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Resumo

Os Cuidados Paliativos (CP) sao cuidados clinicos cujo principal objectivo ¢
o de proporcionar uma melhor qualidade de vida aos doentes, satisfazendo também
as necessidades dos seus familiares e cuidadores. Este tipo de cuidados tem 4 pilares
fundamentais: o controlo sintomatico, o trabalho em equipa, a comunicacdo e o
suporte a familia, de maneira a garantir o alivio sintomdtico e o maior conforto,
dentro das condi¢des do doente. Provavelmente por uma questdao de contexto, os CP
tendem a ser vistos pelo publico como destinados exclusivamente a doentes
oncolégicos.

Considerando o crescente envelhecimento da populacdo, ¢ compreensivel
que as doengas cronicas ndo-oncologicas sejam, cada vez mais, algumas das
principais causas de morte. Destacam-se a Insuficiéncia Cardiaca, a Doenca
Pulmonar Obstrutiva Crénica e a Deméncia, doengas em que ¢ evidente o deficiente
acesso aos CP, mas nas quais se tornam claras as necessidades e o sofrimento dos
doentes, comparaveis aos de um doente oncoldgico. E, entdo, necessario tomar
consciéncia da necessidade destes doentes terem acesso aos CP, visto que uma
interven¢do precoce levaria a uma melhoria da qualidade de vida destes doentes. Os
CP podem inclusivamente diminuir o nimero de reinternamentos, muito comuns
nestas doencas e que muitas vezes afastam a possibilidade de uma morte em casa ou,
pelo menos, com menor sofrimento. Assim, e apesar da incerteza do prognéstico
destas doencas, e da grande varia¢do de quadro clinico entre doentes, ¢ fundamental
uma abordagem integrada ao doente cronico, que contemple a sua necessidade de
aceder aos CP. Isto implica que a sociedade se empenhe em possibilitar o acesso aos
CP por estes doentes, de modo a proporcionar os melhores cuidados e uma melhor
qualidade de vida (para os doentes e também para os seus familiares), desta forma

centrando o tratamento também na propria pessoa e ndo sé na doenca em si.

Palavras-Chave: Cuidados Paliativos, Doenga Pulmonar Obstrutiva Cronica,

Insuficiéncia Cardiaca, Deméncia, Evolucao da Doenga.



Abstract

Palliative Care focuses on improving quality of life for patients, their families
and caregivers. It aims to adequately address symptoms, preventing and reliving
suffering and supporting the best possible quality of life. They have traditionally and
wrongly been provided mostly to patients with malignant disease, while many more
patients require them.

The average age of the world’s population is increasing, with non-malignant
diseases becoming a significant and increasing cause of mortality and morbidity. Some
of these are Heart Failure, Chronic Obstructive Pulmonary Disease and Dementia, in
which inadequate palliative care provision is evident. However, patients with these
diseases are known to experience a degree of distress similar to patients with cancer. In
fact, there has been growing awareness regarding the needs of patients dying from non-
malignant diseases. A greater integration of palliative care is needed to deliver high-
quality care to patients and improve their quality of life by early identification and
treatment. These diseases are characterized by a gradual decline, paced by
exacerbations, during which patients are hospitalized, frequently ultimately dying in
hospital. Palliative care measures have been proved to inclusively decrease the number
of these readmissions, which prevent patients from dying at home in comfort and peace.
Although it’s rather difficult to establish prognosis in these diseases, and considering
the variability and uncertainty between patients, it may be helpful to take an integrated
approach, looking at different illness trajectories and designing the best path, helping
patients feel in greater control of their situation and not forgetting the need for palliative
care. A greater integration of palliative care is needed to promote a patient-centered

care, establishing goals in keeping with the patient’s values and preferences.

Keywords: Palliative Care, Chronic Obstructive Pulmonary Disease, Heart

Failure, Dementia, Illness Trajectory.
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Siglas e Abreviaturas

CP — Cuidados Paliativos

DPOC — Doenca Pulmonar Obstrutiva Cronica

IC — Insuficiéncia Cardiaca

CFV — Cuidados de Final de Vida

NYHA — New York Hearth Association

GDS - Global Deterioration Scale

OMS — Organizagdo Mundial de Satude

DNO — Doentes Nao-Oncologicas

QV — Qualidade de Vida

BCN Bio HF Calculator — Barcelona Bio-heart failure risk calculator



Introduciao

A esperanga média de vida tem vindo a aumentar, justificando a actual
populagdo envelhecida V. Por esta razdo, tem havido uma mudanga paradigmatica
nas principais causas de morte, verificando-se que, hoje em dia, as doengas cronicas
s30 a causa mais comum, contrariamente ao que acontecia ha um século atras ¢ .
Cerca de 75% da populagdo morre por doenga cronica, sendo o racio de causa
oncoldgica: causa ndo-oncologica de 1:2 ©. Prevé-se que em 2020, devido ao
envelhecimento da populacdo, a principal causa de mortalidade e morbilidade seja

(6) A mudanca do

mesmo as doencas cronicas e ndo situagcdes agudas
panorama, com o aumento do nimero dos chamados doentes cronicos, exige
resposta por parte dos cuidados de satde. E também cada vez mais visivel uma
preocupacdo crescente por parte dos proprios doentes, no decorrer da sua doenga,
ndo s6 pelo tempo de vida que lhes resta, mas principalmente pelo seu declinio

funcional ®. Assim os doentes procuram solugdes que lhes permitam nio s6 viver

mais, como também viver melhor, o que reforca esta necessidade de os acompanhar.

Apesar desta crescente necessidade de CP, estes sdo frequentemente
erradamente associados exclusivamente a doentes terminais oncoldgicos. A
frequéncia com que estes tém acesso aos CP ¢ muito superior a de doentes que
apresentem faléncia orgénica e/ou deméncia D Isto porque, inicialmente, apenas se
compreendia a necessidade de um acompanhamento integrado até ao final de vida
em doentes cujo final de vida se via proximo — intuitivamente, os doentes
oncolédgicos. Contudo essa mentalidade tem vindo a ser modificada, e comegou a
perceber-se que os doentes com doengas crénicas ndo-oncoldgicas também
apresentam uma grande necessidade deste tipo de cuidados “*. Alguns estudos
defendem a criagdo de grandes vantagens, para o doente, se o recurso aos CP ocorrer
numa fase mais inicial da doenga . Confirmando-se esta tese e, tendo em conta o
panorama actual, em que ha um elevado numero de doentes cronicos, facilmente se
percebe que o acesso aos CP pode ser determinante nos cuidados de saude .

Posto isto, este trabalho final de mestrado tem como foco a necessidade
premente de dar énfase aos CP, através de uma abordagem que contempla o seu
impacto em trés doencas: a Insuficiéncia Cardiaca (IC), Doenga Pulmonar

Obstrutiva Croénica (DPOC) e Deméncia.



Cuidados Paliativos

Em meados de 1960, em Inglaterra, foi desenvolvido um tipo de cuidados, na
altura novos — os CP. Ao longo do tempo, foram sendo difundidos para todos os paises
com os mais variados modelos e diferentes organizagdes ©. A OMS define CP como
“uma ac¢do que pretende uma melhoria da QV dos doentes e dos seus familiares, pela
prevencao e alivio do sofrimento associado a propria doenca, através da identificagdo
atempada e acesso destes cuidados a todos, inclui também tratamento da dor e de
quaisquer outros problemas quer sejam fisicos, psicossociais e/ou espirituais.” !?. Os
principais objectivos dos CP sdo, entdo, optimizar a QVa nos momentos que antecedem
a morte do doente, garantindo assim uma morte com dignidade ¢ em paz . Os CP
pretendem promover o alivio da dor e de outros sintomas, tendo consideragdo pelo
tempo de vida das pessoas e aceitando a morte como um processo natural, ndo
antecipando nem atrasando o seu decurso %

Para uma melhor QV destes doentes, os CP centram-se na propria pessoa € no
seu sofrimento, ¢ ndo totalmente na cura da doenga. E necessario compreender o
prognodstico de cada doente e clarificar os objectivos do tratamento, de modo a poder
dar o maximo conforto ao doente, dentro das suas circunstancias '". A comunicagdo é
essencial, ndo s6 com o doente, mas também com a sua familia, sendo fundamental o
didlogo sobre o prognostico do mesmo e opgdes de tratamento, de modo a serem
incluidas as perspectivas, objectivos e necessidades de todos os envolvidos. Os CP tém,
entdo, como base uma abordagem multidisciplinar para responder as necessidades
sintomaticas, espirituais e psicoldgicas .

Os CP visam oferecer um bom suporte, ndo s6 aos doentes, mas também aos
seus familiares e cuidadores '?. Estes ndo sdo cuidados isolados, ou seja, os doentes
ndo precisam de abdicar de restantes tratamentos e os CP estdo acessiveis aos doentes
concomitantemente com outros tratamentos necessarios . Os doentes podem iniciar

(13)

estes tratamentos independentemente do estadio da doenga ', sendo que alguns

estudos até demonstram que o inicio precoce dos CP no decurso de uma doenga trara
beneficios ao doente Y. E importante ter a nogdo de quando devem ser postos em
pratica os CP, com a consciéncia de que diferentes doentes apresentardo evolugdes
diferentes e responderdo de maneira diferente aos tratamentos. Os CP tém entdo, como

ja referido, o doente como base principal ®

. .. - . , . 3
individualmente, e ndo ao seu diagnostico * ),

, devendo adequar-se a cada um



* Cuidados Paliativos vs Cuidados de Final de Vida

Muitas vezes se confundem os termos CP e CFV. Apesar da distin¢do ser, de facto,
complexa, existe uma diferenca entre os dois. Como ja referido, os CP pretendem dar
uma melhor QV aos doentes e seus familiares, através da prevengdo e alivio do
sofrimento. Isto ¢é, satisfazer as necessidades dos doentes, pela colaboracdo nas decisdes
médicas, numa abordagem integrada a doenga.

Por sua vez, os CFV referem-se aos cuidados no estadio final de vida e focam-se
essencialmente em cuidar do doente e dos seus familiares durante este periodo . Estes
cuidados ndo apresentam uma definicdo muito concreta, sendo um termo que ainda

(1) No geral, pretendem tratar pessoas como

precisa de uma maior avaliacio
individuais, respeitar os seus direitos e permitir a sua participagdo nas decisdes
terapéuticas '®. Na Europa, os CFV sdo descritos como os cuidados dados nas ultimas
horas/dias de vida 1®. Ja nos Estados Unidos da América, s3o a maioria das vezes

16 . A .
P !9 mas usados com maior preferéncia/regularidade

descritos como sinénimo de C
porque os CP sdo muitas vezes associados as doengas oncologicas e os CFV referem-se
a todos os doentes com doengas cronicas !'?. O periodo de tempo em que devem ser
iniciados varia de acordo com o doente, a doenga, o médico, entre outros. Estd, como
para os CP, igualmente dependente da evolugdo da doenga .

Podemos entdo dizer que os CFV se incluem nos CP, sendo estes mais abrangentes,
incluindo o objectivo fundamental de oferecer uma melhor QV minimizar os sintomas
ndo s6 na fase final de vida, mas também no periodo que a antecede . Tal como os
CP, os CFV também se centram no cuidado da pessoa, numa abordagem holistica,
valorizando a autonomia dos doentes e dos seus familiares, com foco na dignidade e
colaboragio entre profissionais de saude. Nio pretendem alterar a hora da morte '
Apesar dos CFV apenas serem iniciados nas ultimas semanas/dias de vida do doente,
pensa-se que um inicio mais precoce seria benéfico, apds discussdo com familiares.

P ¥ ¢ permitiriam uma melhor abordagem e

Neste caso, aproximar-se-iam muito dos C
acompanhamento do doente.

Uma abordagem centrada no doente ¢ necessaria para uma melhor qualidade
destes cuidados . Estudos defendem que deve ser dado maior foco & QV do doente, &
qualidade da sua morte ¢ dos cuidados prestados 7. Para além disto, defendem a

importancia de valorizar a perspectiva do doente e dos seus familiares — o que o doente

. . . . . SO 1
experiencia, o que valoriza, e o que necessita, para melhoria dos seus préprios CFV 7.



E necessario um maior investimento em casos de estudo para estes cuidados, para sua

optimizagao.

Quem beneficia de Cuidados Paliativos?

Tradicionalmente, os CP eram dirigidos unicamente aos doentes oncologicos. A
definicdo dada pela OMS em 1990 incluia s6 estes doentes, ¢ apenas em 2000 foi
alterada e passou a abranger todos os doentes com doengas crénicas ). Um estudo
realizado em Inglaterra entre 1999-2000 demonstrou que 94% dos doentes a serem

seguidos pelos CP eram oncolégicos .

O namero de DNO referenciados aos CP esta muito aquém do expectavel !®.
Contudo, de acordo com a OMS, 47% das mortes a nivel mundial tem como causa a
faléncia organica crénica, enquanto as doengas oncoldgicas sdo responsaveis por apenas
13% @12,

E ja do conhecimento geral que as doengas ndo-oncolégicas também beneficiam
destes cuidados. Varios estudos demonstram que o impacto causado na QV, dos doentes

(7.1

~ , . L, . . . 9 . -
ndo oncoldgicos, ¢ significativo "'”). Assim, a colaboracio entre os CP ¢ as restantes

especialidades serd uma grande mais valia para melhores cuidados até ao fim de vida

@20 A falta de acesso aos CP para DNO leva a uma grande desigualdade de

tratamentos .

No geral, a abordagem pelos CP tem vindo a melhorar o outcome dos doentes
por um melhor controlo sintoméatico, melhor QV e satisfacdo dos proprios com os
cuidados '?. Apesar de todas as evidéncias indicarem vantagens para os doentes com a
inclusdo dos CP nas doengas ndo-oncoldgicas, na pratica clinica é ainda muito raro **.
Segundo um estudo espanhol, alguns factores contribuem para que seja dificil iniciar
CP. Uma ¢ a dificuldade em estabelecer um prognostico, atrasando a definicdo do
tratamento a ser seguido. A dificuldade em perceber o restante tempo de vida do doente,
impede que seja dedicado tempo a melhorar a sua QV, neste periodo, e de o preparar
com maior conforto possivel para a morte 7). Isto relaciona-se também com o foco dos
especialistas na cura — sdo treinados para curar e ndo para cuidar e, por isso, ¢ muitas
vezes dificil que compreendam a necessidade de iniciar estas medidas. Outra questdo ¢é
uma automatica associagdo dos CP a morte, que leva a rejei¢do do inicio dos mesmos.
Esta complexidade de factores leva a que haja uma certa resisténcia em abordar este

o, . . ~ 9,17,19
assunto com os doentes, atrasando o inicio da implementagdo de CP ©'"'9),



E entdo necessaria uma melhor compreensdo da evolugdo das doengas, para que
o clinico saiba como e onde actuar, de acordo com as necessidades especificas dos
doentes. E crucial uma abordagem mais individualizada e integrada que permita
compreender estas necessidades especificas — de cada doente e ndo de cada doenca. Esta
maior compreensao permitira orientar os CP, tornando-os desenhados para cada doente,
seja ele oncologico ou ndo-oncologico “*'?. Ha também que ter em conta que a
abordagem por parte dos CP deve comecar numa fase inicial da doenga e ndo somente
na fase terminal, havendo evidéncia das vantagens para os doentes. Normalmente o
encaminhamento dos doentes ¢ feito numa fase ja terminal, acabando por ser utilizado
unicamente no auxilio do alivio sintomatico ®*". A identificagio dos doentes para os
CP acaba por ser desafiante ¢ pouco 6bvia, mas ndo por isso menos necessaria ?". A
verdade ¢ que todos os doentes, independentemente do seu diagnostico, t€ém direito aos

melhores cuidados no final de vida %,

Prognostico e Evolucio das doencas
Numa tentativa de perceber melhor o progndstico de diversas doengas, foram
desenhados alguns graficos (fig.1) que descrevem trés evolugdes muito tipicas, e que

podem ajudar a perceber em que estadio se encontra um doente em questio 7%

1. O primeiro grafico descreve uma doenga cujo percurso apresenta uma
evolu¢do constante, com um declinio final muito evidente. Nestas, ¢
relativamente facil perceber que foi alcangada a fase terminal, pela
rapida deterioragdo. Este caso ¢ muito tipico das doengas oncoldgicas;

2. O segundo grafico descreve doencas caracterizadas por um declinio
gradual, com periodos de agudizagdo, que podem ser ultrapassados mas
geralmente sem retorno ao nivel funcional inicial. Estes periodos de
exacerbagdo associam-se com frequéncia a internamentos, acabando os

doentes por morrer hospitalizados. Doencas que seguem este percurso

sdo, por exemplo, a IC e a DPOC;
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3. O terceiro grafico descreve uma histdria natural da doenga que apresenta
um declinio gradual muito prolongado, ao longo do qual os doentes vao
perdendo as suas capacidades fisicas e cognitivas. Estes doentes nao
apresentam propriamente agudizagdes do seu estado, nem regressam a
um estado mais estadvel ou com maior capacidade funcional — antes
apresentam um declinio gradual, mas irregular. Este tipo de trajectéria ¢

muito comum em doentes geriatricos e em deméncias.

Short period of evident decline
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Fig.1: Murray, S.A., M. Kendall, K. Boyd, and A. Sheikh, Illness
trajectories and palliative care. Bmj.2005;330:1007-11

De acordo com estes padrdoes de evolucdo, ¢ evidente que em doentes com
trajectorias como a tipica das doengas oncologicas se consiga facilmente perceber em
que altura se devera iniciar os CP ) mas que, noutros casos, seja mais dificil identificar
o ponto optimo de inicio. Nestes casos, a imprevisibilidade e evolugdo nao-linear
dificultam o inicio dos CP "®. Contudo, a evolugio da doenca e a falta de evidéncia de
cura sugerem que nem sempre seja correcto iniciar um tratamento agressivo para a cura
dos doentes, reforcando, novamente, a necessidade crescente da introdug¢ao dos CP ® g
necessario um maior investimento para melhor definir e compreender estas trajectorias
habituais, e de que maneira podem auxiliar no progndstico dos doentes, levando a um

/e 4
melhor outcome para os doentes e suas familias ).
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Reconhecer o tempo que antecede a morte e as necessidades dos doentes requer

G4

uma abordagem centrada na pessoa e ndo na doenga . E necessaria uma certa

flexibilidade na abordagem aos CP devido a este prognostico incerto ¢ a evolugdo

1 @ O estudo da evolugdo habitual, espelhado nos graficos acima descritos,

variave
ajuda a melhor estabelecer os intervalos de tempo e a possivel historia dos doentes, o
que levara a que se estabeleca um plano de cuidados mais adequado ao doente e a sua
situagdo, podendo assim integrar todo o tipo de cuidados. Deve ser dado a conhecer aos
doentes e as suas familias toda esta informagdo, para que melhor compreendam a
necessidade e maneira de actuar, possibilitando que se sintam mais em controlo da

. ~ . r )
situagdo e, consequentemente, mais confortaveis ®,

Os cuidados paliativos em doencas especificas

1. DPOC

A DPOC ¢ um complexo quadro clinico, que pode ser definido como “uma doenca
comum que se pode prevenir e tratar, caracterizada por limitagdo progressiva do fluxo
aéreo e que estd associada a uma resposta inflamatoria cronica aumentada nas vias
aéreas e nos pulmées a particulas e gases nocivos.” **. A DPOC ¢ a doenca respiratoria
mais prevalente, a nivel global @Y. E a quarta causa de morte no mundo e a décima
segunda causa de incapacidade '¥. Em 2020, prevé-se que passara a ser a terceira causa
de morte no mundo e a quinta causa de incapacidade '**.

Apesar da elevada frequéncia com que esta doenga aparece, muito pouco ¢ ainda
sabido acerca das necessidades de final de vida dos doentes com DPOC. Contudo, foi
demonstrado que apresentam necessidades fisicas e psicoldgicas tdo ou mais graves, em
comparagdo com doentes com cancro do pulméo . Ambos os doentes se caracterizam
por méa QV e baixa esperanca média de vida, apos o diagnostico ?®).

Como ja referido, a evolucdo desta doenca ¢ muito caracteristica, mas também
muito variavel, sendo dificil o seu prognostico, por alguma incerteza. Tipicamente,
caracteriza-se por um declinio progressivo e que pode apresentar varias agudizagdes no
decurso da doenga ?*®. Uma agudizagdo pode ser fatal, sendo frequentemente num
destes episodios que o doente acaba por morrer “Y. Estes doentes sdo constantemente
hospitalizados, passando muito tempo no hospital e na maioria dos casos acabando por
morrer 14, contrariamente aos doentes oncoldgicos que mais frequentemente morrem em

6,26 . ’ ~ N A .
casa ®*. Um maior foco nestes periodos de exacerbagio acaba por levar a negligéncia

29 ’ . . , -
da doenca como um todo *”. Dai as relevantes queixas sintomaticas destes doentes,

12



pois durante o internamento ¢ feito o controlo dos sintomas, mas acaba por perder-se o
contacto com os médicos e, consequentemente, o seguimento do plano estabelecido. O
mau controlo sintomatico acaba por ser uma das maiores queixas e preocupacoes destes
doentes, que reconhecem as exacerbagdes e suas consequéncias **.

A DPOC esta fortemente associada a uma grande carga sintomatica. Estes doentes
apresentam muitas limitacdes fisicas, que afectam as suas actividades de vida diéria,
acabando por levar a um grande isolamento social “*. Além disso, os doentes nio
recorrem muito frequentemente aos médicos por ndo considerarem as suas limitagdes
como anormais, nem a no¢do de que ha hipdtese de melhorar a situagdo em que se
encontram “”. H4, cada vez mais, a necessidade de uma abordagem paliativa a estes
doentes “***. Em comparacio com os doentes oncoldgicos, sdo muito poucos os casos
de DPOC referenciados aos CP *. A propria base dos cuidados e vigilancia destes

~ g~ = 13
doentes ndo é tio boa quanto a dos oncoldgicos "

0 que tem impacto a todos os niveis
de cuidados.

E, entio, evidente que existe uma grande necessidade em melhorar a QV destes
doentes. E importante focar os cuidados e a atengdo no proprio doente e nas suas
necessidades e ndo apenas na doenca — neste caso, ndo centrar o tratamento na melhoria
da fun¢do pulmonar, mas em todo o conforto que o doente merece para poder realizar as
suas actividades de vida diaria sem limitagdes maiores (por exemplo causadas pela
dispneia). Um estudo concluiu que estes doentes beneficiam muito de um tratamento
com maior foco na sua vida diaria %,

De acordo com um estudo realizado no ultimo ano de vida dos doentes com DPOC,
constatou-se falta de vigilancia e servico inadequado as suas necessidades especificas
(por diversas razdes, como poderiam ser a falta de nimero adequado de enfermeiros ou
terapeutas, por exemplo). A auséncia de acesso aos CP, reforca a necessidade de
pesquisa de um modelo adequado para garantir o controlo sintomatico destes doentes
@7 Foi demonstrado que, no seu ultimo ano de vida, estes doentes sofrem uma grande

. e . . S 2
carga sintomatica, tanto fisica como psicoldgica @n

— e ha possibilidade de reduzi-la. A
accdo dos Cuidados Paliativos na satisfacdo das necessidades dos doentes com DPOC ¢
um assunto ainda muito pouco estudado ®, contudo, sabemos que o acesso aos CP
aumenta a satisfacdo dos doentes, o seu controlo sintomatico, a sua QV e diminui a
recorréncia constante aos Servigos de Saude através da diminui¢do do numero de re-

internamentos %,
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2. Insuficiéncia Cardiaca

A IC ¢ “uma sindrome em que os doentes apresentam as seguintes caracteristicas:
tipicos sintomas de IC (dispneia em repouso ou em movimento, fadiga), sinais de
retencao de fluidos (edemas dos membros inferiores) e evidéncia de uma anormalidade
anatomica do coracdo ou alteragdo da fungio cardiaca em repouso.” @Y.

E um quadro muito complexo e para o qual contribuem diversos mecanismos
fisiopatolégicos que geram variados sintomas, de dificil e também complexo controlo. E
tipicamente um quadro com declinio gradual, com progressiva diminui¢do das
capacidades do doente e sem cura, levando, em ultima analise, a morte. A capacidade
funcional ¢ o factor mais importante que prevé a mortalidade na IC, sendo comummente
avaliada pela escala da New York Heart Association (NYHA). Esta classifica a
gravidade da doenca em 4 diferentes classes, com base nos sintomas e actividade fisica
do doente '?. A classifica¢io da NYHA permite que se estabeleca com maior seguranga
o progndstico desta doenga 'V, Existem outras classificagdes que servem como base
para tentar estabelecer um prognostico, nomeadamente a Seatle, MAGGIC Heart
Failure Model e BCN Bio HF Calculator.

A IC ¢ um quadro cuja frequéncia aumenta com a idade e, assim, o envelhecimento
da populagdo tem acarretado um maior nimero de casos de IC. E uma das principais
causas de mortalidade e morbilidade, mundialmente “?. Devido a novos tratamentos e
recentes abordagens multidisciplinares, a esperanca média de vida para esta doenga tem
vindo a aumentar, mas continua a exigir uma grande atenc¢do por parte dos médicos e
cuidadores, principalmente pela sua sintomatologia restritiva an, Apesar de tudo, a sua
evolucdo ¢ imprevisivel, tipicamente apresentando episodios de agudizacdes do quadro,
seguidos de periodos de remissdo de duragio variavel 2.

O quadro sintomatico e o seu mau controlo merecem tanta atencdo como as suas
clevadas taxas de mortalidade, o que justifica a integracdo dos CP nestes doentes 2,
especialmente tendo em conta que actualmente, as necessidades destes doentes ndo sao
satisfeitas pelos CP "®. A grande necessidade de cuidados que estes doentes apresentam
estd relacionada com a sobrecarga de sintomas, sofrimento emocional, ma QV e falta de
informagio e comunicagdo sobre os seus cuidados "'®, devendo os CP fazer parte da
abordagem convencional aos doentes com IC ®. Sendo uma doenca de grave e
limitante sintomatologia, as necessidades dos doentes vao agravando com a evolugdo, e
os doentes beneficiam de acesso aos CP desde o periodo inicial da doengca — o

tratamento deve ser precoce . Os CP apresentam um papel diferente nos vérios
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estadios da doenga, devendo iniciar-se a sua avaliacdo numa fase precoce da doencga e
intensificar-se nos estadios finais e acabar por se estender ao Iuto dos
cuidadores/familiares '". Uma melhor integragdo dos CP no controlo da insuficiéncia
cardiaca tem como objectivo ajudar na resolucdo da incerteza clinica, promovendo um
tratamento mais centrado no doente "

Na situag@o actual, o acesso aos CP por estes doentes acontece apenas quando o
médico se apercebe que o doente apresenta um mau progndstico e que a terapéutica ja
ndo terd um impacto positivo na vida do doente '?. Uma vez que este momento de
reconhecimento poderd acontecer em diversas fases da doenca, havera sempre um atraso
no reconhecimento/re-encaminhamento destes doentes para os CP '¥. Outras razdes
que levam ao inadequado acesso aos CP por parte de doentes com IC sdo uma
dificuldade em reconhecer as complexas e reais necessidades dos doentes, a relutincia
dos proprios especialistas em referenciar para os CP e a errada associagdo entre os CP e

doenca oncologica Y.

3. Deméncia
Deméncia refere-se a uma deterioracdo, adquirida e persistente, das capacidades
cognitivas e intelectuais, como resultado de um conjunto de vérias possiveis doengas

. . . 32,33
neurodegenerativas, sendo a mais comum a doencga de Alzheimer “%*%

— uma doenca
limitante e incuravel ®®. O impacto social desta doenga terminal é substancial e tem
vindo a aumentar. Os tltimos anos desta doenga s@o tipicamente caracterizados por uma
evolucdo da incapacidade, sendo que ja no final as complicagdes mais comuns sdo as
infecgdes e problemas alimentares (2232 A escala que melhor caracteriza a sua evolugao
clinica ¢ a GDS ®?, classificando o estado mais avancado da deméncia como: défice de
memoria, discurso limitado a menos de cinco palavras, dependéncia total, incontinéncia

(34

e impossibilidade de deambular Os doentes e os seus cuidadores/familiares

. . . . , . . 32
enfrentam maiores necessidades fisicas e psicolégicas em final de vida @2,

, N . , . 32
O ntmero de doentes com deméncia é cada vez maior ©?

, sendo uma doenca
cuja prevaléncia aumenta com a idade e encontrando-se a populacdo envelhecida. Em
2010, cerca de 35.6 milhdes de pessoas tinham o diagnéstico de deméncia, prevendo-se
que em 2030 este numero duplique ®?. O intervalo de tempo estimado desde a altura do
diagnostico até a morte é de cerca de 10 anos ®¥. A doenga de Alzheimer foi a quinta

causa de morte, em doentes com mais de 65 anos, em 2010 ¢
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Alguns estudos que compararam doentes oncoldgicos com doentes com
deméncia, demonstraram que a necessidade de cuidados e de assisténcia aos doentes
com deméncia é muito elevada e até superior aos doentes oncoldgicos ?**?. O Regional
Study of Care of the Dying demonstrou que estes doentes apresentam queixas de dor
nos ultimos seis meses, mais graves que os doentes oncologicos %

O prognostico ¢ desafiante e a sua mortalidade imprevisivel, uma vez que a
deméncia ndo progride uniformemente. Contudo, uma combinacdo da avaliagdo clinica
do doente e de escalas que avaliam a gravidade da doenca pode ser um auxilio na
tentativa de prever o prognéstico “**¥. O desafio em estabelecer um prognostico para
estes doentes pode dificultar a prestacio de cuidados de qualidade ).

Apesar de em estadios mais avangados da doenga ndo ser possivel comunicar
com estes doentes, e avaliar a presenca ou auséncia de queixas, ndo podemos supor que
os doentes ndo sofram . Cuidar destes envolve a toma de dificeis decisdes sobre qual
o objectivo do tratamento e qual o seu plano de cuidados, uma vez que por perda das
suas capacidades intelectuais, deixam de poder tomar decisdes conscientes .

Os CP siao fundamentais nestes casos, levando a melhoria dos sintomas,
diminuindo a carga dos cuidadores, e ajudando a que as decisdes médicas de tratamento
tenham em consideracdo as necessidades e objectivos do doente e dos seus familiares
(223239 1sto em doentes que ndo conseguem exprimir as suas necessidades e que sO
podem participar com grandes limitagdes no seu tratamento. Os CP acabam por nestes
doentes ser presumiveis — isto ¢, baseados no que se conhece de outros doentes com
percursos semelhantes e que conseguissem de alguma maneira transmitir as suas
necessidades ©?.

Apesar dos desejos dos doentes serem poucos conhecidos, um estudo
demonstrou que o acesso aos CP nestes doentes se reflecte numa grande satisfacao 20),
A dificuldade em estabelecer um prognostico para esta doenga, reforca a nogdo da
grande necessidade de acesso destes doentes aos CP, com o objectivo de priorizar os
cuidados de maéaximo conforto e QV, e ndo basear-se unicamente no possivel
prognostico desta doenga ***%. Ha que manter, em primeiro lugar, a preferéncia por
abordagens para o conforto do doente, mais do que outras que visem prolongar a vida,
prolongando e agravando o sofrimento do doente ©%.

Apesar do crescente interesse no acesso aos CP, ha ainda pouca evidéncia sobre
o impacto desta abordagem — ¢ entdo necessario a pesquisa e desenvolvimento desta

area na pratica clinica ©°.
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Comentario Final

Devido ao prevalente e agravado envelhecimento da populagdo, doencas
cronicas como a DPOC, a IC e a Deméncia sdo algumas das principais causas de
morbilidade e mortalidade da populacdo. Agravando o quadro, prevé-se que a sua
prevaléncia continue a aumentar nos proximos anos, com maior mortalidade e
morbilidade causada por estas doencgas. Varios estudos confirmam que os CP
apresentam um impacto positivo nestas doencas, e que os doentes beneficiam do acesso
a estes cuidados, apesar de haver ainda pouca evidéncia. Ha também alguma dificuldade
em perceber qual serd a melhor altura para iniciar os CP nestes doentes, sugerindo-se
contudo que o inicio precoce terd uma grande vantagem para estes doentes.

Apesar da dificuldade em estabelecer o prognostico destas doencgas, pela sua
imprevisibilidade e complexidade clinica, no decurso da sua evolugdo ¢ sempre
garantido um agravamento do estado dos doentes, marcado pela deterioragdo de muitas
das suas anteriores capacidades — funcionais, fisicas e psicoldgicas e, em alguns casos a
perda de ambas. Assim, estes doentes deveriam ter acesso aos CP para melhorar a sua
QV, independentemente de qual se preveja que seja a sua duragdo.

Apesar de se perceber a importancia de um melhor acesso aos CP, hoje em dia,
para estas doengas os CP sao muito limitados. Tendo sido tradicionalmente associados a
doenga oncologica, os CP destinam-se mais frequentemente a estes doentes. Assim,
torna-se urgente garantir que doentes cronicos tém o mesmo acesso a CP — com a
mesma frequéncia e qualidade que se verifica hoje em dia nos doentes oncologicos, pois
a QV dos DNO ¢ equiparavel, e por vezes até pior, que as dos doentes oncologicos.

E necessario desenvolver sistemas que permitam o acesso destes cuidados por
parte dos doentes e dos seus familiares e cuidadores, de modo a haver uma melhoria da
sua QV. Para tal, devido a falta de estudos para demonstrar a eficacia dos CP, ¢
necessario investir na investigagcdo deste campo, permitindo assim o desenvolvimento
de melhores programas de CP, centrados nas necessidades do proprio doente, ¢ ndo s

unicamente na doenga.
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