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Estagio em Unidade de Cuidados Paliativos
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“Nos Cuidados Paliativos, reconhecemos que a morte acontece, que é um facto.
Ndo lutamos contra ela; trabalhamos a favor da vida até que a morte chegue.”

“Historias lindas de morrer” de Ana Claudia Quintana Arantes

Carla Alexandra Dias Rodrigues 2



Estagio em Unidade de Cuidados Paliativos

Agradecimentos

Agradeco em primeiro lugar a Dra. Guilhermina Rego pela amabilidade e
compreensao que teve para comigo nesta fase tdo atribulada de coexisténcia de
um mestrado com um internato de especialidade de Medicina Geral e Familiar,
sendo que o cumprimento de prazos e disponibilidade para reunides de discussdo

nem sempre foi possivel.

Agradeco de um modo muito especial ao Dr. Jodo Ribeiro, meu mentor e alguém
pelo qual nutro um carinho muito especial. Sempre se mostrou disponivel quer
durante o estagio, quer nas fases posteriores para me acompanhar em todos os
meus projetos. Sem o seu apoio e dedicacdo, este gosto pelos cuidados paliativos

nao tinha crescido desta forma exponencial.

Agradeco também o modo como fui recebida na equipa de Braganca/Macedo
Cavaleiros, pela parte do Dr. Duarte Soares e Dra. Liseta Gongalves, que sempre
estiveram disponiveis e carinhosamente me receberam numa cidade distante da
minha e que me fizeram sentir em casa e especialmente pelos ensinamentos que
me foram transmitidos. Um obrigada especial a Dra. Catarina Ribeiro Costa que
me recebeu e me mostrou os cuidados de exceléncia prestados numa equipa
comunitaria. Foi um exemplo para mim, sempre disponivel até aos dias de hoje,
dando o verdadeiro sentido a palavra Cuidados Paliativos pelas a¢gdes que pratica

diariamente.

Uma palavra de grande apreco pela minha orientadora de formacao de Medicina
Geral e Familiar, Dra. Isabel Alves, por me apoiar de forma incondicional e estar

sempre presente.

Ati, tio Antonio, estejas onde estiveres, seras sempre uma inspiracao. Sei que estas

a torcer pelo meu sucesso e que continuas a guiar os meus passos.

Em ultimo, mas ndo menos importante, agradeco ao meu companheiro de todas
as horas André pela paciéncia e por nunca me deixar desistir, extensivo a familia
e amigos. Por vezes alguns planos adiados pelas responsabilidades inerentes a um

mestrado, mas o apoio, esse foi incondicional.

Carla Alexandra Dias Rodrigues 3



Estagio em Unidade de Cuidados Paliativos

Acronimos

CCI: Cuidados Continuados Integrados

CSP: Cuidados de Saude Primarios

DIB: Disposable Infusion Baloon

DPOC: Doenca Pulmonar Obstrutiva Crénica

EAPS: Equipa de Apoio Psicosocial

ECL: Equipa Coordenadora Local

ECR: Equipa Coordenadora Regional

ECSCP: Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos
EGA: Equipa de Gestdo de Altas

EIHSCP: Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos
ELA: Esclerose Lateral Amiotrofica

INSPSIC: Instituto Portugués de Psicologia e Outras Ciéncias do Porto
IPSS: Instituto Particular de Solidariedade Social

OMS: Organizacao Mundial de Satude

RNCCI: Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados

RNCP: Rede Nacional de Cuidados Paliativos

SSRI: Inibidores Seletivos da Recaptacao de Serotonina

UC: Unidade de Convalescenca

UCP - RNCCI: Unidade de Cuidados Paliativos - Rede Nacional Cuidados
Continuados Integrados

ULDM: Unidade de Longa Duracdo e Manuten¢do

ULS: Unidade Local de Saude

Carla Alexandra Dias Rodrigues 4



Estagio em Unidade de Cuidados Paliativos

Resumo

Introducdo: Ao longo dos ultimos anos, temos observado um aumento do
envelhecimento da populagao, por conseguinte das doencas a ele associadas, o que
acarreta um aumento das necessidades de resposta no que se refere aos doentes
com necessidades paliativas. Este acompanhamento prende-se ndo s6 a nivel dos
sintomas fisicos, assim como psicoldgicos, sociais e espirituais, para que desse
modo se consiga assegurar uma resposta adequada aos doentes, com correto
controlo sintomatico e maximiza¢do da qualidade de vida. A area dos Cuidados
Paliativos, sendo uma area de exceléncia, nomeadamente na pratica clinica diaria
da Medicina Geral e Familiar, ainda estd pouco desenvolvida, com niveis de
resposta abaixo do esperado. A aquisi¢do de conhecimentos e competéncias nesta
area, fazem com que a resposta aos inumeros doentes com que nos deparamos no

dia-a-dia, com necessidades paliativas, seja possivel.

Sendo a minha area de trabalho a Medicina Geral e Familiar e tendo no¢do da
importancia da complementaridade das duas areas acima mencionadas, achei de
extrema importancia a realizagdo de estagio em duas unidades com diferentes

tipologias.

Foi realizado um estagio na Unidade Local de Saude do Nordeste (Equipa Intra-
Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos e Equipa Comunitaria de Suporte
em Cuidados Paliativos) e na WeCare Saude (Pévoa de Varzim), unidade que
integra a Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI). Durante
este estagio foram avaliadas as principais necessidades paliativas, assim como a

sua resposta.

Objetivos: O principal objetivo consiste na descricdo dos estagios realizados,
assim como sucinta avaliacdo subjetiva dos principais sintomas referidos e nivel

de resposta das medidas instituidas por uma equipa de Medicina Paliativa.

Metodologia: Estagio em Unidade de Cuidados Paliativos na Unidade Local de
Satude do Nordeste e na WeCare Saude, perfazendo um total de 416 horas de

contacto, entre agosto e setembro de 2022, nas diversas modalidades (intra-
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hospitalar, domicilio e internamento). Foram avaliados principais sintomas,
nomeadamente dor, dispneia, insénia, agitacao, assim como as necessidades dos

cuidadores (cuidados em fim de vida e acompanhamento no luto).

Discussdo / Conclusao: A doenca oncoldgica foi o motivo mais prevalente de
encaminhamento para as equipas de Medicina Paliativa nas suas varias vertentes.
Durante o estagio fui acompanhando utentes da Unidade de Convalescenca e da
Unidade de Longa Durag¢do e Manutencdo com algumas necessidades
consideradas paliativas, nomeadamente dor, dispneia e agitacdo. Ambos os
estagios foram de extrema importancia para mim, com ganho de competéncias na
gestao de doentes paliativos, mas também para a minha pratica clinica na
Medicina Geral e Familiar. Considero ter tidos ganhos importantes ndo s6 na

minha vida profissional, mas também na minha vida pessoal.

Palavras-chave: cuidados paliativos, estagio, necessidades paliativas, cuidadores
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Abstract

Introduction: Over the last few years, we have observed an increase in the aging
of the population, and consequently in the diseases associated with it, which leads
to an increase in the response needs regarding patients with palliative needs. This
monitoring concerns not only the level of physical symptoms, but also
psychological, social and spiritual ones, so that in this way it is possible to ensure
an adequate response to patients, with correct symptomatic control and
maximization of quality of life. The area of Palliative Care, being an area of
excellence, namely in the daily clinical practice of General and Family Medicine, is
still underdeveloped, with response levels below expectations. The acquisition of
knowledge and skills in this area makes it possible to respond to the countless
patients we face daily with palliative needs.

Since my area of work is General and Family Medicine and I am aware of the
importance of the complementarity of the two areas mentioned above, I found it
extremely important to carry out an internship in two units with different
typologies.

An internship was carried out at the Northeast Local Health Unit (Intra-Hospital
Palliative Care Support Team and Community Palliative Care Support Team) and
at WeCare Saude (P6voa de Varzim), a unit that is part of the National Network of
Integrated Continuing Care (RNCCI). During this internship, the main palliative
needs were evaluated, as well as their response.

Objectives: The main objective consists in the description of the stages carried
out, as well as a brief subjective evaluation of the main referred symptoms and
level of response to the measures instituted by a Palliative Medicine team.
Methodology: Internship in a Palliative Care Unit at the Local Health Unit in the
Northeast and at WeCare Satude, making a total of 416 hours of contact, between
August and September 2022, in the various modalities (intra-hospital, home and
inpatient). The main symptoms were evaluated, namely pain, dyspnea, insomnia,
agitation, as well as the needs of caregivers (end-of-life care and bereavement
follow-up).

Discussion / Conclusion: Oncological disease was the most prevalent reason for

referral to Palliative Medicine teams in its various aspects. During the internship,
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[ accompanied users of the Convalescence Unit and the Long-Term and
Maintenance Unit with some needs considered palliative, namely pain, dyspnea
and agitation. Both internships were extremely important for me, as I gained skills
in the management of palliative patients, but also for my clinical practice in
General and Family Medicine. I believe that | have made important gains not only
in my professional life, but also in my personal life.

Keywords: palliative care, internship, palliative needs, caregivers
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Estagio
Introducao

A nivel mundial temo-nos deparado com um envelhecimento da populagéo,
devido ao aumento da esperan¢ca média de vida por melhores condi¢coes de
cuidados prestados e de satide da populacdol. Em consequéncia disso, tem havido
um aumento da prevaléncia/incidéncia de doencas com necessidade de cuidados
especializados, nomeadamente os Cuidados Paliativos?. As principais doengas

associadas a este envelhecimento sao as degenerativas e oncologicas3.

O cuidado ao doente e seu controlo sintomatico sido fundamentais, mas de
realcar o valor dos cuidadores e a importancia do seu acompanhamento como
parte do processo. A satisfacio das familias com os cuidados prestados aos
doentes é considerada um importante indicador da qualidade dos mesmos*.
Destaca-se a importancia de uma articulacao estreita com a coordenagao dos
Cuidados de Saude Primarios (CSP), Cuidados de Saude Hospitalares (CSH) e
Cuidados Continuados Integrados (CCI), Instituicdes Particulares de
Solidariedade Social (IPSS) e outros cuidadores formais, mas também o
envolvimento da populacdo em geral, através das redes de suporte interna e
externa do doente (familiares, amigos, vizinhos e outros possiveis cuidadores
voluntarios, mais ou menos vinculados ao doente e familia)>. Uma realidade que
tem apresentado crescimento a nivel nacional é a formacdo de cidades
compassivas, que permitem uma capacitacao dos familiares/vizinhos para o apoio
e prestacao de cuidados de proximidade ao doente, através de acdes de formacao,
tertulias (ex: death café em que se fala da morte de um modo informal e muito
familiar, de proximidade, criando apoio e compreensdo/empatia entre os

participantes).

A A4rea dos Cuidados Paliativos, sendo uma A4area de exceléncia,
nomeadamente na pratica clinica didria da Medicina Geral e Familiar, ainda esta
pouco desenvolvida, com niveis de resposta abaixo do esperado. A aquisi¢cdo de
conhecimentos e competéncias nesta area, fazem com que a resposta aos

inimeros doentes com que nos deparamos no dia-a-dia, com necessidades
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paliativas, seja possivel, apesar de ainda haver uma resposta muito escassa a estes

cuidados ©.

Os Cuidados Paliativos, segundo a Organizacdo Mundial de Saude (OMS)
devem estar disponiveis para todas as pessoas com doenc¢a ameacadora de vida,
integrando-se numa fase precoce da doenca’. O acesso a estes cuidados permite
que os doentes possam permanecer no domicilio, acompanhados pela familia até

a fase final da sua vida8®°.

Sendo a minha area de trabalho a Medicina Geral e Familiar e tendo nogao
da importancia da complementaridade das duas areas acima mencionadas, achei
de extrema importancia a realiza¢do de estagio em duas unidades com diferentes

tipologias.

Realizei um estagio na Unidade Local de Satide do Nordeste (Unidade de
Cuidados Paliativos de Macedo de Cavaleiros, Equipa Intra-hospitalar de Suporte
em CP da Unidade Hospitalar de Braganca e Equipa Comunitaria de Suporte em
Cuidados Paliativos Terra Fria - Braganga.) e na WeCare Saude (P6voa de Varzim),
unidade que integra a Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados
(RNCCI). Durante estes estagios procedi a avaliacdo das principais necessidades

paliativas, assim como a sua resposta.

Justificacao

A escolha deste estagio e o interesse pela area dos Cuidados Paliativos
prendeu-se com varias necessidades que fui encontrando ao longo da realizacdo
do meu internato. E uma area pela qual me fui apaixonando e pela qual nutro um
carinho e um gosto crescente. Uma das primeiras historias com a qual me deparei,
foi uma doente de 9 anos, a quem prestei cuidados durante o meu 12 ano de
especialidade na Medicina Geral e Familiar, na altura com escassa experiéncia
pratica nesta area, com diagnostico de Sarcoma de Ewing. Fui acompanhando a
sua evolucao ja numa fase avancada da doenga e luto posterior da familia. Foi uma
das histdrias mais marcantes na minha pratica clinica e que me incutiu um maior

gosto pela area, necessidade de evolucao e aumento dos conhecimentos.
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De modo a responder as minhas necessidades ingressei numa Pds-
Graduacdo em Cuidados Paliativos no Instituto Portugués de Psicologia e Outras
Ciéncias do Porto (INSPSIC) e posteriormente no Mestrado em Cuidados
Paliativos na Faculdade de Medicina da Universidade do Porto. Para a decisdo
entre a realizacao de tese de mestrado ou estagio e pela lacuna da parte pratica,

optei pela vertente de estagio nas duas institui¢des acima mencionadas.

WeCare Saude

A WecCare Sadde é uma unidade de saude, que integra a Rede Nacional de
Cuidados Continuados Integrados (RNCCI)/Rede Nacional de Cuidados Paliativos
(RNCP) e foi criada em junho de 2011, como resposta a drastica alteracdo do
paradigma das necessidades de saude, fruto do envelhecimento crescente da
populacdo e do aumento da incidéncia de doencgas crdnicas e complexas nas

ultimas décadas?0,

Atualmente, a WeCare Saude incorpora trés tipologias de internamento:
- Unidade de Longa Duragdo e Manutenc¢ao (30 camas);
- Unidade de Convalescencga (15 camas) e

- Unidade de Cuidados Paliativos (15 camas).

Mais recentemente presta servigos de Apoio Domiciliario, de foro privado,
para melhor servir a comunidade, diretamente em suas casas, sem prejuizo das
rotinas diarias dos seus utentes, promovendo o tratamento e o cuidado no

conforto do seu meio familiar e social.

E um dos objetivos da equipa a uma abordagem interdisciplinar e visao
holistica da pessoa, assegurando um conjunto de cuidados especializados de

saude e/ou apoio social, tendo como principais objetivos:

- a humanizacao dos cuidados;
- a minimizac¢do do sofrimento e maximizacao da qualidade de vida e

- a obtencdo de verdadeiros ganhos em saude.
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Para que haja possibilidade de oferta de cuidados holisticos, a WeCare conta
com uma equipa de profissionais especializados de modo a garantir uma resposta

interdisciplinar. De entre eles, destacam-se:

e Médicos (Especialidades: Medicina Geral e Familiar; Fisiatria e Cuidados
Paliativos), sendo o Diretor Clinico o Dr. Jodo Ribeiro, meu orientador de
estagio, que possui a competéncia de Cuidados Paliativos e doutorando em
Cuidados Paliativos na Faculdade de Medicina da Universidade do Porto.

¢ Enfermeiros (Especialidades: Reabilitacdo; Cuidados Paliativos);

e Fisioterapeuta;

e Psicéloga;

e Nutricionista;

e Assistente Social;

e Assistente Espiritual;

e Terapeuta da Fala;

e Terapeuta Ocupacional;

e Animador Sociocultural.

Sao critérios de admissao as diversas unidades os seguintes:

e Unidades de Convalescenca (UC)!!: situacdes que, na sequéncia de
episodio de doenga aguda, impliquem perda de funcionalidade transitéria
e carecam de cuidados de saude, que, pela sua complexidade ou duracao,
ndo possam ser prestados no domicilio, com previsibilidade de
recuperacao ou ganhos funcionais atingiveis até 30 dias consecutivos que
requeiram:
a) Cuidados médicos e de enfermagem permanentes e

b) Reabilitacdo funcional intensiva.

e Unidades de Longa Duracdao e Manutenc¢iao (ULDM): situacbes que
impliquem a prestacao de cuidados de apoio social, continuidade de
cuidados de satde e de manutencao do estado funcional, que, pela sua

complexidade ou duragdo, ndo possam ser assegurados no domicilio e
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tenham necessidade de internamento num periodo superior a 90 dias
consecutivos que requeiram:
a) Cuidados médicos regulares e cuidados de enfermagem permanentes;
b) Reabilitagdo funcional de manutenc¢ao e
c) Internamento em situacdes temporarias por dificuldade de apoio
familiar e/ou por necessidade de descanso do principal cuidador, até 90

dias por ano.

e Unidades de Cuidados Paliativos [UCP-RNCCI]: situacdes que
impliquem a prestacao de cuidados paliativos de complexidade baixa a
moderada, por um periodo previsivel de internamento de 30 dias, e
reunam todos 0s critérios abaixo:
a) Presenca de doenca incuravel avancada e progressiva e, tratando-se de
doenca oncoldgica, nao estar a fazer quimioterapia, imunoterapia ou outro
tratamento antitumoral sistémico;
b) Necessidade de cuidados ativos para controlo de sintomas fisicos,
psicologicos, sociais e espirituais;
c) Necessidade de cuidados de enfermagem permanentes;
d) Necessidade de cuidados médicos diarios, mas ndo permanentes e
e) Nao ter necessidade de consultas regulares de outras especialidades

durante o internamento na UCP-RNCCI.

Sdo considerados critérios de nao admissao!? as pessoas:
a) Com episodio de doenga em fase aguda;
b) Com necessidade exclusiva de apoio social;
c) Cujo objetivo de internamento seja o estudo diagnostico e

d) Cujo regime terapéutico inclua antibiéticos de uso exclusivo hospitalar.

Para a realizacdo de uma adequada referenciagcdo, temos diversas
modalidades de acordo com o local de origem, nomeadamente:

- Hospitalar: sao referenciados pelo local de saide onde se encontram
internados; Este pedido é enviado a Equida de Gestao de Altas. (EGA) hospitalar,

que valida a informacdo para o processo da alta, envia proposta para a Equipa
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Coordenadora Local (ECL), que por sua vez avalia e gere o ingresso do utente na

RNCCI perante a autorizacdo da Equipa Coordenadora Regional (ECR).

- Comunidade (domicilio ou outras instituicdes): referenciados pelos

profissionais dos Cuidados de Saudde Primarios, que enviam a proposta
diretamente para a ECL.

No que concerne aos Cuidados Paliativos a referenciacdo é realizada
idealmente pelas Equipas Intra-hospitalares de Suporte em Cuidados Paliativos
(EIHSCP) e pelas Equipas Comunitarias de Suporte em Cuidados Paliativos
(ECSCP). A integracdo destes utentes numa unidade da rede é feita através de
proposta fundamentada a ECL, para validacao e envio a ECR, segundo os critérios
clinicos do doente e de acordo com a avaliacdo médica, enfermagem e avaliacdo
social®3.

Por vezes quando o doente se encontra no domicilio e nao tem acesso a
cuidados prestados por equipas especializadas de Cuidados Paliativos, serdo
referenciados pelos CSP.

Este processo de referenciacdo é realizado via Gestcare CCI (sistema de

informacao da RNCCI), sendo a colocagdo posterior validada pela ECR14.

Unidade Local de Saude Nordeste

A ULS do Nordeste concretiza um modelo de intervengdo integrado de
cuidados continuados e paliativos, quer de base comunitaria quer de
internamento hospitalar, com a participacdo e colaborac¢do de diversos parceiros

sociais e da sociedade civil.

A area dos cuidados continuados e paliativos estrutura-se num
departamento que integra as unidades de prestacao de cuidados continuados e

paliativos e a equipa coordenadora local.

As unidades de prestacao de cuidados continuados na ULS do Nordeste sao:

e Equipa de Gestdo de Altas;

e Equipa de Cuidados Continuados Integrados.
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As unidades de prestacao de cuidados paliativos na ULS do Nordeste sao:

e Unidade de Cuidados Paliativos de Macedo de Cavaleiros;

e Equipa Intra-hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos (EIHSCP),

dividida em:
o EIHSCP Braganga;
o EIHSCP Macedo de Cavaleiros e
o EIHSCP Mirandela;

e Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos (ECSCP)
coordenada pelo Dr. Duarte Soares (ex-presidente da Associacao
Portuguesa de Cuidados Paliativos, com competéncia em Cuidados
Paliativos tendo sido o meu orientador de estagio), por sua vez dividida
em:

o ECSCP Terra Fria (ECSCP Bragancga, ECSCP Macedo de Cavaleiros;
ECSCP Vinhais);

o ECSCP Planalto Mirandés (ECSCP Miranda do Douro, ECSCP
Mogadouro, ECSCP Vimioso) e

o ECSCP Terra Quente (ECSCP Alfandega da Fé, ECSCP Mirandela,
ECSCP Torre de Moncorvo);

A referenciacdo de utentes para a Rede Nacional de Cuidados Continuados
Integrados, a partir da comunidade, devera ser efetuada pelos centros de saude
através das respetivas equipas referenciadoras, equiparadas as equipas de gestdo
de alta dos hospitais, visando garantir a continuidade dos cuidados atraveés da

competente referenciacdo para a equipa coordenadora local.

O Departamento de Cuidados Paliativos da Unidade Local de Saude (ULS) do
Nordeste foi reforcado com a implementacao de uma nova Equipa de Apoio
Psicossocial (EAPS), constituida por duas psicélogas, uma assistente social e uma

educadora social, no ambito do Programa HUMANIZA, da Fundacao La Caixal>.

A missdo desta equipa é prestar apoio emocional e social a doentes com
necessidades de cuidados paliativos, a que acresce assisténcia espiritual

complementar, com a colaboracado de grupo de voluntariado.
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A EAPS da ULS Nordeste, coordenada pela diretora do Departamento de
Cuidados Paliativos da ULS Nordeste, Dra. Liseta Gongalves, atua ja, neste
momento, em articulagdo com a ECSCP Terra Fria (que abrange os concelhos de
Braganca, Macedo de Cavaleiros e Vinhais) e com a Unidade Hospitalar de

Cuidados Paliativos de Macedo de Cavaleiros.
Objetivos do Estagio

e Aquisicao de competéncias na gestdo do doente com necessidades
paliativas;

e Integracdo e compreensao do funcionamento das diversas tipologias de
Cuidados Paliativos e a sua correta referenciacao;

e Acompanhamento do doente paliativo, observar as principais
necessidades sentidas pelo mesmo e familia, assim como o seu
cumprimento, através de uma avaliacdo subjetiva e

e Obtencdo de componente pratica e aplicacdo dos conhecimentos
adquiridos durante a componente tedrica do Mestrado em Cuidados

Paliativos.

Descricdo do Estagio

O estagio decorreu entre os meses de Agosto e Outubro de 2022. Iniciei o
estagio na Unidade WeCare Saude, de um modo observacional, na qual
acompanhei os varios médicos que constituiam a equipa nas diversas
modalidades (passagem de turno, reunides interdisciplinares, conferéncias
familiares, realizacdo de registos, pedidos de prorrogacao, certificacao de o6bito,
entradas e notas de alta, avaliagdo diaria e respetivo registo) e acompanhamento
a Psicologa, Assistente Social, equipa de Enfermagem, Fisioterapia e Terapia da
Fala. Posteriormente no més de Setembro estive na ULS Nordeste, numa fase
inicial a acompanhar a Unidade de Cuidados Paliativos de Macedo de Cavaleiros e
posteriormente a ECSCP e EIHSCP em Braganga, observando e interagindo com a
equipa médica, enfermagem, psicologia, assistente social e discussao de casos com

equipa hospitalar.
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O estagio teve uma duracdo total de 416 horas, sendo 240 h na Unidade

WeCare Saude e 176 horas na Unidade Local de Satide Nordeste.

Durante os estagios tive a oportunidade de acompanhar diversos utentes

com as mais variadas patologias, que vou descrever de seguida.

Na WeCare Saude acompanhei 42 doentes da UCP e 56 doentes da UC e
ULDM (N2 total: 98), alguns destes ultimos com necessidade de medidas

paliativas. De entre eles, 53 eram do sexo feminino e 45 do sexo masculino.

WeCare Saude

® Masculino

® Feminino

Figura 1 - Distribuicdo dos utentes observados na Unidade WeCare por género

Na ULS Nordeste acompanhei 16 doentes da UCP, 4 doentes da
EIHSCP e 11 doentes da ECSCP (N2 total: 31). De entre estes 17 eram do

sexo feminino e 14 do sexo masculino.

ULS Nordeste

® Masculino

® Feminino

Figura 2 - Distribuicdo dos utentes observados na ULS Nordeste por género
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De entre os doentes paliativos observados, a patologia oncolégica
destacou-se relativamente a causas nao oncoldgicas, provavelmente
devido ao elevado nivel de desinformacao, falta de conhecimento para a
correta referenciacdo destas ultimas e aumento da prevaléncia das
doencas oncoldgicas. Na WeCare Saude tinhamos 53 doentes referenciadas
para Cuidados Paliativos com sintomatologia descontrolada, sendo 39 por

causas oncolégicas e 14 ndo oncoldgicas.

WeCare Saude

» Oncologicas

® Ndo oncolégicas

Figura 3 - Distribuicdo dos utentes observados na WeCare Satude pela causa principal

Na ULS Nordeste tinhamos 31 doentes referenciadas para Cuidados
Paliativos com sintomatologia descontrolada, sendo 24 por causas

oncoldgicas e 7 ndo oncologicas.

ULS Nordeste

» Oncologicas

® Ndo oncologicas

Figura 4 - Distribuicdo dos utentes observados na ULS Nordeste pela causa principal
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Fazendo uma avaliacdo dentro das causas oncologicas, na WeCare Saude
destacava-se a neoplasia mamaria em 31% dos casos (n=12), seguida de neoplasia
pulmonar em 23% (n=9), neoplasia cerebral em 18% (n=7), neoplasia

genitourinaria em 15% (n=6) e por fim, neoplasia sistema linfatico em 13% (n=5).

WeCare Saude - Oncoldgicas

13%
» Neoplasia mamaria
15% » Neoplasia pulmonar

® Neoplasia cerebral
» Neoplasia genitourinaria

® Neoplasia Sistema Linfatico

Figura 5 - Distribuicdo dos utentes observados na WeCare Satide dentro das causas oncoldgicas

No que concerne as causas ndo oncoldgicas, temos como causa principal a
insuficiéncia cardiaca em 36% dos casos (n=5), seguida de DPOC em 29% (n=4),

deméncia em 21% (n=3) e por fim ELA em 14% (n=2).

WeCare Saude - Nao Oncoldgicas

» Insuficiéncia Cardiaca

= DPOC

» Deméncia

® ELA

Figura 6 - Distribuicdo dos utentes observados na WeCare Satide dentro das causas nio oncoldgicas
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Na ULS Nordeste a principal causa foi igualmente a neoplasia mamaria em
37% dos casos (n=9), seguida de neoplasia pulmonar em 25% (n=6), neoplasia
digestiva em 21% (n=5), neoplasia genitourindria em 13% (n=3) e por fim

neoplasia do sistema linfatico em 4% (n=1).

ULS Nordeste - Oncoldgicas

» Neoplasia mamaria

4 ® Neoplasia pulmonar
b » Neoplasia digestiva

® Neoplasia genitourinaria

® Neoplasia Sistema
Linfatico

Figura 7 - Distribuicdo dos utentes observados na ULS Nordeste dentro das causas
oncoldgicas

No que concerne as causas ndo oncolégicas, destacam-se Insuficiéncia

Cardiaca em 57% (n=4), DPOC em 29% (n=2) e Deméncia em 14% (n=1).

ULS Nordeste - Nao
Oncologicas

* [nsuficiéncia Cardiaca

= DPOC

» Deméncia

Figura 8 - Distribuicdo dos utentes observados na ULS Nordeste dentro das causas ndo oncolégicas
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Durante os respetivos estagios, avaliei de forma subjetiva as principais
queixas/sintomas dos doentes e suas familias e se as mesmas eram resolvidas. As

queixas mais frequentes eram dor, dispneia, ansiedade, agitacao e insdnia.

Principais Sintomas (%)

16%
0
A ® Dor

® Dispneia
® Ansiedade
» Agitacdo
® [nsonia

Figura 9 - Principais sintomas referidos pelos doentes/familia

Fazendo uma analise global de todos os utentes nas diversas tipologias, foi
referida dor em 74% dos doentes (n=62), dispneia em 58% (n=49), ansiedade em

35% (n=29), agitacdo em 26% (n=22) e insénia em 16% (n=13).

Apés avaliagdo isolada de cada um dos sintomas acima referidos e tendo
em conta o que os doentes/familia referiram de forma subjetiva, conseguimos
uma resposta positiva no controlo de sintomas em 95% da dor, 85% da dispneia,

90% da ansiedade, 96% da agitacdo e 98% na insdnia.

Apés apresentacdo dos resultados acima mencionados, podemos observar que
a dor € o sintoma mais frequente. Com base no relato subjetivo dos doentes
quando questionados se a consideravam “controlada” ou “ndo controlada”,

obtivemos o que considero um resultado positivo de 95% (n=59).

e Neste tratamento varios farmacos sao utilizados de acordo com as
caracteristicas da dor, nomeadamente analgesia nao opiodide

(paracetamol), opidides, anti-inflamatérios, corticoesterdides, anti-
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depressivos e, por vezes, necessidade de associagdo de anti-
convulsivantes. Os mais frequentemente utilizados sao os opidides, que me
permitiram a pratica no ajuste de dose, inicio de novos farmacos e gestao

de associacoes/alteracOes terapéuticas?®.

» Controlado

® Nao Controlado

Figura 10 - Resposta ao controlo da dor

Um sintoma igualmente prevalente € a dispneia, em que por vezes o controlo

é mais dificil pela componente subjetiva associada 7, com taxa de resposta de 85%

(n=42).

Devemos numa primeira fase identificar a principal causa da dispneia para
atuar em conformidade. Além do tratamento farmacoldgico dirigido
(morfina e midazolam maioritariamente utilizados), também a medidas
ndo farmacolégicas sdao de extrema importancia (ventoinha, proximidade

das janelas).

Dispneia

» Controlado

® Nao Controlado

Figura 11 - Resposta ao controlo da dispneia
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Como o terceiro principal sintoma foi caracterizada a ansiedade, com uma taxa

de controlo de 90% (n=26)18.

e S3o utilizados numa fase inicial os SSRI (inibidores seletivos da recaptacao
de serotonina, nomeadamente sertralina e escitalopram), muitas vezes
com necessidade de conjugacdo com benzodiazepinas e medidas nao

farmacologicas (exercicios de relaxamento, psicoterapia).

Ansiedade

» Controlado

® Nao Controlado

Figura 12 - Resposta ao controlo da ansiedade

O principal sintoma referido pelos familiares € a agitagdo!?, visto que o doente
ndo possui insight nestas situagcdes. Vimos que perante a administracao de
medicacdo, conseguimos uma resposta positiva em 96% dos casos (n=20), o que
quer para o doente, quer para a familia, condiciona uma melhoria significativa na

qualidade de vida.

e Os principais farmacos utilizados nesta situacdo foram o haloperidol,
quetiapina, risperidona e em situa¢des extremas e de dificil controlo, foi
necessario recorrer a administracio de midazolam. Apds este controlo,

podemos observar uma maior qualidade de vida/satisfacdo de ambos.
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» Controlado

® Nao Controlado

Figura 13 - Resposta ao controlo da agita¢do

Por ultimo, mas ndo menos importante de referir que a insénia?? sendo um

sintoma frequente, teve uma taxa de controlo excelente de 98% (n=12).

e E importante caracterizar a insénia em inicial, intermédia e final, pois o
tratamento varia consoante a etiologia.

e Na fase inicial é importante a administracdo de zolpidem ou a trazodona
via oral, assim como algumas benzodiazepinas (ex: lorazepam, em
situagdes pontuais e por vezes associadas as op¢oes anteriores). Na forma
intermédia tem especial efeito a trazodona e mirtazapina (o que associado

a falta de apetite podera ter um efeito sinérgico).

» Controlado

® Nao Controlado

Figura 14 - Resposta ao controlo da Insénia
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Conhecimentos adquiridos

De um modo geral achei o estagio muito proveitoso e com grandes ganhos
a nivel pratico. Numa fase inicial de um modo apenas observacional, mas
rapidamente me foi dada autonomia para acompanhamento do doente e sua

orientacdo terapéutica, assim como acompanhamento familiar.

Durante este estagio foi-me permitido ganhar ferramentas de gestao
clinica do doente, controlo de sintomas, aquisicdo de conhecimentos e pratica no
ajuste de doses farmacoldgicas e aplicacao de técnicas nao farmacolégicas. Foram
estagios excelentes, que aumentaram o meu gosto pelos Cuidados Paliativos.
Previamente tinha apenas contacto com a parte tedrica e nesta fase foi-me
permitido a aplicabilidade dos conhecimentos. Acompanhei os médicos nas
diversas tipologias, numa fase inicial no internamento de Cuidados Paliativos e
posteriormente a nivel hospitalar e comunitario e, as dificuldades encontradas
divergiam. No internamento sentia por vezes alguma dificuldade na capacidade de
acompanhamento diario do doente perante a presenca da familia e muitas vezes
das exigéncias e pressdo realizadas sobre a equipa para ndo transmissdo do
correto diagnostico ao doente. Na parte hospitalar senti algumas vezes dificuldade
de comunicacdo com as respetivas equipas de internamento e muito
desconhecimento da area por parte dos mesmos e que condicionava por vezes um
incorreto seguimento antes da referenciacdo a equipa, havendo algumas vezes
alguma distanasia associada aos cuidados. No acompanhamento comunitario na
ULS Nordeste pela imensa area geografica, havia muitas vezes necessidade de
grandes deslocacgdes e dificuldade dos doentes e familias em conseguir a gestdao de

sintomas, muitas vezes conseguida a distancia por contacto telefonico.

Um desafio transversal as diversas tipologias foi o acompanhamento da
fase terminal do doente, culminado na sua morte, a transmissdo da noticia a
familia e o acompanhamento no processo de luto. Pelo que me foi possivel
observar, o facto de haver uma percentagem significativa de conspiracdo do
siléncio, culminou num processo de luto complicado. Ao longo do
acompanhamento do doente, foi-me sendo transmitido pelo mesmo que apesar de

muitas vezes a familia/profissionais de saude nao fazerem uma correta

Carla Alexandra Dias Rodrigues 26



Estagio em Unidade de Cuidados Paliativos

transmissdo do diagnostico/progndstico era percecionado pelo doente toda a
evolucdo e processo, com perfeita nocdo do seu estado e consequéncias futuras. O
proprio doente evitava abordar este tema com a familia, por ndo haver abertura
para o fazer, mas abordavam as diversas questdes connosco e transmitiam a
necessidade de concluir alguns sonhos/tarefas na sua vida, pedindo-nos apoio na
sua resolucdo. Para estas situagdes contavamos com a ajuda essencial da

psicologa.

Uma das principais dificuldades nesta fase inicial de entrada dos utentes
nas diferentes unidades, prendeu-se com a necessidade de ajuste de expectativas
do doente e sua familia e de transmissao de mas noticias. Fui-me deparando com
diversas situacdes em que o doente desconhecia totalmente o diagndstico, a maior
parte das vezes por insisténcia da familia, resultado da conspiracdo do siléncio.
Aquando da entrada do doente nas unidades, iniciava-se a entrevista tentando
perceber o que o doente sabia e o que gostaria de saber, tendo sido transmitido
inumeras vezes que o principal motivo de referenciacdo seria a possibilidade de
recuperacao. Perante esta situacdo, tinhamos de ajustar expectativas de acordo
com a vontade do doente e enquadrar o diagndstico e prognostico caso este
pretendesse. Nao raras vezes, havia insisténcia por parte dos familiares para
omissao do diagnodstico perante o doente, havendo necessidade de correta
abordagem e compreensdao destas questdes, o que era conseguido
maioritariamente nas conferéncias familiares. A presen¢a da psicéloga, assistente
social e enfermeira nestas situacdes era excecional, pois ajudava a perceber o
contexto biopsicossocial do doente e sua familia e a transmissdo das noticias em

conjunto com toda a equipa facilitavam todo o processo.

Numa fase inicial do estagio acompanhei todo o processo de transmissao
de mas noticias por parte dos orientadores de estagio, segundo o protocolo
SPIKES?1. Por vezes tem de haver alguma adaptacao de fases do mesmo, de acordo
com a capacidade de entendimento e aceitacao por parte do doente e familia. Com
a evolucao do estagio fui adquirindo ferramentas para a transmissao dessas
noticias, sendo-me possivel assumir esse papel. Uma das situagdes onde
maioritariamente eram transmitidas estas noticias era a conferéncia familiar,

onde contava com o apoio da restante equipa. Posteriormente com a morte do
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doente e necessidade de contacto e informacao da familia, também considero ter

adquirido as ferramentas necessarias para uma correta abordagem.

A abordagem interdisciplinar tdo defendida a nivel de Cuidados Paliativos
era praticada diariamente no meu estagio, tendo a possibilidade de lidar com as
varias classes profissionais, permitindo-me ter uma ideia geral de todo o contexto
da pessoa e familia. Na minha pratica clinica como Médica de Familia, abordo os
problemas dos meus doentes sempre de uma forma holistica, pelo que esta

complementaridade fez-me adquirir mais ferramentas neste sentido.

Ao nivel dos cuidados na ULS Nordeste foi-me permitido presenciar a
colocacdo de DIBs (disposable infusion baloon), um infusor que permite a
administracao de medicagcdo por um determinado nimero de dias, de acordo com
a necessidade dos doentes. Era particularmente pratico quando o doente se
encontrava no domicilio, que permitia um maior controlo, sem necessidade de
internamento?2. Foram-me explicados os modos de preparacdo e colocagdo e a sua

aplicabilidade pratica.

Um tema que foi gerando muitas davidas aos familiares e que é uma
questdo recorrente nos Cuidados Paliativos é a alimentacdo?3. Muitas vezes em
fases avancadas da doenca, a necessidade alimentar é cada vez mais escassa e até
algo que cria angustia ao doente. H4 uma grande pressao por parte da familia de
que o doente se tem de alimentar de forma constante, mesmo contra a vontade do
proprio e considero importante haver uma abordagem por parte da equipa para

esclarecimento destas duvidas.

Perante doentes com patologia neurodegenerativas e com varias
limitacdes fisicas, de locomocao, alimentagdo, disfagia, foi feita uma abordagem
com a terapia da fala e nutricdo, para adequar a alimentac¢do e realizacdo de
exercicio de modo a retardar a progressao destes sintomas, permitindo um maior

controlo.

Por fim, uma das praticas que tive a possibilidade de acompanhar e realizar
foi a sedagao paliativa?4. E uma questao que gera muitas duvidas para os doentes

e familiares, mas algumas vezes necessario quando os sintomas sao refratarios ao
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tratamento e ndo se consegue o controlo de outra forma. Este tema deve ser
discutido inicialmente com o doente e posteriormente em colaboracdo com a
familia para preenchimento de um consentimento, apds compreensao de todas as
implicagdes. Esta sedagdo pode ser intermitente ou continua. Alguns dos casos que
fui acompanhando neste sentido foi a sedagdo por risco de hemorragia macica e
por ansiedade descontrolada por sintomas refratarios, nomeadamente em
doentes com ELA. Foi necessaria uma abordagem intensiva a um dos doentes
jovens com ELA, visto haver uma pressao por parte da esposa de que nao
consentia a sedagdo e que queria manter a doente consciente. Foi vontade do
doente a sedacao por sofrimento existencial e depois de explicados os pros e
contras da sedacdo paliativa a esposa compreendeu e aceitou de forma positiva o

inicio desse processo.

Concluindo, ndo posso deixar de referir que de uma forma transversal os
doentes que foram sendo referenciados para as diversas tipologias, na sua maioria
eram admitidos em fases tardias da doenca, por vezes em ultimas horas e dias de
vida, em que a acdo dos profissionais ficava dificultava e com taxas de sucesso a
nivel de controlo sintomatico abaixo do esperado. Na minha opinido ha uma
grande lacuna a nivel nacional de formag¢do dos profissionais de saude no que
concerne aos Cuidados Paliativos, quer numa fase pré-graduada, quer poés-
graduada, que impede a oferta de cuidados adequados a este tipo de doentes. E
importante comecarmos a mudar a mentalidade e formacdo profissional, para
conseguirmos atingir os niveis esperados de resposta e qualidade de vida destes
doentes. A minha evolucao nos Cuidados Paliativos tem sido crescente, com a
tentativa de levar o tema por todos os locais onde vou passando, nomeadamente
os estagios que realizo ao longo do meu internato como meédica interna de
Medicina Geral e Familiar. Apresentei trabalhos nos servigos de Psiquiatria e
Pediatria do Hospital de Braga e criei uma Comunidade Compassiva em Vila Verde
(local onde realizo o meu internato), como forma a garantir a formacao e cuidados
prestados a populacao da minha area de atuacao. ]Ja realizei algumas sessoes de
formacdo sobre o Testamento Vital, direcionada a utentes, mas também a
profissionais de satide que teve um excelente nivel de participacdo, pelo que acho

que com pequenos passos vamos conseguindo fazer a diferenca, pois tal como
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sobejamente conhecido “Um pequeno passo para o homem, um salto gigantesco
para a humanidade”. Apresentei também nas II Jornadas Interdisciplinares de
Insuficiéncia Cardiaca um caso clinico que acompanhei com a ECSCP em Braganca,

tendo sido premiado com 12 prémio.

Como medida de complemento a este mestrado e de forma a conhecer
outras realidades, no més de Setembro deste ano vou realizar um estagio em Paris,
em diferentes unidades de Cuidados Paliativos, de modo a adquirir novos

conhecimentos e compreender a forma de atua¢do noutro pais.
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