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RESUMO

Introducéo:

O aumento da esperanca média de vida conduz a uma maior procura de cuidados de satde
e, inevitavelmente a aumento da despesa neste setor. O estado portugués financia o
internamento numa Unidade de Cuidados Paliativos (UCP) que esteja localizada fora de
um hospital de agudos e que integre a Rede Nacional de Cuidados Paliativos. Estas

unidades destinam-se a internamentos até 30 dias de utentes com necessidades paliativas.
Objetivos:

Determinar o custo total diario (CTD) do internamento numa UCP e identificar um

modelo de predi¢do do CTD.
Material e Métodos:

Estudo quantitativo, descritivo e observacional, com 100 doentes oncoldgicos
consecutivos, admitidos numa UCP. Foram colhidos dados clinico-demograficos,
calculados os custos diarios com medicacdo, materiais consumiveis, alimentacao,
recursos humanos e meios complementares de diagndstico. Foram aplicadas as versdes
portuguesas da escala de Gijén, da Palliative Performance Scale e da Edmonton Symptom
Assessment System. Para encontrar um modelo de predicédo de CTD, fez-se uma regressao
logistica bivariada, tendo CTD como desfecho e inserindo no modelo todas as variaveis
independentes com p<0.1, assim como outras identificadas na literatura e julgadas como
obrigatdrias (idade, sexo, situacdo social e tempo desde a referenciacdo a admissdo na
UCP). Usou-se a regressao logistica com método "backward stepwise (Wald)” ¢ definiu-
se como evento “custos >110.84 euros”. A qualidade e o desempenho do modelo foram

analisados. A significancia estatistica foi estabelecida em p<0.05.
Resultados:

A amostra tinha 58 homens; a idade média foi de 73.04+13.46 anos (minimo 39, maximo
98). Localizagdo do tumor primario: gastrointestinal (31%), sistema nervoso central
(20%), pulmao (16%), mama e Utero (10%), prostata (10%) e outras localizagGes (13%).
O CTD foi de 103.61+9.90 euros (minimo 90.26, maximo 151.23). Em 29 casos o CTD
foi superior a 110.84 euros. Foi encontrado um modelo preditivo adequado, com boa

calibracdo e discriminagdo, com cinco preditores de CTD: precéria situagdo social do
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utente; tempo desde a referenciacdo a admissd@o na UCP; duracdo do internamento na
UCP; carga sintomatica do utente na admissdo e a performance do utente na admissdo. O
modelo preditivo explicou 40% da variancia do CTD.

Conclusoes:

Este estudo fornece uma compreensdo do CTD do internamento numa UCP e desenvolve
um modelo de predicao relevante para esse custo. Os resultados destacam a importancia
de considerar fatores socioecondémicos, tempo até a admisséo, duracdo do internamento
e caracteristicas clinicas do utente na previsdo dos custos associados aos cuidados
paliativos. Essas descobertas podem orientar politicas de salde e praticas clinicas para
uma alocacao eficiente de recursos e melhorias na prestacdo de cuidados paliativos em

Portugal.

Palavras — chave:

Cancro; Cuidados paliativos; Custos diretos; Financiamento em salde; Regressao

logistica.



ABSTRACT

Introduction:

The increase in life expectancy leads to a higher demand for healthcare services and
inevitably to an increase in expenses in this sector. The Portuguese state finances the
hospitalization in a Palliative Care Unit (PCU) that is located outside of an acute care
hospital and is part of the National Palliative Care Network. These units are intended for

hospitalizations of up to 30 days for patients with palliative care needs.
Objectives:

To determine the total daily cost (TDC) of hospitalization in a PCU and to identify a
predictive model of TDC.

Materials and Methods:

A quantitative, descriptive, and observational study was conducted with 100 consecutive
oncological patients admitted to a PCU. Clinical and demographic data were collected,
and daily costs were calculated for medication, consumable materials, food, human
resources, and complementary diagnostic measures. The Portuguese versions of the Gijon
scale, the Palliative Performance Scale, and the Edmonton Symptom Assessment System
were applied. To find a predictive model of TDC, a bivariate logistic regression was
performed, with TDC as the outcome and including in the model all independent variables
with p<0.1, as well as other variables identified in the literature and deemed mandatory
(age, sex, social situation, and time from referral to admission to the PCU). Logistic
regression with backward stepwise (Wald) method was used, and "costs >110.84 euros"
was defined as the event. The quality and performance of the model were analyzed.
Statistical significance was established at p<0.05.

Results:

The sample comprised 58 men; the mean age was 73.04+13.46 years (minimum 39,
maximum 98). Primary tumor location: gastrointestinal (31%), central nervous system
(20%), lung (16%), breast and uterus (10%), prostate (10%), and other locations (13%).
The TDC was 103.61+9.90 euros (minimum 90.26, maximum 151.23). In 29 cases, the
TDC exceeded 110.84 euros. An adequate predictive model was found, with good

calibration and discrimination, with five predictors of TDC: poor social situation of the
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patient; time from referral to admission to the PCU; duration of hospitalization in the
PCU; symptomatic burden of the patient at admission, and patient performance at
admission. The predictive model explained 40% of the variance of TDC.

Conclusions:

This study provides an understanding of the TDC of hospitalization in a PCU and
develops a relevant predictive model for this cost. The results highlight the importance of
considering socioeconomic factors, time to admission, duration of hospitalization, and
clinical characteristics of the patient in predicting costs associated with palliative care.
These findings can guide health policies and clinical practices for efficient allocation of

resources and improvements in the provision of palliative care in Portugal.

Keywords:

Costs, Direct Service; Health Financing; Logistic Regression; Neoplasms; Palliative care.
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INTRODUCAO

O aumento da esperanca media de vida, com 0 aumento das doencas cronicas e progres-
sivas a ela associados causam um grande impacto na organizacgdo dos servigos de saude.
Este envelhecimento traduz-se numa maior necessidade de cuidados em fim de vida
(FDV) e numa consequente reflexao e avaliagdo dos modelos de financiamento e contra-
tualizacdo a eles inerentes.

Em Portugal os cuidados paliativos (CPAL) sdo uma atividade relativamente recente,
tendo as primeiras iniciativas surgido apenas no inicio dos anos 90 do século XX
Apesar dos esforgos dos interessados na area, sdo ainda uma atividade muito delimitada
NO NOSSO pais.

Estima-se que em Portugal o nimero de pessoas adultas com necessidade de CPAL se
situa entre 81.553 e 96.918.2 Um estudo publicado no Lancet em 2019 estima que até
2060, 48 milhdes de pessoas (47% das mortes em todo mundo) irdo morrer com doencas
causadoras de grave sofrimento, 0 que representa um aumento de 87% em relacéo aos 26
milhdes de pessoas em 2016.3

Todos estes dados fomentam a necessidade de criagdo de respostas de CPAL, nas suas
diferentes tipologias.

Enquanto estas respostas ndo surgem, muitos doentes com necessidades de CPAL conti-
nuam perdidos, sem apoio, em sofrimento no seu domicilio ou, muitos deles internados
em enfermarias de grandes hospitais, sujeitos a tratamentos agressivos, como evidencia o
estudo realizado por Martins-Branco, sobre agressividade de Cuidados em FDV. Este
demonstrou que Portugal mantém uma alta prevaléncia destes, dado que sete em cada dez
pacientes adultos oncoldgicos, foram sujeitos a uma abordagem agressiva, um nimero
superior ao de outros paises ocidentais.

Todos estes internamentos e tratamentos desproporcionados traduzem-se inevitavelmente
num pesado aumento de custos, num Sistema Nacional de Saude que evidencia dificul-
dades.

Apds uma revisdo da literatura foram parcos os trabalhos encontrados em Portugal rela-
tivamente ao tema. Destaca-se um estudo realizado por Feio® sobre o custo do doente em
fase paliativa, nos ultimos 30 dias de vida, num hospital de agudos, concluindo que o
custo é avultado e associado a indicadores de menor qualidade, evidenciado assim a ne-
cessidade de implementacao de mais servicos e equipas de CPAL, que prestam melhores

cuidados com menos despesa.
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Um outro estudo de Carneiro® direcionado para o contexto domiciliario, avaliou o custo
imputado ao agregado familiar, concluindo que € expectavel que as familias aumentem
cerca de 20 a 45% 0s seus gastos quando passam a cuidar de alguém em FDV. Ja quando
se tenta perceber a diferenca dos custos entre doentes internados em servigos hospitalares
e doentes acompanhados por equipas comunitarias de CPAL, também se percebeu que 0s
segundos apresentam gastos inferiores.” No entanto, nenhuma das investigacGes até ao
momento publicadas se debruca sobre o custo efetivo dos cuidados aos doentes internados
numa Unidade de Cuidados Paliativos da Rede Nacional de Cuidados Continuados Inte-
grados (UCP -RNCCI).

Apesar do “Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos” nao
prever a abertura de unidades desta natureza,? existem atualmente 14 UCP-RNCCI em
Portugal. No relatorio de Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Pali-
ativos 2019/2020 ¢ possivel constatar que estas unidades continuam a admitir um ndmero
bastante significativo de doentes,® verificando-se entre 2016 e 2018 um aumento de in-
gressos de 32%.

Apesar deste aumento, sdo varios 0s constrangimentos econdmicos que estas unidades
vivenciam. Uma vez que em Portugal, ndo existem dados concretos relativamente ao
tema, com este projeto, pretende-se apurar qual é o custo efetivo do internamento de um
doente numa UCP-RNCCI.

12



ENQUADRAMENTO TEORICO

1. Organizagao dos Cuidados Paliativos em Portugal

Em Portugal, o sistema de salde é constituido pelo Servico Nacional de Saude, por
subsistemas publicos de saude e ainda por outros servicos do sector privado (lucrativos e

néo lucrativos).!

O financiamento puablico € disponibilizado através de acordos entre 0 Ministério da Saude
e 0s servicos de prestacdo de cuidados, sendo o Servico Nacional de Saude, que é
universal e tendencialmente gratuito, suportado integralmente pelo Orcamento Geral do
Estado.’

Aqui os CPAL sdo uma atividade relativamente recente, sendo que as primeiras
iniciativas surgiram apenas no inicio dos anos noventa e, apesar dos esforgos dos

interessados na area, sdo ainda uma atividade muito delimitada no nosso pais.t

A criacdo da Rede Nacional de Cuidados Continuados e Integrados (RNCCI), em 2006,
pelo Decreto-Lei 101/2006 de 6 de junho® pode ter constituido um marco importante no
desenvolvimento dos CPAL em Portugal, uma vez que esta define a necessidade da
existéncia de equipas para prestacao de cuidados a utentes com doencga crénica, incuravel,
em fase avancada e em FDV. A RNCCI surge assim como uma parceria entre 0s
Ministérios da Satde e do Trabalho e da Seguranca Social. E constituida por instituicdes
do sector publico e do sector privado, com ou sem fins lucrativos. Em parceria, estas
instituices prestam cuidados adaptados e centrados nas necessidades dos individuos, em
resposta as alteracdes sociodemogréaficas verificadas nas Gltimas décadas. Esta resposta
foi desenvolvida para pessoas em situacdo de dependéncia, que beneficiem de cuidados
continuados de salde e apoio social, independentemente da idade. Estes cuidados podem

ser de natureza preventiva, paliativa ou de reabilitagio.?

A unidade de cuidados paliativos (UCP) é uma unidade de internamento para
acompanhamento, tratamento e supervisao clinica a doentes em situag&o clinica complexa

e de sofrimento, decorrentes de doenca severa e/ou avangada, incurdvel e progressiva.
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Mais tarde, em 2012, com a Lei de Bases dos Cuidados Paliativos ' define-se a
responsabilidade do Estado em matéria de CPAL, criando-se a Rede Nacional de
Cuidados Paliativos (RNCP), a funcionar sob a tutela do Ministério da Salde.

A Portaria 75/2017 de 22 de fevereiro? vem posteriormente definir os pardmetros de
atuacdo das UCP criadas ao abrigo do Decreto-Lei 101/2006 de 6 de junho. Estas
unidades passam a ser integradas na RNCP, estabelecendo-se que as unidades em
funcionamento nas instituicdes hospitalares publicas passam a funcionar como UCP
hospitalares e asseguram o acompanhamento das situac@es paliativas mais complexas. As
UCP contratualizadas com entidades do setor social ou privado, passam a ser designadas
por UCP-RNCCI e visam dar resposta a situacfes paliativas de complexidade baixa a

moderada, com um internamento previsivel de trinta dias.

Sempre que esgotado o prazo previsivel de internamento de trinta dias e se ndo atingidos
0s objetivos terapéuticos, pode haver lugar a pedido de prorrogacao internamento por um

novo periodo de trinta dias, desde que justificado do ponto de vista clinico.

1.1 - Admissao de doentes na UCP-RNCCI

A admissdo de doentes na UCP — RNCCI é efetuada com base em critérios clinicos,
mediante decisdo das unidades ou equipas de CPAL e deve ser solicitada pelas mesmas.
Na auséncia de equipa especializada, a referenciacdo pode ser efetuada pelo médico de

familia. Todo este processo € feito por intermédio do aplicativo informatico da RNCCI.!!

1.2 - Referenciacao de Doentes para a UCP-RNCCI

Podem ser admitidos na UCP-RNCCI os utentes que apresentem periodo previsivel de
internamento até trinta dias (a mencionar no consentimento informado), que relinam 0s
seguintes critérios: presenca de doenca incuravel avancada e progressiva e, tratando-se
de doenca oncoldgica, ndo estar a fazer quimioterapia, imunoterapia ou outro tratamento
anti-tumoral sistémico, utentes com necessidade de cuidados ativos para o controle de
sintomas fisicos, psicoldgicos, sociais e espirituais, com necessidade de cuidados de en-

fermagem permanentes e de cuidados médicos diarios mas ndo permanentes e utentes que
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ndo tenham necessidade de consultas regulares de outras especialidades durante o inter-
namento.

A exaustdo dos cuidadores informais pode constituir também critério para internamento.
Neste caso, 0s utentes devem ser referenciados a partir do domicilio, por uma equipa
especifica de CPAL nédo sendo permitida a prorrogacdo do internamento para além dos

trinta dias iniciais, até um méaximo de sessenta dias por ano.*®

1.3 — Recursos Humanos

As UCP-RNCCI devem observar a dotacao de recursos humanos prevista no anexo 1V da
Portaria n.° 174/2014, de 10 de setembro,** na redagéo dada pela Portaria n.° 50/ 2017, de
2 de fevereiro,”® e devem, preferencialmente, integrar profissionais com formagio
especifica em CPAL e funcionar sob a direcdo técnica de um médico com formacao e

experiéncia reconhecida em CPAL (Tabela 1).

Tabela 1- Recursos Humanos recomendados nas Unidade de Cuidados Continuados Integrados

Unidade de Unidade de

. Unidade de média Longa Unlt_jade e
Perfil convalescenga* duracéo e duracdo e Cuidados . -
Profissional reabilitagdo*  manutengio* el e requencia
Horas Semanais
Médico ek s
(inclui Fisiatra) 40 30 20 20 Presenca didria
Psicélogo 20 20 20 10 | Presenca ao
ongo da semana
Enfermeiro
(inclui Coor(_jenador e 480 360 240 320 Presenca
Enfermeiro de permanente
Reabilitacédo)
Fisioterapeuta 80 80 20 10 Presenca diaria
Assistente Social 40 40 40 10 Presenca ao
longo da semana
Terapeuta da Fala 8 8 0 0 | Presenca ao
ongo da semana
Animador Presenca ao
Sociocultural 20 20 40 0 longo da semana
Nutricionista 5 5 4 4 Presenca ao
longo da semana
Terapeuta 40 40 20 0 Presenca ao
Ocupacional longo da semana
Pessoal Auxiliar 560 480 320 320 Presenca
permanente

Legenda: *lotacdo de 30 camas, **lotagdo de 15 camas *** no obrigatdrio

Fonte: Diario da Republica
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1.4 — Financiamento

O financiamento destas UCP-RNCCI encontra-se tabelado no Anexo | da portaria n.°
45/2021, de 24 de fevereiro 1°. Esta mesma foi em 2022 alvo de atualizagdo. Assim, 0
anexo | da Portaria n.° 272/2022 de 10 de novembro,'” define os precos aplicaveis as
unidades de internamento da RNCCI, onde se verifica que o preco pago é 110,84

euros/dia, por utente (Tabela 2).

Tabela 2- Tabela de pregos (em euros) aplicdveis as unidades de internamento da Rede Nacional de Cuidados
Continuados Integrados e Unidade de Cuidados Paliativos da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados

Encargos com Encargos com

Valor global Encargos com

Tipologia cwdagos e (utente/dia) cuidados de apoio utilizacdo de Total .
saude " social(utente/dia) fraldas (utente/dia)
(utente/dia) (utente/dia)
Unidade de 95,07 € 15,77 € - - 110,84 €
Convalescenca

Unidade de média 61,41€ 12,61 € 21,82€ 0,00 € 95,84 €
duracao e reabilitagdo

Unidade de Longa 2422€ 10,50 € 39,46 € 1,30 € 75,48 €
duracéo e manutencéo

Unidade de Cuidados 95.07 € 1577 € _ _ 110,84 €

Paliativos

*para suportar encargos com medicamentos, realizagdo de exames auxiliares e de diagndstico,
apositos e material de penso para tratamento a Ulceras de pressdo, encargos de salde

Fonte: Diario da Republica

2. Enquadramento da instituicdo UCP- RNCCI “O Poverello”

A Fundacdo Domus Fraternitas (Instituicdo Particular de Solidariedade Social)
pertencente a Provincia Portuguesa da Ordem Franciscana, teve a sua génese no ano de
1993. Inicialmente o0 seu objetivo era construir uma casa-fraternidade para cuidar e tratar

os enfermos portadores de HIV, sem apoio familiar.

Em 2003 surge o primeiro grande projeto desta instituicdo, a Comunidade Terapéutica S.
Francisco de Assis, que acolhia pessoas em situacdo de dependéncia (alcool e drogas) e
que as acompanhava ao longo do seu processo de tratamento, com posterior reintegracéo

na sociedade.

Em 2009 a Domus Fraternitas alarga a sua missao, criando o “Centro de Acolhimento o

Poverello”, através da celebracdo de um protocolo de parceria entre os Ministérios da
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Saude e da Seguranca Social, ligado a Rede Nacional de Cuidados Continuados
Integrados (RNCCI). Sendo este uma a¢do concreta da Provincia Portuguesa da Ordem
Franciscana que germinou do carisma de Sao Francisco de Assis, recebe o nome d’O
Poverello - O Pobrezinho, por ser o nome pelo qual as pessoas o identificavam como
homem da “Paz e do Bem”. Assim sendo, o espirito de Francisco define e orienta a sua

visdo, missdo e valores.

O Poverello inicia a sua atividade em janeiro de 2012. Trata-se assim de uma unidade de
salude que dispbes de trés tipologias distintas: UCP, Unidade de Média Duracdo e
Reabilitagdo e Unidade de Longa Duragdo e Manutencdo. Estas 2 Gltimas unidades
dispdem de 24 camas de internamento cada uma, enquanto a UCP dispde de 10 camas.
Todas as camas sdo contratualizadas com o Ministérios do Trabalho e da Seguranca

Social e o Ministério da Saude, ndo dispondo a instituicdo de camas de ambito privado.

Atualmente o Centro de Acolhimento o Poverello continua a pertencer a Provincia
Franciscana Portuguesa. No entanto, desde fevereiro de 2019 que a sua gestdo é da

responsabilidade da Fraternidade S. Francisco de Assis na Providéncia de Deus.

3. Custos em fim de vida

A inevitabilidade da morte incentiva os sistemas de cuidados a melhorar a qualidade de
vida dos doentes em FDV. No entanto, estes mesmos sistemas deparam-se com

limitacoes, nomeadamente, no que concerne ao conceito de “cuidados em FDV”.
9 b

De acordo com a definicdo do dicionario do National Cancer Institute 8, os cuidados em
FDV sdo um programa que presta cuidados holisticos a pessoas que se encontram em
fases finais de vida, ou que deixaram de controlar a sua doenca ou continuar 0 seu
tratamento. Visam controlar dor e outros sintomas, promovendo assim o conforto dos

doentes e suas familias.

Um estudo, que consistiu numa revisao da literatura, realizada entre 2010 e 2020,
concluiu que o conceito de “cuidados em FDV” pode ser apresentado como um cuidado
paliativo e humanistico, com uma abordagem holistica e baseada no trabalho em equipa.
O foco destes cuidados serdo o bem-estar no FDV ou mesmo no momento da morte e 0

acompanhamento das familias no processo de luto. Os mesmos autores sublinham que
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estes cuidados nao pretendem acelerar ou retardar o processo de morte, apenas permitem

que a morte aconteca de uma forma pacifica e com apoio de uma equipa especializada. °

Sabe-se que, atualmente o nimero de doentes com necessidades paliativas é crescente.
Na maioria dos paises desenvolvidos, 60% a 75% da a popula¢do morrerd de uma doenga
cronica que tem prognostico limitado, evolucdo clinica progressiva, e crises frequentes

que irdo culminar numa alta procura de cuidados de salide e recursos sociais. 2°

Apesar da reducdo de gastos em salde ndo ser um dos objetivos da medicina paliativa,
varios estudos apontam esta reducdo como uma consequéncia inevitavel destes cuidados,
nas suas diferentes vertentes, domiciliar ou hospitalar, ndo devendo, no entanto, esta
poupanca sobrepor-se ao propdsito principal destes cuidados. 21222324

Por custos entendem-se os valores atribuidos a cada recurso. ®
De acordo com Lourengo?® os custos podem ser classificados em:

e Custos diretos — custos diretamente associados a prestacdo do servico de salde.
S&o por exemplo, 0s custos com medicamentos, exames complementares e de di-
agnostico, remuneracao dos profissionais e consultas médicas.

e Custos indiretos — estdo associados a diminuicdo de produtividade que a doenca
ou tratamento provoca no doente e respetiva familia (tempo de auséncia do
trabalho, acréscimo de tarefas domeésticas, tempo despendido em consultas
médicas, tempo de lazer perdido, ...). No entanto, este tipo de custos é dificil de
calcular, pois tendem a favorecer as intervencdes em que os doentes estdo
empregados (uma forma de resolver este problema é a atribuicdo de um valor as
atividades ndo pagas). Os Unicos custos indiretos que é possivel determinar de
uma forma consistente sdo o tempo de trabalho perdido por baixa médica, a
reforma antecipada e a diminuigdo da produtividade no trabalho. O impacto dos
custos indiretos € bastante variavel entre doencas e tratamentos e normalmente é
significativo nos estudos de avaliagdo econémica. Contudo, devido a dificuldade
técnica do seu calculo é pouco frequente encontrarem-se estudos que 0s

considerem — embora fosse desejavel que todos os estudos o fizessem

e Custos intangiveis: dificeis de determinar compreendem elementos como a dor,

sofrimento e/ou ansiedade decorrentes do processo de doenca.
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Esta determinacdo dos custos em saude, representa um enorme desafio. Por um lado,
devido a complexidade dos cuidados prestados, por outro, porque envolvem diversos

recursos (equipamentos, consumiveis, pessoal, espacos). 2’

O desafio da determinacéo de custos reside também no facto de trabalhar com doentes
em FDV significar estar em constante contacto com a vulnerabilidade humana. Este
contacto impacta os recursos humanos, que evidenciam frequentemente sintomas de
burnout ou exaustao, traduzindo-se tudo isto num aumento importante da despesa no

sector da saude.?®

19



ESTUDO EMPIRICO

1 - Meétodos

1.1- Questéo de Investigacao

A questdo de investigacdo é um enunciado interrogativo claro e ndo equivoco, que precisa
0s conceitos chave, especifica a natureza da populagdo que se quer estudar e sugere a

investigagdo empirica. 2°

Assim o presente estudo pretende dar resposta a seguinte questdo: “Qual o custo diario

de internamento de um doente numa UCP- RNCCI?”

1.2 - Objetivos da Investigacao

O presente estudo tem como objetivo principal aferir o custo diario efetivo de

internamento de um doente numa UCP- RNCCI.

Como objetivos secundarios pretende-se encontrar um modelo preditivo do custo total
diario (CTD).

1.3— Tipo de estudo

O estudo é de natureza quantitativa, descritiva e observacional. Neste serdo avaliadas as
seguintes variaveis: custos com materiais consumiveis, custos com medicacgdo, custos
com MCDT, custos com recursos humanos e custos com alimentacdo (todos em euros).

Todos estes custos contribuem (somatorio) para a variavel composita CTD.

Serdo tambem avaliadas varidveis sociodemogréaficas (sexo, idade, estado civil) e
variaveis clinicas (localizagcdo do tumor primério, tempo desde o diagndstico até a
admissao na UCP, tempo de espera desde a referenciacdo até a admissdo na UCP e dias

de internamento em UCP).
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Foi ainda aplicada a versdo portuguesa das escalas de Gijon, Palliative Performance Scale
(PPS) e da Edmonton Symptom Assessment System (ESAS).

A escala de Gijon é um instrumento de avaliacdo socio familiar que permite a detecéo de

situagBes de risco ou de problema social. %

A escala PPS é um instrumento de medida do estado funcional que avalia 5 dimensGes: a
capacidade de deambular, o nivel de atividade e evidéncia exterior de doenca, 0
autocuidado, a ingesta oral e o estado de consciéncia. A PPS subdivide-se em 11 niveis,
de 0 % a 100%, em aumentos seriados de 10% correspondendo o 0% a um individuo

morto e 0 100% a alguém independente do ponto de vista ambulatdrio e saudavel. 3t

A escala ESAS trata-se de escala multidimensional, onde se solicita ao doente que atribua
uma nota, de 0 a 10, para um conjunto de 9 sintomas, sendo que 0 corresponde auséncia
de sintoma e 10 pior intensidade do sintoma possivel. Entre os sintomas encontra-se a
dor, cansacgo, ndusea, depressao, ansiedade, sonoléncia, apetite, sensacdo de bem-estar e

falta de ar.®?

Tanto a PPS como a ESAS sdo escalas de preenchimento obrigatério nas UCP-RNCCI.

1.4 - Populacgéo alvo e critérios e inclusdo e excluséao

A populacdo corresponde a um total de 100 doentes que internaram na UCP-RNCCI do

“Poverello”, no periodo compreendido entre fevereiro de 2023 e janeiro de 2024.

Foram incluidos na amostra os doentes oncoldgicos consecutivos admitidos no periodo

referido e excluidos os doentes com uma duracédo de internamento inferior a 48h.

A opcéo pela doenga oncolégica deve-se ao facto de 80% dos doentes admitidos na UCP

do Poverello ser do foro oncolégico em 2003.

Estes dados vao ao encontro ao verificado na literatura, onde se percebe que embora os
beneficios da prestacdo de CPAL a pacientes ndo oncologicos estejam cada vez mais
reconhecidos, 0 uso de servicos paliativos entre pacientes com doencas ndo oncoldgicas

é extremamente baixo.3?

21



1.5— Colheita e tratamento de dados

Todos os dados objeto de tratamento foram colhidos na UCP- RNCCI. Foi aplicado um
questionario de avaliacdo sociodemografica para caracterizacdo da amostra em estudo,

através da consulta dos registos de enfermagem e sociais.

Foram criadas tabelas em formato Excel para recolha de dados relativos a consumos
diarios de materiais consumiveis, consumos diarios de fadrmacos, custos com recursos

humanos/dia, custos com alimentacdo/dia e custos com MCDT (todos em euros).

O tratamento estatistico dos dados foi realizado através do “Statistical Package for the

social Sciences (IBM-SPSS) versao 28.0.

Foi feita uma analise univariada, relacionando a variavel “custo total internamento” com

as variaveis independentes.

Foi encontrado um modelo de predi¢cdo de CTD. Foram respeitados 0s pressupostos da
regressdo logistica: os dados eram aleatorios; a variavel dependente era binaria com
proporcéo de 70/30; cada variavel categorica inserida no modelo nédo tinha menos de 5
valores esperados no teste do Chi quadrado; ndo havia multicolinearidade entre os

preditores (tolerancia >0.2); ndo havia “outliers” (distancia de Cook <1).

Procurou-se um modelo gue tivesse entre 3 e 5 preditores. As variaveis qualitativas ou

ordinais foram transformadas em “dummies”.

Assim, foi feita uma regressdo logistica bivariada, tendo o CTD como desfecho e
inserindo no modelo todas as variaveis independentes com p<0.1, assim como outras
identificadas na literatura e julgadas como obrigatorias (idade, sexo, situacdo social,
tempo até a referenciacdo). Usou-se a regressdo logistica com método "backward

stepwise (Wald)” e definiu-se como evento “custos >110,84 euros”.

O desempenho e a qualidade do modelo foram analisados, mormente a sua calibracao e
discriminacdo, através de: teste de Omibus, teste de ajustamento de Hosmer e Lemeshow
e teste da probabilidade prevista (&rea da curva ROC - Caracteristica de Operacdo do
Recetor). Foi calculado o R? de Nagelkerke para perceber a capacidade do modelo em
explicar a varidncia dos custos totais didrios. Em todas as analises estatisticas a

significancia estatistica foi estabelecida em p<0.05.
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1.6 - Consideracdes Eticas

Foram salvaguardadas todas as questfes éticas. A identidade dos doentes foi sempre
preservada, ndo constando o nome destes em nenhuma etapa da investigacdo. A todos os
doentes foi atribuido um cddigo alfanumérico ao longo da investigacao.

As tabelas utilizadas para colheita de dados, bem como o computador utilizado
encontravam-se protegidos por palavra-passe, de conhecimento exclusivo da
investigadora

O projeto de investigacdo foi submetido para apreciacio pela Comissdo de Etica da
FMUL, com parecer favoravel. (Anexo I) Foi ainda solicitada uma autorizagdo para

realiza¢ao do mesmo ao Diretor Geral do “Poverello”. (Anexo II)
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2 Apresentacao de resultados

2.1-Estatistica descritiva

2.1.2- Caracterizacdo da amostra

A amostra foi composta por 100 doentes, com diagnostico de doenga oncoldgica, inter-
nados na UCP do Poverello entre fevereiro de 2023 e janeiro de 2024, sendo a maioria
do sexo masculino (Figura 1).

A média de idades foi de 73,04+13,46 anos (minimo 39, maximo 98). A mediana foi de
74 anos (amplitude interquartil= 19). A distribuicdo por escalGes etarios apresenta-se na
Figura 2. Verificou-se que 55% da amostra tinha mais de 70 anos.

No que concerne ao estado civil, os doentes eram sobretudo casados/Uniéo de facto (46%)
e vilvos (25%) e, na sua maioria, ndo exerciam atividade laboral, dado que j& se encon-
travam reformados (82%).

m Masculino = Feminino

Figura 1- Distribui¢Go por sexo
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Figura 2- Distribuigéo por escaldes etdrios
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2.1.3 — Variaveis estudadas

2.1.3.1 - Variaveis Clinicas: Localizacdo Tumor Primario, Tempo

entre referenciacdo e admisséao, duracdo internamento e outras
Na amostra predominaram as neoplasias do sistema gastrointestinal (31%), seguindo-se
as do sistema nervoso central (20%) e as do pulméo (16%). As menos predominantes,

incluidas na categoria “outros” foram as neoplasias primarias da bexiga, epiglote, sar-

coma, mieloma, lingua, 0ssos, laringe e neoplasias ocultas. (Tabela 3).

Tabela 3- Localizagdo da neoplasia primdria

Localizagdo do tumor Frequéncia
Sistema nervoso central 20
Gastrointestinal 31
Pulmao 16
Mama e Utero 10
Prostata 10
Outros 13

A média de tempo decorrido entre o diagndstico e a referenciacdo para a UCP foi de
1120,8 dias, ou seja, cerca de 3 anos. Desde 0 momento em que ocorreu a referenciacao
até a admissdo efetiva na UCP, os doentes aguardaram em média 17,6 dias, permanecendo

internados, em média 33,1 dias (Tabela 4).

Tabela 4- Dias entre diagndstico e referenciagGo para UCP, dias entre referenciagdo e admisséo na UCP e dias de

internamento na UCP

Variaveis Minimo Maximo Média Mediana Desdvrlgopa-
o . .
N° de dias entre a diagnostico 86 112084 546 1682,98
e referenciacdo para UCP
o . .
N Nde dias en'gre~a referencia 5 36 1759 165 8,512
¢do e a admissdo em UCP
o . .
N° de dias de internamento 9 170 33.10 19 37.309

na UCP

Legenda: UCP — Unidade de Cuidados Paliativos
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Tendo em conta a duracao previsivel de 30 dias de internamento, consoante consta no
consentimento informado, previamente assinado, verificou-se que 32% dos doentes ul-

trapassaram esse periodo.

2.1.3.2—Outras variaveis: custos com medicacao, alimentacéo, re-

cursos humanos, MCDT e custos totais

No sentido de apurar 0s custos totais diretos foram analisados os custos diarios com me-
dicagdo, materiais consumiveis, MCDT, recursos humanos e alimentacéo.

Verificou-se que a maior parcela dos custos pertence aos recursos humanos. Segue-se
depois a medicacdo, 0s materiais consumiveis e, por fim a alimentacao. N&o se verifica-

ram custos com a realizacdo de MCDT. (Tabela 5).

Tabela 5- Custos no internamento (em euros)

Variaveis Minimo Maximo Média Mediana Desvlo
padrao
Custos com medicagéo 1,7 53,75 11,33 9,18 7,83
Custos com 1,46 29,62 7.28 6 4,24
consumiveis
Custos com MCDT 0 0 0 0 0
Custos com Recursos 75.96 75.96 75.96 75.96 0
Humanos
Custos com 8,35 10,2 9,04 8,96 0,63
Alimentacdo
Custos totais 90,26 151,23 103,61 101,12 9,9

Legenda: MCDT — Meios Complementares de Diagndstico e Terapéutica

3 Estatistica Inferencial

Foi feita uma andlise univariada, relacionando a variavel CDT com as variaveis

independentes (Tabela 6).
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Tabela 6-Correlagdo do custo total do internamento com as varidveis em estudo

Custo Total de Internamento

<110,84 € >110,84 €
.z . - p-
Variaveis Categorias Total n n value
Feminino 42 28 14
Sexo . 0,416
Masculino 58 43 15
. . 39 a 70 anos 45 32 13
Faixa etaria 0,982
>70 anos 55 39 16
. Solteiro, vilvo, divorciado 54 38 16
Estado civil N 0,88
Casado/Unido de facto 46 33 13
L Baixa médica/desempregado 18 13 5
Atividade 0,484
Reformado 82 57 25
Locaﬁzagéo QOutros 53 39 14 0.545
tumor primario Pulméo + Gastrointestinal 47 32 15 '
Metastizacao Sim 30 21 9
« geaa S 0,885
a distancia N3o 70 50 20
Tempo entre <17 dias 54 38 16
referenciacéo e . 0,88
admissdo >17dias 46 33 13
Custos com <8,50 euros 39 28 11 0.889
alimentagao >8,50 euros 61 43 18 '
Custos com <7,00 euros 60 54 6 0.001
7’ - ¢ ’
consumiveis >7,00 euros 40 17 23
Custos com <15,77 euros 78 68 10 0.001
- ~ ( 7
medicagao >15,77 euros 22 6 16
Duragéo do <30 dias 68 42 26 0.003
internamento ~30 dias 32 27 5 !
L Situagdo social intermédia/boa 39 7 32
Escala Gijon L . i 0,281
Situagdo social ma 90 22 68
. ESAS (total) <40 41 34 7
Pontuacdo ESAS 0,028
ESAS (total) >40 59 37 22
. PPS <30 47 28 19
Pontuacgéo PPS 0,018
PPS >30 53 43 10
) Obito 88 59 29
Destino 0,018°
Alta 12 12 0

Posteriormente, foi encontrado um modelo de predi¢do do CTD. (Tabela 7).

Legenda: ESAS- Edmonton Symptom Assessment System, PPS- Palliative Performance Scale
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Tabela 7- Modelo de Predicdo do Custo Total Didrio de internamento (Regressdo logistica)

Intervalo Confianca 95%

Variaveis B S.E.  Wald OdQS Superior Inferior b-
Ratio value
Situacdo Social Ma (Gijon) 0,747 0,595 1,577 2,112 0,657 6,782 0,209
Dias até referenciacdo 0,014 0,030 0,213 1,014 0,955 1,077 0,644
Duracéo do internamento -0,059 0,020 8,591 0,943 0,906 0,981 0,003
Carga sintomatica
(ESAS total) 0,488 0,603 0,655 1,630 0,500 5,317 0,418
Palliative Performance Scale -0,054 0,025 4,766 0,948 0,903 0,995 0,029
Constante -0,066 2,029 0,001 0,936 0,974
Legenda: ESAS- Edmonton Symptom Assessment System
Curva ROC
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Figura 3- Curva da Caracteristica de Operagdo do Recetor (ROC)

Tabela 8- Resultados do teste da Probabilidade Prevista

Area sob a curva ROC (Caracteristica de Operacdo do Recetor)

Variaveis de resultado do teste

Intervalo de Confianca 95% Assintético
< Erro Pa- . o
Area drio? Sig. assintotico
réo
Limite inferior Limite superior
0,838 0,043 0,00012 0,754 0,922

a. Sob a suposicdo ndo paramétrica
b. Hipétese nula: area verdadeira = 0,5

28



O modelo apresentado é adequado (teste de Omibus: X?(5) = 32.221, p<0.001). A
qualidade deste modelo estd patente, quer na sua boa calibracdo (teste de Hosmer e
Lemeshow do ajustamento do modelo: X?(8) = 6.653, p=0.574), quer na sua boa
discriminacdo (Area sob a curva da Caracteristica de Operacéo do Recetor=0.838, desvio
padrdo do erro 0.043, p<0.001) (Figura 3 e Tabela 8). Assim, 0 modelo apresentado tem
um bom desempenho, sendo capaz de predizer quase 40% da variancia do CTD (R? de
Nagelkerke= 0.397).
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4 Interpretacéo e discussao dos resultados

O objetivo principal deste estudo foi perceber qual o CTD de um doente numa UCP-
RNCCI e, consequentemente, averiguar da necessidade de uma investigagéo futura mais
aprimorada do financiamento e do modelo de organizacdo destas unidades da RNCCI.

Dos achados deste estudo constatamos assim alguns fatos interessantes.

Comecando pela resposta a questdo de investigacdo formulada, da amostra em estudo,
verificou-se que a media do CTD se fixou em 103,61 euros, ou seja, abaixo dos 110,84
euros tabelados e pagos pela tutela. Entre todos os custos avaliados, a maior parcela € a
destinada aos recursos humanos, seguindo-se a medicagdo, 0s materiais consumiveis e

por fim, a alimentacéo.

Apesar do valor da amostra em estudo se situar abaixo do financiado existem alguns
aspetos da organizacao da instituicdo que merecem reflexao pois podem ter um impacto
significativo neste valor. Sdo eles o facto da UCP em estudo ter estabelecido um protocolo
com a Unido das Misericordias Portuguesas e usufruir de desconto na aquisi¢do de toda
a medicacdo que pode chegar até 10% e o facto de toda a politica interna da institui¢do
incitar a todos os colaboradores uma atitude consciente face ao consumo dos materiais

consumiveis, evitando o desperdicio.

Uma anéalise mais profunda dos dados permitiu constatar, no entanto, que 29% destes
doentes apresentam gastos didrios superiores ao que esta unidade aufere, variando de
110,84 a 151,23 euros.

Apesar das UCP-RNCCI terem sido projetadas para acompanhamento de doentes de
complexidade baixa a moderada, e do Plano Estratégico para o desenvolvimento dos
Cuidados Paliativos Biénio 2023-20243* manter esta premissa, um estudo levado a cabo
em 2019 por Fernandes et al.®®, tentou perceber qual a complexidade dos doentes
admitidos numa UCP-RNCCI e concluiu que os doentes admitidos na unidade em causa
sdo complexos e altamente complexos. Desta forma, esta percentagem de 29% vai ao
encontro dos resultados apurados nesta investigacdo. Este desfasamento verificado coloca

as instituicdes em situacdes de grande fragilidade econdmica.

Seguidamente, tentou-se compreender quais as variaveis que afetam diretamente o custo
total do internamento, criando um modelo preditivo. Foram assim identificados 5

preditores que justificam cerca de 40% da variancia do CTD do internamento. S&o eles:
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a precaria situacdo social, o nimero de dias que os doentes aguardam até serem
referenciados para CPAL, a duracdo do internamento, a carga sintomatica na admissédo e

a performance na admissao.
Analisando cada um destes preditores, percebe-se melhor o impacto de cada um.

No presente estudo, os doentes com situacdo social ma tinham 2,11 vezes mais
probabilidade de incrementar os custos totais diarios dos cuidados. Segundo a escala
Gijon® esta situacdo de precariedade é explicada por o doente viver sozinho, ndo ter

familia ou estar ausente ou distante, ndo ter cuidador informal e carecer de apoio social.

No ultimo ano, na UCP do Poverello, os doentes provieram a maioria de fora do distrito
de Braga. A maioria tinha residéncia a mais de cinquenta km de distancia. Esta distancia
traduz-se inevitavelmente num parco numero de visitas, com um forte impacto no estado

emocional do doente e consequentemente, na sua sintomatologia.

Na Finléndia, num estudo longitudinal de registo e questionario baseado na vida real de
setenta doentes com cancro terminal, na analise multivariada, morar sozinho foi o Unico
fator socioecondémico (p=0,006) associado a custos de cuidados elevados, 0 que vai ao

encontro dos resultados obtidos.3®

Um outro preditor encontrado foi o tempo de espera até referenciacéo para CPAL. Por
cada dia de aumento no tempo de referenciacdo o impacto nos custos totais de
internamento é 1.01 vezes maior. Ou seja, doentes referenciados tardiamente, gastam

mais que doentes precocemente referenciados.

Uma revisdo retrospetiva realizada em 2016 por Scibetta®’, analisou os custos dos
cuidados dos doentes em FDV que foram precocemente referenciados para paliativos e
os doentes referenciados tardiamente. Concluiu que os custos diretos de cuidados
hospitalares nos ultimos 6 meses de vida para doentes com CPAL precoces foram

menores em comparagdo com CPAL tardios.

Um outro estudo retrospetivo revelou que ter consulta especializada em CPAL associa-
se a uma maior probabilidade de encaminhamento precoce em comparagdo com nenhuma

consulta e a uma reducgdo de morte intra-hospitalar.®

Doentes destinados a receber cuidados mais dispendiosos e agressivos e que tiveram
acesso a consultas e servicos precoces de CPAL, apresentaram uma reducdo significativa

dos custos. 3940
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Numa revisao sistematica que avaliou nove estudos observacionais, o custo de doentes
acompanhados por uma equipa de CPAL durante o internamento foi menor do que o custo
dos doentes seguidos no tratamento padrdo, com uma reducdo verificada entre 9% a
259%.4

Apesar destas evidéncias, em Portugal, um estudo realizado através da analise
retrospetiva dos processos clinicos dos doentes referenciados de um servigo de medicina
interna para unidades de internamento de CPAL, concluiu que os doentes séo
referenciados numa fase muito avancada da sua doenca e que o tempo de espera é longo,

acabando a maioria por falecer antes de serem admitidos. 4?

Relativamente a duracéo do internamento em UCP, na amostra em estudo verificou-se
que 32% dos doentes ultrapassaram o periodo previsivel de internamento de 30 dias. Por

cada dia de aumento de internamento verifica-se uma descida nos custos.

Um estudo realizado no Canada e Estados Unidos foi avaliar custos médios mensais dos
cuidados em FDV de doentes com cancro do pulmdo, concluindo que estes foram mais
altos em sobreviventes de curto prazo do que em longo prazo, o que vai de encontro ao

apurado.®®

Um outro estudo desenvolvido em Taiwan procurou perceber as principais razdes para 0s
doentes ndo terem alta do hospice 29 dias ap6s a sua admissao, ou seja, 0 porqué da longa
duracéo do internamento. Concluiu que internamentos mais longos foram justificados por
estados de agonia prolongados, presenca de sintomas de dificil controlo, falta de rede

social de suporte e necessidade de medicagdo parenteral por perda de via oral. **
Estas razBes elencadas vao de encontro as percecionadas diariamente na UCP em estudo.

Relativamente ao impacto da sintomatologia nos custos, constatou-se que doentes com
maior carga sintomatica na ESAS gastam 1,63 vezes mais, comparativamente a doentes

com sintomas mais controlados.

Estes resultados véo de encontro ao verificado diariamente na UCP. Doentes com dor,
dispneia, vomitos, entre outros sintomas, consomem mais farmacos, o que aumenta 0s
custos. Ou seja, doentes com sintomas controlados traduzem-se em menos custos, no
entanto deve-se tomar uma atitude de ponderacéo face a necessidade de encaminhamento

destes doentes para esta tipologia quando a sintomatologia esta controlada e de perceber

32



se 0 doente precisa de CPAL ou de agdes paliativas, acdes estas que nao tém necessidade

de ser prestadas por equipas diferenciadas.

Na literatura, um estudo longitudinal, multi-institucional, com seiscentos e vinte e sete
doentes com cancro avangado concluiu que o simples facto de ter conversas sobre o fim
da vida com qualquer médico esté associado a uma reducdo de 35,7% nos custos de salde

na Gltima semana de vida. *°

Este deixa evidente o impacto que a diminuicdo dos niveis de ansiedade (um dos sintomas
da ESAS), através da discussdo sobre diretivas antecipadas de vontade e do

esclarecimento de duvidas, pode ter nos custos nos ultimos dias de vida.

No que concerne a performance dos doentes verificou-se que por cada aumento de 1%
(doentes mais independentes) menor serd o custo do internamento. Ou seja, um score de

PPS baixo traduz-se em doentes mais dependentes e mais caros.

Com todos estes dados percebemos, assim, que a contabilidade de custos na area da satide
é fundamental. Esta constitui um instrumento de informac&o para a tomada de decisao,
num setor onde os gestores sdo cada vez mais incitados a providenciar mais e melhores

cuidados a precos inferiores. 2’

Todos estes achados levam-nos, assim, a indagar sobre algumas questdes, que se podem

revelar vitais para o funcionamento eficaz e continuidade destas UCP.

Comeca-se por tentar perceber que plano de apoio social esta em curso tendo em conta o
aumento o envelhecimento da populacdo portuguesa. Que tipo de respostas estdo a ser
trabalhadas para diminuir a duracdo dos internamentos, ndo descurando os cuidados em

FDV que muitos destes doentes necessitam?

Um estudo realizado na Inglaterra e Pais de Gales foi perceber qual o impacto que o
envelhecimento populacional pode ter na prestacdo de cuidados em FDV, concluindo que
a prestacdo de cuidados de FDV em lares e na comunidade precisa dobrar até 2040, caso

contrario, as mortes hospitalares aumentardo.*®
Em Portugal ndo sera diferente.

Estes resultados devem ser merecedores de reflexdo no nosso contexto social. Tais
resultados levantam a questao ““Serdo as respostas atuais de CPAL existentes em Portugal
suficientes para a populacdo?” De acordou com o Plano Estratégico para o
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desenvolvimento dos Cuidados Paliativos 2021-2022 2, o nimero de pessoas com
necessidades de CPAL situa-se entre 81.553 e 96.918, verifica-se um aumento ligeiro
relativamente aos biénios anteriores. Foram, desde ent&o, as respostas criadas ao encontro
deste aumento? O facto de se assistir a internamentos em UCP-RNCCI que distam mais
de 50 km do domicilio do doente leva-nos a refletir sobre a equidade na distribuicdo
geogréfica das respostas. Mais ainda, levam-nos a questionar a viabilidade de uma rede
que ndo apresenta, em alguns casos, capacidade de dar resposta aos doentes que nela

ingressam.

Outro tema merecedor de reflexdo e discussao prende-se coma referenciacdo tardia ou
mesmo a ndo referenciacdo dos doentes para os CPAL, bem como a referenciacdo de

doentes altamente complexos para unidades definidas como sendo de baixa diferenciacao.

Ribeiro?’, afirma mesmo que uma correta referenciacdo para equipas especializadas de
CPAL pode significar uma reducdo de 25% a 45% dos gastos no ultimo més de vida.

Um estudo analitico, observacional e transversal foi realizado em Portugal, em onze
hospitais do Servico Nacional de Salde e tentou determinar a prevaléncia de doentes
adultos com necessidades paliativas internados em hospitais publicos, bem como
determinar o nimero de doentes referenciados para CPAL e identificar os motivos de ndo
referenciacdo destes doentes. Concluiu que cerca de 51% dos doentes internados tém
necessidades paliativas e apenas 6.8% a 9.9% sdo referenciados. Como principais motivos
para a ndo referenciacdo forma apontados o facto de os doentes ainda estar a fazer
tratamento ativo, ainda n&o estarem a morrer e ainda se puder fazer alguma coisa do ponto

de vista curativo.*’

Como ja abordado anteriormente, todos os tratamentos despropositados além do

incremento do sofrimento do doente, traduzem-se num aumento de custos.*

Tudo isto torna assim imperativo abrir a discussao sobre os critérios de referenciacao,

bem como o cumprimento dos mesmos por parte das equipas referenciadoras.

Esta necessidade vem ja espelhada no relatério de implementagédo do Plano Estratégico
para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos Biénio 2021-2022. Este indica que
referenciacdo ocorra essencialmente numa fase avancada da doenga, alegando como
possivel causa para a referenciagéo tardia a falta de esclarecimento sobre que doengas e
fases das mesmas e 0 momento ideal para o encaminhamento dos doentes para as equipas

especializadas. Acrescenta ainda que esta referenciacdo tardia impede as pessoas de
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receberem os CPAL apropriados e no momento certo. O mesmo relatdrio vai mais além
e afirma ndo estarem estabelecidos critérios nacionais de referenciagdo para equipas
especializadas em CPAL, estando a ser criado um grupo de trabalho para a criagdo desses

critérios. 8

Sendo os CPAL a resposta mais adequada, relativamente a outras areas do saber médico,
sdo também os cuidados que garantem uma melhor eficiéncia na utilizacdo dos recursos
da saude, uma vez que se centram no bem-estar do doente e familia e ndo no combate a
doenca, que normalmente ocorre de uma forma mais agressiva e dispendiosa.*®

De um modo geral, podemos afirmar que um correto modelo de acesso aos CPAL traduz-
se numa melhor qualidade de cuidados e numa redugdo de custos, nomeadamente com
internamentos e tratamentos flteis e despropositados. Esta reducdo de custos pode
permitir a alocacdo de recursos noutras respostas, noutros espagos ou mesmo com
cuidadores/familias. *°

Todos estes sdo temas deverdo ser, assim, merecedores de estudo e reflex&o futura, na
tentativa e se conseguir 0 acesso aos CPAL por parte de quem deles necessita e, no

momento adequado.

Pontos fortes do estudo:

Este foi o primeiro estudo em Portugal que procurou aferir o CDT de internamento de um
doente numa UCP — RNCCI, podendo ser uma mais valia, uma vez que S0 escassos ou

praticamente inexistentes os estudos realizados nestas UCP.

Limitagdes do estudo:

No decorrer do estudou foi possivel deparar com algumas limitagcdes que passo a elencar:
estudo ndo financiado; s6 foram incluidos doentes oncologicos; tamanho amostra
reduzido; ndo foram analisadas outras variaveis que podem ter impacto nos custos, como
por exemplo, as comorbilidades; falta de dados sociais uma vez que apenas foi aplicada
a escala de Gijon e teria sido pertinente avaliar outros dados como, por exemplo, a morada
e a sobrecarga do cuidador informal; dados incompletos no que concerne aos aspetos

psicoemocionais colhidos.
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CONCLUSAO

Este estudo fornece uma compreensdo do CTD do internamento numa UCP e desenvolve

um modelo de predicéo relevante para esse custo.

Além do CTD do internamento encontrou-se um modelo com 5 preditores que explicam

quase 40% da variacdo dos custos diretos.

Os resultados destacam a importancia de considerar fatores socioecondémicos, tempo até
a admissdo, duracdo do internamento e caracteristicas clinicas do utente na previsao dos

custos associados aos CPAL.

O tema dos custos dos cuidados ao doente em FDV é pertinente e ainda pouco explorado
em Portugal. Os achados obtidos levam a necessidade de realiza¢do de outros estudos,
nomeadamente estudos multicéntricos e com analise de outras variaveis de cariz social e

psicolégico, que podem ter impacto nos custos

Essas descobertas podem orientar politicas de salde e praticas clinicas para uma alocacao

eficiente de recursos e melhorias na prestacdo de CPAL em Portugal.
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Nossa Refe. N° 229/23

Assunto: Estudo “Custos diretos dos cuidados ao doente em fim de vida numa Unidade de Cuidados Paliatives”

Pela presente se informa que 0 projeto citado em epigrafe obteve, na reunido ocorrida no dia 5 de Janeiro de 2024, parecer
favoravel da Comissdo de Ftica, considerando-se observados 0s imperativos que fundeiam as Boas praticas clinicas, os
preceitos internacionalmente reconhecidos de qualidade ética e cientifica que devem ser respeitados na concecao e na
realizagao dos estudos clinicos que envolvam a participagao de seres humanos.

No uso das competéncias proprias constantes do disposto no Decreto-Lei. N.° 97/95 de 10 de Maio, e no exercicio das suas
funcdes em observancia ao deliberado na Lein.° 21/2014 de 16 de Abril, que aprova a lei da investigacao clinica, na sua atual
redacdo alterada pela Lei n.° 73/2015 de 27/07/15, complementada pelo Decreto-Lei n.° 80/2018 (DR n.° 198-2018, Série
| de 2018/10/15) que reforga o papel das comissdes de ética no contexto da instituigdo em que se integram, na sua miss&o
de contribuir para 0 cumprimento de principios da ética e da bioética, na prestacéo de cuidados de satide e na realizacao de
investigacéo clinica, e ainda em harmonia com os regulamentos intemos do CHULN, os cddigos deontoldgicos, as convencdes,
e as recomendacdes constantes das declaragdes e diretrizes internacionais, designadamente as Declaragdes de Helsinquia a
de T6quio, da Organizagdo Mundial de Satide e da Unido Europeia, a Comisséo de Etica avaliou o projeto, que considera
obedecer aos requisitos éticos fundamentais que devem ser respeitados, refletindo o primado da dignidade e da integridade
humanas.

Encontra-se assegurado o direito a integridade moral e fisica do participante, cumpre as precaugdes essenciais, cujo designio
visa minimizar eventuais danos para 0s seus direitos de personalidade, bem como o direito a privacidade e a protecéo dos
dados pessoais que lhe dizem respeito, respeitando 0s imperativos refletidos no Regulamento Geral sobre a Protegao de Dados
(RGPD) entrado em vigor em 25 de Maio de 2016 e plenamente aplicavel a partir de 25 de Maio de 2018, (Regulamento (UE)
2016/679 do Parlamento Europeu e do Conselho de 27/04/16), de 27 de abril, publicado no Jornal Oficial da Uni&o Europeia,
no dia 4 de Maio de 2016, e na Lei n.° 58/2019, de 8 de Agosto

De acordo com 0s tramites institucionais definidos, mais se informa, que 0 estudo em apreco integrara a lista mensal de
estudos aprovados a ser presente ao Sr. Diretor Clinico, Prof. Doutor Rui Tato Marinho, para conhecimento

Com os melhores cumprimentos,
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Anexo I11 — Resposta ao Pedido de autorizacédo de investigacdo a UCP-
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