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Lista de Siglas e Abreviaturas

ACES POc: Agrupamento de Centros de Saude do Porto Ocidental
CCSP: Centro de Cuidados de Saude Primarios

CP: Cuidados Paliativos

DAV: Diretivas Antecipatdrias de Vontade

DPOC: Doenga Pulmonar Obstrutiva Crénica

ECCI: Equipa de Cuidados Continuados Integrados

ECSCP: Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos
ECSCP POc: Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos Porto Ocidental
EIHSCP: Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos
ELA: Esclerose Lateral Amiotrdfica

ERPI: Estrutura Residencial Para Pessoas Idosas

ESAS: Edmonton Symptom Assessment Scale

FMUP: Faculdade de Medicina da Universidade do Porto
IDC-Pal: Instrumento de Decisdo Clinica em Cuidados Paliativos
INEM: Instituto Nacional de Emergéncia Médica

IPO: Instituto Portugués de Oncologia

MGF: Medicina Geral e Familiar

OMS: Organizagao Mundial da Saude

PICP: Plano Individual de Cuidados Paliativos

PPS: Palliative Performance Scale

RNCCI: Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados

SCP: Servico de Cuidados Paliativos

SIDA: Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida

SNC: Sistema Nervoso Central

UCC: Unidade de Cuidadose na Comunidade

UCP: Unidade de Cuidados Paliativos

ULS: Unidade Local de Saude

ULSSA: Unidade Local de Saude Santo Antonio

ULSSIJ: Unidade Local de Saude Sdo Jodo

USF: Unidade de Saude Familiar



VNI: Ventilagdo Nao Invasiva



Resumo

Os Cuidados Paliativos (CP) sdo cuidados de saude multidisciplinares destinados a
melhorar a qualidade de vida de doentes com patologias graves ou terminais, bem
como das suas familias e cuidadores. O seu principal objetivo é aliviar a dor e outros
sintomas fisicos, além de prestar suporte emocional, social e espiritual. A importancia
e a caracteristica distintiva dos CP residem na abordagem holistica, que considera as
necessidades complexas do doente, promovendo dignidade e conforto em situagdes
de elevado sofrimento. Atualmente, estando além da metade do meu internato em
MGF, posso afirmar que os profissionais de cuidados de saude primdrios sdo os que
melhor conhecem o histérico pessoal, bem como o contexto familiar e social dos seus
pacientes. Esta proximidade permite oferecer cuidados de saude holisticos e
personalizados, assegurando um atendimento mais humano, digno e eficaz, capaz de
melhorar significativamente a experiéncia e a qualidade de vida dos doentes e dos
seus familiares. A formagdao em CP ndo é uma componente obrigatdria do programa
de formacdo do internato em MGF. No entanto, desenvolvi um profundo interesse
por esta drea apds realizar uma breve formag¢do em CP no IPO do Porto. Esta
experiéncia foi fundamental para compreender, de forma cientifica e pratica, o
impacto significativo que uma abordagem precoce e adequada pode ter na qualidade
de vida destes doentes. Frequentemente apresentando doencas incuraveis e de
agravamento progressivo, estes doentes beneficiam substancialmente de um
acompanhamento centrado na gestdo dos sintomas, no apoio psicolégico e no
suporte as suas familias, melhorando assim o seu bem-estar geral e promovendo a
sua dignidade na fase final da vida. A proposta para a realizacdo de um estagio em CP
no contexto comunitario relaciona-se com a minha atividade profissional e o desejo
de, no futuro, integrar uma equipa que preste apoio domicilidrio, oferecendo

cuidados paliativos de alta qualidade no ambiente familiar dos doentes.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos; Equipa comunitaria de Cuidados Paliativos;

Qualidade de vida



Objetivos

O estagio em Cuidados Paliativos, com énfase na componente comunitaria, tem como

objetivo demonstrar a relevancia da integracdo precoce da Medicina Paliativa na

gestdo de doentes com patologias graves ou terminais, além de promover o

desenvolvimento abrangente de competéncias tedricas e praticas. De forma a

orientar este trabalho e responder a questdo central proposta: “Qual é o perfil clinico,

sociodemografico e sintomatico dos doentes acompanhados pela Equipa Comunitdria

de Suporte em Cuidados Paliativos Porto Ocidental (ECSCP POc) e que desafios se

colocam no acompanhamento comunitario?”, foram definidos objetivos gerais e

especificos.

Objetivos gerais

Integrar conhecimentos tedricos adquiridos durante o internato e o primeiro
ano do Mestrado em Cuidados Paliativos na pratica clinica;

Desenvolver competéncias praticas e aprofundadas em CP incluindo a gestao
terapéutica dos principais sintomas, como a dor, dispneia, nduseas e
ansiedade;

Observar e analisar as metodologias de CP utilizadas pela equipa comunitaria;
Promover o desenvolvimento pessoal, social e profissional em CP;

Avaliar o impacto da abordagem paliativa na qualidade de vida dos doentes.

Objetivos especificos

Desenvolver competéncias de comunicacdo efetiva com doentes, familias e
cuidadores, cultivando empatia e respeito;

Avaliar e tratar sintomas fisicos, psicoldgicos, sociais e espirituais em CP;
Conhecer a legislacdo sobre cuidados médicos em fim de vida e sua aplicacdo
no contexto domicilidrio;

Participar na pesquisa e producdo cientifica focada em CP domiciliarios;
Caracterizar o perfil dos doentes acompanhados durante o estagio, através da
recolha de dados sociodemograficos, clinicos e terapéuticos especificos no

contexto comunitdrio;



= Analisar a eficdcia das abordagens terapéuticas utilizadas e propor

recomendacdes baseadas em evidéncias para melhorar os CP domiciliarios.
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Introducao

Os Cuidados Paliativos constituem uma area fundamental da medicina moderna,
dedicada a melhorar a qualidade de vida de pessoas com doengas graves, crénicas,
incuraveis ou em fase avancada, bem como dos seus familiares. O seu objetivo
principal consiste em aliviar o sofrimento através de uma avaliagdao precoce e de uma
intervencao cuidadosa, que contempla ndo apenas os sintomas fisicos, como a dor e
a dispneia, mas também as dimensdes psicoldgica, social e espiritual. Esta abordagem
holistica é orientada pelas necessidades individuais do doente, independentemente
do diagndstico ou progndstico, abrangendo muito mais do que apenas os ultimos

momentos de vidal % 3.

Mais do que uma area da medicina, os Cuidados Paliativos representam uma forma
distinta de cuidar, que propde uma mudanca de paradigma na forma como a pratica
clinica é exercida. Em vez de um foco exclusivo na cura ou na intervencao tecnoldgica,
privilegia-se a escuta ativa e a presenca, com uma resposta adaptada as necessidades
de cada pessoa. Esta abordagem exige do profissional de salude competéncias
comunicativas e relacionais que vdo além do dominio técnico, envolvendo empatia,
reflexdo ética e capacidade para lidar com a incerteza. Neste sentido, os cuidados
paliativos colocam o doente, e ndo apenas a doenca, no centro da atencdo,

contribuindo para uma medicina mais humanizada e justa®.

Segundo a Organizacdo Mundial da Saude (OMS), as doencas cardiovasculares
representam atualmente a principal causa de morte e de necessidade de cuidados
paliativos, ultrapassando as doengas oncoldgicas. Seguem-se as doengas respiratoérias
crénicas, a Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (SIDA) e as complicacGes
associadas a diabetes. Outras doencas crénicas que igualmente requerem cuidados
paliativos incluem, entre outras, a insuficiéncia renal ou hepatica e as doencas

neurodegenerativas®.

O envelhecimento populacional e 0 aumento da esperanca média de vida tém vindo
a alterar o perfil das necessidades de saude, com um nimero crescente de pessoas a

viver mais tempo com doencas crdnicas ndo transmissiveis, especialmente em idades
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avancadas. Esta realidade acarreta importantes desafios aos sistemas de saide. Uma
das abordagens recomendadas pela OMS para responder a estes desafios é a inclusao
dos Cuidados Paliativos como parte integrante da resposta aos doentes com
patologias incurdveis ou em fase avancada de doenca, cuidados esses focados no
alivio do sofrimento e na melhoria da qualidade de vida, tanto do doente como da sua

familia®.

Preconiza-se que os Cuidados Paliativos sejam integrados de forma precoce na
trajetéria da doenga, idealmente em simultdneo com tratamentos ativos. Esta
integracdo precoce tem demonstrado claros beneficios que vao além do controlo
eficaz dos sintomas fisicos e psicolégicos, incluindo melhoria da qualidade de vida
global, maior satisfacdo dos doentes e familiares, menor recurso a internamentos
hospitalares e, em alguns casos, aumento da sobrevida. No entanto, verifica-se que
muitos doentes continuam a ser referenciados tardiamente, frequentemente apenas

em fases terminais’.

Diversos estudos indicam que a maioria das pessoas preferiria ser cuidada e morrer
no seu domicilio. Em 2011, um estudo com uma amostra aleatéria de 1288
participantes residentes em Portugal revelou que 61,7% prefeririam receber cuidados
em casa na fase final da vida, e 64,7% escolheriam a sua casa como local para morrer?®.
A morte em casa, quando acompanhada por cuidados adequados, é geralmente
associada a maior qualidade de vida e considerada um indicador positivo na avaliacao

da qualidade dos Cuidados Paliativos® °.

Contudo, existe um desfasamento significativo entre estas preferéncias e a realidade
observada. O primeiro estudo epidemiolégico sobre o local de ébito dos portugueses,
realizado em 2010, demonstrou que 61,7% das mortes ocorreram em hospitais ou

clinicas, e apenas 29,6% no domicilio®.

Em Portugal, é frequente a hospitalizacdo de doentes em fase avancada, mesmo
gquando expressam uma clara preferéncia pela continuidade dos cuidados no
domicilio. Esta situacdo resulta da dificuldade em garantir controlo sintomatico eficaz

em casa, da escassez de equipas comunitarias de Cuidados Paliativos e da auséncia de
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redes de apoio familiar ou comunitarias adequadas, frequentemente condicionadas

por limitacdes econémicas, falta de tempo, entre outras'®.

Num cendrio como este, é extremamente importante o respeito pela autonomia do
doente, um principio central nos Cuidados Paliativos. Garantir que o doente escolha
onde deseja ser tratado e falecer é essencial para assegurar a sua dignidade e bem-

estar, assim como o da sua familia®.

Para dar resposta as necessidades crescentes da populacdo, Portugal tem procurado
estruturar a sua politica publica em Cuidados Paliativos. A Lei de Bases dos Cuidados
Paliativos (Lei n.2 52/2012, de 5 de setembro) estabelece que estes devem ser
prestados de forma integrada, continua e centrada na dignidade, autonomia e
gualidade de vida dos doentes, envolvendo cuidados de saude primarios, hospitalares
e continuados. O Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos
(2023-2024) reforga esta visao, focando-se na expansao das Unidades Locais de Saude
(ULS), na adequacao dos recursos humanos da Rede Nacional de Cuidados Paliativos,

no uso de plataformas digitais e na definicio de metas e critérios de qualidade® 1% 12,

Um dos pilares fundamentais para garantir cuidados eficazes fora do ambito
hospitalar sdo as ECSCP, responsaveis pelo acompanhamento no domicilio. Estas
equipas permitem evitar hospitalizacGes desnecessarias, respeitar as preferéncias dos
doentes e promover uma utilizagdo mais racional dos recursos de saude. No entanto,
estas equipas ainda enfrentam diversos desafios: auséncia de enquadramento legal
especifico, falta de incentivos, escassez de profissionais e niumero insuficiente de
equipas. Os ultimos dados apontam para a existéncia de apenas 33 ECSCP, cobrindo
cerca de 53,5% da populagao adulta, sendo que a maioria apresenta uma dotagdo de
profissionais inferior aos minimos recomendados, o que compromete a capacidade de

resposta 1013, 14,

Apesar dos progressos, estima-se que mais de 70% da populagao portuguesa nao tem
acesso atempado a Cuidados Paliativos, sendo esta percentagem ainda mais grave na
idade pediétrica, de acordo com a Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos®3.

Esta realidade reforca a necessidade urgente de fortalecer os Cuidados Paliativos

12



domicilidrios como uma estratégia prioritdria e equitativa, centrada na pessoa, que
garanta uma morte digna no local preferido pelo doente, com o suporte necessario

para si e para os seus familiares.

O presente relatério de estdgio insere-se no dambito do Mestrado em Cuidados
Paliativos da Faculdade de Medicina da Universidade do Porto (FMUP), tendo sido
realizado na Equipa Comunitdria de Suporte em Cuidados Paliativos do Porto
Ocidental (ECSCP POc). Durante este estagio, tive a oportunidade de experienciar
diretamente a realidade dos cuidados prestados a pessoas com necessidades
paliativas, no seu contexto familiar e domiciliario. Ao longo deste percurso, pude
observar ndo sé os beneficios inerentes a um acompanhamento de proximidade,
holistico e centrado na pessoa, mas também os inumeros desafios que emergem na
prestacdo destes cuidados, desde a escassez de recursos humanos e técnicos até a

dificuldade em assegurar uma rede de apoio social eficaz.

Para além de descrever detalhadamente o perfil dos doentes acompanhados, este
relatdrio constitui uma reflexdo critica sobre o papel dos Cuidados Paliativos
comunitdrios no sistema de saude atual, sobretudo face ao envelhecimento da
populacdo e ao crescente aumento das necessidades paliativas, resultado da maior
prevaléncia de doencas cronicas em fases avancadas. Através desta reflexao,
pretendo contribuir para uma compreensdo mais aprofundada da importancia de
reforcar esta modalidade de cuidados que responde as multiplas necessidades de

elevada complexidade dos doentes e das suas familias.

Esta reflexdo, de cariz pessoal e profissional, visa sublinhar a urgéncia de apostar
numa resposta mais coordenada, equitativa e humanizada, que assegure uma
assisténcia digna e adequada aqueles que enfrentam a fase final da vida no seu
proprio domicilio. Neste enquadramento, o presente trabalho procurou responder a
seguinte questao central: “Qual é o perfil clinico, sociodemografico e sintomatico dos
doentes acompanhados pela ECSCP POc e que desafios se colocam no

acompanhamento comunitario?”.
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A Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos Porto

Ocidental (ECSCP POc)

Enquadramento, objetivos e ambito de atuagao da equipa

A ECSCP POc é uma equipa multidisciplinar integrada no Agrupamento de Centros de
Saude do Porto Ocidental (ACeS POc) do Centro de Cuidados de Saude Primarios
(CCSP) da Unidade Local de Saude Santo Anténio (ULSSA). E constituida por duas
médicas, trés enfermeiros, uma psicéloga e uma assistente social. O seu principal
objetivo consiste em assegurar cuidados paliativos a doentes com necessidades
complexas para os quais foi solicitado apoio. A sua atuacdo passa pela prestacdo de
suporte aos familiares e cuidadores, como forma de proporcionar a prestacdo de

cuidados, mantendo a permanéncia no domicilio em fim de vida.

A atuacdo da equipa abrange cuidados médicos e de enfermagem, apoio psicoldgico,
social e espiritual, bem como o acompanhamento no processo de luto. A aposta na
formacdo continua de profissionais de saude na area dos cuidados paliativos é
também uma das suas prioridades, tendo sido este o enquadramento que permitiu a

realizacdo do presente estagio.

Desta forma, a ECSCP POc centra-se na prestacdo de cuidados paliativos
especializados a doentes que residem na d&rea de influéncia do ACeS POc
(representada a azul na figura 1). Esta intervencdo é desenvolvida em estreita
articulagdo com as equipas de salde familiar e outras Unidades Funcionais do ACeS
POc, as equipas Intra-Hospitalares de Suporte em Cuidados Paliativos (EIHSCP), as

Unidades de Cuidados Paliativos (UCP) e outras ECSCP.
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Figura 1: Organizacdo administrativa do territorio das freguesias da drea de influéncia do

ACeS Porto Ocidental (Fonte: Manual de Acolhimento da ECSCP POc)

A sinalizacdo de utentes para acompanhamento pela ECSCP POc pode ser feita pelas
respetivas equipas de salde responsaveis, nomeadamente:
= Pelas Unidades Funcionais do ACeS Porto Ocidental, em particular pelas
Unidades de Saude Familiar (USF) e Unidades de Cuidados na Comunidade
(UCC);
=  Estruturas Residenciais Para Pessoas ldosas (ERPI);
= Por equipas da Rede Nacional de Cuidados Paliativos, como:
= Equipas Comunitarias de Suporte em Cuidados Paliativos de diferentes
ACeS;
= Equipas Intra-Hospitalares de Suporte em Cuidados Paliativos (EIHSCP);
= Unidades de Cuidados Paliativos (UCP);
= Equipas da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI).

Critérios de referenciacao

Os critérios para referenciacdao a equipa sdao cumulativos e encontram-se listados no
guadro 1, marcados como “Sim”. O incumprimento de qualquer um desses critérios é
considerado motivo de ndo admissao do doente. Constitui igualmente critério de
exclusdo caso o doente se encontre em tratamento atual com intuito curativo ou
tratamento especifico antitumoral, mesmo que com finalidade paliativa (como

radioterapia ou quimioterapia) realizados a nivel hospitalar.
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Critérios Sim Néo

Residente na area geografica abrangida pelo ACeS POc x
Idade igual ou superior a 18 anos X

Doente com cuidador capaz «...aquele que, tendo ou n3o lagos de parentesco com o
doente, se responsabiliza e assegura a prestagio de cuidados basicos regulares e nio
especializados, ditos informais (como por exemplo, gestdo do regime terapéutico) para x
gue seja possivel a prestagio de cuidados pela ECSCP, sendo esta uma condiggo

essencial» (3)
Aceitacdo da prestagdo de cuidados disponibilizados pela equipa *
Doenga incurdvel efou grave, progressiva e com progndstico limitado X

Doente em situagdo de dependéncia grave (PPS € 50% (ver Anexo 1) com limitagdo da

mobilidade

Descontrolo sintomatico efou colaboragio na organizacio de cuidades efou

colaboragéo no processo de tomada de deciséo

Avaliagio médica e de enfermagem nas 2 semanas anteriores & referenciagio X

Quadro 3: Critérios de Referenciagdo a ECSCP POc

Quadro 1: Critérios de Referenciacdo a ECSCP POc (Fonte: Documento de Consenso —

Referenciacdo a ECSCP POc)

No caso de os critérios de referenciacdo serem cumpridos e, havendo disponibilidade
por parte da ECSCP POc, é agendada uma visita domicilidria de avaliagdo. Esta visita é,
sempre que possivel, realizada presencialmente e em conjunto com os profissionais
da equipa referenciadora ou da Equipa de Saude Familiar, promovendo a

continuidade dos cuidados.

Apds a primeira visita, a equipa elabora um Plano Individual de Cuidados Paliativos
(PICP) para cada doente, fomentado em boas praticas e envolvendo a participacao
ativa do doente e familiares e/ou cuidadores. Este plano foca-se no alivio do
sofrimento multidimensional, prevencdo de complicacdes e apoio ao luto, sendo

desenvolvido em articulagdo com a equipa que realizou a referenciacao.

O tipo de acompanhamento prestado pela ECSCP POc é ajustado a complexidade do
estado clinico e das necessidades do doente, podendo assumir um dos formatos
seguintes:

= Modalidade de Consultoria: Indicada para doentes com necessidades de

menor complexidade ou maior estabilidade. Apds a definicdo do PICP, o
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seguimento é mantido pela equipa de saude familiar ou equipa referenciadora,
com apoio pontual da ECSCP POc. Caso surja um agravamento da situacdo, a
equipa de referéncia pode voltar a sinalizar o doente para uma nova avalia¢do
e eventual redefini¢ao do seguimento.

Integracao e acompanhamento: Destinado a doentes com elevada
complexidade ou com necessidades frequentes de intervengao a nivel fisico,
emocional, social ou espiritual. Nestes casos, a ECSCP POc assegura um
acompanhamento préximo, através de visitas domicilidrias (programadas ou
nado-programadas), contactos telefénicos e, quando necessario, conferéncias

familiares, havendo uma adaptacdo da resposta as necessidades identificadas.

E importante destacar que, sempre que se justifique, e tendo em conta um equilibrio

entre a gestdo dos recursos e o bem-estar do doente e da sua familia ou cuidador, é

possivel transitar entre estas modalidades de acompanhamento.

A equipa realiza o acompanhamento através de diferentes tipologias de consultas:

Visita Domicilidria Programada com Acompanhamento Interdisciplinar
(incluindo profissionais como médico, enfermeiro, psicdlogo e/ou assistente
social)

Visita Domiciliaria de Acompanhamento N3o Programada Interdisciplinar
(que pode envolver, habitualmente, médicos, enfermeiros, psicélogo e/ou
assistente social)

Consulta Telefdnica

Consulta de Psicologia ao doente, familia e/ou cuidador, podendo também
incluir acompanhamento no processo de luto (presencialmente ou
teleconsulta)

Consulta de Servigo Social ao doente, familia e/ou cuidador (presencialmente

ou teleconsulta)
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O Estagio na ECSCP POc

O estagio na ECSCP POc decorreu em dois periodos distintos, por questdes logisticas
relacionadas com o internato médico. O primeiro teve lugar entre os dias 18 de
novembro e 30 de dezembro de 2024, totalizando 232 horas de formagdo. O segundo,
decorrido entre 1 e 30 de abril de 2025, totalizou 173 horas. No total, foram realizadas

405 horas de estagio.

A semana de trabalho decorria de segunda a sexta-feira, entre as 8h30 e as 16h30,
comecando-se, na segunda-feira, com a avaliacdo das ocorréncias registadas durante
o fim-de-semana. Esta avaliacdo incluia a verificacdo de eventuais Obitos,
intercorréncias clinicas, novas admissdes de doentes e a organizacdo da agenda
semanal. A programacdao das atividades envolvia a coordenagdao das visitas
domiciliarias, definindo os elementos da equipa necessdarios para cada deslocacao,
bem como o agendamento de consultas telefénicas e respetivas prioridades.
Habitualmente, a terca-feira, realizava-se uma reunido de equipa, onde se discutiam
0s casos em acompanhamento, as novas admissdes e, os dbitos recentes, definiam-se
prioridades, atualizavam-se os Planos Individuais de Cuidados Paliativos (PICP),

havendo também momentos de partilha e de reflexdo conjunta.

Conforme descrito previamente, a ECSCP POc é uma equipa multidisciplinar, onde
cada profissional desempenha uma fungdo especifica, desde a avaliacdo clinica, apoio
psicossocial, gestdao administrativa, bem como articulagdo com outras entidades de
saude. Esta caracteristica da equipa permite garantir uma resposta abrangente as
necessidades complexas dos doentes. A articulagdo com as diferentes equipas de
saude, tais como as equipas de saude familiar e os cuidados paliativos intra-
hospitalares realizava-se essencialmente através de contacto telefénico frequente,
assegurando, desta forma, uma continuidade assistencial eficaz. Este trabalho em
rede permite ndo s6 o acompanhamento préximo do doente, mas também uma

rapida resposta em situacdes de urgéncia ou face a altera¢des do estado clinico.

As visitas domicilidrias eram realizadas em dois periodos distintos, asseguradas por

uma equipa durante a manha e outra durante a tarde. Em situagdes especificas, como
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alteragbes do estado clinico do doente ou agravamento sintomatico, podia ser
necessario reajustar a agenda inicialmente estipulada, mediante articulacdo prévia

com os familiares.

A equipa presente fisicamente no servigo dedicava-se ao registo das visitas
domicilidrias e das teleconsultas, bem como a organiza¢do dos agendamentos para os
dias seguintes. Estas atividades incluiam o contacto teleféonico com os familiares e
cuidadores, de forma a coordenar as visitas e outras intervencdes necessarias. Cabia
também a esta equipa a gestdao dos pedidos de referenciacdo, a comunicagao de
6bitos e a prescricdo de medicacdo pendente. O processo de admissdo dos doentes
na ECSCP iniciava-se com a referencia¢ao, geralmente realizada pelas equipas de
saude familiar ou hospitalar, seguida da avaliacdo inicial no domicilio dos doentes.
Nesta fase, eram aplicadas varias escalas e instrumentos de avaliacdo funcional e
clinica, como a Palliative Performance Scale (PPS), o Instrumento de Decisdo Clinica
em Cuidados Paliativos (IDC-Pal), as escalas Lawton & Brody e Katz, e, quando
necessario, a escala ECOG e FAST (esta ultima nos casos de deméncia). Estes
instrumentos permitiam orientar o plano individualizado de cuidados e monitorizar a

funcionalidade e o estado clinico do doente ao longo do tempo.

Nas primeiras visitas, que exigiam maior investimento de tempo e cuidado, a equipa
procurava conhecer nao sé o doente, mas também os seus familiares e cuidadores,
estabelecendo um enquadramento familiar com o apoio da elaboracdo de um
genograma. Procedia-se a recolha detalhada da histéria clinica, focando
particularmente na doenca principal e sintomas associados que motivaram a
admissao do doente pela equipa. A equipa fornecia também esclarecimentos quanto
ao funcionamento e principais objetivos dos cuidados paliativos e a importancia da
articulacdo com outras equipas de saude, acompanhados da entrega de um guia de
acolhimento e da solicitacdo de consentimento informado para a admissdo e

acompanhamento.

Durante as visitas domicilidrias, eram realizados os ajustes terapéuticos necessarios,
prestados cuidados de enfermagem e, sempre que necessdrio, eram definidas

estratégias de atuacao em situac¢des de agudizacdo do quadro clinico, que passavam,

19



entre outras, pelo recurso a medicagGes de emergéncia. Por fim, era facultado o
contacto telefénico da equipa, disponivel durante o seu horario de funcionamento,
permitindo oferecer um suporte rapido e pratico para esclarecimento de duvidas e
prestacdo de apoio. Eram dadas todas as informacdes e ferramentas essenciais para
a prestagao de cuidados, havendo principal preocupag¢dao com possiveis agravamentos
durante o hordrio ndo laboral da equipa, condicdo em que a alternativa mais viavel

seria contactar a linha de emergéncia médica.

A antecipa¢do de um possivel agravamento clinico em periodos fora do hordrio de
funcionamento da equipa, nomeadamente durante o fim-de-semana, representava
uma das principais dificuldades. Nesses casos, eram estabelecidos planos de cuidados
antecipatérios, nomeadamente planos para o 6bito, que incluiam a entrega de
documentacao relevante com informacao clinica e indicacdo de vias de administracao

alternativas em caso de perda da via oral (tais como acessos subcutaneos).

Nas primeiras 48 horas apds a admissdo, era esperada uma reavaliacdo do doente,
presencialmente ou via consulta telefénica. Nessa avaliacdo pretendia-se aferir a
resposta ao plano terapéutico instituido, gerir eventuais intercorréncias, verificar se
havia melhoria sintomdtica e esclarecer possiveis duvidas. No caso de contacto

telefénico, avaliava-se a necessidade de agendamento de nova consulta presencial.

Os registos clinicos das visitas domiciliarias e das teleconsultas eram realizados
informaticamente, na plataforma SClinico®, sendo que cada grupo profissional
possuia acessos distintos a mesma plataforma, o que dificultava o cruzamento e
partilha imediata de informacdo. Paralelamente, mantinha-se documentacdo em
papel referente ao processo do doente, como o PICP, genograma, consentimento
informado, registo da visita domiciliaria de admissdo, formulario de referenciacao,

relatdrios de alta e de idas ao servico de urgéncia e escalas de avaliacao.

Tal como referido anteriormente, um dos focos da equipa consistia na formacao
continua dos profissionais de saude. Nesse contexto, tive oportunidade de
acompanhar a participacdo da equipa numa sessdao formativa inserida no “Curso

Basico de Cuidados Paliativos”, dirigida a profissionais de saude, realizado na ULSSA,
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onde foram abordados temas como a relevancia das ECSCP, as condigdes clinicas que
devem motivar a referenciacdo, os critérios de admissao, bem como a partilha de

casos clinicos.
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Metodologia

A populacdo em estudo correspondeu a todos os doentes acompanhados pela equipa
durante o periodo de realizacdo do estagio previamente descrito. Foram definidos
como critérios de exclusao os doentes que haviam obtido alta previamente ao inicio
do estagio, bem como aqueles cujo acompanhamento ocorreu fora dos periodos

considerados. Apds a aplicacdo destes critérios, a amostra final incluiu 78 individuos.

A recolha de dados foi realizada através da consulta de uma base de dados em
Microsoft Excel®, gentilmente cedida pela ECSCP POc, contendo informacao clinica e
sociodemografica de todos os doentes em seguimento. De forma a complementar
esses dados, foram analisados registos clinicos disponiveis no sistema informatico

SClinico®.

Os dados foram registados e organizados num ficheiro encriptado e protegido por
palavra-passe, garantindo-se a salvaguarda da confidencialidade. Procedeu-se
posteriormente a analise estatistica descritiva de varidveis selecionadas, assegurando
o tratamento anonimizado da informacdo. Todos os dados serdo eliminados apds a
apresentacdao e discussdo da presente dissertacdo de Mestrado em Cuidados
Paliativos.
As varidveis em estudo incluiram:
= Sexo: masculino, feminino;
= |dade: expressa em anos completos e distribuicdo por grupos etarios;
= Diagnostico principal: categorizado como doencga oncoldgica (identificando o
grupo da neoplasia) ou doenca ndo oncolégica (e especificacdo da doenca);
= Servico ou equipa referenciador(a);
= Sintomas na referenciacdo, com base na Edmonton Symptom Assessment
Scale (ESAS);
= Cuidador principal identificado;
=  Motivo de alta médica;
= Local do 6bito;

= Qutras varidveis de relevancia clinica e social, conforme registos disponiveis.
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A analise foi conduzida com recurso a estatistica descritiva, utilizando percentagens,
as quais foram apresentadas ao longo do trabalho arredondadas a décima, de forma

a assegurar a coeréncia na apresentagao dos resultados.
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Resultados e Discussao

No que se refere a distribuicdo por género, observa-se que a maioria dos doentes
analisados pertence ao género feminino, representando 53,8% da amostra (42
doentes), enquanto o género masculino corresponde a 46,2% (36 doentes), conforme

ilustrado na figura 2.

Relativamente a distribuicdo etaria, a idade média dos doentes foi de 80,7 anos, com
um intervalo de idades compreendido entre os 33 e os 103 anos. Nota-se uma clara
predominancia de individuos em idades mais avancadas, uma vez que 34,6% da
amostra se situa na faixa etdria dos 80-89 anos (27 doentes), 24,4% no grupo dos 90-
99 anos (19 doentes) e ha ainda um pequeno niumero de centenarios (2 doentes com
idade igual ou superior a 100 anos), o que representa aproximadamente 2,6% da

amostra.

Assim, mais de metade dos doentes (61,6%) encontra-se acima dos 80 anos,
evidenciando que a equipa acompanha, essencialmente, uma populacdo em idade
avancada. Este dado contribui de forma relevante para a caracterizacao
sociodemografica da amostra, respondendo a uma das dimensdes centrais da questao

orientadora do presente trabalho.

O grupo dos 70-79 anos representa 20,5% da amostra (16 doentes), enquanto as faixas
etarias inferiores apresentam uma frequéncia progressivamente menor: 60-69 anos

(10,3%), 50-59 anos (5,1%), 40-49 anos (1,3%) e 30-39 anos (1,3%).

Esta distribuicdo etdria reforca o perfil caracteristico das equipas comunitarias de
Cuidados Paliativos, onde predomina o acompanhamento de doentes em idades
avangadas, frequentemente com multiplas comorbilidades e necessidades complexas

de cuidados.
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Figura 2: Distribuicdo da amostra de doentes acompanhados pela ECSCP POc, de acordo com

0 género e 0s grupos etarios

A figura 3 diz respeito aos servicos de onde sdo provenientes as referenciages,
observando-se que o SCP ULSSA constituiu o principal referenciador, representando
29,5% do total (23 doentes). Seguiu-se o SCP ULSSJ com 17,9% (14 doentes), e o
servico de Oncologia ULSSA, responsavel por cerca de 10,3% das referenciacdes
realizadas (8 doentes). De seguida, surgem Unidades de Saude Familiar (USF), mais
concretamente a USF Homem do Leme, que se destacou com 5,1% das referenciagdes
(4 doentes), enquanto as USF Garcia de Orta e a USF Ramalde referenciaram, cada
uma, 3,8% (3 doentes). De seguida encontram-se a Pneumologia ULSSA, USF Bom
Porto, USF Cedofeita, USF Lordelo do Ouro e USF Serpa Pinto, cada uma com cerca de

2,6% das referenciacdes (2 doentes cada).

O grupo classificado como "Outros" correspondeu a 16,7% do total (13 doentes),
englobando, na sua maioria, USF e UCC que referenciaram um doente cada. Esta
distribuicdo evidencia que a maior parte das referenciacées provém de unidades
hospitalares especializadas em Cuidados Paliativos, nomeadamente os SCP da ULSSA

e da ULSS).

A menor proporcdo de referenciagGes provenientes das USF sublinha a importancia
de reforcar a articulaggdo com os cuidados de saude primarios, permitindo

compreender também os desafios da articulacdo entre diferentes equipas, uma das
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vertentes exploradas na questdo inicial. O médico de familia, que apresenta um papel
central na identificacdo precoce das necessidades paliativas, enfrenta, contudo,
limitagOes significativas, tais como a escassez de formacgao especifica, o tempo
limitado nas consultas e a auséncia de protocolos estruturados que podem
condicionar a efetividade deste processo'®. Neste sentido, torna-se fundamental
promover atividades formativas e incentivar a referenciacao atempada para as ECSCP,

assegurando um acesso precoce e equitativo a estes cuidados.
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Figura 3: Distribuicao dos servigos responsaveis pela referenciagao a ECSCP POc

No que se refere ao diagndstico principal, verificou-se uma maior prevaléncia de
doentes nao oncoldgicos (n =45; 57,7%) em comparagdo com os doentes oncoldgicos

(n=33; 42,3%), conforme ilustrado na figura 4.

= N3o Oncolégico
= Oncologico

Figura 4: Distribuicdo da amostra por diagndstico principal (oncoldgico / ndo oncoldgico)
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O quadro 2 descreve os principais diagndsticos identificados nos formularios de
referenciacdo, distribuidos entre doencas oncoldgicas e ndo oncolégicas e sua
respetiva caracterizagdo. Entre as doengas ndo oncolégicas, destacaram-se a
sindrome demencial ndo especificada (n = 14; 17,9%), a Doenca Pulmonar Obstrutiva
Crénica (DPOC) (n = 6; 7,7%), a deméncia associada a doenca de Parkinson (n = 5;
6,4%) e a Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) (n = 4; 5,1%). Outras patologias, como
insuficiéncia cardiaca (n = 3; 3,8%), deméncia de Alzheimer (n = 2; 2,6%), insuficiéncia
renal, fratura do fémur, coxartrose bilateral, sindrome demencial mista, deméncia
vascular e diversas doencas cronicas menos prevalentes (n = 1 cada), evidenciam o
predominio de patologias degenerativas, associadas frequentemente a elevada

dependéncia funcional e a longos periodos de acompanhamento.

Entre os doentes oncoldgicos, as neoplasias mais prevalentes foram as do trato
hepatobiliar (n = 7; 9,0%), seguidas das de pulmao (n = 5; 6,4%), aparelho digestivo (n
= 4; 5,1%), e de igual prevaléncia as do sistema nervoso central (SNC), colorretal e
mama e uroldgico (n = 3; 3,8%, cada). Outras localizacdes, como ginecoldgicas,
hematoldgicas, cabeca e pescoco e de origem primaria oculta, apresentaram menor

expressao (entre 1 e 2 doentes cada).

A distribuigdo observada difere do quadro habitualmente descrito na literatura, onde
as doencas oncolégicas continuam a predominar nos cuidados paliativos. Este
resultado poderd estar relacionado com a existéncia, na drea de influéncia, de outros
servicos especializados, tais como o IPO-Porto, que absorvem uma parte significativa
da populagdo oncoldgica. Ainda assim, importa realcar que os cuidados paliativos
devem responder as necessidades clinicas globais e ndo apenas a diagndsticos
oncolégicos, abrangendo também doencas crdnicas associadas ao envelhecimento e
a perda de funcionalidade. Patologias cardiovasculares, pulmonares e neuroldgicas
devem igualmente constituir uma prioridade na referenciacdao e no acompanhamento
paliativo®®.

A andlise dos diversos diagndsticos permite, assim, caracterizar o perfil clinico
heterogéneo dos doentes acompanhados pela ECSCP POc, correspondendo a um dos

pontos centrais da questao orientadora deste relatério.

27



Diagndstico Principal N %

Nao Oncolégico 45 57,7%
Sindrome demencial ndo especificada 14 17,9%
DPOC 6 7,7%
Demeéncia de Parkinson 5 6,4%
ELA 4 5,1%
Insuficiéncia cardiaca 3 3,8%
Deméncia de Alzheimer 2 2,6%
Insuficiéncia renal 1 1,3%
Coxartrose bilateral 1 1,3%
Fratura do fémur 1 1,3%
Sindrome Demencial Mista 1 1,3%
Deméncia Vascular 1 1,3%
Sindrome cardio-renal 1 1,3%
Hidrocefalia crénica 1 1,3%
Sindrome Pitt-Hopkins 1 1,3%
Endocardite 1 1,3%
Doenga Neurodegenerativa nao especificada 1 1,3%
Cardiopatia dilatada 1 1,3%

Oncoldgico 33 42,3%
Hepatobiliar 7 9,0%
Pulmao 5 6,4%
Digestivo 4 5,1%
SNC 3 3,8%
Colorretal 3 3,8%
Mama 3 3,8%
Urolégico 3 3,8%
Ginecolégico 2 2,6%
Hematoldgico 1 1,3%
Carcinoma Cabeca e Pescoco 1 1,3%
Primario Oculto 1 1,3%

Quadro 2: Diagndstico principal dos doentes da amostra, discriminando causas oncoldgicas e

nado oncoldgicas

As doencas cronicas em fase avancada associam-se frequentemente a uma
multiplicidade de sintomas, que raramente surgem de forma isolada, mas em
conjunto, impactando significativamente a vida dos doentes e dos seus cuidadores.
Este conjunto de manifestacGes, designado por carga sintomdtica (symptom burden),
abrange ndo apenas a intensidade dos sintomas, mas também a percecdo subjetiva

do doente relativamente a forma como estes interferem no seu bem-estar. Entre os
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sintomas mais frequentes encontram-se a fadiga, a dor, os disturbios do sono, as

alteracBes gastrointestinais, a perda de apetite e ansiedade, entre outros?®.

A avaliagdo sistematica destes sintomas assume, assim, um papel essencial na
orientacdo clinica. Neste sentido, no pedido de referenciacdo foi solicitado que o
profissional referenciador identificasse e quantificasse sintomas fisicos e psicolégicos
com base na Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS), instrumento que permite
obter uma visdo global da carga sintomatica experienciada pelos doentes no

momento da referenciagao.

Na figura 5 apresenta-se a analise dos sintomas descritos, salientando que, em muitos
dos pedidos de referenciagdo, os campos relativos a esta informa¢dao nao se
encontravam devidamente preenchidos. A avaliacdo sintomatica estava disponivel
apenas em parte dos casos, abrangendo entre 30,8% e 52,6% dos doentes, consoante
o sintoma considerado. Assim, a andlise apresentada refere-se exclusivamente a

subamostra em que os dados se encontravam disponiveis.

Entre os sintomas fisicos, o cansaco destacou-se como um dos mais relevantes,
registado em 44,9% dos doentes, dos quais 80,0% reportaram intensidade moderada
a muito forte. A dor foi registada em 52,6% dos doentes, sendo classificada como
moderada a muito forte em quase metade da amostra. A dispneia foi avaliada em
48,7% dos doentes, encontrando-se ausente em 36,8% e, quando presente,
predominou em intensidade ligeira a moderada, embora quase 30% a tenham
assinalado como forte ou muito forte. A tosse (34,6%), a xerostomia (33,3%) e a
disfagia (33,3%) apresentaram frequéncias intermédias, na maioria em intensidades

ligeiras a moderadas.

Nos sintomas gastrointestinais, a perda de apetite foi uma das manifestacbes mais
comuns (44,9%), com 68,5% dos doentes a classifica-la como moderada a muito forte.
A obstipagao foi registada em 37,2% dos casos, dos quais pouco mais de metade
(51,7%) em intensidade moderada a muito forte. Em contraste, sintomas como
nauseas (42,3%), vomitos (33,3%) e diarreia (30,8%) tiveram menor expressao,

surgindo maioritariamente ausentes ou em intensidade ligeira.
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No dominio psicoldgico, a ansiedade (43,6%) e a tristeza/depressao (42,3%)
apresentaram distribuicdes semelhantes, com cerca de metade dos doentes a
reportar auséncia ou intensidade ligeira e a outra metade intensidade moderada a
muito forte. A agitacdo (37,2%) surgiu maioritariamente ausente ou ligeira.
Relativamente ao sono, a insénia (32,1%) foi moderada a muito forte em 44,0% dos
casos, enquanto a sonoléncia (51,3%) revelou-se particularmente relevante, sendo

reportada como moderada a muito forte em 55,0% dos doentes.

De forma global, estes resultados confirmam a presenca de uma elevada carga
sintomatica, expressa em sintomas fisicos e psicoldgicos de intensidade consideravel.
Esta variabilidade reforca a importancia da avaliagdo sistemdtica, através de
instrumentos como a ESAS, que permitem identificar precocemente os principais
problemas e orientar a elaboragdo de planos de cuidados ajustados as necessidades
de cada doente. Para além disso, a andlise da carga sintomatica contribui diretamente
para a caracterizacdo do perfil clinico e sintomatico dos doentes acompanhados pela

equipa, um dos elementos centrais da questao orientadora deste trabalho.

4,99

= Nenhuma

® Ligeira (1-2)

Dor ',
» Moderada (3-5)
» Forte (6-8)
36,8% » Muito Forte (9-10)
8%
Dispneia

30




Tosse

Cansaco

Xerostomia

Disfagia v

= Nenhuma

» Ligeira (1-2)

» Moderada (3-5)

= Forte (6-8)

» Muito Forte (9-10)

31



Perda de Apetite

3,0%

Nausea
= Nenhuma
» Ligeira (1-2)
» Moderada (3-5)
= Forte (6-8)
» Muito Forte (9-10)
Vémitos
Obstipacao

32



Sonoléncia

Insoénia

= Nenhuma

= Ligeira (1-2)

» Moderada (3-5)

8,8%

= Forte (6-8)

» Muito Forte (9-10)
Ansiedade
Agitacao

33



Diarreia

= Nenhuma

87,5% = Ligeira (1-2)

= Moderada (3-5)
Tristeza b{

= Forte (6-8)
» Muito Forte (9-10)
6,1%

Figura 5: Distribuicdo da intensidade dos principais sintomas avaliados no formuldrio de

referenciacdo (nenhum, ligeiro, moderada, forte, muito forte)

A presenca de um cuidador principal € um pilar essencial nos cuidados paliativos, pois
permite assegurar a continuidade do acompanhamento do doente e possibilita a sua
permanéncia no domicilio em condi¢des de maior conforto e dignidade. Encontra-se
descrito na bibliografia que, na maioria dos casos, se trata de um familiar préximo,
gue assume ndo sé as tarefas praticas didrias, mas também um papel de suporte
emocional, fulcral para a qualidade dos cuidados prestados?’. No entanto, este papel
envolve riscos significativos de sobrecarga fisica, emocional e social, pelo que a
identificagcdao precoce do cuidador e a avaliagdo das suas necessidades sdo passos

essenciais para garantir um suporte adequado e prevenir a exaustdo®®,

Na amostra em analise, de um total de 78 doentes, a informagao sobre o cuidador
principal encontrava-se registada em 60 casos (76,9%), ndo constando essa
informagdo em 18 (23,1%). Os dados encontram-se na figura 6. A anadlise revela que

os filhos/as foram os cuidadores mais frequentes (24 casos; 30,8%), seguidos dos
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conjuges (19 casos; 24,4%). Seguiram-se os cuidadores formais (8 casos; 10,3%),
enquanto amigos/as e “outros” corresponderam, respetivamente, a 5,1% (4 casos) e
6,4% (5 casos). Nessa Ultima categoria incluiram-se relagdes diversas, como a nora (2
casos), a mae/pai (1 caso), a neta (1 caso) e ainda uma situacdo de cuidados
institucionais (1 caso). Este padrdo reforc¢a a presenca e importancia da familia na rede
de apoio, evidenciando que s3ao sobretudo filhos e cbnjuges que assumem a

responsabilidade de cuidar, indo de encontro ao que é descrito na literatura. A

Q-

identificacdo do cuidador principal acrescenta, assim, uma dimensdo relevante

caracterizacdo social da amostra, em linha com a questao central do trabalho.

30
- 24

20 19

15

10 8

5 I 4 °
0 m B

Filho/a Conjuge Cuidador Formal Amigo/a Outros

B Numero de cuidadores

Figura 6: Distribuicdo do cuidador principal identificado na amostra em estudo

Conforme mencionado previamente, o acompanhamento prestado pela equipa podia
ocorrer em regime de consultoria, associado geralmente a doentes em situacdo mais
estavel ou de menor complexidade, ou em regime de integracdo/acompanhamento,
direcionado aqueles com necessidades mais complexas ou frequentes. Em alguns
casos verificou-se a transicdo entre modalidades, em funcdo da evolucao clinica e das

necessidades presentes.

Na amostra em andlise, o tempo médio de seguimento global foi de 139 dias. Entre os
78 doentes, seis transitaram entre modalidades, tendo sido contabilizados em ambos

os grupos. No total, 38 doentes estiveram em regime de
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integracdo/acompanhamento, com uma média de 101 dias, e 44 em regime de

consultoria, com um seguimento médio de 183 dias.

Observa-se, assim, que o acompanhamento em regime de consultoria tende a ser
mais prolongado, sendo algo expectdvel e que reflete a maior estabilidade clinica
destes doentes, ao passo que o regime direto corresponde, em média, a periodos mais

curtos, associados a situagdes mais graves e complexas.

Outra das variaveis avaliadas foi o motivo da alta, registado em 62,8% dos casos e
sintetizado no quadro 3, que reflete apenas essa proporcao da amostra. A maioria das
altas correspondeu a situacdes de ébito (87,8%), seguindo-se, em menor nimero, a
alta por estabilidade clinica com cuidados organizados (6,1%), internamento
hospitalar (2,0%), recusa do cuidador (2,0%) e transferéncia para outra equipa (2,0%).
Esta distribuicdo confirma o ébito como principal motivo de alta, sendo um resultado

esperado no contexto dos cuidados paliativos.

Motivo Alta N %
Obito 43 (87,8%
Estabilidade clinica com  cuidados

organizados 3 6,1%
Internamento hospitalar 1 2,0%
Recusa do cuidador 1 2,0%
Transferéncia para outra equipa 1 2,0%

Quadro 3: Distribui¢ao dos principais motivos de alta na amostra
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Casos Clinicos

De forma a enriquecer e personalizar o presente trabalho, foram incluidos dois casos
clinicos que se destacaram, por motivos distintos, durante o estagio realizado na
equipa. Ambos proporcionaram momentos de reflexdo e permitiram um maior
aprofundamento das vivéncias e também dos desafios inerentes a pratica no contexto

dos Cuidados Paliativos.

Caso Clinico em Cuidados Paliativos: Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA)

Enquadramento Clinico

A ELA é uma patologia neurodegenerativa de cardcter progressivo, que compromete
os neurdnios motores superiores e inferiores. Como consequéncia, instala-se uma
fraqueza muscular persistente, que evolui para atrofia e, inevitavelmente, para
paralisia irreversivel. E uma doengca com um progndstico reservado, estimando-se
uma sobrevida média de trés a quatro anos apds o aparecimento dos primeiros

sintomas?®.

Trata-se de uma doenga bastante heterogénea, tanto pela sintomatologia
inicialmente apresentada pelos doentes, quanto pela idade de apresentacdo dos
mesmos. Ainda assim, a maior parte dos doentes apresenta a forma espinal,
comecando por notar uma fragueza muscular progressiva e indolor num dos
membros, habitualmente na sexta década de vida. Em cerca de um quinto dos casos,
o inicio é bulbar, com sintomas como disfagia, disartria, disfonia e fasciculacdes da
lingua, sendo este um quadro consideravelmente mais agressivo e associado a pior

progndstico?°,

A paresia tende a ser a primeira manifestacdo. Com o passar do tempo, a locomoc¢ao
fica progressivamente comprometida, sendo necessario recorrer a apoios como
canadianas ou andarilhos, até a perda completa da capacidade de marcha? 22,
Surgem igualmente alteracdes respiratérias, sendo frequente a necessidade de
ventilacdo ndo invasiva (VNI). Inicialmente usada apenas a noite, a VNI vai-se tornando

mais habitual no quotidiano do doente, chegando a ser utilizada de forma continua
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nas fases finais. A sua introdu¢do tem demonstrado beneficios ao nivel da dispneia e
da qualidade do sono, traduzindo-se numa melhoria global do bem-estar.

Apesar disso, muitos doentes acabam por falecer no contexto da faléncia respiratodria,
mesmo sob suporte ventilatério. Em fases mais avancadas da doenca, pode ser
equacionada a ventilagao invasiva por traqueostomia, medida que, embora prolongue
a vida, levanta questdes delicadas relacionadas com o sofrimento adicional e com a
possibilidade de induzir estados como o chamado locked-in syndrome®'. E
precisamente nestas etapas que os cuidados paliativos se revelam fundamentais,

permitindo oferecer suporte clinico, emocional e ético ao doente e a sua familia.

Descri¢do do Caso

O caso em analise diz respeito a A.R., um homem de 74 anos com ELA de inicio espinal.
Os primeiros sintomas surgiram no verdo de 2016 e o diagndstico foi confirmado em
abril de 2017. A evolugado foi marcada por tetraplegia e anartria. Desde dezembro de
2021 encontra-se sob ventilacdo invasiva continua. E também portador de
tragueostomia e de gastrostomia endoscdpica percutanea.

Foi seguido pelo Servigo de Cuidados Paliativos da ULS S3o Jodo entre setembro de
2017 e dezembro de 2023, data a partir da qual passou a ser acompanhado pela ECSCP

POc, em modalidade de consultoria.

A.R. vivia com a esposa, a sua principal cuidadora, e com uma filha com limitacées
fisicas e cognitivas desde a infancia. Contava com uma rede de apoio estavel, incluindo
uma empregada doméstica, uma cuidadora formal que o assistia em dois periodos
semanais, dois cuidadores noturnos que auxiliavam nos cuidados de higiene, e o filho,
gue o visitava aos fins de semana. Possuia ainda algumas ajudas técnicas, como
cadeira de rodas, elevador de escadas e um sistema de comunicac¢do por olhar, o

programa Tobii.

Em outubro de 2024, foi internado devido a agravamento da dispneia com episédios
de dessaturacado, revertidos com cough-assist, e por desgaste fisico e emocional da
esposa. Durante esse internamento, foram abordadas questdes relacionadas com o
fim de vida, incluindo a decisdo clinica de nao recorrer a suporte vital avancado, caso
o mesmo se verificasse necessario. Esta informacao foi partilhada numa reunido com
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a esposa e o filho, onde se realgou a importancia de rever o plano de cuidados, tendo
em vista uma possivel perda da capacidade de comunicacdo por parte do doente face

ao seu agravamento clinico.

Consideragdes Eticas e Impacto Familiar

Os cuidadores de doentes com ELA enfrentam desafios emocionais intensos,
sobretudo pela natureza implacdvel da doenca e pela impoténcia sentida face a sua
progressdo. A sobrecarga é tal que muitos acabam por abdicar da sua vida pessoal,

manifestando sintomas como ansiedade, insdnia, depressdo e exaustdo crescente’®,

As Diretivas Antecipadas de Vontade (DAV) e o testamento vital sdo mecanismos
importantes para garantir que as escolhas do doente sdo respeitadas, mesmo quando
este deixa de conseguir comunica-las. Recomenda-se que estas diretivas sejam
revistas com regularidade, especialmente sempre que ocorra um evento de vida
significativo, como alteragdes do estado clinico, permitindo assim ajustar a resposta

clinica ao momento atual.

No caso de A.R., apesar da intervencdo da equipa e do apoio psicoldgico oferecido,
ndo chegou a ser formalizada uma DAV. Numa visita domiciliaria em novembro de
2024, o doente expressou verbalmente a vontade de ser reanimado, afirmando o
desejo de viver em qualquer circunstancia. Essa informacao foi registada, mas nao

oficializada em documento legal.

Posteriormente, em margo de 2025, numa reunido da equipa multidisciplinar de
doencas neuromusculares foi discutida a eventual necessidade de procedimentos
médicos invasivos no futuro, tendo-se decidido que certos procedimentos (como, por
exemplo, a drenagem cirurgica de locas pleurais), poderdo ser realizados caso sejam
clinicamente necessarios. No entanto, a equipa reiterou que, no caso de uma paragem
cardiorrespiratéria, ndo existe indicacdo para a realizacao de suporte vital avancado,
tendo em conta a irreversibilidade do estado clinico do doente e o provavel aumento

do sofrimento.

39



Esta situagdo coloca a equipa perante uma dificuldade clinica e comunicacional. A
decisdo de ndo reanimar em caso de paragem cardiorrespiratoria mostrou-se
consensual entre os diversos profissionais, devido a futilidade da interven¢dao no
contexto clinico do doente, associado a irreversibilidade da doenca. Contudo, o maior
desafio reside na comunicacdo desta decisdo a familia e ao préprio doente, que

sempre se mostrou bastante relutante em aceita-la.

Mesmo na auséncia de uma DAV formal, é essencial manter uma comunicacao clara
com o doente e os seus familiares, e adaptar o plano de cuidados as suas vontades,
mas também aquilo que é clinicamente apropriado. A conjugacdo destes fatores é o
gue permite prestar cuidados éticos, humanizados e verdadeiramente centrados na

pessoa.

Reflexdao Pessoal

Escolhi incluir este caso porque, a meu ver, representa de forma clara e marcante
alguns dos desafios que podem surgir no contexto dos cuidados paliativos. A ELA é
uma doenca extremamente complexa, que acarreta um enorme desgaste fisico e
emocional ao doente e a sua familia, levantando decisdes delicadas ao longo de todo
o percurso. Acompanhar este doente permitiu-me compreender a importancia de
uma abordagem centrada na pessoa, bem como de um trabalho de equipa continuo

e atento.

Este caso, em particular, fez-me refletir sobre a forma como lidamos com as escolhas
dos doentes, sobretudo quando estas ndo se encontram formalizadas devidamente.
A questdo da reanimacgdo, colocada mesmo numa fase tdo avanc¢ada da doenca,
mostrou a importancia de se manter sempre um didlogo aberto, respeitando aquilo
gue o doente expressa, mas também avaliando, de forma ponderada, aquilo que
pode, efetivamente, trazer beneficio. O equilibrio entre a autonomia do doente e
aquilo que clinicamente se considera adequado nem sempre é simples, mas é

fundamental.
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Por tudo isto, considero que este caso foi marcante no meu percurso de estagio e

ilustra bem a complexidade, mas também o valor, do trabalho em cuidados paliativos.
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Caso Clinico — Dona E.R.: Comunicag¢ao e Legado no Final da Vida

O presente caso clinico diz respeito a E.R., uma senhora de 86 anos referenciada a
ECSCP POc no final de janeiro de 2025, apds um internamento prolongado por quadro
de ictericia obstrutiva. A doente tinha antecedentes de cardiomiopatia dilatada nado
isquémica com disfuncao sistdlica, diabetes mellitus tipo 2, antecedentes cirurgicos
de nefrectomia esquerda recente por pielonefrite obstrutiva, e diversas
comorbilidades osteoarticulares. Apresentava ainda um importante contexto social:
vivia com o marido, diagnosticado com sindrome demencial, e era, até recentemente,
a sua principal cuidadora. O apoio domicilidrio era assegurado por uma cuidadora

formal durante a semana e por uma empresa ao fim de semana.

O quadro de ictericia motivou o recurso ao servico de urgéncia, culminando no
internamento ao cuidado do servico de Cirurgia Hepatobiliar da ULS Santo Antdnio
para investigacao diagndstica. O estudo etioldgico revelou altera¢des laboratoriais e
imagioldgicas sugestivas de um processo neoformativo com envolvimento da porcao
distal da via biliar principal e possivel extensdo pancreatica. Perante a impossibilidade
de canulacdo endoscépica da via biliar, foi realizada colocacdo de préotese metdlica,
gue permitiu alivio parcial dos sintomas colestaticos. A situacdao clinica foi
posteriormente discutida em consulta de grupo oncoldgico, tendo sido decidida a
adoc¢do de um plano de tratamento exclusivamente sintomatico, face a elevada
suspeicao de neoplasia maligna das vias biliares extra-hepaticas em estadio avancado,
sem expectdvel beneficio com uma abordagem curativa. Nesse contexto, foi
acompanhada no internamento pela Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados
Paliativos da ULS Santo Antdnio, que culminou no pedido de referenciacdo a equipa

comunitaria.

A primeira visita domicilidria da equipa ocorreu a 6 de fevereiro. E.R. apresentava-se
sentada no cadeirdo, consciente e orientada, evidenciando alguma palidez cutanea e
um visivel emagrecimento. Apesar do estado geral ainda razodvel, evidenciava ja
alguma dependéncia em varias atividades do quotidiano. Verbalizou o impacto
emocional da doenca e da forma como lhe foi comunicado o diagndstico durante o

internamento, descrevendo esse momento como particularmente dificil. Apesar
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disso, expressava esperanga em recuperar alguma funcionalidade, revelando o desejo
de voltar a deslocar-se até ao supermercado perto de casa. Embora consciente da sua
situacdo clinica, demonstrava dificuldade em integrar emocionalmente essa

realidade.

Durante o acompanhamento, a doente partilhou episédios de violéncia conjugal
vividos no passado, referindo que a progressiva deterioragao cognitiva do marido
intensificava o seu sofrimento atual e interferia no seu estado emocional. Esta
guestdao foi abordada de forma continua nas visitas subsequentes, com apoio
psicolégico estruturado. No contexto familiar, observava-se uma participagao mais
ativa da sua filha nas decisdes praticas, apesar das suas evidentes dificuldades em lidar
emocionalmente com o processo de fim de vida da mae. Essas dificuldades levavam-

na a delegar muitas tarefas e responsabilidades no seu marido, genro da dona E.R.

Ao longo do més de marco, a doente manteve-se relativamente estdvel, do ponto de
vista clinico, com episddios pontuais de dor e cansago progressivo. No entanto, a partir
do final do més, surgiram alteracdes significativas: disfagia, lentificacdo do discurso,

sonoléncia e perda do apetite.

No dia 1 de abril, altura em que iniciei o meu segundo periodo de acompanhamento
da equipa comunitaria, foi realizada uma conferéncia familiar, onde foram discutidas
abertamente as questdes de fim de vida. A presenca da neta, do genro e da cuidadora
formal possibilitou a abordagem de temas como despedidas, datas significativas e
reconciliacdes pendentes. A familia referiu a existéncia de um conflito prolongado

com o filho mais velho, com quem se tentou, sem sucesso, articular uma visita.

No dia 2 de abril, a evolucgado clinica da doente exigiu um reajuste na comunica¢ao com
a familia, centrado na preparacdo para a fase terminal da doenca. Clinicamente,
observava-se um claro agravamento do estado geral, com astenia marcada e
dificuldades crescentes na degluticao e na comunica¢ao. Durante a visita, que contou
com a presenca dos filhos, do genro e da cuidadora, foi realizada uma conferéncia
familiar que permitiu clarificar expectativas e abordar temas complexos e delicados,

como as dificuldades na alimentacdo e hidratacdo, bem como os sintomas mais
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frequentes nesta fase. Foram revistas as estratégias de controlo sintomatico e
realizados ensinos sobre medidas de conforto, nomeadamente cuidados orais e apoio
a disfagia. A equipa procurou promover uma compreensao partilhada sobre o que
esperar, sublinhando a importancia de manter o conforto, a autonomia possivel e a
dignidade da doente. Através da disponibilidade da equipa foi também permitida a
expressao de sentimentos e emocgdes dos familiares, havendo promog¢do de um

ambiente de partilha e coesao.

A 4 de abril, E.R. manifestava-se confusa e com discurso repetitivo, pedindo
novamente informacdes sobre o seu diagndstico. Mostrava-se consciente da sua
perda de autonomia, dizendo, com tristeza: “Nao consigo fazer nada.” Mesmo ciente
do seu estado de fragilidade, revelava o desejo de reafirmar a sua histdria de vida,
evocando frequentemente episddios da infancia, da sua atividade profissional e da

familia.

A visita do dia 10 de abril revelou um momento de grande profundidade emocional.
A doente, sozinha com a equipa, expressou de forma clara aquela que considerava ser
a sua maior vontade: “Desejo que todos fiqguem bem, que estejam todos resolvidos.”
Deu permissao para que essa mensagem fosse partilhada com os filhos, caso viesse a
perder a capacidade de o fazer. Posteriormente, na conferéncia familiar realizada
nesse mesmo dia, foi possivel promover a expressao de emogdes por parte da familia
e facilitar uma reconciliacdo significativa entre os familiares presentes e com a prépria
E.R. A doente manifestou ainda vontade de estar com o marido e, com apoio da
equipa, foi possivel que permanecessem de maos dadas durante varios minutos, num
momento extremamente simbdlico e comovente. Esta visita representou, do meu
ponto de vista, um ponto de viragem no acompanhamento domicilidrio, pois tornou
possivel a abordagem de questdes mais pessoais e existenciais, permitindo resolver

assuntos que permaneciam em suspenso até entdo.

A abordagem da espiritualidade constitui uma dimensdo essencial dos cuidados
paliativos, procurando responder as necessidades existenciais e ao sentido de vida da
pessoa doente. Esta dimensdo transcende a religido, abrangendo aspetos como o

propdsito, a conex3o, o perddo e a esperanca®3. Os cuidados espirituais exigem n3o
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apenas empatia e presenga, mas também um suporte estruturado por parte das
equipas de saude, sendo fundamental uma formacdo adequada e uma atencao
consciente a esta tematica. A relagao de confianga estabelecida entre os profissionais,
o doente e a sua familia constitui um elemento facilitador na prestacao deste tipo de
cuidado??. No caso clinico apresentado, considero que ficou claramente demonstrada
a atengdo da equipa a este tipo de necessidades, bem como a sua preparagao para as

abordar, promovendo um elo significativo com a doente e com a sua familia.

Nos dias seguintes, tornou-se evidente que o marido de E.R., cuja deméncia
inicialmente se supunha mais avancada, tinha uma perce¢do mais clara do estado
clinico da esposa do que se previa. Comegou a apresentar sinais compativeis com um
guadro depressivo reativo, caracterizado por recusa alimentar progressiva e
embotamento afetivo. A evolugdo foi rdpida e completamente inesperada, tendo

culminado no seu falecimento poucos dias depois.

Nos dias que antecederam o falecimento, o agravamento clinico de E.R. tornou-se
cada vez mais evidente. A doente encontrava-se profundamente enfraquecida, ja nao
se alimentava ha vérias semanas, a ingestdo hidrica era escassa e permanecia o tempo
todo no leito. O seu estado de consciéncia era cada vez mais oscilante, com periodos
de grande prostracdo e respostas minimas a estimulos. A equipa acompanhou de
forma atenta este processo de transicdao, reconhecendo, ao longo de varias visitas

consecutivas, sinais consistentes de que se aproximavam os ultimos dias de vida.

Em contextos como este, a comunica¢do assume um papel essencial. Estratégias
comunicacionais adequadas podem criar oportunidades para abordar preocupacées
emergentes, tanto do doente como da familia. A utilizacdo de perguntas abertas,
como “ha algo que gostariam de partilhar?”, ajuda a dar espaco para a expressdo de
angustias, receios ou desejos. Por parte da equipa, o uso da linguagem ndo verbal e
de respostas emocionais discretas, como um tom de voz calmo, acenos de cabeca ou
expressdes como “entendo”, revela-se particularmente eficaz na partilha da dor e da
incerteza. E igualmente importante respeitar os siléncios e as pausas, pois estes
momentos permitem a assimilacdo das informacdes e transmitem respeito pelo ritmo

emocional do doente. Nestas circunstancias, o siléncio e respostas breves revelam-se
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eficazes na abordagem de temas sensiveis, ao mesmo tempo que respeitam a
intimidade da experiéncia do outro. As conversas nesta fase devem orientar-se para a
gestdo dos sintomas e o alivio do sofrimento, substituindo o foco da cura por uma
abordagem que privilegia o conforto e a dignidade. E, entdo, essencial que os
profissionais estejam atentos as alteragbes do estado clinico e ajustem

constantemente a sua forma de comunicar?*.

Atenta a estas necessidades, a equipa conseguiu abordar com delicadeza temas
associados a despedida, reforcar a presencga familiar e promover momentos de

reconciliacdo e partilha, marcados por gestos de amor e carinho.

A certa altura, a equipa questionou-se sobre o que poderia ainda estar por resolver,
uma vez que datas significativas, como a Pdscoa e o aniversario da proépria, ja tinham
sido vividas em ambiente familiar. No entanto, emergia como questdo pendente a

auséncia de comunicacao clara sobre o falecimento do marido, ocorrido dias antes.

A 23 de abril, ponderou-se abordar esse tema com a doente, mas perante a sua
fragilidade extrema (sem resposta coerente e apenas com abertura ocular a chamada)
optou-se por adiar essa partilha. A familia referiu que teria tentado comunicar
anteriormente, mas ndo se sabe se o fez num momento de real lucidez da doente. A

situacdo permaneceu como uma interrogacdo no campo da comunicacado familiar.

Na dJltima visita, a 28 de abril, E.R. encontrava-se em franco agravamento.
Apresentava extremidades ciandticas, respiracdo de Cheyne-Stokes e apenas acenava
discretamente como forma de resposta. Ainda assim, foi possivel perceber que
desejava a presenca da filha. Enquanto se aguardava a sua chegada, a equipa criou
espaco para o essencial: o genro colocou uma musica composta por si, na qual
expressava que E.R. tinha sido como uma mae para ele, um gesto de profunda ternura

e reconhecimento da sua humanidade.

Perante a iminéncia da morte, e com a delicadeza que a situacdo exigia, a equipa
procurou resgatar o elo com o marido recentemente falecido, sugerindo, de forma
simbdlica, que ele estaria a sua espera. Mesmo num estado de consciéncia muito

limitado, a comunicagdo continuava a acontecer através de gestos, expressdes e

46



presencgas significativas. A filha péde despedir-se com serenidade. E.R. faleceu
tranquilamente no seu leito, rodeada de afeto e cuidado, no ambiente familiar que

sempre desejou.

Reflexdo Pessoal

Acompanhar a fase final do percurso da E.R, permitiu-me testemunhar, de forma
muito concreta, como os cuidados paliativos permitem ir muito além do controlo de
sintomas: implicam uma escuta continua, uma comunicacdo cuidadosamente
ajustada e um respeito profundo pela pessoa e pelo seu legado. A meu ver, a equipa
teve uma abordagem exemplar na forma como geriu todo o processo: com delicadeza,
atencdo aos detalhes, respeito pelos tempos da doente e da familia, e uma presenca
verdadeiramente centrada na relagdo. Esta postura, que transcende largamente a
dimens3do técnica, mostrou-me como o cuidar, em fim de vida, é também um ato de
presenca e de humanidade. A comunica¢do com E.R. exigiu um equilibrio delicado
entre fornecer informacdo de forma cuidadosa, respeitar os siléncios quando se

impunham e valorizar os momentos espontaneos de partilha.

A dimensao do legado esteve presente desde cedo. Ndo apenas nas palavras que E.R.
deixava a familia, mas também nos gestos, no desejo de reconciliacdo e na sua
preocupacdo constante com o bem-estar dos filhos. Esta experiéncia permitiu-me
compreender que, mesmo num corpo profundamente debilitado, permanecem
intactos os afetos, os vinculos e a necessidade de sentido. E que o processo de morrer,

guando bem acompanhado, pode ser vivido com dignidade, significado e serenidade.

Esta vivéncia reforcou-me a nog¢ao da importancia da interdisciplinaridade, da escuta
ativa e da comunicacdo compassiva como pilares fundamentais na pratica dos
cuidados paliativos. Guardo o exemplo de uma equipa que cuida com rigor técnico e
cientifico, mas, sobretudo, com presenca, ética e humanidade, sendo estes os valores
gue reconhe¢o como essenciais e que ambiciono cultivar na minha futura pratica

profissional.

47



Reflexdao Final e Conclusao

O estagio realizado na ECSCP POc constituiu uma etapa fulcral no meu percurso
formativo neste mestrado em Cuidados Paliativos, ao permitir integrar e consolidar o
conhecimento tedrico adquirido no primeiro ano e ver a sua aplicabilidade pratica. O
contacto préoximo com os doentes e as suas familias no domicilio revelou-se uma
experiéncia profundamente enriquecedora, que me proporcionou novas perspetivas
e momentos de autorreflexdo. Estar perante a vulnerabilidade, o sofrimento e a
finitude da vida levou-me a olhar o cuidado de forma diferente, a valorizar os gestos
simples, valorizar a escuta atenta e a presenga como elementos capazes de fazer a

diferenca para o doente e para a sua familia.

Ao mesmo tempo, o confronto com o sofrimento humano em varias dimensdes fez-
me refletir sobre os meus préprios medos e fragilidades e exigiu, por vezes, um
esforgo dificil para equilibrar a empatia com um certo distanciamento profissional.
Houve situacdes em que percebi maior desgaste emocional também por parte da
equipa, e nesses momentos tornou-se ainda mais evidente a importancia do trabalho
conjunto, da partilha de experiéncias e da entreajuda, como forma de prevenir a
exaustdo, manter a integridade e garantir a qualidade dos cuidados.
Desde os primeiros momentos de integra¢dao na equipa, pude presenciar situacdes de
grande complexidade, nas quais as decisGes nem sempre eram lineares ou
consensuais. Cada caso apresentava desafios que exigiam gestdo rigorosa de
sintomas, mas também a capacidade de ajustar constantemente as intervencgbes as
necessidades em mudanca de cada doente e familia. Esta variabilidade fez-me refletir
sobre a importancia da personalizacdo dos cuidados, que, apesar de essencial, pode
ser um processo exigente, demorado e emocionalmente desgastante para os
profissionais. Constatei, também, que a pratica clinica no domicilio é particularmente
desafiante, pois obriga a uma abordagem verdadeiramente holistica, que vai além do
plano clinico e integra dimensdes emocionais, espirituais e sociais, muitas vezes
manifestadas de forma subtil e cujo equilibrio representa um desafio complexo.
Algo que marcou profundamente esta experiéncia foi a oportunidade de viver de

perto o trabalho em equipa multidisciplinar. Pude observar e aprender com as
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médicas, os enfermeiros, a psicodloga e a assistente social, percebendo como cada
profissional acrescentava uma perspetiva Unica, complementar. Ao acompanhar o seu
trabalho, percebi que era efetivamente em conjunto que se conseguia assegurar uma
resposta verdadeiramente completa e humana as necessidades dos doentes e das

suas familias.

As reunides clinicas semanais foram momentos particularmente enriquecedores, nos
quais se partilhavam dificuldades, duvidas e diferentes pontos de vista. Nem sempre
existia consenso imediato e, muitas vezes, surgiam divergéncias de opinido. Foi
precisamente nesses momentos que percebi o valor do respeito pelas diferentes
perspetivas e a importancia de manter abertura para escutar e partilhar
responsabilidades. Aprendi que cada voz na equipa tem um contributo Unico e
indispensdvel e que sé através deste exercicio conjunto se conseguem alcangar

decisdes mais equilibradas e justas, sempre em prol do doente e da sua familia.

Um dos maiores desafios, mas também uma das competéncias mais essenciais em
Cuidados Paliativos, é a comunicacdo. Apesar de, por vezes, parecer algo inato,
sobretudo em alguns profissionais que demonstravam uma capacidade excecional,
percebi que é uma competéncia que exige muita dedicacdo, estudo e pratica
constante. A comunicacdo de mas noticias, tdo presente no quotidiano da equipa,
revelou-se particularmente dificil de presenciar e de compreender na sua
complexidade. Progressivamente, fui aprendendo a valorizar a escuta ativa, a
importancia de usar perguntas abertas ou fechadas no momento certo, a atencgado a

linguagem nao verbal e a necessidade de respeitar os siléncios.

Houve momentos em que percebi que o doente ou a familia, pela fragilidade evidente
na sua expressao verbal e ndo verbal, ndo estavam preparados para determinadas
conversas. Nessas situacOes, tornava-se essencial adiar e investir primeiro na
construcdo de uma relagao de confianga. Também os casos de conspiracao do siléncio
se mostraram especialmente desafiadores, exigindo da equipa um trabalho delicado
de desconstrucdo de medos e receios, enquanto se procurava apoiar e capacitar a

familia.
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Outra dimensdo que se revelou dificil foi a identificacdo de sinais de aproximacgao das
ultimas horas ou dias de vida e as suas implicagdes. Estas situagdes exigiam uma
comunicagdo clara, mas profundamente sensivel, que nao se limitava a transmitir
informacao clinica, mas também a preparar a familia para a mudanca inevitavel que
se aproximava. Eram momentos carregados de grande intensidade emocional, nos
guais muitas vezes surgiam lagrimas e expressdes de sofrimento por parte dos
doentes e familiares. Para mim, revelaram-se particularmente desafiantes, pois sentia
a dificuldade em manter a assertividade e a imagem profissional diante de tanto
sofrimento. Nessas situacdes compreendi que, muitas vezes, mais do que procurar a
melhor palavra, o valor do siléncio, da linguagem nao verbal e até do simples gesto de

um toque, podiam transmitir mais e oferecer um verdadeiro conforto.

Durante o estdgio, apercebi-me de que alguns doentes eram referenciados ja em fases
muito avancadas da doenca, em que a equipa apenas conseguia realizar uma ou duas
visitas domicilidrias. Estas situagGes mostraram-se particularmente exigentes, ndo sé
pela multiplicidade de necessidades a suprir num curto espaco de tempo, mas
também pelo intenso trabalho de capacitacdo junto dos familiares e pela urgéncia

inerente ao acompanhamento.

A andlise realizada neste trabalho permitiu caracterizar o perfil clinico,
sociodemografico e sintomatico dos doentes acompanhados pela ECSCP POc,
respondendo a questdo central inicialmente proposta. Ficou evidente ndo apenas a
predominancia de doentes em idade avangada e com diagndsticos ndao oncoldgicos,
mas também a elevada carga sintomatica e o papel fulcral da familia no processo de
cuidar. Estes resultados evidenciam ainda alguns dos principais desafios do
acompanhamento comunitario, como a referenciacdo tardia, a sobrecarga dos
cuidadores e a necessidade de uma maior articulacdo com os cuidados de saude
primarios, preferencialmente de forma precoce. Neste sentido, é essencial que a
formacdo dos médicos de familia na area dos cuidados paliativos seja ndo apenas
reforcada, mas também incentivada e valorizada. E igualmente necessério criar e
divulgar protocolos que facilitem uma referenciacdo atempada para as equipas

comunitarias, bem como desenvolver apoios especificos dirigidos aos cuidadores
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informais. Acresce ainda a importancia de implementar respostas sociais adequadas

as familias, de forma a garantir uma melhor prestacdo de cuidados.

Para mim, este estdgio representou também um crescimento marcante e quase uma
mudang¢a de paradigma do que representa ser médico. A vivéncia de situagdes de
grande complexidade e sofrimento levou-me a valorizar a dignidade até ao fim da vida
e a reconhecer o privilégio que é ser recebido no espacgo intimo das familias, podendo
intervir de forma tdo significativa. Percebi que o impacto do nosso trabalho vai muito
além do controlo de sintomas, podendo transformar o fim de vida num periodo ainda
pleno de significado, cuidado e gratidao. Recordo com particular carinho os iniUmeros
gestos de reconhecimento das familias, que viam na presenca e no apoio da equipa
uma forma de aliviar o peso do momento, tornando o processo de luto mais leve e
suportavel, mas também dando a prépria equipa a motivagdo necessaria para

continuar o seu trabalho.

Em suma, este estagio constituiu um verdadeiro marco na minha formacao, tanto
profissional como humana. Permitiu-me consolidar conhecimentos, desenvolver
competéncias clinicas e comunicacionais e, acima de tudo, sensibilizar-me ainda mais

para a escuta, a empatia e a importancia da presenca.

Sinto-me hoje mais preparado enquanto profissional, mas também mais consciente
do privilégio que é cuidar em fim de vida e do impacto imensuravel que esse cuidado

pode ter na vida do doente e da sua familia.
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