multivariada

Para avaliar a influéncia conjunta e independente das variaveis ano, sexo, grupo etario,
regido de residéncia, nacionalidade, estado civil e causa de morte sobre o local de morte
foi calculada a probabilidade de esta ocorrer em meio hospitalar utilizando um modelo
multivariado de regressao logistica. O modelo preditivo final reteve todas as variaveis
independentes introduzidas e apresentou valores estatisticamente significativos
(Hosmer and Lemeshow: x? 121,9; 8gl; p<0,001). Explica 17,5% da variancia em termos
de local de morte (Nagelkerke R? 0,175) e permite classificar correctamente 68,9% dos
casos (86,9% dos casos de morte em “hospital” e 36,6% dos casos de morte noutros

locais).

Ao analisar a probabilidade de ocorréncia de Obitos com necessidades paliativas em
meio hospitalar, controlando as variaveis sexo, grupo etario, estado civil, regiao de
residéncia e causas de morte, verificou-se que a ocorréncia de mortes neste local, para
esta amostra, aumenta de ano para ano (AOR 1,03; 95% IC 1,02-1,03).

A probabilidade de morrer em meio hospitalar é ligeiramente maior para o sexo
masculino (1,02; 1,00-1,03) do que para o sexo feminino e diminui com a idade. Os
individuos com idades compreendidas entre os 18 e 0s 49 anos tém mais do triplo da
probabilidade de morrer num hospital quando comparados com os individuos com 90 e
mais anos (18-39: 3,78; 3,45-4,14 / 40-49: 3,23; 3,05-3,42). Os individuos entre os 50 e
69 anos tém mais do dobro da probabilidade face a classe etaria mais avancada (50-
59: 2,76; 2,65-2,87 / 60-69: 2,4; 2,33-2,48).

Comparada com neoplasias, a probabilidade de morrer num hospital é superior em
VIH/Sida (2,42; 2,12-2,76), doencas renal (1,29; 1,22-1,36), hepatica (1,44; 1,36-1,53)
e respiratoria (1,44; 1,4-1,48), mas inferior em doengas cardiaca incluindo
cerebrovascular (0,44; 0,44-0,45), neurodegenerativa (0,42; 0,39-0,45) e Alzheimer,
deméncia e senilidade (0,13; 0,12-0,13).
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Os individuos de nacionalidade estrangeira residentes em Portugal tém menor
probabilidade de morrer hospitalizados do que os de nacionalidade portuguesa (0,82;
0,76-0,89), ao contrario do que se observou na andlise bivariada. Comparativamente
com os casados, os solteiros (0,67; 0,65-0,68), vitvos (0,8; 0,79-0,81) mas também os
divorciados (0,82; 0,78-0,85) morrem menos em hospital. Os residentes na Madeira,
Acores, Madeira e Algarve, tém maior probabilidade de morrer hospitalizados do que os
que residem em Lisboa (2,14; 2,02-2,27; 1,6; 1,52-1,69 e 1,41; 1,35-1,46), sendo que o
Norte apresenta a menor probabilidade de morte hospitalar (0,77; 0,75-0,78) (Tabela 9).
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Tabela 9 - Fatores associados a morte hospitalar, em Portugal, para causas de morte com
necessidades paliativas, controlando as variaveis ano, sexo, grupo etario, estado civil,
nacionalidade e causa de morte (2008-2012, n = 366.058).

AOR para morte em hospital/clinica

Variavel / Categoria p-value
AOR 95% IC
Ano (vs. 2008) 1,03 1,02 1,03 <0,001
Sexo (vs. Mulher) 0,038
Homem 1,02 1,00 1,03
Grupo etario (vs. 90 e + anos <0,001
80 a89 1,42 1,39 1,45
70a79 1,90 1,85 1,95
60 a 69 2,40 2,33 2,48
50 a 59 2,76 2,65 2,87
40 a 49 3,23 3,05 3,42
18 a 39 3,78 3,45 4,14
Estado civil (vs. Casado) <0,001
Solteiro 0,67 0,65 0,68
Vilvo 0,80 0,79 0,81
Divorciado 0,82 0,78 0,85
Nacionalidade (vs. Portuguesa) <0,001
Estrangeira 0,82 0,76 0,89
Causas de morte (vs. Neoplasias) <0,001
Doenca cardiaca, incluindo doenga cerebrovascular 0,44 0,44 0,45
Doenga renal 1,29 1,22 1,36
Doenca hepatica 1,44 1,36 1,53
Doenca respiratoria 1,44 1,40 1,48
Doencga neurodegenerativa 0,42 0,39 0,45
Alzheimer, deméncia e senilidade 0,13 0,12 0,13
VIH/Sida 2,42 2,12 2,76
Regides (NUT II) (vs. Lisboa) <0,001
Algarve 1,41 1,35 1,46
Centro 0,91 0,90 0,93
Norte 0,77 0,75 0,78
Alentejo 0,86 0,84 0,89
Acores 1,60 1,52 1,69
Madeira 2,14 2,02 2,27
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DISCUSSAO

O presente estudo apresenta caracter inovador dado que ndo se conhece, até a data,
uma avaliagéo epidemiolégica das necessidades de cuidados paliativos e respetivo local
de morte na populagéo adulta em Portugal.

Entre 2008 e 2012, estimou-se que 70,3% da populacdo adulta residente em Portugal
(continente e arquipélagos dos Acores e Madeira) faleceu por condi¢cbes patolégicas
gue potencialmente beneficiariam com a prestacdo de cuidados paliativos. Desses
individuos, a maioria dos Obitos (64,2%) ocorreu em meio hospitalar e fatores como o
ano de morte, a idade, sexo, estado civil, nacionalidade, regido de residéncia e causa
de morte influenciaram independentemente o local de morte. Entre 2008 e 2012, os
Obitos por causas com necessidades paliativas aumentaram em hospital/clinica e neste
local ocorreram mais frequentemente nas classes mais jovens, no sexo masculino, em
individuos casados, de nacionalidade portuguesa e residentes nas regides do Algarve,
Acores ou Madeira. Padecer de VIH/Sida, doencas hepéticas, respiratoria, cancro e

doenca renal também promoveu a morte neste local.

7

A amostra analisada € representativa em dimensdo o que atribui segurangca aos
resultados obtidos. O certificado de o6bito, para analise de dados de mortalidade,
constitui uma ferramenta robusta e permite comparagdo com outros estudos, a nivel
nacional e internacional. Contudo, a analise do local de morte através do certificado de
Obito encontra algumas limitacdes na medida em que a categoria hospital/clinica, que
inclui instituicbes publicas e privadas, ndo diferencia hospitais de agudos de unidades
de cuidados paliativos da RNCCI ou até hospitais privados de publicos, o que ndo
permite obter a verdadeira informacdode quantas pessoas morrem em camas de
agudos hospitalares e em internamento em UCP. No futuro estas categorias deverao
ser distinguidas para aferir se as preferéncias das pessoas estao a ser cumpridas, uma
vez que as UCP, no inquérito do Projeto Prisma, constituiram o segundo local de morte
escolhido, depois do domicilio. E possivel que o Sistema de Informac&o dos Certificados
de Obito (Despacho n° 13788/2013, 14 de outubro de 2013) cuja utilizag&o é obrigatdria,
desde 1 de janeiro de 2014, para certificacao dos 6bitos ocorridos em territério nacional
reduza a proporcao de erros de classificagcéo e codificacdo nas causas de morte e possa

permitir definir o local de morte de forma mais objetiva.
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O certificado de 6bito também né&o retém informacgéo sobre o processo de morte, como
por exemplo reinternamentos em fim de vida, preferéncias dos doentes, problemas e
sintomas vivenciados, por forma a permitir aferir a qualidade dos cuidados prestados e
se a populagdo morre no local de preferéncia.

Historicamente, os cuidados paliativos surgiram para minorar o sofrimento de doentes
oncoldgicos e, recentemente, tém sido alargados a outras causas reconhecidas por
também beneficiarem com a prestacédo deste tipo de cuidados, como sdo o caso da
doenca de Alzheimer e Parkinson. O estudo de Murtagh et al. (2013) reflete, na escolha
das causas de morte, esta tendéncia inclusiva dos cuidados paliativos e, como
anteriormente referido, esta € uma das principais razdes pela qual se optou por este
método. Outro motivo refere-se a utilizacdo dos dados do certificado de 6bito para
estimar um valor minimo de necessidades paliativas na populagéo. As causas de morte,
codificadas pela CID-10, analisadas no certificado de 6bito foram passiveis de utilizar

para aplicar o método de Murtagh et al. (2013) em Portugal.

O valor para causas de morte com necessidades paliativas determinado para Portugal
(70,3%), entre 2008 e 2012, é superior ao estimado por Murtagh et al. (2013) para
Inglaterra (63%), entre 2006 e 2008. Inglaterra e Portugal diferem, nesta comparacéo,
no intervalo de anos analisado, na dimensao e no total de Obitos gerais. No entanto, a
escala de cada pais, ocorreram mais Gbitos por causas néo paliativas em Inglaterra do
gue em Portugal. Também em Portugal se observou maior nimero de 6bitos por doenga
cardiaca, incluindo doenca cerebrovascular, doencas renal, respiratoria e VIH/Sida,
comparativamente com Inglaterra, e com valores aproximados nas restantes causas de
morte (Tabela 10).
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Tabela 10 - Comparacao de 6bitos (n) ocorridos, em Inglaterra (2006-2008) e Portugal
(2008-2012), por causas especificas utilizando o método de Murtagh et al. (2013).

Inglaterra Portugal
Causa de morte (2006-2008) (2008-2012)

n % n %
Neoplasias 383.511 42,9 124.066 33,8
Doenga cardiaca, incluindo doenga cerebrovascular 305.186 34,1 153.131 41,7
Doenca renal 5.220 0,6 8.211 2,2
Doenga hepética 20.702 2,3 9.015 2,5
Doenca respiratoria 73.144 8,2 47.089 12,8
Doenca neurodegenerativa 21.047 2,4 3.914 1,1
Alzheimer, deméncia e senilidade 84.462 9,5 18.646 51
VIH/Sida 684 0.1 3.055 0,8

Total de dbitos com estas condigdes 893.956 367.127

63% 73,3%

Total de dbitos gerais 1.418.351 522.007

O valor estimado para Portugal por causas com necessidades paliativas € também
superior ao valor encontrado para a populacdo residente na Bélgica (50%) falecida em
2008 (Houttekier, 2013), com a aplicacdo do método de Rosenwax et al. (2005), e aos
valores encontrados para a Holanda, em 2006, (57%) (Van der Velden, 2009), Republica
Checa (49,9%) e Eslovaquia (43,7%%), em 2011 (Loucka, Payne e Brearley, 2014), com

a selecdo de determinadas doencas cronicas.

Supde-se que o valor encontrado em Portugal sera sobrestimado comparativamente as
reais necessidades existentes no pais, pois nem todos os 6bitos que ocorreram pelas
causas definidas faleceram com necessidades paliativas. Ou seja, nem todos o0s
individuos tiveram uma trajetéria de doenca que pudesse necessitar da prestacao de
cuidados paliativos, podem néo ter vivenciado problemas complexos ou podem ter
morrido antes ou muito perto da doenca ter sido diagnosticada (Van der Velden, 2009;
Murtagh et al., 2013). Contudo, esta aproximacdo as potenciais necessidades em
cuidados paliativos da populacdo portuguesa constitui um bom ponto de partida para

ajudar a planear melhor os recursos existentes e suprimir possiveis caréncias.

A andlise apenas da populacdo adulta deve-se ao facto de criancas e adolescentes
apresentarem especificidades de doenca e necessidades diferentes em cuidados
paliativos dos adultos (Gruneir et al., 2007). S&o poucos os estudos com amostras

adultas similares analisada por isso, com a devida ressalva, para efeitos de
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comparabilidade utilizam-se estudos realizados em populagbes de Obitos gerais,
amostras de doentes oncol6gicos e ébitos por doencgas cronicas mais abrangentes dos

que as utilizadas nesta analise.

A média de idade (77,5 anos) encontrada neste estudo € idéntica a encontrada na
Holanda, em 2006, em ébitos falecidos por condi¢des cronicas (Van der Velden, 2009)
e Obitos gerais a nivel internacional (Cardenas-Turanzas et al., 2011; Loucka, Payne e
Brearley, 2014) que registaram médias de idade superiores a 70 anos. De acordo com
a OMS (2014), em 2011 estimaram-se 20 milhdes de pessoas no mundo falecidas com
necessidades paliativas, dos quais quase todos eram adultos (94%) e mais de metade
tinham idade superior a 60 anos (69%). Na analise realizada neste estudo, metade da
populagdo falecida, por condigcbes que beneficiariam da prestacdo de cuidados
paliativos, tinha entre 71 e 87 anos de idade.

Ainda que o estudo do local de morte seja relevante na informacao para estratégias de
cuidados de fim de vida, existem poucos estudos do local de morte de populacdes em
condicBes elegiveis para receber cuidados paliativos (Houttekier et al, 2013). As
variaveis em estudo (sexo, idade, estado civil, regido de residéncia, causa de morte e
nacionalidade) foram selecionadas como possiveis fatores que influenciam o local de
morte, de acordo com a literatura encontrada (Gomes e Higginson, 2006; Gruneir et al.,
2007; Sleeman et al., 2009).

Neste estudo, os 6bitos ocorridos em meio hospitalar (64,2%) por condicées cronicas
complexas refletem a tendéncia encontrada para 6bitos gerais, em Portugal, nas ultimas
trés décadas (Machado et al., 2011; Silva, 2012; Gomes et al., 2013c). Contudo, no
inquérito Prisma realizado, em 2010, a 1.286 portugueses apenas 8,9% expressaram
preferéncia por morrer no hospital (Gomes et al., 2013b). Também no Canada (51%)
(Jayaraman e Joseph, 2013), nos E.U.A. (50%) (Hansen, Tolle e Martin, 2002) e noutros
paises Europeus (Cohen et al., 2008), como a Bélgica (51,6%), Suécia (62,5%),
Inglaterra (51,8%), Escdcia (58,5%) e Gales (62,8%), pelo menos metade da populagéo

morre neste local.

Na populacdo analisada, a tendéncia para morrer em hospital decresce com a idade.
Individuos com idades compreendidas entre os 18 e 49 anos tém o triplo da
probabilidade de morrer institucionalizados comparativamente com idosos de 90 e mais
anos. Este resultado € apoiado pela evidéncia encontrada em paises como o Canada

(Jayaraman e Joseph, 2013) e E.U.A. (Hansen, Tolle e Martin, 2002; Gruneir et al.,
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2007) e também na Europa (Cohen et al., 2008; Pinzén et al., 2011; Houttekier et al.,
2013), onde a tendéncia é para 0s mais idosos morrerem no domicilio ou em
lares/residéncias. Comparativamente com as classes etarias mais novas dois autores
referiram encontrar nos individuos de idade mais avangada diminuig&do da probabilidade
de internamento (Cardenas-Turanzas et al., 2011) e de receber cuidados hospitalares
(Polder, Barendregt e Oers, 2006). Na Bélgica (Houttekier et al., 2011), o aumento de
camas de cuidados especializados em lares/residéncias provocou um aumento da
morte neste local com diminuicdo da mortalidade em meio hospitalar. J& nos E.U.A
(Tolle et al., 1999) e no Canada (Dudgeon e Kristjanson, 1995) foram aplicadas politicas
de salde mais estritas que consistiram na atribuicdo de incentivos para limitar o

tratamento hospitalar de doente em fim de vida.

Os homens (68,8%) morreram mais no hospital do que as mulheres apesar dadiferenca
ser apenas ligeira (AOR 1,02, 95%IC 1,00-1,03), o que corrobora dados encontrados na
Bélgica (55,6%) (Houttekier et al., 2013) para Obitos em 2008, por condigbes elegiveis
para prestacao de cuidados paliativos e outros estudos para obitos gerais (Hansen, Tolle
e Martin, 2002; Céardenas-Turanzas et al.,, 2011; Pinz6n et al.,, 2011; Jayaraman e
Joseph, 2013). Verificou-se huma amostra de Obitos gerais falecidos na Suica, entre
2007 e 2011, que a populacdo masculina tendencialmente morria mais em meio
hospitalar quando ocorria agravamento do estado de saude e as mulheres, por norma,

morriam em idade mais avancada e em lares (Reich, Signorell e Busato, 2013).

Seria de esperar que os casados tivessem maior probabilidade de morrer fora do meio
hospitalar devido ao apoio familiar (Pinzén et al., 2011; Jeurkar et al., 2012). Contudo,
e de forma similar a varios estudos (Hansen, Tolle e Martin, 2002; Gruneir et al., 2007;
Céardenas-Turanzas et al., 2011; Houttekier et al., 2013; Jayaraman e Joseph, 2013) os
casados (71%) morreram mais no hospital e, inversamente, os viavos (55,9%) morreram
menos, uma vez que tendencialemnte morrem mais em lares (Reich, Signorell e Busato,
2013; Loucka, Payne e Brearley, 2014). Uma explicacdo para os casados morrerem
mais em hospital/clinica podera relacionar-se com o facto de serem individuos mais
jovens e em idade activa. Neste caso se o cOnjuge também trabalhar tera dificuldade,

por razbes de ordem econémica, em facilitar os cuidados no domicilio.

A causa de morte com menor ocorréncia em hospital foi a doenga de Alzheimer,
deméncia e senilidade (21,5%), similar ao encontrado noutros paises (Gruneir et al.,
2007; Jayaraman e Joseph, 2013). Segundo o estudo Murtagh et al. (2013), os doentes

ingleses falecidos por Alzheimer, deméncia e senilidade, entre 2006 e 2008,
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apresentaram baixos valores de readmissdo hospitalar um ano antes da morte e, de
acordo, com alguma evidéncia internacional encontrada (Gomes e Higginson, 2006;
Tolle et al., 1999; Hansen, Tolle e Martin, 2002; Cohen et al., 2008; Block et al., 2007,
Cardenas-Turanzas et al., 2011; Reich, Signorell, Busato, 2013) os internamentos, no
ultimo ano de vida, aumentam a probabilidade de morte neste local, 0 que pode tentar
explicar a baixa frequéncia desta causa fora do meio hospitalar em Portugal. Por outro
lado também se sabe que a doenca de Alzheimer, deméncia e senilidade sdo causas
caracteristicas da populacdo em idade mais avancada e, como se observou nos
resultados obtidos, a ocorréncia de morte em hospital diminui nas classes etarias mais

envelhecidas.

Em meio hospitalar as causas de morte com maior ocorréncia foram VIH/Sida (91,4%),
doenca hepética (84,6%), doenca respiratoria (77,5%) e neoplasias (76,6%).
Comparativamente com doengas nao oncologicas, as neoplasias tém menor
probabilidade de morrer em hospital dos que as anteriormente enumeradas e ainda
doenca renal. Estes dados corroboram com resultados de outros estudos (Hansen, Tolle
e Martin, 2002; Gruneir et al., 2007; Pinzén et al., 2011; Houttekier et al., 2013;
Jayaraman e Joseph, 2013) que indicam que, em geral, as neoplasias por possuirem
um percurso previsivel da doenca, em relagcdo a outras patologias com limitada
esperanga de vida, apresentam maior possibilidade de morte fora do hospital. No
entanto, seria interessante analisar futuramente as neoplasias desagregadas em
tumores solidos e hematolégicos (por exemplo: leucemia e linfoma), uma vez que o0s
tumores néo sélidos apresentam maior probabilidade de morte em hospital (Gomes e
Higginson, 2006; Howell et al., 2010).

A distribuicdo geografica encontrada demonstrou que nas regides da Madeira (81,4%),
Acores (75,7%) e Algarve (71,7%) ocorreram maior nimero de Obitos em hospital. De
acordo com alguns autores (Hansen, Tolle e Martin, 2002; Gomes e Higginson, 2006;
Cohen et al., 2008; Céardenas-Turanzas et al., 2011; Houttekier et al., 2011; Houttekier
et al., 2013; Jayaraman e Joseph, 2013) as diferencgas regionais podem, em parte, ser
explicadas pela disponibilidade de recursos de saude existentes, nomeadamente
namero de camas de hospital por habitante e/ou equipas de cuidados paliativos
domiciliarios. Segundo Santos (2012), em 2009, as regides autbnomas dos Acores e
Madeira apresentavam o dobro de camas de internamento (hospitais e centros de
saude) relativamente & média nacional (3,26 camas/1.000 habitantes). J& o Algarve,

comparativamente ao resto do continente, era a regido em 2011 com menos resposta
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domiciliaria (UMCCI, 2012a). Para prestar cuidados de fim de vida com qualidade é
importante assegurar que as preferéncias dos doentes sdo cumpridas e para tal é
necessario desenvolver tipologias de cuidados paliativos adequados as necessidades
dos doentes e das suas familias. No &mbito do projeto Prisma, a maioria dos inquiridos
nos Acgores (81%), na Madeira (75%) e no Algarve (86%) reportou preferéncia por morte
no domicilio e em Unidades de Cuidados Paliativos (Gomes et al., 2013b).

Os individuos de nacionalidade estrangeira (70,4%), residentes em Portugal, morreram
mais em estabelecimento hospitalar do que os de nacionalidade portuguesa (64,1%).
As minorias populacionais sdo consideradas por varios autores (Gomes e Higginson,
2006; Gruneir et al., 2007; Cohen et al, 2008) um grupo vulneravel e que devido a
possivel auséncia de suporte familiar e social, comparativamente com os de
nacionalidade originaria do pais, apresentam maior tendéncia para morrer em meio
hospitalar. Contudo, neste estudo ao analisar a influéncia conjunta das variaveis, os de
nacionalidade estrangeira (AOR 0,822, 95%IC 0,76-0,89) apresentaram menor
probabilidade de morrer em hospital comparativamente com os de nacionalidade
portuguesa. Na revisdo de literatura realizada por Gomes e Higginson (2006), com
populacdes oncoldgicas, as minorias étnicas encontraram-se fortemente associadas a
ocorréncia de 6bitos em meio hospitalar. Estudos populacionais realizados no Canada
(Jayaraman e Joseph, 2013) e nos E.U.A. (Hansen, Tolle e Martin, 2002, Gruneir et al.,
2007; Cohen et al, 2008), que também obtiveram um resultado inverso, incluiram outras
variaveis na analise para além das utilizadas neste estudo o que pode justificar esta

diferenca.

As variaveis consideradas (idade, sexo, estado civil, regido de residéncia, nacionalidade
e causa de morte) encontraram-se, neste estudo, significativamente associadas ao local
de morte, tal como se verificou para a populagéo falecida em 2008, em Portugal, por
causas gerais (Machado et al., 2011) e em algumas popula¢des internacionais (Hansen,
Tolle e Martin, 2002; Cohen et al., 2008; Pinzén et al., 2011; Jayaraman e Joseph, 2013).

A necessidade de ir de encontro as preferéncias dos doentes, os beneficios com os
cuidados paliativos e o imperativo de um uso criterioso dos recursos disponiveis, dados
os elevados custos com os cuidados em fim de vida, contribuem em conjunto para
motivar a reducdo da morte em meio hospitalar. Os Arquipélagos dos Acores e da
Madeira e a regido do Algarve devem constituir as regides prioritarias de Portugal face
a elevada proporcédo de Obitos em hospital, quer por causas gerais quer por condi¢cdes

com necessidades paliativas, possivelmente influenciado pelos recursos em saude

55



Andlise do local de morte da populagdo falecida com necessidades paliativas em Portugal (2008-2012)

existentes, por exemplo niumero de camas de internamento por habitante. Recomenda-
se para estas regides, por exemplo, a aplicacdo de medidas que visem a reducdo de
admissdo em camas de internamento de agudos por doentes em estado avancado,
como observado nos E.U.A. (Tolle et al., 1999) e no Canada (Dudgeon e Kristjanson,
1995). No entanto, a par desta medida devem ser disponibilizadas camas em UCP que
sirvam de alternativa ao internamento hospitalar e que permitam o descanco do cuidador
informal quando necesséario ao admitir o doente por periodos de curta duragéo. Deve
também ser considerada a criacdo de equipas de cuidados domiciliarios que permitam
cumprir as preferéncias da populacdo, de acordo com o inquérito realizado, ja que foi
nestas regides que se obteve a maior proporcao de preferéncia por morte no domicilio
e em UCP.

A ocorréncia de morte em hospital/clinica pelas classes mais jovens e de estado civil
casado podera indicar a auséncia de apoio social para que os companheiros/cénjuges
possam, por um periodo limitado, deixar de trabalhar para permitir a prestacdo de

cuidados no domicilio em fase final de vida e, consequentemente, a morte neste local.

Do ponto de vista clinico, o VIH/Sida apresentou elevada mortalidade em meio
hospitalar. Estas doencgas infecciosas apresentam complicacdes decorrentes de
doencas oportunistas que tornam dificil o processo de cuidados prestados em contexto
domiciliario e até em UCP. Neste sentido, deve promover-se a criagdo de camas intra-
hospitalares exclusivamente de cuidados paliativos, uma vez que a evidéncia demonstra
serem mais custo-efetivas do que as de agudos (White et al., 2006; Simoens et al.,
2010). Deve-se ainda, para as restantes causas com elevada mortalidade em hospital
(doenca hepatica, respiratoria, neoplasias e doenga renal), promover a criacdo de
equipas intra-hospitalares de cuidados paliativos, de modo a assegurar boas praticas e
qualidade nos cuidados prestados, as quais sdo reconhecidas por potenciarem a
reducdo do tempo de internamento, diminui¢cdo de custos com medicamentos e reducao

de sintomas (Higginson et al., 2002).

Para futura investigagéo, nesta area, seria interessante analisar a tendéncia em anos
mais alargados para maior nogéo da evolugéo do local de morte e, principalmente, das
causas de morte com necessidades paliativas. Seria relevante desagregar algumas
causas de morte, como por exemplo, nas neoplasias desagregar tumores sélidos de
liquidos, uma vez que estes ultimos apresentam maior probabilidade de morte em meio
hospitalar, ou até compreender melhor as variacdes encontradas entre as causas de

morte.
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Poder-se-iam ainda analisar mais variaveis, referidas na literatura também como
preditores do local de morte, como sdo o caso da literacia (grau de instrucdo) do falecido
e a constituicdo do agregado familiar (nimero de filhos). Para melhor caracterizar o perfil
do falecido de acordo com o local de morte, podia adicionalmente analisar-se o local de

morte cruzando com informacao das variaveis idade, estado civil e sexo.

O elevado numero de causas de morte com necessidades paliativas encontrado em
Portugal deve constituir uma chamada de atencdo. E necessario desenvolver e/ou
reorganizar recursos fisicos, mas tambémformar recursos humanos para que a
referenciacdo de doentes para cuidados paliativos possa ser realizada atempadamente.
Deve apostar-se em aproximar os cuidados paliativos dos cuidados de saude primarios
cuja evidéncia (Block et al., 2007; Cohen et al., 2008; Abarshi et al., 2009; Houttekier et
al., 2013) tem demonstrado que o envolvimento dos médicos de familia se encontra
associado a uma maior probabilidade de morte no domicilio quando os doentes e

familiares assim o desejam.

As diferencas observadas entre paises podem refletir diferentes politicas e préticas de
prestacdo de cuidados de fim de vida. A evidéncia internacional é importante para
observar consequéncias da aplicacdo de determinadas medidas de saude publica, mas
devem-se desenvolver e aplicar solu¢des adaptadas a realidade portuguesa. Espera-se
que os resultados deste estudo possam constituir um ponto de partida para
determinag&o de um valor minimo de necessidades paliativas na populacéo portuguesa
e contribuir para ajudar a planear os recursos de fim de vida, nomeadamente, em

servigos hospitalares.
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CONCLUSAO

O aumento da esperanca média de vida que se tem verificado em Portugal espelha a
melhoria do nivel de salde dos Portugueses nos ultimos 40 anos. Contudo, decorrente
da longevidade populacional tem aumentado a prevaléncia de pessoas com doengas
cronicas incapacitantes e esperanca de vida limitada.

E, assim, necessario que surjam novas estruturas de cuidados de saude para dar
resposta as necessidades de salde e sociais numa populagdo com doencga incuravel
em estado avancado e em fase final de vida. Os cuidados paliativos desempenham uma
relevante fung&o na melhoria da qualidade de vida e de morte dos doentes focando-se
no controlo de sintomas e na gestao de problemas sociais e psicolégicos, bem como no
planeamento dos cuidados de fim de vida, respeitando as opc¢des e preferéncias dos
doentes e familias. Por esta razdo, o desenvolvimento sustentado de servigos de
cuidados paliativos, em meio hospitalar ou domiciliarios, € vital para dar resposta a estes

problemas.

O presente estudo pretendeu determinar as necessidades de cuidados paliativos na
populacdo ao determinar o numero de individuos falecidos por causas que
potencialmente beneficiariam com a prestacdo deste tipo de cuidados. lIdentificou ainda
onde ocorreram os 6bitos (hospital e fora do hospital) para ajudar a delinear estratégias

de gestdo e organizacdo de servigos.

A andlise da populacao adulta portuguesa falecida entre 2008 e 2012 revelou que 70,3%
da populacdo morreu por causas que potencialmente beneficiariam com a prestacéo de
cuidados paliativos. Os resultados deste estudo indicaram elevada propor¢cdo de
pessoas por doenca com potenciais necessidades paliativas falecidas em meio
hospitalar (64,2%), pelo que € importante desenvolver apoio adequado neste local com
a criacdo de equipas intra-hospitalares e aumentar a capacidade de camas nas
Unidades de Cuidados Paliativos, como possivel alternativa ao internamento hospitalar.
Para promover a morte de doentes em estado avancado ou fase final de vida no
domicilio, quando as circunstancias o permitem, deve-se, para além da criacdo de

equipas de cuidados domiciliarios, fomentar o envolvimento dos médicos de familia
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formando-os em cuidados paliativos para que possam ajudar a sensibilizar a populagéo
para os beneficios deste tipo de cuidados.

Observou-se que caracteristicas individuais (sexo, estado civil e idade) séo fortes
preditores do local de morte, mas o ambiente (regido de residéncia) e fatores clinicos
(causa de morte) também desempenham um importante papel na probabilidade de
morte em meio hospitalar. Controlando alguns destes fatores como, por exemplo, a
distribuicdo de recursos em saude na regiao de residéncia podera alterar-se a tendéncia
de morte em meio hospitalar. Em Portugal, deve atentar-se principalmente aos
Arquipélagos dos Acores e da Madeira e a regido do Algarve, onde se encontrou maior
disparidade entre local de morte, encontrado neste estudo, e a preferéncia dos doentes
de acordo com o inquérito do Projeto Prisma.

E importante que os cuidados de satde em fim de vida constituam uma prioridade e que
a dignidade seja assegurada em todas as fases da vida. Com base na realidade
portuguesa e nos exemplos encontrados pretendeu-se demonstrar que varios paises se
debatem com a elevada mortalidade em hospital e que com politicas e estratégias
dirigidas se podem alterar tendéncias e as suas consequéncias. No entanto, deve
considerar-se o contexto cultural e econémico, pois a resposta adequada devera ajustar-
se a questdes sociais e econdmicas de cada pais maximizando e melhorando os

recursos disponiveis.
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ANEXOS

l. Lista de codigos CID-10 utilizados na anélise

1. Neoplasias malignas (C00-C97)
Capitulo: Neoplasias/tumores (C00-D48)

C00-C97 Neoplasias [tumores] malignas(os)

2. Doenca cardiaca, incluindo doencga cerebrovascular (100-152, 160-169)
Capitulo: Doencgas do aparelho circulatério (100-199)

100-102 Febre reumatica aguda

105-109 Doengas reuméticas crénicas do coragéo

110-115 Doengas hipertensivas

120-125 Doengas isquémicas do coragéo

126-128 Doencas cardiaca pulmonar e da circulagdo pulmonar

130-152 Outras formas de doenca do coragéo

+

160-169 Doencas cerebrovasculares

3. Doencarenal (N17, N18, N28, 112, 113)
Capitulo: Doencas do aparelho geniturinario (NOO-N99)
N17 Insuficiéncia renal aguda
N18 Insuficiéncia renal crénica
N28 Qutros transtornos do rim e do ureter ndo classificado em outra parte

Capitulo: Doencas do aparelho circulatério (100-199)
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112 Doenca renal hipertensiva

113 Doenca cardiaca e renal hipertensiva

4. Doenca hepatica (K70-K77)
Capitulo: Doencas do aparelho digestivo (KO0-K93)

K70-K77 Doencas do figado

5. Doenca respiratéria (J06-J18, J20-J22, J40-J47 & J96)
Capitulo: Doengas do aparelho respiratorio (J00-J99)

JO6 Infeccbes agudas das vias aéreas superiores de localizacBes multiplas e nao

especificadas
J10-J18 Influenza [gripe] e pneumonia
J20-J22 Outras infec¢des agudas das vias aéreas inferiores

J40-J47 Doencas cronicas das vias aéreas inferiores

6. Doenca neurodegenerativa (G10, G20, G35, G122, G903, G231)
Capitulo: Doengas do sistema nervoso (G00-G99)

G10 Doenca de Huntington

G20 Doenca de Parkinson

G35 Esclerose mudltipla

G12 Atrofia muscular espinal e sindromes correlatas

G23 Outras doencas degenerativas dos ganglios da base

G90 Transtornos do sistema nervoso autbnomo
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7. Alzheimer, deméncia e senilidade (FO1, FO3, G30, R54)
Capitulo: Transtornos mentais e comportamentais (FO0-F99)
FO1 Deméncia vascular
FO03 Deméncia nédo especificada
Capitulo: Doencas do sistema nervoso (G00-G99)
G30 Doenca de Alzheimer

Capitulo: Sintomas, sinais e achados anormais de exames clinicos e de laboratério, ndo

classificados em outra parte (R00-R99)

R54 Senilidade

8. VIH/Sida (B20-B24)

Capitulo: Algumas doencas infecciosas e parasitarias (A00-B99)

B20-B24 Doengas pelo virus da imunodeficiéncia humana [VIH]
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[l. Dados obtidos na analise bivariada

Tabela 11 - Obitos (n, %) ocorridos em Portugal por local de morte segundo ano, sexo, grupo
etario, nacionalidade, causas de morte com necessidades paliativas, regido de residéncia e
estado civil com dados da andlise bivariada (2008-2012).

Hospital Outro Pearson’s x2 test
Variavel / Categoria N % N % bvalue Valor ﬁgzlrj;a%z
Ano <0,001 116,8 4
2008 46.026 63,2 26.717 36,7
2009 46.889 64,1 26.291 35,9
2010 46.684 63,2 27.217 36,8
2011 46.991 65,2 25.129 34,8
2012 48.946 65,1 26.237 34,9
Sexo <0,001 36094 1
Homem 128.848 68,8 58.384 31,2
Mulher 106.688 59,3 73.207 40,7
Grupo etério <0,001
18- 39 3.600 85 634 15
40 - 49 9.101 829 1.879 17,1
50 - 59 19.471 80,3 4764 19,7
60 - 69 32646 77,1 9.683 22,9
70-79 62.946 69,3 27.821 30,7
80 - 89 82.393 58,9 57.459 41,1
90 e + anos 25433 464 29.351 53,6
Nacionalidade (n = 367.122) <0,001 71,5 1
Portuguesa 232594 64,1 130.353 36
Estrangeira 2.939 70,4 1236 29,6
L oo w7 7
HIV/Sida 2793 914 262 8,6
Doenca hepatica 7626 84,6 1389 154
Doenca respiratoria 36492 77,5 10597 22,5
Neoplasias 9500 76,6 29061 234
Doenca renal 6207 75,6 2004 24,4
Doenca neurodegenerativa 2176 55,6 1738 44,4
o mze s s a
Alzheimer, deméncia e 4013 215 14633 785

senilidade

(continua)
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Tabela 11 (continuagéo)

Regido de residéncia (NUTS II) <0,001 29445 6
Norte 68171 61,0 43614 39,0
Centro 59119 62,9 34888 37,1
Lisboa 62315 66,7 31152 33,3
Alentejo 21554 60,8 13917 39,2
Algarve 11237 71,7 4432 28,3
Madeira 6791 81,4 1552 18,6
Acores 6349 75,7 2036 24,3
Estado civil (n = 366.060) <0,001 8056,8 3
Solteiro 24,128 62,2 14.660 37,8
Casado 119.262 71 48.663 29
Viavo 80.400 55,9 63.349 44,1
Divorciado 11.081 71 4517 29
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lll. Declaracéo de compromisso — INE

PEDIDO DE ACREDITACAO DE INVESTIGADOR PARA ACESSO A DADOS ESTATISTICOS PARA FINS DE INVESTIGACAO CIENTIFICA

Declaracdo de compromisso

(Cada investigador envolvido no pedido - investigador solicitante e outros investigadores que terdo acesso aos
dados - deve assinar uma declaragdo de compromisso)

ﬁnm% portador do 8% / Cartio de Cidaddo /
Passaporte— N emitido em: /__/ pelo arquivo de
, valido até: _42 /40 /201 , fica abrangido pelo segredo profissional,

nos termos da alinea d) do n°® 2 do artigo 6° da Lei n° 22/2008, de 13 de Maio, que
estabelece os principios, as normas e a estrutura do Sistema Estatistico Nacional (SEN),

comprometendo-se a guardar absoluto sigilo no émb*iég do a_cbesso a (s) base (s) de dados:
(identificar base (s) de dados e ano (s) de referéncia) - residente (s) no INE, IP, para
efeitos do projecto de investigagao (identificar projecto) HINANQD ;

Mais declara ter conhecimento de que a violagdo do dever de segredo estatistico
determinara a suspensao imediata da acreditagdo da entidade solicitante ao acesso aos
dados, para todos os efeitos previstos no presente Protocolo, definitiva ou por prazo a
determinar pelo INE, IP, nos termos da cliusula 4° do acordo de Cedéncia de Dados para
Fins Cientificos, e de que a referida violagdo é punivel criminalmente, de acordo com o
previsto no artigo 32° da lei do SEN.

Data 08/ 41 /2013 Assinatura [fag.'a Sa'n Cnlnet go

Vi



