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Resumo

O presente Relatdrio é parte integrante dos requisitos para obtencdo do grau de
Mestre no ambito do 82 Mestrado em Cuidados Paliativos da Escola Superior de
Saude Dr. Lopes Dias do Instituto Politécnico de Castelo Branco.

Este relatorio é composto por trés partes. A primeira é uma descri¢cdo analitica,
critica e reflexiva, sustentada por referéncias cientificas e ilustrada por exemplos
clinicos, de um periodo de pratica clinica junto de uma equipa diferenciada de
cuidados paliativos, através dum estagio que foi observante e participativo.

As duas partes seguintes sao dirigidas ao tema dos cuidados paliativos na pessoa
com esquizofrenia e doenca fisica, fazendo a jun¢do com a nossa especialidade, a
psiquiatria. As pessoas com esquizofrenia sao uma populacdo particularmente fragil
conhecida por carecer de cuidados de saude fisicos, inclusivamente de cuidados
paliativos. Estes doentes recebem menos e piores cuidados paliativos e apresentam
desafios clinicos particulares.

Na segunda parte apresentamos um projeto de intervencdo nos dois servigos em
que trabalhamos, o Departamento de Psiquiatria e Saude Mental e a Equipa Intra-
hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos, do Hospital do Espirito Santo de Evora,
E.P.E. Este projeto foi a criacao de uma checklist de boas praticas para ser usada nesta
populacdo de doentes, para garantir a provisdo 6tima de cuidados e evitar os
obstaculos inerentes a este contexto clinico.

Na terceira parte apresentamos uma revisao sistematica da literatura sobre o
planeamento antecipado de cuidados paliativos em pessoas com esquizofrenia, sendo
que o planeamento antecipado de cuidados representa um elemento fundamental na
prestacdo 6tima de cuidados.

Palavras-chave: cuidados paliativos, esquizofrenia, checklist, planeamento
antecipado de cuidados






Summary

This Report is an integral part of the requirements for obtaining a Master’s degree
as part of the 8th Master's Degree programme in Palliative Care of the Dr. Lopes Dias
College of Health at the Polytechnic Institute of Castelo Branco.

This report is composed of three parts. The first is an analytical, critical and
reflective description, supported by scientific references and illustrated by clinical
examples, of a period of clinical practice with a specialist palliative care team, during
an internship that was both observant and participative.

The following two parts deal with the theme of palliative care in the person with
schizophrenia and physical illness, establishing a link with our specialty, psychiatry.
People with schizophrenia are a particularly fragile population with unmet physical
health care needs, including palliative care. These patients receive less and inferior
palliative care and present specific clinical challenges.

In the second part, we present an intervention project for the two health services
in which we work, the Department of Psychiatry and Mental Health and the Intra-
hospital Support Team in Palliative Care, of the Hospital do Espirito Santo de Evora,
E.P.E. This project was the creation of a checklist of good practices to be used in this
patient population, to ensure optimal care provision and to avoid the obstacles
inherent to this clinical context.

In the third part, we present a systematic review of the literature on advance
planning in palliative care for people with schizophrenia, given that early care
planning is a key element in the optimal provision of care.

Keywords: palliative care, schizophrenia, checklist, advance care planning
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Relatério de Pratica Clinica
Cuidados paliativos em doentes com esquizofrenia

1. Introducéo

A nossa decisao de enveredar por um mestrado em cuidados paliativos foi fruto de
motivos tanto racionais, contextuais, como emocionais. Do ponto de vista mais
emocional estava uma crescente frustracdo e tédio com a pratica clinica como
psiquiatra ha 27 anos, e o desejo de refrescar a nossa atividade profissional.
Contextualmente, mudangas na nossa vida pessoal, incluindo ter deixado o cargo de
Diretor do Departamento de Psiquiatra e Saude Mental do Hospital do Espirito Santo
de Evora, apés 11 anos em fungdes, afigurou-se como o momento certo para novos
desafios. Racionalmente pareceu-nos que uma nova aprendizagem e uma atividade
clinica diferente da habitual podia ser a escolha certa.

Entdo porqué os cuidados paliativos?

Admitimos que quando fizemos esta escolha pouco mais sabiamos sobre cuidados
paliativos que a area existia e que dela nada sabiamos. Mas em analise havia fatores
de atracdo que se afiguravam com as nossas leituras preliminares. Primeiro, o ser
uma area mais “médica” que “psiquiatrica”, mas mesmo assim uma de abordagem
necessariamente holistica. Depois, o facto de ser uma area por exceléncia
multidisciplinar, mas realista! Por isto queremos dizer que aborda primariamente as
necessidades do doente e ndo a luta intelectual com a doenga. E finalmente, por o
desafio de abordar sem receio aquela fase da vida que a todos toca, mas que tantas
vezes fazemos por ignorar.

A nossa escolha recaiu assim sobre o mestrado do Instituto Politécnico de Castelo
Branco por duas razdes. Primeira, a reconhecida qualidade deste Curso e Instituicao,
e do seu corpo docente. Segunda, a prépria estrutura do Curso, com forte énfase na
pratica clinica, com estagio pratico integrante e a sua natureza profissionalizante.
Logo de inicio foi nosso objetivo ndo fazer um mestrado meramente tedrico, mas um
que traria mais-valias reais a nossa pratica clinica futura.

Mas que serdao isto, os “cuidados paliativos”? A definicdo consensual da
International Association for Hospice and Palliative Care define os cuidados paliativos
como o “tratamento ativo e holistico de individuos de todas as idades afetos de
sofrimento sério devido a problemas graves de saiude. O sofrimento é considerado
sério quando ndo pode ser aliviado sem interven¢do médica e limita o funcionamento
fisico, social, espiritual e/ou emocional” (Radbruch et al., 2020). Esta defini¢do é mais
abrangente que as mais classicas como a da OMS! (World Health Organization, 2002),
que geralmente frisam a presenca de doenca limitadora de vida. Ou seja, a definigdo
consensual da IAHPC avanga ainda mais para a centralizacdo do foco de cuidados na
experiéncia do doente, em vez da doenga, e ressalva a necessidade de haver cuidados

! “Os cuidados paliativos sao uma abordagem, que melhora a qualidade de vida dos doentes e das suas familias
confrontados com os problemas associados a uma doenca ameacadora da vida, através da prevencao e do alivio do
sofrimento, a identificacdo precoce, avaliacdo impecavel e o tratamento da dor e de outros problemas fisicos,
psicossociais e espirituais.”
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paliativos em multiplas condi¢des crénicas de saude, sem a “obrigatoriedade” de um
progndstico terminal a prazo. Seja qual for a definicdo, todas frisam o alivio e controlo
de sintomas, especialmente a dor, afirmacdo da vida e da experiéncia normal de
morrer, oferecem cuidados multidisciplinares, integram necessidades fisicas,
psiquicas, sociais e espirituais, apoiam a familia, pretendem ser proactivas, e
aplicaveis desde cedo no curso da doenca com o objetivo de prevenir sofrimento. A
American Society of Clinical Oncology resume os componentes essenciais da medicina
paliativa como sendo a criacdo de uma relacdo com o doente e a sua familia, a
otimizacdo da qualidade de vida através da gestdo de sintomas, limitagdes e
sofrimento, o oferecer educacdo sobre a doenca e o prognostico, o esclarecer os
objetivos de tratamento, e trabalhar em coordena¢do com outros prestadores de
cuidados (Ferrell et al., 2017).

A definicao consensual da IAHPC inclui a necessidade de interacdo com o mundo
académico, e de haver formacao, investigacdo e formacao continua nos niveis basicos,
intermédios e especialistas (Radbruch et al., 2020). A necessidade de formacao em
cuidados paliativos e a percec¢do geral da sua insuficiéncia nos atuais curriculos pré-
graduados de estudantes de medicina (Head et al., 2016; Mason et al,, 2020; Pieters et
al,, 2019) é conhecida. Esta necessidade continua presente nos profissionais de saude
pos-graduados, tanto de outras areas médicas como nos prestadores de cuidados
paliativos em si (Ingleton et al., 2013; LOfmark et al., 2006; Paal et al, 2019). A
exposicao clinica, contacto com pacientes e tutoria por parte de clinicos mais
experientes sao considerados fundamentais (Paal et al., 2019).

Sendo os estagios de pratica clinica verdadeiras oportunidades de aproximar o
aluno ao contexto profissional real, para noés isto configurava-se ser ainda de maior
valor ja que os 27 anos de pratica clinica exclusiva como psiquiatra nos tinham
afastado da medicina somatica.

A escolha do local de estagio - uma equipa comunitaria de suporte em cuidados
paliativos no sul do pais - também foi resultado de multiplas ponderagdes. A escolha
de uma equipa comunitaria resultou muito da nossa prépria experiéncia durante
anos na psiquiatria comunitdria e de um particular prazer no trabalho na
comunidade, palco por exceléncia da realidade vivida pelos nossos doentes. A isto
soma-se 0 nosso projeto futuro de trabalhar na equipa intra-hospitalar do nosso
Hospital, que ja integramos oficialmente desde 15 de Dezembro de 2020. Pareceu-nos
uma Otima oportunidade de complementar as duas realidades, comunidade e
hospital. Terceiro, e ndo menos importante, foi a excelente impressao com que
ficamos dos elementos da equipa onde estagiamos aquando da sua participacdao como
docentes no mestrado. Em quarto, pareceu-nos positivo estagiarmos dentro da nossa
regido, com realidades culturais, socioeconémicas e clinicas semelhantes as que
iremos encontrar no nosso futuro trabalho. Finalmente, a relativa proximidade
geografica facilitava as deslocag¢des e a continuacdo da nossa atividade assistencial no
Hospital de Evora.
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A obtencao do grau de Mestre em Cuidados Paliativos da Escola Superior Dr.
Lopes Dias, do Instituto Politécnico de Castelo Branco, obriga a elaboragdo de um
relatorio detalhado onde se encontrem descritas as atividades desenvolvidas e as
competéncias adquiridas durante o periodo de pratica clinica, em seguimento dos
objetivos tracados a priori. Pretende-se que este seja um documento reflexivo onde se
encontre descrito e fundamentado, alicercado no contexto cientifico do curso, todo o
trabalho realizado ao longo do percurso formativo. E a combinagio da pratica clinica
no terreno, com a posterior analise da mesma, através da discussao detalhada com os
elementos sénior da Equipa de Acolhimento e da nossa Orientadora, seguida por uma
reflexdo pessoal sobre o nosso desempenho que transforma, progressivamente, a
pratica em experiéncia indutora de competéncias e criadora de conhecimento.
Esperamos que tal processo venha a ser demonstrado no relatério que se segue.

Segue-se a descricao do plano de intervencdo nos nossos servicos. O plano de
intervencdo a que nos propusemos centra-se na prestacdo de cuidados paliativos a
pessoa com esquizofrenia que esta igualmente afeta de uma doenga fisica,
progressiva e incuravel. A escolha do tema foi-se cristalizando ao longo do periodo
curricular do mestrado, pela unido de dois elementos - um, naturalmente, a prestagdo
de cuidados paliativos 6timos, e dois, a ligacdo desses aos nossos doentes mais
desafiantes, nomeadamente os doentes com psicose esquizofrénica. Como psiquiatra
clinico estavamos ja perfeitamente cientes que estes doentes carecem de cuidados
meédicos em fim de vida (Baruth et al., 2020) e sofrem de uma acrescida mortalidade e
morbilidade ndo psiquiatrica (De Hert, Correll, et al., 2011; Hahm & Segal, 2005).
Como psiquiatra, sentiamos uma inquietacdo resultante da perce¢do que sempre que
um nosso doente era diagnosticado com uma doen¢a terminal... desaparecia. Para
onde? Quem cuidava dele? Onde e como morria? Fez-nos todo o sentido explorar esse
tema aqui. Da nossa leitura ficou claro que estes doentes recebiam menos e piores
cuidados paliativos, como apresentaremos adiante neste trabalho. Uma revisdo
sistematica recente veio novamente confirmar que esta populacdo recebe menos
cuidados paliativos especializados, sofre de maior comorbilidade médica e tem pior
controlo da dor, sendo que suas prioridades, valores e necessidades humanas sdo
indistinguiveis da populacdo geral (Baruth et al., 2020).

E assim surgiu o plano de intervencao: a criacdo de uma checklist de boas praticas
para garantir que ndo se falhe na prestacdo 6tima de cuidados nestes doentes. O
projeto da checklist foi alvo de apresentacdo no nosso Hospital com vista a sua
introducdo na equipa intra-hospitalar.

A terceira parte do trabalho continua no tema com uma revisdo sistematica da
literatura sobre o planeamento antecipado de cuidados nesta populacdo, um

elemento basilar na prestacdo 6tima de cuidados, que tivemos o prazer de publicar
(Gois, 2020).

O objetivo da experiéncia pratica é a aquisicdo de conhecimentos em areas chave
que definimos anteriormente aquando da submissdo do projeto a ESALD, viz. a
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aplicacdo dos valores centrais dos cuidados paliativos, como a beneficéncia/nao
maleficéncia, liberdade de escolha, e ética; o uso correto de intervengoes
farmacolégicas e ndo farmacolégicas no controlo dos sintomas mais comuns em
cuidados paliativos; a multidisciplinariedade; a comunicagao; e as particularidades do
trabalho na comunidade.

A metodologia adotada neste relatdrio da pratica clinica centra-se numa analise
descritiva do nosso estagio que foi observante, mas concomitantemente sempre ativo
e participativo. A elaboragao deste relatério permite-nos refletir profundamente sobre o
nosso desempenho enquanto estagidrio e mestrando, avaliando em que medida foram
atingidos os objetivos e adquiridas as competéncias a que nos propusemos. Usamos
vinhetas clinicas e uma descri¢ao de caso mais profunda para ilustrar as experiéncias que
tivemos e as aprendizagens de que beneficiAmos.

Os dados apresentados tém como base um diario de campo onde foram registados
resumos de todos os casos que observamos e onde intervimos. Também escrevemos
as notas clinicas na aplica¢do S-clinico de todos os casos observados, registos esses
que foram posteriormente verificados pela nossa Orientadora e serviram para os
exemplos clinicos aqui plasmados. O escrever das notas clinicas, com a posterior
discussdo de cada um dos casos com a nossa Orientadora, foi uma excelente
oportunidade de aprendizagem, permitindo-nos adquirir conhecimentos desde a
avaliacdo, o diagnostico e as opg¢des terapéuticas, sejam farmacoldgicas ou outras.
Adicionalmente serviram também para nos familiarizar com os farmacos mais usados
no contexto paliativo. Tivemos sempre uma postura de inquiricao interessada em
todo o trabalho da Equipa.

O periodo de pratica clinica teve inicio a 16 de Novembro de 2020, apoés
sucessivos atrasos motivados por primeiro, um periodo de doenca da nossa
Orientadora, e depois por duas vezes, os confinamentos impostos pela pandemia do
SARS Cov-2. Terminou a 19 de Janeiro de 2021. Durante Novembro e Dezembro
estivemos com a Equipa todas as segundas, quintas e sextas-feiras, um arranjo que
coincidiu com os dias de presenca da nossa Orientadora na Equipa. Durante o més de
Janeiro estivemos com a Equipa diariamente, acompanhando tanto a nossa
Orientadora como a outra médica da Equipa ou as Enfermeiras especialistas.
Descontando as paragens dos feriados do final de ano totalizdmos 303 horas de
pratica clinica. No final do estagio foi-nos atribuida a nota final de dezoito (18)
valores.

Todo o esforco de fazer este Mestrado teria pouco significado se ndo se integrasse
num projeto profissional futuro. Esse projeto, ja apresentado e aceite pela Direcao do
Departamento de Psiquiatra e Saude Mental e pela Coordena¢do da Equipa Intra-
hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos do Hospital de Evora, tem como
objetivo a nossa integracdo (ja conseguida) na EIHSCP e o ser nela um elemento ativo
e participante. Pretendemos trazer a EIHSCP os nossos conhecimentos especificos na
area de Saude Mental juntamente com a formacdo avancada em cuidados paliativos,

para bem dos doentes e das suas familias. Pretendemos também dar seguimento ao
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projeto de intervencdo que apresentamos neste relatério e progressivamente
melhorarmos os cuidados paliativos prestados a pessoas que também padecem de
doenca mental grave.

2. Contextualizacao da pratica clinica

A prestacao de cuidados paliativos pode ser definida de acordo com o nivel de
especializacdo e com o modelo de trabalho dos prestadores. Uma definicao simples
distingue entre os niveis de servigos generalista e especialista, com este ultimo
prestando cuidados complexos e fazendo formacao e investigacao, e modelos de
prestacdo de cuidados, que podem ser em unidades de internamento inseridas num
hospital geral ou em unidades dedicadas, na forma de consultadoria hospitalar ou
comunitaria, em consultas externas e em unidades de dia (Higginson, 2015; Luckett et
al,, 2014; Wiencek & Coyne, 2014).

Os cuidados comunitarios ao domicilio tétm a vantagem de reduzir custos e
hospitalizacdes, ser bem aceite por doentes e familiares e evitar o desconforto das
deslocacgdes ao hospital nestas pessoas frageis (Wiencek & Coyne, 2014).

Ndo obstante o modelo adotado, os cuidados paliativos eficazes precisam
integrarem-se com os cuidados primarios, serem multidisciplinares, e de facilitarem a
transicdo dos doentes entre varias tipologias de cuidados e equipamentos
residenciais como lares de terceira idade (Luckett et al., 2014).

Numa metasintese dos componentes essenciais dos cuidados paliativos na
comunidade, Seow e Bainbridge concluiram pela necessidade de haver trabalho
integrado em equipa, gestao da dor e de sintomas fisicos, uma abordagem holistica,
haver cuidadores compassivos e capazes, dos cuidados serem atempados e com
repostas acertadas, e de haver preparacao? do doente e da familia (Seow &
Bainbridge, 2018). Ja os doentes e familias valorizam a proficiéncia clinica e
disponibilidade dos profissionais, a partilha de informacao entre os profissionais,
haver clareza e proatividade nas intervenc¢des e o foco estar no doente (Oosterveld-
Vlug et al., 2019).

Kamal et al. apresentam o modelo “CPC” de cuidados comunitarios eficazes. Este
modelo frisa a necessidade de consisténcia (C) de cuidados ao longo das multiplas
transi¢cdoes que o doente vive na doenca, prognostico, objetivos de tratamento e local
de prestacdo de cuidados; de haver tratamento que é independente do prognoéstico
(P) e prestado ao longo de todo o curso da doencga; e deve ser colaborativo e
coordenado (C), prestado por uma equipa multidisciplinar que presta cuidados totais
(Kamal et al.,, 2013).

2 Podemos entender isto como a capacitacao fisica, psiquica, cognitiva e espiritual para lidarem com os desafios
inerentes aos processos paliativos e de fim de vida.
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2.1. Caracterizacao da equipa de acolhimento

A equipa onde fizemos o estagio, doravante referida como Equipa de Acolhimento
(EdA), é uma equipa especializada, multidisciplinar com formacdo e competéncias
diferenciadas que trabalha na comunidade, na modalidade de suporte /consultadoria,
e na prestacdo de cuidados diretos. Cumpre integralmente todos os requisitos, tal
como plasmados superiormente, de uma equipa altamente especializada, prestando
cuidados complexos multidisciplinares, num modelo comunitario, facilitando pela sua
atuacdo o acesso do doente a Equipa. Atua em multiplos contextos, como no
domicilio, em lares de terceira idade, no hospital de dia e no servico de urgéncia,
sempre numa postura de atender rapidamente as solicita¢cdes e de total colaboracao
com todos os interessados, sejam doentes, familiares ou outros profissionais de
saude, seja qual for o contexto em que o doente se encontra no momento. Articula
com outros servicos como os cuidados primarios, enfermeiros comunitarios, e
unidades de cuidados continuados, para assegurar a adequacdo de cuidados ao
doente com base na evolucdo das suas necessidades.

A EdA exerce a sua atividade numa vasta regiao no sul do pais, abrangendo 10
concelhos numa 4rea superior a 6000 km? e com uma populac¢do superior a 102 mil
pessoas (INE, 2012).

Tem como sua visdo “a prestacdo de cuidados que respondam as necessidades das
pessoas com doenca avancada ou terminal, bem como das suas familias/cuidadores”
e assumem a sua missao como sendo “desenvolver, fomentar e assegurar a prestagdo
de cuidados paliativos... seja diretamente ou por assessoria a outras equipas ou
servicos” (Regulamento Interno da EdA (2012), comunicagdo pessoal). Entre os seus
valores destacamos o respeito pela individualidade, a ética nas agdes, e a compaixao.
Como principios a EdA tem a continuidade de cuidados baseada nas necessidades do
doente e da sua familia, uma atitude holistica integrando o fisico, psicoldgico, social e
espiritual, a avaliagdo do seu desempenho, a competéncia de todos os profissionais e
a aposta na formacao continua. A data da sua constituicao remonta a 2008.

2.2. Modelo de organizacao

A EdA divide-se em dois niveis de organizacdo. A equipa nuclear é composta por
duas médicas e duas enfermeiras especialistas e representa o nivel mais diferenciado
da equipa. Ao nivel da equipa alargada destaca-se a Equipa de Apoio Psicossocial
(EAPS), financiada pela Fundacdo La Caixa, composta por duas psicélogas clinicas,
sob a supervisdo de uma psicdloga sénior, e uma técnica de Servico Social. Neste nivel
alargado existe uma articulagdo com 11 enfermeiros de referéncia em 10 Centros de
Satude (CS) e uma Unidade de Saude Familiar (USF). Existe mais uma técnica de
Servigo Social que colabora com a Equipa a tempo parcial.



Relatério de Pratica Clinica
Cuidados paliativos em doentes com esquizofrenia

Os quatro elementos da equipa nuclear tém formacao avancada em cuidados
paliativos, sendo uma das médicas pds-graduada e os restantes trés elementos
mestres em cuidados paliativos. Na EAPS uma psicdloga tem formacgao avancada e os
restantes elementos tém formacdo intermédia. Dos 11 enfermeiros de referéncia da
equipa alargada, seis tém formacgdo intermédia e cinco tém formacao basica.

Trata-se de um servico com alto grau de diferencia¢do, especialmente notavel na
equipa nuclear. A formacdo académica acresce a extensa experiéncia clinica
acumulada desde a sua constituicdo ha 12 anos.

2.3. Critérios de admissao e locais de referenciacao

A referenciacdo de casos ocorre diretamente a EdA, seja presencialmente ou por
escrito. Quando feita por profissionais de saude deve ser acompanhada por
informacao clinica escrita e enviada por correio eletrénico. As fontes de referenciacao
sdo as equipas de saude dos cuidados primadrios, as equipas de gestdao de altas
hospitalares, os profissionais de saude de qualquer servico hospitalar, os
profissionais saude de instituicdes particulares de solidariedade social e privadas
como centros de dia e lares, as equipas de saude da RNCCI, as equipas intra-
hospitalares de cuidados paliativos e unidades de cuidados paliativos de outras
instituicdes, e os prdoprios doentes, familiares ou pessoas préximas.

A filosofia de referenciacdo da EdA caracteriza-se por uma total abertura e
disponibilidade para atender os casos que lhe sdo sinalizados e para quais a equipa
terd capacidade de dar resposta. Sendo assim ndo existe um nimero predefinido de
doentes a admitir, que dependera da complexidade dos casos, da necessidade de
cuidados e da capacidade de resposta da Equipa.

Os 3 critérios de admissdo definidos pela equipa sdo:
a) A presenca de um utente em situacao paliativa3;

b) A existéncia de um cuidador, seja essa pessoa um familiar ou pessoa
proxima, ou estando integrado numa instituicdo onde existem profissionais que
desempenhem esse papel;

c) Aceitagdo por parte do doente e da familia de acompanhamento pela
Equipa.

3 Na definicao do regulamento interno da equipa, um doente padecendo de uma doenca sem tratamento curativo ou
doenca muito grave, as quais estd associado habitualmente grande sofrimento fisico e existencial; sendo um doente
oncoldgico ou nao, com expectativa de vida de anos, meses ou semanas.
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2.4, Tipologia do servico e metodologia de prestacao de cuidados

A EdA funciona na comunidade, entre as 9h00 e as 17h00 de segunda a sexta-feira.
Adicionalmente presta assisténcia telefonica nas 24 horas, todos os dias do ano, para
situacdes complexas e emergentes nos doentes em acompanhamento. Esta assisténcia
telefonica é prestada em regime rotativo por trés dos elementos da equipa nuclear.
Excecionalmente podem ser prestados cuidados domiciliarios durante as 24 horas em
situacdes de descontrolo sintomatico altamente complexo, se houver disponibilidade
de um elemento da equipa em caso de ndo haver capacidade de reposta por parte do
servico de saude local.

Com a admissdao de um doente para a Equipa segue-se uma primeira consulta
presencial com avaliacao integral fisica, psiquica e social do doente e defini¢do do
plano de cuidados. Esta avaliacdo é feita geralmente por uma médica e uma
enfermeira, e dependendo da informag¢do prévia disponivel que possa indicar
necessidades de apoio psicossocial, também por uma psicéloga e/ou assistente social.
Quando a pressdao do trabalho ndo permite a presenca da médica na primeira
consulta, esta é feita por uma enfermeira e a avaliacio médica direta acontece numa
consulta subsequente.

A primeira consulta é geralmente feita no domicilio, mas dependendo da situacao,
também é feita na enfermaria ou no lar onde o doente reside, no servigo de urgéncia
(aqui geralmente na forma de um contacto preliminar) ou no hospital de dia. A
Equipa faz sempre por facilitar o contacto com o doente, assegurando o minimo de
desconforto ou necessidade de deslocacdo deste.

Todas as novas admissdes sao discutidas pela equipa nuclear, e dependendo das
necessidades, com elementos da equipa de apoio psicossocial. E tracado um plano de
gestao holistica do caso, que visa as necessidades fisicas, psicologicas, sociais e
espirituais. Quando é decidido pela necessidade de intervencao psicossocial, as
profissionais da EAPS estabelecem contato diretamente com a familia e o doente
definindo as visitas a serem efetuadas.

A EdA usa dois instrumentos de avaliacdo que sdo aplicados aquando da primeira
consulta e que constam do processo clinico do doente. Estes sdo a Palliative
Performance Scale (PPS) (Anderson et al, 1996) e a Edmonton Symptom
Assessment System (ESAS) (Bruera et al, 1991). Ambas a escalas foram
desenvolvidas para uso em doentes com neoplasias, mas na pratica sdo aplicadas no
contexto paliativo geral. A PPS é uma escala que avalia a capacidade funcional do
doente e tem-se revelado util em avaliar e acompanhar mudang¢as nas necessidades
de cuidados dos doentes. Indica o estado funcional do doente em termos de
percentagens, sendo que a percentagem funcional € indicativa de prognoéstico e de
tempo estimado sobrevivéncia em dias (Wilner & Arnold, 2015). Ja a ESAS permite
registar a opiniao do doente no que respeita nove sintomas comuns (dor, fadiga,
nausea, depressao, ansiedade, sonoléncia, apetite, bem estar, dificuldade respiratdria)
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numa escala analdgica de 0 a 10. Esta escala é essencialmente usada como uma
checklist pela EdA para avaliar as areas sintomaticas relevantes em todos os doentes.

Apbés a primeira consulta o doente nao fica com consultas sucessivas
programadas. O objetivo é que sempre que possivel o acompanhamento e prestacao
de cuidados diretos sejam feitos pelo cuidador e pelo enfermeiro de referéncia ou
equipa de cuidados primarios do doente, funcionando a Equipa na retaguarda como
consultora. Porém, sempre que seja necessario, a Equipa desloca-se ao doente para o
reavaliar clinicamente, fazer alteracdes terapéuticas e prestar cuidados diretos. Assim
um doente pode ter uma Unica consulta presencial com a Equipa, e a partir dai
beneficiar de consultadoria telefénica da Equipa ao seu enfermeiro de referéncia ou
cuidador, ou pode ser observado varias vezes por semana, dependendo do caso e da
complexidade das necessidades.

A pandemia de SARS Cov-2 veio limitar as desloca¢coes da Equipa, especialmente
aos lares de terceira idade. A Equipa passou a recorrer com frequéncia a
videochamadas nas avaliacbes dos doentes. Nao sendo uma situacao ideal ou
substituta de uma consulta presencial, quando existe um cuidador diferenciado (e
especialmente nos lares, com a colaborac¢do preciosa do enfermeiro da instituicao) as
videoconsultas permitem a manutencdo de consultadoria e acompanhamento de
muitos doentes que de outra forma ndo teria sido possivel. De facto, a investigacao
que comeca a aparecer indica a utilidade e eficacia da teleconsulta nos cuidados
paliativos, e o boa aceitagdo dela por parte de doentes e familiares (Ritchey et al.,
2020; Steindal et al., 2020).

Foi a nossa impressao, tal como da EdA, que para muitos contatos (mais uma vez,
contando com a colaboragdo de cuidadores minimamente diferenciados), a
videoconsulta é um método expedito para resolver questdes como o esclarecimento
de duvidas sobre medicacgdo e sintomas, para assuntos mais burocraticos como trocas
de informacdo, avaliacao de andlises, e pedidos de medicacao. Também é um método
eficaz para fazer avaliacOes clinicas mais sumarias, incluindo para a Equipa decidir
“ao vivo” sobre a necessidade de efetuar uma vista ao doente. Num contexto de
limitacdo de recursos humanos e materiais (transportes) e de grandes distancias
geograficas, a possibilidade de avaliar a necessidade de uma deslocacao afigura-se
como da maior importancia na gestao corrente da atividade assistencial.

No registo clinico de cada doente admitido existem os dados de referenciagdo,
uma copia da avaliacdo médica de acordo com o @ sistema
S(ubjectivo)O(jectivo)A(avaliagdo)P(lano), os contactos teleféonicos do doente e do
cuidador, e a folha terapéutica integral atualizada. Este registo compreensivo é de
fundamental importancia para o apoio via telefone que a Equipa presta, fornecendo
de imediato a qualquer elemento da Equipa toda a informagdo relevante para uma
tomada de decisdo coerente com o plano tracado anteriormente e com as
particularidades do caso.
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2.5. Atividade de formacao

Sendo uma equipa especializada, a oferta de formacao a profissionais de satide em
treino de varias aéreas clinicas revela-se uma atividade importante. Em média, a
Equipa recebe 20 estagiarios por ano, a maioria sendo internos de Medicina Geral e
Familiar e estudantes de enfermagem. Outros estagiarios sao os alunos de mestrado
em estagio de pratica clinica e médicos em formagdo para obterem a competéncia em
cuidados paliativos.

2.6. Estruturas fisicas e logisticas

A EdA esta desde 2008 sediada num unico gabinete num edificio prefabricado
dentro do parque hospitalar de uma Unidade Local de Saude. Neste gabinete existem
quatro secretarias com computador e moveis onde estdo guardados os medicamentos
ao dispor imediato da Equipa, e os processos clinicos dos utentes. O espago é exiguo,
e diz muito da Equipa constatar a dimensao do seu trabalho em contraste com a
pequenez das instalagoes.

A Equipa tem ao seu dispor imediato os seguintes farmacos de formulagao
parentérica que sdo de uso frequente nas visitas domiciliarias:

a) Dexametasona

b) Diclofenac de sédio

c) Butilescopolamina

d) Furosemida

e) Haloperidol

f) Metoclopramida

g) Midazolam

h) Morfina (também comprimidos e solugao oral)
i) Octreotido

Adicionalmente a Equipa tem um estoque de medicamentos orais doados que sdo
dispensados aos doentes acompanhados pela Equipa, quando a necessidade existe.
Este estoque, que é do conhecimento da farmacia da Instituicdo, inclui todos os acima
mencionados, e adicionalmente, laxantes (macrogol e bisacodilo), analgésicos
(paracetamol, tramadol, tapentadol, buprenorfina e fentanilo) e antidepressivos
(entre eles mirtazapina e sertralina).

A Equipa tem ao dispor todo o material necessario para a preparagdo e
administracao parentérica de medicacao, como seringas, cateteres, sistemas de soro e
bombas elastoméricas, e material de penso. Todos os farmacos estao adequadamente
acondicionados e os opiaceos e o midazolam estdo guardados num cofre.

Fundamental para a sua atividade, a Equipa tem ao seu dispor permanente dois
veiculos ligeiros com os quais sdo efetuadas as desloca¢des dos profissionais.
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3. Reflexao critica da pratica clinica

3.1. A nossa participacdao na Equipa

Para atingir os objetivos pretendidos fizemos por manter sempre uma atitude de
participacao ativa nas atividades da equipa, tanto assistenciais, de gestdao clinica
(contactos com familias, ligacdo com os elementos da EAPS, prescricdo de
receituario), como formativas, de forma a obter o0 maximo de experiéncia pratica e
aprendizagem clinica. Tomamos conhecimento direto com a equipa dos métodos, das
praticas clinicas e organizativas de cuidados, e dos desafios enfrentados por uma
equipa comunitaria. Foi esclarecedor a grande necessidade de adaptacao,
flexibilidade e criatividade necessaria da parte de Equipa, que se confrontava
diariamente com deslocagdes de meia hora ou mais entre a sede e os doentes,
prestavam cuidados médicos em situacdes diametralmente opostas aos minimos
exigidos em uma qualquer enfermaria médica, onde tantas vezes ndo s6 os espacos
como as condicdes de habitabilidade e de higiene eram altamente deficitarias. Os
profissionais usavam todo o seu profissionalismo, carisma, empatia e experiéncia
para recrutar para o processo de cuidar do doente, cuidadores que tinham suas
proprias limitacdes e conhecimentos inexistentes em procedimentos tdo basicos
como administrar medicamentos ou usar sistemas de soro, fazer pensos, etc. Isto
sempre feito com o maximo de aten¢do aos principios basicos de total respeito pelos
doentes e sua familia.

Fizemos por dar respostas a todas as solicitacoes de colaboracao da Equipa que
nos foram dirigidas. Todas as manhas ao inicio do dia de trabalho participamos e
estivemos atentos as discussdes da Equipa sobre as intercorréncias da noite anterior
apresentadas pelo elemento que tinha estado de chamada. Era neste momento que
também se programavam muitas das vistas presenciais consideradas mais urgentes
para o dia, com base na evolucao clinica recente dos doentes e apods discussao dos
casos pelos elementos da Equipa.

Salientamos a excelente experiéncia que foi o fazer das notas clinicas dos doentes
em cuja observac¢do participamos, e a discussdao das opc¢oOes terapéuticas, onde por
varias vezes a nossa opinido como psiquiatra era solicitada em casos em que isso era
relevante (alteracdes do humor, ansiedade, altera¢des do estado da consciéncia, na
escolha de psicofarmacos, etc.). Em todo escrevemos 63 notas clinicas.

Assistimos as reunides multidisciplinares mensais da equipa, e ao longo do estagio
a conferéncias familiares. Durante as reunides mensais da Equipa assistimos a duas
acoes de formagdo, uma sobre a dor, apresentada pela Dra. Beatriz Craveiro Lopes do
Hospital Garcia de Orta, e outra sobre nauseas e vomitos, pela Enfermeira Marisol e o
Enfermeiro Sérgio, da Equipa.
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Acompanhamos os diversos elementos da equipa nas suas deslocacbes para
avaliagoes e prestacdo de cuidados diretos aos doentes, tanto nos seus domicilios, em
lares de terceira idade, no Servico de Urgéncia e no Hospital de Dia da Instituicao.

3.2. Caracterizacao da populacao clinica

Procedemos a seguir a uma caracterizacdo descritiva da populacao de 49 doentes
que observamos durante as 303 horas do estagio pratico. Fazemos a distin¢cdo entre
os contactos individuais, os verdadeiros momentos clinicos, e os doentes individuais
com os quais tivemos contacto. Frisamos que estes dados representam sé os casos em
que estivemos pessoalmente envolvidos.

Cremos que é valida a apresentacao dos dados dos contactos e nao s6 de cada
doente ja que, dada a complexidade e a natureza fluida dos percursos paliativos e dos
sintomas apresentados, cada episddio representa de facto um momento
independente de avalia¢do, decisdo e intervencao.

Dos 49 doentes que observamos resultaram 63 contactos clinicos, sejam
presenciais (52%) ou por videochamada (48%). A maioria dos doentes teve um tnico
contacto, mas, no outro extremo houve uma doente que necessitou de oito contactos
pela EdA. Esse caso, pelas suas particularidades, é alvo de apresentacao em forma de
caso clinico. Para além deste, sete casos foram alvo de dois contactos cada.

A Tabela 1 apresenta de forma resumida cada contacto, os motivos do mesmo, se o
contacto foi presencial, e os antecedentes clinicos dos doentes. Os contactos
subsequentes nos doentes que os tiveram estdo indicados como tal na tabela, com o
numero do primeiro contato.

Importa frisar que os dados apresentados servem como ilustragdo da nossa
experiéncia clinica no terreno e nao aspiram a qualquer validade estatistica maior.
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N2 do
contato
1

2 (1)

S U1 AW

10

11

12

13
14
15

16 (15)
17

18

19
20 (19)
21 (19)
22 (19)

23 (19)
24 (19)

25 (19)
26 (19)
27

28

29 (28)

30

31
32
33 (32)

34
35
36 (35)
37

Idade

95

62

85

68

90

90

85

79

93

86

62

70

77

62

62
84

90

82
82
82
82

82
82

82
82
78

77

77

89

68
88
88

52
73
73
79

Tabela 1. Contactos de doentes com a Equipa de Acolhimento

Sexo | Diagndstico

M ELA

M ELA

M Neo pulmao

F Se fragilidade

M Neo pancreas

F Deméncia

F S fragilidade

M IC

M Neo pulmao

F Neo utero

F Neo pulmao

M Neo digestivo
(faringe?)

M Neo bexiga

M DPOC

F Neo hepatica

F Neo hepatico

M Neo pancreas

F Estado p6s Covid-
19

F Neo endométrio

F Neo endométrio

F Neo endométrio

F Neo endométrio
Neo endométrio

F Neo endométrio

F Neo endométrio

F Neo endométrio

M Glioblastoma

F Neo pancreas

F Neo pancreas

F Deméncia

M Neo colon

F Neo bexiga

F Neo bexiga

F Neo pulmao

F Neo mama

F Neo mama

M Neo pulmao

Comorbilidades

HTA, CMOI, DPOC, IRC,
anemia

HTA, CMOI, DPOC, IRC,
anemia

DM2, HTA, DL, CMOI
HTA, DP, feridas pressao

S2 depressivo, DP, HTA,
osteoporose, AIT, amputacgdo
MI Esq, DM1

IRC, HTA, fratura do colo do
fémur

IRC, FA, CMOI, pacemaker, DL,
HTA, neo proéstata

HTA, DM2, AVC, DL,
neuropatia periférica
DPOC, HTA, prolapso
uterovaginal

AVC
HTA, DL
Doenga Bipolar

Doenga Bipolar
IC, IRC, DM2, HTA, OA

HTA, DM2, S@ depressivo,
gamopatia monoclonal

DM2, DP, HTA, S2 depressivo
DM2, DP, HTA, S2 depressivo
DM2, DP, HTA, S2 depressivo
DM2, DP, HTA, S2 depressivo

DM2, DP, HTA, S2 depressivo
DM2, DP, HTA, S2 depressivo

DM2, DP, HTA, S2 depressivo
DM2, DP, HTA, S2 depressivo
Polimialgia reumatica, HTA,
DM2, HBP, DL,
colecistectomia, FA,
melanoma, neo renal.

S2 depressivo, DL, HTA

S2 depressivo, DL, HTA

IC, insuficiéncia respiratdria,
IRC, FA, AVC

HTA, FA, DL

HTA, DL, IC, CMO],

HTA, DL, IC, CMO],

DL, obstipagdo crénica
DM2, HTA

DM2, HTA

DM2
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Motivo de contacto

Alteragdo da consciéncia

Alteragdo da consciéncia

Agravamento estado geral
Dor

Gestdo da terapéutica
Farfalheira, gestdo da
terapéutica

Alteragdo da consciéncia,
aumento de dependéncia
Agravamento do estado geral

Agravamento do estado geral,
revoltado com doenga

Dor descontrolada, alteragio
da consciéncia

Agravamento estado geral,
dor, alteragdo da consciéncia
Hemorragia via oral

Agravamento do estado geral
Dispneia

Néuseas, agravamento do
estado geral, anorexia
Dispneia, dor, enfartamento
Agravamento do estado geral,
gestdo da terapéutica
Agravamento do estado geral

Controlo da dor

Dor

Dor, desequilibrio na marcha
Agravamento do estado geral,
desequilibrio na marcha
Tentativa de suicidio
Agravamento do estado geral,
agitacdo, tentativa de suicidio
Agitacdo, ideagdo suicida

Dor, desequilibrio

Gestdo da terapéutica, astenia

Dor, agravamento do estado
geral

Confusdo, agravamento do
estado geral

Gestdo de terapéutica

Dor, insénia e obstipacdo
Dor

Alteragdo da consciéncia,
vomitos

Dor

Diarreia, falta de for¢a
Dor, respiragdo ruidosa
Dispneia, dor, anorexia,

Contacto

vC

vC

vC

vC

vC

vC

vC

vC

vC

vC
vC
vC

vC

vC

vC

vC

vC

vC
vC
vC

vC

vC

U T U u
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38 91 F
39 80 F
40(39) 80 F
41 58 M
42 (41) 58 M
43 69 F
44 83 F
45 84 M
46 59 M
47 85 M
48 50 M
49 91 F
50 85 M
51 49 F
52 66 M
53 91 M
54 59 M
55 66 M
56 92 F
57 97 F
58 55 M
59 84 M
60 68 M
61 70 M
62 68 M
63 87 M

Legenda: D- domicilio; L - Lar de terceira idade; HD - hospital de dia; SU - servico de urgéncia; VC - videochamada;
P - presencial; DP - Doenca de Parkinson, DL- Dislipidémia, CMO- cardiomiopatia; CMOI- CMO isquémica; DM - diabetes
mellitus; DM2- DM tipo 2; HBP - hipertrofia benigna prostdtica; HTA - hipertensdo arterial; IRC- insuficiéncia renal
crénica; DPOC - doenca pulmonar obstrutiva crénica; FA - fibrilacdo auricular; AVC - acidente vascular cerebral, IC-
insuficiéncia cardiaca, OA- osteoartrose; IR - insuficiéncia respiratéria, DRC- doenca renal cronica; EM- esclerose

Deméncia

Neo
neuroendécrino
cabec¢a pancreas
Neo
neuroendocrino
cabec¢a pancreas
Neo vias biliarias

Neo vias biliarias

Deméncia
Demeéncia
Neo gastrico

Neo pulmao
Sindrome
confusional
Neo hepatico

S fragilidade
D vascular
periférica
EM

Neo pulmao

Neo pulmao
Neo cabega
pescogo
Melanoma

S fragilidade
Demeéncia
Neo pulmao
IC

Neo pulmao

Neo pulmao

Neo bexiga
Linfoma

HTA, DM2,
Paraganglioma ouvido dt?,
HTA, nefrolitiase

Paraganglioma ouvido dt?,
HTA, nefrolitiase

DM2

Nefrectomia (neo renal)
IC

Doenga hepatica alcodlica

Prolapso rectal, DPOC, HTA
Aterosclerose, HTA, DM2,
Isquémica cardiaca

HBP, litiase biliar, TBP

HTA, ansiedade

Fratura do colo do fémur,
cataratas, HTA,
Insénia agitacdo

DPOC, HTA, DM2, DL, S¢
depressivo, CMO,
DPOC, HTA, FA, HBP
DPOC, HTA, esteatose
hepética, ansiedade

HTA

DM, HTA, HBP, pancreatite
biliar, osteoartrose, Herpes
Zoster

multipla; TBP - tuberculose pulmonar Ml - membro inferior.
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nauseas
Dor, gestdo da terapéutica
Dor

Insoénia, alteragdo da
consciéncia

Enfartamento, edemas dos
membros inferiores

Dor, nduseas e vomitos, mal-
estar geral

Alteragdo da consciéncia, dor
Agitagdo, insénia
Substituicdo de bomba
elastomérica

Dor, gestdo terapéutica
Desorientacao, agitacao

Alteragdo da consciéncia,
angustia

Dor

Dor, tlcera pressdo do pé

Insénia, obstipagao
Agravamento do estado geral,
disfagia, dificuldade expelir
secreg¢des respiratorias
Agravamento estado geral,
dor

Agravamento do estado geral

Agitacao noturna,
desorientagdo
Dor, anorexia

Chamada de emergéncia por
sincope

Diminuic¢do da for¢a
muscular, parestesias
Dispneia, falta de forga
muscular

Dor

Diminui¢do generalizada da
forca muscular, anorexia,
ins6nia

Dispneia

Agravamento do estado geral

vC

vC
vC

vC

vC
vC

vC
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Na populacdo de doentes predominava o sexo masculino, com 28 doentes. (Ver
Graficol). A idade média era de 76,6 anos com os extremos de idade entre os 49 aos
97 anos. A idade média dos doentes do sexo masculino era 72,9 anos (50 aos 95) e a
do sexo feminino, a média era de 81,3 anos (49 aos 97).

A fonte mais frequente da referenciacao dos doentes era a propria familia em 43%
dos contactos, seguido pelos lares de terceira idade em 20% e enfermeiros dos
cuidados primarios e das ECCIs em 11% dos casos (ver Grafico2).

Sendo a existéncia de um cuidador uma condigao obrigatoria para a Equipa aceitar
um doente, constatou-se que na maioria dos doentes (36%) este papel era
desempenhado pela esposa ou companheira, seguido por profissionais de lar de
terceira idade (20%) e a seguir por uma filha (20%). Ou seja, em 56% dos casos o
cuidador era um familiar direto do sexo feminino, sendo que o papel de cuidador a
ser exercido por familiares do sexo masculino era residual.

Sexo %

W Masculino =28 m Feminino = 21

Grafico 1. Distribuicao por sexo

Origem de referéncia por contactos n=63

= familia = MGF Enf Com/ECCI SuU ® Oncologia HD

= Servigos clinicos m Outros hospitais = Lares 32 idade = N/R

2%

|

5%?.

5%

1%

5%

Grafico 2. Origem de referéncia
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Cuidador (n=50%)

*um caso houve mudancga de companheiro para filha

m Esposa/companheira = Esposo/companheiro = Filha Filho
= Lar 32 idade = Sobrinha = Neta m Irmd
0 2%
2% 2% /-

\

N\

8% 2%

Grafico 3. Cuidadores

No que respeita aos diagnosticos que motivaram a referenciacdo para a Equipa de
Cuidados Paliativos, as neoplasias aparecem em primeiro lugar, responsaveis por
63% dos casos, seguidos pelas deméncias e pelos sindromes de fragilidade (21%).
Dada a sobreposicdo de fragilidade e deméncia, importa referir que se o doente tinha
o diagnodstico de deméncia estabelecido, era esse o diagndstico atribuido.
Naturalmente, do ponto de vista clinico, a maioria dos doentes com deméncia,
certamente cumpririam igualmente critérios de sindrome de fragilidade, e vice-versa.
(Ver Figuras 4 e 5).

Grupos Diagnésticos %
B neoplasia ®insuf organica m deméncia e s? fragilidade 1 d neurodegenerativas m outro

a% %%

6%

Grafico 4. Grupos diagndsticos
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12 11

M Diagndstico (n=49 doentes)

Grafico 5. Diagndsticos.

De todos os diagnosticos, a neoplasia do pulmao era a mais frequente, responsavel
por 11 dos 49 casos. O grupo diagndstico “outro” no Grafico 4 refere-se a trés casos de
sindrome confusional, estado po6s Covid-19 e doenga vascular periférica,
respetivamente.

Os motivos de contacto com a Equipa estdo expostos na Tabela 2. O mais
frequente era a dor descontrolada, responsavel por 23,5% dos contactos, seguido por
agravamento do estado geral e prostracao ou alteracao do estado da consciéncia.

A populacdo observada era de alta complexidade clinica. Para além da patologia
principal que motivara o ingresso nos cuidados paliativos, a comorbilidade era a
regra. A Tabela 3 mostra a distribuicao de patologias comérbidas entre os 49 doentes.
Destes, s6 10 ndo tinham indica¢do de patologia comdrbida nos seus registos clinicos.
Em média, a populacao estudada tinha 2,6 comorbilidades. Frisamos mais uma vez a
necessidade de circunspecdo em atribuir significado estatistico a estes dados,
meramente ilustrativos, dada a pequena dimensdo da amostra e a distribuicdo de
comorbilidades nos extemos da populacgao.
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Tabela 2. Motivo de contacto

Motivo de contacto (n=63 contactos) Ne
Dor 24
Agravamento estado geral/astenia 17
Alteracgdo da consciéncia/prostragdo/sincope 7
Agitagdo/confusdo 7
Gestdo terapéutica 7
Néuseas/vOmitos/enfartamento 7
Impacto psicolégico da doenga 5
Dispneia 5
Desequilibrio 3

Farfalheira/respiragdo ruidosa/secre¢des respiratorias 3

Insénia 5
Anorexia 4
Diminuig¢do for¢a muscular 2
Obstipagdo 2
Diarreia 1
Edemas periféricos 1
Hemorragia 1
Ulcera de pressio 1
Total 102

Nota. Na categoria de “alteracdo do estado da consciéncia” incluimos s6 estados de diminuicGo da mesma. Dai, por
exemplo, um delirium hipercinético, sendo uma alteracdo da consciéncia in strictu sensu, seria cotado como “agitacdo”.

Tabela 3. NUmero de comorbilidades

N2 de doentes | N2
10 0

9 1

5 2

9 3

7 4

4 5

3 6

1 7

1 8
Total = 49 doentes.
Média por doente = 2,6.

20



Relatoério de Pratica Clinica

Cuidados paliativos em doentes com esquizofrenia

35
30
25
20
15
10

gias
do

s un = un o 12
S RSy s eS8 8885588 $858
T £ s TS89 T0 08> Eo0<T=2<T5o o2 e S
Qv £ro 83T < o 9 3 T S Qw0 O XSS 0o O
g Q L LT = [ 1] o LosmcoE gL N
o v Q @S g s = AR o I A~ =5 02 g = T QSN
= 3 =] © e - S s & T Q < 20 O = g = L=
S5 28738° & 35838avp IosfEscELo883
5 L © = © O B8 0 — “n
830 aoifs.E o E5ggf & oS5ESS2Z §:588,
"’3')“"&7\5 o8 0o g o 5 0o = O m9 -9
S o v S>=20 53 ] = © 2 o T .8 O
S = 3 © = o Q o© o o B SR
S & g3 - ) Q [ 22 S g
S 5 9 < L5 g5
9] £ Q Woa g3
= o "3:3
(G 5 <
£

m comorbilidades nos 49 doentes

Grafico 6. Comorbilidades. AVC- acidente vascular cerebral; IRC- insuficiéncia renal crénica, HTA-
hipertensdo arterial; DM2- diabetes mellitus tipo 2; DM1 - diabetes mellitus tipo 1; AIT - Acidente isquémico
transitério; DPOC- doenca pulmonar obstrutiva cronica; HBP - hipertrofia benigna da préstata. Nota: “Outros” sdo

diagnosticos pouco claros, viz. portador de pacemaker, insénia, aterosclerose.
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Grafico 7. Farmacos por tipo. Nota: no grupo dos “outros” incluem-se vdrias vitaminas, anti-
histaminicos H1, beta-histina, bioflavonoides e diosmina, pancreatina, dimeticona e saccharomyces boulardi,

melatonina, ginkgo biloba e baclofeno. No grupo dos “Opioides” estdo contabilizados cada fdrmaco por tipo; vdrios
doentes faziam um fdrmaco de longa duracéo, seja oral ou por sistema transdérmico, mais um de libertacdo
imediata para resgate. No grupo dos “Anti-hipertensores” incluimos beta-bloqueantes, antagonistas dos canais de
cdlcio, inibidores da enzima conversora de angiotensina e inibidores de recetores da angiotensina. No caso de
fdrmacos apresentados em conjunto - por exemplo, as combinacées de IECA + diurético - estes foram contabilizados
como uma unidade. Nos “Inaladores” incluimos todos os broncodilatadores e corticoides inalados. O grupo
“Antiparkinsénicos” inclui a levodopa + carbidopa, levodopa + carbidopa + entacapona, o biperideno e a rotigotina.
Salientamos que este grupo representa quase totalmente uma unica doente com oito contactos.
No que respeita as comorbilidades em si, a hipertensao arterial seguida pela
diabetes mellitus nao insulinodependente afiguram-se como as mais frequentes. (Ver

Grafico 6).
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Igualmente indicativa da complexidade desta populacao é a polifarmacia que a
caracteriza (Ver Grafico 7). Os farmacos mais frequentes eram os opioides fortes,
seguidos dos laxantes e dos inibidores da bomba de protdes.

A Tabela 4 mostra o nimero de medicamentos que os doentes tinham prescrito no
momento de cada contacto com a Equipa, para 60 contactos em que a terapéutica foi
registada. Em média, cada doente estava a tomar 9,5 medicamentos diferentes no
momento do contacto. E de salientar que uma sé doente representa oito contactos. Se
excluirmos da contagem esta doente, que nos seus oito contactos fazia
15,16,17,13,12,13,18 e 18 medicamentos, respetivamente, a média de medicamentos
dos doentes por contacto cai para 8,6. Esta doente é apresentada no caso clinico.

Tabela 4. N° de medicamentos prescritos no momento do contacto com a Equipa

N2 de N2 de
medicamentos contactos
concomitantes

3 4

4 3

5 5

6 3

7 2

8 6

9 9

10 7

11 4

12 4

13 4

14 1

15 1

16 2

17 3

18 2
Média = 9,5 medicamentos por
contacto
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PrescrigOes e renovacgoes de opioides por formulagao
80 74
70
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™

Grafico 8. Opioides. Nota: LI- libertacdo imediata; LP- libertagdo prolongada; TD- transdérmico; SL-
sublingual.

O Grafico 8 mostra os opioides, ou prescritos de novo ou mantidos como
terapéutica, sendo de longe esta a classe de farmaco mais prescrita. Entre eles a
morfina de libertacdo imediata era a mais frequente, responsavel por 52,7% dos
opioides usados. O farmaco de libertacao prolongada de eleicdo para a equipa era a
buprenorfina transdérmico. O uso dos chamados opioides fracos, era residual.

3.2.1. Resumo descritivo da populac¢ao clinica

A populacao observada era maioritariamente masculina (57%) e idosa, com uma
meédia de idade de 76,6 anos, sendo superior nas mulheres do que nos homens (81,3
vs. 72,9 anos). O elemento de contacto com a Equipa mais frequentemente era a
familia em 43% dos casos. Os dados que apresentamos sdo dos 63 contactos
individuais, mas os numeros da fonte de referenciacdo original dos 49 doentes
propriamente ditos sdo sobreponiveis, e por essa razdo nos pareceu significativo e
preocupante o numero baixo de referenciacdoes de 5% com origem nos Médicos de
Familia.

Pareceu-nos significativo o facto de 56% dos cuidadores serem familiares diretos
do sexo feminino, sejam a mulher ou companheira, ou uma filha. Os cuidadores do
sexo masculino representavam sé 10%. O cuidar em Portugal continua a ser uma
tarefa feminina.

As neoplasias eram a causa principal de referenciacao para os cuidados paliativos,
em 63% dos doentes; destas, a neoplasia do pulmdo era a mais numerosa,
representando 22,4% do total de casos e 35,5% das neoplasias. Destes 11 doentes,
nove eram homens.

23



José Antonio Palma Gois

Ficamos com a impressao que estes nimeros — mais uma vez tendo em conta que
ndo podem ser considerados como tendo fidelidade epidemioldgica - mesmo assim
devem refletir caréncias nos cuidados paliativos em Portugal, no que respeita a
identificacdo de necessidades paliativas, concretamente no doente ndo-oncologico.
Dados americanos dizem-nos que de um rastreio de 351 programas de cuidados
paliativos, 27% dos doentes referenciados tinham neoplasias, 13% doenca cardiaca,
12% doenga pulmonar, 8% doenca neuroldgica e 5% deméncias (Rogers &
Dumanovsky, 2019). Onde estdo esses doentes? Um estudo portugués multicéntrico
com dados de 2015 a 2016 mostrou que 87% dos doentes com necessidades
paliativas tinham um diagnéstico de cancro (Antunes et al., 2020), que sé reforca a
nossa suspeita que ha muitissimos doentes ndo-oncologicos nao identificados.

A populacdo observada era altamente complexa e com comorbilidade (ver Tabela
3) . A hipertensao arterial e a diabetes mellitus ndo insulinodependentes eram as
mais frequentes, representando 59% e 24,5% das comorbilidades, respetivamente.
Em sintonia com isto estava a polimedicacdo nestes doentes. Em média, no momento
do contacto com a Equipa, cada doente fazia 9,5 medicamentos diferentes. Por tipo de
farmaco, os analgésicos, em especial os opioides fortes, eram compreensivelmente os
mais comuns, onde a morfina de libertacio imediata representava 52,7% dos
opioides usados. Estes dados estao em sintonia com o facto de as queixas
relacionadas com a dor serem responsaveis por quase um quarto dos contactos com a
Equipa.

3.3. Competéncias, objetivos e atividades desenvolvidas

A escolha dos objetivos e dos conhecimentos e competéncias que nos propusemos
alcangar e adquirir, respetivamente, advém do cruzamento de dois documentos que
explicitam o que nos pareceram ser os fundamentais pilares da pratica dos cuidados
paliativos, sintetizados em grupos para facilidade de execucao.

Em primeiro lugar recorremos a International Association for Hospice and
Palliative Care (IAHPC, 2018) que define, na sua traducdo portuguesa, os cuidados
paliativos como

..... cuidados holisticos, ativos, prestados a individuos de todas as idades com sofrimento intenso
decorrente de doenga grave, especialmente dirigidos aqueles perto do fim de vida. Tém como objetivo
melhorar a qualidade de vida das pessoas doentes, das suas familias e cuidadores.

e que..

Incluem a prevencgdo, identificagdo precoce, avaliagdo e gestdo globais dos problemas fisicos -
incluindo a dor e outros sintomas graves ou nocivos -, do sofrimento psicoldgico, da anguistia espiritual e
das necessidades sociais. Sempre que possivel, estas intervengées devem ser baseadas em evidéncia
cientifica.

Proporcionam o apoio para ajudar a pessoa doente a viver da forma mais plena possivel até a
morte, facilitando a comunicagdo eficaz, permitindo que a pessoa e a sua familia determinem quais os
objetivos de tratamento.

Sdo aplicdveis durante todo o curso da doenga, de acordo com as necessidades da pessoa doente.
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Sempre que necessdrio sdo fornecidos em conjunto com intervengées terapéuticas modificadoras
da evolugdo da doenga.

Podem influenciar positivamente a evolugdo da doenga.

Ndo pretendem antecipar nem adiar a morte; afirmam a vida e reconhecem a morte como um
processo natural.

Proporcionam apoio a familia e aos cuidadores durante a doenga e no periodo de luto.

Sdo prestados reconhecendo e respeitando os valores e crengas culturais da pessoa doente e da
sua familia.

Sdo aplicdveis em todos os contextos de prestagdo de cuidados (domicilio e instituicées) e em
todos os niveis de cuidados (primdrio ao tercidrio).

Podem ser fornecidos por profissionais com formagdo bdsica em cuidados paliativos.

Requerem cuidados paliativos especializados prestados por equipas multidisciplinares para a
referenciagdo de casos complexos.

Segundo, pareceu-nos pertinente recorrer a posicao do Colégio da Competéncia de
Medicina Paliativa da Ordem dos Médicos, que no seu Documento Regulador para a
Atribuicdo da Competéncia de Medicina Paliativa, oferece a sua propria definicao de
Medicina Paliativa (Ordem dos Médicos, 2017):

A Medicina Paliativa diferencia-se pelo estudo e abordagem holistica dos pacientes com doenga
grave e/ou progressiva, avangada, para a qual o progndstico é limitado e o foco principal dos cuidados é
a Qualidade de Vida. Esta drea de competéncia especifica envolve ndo sé o controlo sintomdtico, como o
apoio global aos individuos com doengas graves, incurdveis e progressivas, das quais estd associado
sofrimento relevante, sendo esse apoio prestado por uma equipa multidisciplinar e extensivel as familias.
A intervengdo clinica, em equipa multidisciplinar, vai para além do tratamento rigoroso dos sintomas e
das manifestagées fisicas da doenga causadoras de sofrimento, estendendo-se ao apoio psicolégico, social
e espiritual e prolonga-se pelo periodo do luto.

Esta intervengdo deve fazer-se precocemente no curso da doenga e ndo apenas nas fases finais da
mesma, hum modelo de cuidados cooperativos e partilhados com outras especialidades que podem
oferecer intervengées dirigidas a doenga.

O mesmo documento define os critérios para formagao avancada...

O treino avangado e especializado em Medicina Paliativa pressupde uma formagdo médica pos-
graduada robusta e uma prdtica clinica orientada para os aspetos clinicos da Medicina Paliativa. Isto
inclui a identificagdo correta das necessidades associadas ao sofrimento e intervengcdo nas mesmas, o
correto diagndstico e tratamento dos sintomas (baseado no conhecimento da fisiopatologia relevante), a
aplicagdo de medidas de farmacologia clinica e de medidas ndo farmacoldgicas, e o apoio psicossocial aos
doentes e seus familiares. Torna-se ainda fundamental que o formando médico conhega os principios do
trabalho em equipa e da prdtica interdisciplinar, estando ciente da possibilidade de vir a liderar e
coordenar equipas e de se articular com outros profissionais de satide e outros recursos assistenciais.

e estabelece os elementos curriculares fundamentais, dos quais salientamos os
que nos pareceram mais pertinentes no estagio clinico, nomeadamente:

a) Os cuidados fisicos e tratamento, com especial aten¢do a
farmacoterapia e ao controlo da dor

b) Os cuidados e interven¢bes psicossociais, a comunica¢do com outros
profissionais de saude, com doentes e familiares, e a as reacdes psicoldgicas nas
doengas graves e na morte.

c) A cultura, linguagem, religiao e espiritualidade
d) A ética
e) O trabalho em equipa

f) Aformacdo e a investigacao
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Destas duas fontes organizdmos em quatro* grupos basilares os objetivos e
competéncias a adquirir com base no seu contetudo tematico. Estes sdo:

a) Os valores fundamentais dos cuidados paliativos, como os
principios da beneficéncia e ndo-maleficéncia, equidade, respeito pela
individualidade, a liberdade de escolha, cultura e preferéncia do individuo e a
gestao de conflitos éticos; com o énfase no aliviar do sofrimento e melhoria da
qualidade vida do doente.

b) O controlo de sintomas e farmacoterapia com especial énfase na dor,
na dispneia e outros sintomas fisicos comuns; a intervencdao em emergéncias em
cuidados paliativos; a intervencdo nas alteracdes psiquiatricas e psicoldgicas
como a ansiedade, medo, depressdo e estados confusionais.

c) A multidisciplinariedade como forma de atuar, a pratica e os desafios
do trabalho comunitario.

d) A comunicacao eficaz entre os profissionais da equipa e fora dela, com
o doente, com a familia e cuidador.

Seguidamente apresentaremos para cada um destes grupos uma breve introducao
tedrica do tema, seguido por uma descricao das competéncias adquiridas através da
pratica que observamos na Equipa e nos casos em que participamos, com o apoio de
vinhetas clinicas quando apropriado.

3.3.1. Os valores fundamentais dos cuidados paliativos

Os valores fundamentais dos cuidados paliativos estdo plasmados superiormente
nas definicdes da IAHPC e da OMS (IAHPC, 2018; Radbruch et al., 2020; World Health
Organization, 2002): resumidamente, sdo o respeito pelo individuo na sua liberdade e
dimensao biopsicossocial e espiritual, a afirmac¢do da vida, o apoio a toda a familia, a
multidisciplinariedade e o alivio do sofrimento.

Interessa-nos aqui exemplificar as situacdes em que partilhamos no estagio com a
EdA a fidelidade a, e aplicacao desses principios, mas tal afigura-se dificil pelo facto
de toda a postura basica da EdA refletir e exalar todos eles. Assim fiquemos por trés
que nos chamaram particularmente a atencdo- o respeito pela individualidade, a
liberdade de escolha e a gestdo de conflitos.

Em todos os contactos entre os elementos da EdA e um doente, fossem
presenciais ou por videochamada, os profissionais pediam sempre autorizacdo ao
doente para lhe tocarem, para partilharem informacgdo, ou para iniciar ou alterar
medicacdo. Esta atitude, representativa do respeito pela individualidade, dignidade e
autonomia do doente, estava de tal forma entranhada na sua forma de agir que
reparamos que até em pessoas cujo estado de consciéncia estava diminuido, e em
rigor da verdade, certamente nao teriam notado a sua auséncia, ela estava presente.

4 Sobre a formacédo e aprendizagem continua acreditamos que este Mestrado em si mesmo e o estagio clinico sao
exemplos disso.
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Mais que qualquer outra coisa, isto para n6s mostrou-nos a colocacdo do doente,
independentemente da sua doenca, no centro - era para ele, e sempre com ele , que a
Equipa trabalhava.

O respeito pelo individuo na sua liberdade de escolha implicou mais que uma vez
a Equipa ter que tomar decisdes dificeis, em que sentia que outra op¢ao teria sido
melhor, mas respeitava a op¢do do doente.

Vinheta clinica 1

Doente de 59 anos de idade, reside com a esposa, sua cuidadora. Visita pedida pela ECCI por
agravamento do estado clinico. Antecedentes pessoais de carcinoma submandibular esquerdo com
extensdo local e contra lateral, operado no IPO em maio de 2020. Também observado em psiquiatria no
IPO por sintomas de ansiedade. Doente jd conhecido da Equipa. Casa com péssimas condi¢cdes de
habitabilidade e de higiene. Doente deitado num sofd pequeno em dectibito direito, onde passa o dia e
dorme. A divisdo da casa é mintscula, cheia de méveis velhos, sacos de pldstico, caixas e eletrodomésticos
antigos. Tem um penso volumoso nas duas regides submandibulares. O paciente estava consciente,
colaborante, orientado alo e autopsiquicamente. A esposa estava presente durante a visita. E uma
senhora pouco diferenciada, ansiosa, com antecedentes pessoais de doenga depressiva.

A Equipa conclui que a cuidadora tem claras limitacées em gerir a situagdo do marido,
administrar a medicagdo e de exercer adequadamente as fungdes de cuidadora, e sugere a sua ida para
uma unidade de cuidados paliativos. A esposa manifestou repetidamente o seu desejo de manter o marido
em casa por ele ser “a sua companhia”. O préprio doente deixou claro a sua vontade de ficar em casa para
acompanhar a esposa, e recusou a sugestdo da equipa de considerar ingressar numa UCP.

Os conflitos nas familias sdo complexos e multifatoriais, resultando do reavivar de
tensdes antigas, da percec¢do sobre esforcos e envolvimentos dispares no cuidar entre
familiares, da dificuldade em conciliar atitudes, expetativas, e compreensdes dos
familiares, e diferencas na estratégias de coping dos envolvidos (Lichtenthal &
Kissane, 2008). Apresentamos um caso em que a Equipa interveio através de uma
reuniao familiar oportuna para resolver um conflito.

Vinheta clinica 2

Senhora de 77 anos, jd em acompanhamento pela Equipa, com neoplasia do pdncreas desde 2019
com recidiva local e metdstases hepdticas e pulmonares. O cuidador principal é o filho mais novo,
advogado, que deixou de trabalhar para vir cuidar da mde. Em casa estdo também o marido e
recentemente chegou o filho mais velho, emigrante nos Paises Baixos. A Equipa foi contactada pelo filho
mais novo que referiu que a doente estava confusa e apresentava agravamento do seu estado nos tltimos
seis dias. Todos os contactos anteriores da Equipa tinham sido exclusivamente com ele.

Durante a visita a Equipa concluiu que a doente estaria nos ultimos dias de vida e apercebeu-se
que existia um conflito entre os dois filhos. O filho mais velho questionou o uso da morfina que a paciente
fazia em SOS para dor ou dispneia; manifestou preocupagdo sobre o potencial aditivo da morfina e
questionou a capacidade de o irmdo avaliar a necessidade de ministrar os SOS; questionou a Equipa se
dado o estado da mde, esta ndo devia ser enviada para o servico de urgéncia. Paralelamente, e em
particular, o marido partilhou indiretamente com um elemento da Equipa que os filhos estariam a ter
conflitos e que ele estava a tentar ndo se envolver.

Realizou-se uma conferéncia familiar. Abordaram-se os temas do énfase dos cuidados incidirem
sobre o conforto e controlo de sintomas, a forma da familia recorrer ao apoio da Equipa no caso de
emergéncia, e a possibilidade de todas as questbes de todos os familiares poderem ser atendidas pela
Equipa. Foi explicada a Idgica da administragdo de analgesia e questdes sobre a sequranga dos opidceos,
o uso de hidratagdo subcutdnea, e as causas do estado confusional. Foi explicado que a doente ndo teria
vantagem em ir ao Hospital, e que isso so lhe causaria mais sofrimento. Foi prestado apoio emocional e
validada a angtstia e duvidas que os familiares sentiam nesta fase, e reforcado o papel fundamental que
estavam todos os trés a ter com os cuidados que prestavam a doente nesta fase da sua vida. Foi refor¢cado
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o facto que os cuidados estavam a ser feitos em sintonia com a pericia e supervisdo de uma equipa
especializada, e que a doente estava a receber o melhor tratamento indicado para a sua condigdo.

3.3.2. O controlo de sintomas e a farmacoterapia

Nado é por acaso que na definicio de cuidados paliativos da [AHPC aparece a
palavra “impecavel” referente a gestdo de sintomas (IAHPC, 2018). O objetivo
primordial dos cuidados paliativos - alivio de sofrimento para garantir a melhor
qualidade de vida possivel - s6 é possivel com o tratamento adequado dos sintomas
comuns como a dor, obstipacdo, nauseas e vomitos, dispneia e excesso de secrecdes
respiratorias, astenia, depressdo, ansiedade e delirium (Albert, 2017; Dalal et al,,
2006; Del Fabbro et al., 2006). Em todos os casos deve-se sempre tentar prevenir e

antecipar os sintomas.

A gestdo eficaz de sintomas implica um processo de avaliacdo da causa e impacto
do sintoma na vida do doente, a explicacdo ao doente e cuidadores do sintoma e das
propostas terapéuticas, a gestdo individualizada desse sintoma, incluindo métodos
ndo farmacolégicos, e a sua reavaliagdo continuada (GMMMG, 2019).

3.3.2.1. Dor

Numa revisao de revisdes Cochrane, Wiffen et al., concluem que a dor é o sintoma
mais aterrador da doenga neoplasica, estando presente com uma intensidade
moderada a severa em 30% a 50% de doentes. A sua intensidade tende a aumentar
durante o curso da doenca, e até 90% de doentes sofrem de dor de severidade tal que
interfere gravemente na vida diaria. Os opioides, especialmente a morfina, sdo o
tratamento principal para a dor, exercendo os seus efeitos através de recetores mu.
Os autores questionam a validade atual da escada analgésica da OMS (vide infra), mas
concluem que é possivel o controlo adequado da dor em cerca de 95% de doentes
oncolégicos (Wiffen et al., 2017).

Os seus efeitos secundarios mais comuns sdo a obstipacao, as nauseas e vomitos,
as alteracoes do estado mental, o prurido, a xerostomia e a depressao respiratoria; o
ajuste de dose é necessario na insuficiéncia renal ou hepatica (Benyamin et al., 2008;
Wood et al., 2018).

A dor nao é exclusiva da doenga oncolégica, e é frequente também na deméncia,
na insuficiéncia organica e na populacdo idosa e residente em lares em
aproximadamente metade dos doentes (Wiffen et al., 2017).

A escada analgésica da OMS, desde a sua introducdo em 1986 (Ventafridda et al.,
1985), tem sido a estratégia base para o tratamento da dor em doentes oncolégicos
(Anekar & Cascella, 2021). Esta escada prevé o uso de ndo-opioides +/- adjuvantes
como o paracetamol e AINEs no primeiro degrau, para a dor ligeira, seguido de
opioides fracos (codeina, hidrocodona, tramadol) +/- ndo opioides +/- adjuvantes
para a dor moderada, e finalmente por opioides fortes (morfina, fentanilo,
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buprenorfina, metadona, tapentadol) no casos de dor severa. A mais recente
Guideline da OMS ja afasta-se de possiveis interpretacdes unidirecionais e enfatiza o
uso individualizado de analgésicos (“pela boca, pelo relégio”) e de outras
intervencoes como a radioterapia (World Health Organization, 2018). Entre os
adjuvantes estdo farmacos como os antidepressivos (amitriptilina, duloxetina) e os
antiepiléticos (gabapentina e pregabalina) (Wood et al., 2018).

A abordagem atual a dor implica escolha de farmacos nao de forma sequencial
rigida, mas sim flexivel e adaptada a intensidade, caracteristicas e mudancas da dor,
no doente individual, com a revisdo e adaptacdo constante da analgesia. A dor é vista
como uma experiéncia multimodal, implicando atengdo aos fatores associados sejam
eles psicolégicos, sociais, espirituais e comportamentais, e a gestdo das
comorbilidades (Anekar & Cascella, 2021; Cuomo et al, 2019; Wilkie & Ezenwa,
2012).

Os opioides, sejam os opioides fracos ou opioides fortes em dose baixa, podem ser
logo de inicio o tratamento de dor ligeira a moderada. Na presenca de dor
neuropatica, os adjuvantes sdo recomendados. O tratamento com opioides implica o
uso profilatico e concomitante de laxantes e antieméticos (Alexander et al.,, 2016;
Bausewein et al., 2015).

A nossa experiéncia com a EdA foi que a morfina era o farmaco analgésico de
eleicdo. A escolha inicial era baseada nas caracteristicas do doente e na intensidade
da dor, ndo havendo uma colagem rigida a escada analgésica da OMS, sem
obrigatoriedade de “subir os degraus”. A escolha terapéutica (o “degrau de entrada”)
e sua dosagem dependiam do caso em mao. O tratamento inicial geralmente era com
morfina de libertacdo imediata (Sevredol® comprimidos ou Oramorph® gotas,
dependendo da capacidade de degluticdo e facilidade de uso), iniciando-se por trés ou
quatro tomas diarias, devido ao periodo de analgesia de cerca de 4hrs. A dose de
inicio era entre os 30 - 40 mg/24h, mas com ajustes dependendo da fun¢ao renal e
hepatica, de ser um doente opioide-naif ou ndo e da presenca de outros analgésicos

ou adjuvantes.

Em doentes com dor controlada e doses estabelecidas, geralmente havia mudanca
para ou morfina de longa acao (MST®) de 12/12 horas ou um sistema transdérmico.
O sistema transdérmico de eleicio da Equipa era a buprenorfina, por haver boa
experiéncia e familiaridade com o seu uso e - muito relevante no contexto
comunitario - de duas marcas deste produto terem na embalagem uma ajuda visual
onde ficava registado o dia de inicio e da troca do sistema adesivo. Coisas como estas,
de pouca relevancia em meio hospitalar, podem significar a diferenca entre o sucesso
e o fracasso na comunidade.

Todos os doentes recebiam também uma prescricdo de opioide para resgate, seja
para dor ou para dispneia. O firmaco usado era a morfina oral de libertacao imediata,
numa dose aproximada de 10% da dose diaria total, ou em raras excecdes o uso de
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fentanilo sublingual. Ndao obstante a possivel preferéncia teérica do fentanilo
sublingual, a diferenca de precos® era um condicionante sempre a ter em conta.

Os adjuvantes de uso preferencial pela Equipa eram a pregabalina e a
gabapentina, especialmente na dor neuropatica. Os antidepressivos de inibicao dupla
noradrenalina-serotonina, a amitriptilina e a duloxetina, também eram utilizados.
Sobre a questdo dos corticoides, estes farmacos polivalentes tém varios efeitos
farmacologicos e serdo discutidos independentemente mais a frente.

Vinheta clinica 3

Homem de 68 anos, ja em acompanhamento pela Equipa, com neoplasia do pulmdo com extensa
metastizagdo ossea na coluna cervical e dorsal, HTA e DPOC. Equipa contactada por causa de descontrolo
de dor nos ultimos dias. Medicagdo habitual - morfina MST 10 mg 2cp de 12/12 horas, morfina
Sevredol® 10 mg 1cp em SOS até 4/4 horas, pantoprazol 40 mg e em jejum, furosemida 40mg PA,
tansulosina 0,4 mg PA, salbutamol 2 puffs PA e jantar em cdmara expansora, budesonida 2 puffs PA e
jantar em cdmara expansora, digoxina 0,125 mg PA, amiodarona 200 mg jantar, metoclopramida 10 mg
em SOS se nduseas ou vomitos, macrogol até 3 carteiras por dia, bisacodilo 5mg noite se ndo evacuar,
mirtazapina 15 mg noite, dexametasona 8mg, 2cp ao PA. Doente observado na sua casa, sentado num
cadeirdo, com dificuldade respiratéria agravada por dor a inspiragdo, dor constante de intensidade
moderada na coluna tordcica, agravada por qualquer mobilizagdo. Tem feito quatro tomas de morfina
10mg SOS por 24horas. Queixava-se também de secura da boca.

Foi aumentada a morfina MST® para 30mg de 12/12 horas, mantém morfina Sevredol® 10mg
em SOS se dor ou dispneia até 4/4hrs. Mantém restante medicagdo. Deve chupar ldminas de gelo para a
xerostomia.

Vinheta clinica 4

Mulher de 86 anos com neoplasia do pulmdo, com metastizagdo local multipla, metdstases
cerebrais, DPOC e HTA. Acamada e muito frdgil. Filha contacta a Equipa com queixas de obstipagdo e dor
tipo lancinante na perna esquerda hd 3 dias. Medicada com perindopril 10 mg PA, omeprazol 20mg
jejum, dexametasona 8 mg PA, oxigénio 1,5L/min x 24hrs, brometo de ipratrdpio 2 puffs em SOS até
6/6hrs. Foi iniciada pregabalina 25 mg noite para provdvel dor neuropdtica, morfina Oramorph® 2
gotas em SOS se dor ou dispneia, até 4/4 hrs, bisacodilo 5mg 1cp ao deitar se ndo evacuar, reduzir horas
de oxigénio de acordo com conforto da doente.

3.3.2.2. Obstipacao

A obstipacao induzida por opioides é comum dado a prevaléncia da dor e do uso
destes farmacos. Outros fatores sao a imobilidade, a redugdo de ingestao de alimentos
e de liquidos, outros farmacos (antidepressivos, antipsicéticos, anti- hipertensores,
anti-histaminicos, antacidos, AINEs, antiespasmoddicos, entre outros) e causas diretas
da doencga (Albert, 2017; Larkin et al., 2008; Muldrew et al,, 2018; Ueki & Nakashima,
2019). O diagnostico de obstipacdo nem sempre é facil, e podera ser preferivel defini-
la de acordo com os habitos intestinais normais de cada doente em vez de forma
arbitraria como sendo trés dias sem dejecdes (Muldrew et al, 2018).
A prevencao inclui a atividade fisica e a ingestdo de liquidos e de fibra, dentro das
possibilidades do doente. Os laxantes acabam por ser quase universalmente usados,
ou como prevencdo ou perante queixas de obstipacdo, sendo de duas classes

> Como exemplo, Abstral® fentanilo 100 mcg comprimido sublingual, 10 unidades, custa €42,96; Oramorph® morfina
20mg/ml, 20ml custa €3,18; Sevredol® morfina comprimidos, 20 unidades, custa €1,37.
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principais - os estimulantes diretos do colon e os amolecedores (Larkin et al., 2008;
Muldrew etal., 2018).

A EdA tinha como laxante de eleicdo o macrogol, um laxante osmético que causa
entrada de agua para o intestino, amolecendo e aumentando o volume das fezes. A
experiéncia da Equipa era que o macrogol era superior a lactulose, outro agente
amolecedor osmotico, dado que este ultimo obrigava a ingestdo de maiores volumes
de agua para ser eficaz, algo que nos doentes em situacdo paliativa podia ser dificil;
no caso de ingestao insuficiente de agua, a lactulose podia endurecer e obstruir mais
o intestino. O bisacodilo era o laxante de a¢do direta mais utilizado, geralmente em
combinacao com o macrogol. Se o doente nao tivesse uma dejecdo com o macrogol,
entdo faria um comprimido de 5 mg a noite, de forma a assegurar sempre um transito
intestinal regular. Para prevencao da obstipa¢do aconselhava-se a ingestdo de agua, e
de ameixas secas, amolecidas durante a noite em agua, e ingeridas pela manha com a
agua onde tinham estado. Era também desaconselhada a ingestdo de alimentos
obstipantes como banana, cenoura e arroz branco.

Vinheta clinica 5

Homem de 68 anos com neoplasia do colon. Observado no SU e feito ajuste terapéutico, ficando a
fazer dexametasona 8 mg PA, bisacodilo 5mg ao deitar, morfina MST® 30 mg PA e jantar, lansoprazol 15
mg jejum, morfina 1 mg SOS até 4 /4 hrs. Restante medicagdo - telmisartan + hidroclorotiazida
80mg/25mg ao PA, midazolam 15 mg ao deitar, sucralfato 1g em SOS. Observado 4 dias depois onde
refere queixas de obstipagdo severa hd 6 dias. Sugere-se refor¢o hidrico, ingestdo didria de duas ameixas
secas previamente amolecidas, evitacdo de alimentos obstipantes (arroz, cenoura, banana), suspensdo de
sucralfato, e prescricdo de Movicol® saquetas (macrogol 13,8 g), 2 a 3 carteiras didrias. Mantem
bisacodilo 5mg ao deitar.

3.3.2.3. Nauseas e vomitos

As nauseas e vomitos (NV) sdo sintomas frequentes nos doentes paliativos,
podendo afetar até dois tercos destes. As causas sdo multiplas, podendo ser quimicas
(farmacos, especialmente os opioides), diminuicdo do esvaziamento gastrico (causas
fisicas e/ou quimicas), mecanicas ao nivel do sistema gastrointestinal, e centrais
(presenca de doenga com aumento de pressao intracraniana, efeito quimico no centro
do vomito, ansiedade). Importa lembrar que as NV de forma alguma sao exclusivas de
doenca neoplasica, estando presente também na deméncia e insuficiéncias organicas
avancadas (Glare et al., 2011; Leach, 2019). Os mecanismos sdo altamente complexos
e ndo serdo abordados aqui em pormenor, interessando-nos mais a gestao corrente
destes sintomas. Porém, envolvidos estdo mecanismos locais no estdbmago e centrais
no centro de vomito e na zona gatilho de quimiorrecetores, envolvendo varios
neurotransmissores como a dopamina, serotonina, histamina, acetilcolina e
substancia P e o sistema endocanabinoide (Dalal et al., 2006; Wickham, 2020).

Importa sempre fazer uma avaliacdo criteriosa das possiveis causas e
individualizar o tratamento. Importa reduzir os opioides no caso de iatrogenia,
desprescrever farmacos desnecessarios e alterar habitos alimentares (Henson et al,,
2020; Watson et al., 2019a). Nao obstante isso, a gestao farmacologica empirica acaba
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por ser o método principal de tratamento das NV, dado que na pratica as causas sao
multiplas e atuam em varios pontos do sistema emético (Glare et al., 2011).

Os farmacos de uso comum sdo os procinéticos (especialmente a metoclopramida
e a domperidona), os antagonistas D2 centrais (os antipsicoticos), os anti-
histaminicos (por exemplo a ciclazina e a prometazina), os antagonistas
serotonérgicos 5HT3 (como ondansetron), e os corticoides (Glare et al.,, 2011; Henson
et al.,, 2020; Simon et al,, 2020; Watson et al., 2019a)

A metoclopramida aparece como possivelmente o farmaco de primeira escolha
empirica dado exercer efeitos a varios niveis - como procinético, aumentando o
esvaziamento gastrico via efeitos serotonérgicos e colinérgicos locais, e antiemético
central, via o bloqueio de recetores dopaminérgicos D2 (Glare et al., 2011).

Os antipsicoticos de uso mais frequente na pratica clinica sdo o haloperidol, a
levomepromazina e a olanzapina (Glare et al,, 2011; Henson et al., 2020; Simon et al,,
2020; Watson et al,, 2019a), se bem que ao nivel de revisdes sistematicas da literatura
a evidéncia da eficacia dos antipsicoticos ndo é linear (Cox et al,, 2015; Murray-Brown
& Dorman, 2015; Sutherland et al., 2018).

Observamos que a EdA tinha como farmaco de eleicio a metoclopramida,
exatamente pelo que foi referido - a sua eficacia e facilidade de uso pelas vias oral e
subcutanea, dado a Equipa recorrer como frequéncia a via subcutanea em doentes
que perderam ou estavam em vias de perder a via oral. A seguir estavam os
antipsicéticos, especialmente o haloperidol e a levomepromazina, que também eram
uteis em situacdes com necessidade de induzir alguma sedagdo, como em fases
terminais ou na presenca de delirium.

Todos os doentes que iniciavam um opioide recebiam uma prescricio de
(geralmente) metoclopramida 10 mg trés vezes por dia, durante uns quatro a cinco
dias e depois ficando em SOS se tivessem nauseas. Esta abordagem preventiva fez
com que as NV como motivo principal de contacto com a Equipa fosse raro,
representado menos de 7% dos motivos de contacto.

Vinheta clinica 6

Mulher de 62 anos com neoplasia hepatocelular. A Equipa é contactada pela cuidador que
informa que a doente, até agora sem dores, ndo consegue tomar a medicagdo devido a nduseas fortes e
enfartamento. Foi decidido iniciar perfusdo subcutdnea com bomba elastomérica de 100ml para 50hrs,
com metoclopramida 60mg, morfina 10mg, e haloperidol 10mg. Posteriormente ird retomar a medicagdo
oral.

3.3.2.4. Dispneia

A dispneia é um sintoma angustiante para o doente e para a familia, e esta
associado a uma diminuicao do tempo e da qualidade de vida, e a maior recurso ao
servico de urgéncia. Frequentemente é multifatorial e biopsicossocial (Henson et al.,
2020; Kamal et al, 2011). Importa nao esquecer o uso de métodos ndo
farmacol6gicos como assumir uma posicdo sentada, abrir as janelas, usar uma
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ventoinha com brisa ligeira, a fisioterapia e atender a ansiedade do doente
(Bausewein & Simon, 2013; Kamal et al., 2012).

Como sempre, importa excluir causas potencialmente trataveis como
broncospasmo ou obstrucdo das vias aéreas (Oliveira & Medeiros Junior, 2020).

Na auséncia de hipoxemia, o uso de oxigénio nao tem utilidade. Os opioides,
especialmente a morfina, sdo usados em primeira linha, com as benzodiazepinas
como segunda ou terceira opcao (Bausewein & Simon, 2013; Henson et al., 2020;
Kamal et al,, 2012; Oliveira & Medeiros Junior, 2020).

Os corticoides como a dexametasona sao de uso frequente em situagdes de
invasdo maligna dos pulmdes, pleura e vias areas (Bausewein & Simon, 2013).

Observamos que em caso de dispneia significativa a Equipa recorria a morfina
como farmaco de eleicdo, tendo primeiro excluido causas reversiveis. Era sua opinido
que a morfina poderia ter maior eficacia na dispneia que outros opioides. Havia
sempre o cuidado de informar tanto o doente como o cuidador do papel da morfina
neste sintoma, dado que, regra geral, ela é associada exclusivamente a analgesia pelo
publico.

Vinheta clinica 7

Homem de 68 anos, com neoplasia da bexiga com metastizagdo pulmonar bilateral e
mediastinal, HTA e DPOC. Medicado com amlodipina + telmisartan 10mg + 40 mg em jejum, lansoprazol
15 mg em jejum, buprenorfina 35 mcg/h 1 + meio, morfina Sevredol 10 mg 1 + meio em SOS se dor ou
falta de ar de 4/4hrs, metoclopramida 10 mg1 cp em SOS se nduseas de 8/8 hrs, Movicol 1 a 3 carteiras
por dia, Dulcogotas® picossulfato de sodio 20 gotas ao deitar se ndo evacuar, dexametasona 8 mg 1 ao
pequeno-almogo. Visita da equipa apds contacto da filha que referia dispneia intensa e estava a
considerar ir com o pai ao SU. A observagdo revelou dispneia em repouso, agravada com esforgcos e com o
falar. Auscultagdo revelou diminuigcdo global dos sons adventicios, algumas crepitagdes secas nas bases.
Fez-se ajuste terapéutico — suspende buprenorfina e inicia morfina MST® 30 mg de 12/12 horas, para
manter controlo da dor e pelo efeito superior na dispneia. Inicia morfina Sevredol® 10 mg 1 em SOS se
dor ou falta de ar, até de 4/4hrs.

3.3.2.5. Secrec¢des respiratorias, incluindo no final de vida

A acumulacao de secrecdes nas vias areas superiores em doentes em final de vida
resulta no som caracteristico referido como estertor da morte. Esta situacdo, comum
em fim de vida, tende a ser incomodativa e assustadora especialmente para os
familiares, e diminui nao s6 a qualidade de vida do doente como interfere na relacao
social com os outros (Kolb et al, 2018; van Esch et al., 2020). Para a familia ha
preocupacdes com a persisténcia do estertor, as suas caracteristicas incomodativas,
receio que o doente possa estar a sufocar, e a sua associagdo intensa com o evento da
morte, mesmo que a evidéncia que o prdprio doente sofra com o estertor é muito
menos clara (Lokker et al., 2014; van Esch et al., 2020).

A causa é a acumulacgdo de saliva e de secrecdes respiratdrias devido a diminuigdo
dos reflexos de degluticao e do tossir a medida que o nivel de consciéncia diminui no
fim de vida, seja pelo progresso da doenca ou seja por sedacao (Kolb et al., 2018;

Mercadante et al., 2001; Mercadante et al., 2018).
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O tratamento para a broncorreia em fases anteriores ao final de vida passa por
medidas ndo farmacoldgicas para aumentar a expetoracdo como cinesioterapia,
dispositivos de pressdo expiratdria positiva, nebulizacdes e posicionamento em
posicdo lateral ou sentado (Arcuri et al, 2016; Kolb et al, 2018). O tratamento
farmacol6gico, maioritariamente com farmacos antimuscarinicos, €é usado
frequentemente na clinica, sendo que o peso da evidéncia tende para o uso da
escopolamina, cujo uso precoce até podera ser preventivo do estertor (Lokker et al,,
2014; Mercadante et al., 2018; Watson et al.,, 2019b). Porém, ndo obstante a pratica
clinica estabelecida, estudos comparativos e revisdes sistematicas entre varios
tratamentos, sejam farmacoldgicos ou ndo, ndo revelam superioridade clara de
qualquer um (Kolb et al., 2018; Lokker et al., 2014).

Vinheta clinica 8

Mulher de 73 com neoplasia da mama. Equipa contactada pela filha porque a paciente estava
agitada, queixosa de dores e com respiragdo ruidosa. Quando observada estava no leito, consciente, mas
sonolenta e confusa. Mucosas hidratadas. Estertor audivel com secregées na orofaringe. Cateter
subcutdneo ndo funcionante. Medicagdo oral: pantoprazol 20mg em jejum, mirtazapina 15 mg meio a
noite, morfina Oramorph®, 2 gotas em SOS se dispneia, 4 gotas em SOS se dor. Foi dado apoio emocional
a filha, explicando-se o significado do sintoma como sendo indicativo de sobrevida curta. Foi colocada
bomba elastomérica com perfusdo subcutdnea para 135 hrs com 340 mg de butilescopolamina + 80 mg
morfina + 75 mg levomepromazina.

3.3.2.6. Delirium e agitacao

O delirium é uma complicacdo neuropsiquidtrica comum no contexto paliativo,
podendo afetar quase um terco ou mais de doentes na fase final da vida. A avaliacado é
dificultada pela perturbacdo que o delirium causa no doente e nos cuidadores, pela
necessidade de reavaliacoes frequentes, pela falta de consenso sobre o diagndstico, e
pela variabilidade do quadro. (Bush et al, 2017; Leonard et al., 2014). Tanto os
profissionais de saide como os familiares tém dificuldade em reconhecer o delirium
como uma condi¢do médica, especialmente nos casos hipoativos, sem bem que todos
o reconhecem como uma causa de sofrimento para o doente (Featherstone et al,
2021).

As suas causas sdo multifatoriais, resultando numa disfuncdo cerebral global
afetando o nivel de consciéncia, orientacdo, memoria, atencdo e concentracgao,
percecao, ciclo sono-vigia, linguagem e humor (American Psychiatric Association,
2013).

A idade avancada e a deméncia, a doenca fisica grave - seja neuroldgica ou
somatica -, os sindromes e produtos paraneoplasicos, a insuficiéncia organica,
multiplos farmacos, a privacdo sensorial, as altera¢gdes quimicas e metabdlicas, a
hipertermia, e a dor, todas eles predispdem ao delirium, que representa uma
alteracao global do funcionamento cerebral envolvendo multiplos sistemas de
neurotransmissores como o glutamato, a acetilcolina, a serotonina, a noradrenalina e
a melatonina (Bush et al,, 2017; Maldonado, 2017, 2018; Mattison, 2020). Até 78% de
todos os doentes com delirium manifestam a forma hipoativa, dificultando ainda mais
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o diagnéstico (Koirala et al.,, 2020). A medida que a morte se aproxima, até 88% de
doentes cumprem os critérios de delirium (Hosie et al., 2013).

A gestdo do delirium inclui a formacdo de profissionais e cuidadores para
detetarem o quadro, o uso de questionarios especificos, exames complementares de
diagnostico quando indicado, a corre¢do de causas reversiveis (alteracdes
metabolicas, infecdo, obstipacdo, dor, efeitos de farmacos como opioides ou
psicofarmacos, etc.), mudancas ambientais (diminui¢do de estimulacdo, barulho, e
luz; reorientacdo frequente do doente, o uso de relogios e de calendarios, uma
comunicacao calma e clara, a continuidade de cuidadores, etc.) e o uso criterioso de
psicofarmacos (Bush et al,, 2017; Hosker & Bennett, 2016).

Os farmacos de maior utilizagdo sdo em primeira linha os antipsicéticos e depois
as benzodiazepinas. Teoricamente qualquer antipsicotico é potencialmente tutil no
delirium (sendo légico evitar os de maior efeito anticolinérgico, considerando a
etiologia do sindroma, como por exemplo a levomepromazina). Porém, na pratica
clinica o haloperidol serda o mais usado, com o uso cada vez mais frequente da
olanzapina e outros destes farmacos das segunda e terceira gerac¢des (risperidona,
quetiapina, aripiprazol) por virtude do seu perfil mais favoravel com menor risco de
efeitos extrapiramidais. Das benzodiazepinas, o lorazepam e o midazolam serdo os
mais usados. A possibilidade de usar o haloperidol e 0 midazolam tanto por via oral
como pela via subcutanea aumenta a sua utilidade no contexto paliativo (Bush et al,,
2017; Hosker & Bennett, 2016). E importante ter em consideragio que estudos
comparativos e revisdes sistematicas ndo sdao unanimes sobre o beneficio - até
algumas apontando maleficio - no uso de antipsicoticos e benzodiazepinas no
contexto paliativo, sendo que provavelmente o uso deste farmacos devia ser limitado
a casos muitos graves, em caso de agitacdo severa e na presenca de sintomas
psicoticos (Gaertner et al., 2019).

Vinheta clinica 9

Mulher de 90 anos, com sindrome de fragilidade, residindo com a filha. Queixas de agitagdo e
“confusdo”, pior a noite, crescentes na ultima semana e que motivaram duas idas ao SU. S6 adormece de
madrugada, passando depois o dia sonolenta. Consulta feita por videochamada por volta da hora do
almogo, com a doente aparentemente tranquila. Foi medicada com quetiapina 25 mg, meio ao deitar,
para ajustar de acordo com a resposta e colaboragdo da Equipa.

Vinheta clinica 10

Mulher de 83 anos, residente em lar, com diagndésticos de deméncia e DM2. Pedido de ajuda
porque apresenta agitagdo noturna, insonia, incomoda os outros utentes. Medicada com metformina +
vildagliptina 850mg + 50mg, mirtazapina 15 mg noite, levomepromazina 15 gotas almogo e deitar.
Suspendeu-se mirtazapina e levomepromazina e foi prescrito quetiapina 25 mg almogo e deitar e
trazodona AC 150 mg, um tergo ao deitar. Para ajustar de acordo com a resposta.

Vinheta clinica 11

Homem de 85 anos com insuficiéncia cardiaca, residente em lar. Queixas de agitagdo noturna,
deambulagdo, insénias rebeldes, s6 adormece as 05h00. Medicado com omeprazol 20mg jejum,
furosemida 40mg, meio ao lanche, amiodarona 200mg meio ao almogo, sinvastatina 20 mg ao jantar,
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melperona 25 mg PA e jantar, apixabano 5mg PA e jantar, quetiapina 50 mg lanche, haloperidol, 1mg PA
e jantar, brotizolam 1mg deitar. Observado por videochamada, onde se destaca desorientagdo
temporoespacial, discurso vago e desorganizado, atengdo dificilmente captdvel, deficits de memdria de
curto e médio prazo, sem aparente alteragées da percegdo. Perante a hipdtese de sindrome confusional
agudo no contexto da insuficiéncia cardiaca e possivel compromisso cognitivo preexistente, suspendeu-se
haloperidol, melperona e sinvastatina. Iniciou olanzapina 2,5 mg almogo e deitar, olanzapina 5 mg em
SOS e trazodona AC 150 mg, um terco ao jantar e ao deitar.

Nas situacoes em que a sedacdo paliativa pode ser indicada (sofrimento
intoleravel, dor refrataria, hemorragia, dispneia refrataria, delirium grave, nduseas e
vOmitos refratarios) o midazolam é o farmaco mais usado, sendo que
benzodiazepinas como o lorazepam® e o diazepam podem também ser uteis. Outras
opg¢oes incluem o propofol e os barbittricos. Nem o haloperidol, ao contrario da sua
utilidade no delirium, nem os opioides, ao contrario da sua importancia analgésica,
devem ser usados como sedativos ja que esse efeito nao é constante nem previsivel
(Beller et al,, 2015; Bodnar, 2017; Prommer, 2020). E de salientar que as perfusodes
de morfina ndo tém qualquer papel na sedacao paliativa (Neto, 2016).

Nao obstante a sua utilidade e crescente popularidade na seda¢do paliativa e na
agitacdo/delirium, o midazolam nao esta isento de intera¢cdes medicamentosas e de
potenciacdo do seu efeito em associacdo com outros fArmacos comuns no contexto
paliativo, como varios antineoplasicos, a dexametasona, os opioides (buprenorfina,
fentanilo) e os antipsicéticos (haloperidol, olanzapina). A sua eliminacdo esta
diminuida na insuficiéncia hepatica, e a do seu metabolito principal 1-OH-midazolam,
na insuficiéncia renal, o que requere ajuste de doses. (Prommer, 2020; Zaporowska-
Stachowiak et al., 2019).

Vinheta clinica 12

Homem de 62 anos com neoplasia da orofaringe com metastizacdo dssea extensa. Equipa
deslocou-se ao domicilio apos ter sido contactada pela esposa porque o doente tinha hemorragia oral
abundante. O doente encontrava-se no leito, consciente, muito angustiado, copiosa hemorragia oral de
sangue vivo, respiragdo muito ruidosa, incapacidade de expulsar o sangue da orofaringe. Impossivel
posicionar o doente em dectbito lateral por causa de dores intensas a mobilizagdo. Optou-se por manter
a posigdo dorsal. Foi perguntado ao doente se preferia sedagdo para aliviar a o seu desconforto e afli¢cdo,
que aceitou.

Fez-se de imediato midazolam 15 mg em doses subcutdneas de 5 mg com intervalos de 10
minutos até se conseguir sedagdo ligeira. Fez também morfina 10mg + metoclopramida 10mg +
butilescopolamina 20mg por via subcutdnea. Foi colocada bomba elastomérica de 100ml/50hrs na regido
infraclavicular direita com midazolam 50mg + morfina 100mg + metoclopramida 60mg em perfusdo. Foi
removido o sistema transdérmico de buprenorfina. O doente veio a falecer tranquilo ao final do dia.

¢ E de salientar que em Portugal nao existe lorazepam para administracao parentérica.
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3.3.2.7. Outros sintomas

A diarreia é um dos chamados “3 d’s” que tem indicacao de tratamento com
opioides nos cuidados paliativos (Neto, 2016). Foi a nossa experiéncia que este
sintoma é bem menos frequente que a obstipacao, e € um exemplo de como um efeito
adverso frequente pode ser um efeito terapéutico noutra situacao.

Vinheta clinica 13

Mulher de 73 anos com neoplasia da mama. Suspendeu QT hd dois meses por intolerdncia da
mesma, incluindo o aparecimento de diarreia persistente, geralmente cinco ou mais episédios didrios. A
outra queixa de relevo é dor na mama no local da lesdo primdria. Medicada com loperamida 10 mg apds
cada refei¢cdo, metformina 1000mg ao pequeno-almogo, Dioralyte® 1 saqueta 3x por dia, diazepam 5 mg
noite/S0OS, metoclopramida 10 mg apds cada refeicdo, pantoprazol 20 mg jejum, amlodipina + valsartan
8 mg + 125 mg ao jantar, perindopril 8mg + indapamida 2,5 mg PA, saccharomyces boulardi 3 x por dia.

Foi decidido suspender toda a medi¢do oral, por ndo ter utilidade no quadro atual, exceto
pantoprazol 20 mg jejum. Foi colocada bomba elastomérica com 160 mg metoclopramida + 30 mg
morfina em perfusdo continua para 135 hrs; cloreto de sodio 0,9% a correr a 500 ml/d, morfina
Oramorph 2 gotas via oral 3 x dia se tiver mais que 3 dejegdes didrias e 2 gotas em caso de dispneia.

A polifarmacia, definida como o uso de cinco ou mais fAirmacos - como ja vimos
também na populacdo estudada - é muito comum; Portugal esta entre os paises
europeus com maior taxa de polifarmacia, em 37% da populagdao acima dos 65 anos
(Midao et al., 2018). Um estudo irlandés mostrou claramente o aumento do niimero
de medicamentos com a idade, chegando aos 82,6% em doentes com mais de 75 anos
(Tatum et al., 2019). Uma revisao sistematica recente mostrou que o risco de morte
aumenta com o numero de medicamentos a serem tomados - OR de 1,24 (até 4
medicamentos), 1,31 (5 medicamentos), 1,59 (de 6 a 9 medicamentos) e 1,96 (para
10 ou mais medicamentos) (Leelakanok et al., 2017).

O uso de multiplos farmacos aumenta o risco de efeitos adversos, interacdes
medicamentosas, quedas e compromisso cognitivo (Gongalves, 2018). Um estudo
americano revelou que o nimero médio de fAirmacos prescritos a doentes em onze
hospicios era de 15,7 medicamentos (Sera et al., 2014). Recordamos que na nossa
populacdo o numero médio de fAirmacos era de 9,5. Sendo o contexto paliativo um
local por exceléncia onde se pretende diminuir sofrimento e aumentar qualidade de
vida, a desprescricdo é muito relevante.

Scott define a desprescricao como um processo sistematico de identificar e
descontinuar farmacos cujo potencial nefasto se sobrepde aos potenciais beneficios
no contexto real de vida do doente (Scott et al, 2015). Porém, existem varias
barreiras a este processo, como a resisténcia dos profissionais de saude a alterar
prescricdes de outros colegas, a falta de tempo, incertezas sobre quem deve ser o
profissional a fazé-lo, receio sobre efeitos adversos com a retirada de farmacos, receio
de agravamento do estado clinico, resisténcia da parte dos pacientes e familias que
receiam um agravamento da sua saude, ou que tal seja um sinal de desisténcia
(Gongalves, 2018; Thompson, 2019).
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Entre os medicamentos potencialmente futeis usados em doentes terminais os
mais frequentes sdo as estatinas, os antidemenciais, os protetores gastricos, os anti-
hipertensivos, os antidiabéticos orais, vitaminas, os antiagregantes e anticoagulantes,
e os bifosfonatos (Gongalves, 2018; Thompson, 2019). Um estudo canadiano
retrospetivo demonstrou uma diminuicdo estatisticamente significativa no nimero
de medicamentos desnecessarios usados apds os doentes serem referenciados para
uma equipa especializada em cuidados paliativos (Marin et al., 2020). Ja um estudo
francés conclui que nos ultimos trés meses de vida o nimero médio de medicamentos
aumentou, especialmente devido ao maior uso de analgésicos e psicofarmacos, e
mesmo havendo desprescricdo de medicamentos futeis, 34,9% de doentes ainda
tomavam um medicamento desnecessario no dia da morte (Roux et al., 2019).

O uso de guidelines como a OncPal Deprescribing Guideline podem ser uteis no
momento da decisdo (Lindsay et al., 2015). Essencialmente é tomado em conta o
potencial beneficio do farmaco dentro do prazo em que se ainda prevé o seu uso, o
risco - beneficio individual vs. utilidade na populacdo geral (por exemplo as estatinas,
hipotensores e a aspirina), a presenca ou auséncia de historia indicativa da sua
necessidade (uso de protetores gastricos em paciente sem historia de ulcera péptica
ou hemorragia, ou sem uso de AINES ou corticoides) ou potencial maleficio a curto
prazo (antidiabéticos orais). Fede também publicou critérios parecidos que apoiam o
clinico no momento da desprescricdo (Fede et al., 2011).

Gongalves indica uma sequéncia de passos clinicos para a desprescricdo, sendo
eles, resumidamente, a avaliacdo inicial do plano terapéutico e status funcional do
doente, identificar totalidade de medicacdo a ser tomada, explicar o racional e
utilidade ou ndo da medicacgdo e obter o consentimento do doente e cuidador. Segue-
se identificar e retirar medicagdo que ja ndo esta a ser feita ou feita de forma irregular
ou duplicada, assim como identificar aquela cujos benéficos sdo a longo prazo,
superior ao tempo de vida esperado ou ja sem indicagdo clinica no doente. Depois
deve ser identificada a medicacdo cuja retirada deve ser feita de forma gradual
(antiepiléticos, psicofarmacos, antiparkinsénicos, medicacdo cardiaca), e finalmente
desprescrever lentamente, monitorizando sempre para identificar problemas
precocemente (Gongalves, 2018).

Vinheta clinica 14

Mulher de 83 anos residente em lar de terceira idade, com os diagndésticos de neoplasia do ttero
inoperavel, HTA, DM2, sequelas de AVC, dislipidémia, neuropatia periférica. A Equipa foi contactada
porque a doente estava confusa, tinha perdido a marcha e ficado acamada hd duas semanas. Medicada
com furosemida 40mg em jejum, omeprazol 20mg jejum, sertralina 50 mg PA, beta-histina 16 mg PA,
donepezilo 5 mg PA e 10 mg noite, vildagliptina + metformina 50mg + 1000mg PA e jantar, memantina
10 mg PA e jantar, gliclazida 60mg almogo, Venopress® 1cp ao almocgo, pravastatina 20 mg jantar,
insulina Humalog® 10U jantar, aspirina 100 mg almoco, oxibutinina 5 mg almogo e mirtazapina 15 mg
noite. Consulta feita por videochamada que revelou senhora idosa, aparentemente tranquila no leito, com
discurso confuso. Apresentava valores tensionais na ordem dos 120/70 mmHg e glicémias entre os 90 e
180 mg/ml. Queixas de dores generalizadas. Foi explicado a equipa do lar que a énfase devia estar no
conforto da paciente e controlo da dor. Iniciou buprenorfina sistema transdérmico 35 mcg/h, um oitavo
de sistema de 3,5/3,5 dias, manteve furosemida 40 mg jejum, omeprazol 20 mg jejum, sertralina 50 mg
PA, oxibutinina 5mg almogo e insulina Humalog® 10 unidades ao jantar. Inicia olanzapina
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orodispersivel, 2,5 mg noite, aumentando para 5 mg se necessdrio. Reduzir e suspender donepezilo e
memantina ao longo de uma semana. Suspendeu-se toda a restante medicagdo.

A astenia ou fadiga’ é um sintoma comum nas doengas neoplasicas, atingindo
33% a 99% de pacientes. Ao contrario da fadiga normal, a dos doentes com neoplasia
ndo melhora com o descanso ou o dormir e é fisica, mental (cognitiva) e emocional
(afetiva). A maioria de doentes com insuficiéncia cardiaca e respiratoria também
referem fadiga. As causas sdo multifatoriais, com componentes psicogénicos ango-
depressivos e alteracdes imunoldgicas e inflamatdrias, envolvendo mediadores
quimicos como a serotonina, a dopamina e as citoquinas (II-1, TNF), e desregulacdo
do eixo hipotalamico - pituitario - suprarrenal (Matura et al., 2018; Radbruch et al,,
2008; Vilchynska & Beard, 2016).

O diagnéstico requere a exclusdo de causas como anemia, alteragoes eletroliticas,
hipotiroidismo, infecao e défices de vitaminas B1, B6 e B12 (Radbruch et al.,, 2008).
Uma abordagem holistica inclui o apoio psicolégico, rotinas de exercicio adaptado e
até tratamentos complementares como a acupunctura e massagens (Dean, 2019).

Varios farmacos podem ter utilidade no tratamento da fadiga em cuidados
paliativos, sendo os mais usados o metilfenidato, o modafinil, e os corticoides
(dexametasona e metilprednisolona), mas com resultados pouco fidveis (Minton &
Stone, 2009; Miicke et al.,, 2015). Outros farmacos incluem o donepezilo, a pemolina e
a amantadina (Radbruch et al., 2008).

Na sequéncia da discussdo sobre fadiga, achamos pertinente abordar a questdo
dos corticoides. Nos 49 doentes que observamos, metade (31 prescricoes em 60
contactos) estavam medicados com um corticoide, geralmente a dexametasona. Ndo
obstante a parca evidéncia sélida da sua utilidade, é raro um doente com neoplasia
avancada ndo estar medicado com um corticoide para as mais variadas indicacdes,
como o aumento da pressdo intracraniana, a compressdo medular, a obstrugdo
intestinal, a anorexia, as nauseas e vomitos, e a depressao e fadiga (Denton & Shaw,
2014; Hardy et al., 2021). Mesmo com a evidéncia da sua utilidade ser largamente
empirica, eles sdo de uso comum nos cuidados paliativos no domicilio, com evidéncia
mais so6lida da sua utilidade no controlo da anorexia, da fadiga, da cefaleia e das
nauseas e vomitos: o seu uso com doses entre os 4 a 16 mg/d, deve ser limitado a 3 a
5 dias se nao houver efeito positivo, e ndo tém utilidade na presenca de compromisso
neuroldgico avancado (Mercadante et al,, 2001). A dexametasona € o corticoide mais
usado, gracas a possibilidade de ser administrado por varias vias, ter uma semi vida
longa e escasso efeito mineralocorticoide (Cardenas-Mori & Lewis-Ramos, 2020;
Denton & Shaw, 2014).

7 Optamos, por motivos de simplicidade, ndo distinguir uma da outra, dado que na clinica geralmente a distincao
nao é feita. Em rigor, a fadiga implica cansaco no contexto de esforco fisico, enquanto a astenia é mais um estado.
Porém, na literatura anglo-saxdnica, o termo asthenia é rarissimo, e geralmente so6 é reportada a fatigue.
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Os corticoides ndao sao sem riscos associados, incluindo hiperglicemia, as
alteracdes do estado mental (insonias, psicose ou euforia), miopatia, risco de infegdo,
osteoporose e hemorragia gastrointestinal. O seu efeito estimulante aconselha que a
dexametasona deva ser usada de preferéncia uma vez por dia, de manha (Cardenas-
Mori & Lewis-Ramos, 2020). Resumidamente, a melhor evidéncia para o seu uso
existe para os sintomas de fadiga, anorexia-caquexia, depressdo, aumento da pressao
intracraniana, compressdao medular, metastizacao 6ssea e obstrucao intestinal (Hardy
et al., 2021; Yennurajalingam et al., 2016).

A nossa experiéncia com o uso de corticoides pela EdA foi que em geral os doentes
a quem eram prescritos tinham mais que uma indica¢do; praticamente todos tinham
queixas de astenia e anorexia, e concomitantemente sintomas como dores ou
dispneia, resultado de invasao tecidular ou 6ssea, em que os efeitos anti-inflamatorios
eram também desejaveis. Outra razdo frequente para a prescricdo eram metastases
cerebrais ou da coluna vertebral.

Um caso paradigmatico é o do doente descrito na vinheta clinica 1, medicado com
16 mg de dexametasona, que apresentava intensa astenia, dispneia e dor devido a
uma neoplasia pulmonar com extensa invasao local e dssea da grelha costal e coluna
vertebral cervical e dorsal, da qual tinha resultado paraparésia dos membros
inferiores.

A maioria dos doentes faziam entre 4mg a 8mg de dexametasona, tomado durante
a manha de forma a evitar interferir com o sono. Em todos os casos era prescrito
também um protetor gastrico, na forma de uma bomba de inibicdo de protdes. Por
ndao haver disponivel nas farmacias comunitarias a dexametasona em doses
superiores a 0,5mg por comprimido, este medicamento era disponibilizado a todos os
doentes pela farmacia hospitalar através da EdA.

3.3.3. A multidisciplinariedade

O trabalho em equipa é central a pratica dos cuidados paliativos, sendo que na
definicdo da IAHPC é descrito como “multidisciplinar” ou “interprofissional” (IAHPC,
2018). Uma equipa especializada deve prestar cuidados fisicos, psicologicos, sociais e
espirituais, e podera até, de acordo com os seus recursos, incluir aconselhamento
juridico e financeiro (Spruyt, 2011; Vissers et al., 2013). De acordo com Crawford e
Price o modelo ideal a adotar é o da equipa interdisciplinar, em que a interacdo dos
varios membros da equipa produz um resultado maior que a soma dos esforcos
individuais; ou seja a equipa cria um leque de aptidées que nenhum elemento,
individualmente, tem (Crawford & Price, 2003). Estes mesmos autores enfatizam a
criatividade dos elementos destas equipas, a sua capacidade de os colegas se
apoiarem ou substituirem mutuamente, e dos seus elementos estarem presentes nos
bons e maus momentos. A lideran¢a configura-se como elemento-chave nestas
equipas, e é geralmente desempenhada pelo elemento mais sénior.
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Numa revisdo sobre equipas em cuidados paliativos, Fernando e Hughes destacam
a comunicacao eficaz, a atitude de partilha de tarefas e a colaboracao, a oferta de
opcdes e aptiddes terapéuticas variadas, a existéncia de equipas nucleares e
alargadas, e a sobreposicdo de papéis com o objetivo de aumentar a eficacia da
equipa, como sendo caracteristicas de equipas bem-funcionantes (Fernando &
Hughes, 2019). A competéncia da Equipa parece ser resultado direto da formagdo
dos elementos, da sua capacidade de colaborarem e se apoiarem, e da sua lideranca.
Mais uma vez a comunicac¢ao é vista como elemento chave na resolugdo de conflitos e
na eficacia de prestacdo de cuidados (Klarare et al., 2013).

Foi para nos de imediato 6bvio que a multidisciplinaridade era nuclear ao
funcionamento da EdA, por exceléncia na equipa nuclear e por facil extensdo a
equipa alargada. Na nossa analise a EdA, independentemente do profissional ou sua
profissao, que estava no momento a intervir, conseguia:

a) ser constante, apresentando perante o bindmio doente-cuidador uma
garantia de qualidade, abordagem e intervencdao que assegurava a confianca do
paciente-cuidador

b) ser coerente na abordagem e no processo de decisdo clinica, reduzindo
a possibilidade de erro e mantendo-se fiel a melhor pratica clinica estabelecida
pela Equipa

c) ter recurso facil e natural ao apoio e a ajuda interpares, reduzindo a
incerteza e aumentando a seguranca no momento da decisao

d) partilhar todos da mesma visdo, sentido de missao e dedicacdo a causa,
estabelecendo um forte esprit de corps

e) excelente relacao de trabalho, atitude de colaboragao, respeito mutuo e
lealdade

Na pratica, estas caracteristicas manifestavam-se por a Equipa ser composta por
profissionais de altissima capacidade e eficacia, independentemente da sua classe
profissional, com conhecimentos cientificos transversais. Por exemplo, as
enfermeiras especialistas tém um amplo conhecimento de semiologia e de
farmacologia que lhe permite tomar decisoes clinicas no momento. Esta capacidade
permite a EdA estar de apoio telefonico permanente, com rota¢do da assisténcia entre
uma médica e as duas enfermeiras da equipa nuclear, algo que de outra forma seria
humanamente impossivel. Fica assim também possivel a prestacdo de cuidados numa
area geografica enorme, com desdobramento dos elementos da EdA, sendo que,
independentemente do profissional que se desloca, a Equipa como um todo esta a
funcionar.

O facto de a EdA ser uma equipa comunitaria coloca-lhe diversos desafios que sao
superados, em primeiro lugar por tudo que dissemos sobre a sua
multidisciplinariedade que funciona como um multiplicador de recursos. Outros
elementos essenciais sdo o sentido pratico que se manifesta de formas diversas (tal
como encontrar maneiras de pendurar um baldo de soro num cabide ou num quadro,
ter sempre presente que os cuidadores ndo profissionais de satide e dai a necessidade
de simplificar procedimentos e regimes terapéuticos para reduzir a carga e a
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possibilidade de erro), o recurso frequente a via subcutdnea na perda de via oral e o
uso de bombas elastoméricas (permitindo administrar varios farmacos por periodos
prolongados, sem intervencdo dos cuidadores), a excelente e repetida comunicagdo e
psicoeducacdo feita aos familiares, a total e permanente disponibilidade para atender
tanto os doentes e cuidadores, no minimo, pelo telefone, e a capacidade de recrutar
outros intervenientes como os profissionais dos cuidados primarios e das ECCIs,
todos fazem do trabalho comunitario uma realidade.

3.3.4. A comunicacao

Ratna considera a comunicacao médica como um processo bidirecional em que os
doentes transmitem informacdo sobre o que os afeta aos profissionais saude, e estes,
apos interpretarem a mesma, devolvem outra informag¢do que ira permitir ao doente
compreender o seu problema e colaborar com o tratamento (Ratna, 2019). De acordo
com o0 mesmo autor, sem comunicagao eficaz, aumentam os erros e os custos e perde-
-se qualidade de cuidados. Sendo que os objetivos dos cuidados paliativos incluem a
provisdo de apoio psicossocial e espiritual, tanto ao doente como a familia (IAHPC,
2018), é mais que obvio que a comunicacdo tem um papel de destaque no contexto
paliativo que ultrapassa a “mera” troca de informacdao médico-doente, e permite ao
paciente e a sua familia tomarem decisdes de fim de vida (Ibafiez-Masero et al., 2019).

Numa revisdao sobre comunicacdo em cuidados paliativos, de Haes e Teunissen
identificaram 5 temas principais, a saber, o construir da relacdo, a partilha de
informacao, a tomada de decisdo, o aconselhamento e a gestdo de emocoes (de Haes &
Teunissen, 2005).

Do ponto de vista dos cuidadores, a falta de apoio emocional resultante de uma
comunicacao sentida como deficiente e insuficiente da parte dos profissionais, gera
sofrimento tanto nos cuidador como no paciente, enquanto profissionais que sao
comunicadores eficazes sdo muito valorizados (Ibafiez-Masero et al., 2019). Um dos
resultados de comunicacdo ineficaz é a chamada conspiracdo do siléncio, que pode
ser (mal) entendida pelos familiares, os doentes e os profissionais como uma forma
de poupar sofrimento (Ibafiez-Masero et al, 2019; Lemus-Riscanevo et al., 2019;
Machado et al.,, 2019). Esta conspiracdo afeta negativamente a capacidade do doente e
familia tomarem decisdes relevantes de fim de vida e prejudica a sua autonomia e
qualidade de vida (Lemus-Riscanevo et al, 2019). A forma de a quebrar é a
comunicacao aberta e eficaz entre a familia, paciente e os profissionais de saude
(Machado etal., 2019).

Entre os fatores que dificultam a comunicacdo em fim de vida para os
profissionais estdo a incerteza prognostica, o receio de causar sofrimento, a
dificuldade em avaliar a capacidade do paciente para receber a informacgdo, e
sentirem-se pouco capacitados para o fazerem (Brighton & Bristowe, 2016).
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Para nds é particularmente interessante o facto de certos conceitos do dominio da
psiquiatria e psicologia, como a transferéncia e contratransferéncia, a escuta ativa e a
reflexdo ativa8, o uso do siléncio, a neutralidade e aceitacao incondicional do outro, a
validacao e o esclarecimento das emog¢des?, serem fulcrais no comunicar eficazmente
no contexto paliativo (Campos et al,, 2019; Datta-Barua & Hauser, 2018).

No caso que descrevemos a seguir a comunicacdo permitiu aos familiares
compreenderem melhor o estado do doente, o plano terapéutico e a gestdo dos
sintomas através do aconselhamento e partilha de informacao pela Equipa.

Vinheta clinica 15

Homem de 91 anos de idade, vitivo, com o diagndéstico de derrame pleural direito e de neoplasia
do pulmado. Reside so, tendo como cuidadoras duas sobrinhas. A Equipa foi contactada por uma sobrinha
com duvidas sobre o estado do doente, de como avaliar se ele tem ou ndo dores, e se o deve levar ao
Hospital. Atualmente o doente estd acamado, totalmente dependente de terceiros em todas as AVD,
algaliado desde que sofreu retengdo urindria durante o internamento em Setembro 2020. O doente tem
anorexia, apresenta dificuldade em deglutir, e tem nduseas e vomitos. Também tem urina escura de cor de
“coca-cola”, e ocasionais codgulos. Tem obstipagcdo que ndo cede ao macrogol, mas tem resposta ao
bisacodilo 15 a 18 gotas. A sobrinha refere que tem periodos frequentes de confusdo com discurso sem
nexo, com insénias e agitagcdo noturna.

Na observagdo, o doente encontra-se no leito, consciente, pouco colaborante, confuso com
discurso com respostas desadequadas, mas ndo agitado. Ndo apresenta fdcies de dor. Ndo apresenta
dificuldade respiratoria. Algdlia com urina escura hemadtica.

Foi feita reunido com as sobrinhas e o marido de uma delas. Reforcou-se que deverdo ser
privilegiadas medidas de conforto com o objetivo de aumentar a qualidade de vida do utente, ndo sendo
indicado medidas invasivas de diagndstico ou terapéutica. Foi valorizado os cuidados prestados ao doente
que faziam com que ele estivesse sem dores aparentes. As deslocagdes ao SU e outros servigos de satide
deverdo ser evitadas para apenas situagées em que haja beneficio claro para o utente, devendo a Equipa
ser contactada em caso de agravamento do estado clinico. Foi prestada informagdo sobre o curso natural
da evolugdo da doenga, incluindo a diminui¢cdo de ingestdo de alimentos que é normal nestes casos. Foi
dada informagdo sobre as alteragées no estado mental a serem esperadas a medida que a vida avanga
para o seu fim. Foi explicado o uso da medicagdo que o doente tem para as nduseas e a dor.

A seguir apresentamos um caso em que 0s processos de comunica¢do da Equipa
contribuiram claramente para gerir as emoc¢des e facilitar a tomada de decisdao de
uma familia muito desgastada e angustiada com o doenca do marido e pai, que tinha
imensas duavidas sobre qual seria a melhor forma cuidar dele, e se ele devia continuar
a fazer quimioterapia. A familia tentava a todo o custo protegé-lo do impacto da
doenga.

Vinheta clinica 16

Homem de 50 anos de idade, casado, vive com a esposa, sua cuidadora, e dois filhos de 18 e 20
anos. Tem o diagnéstico de carcinoma hepatocelular multifocal hd cerca de dois meses. Antecedentes de
doenga hepdtica crénica alcodlica e viral (hepatite C +). Metastizagdo extensa local e possivelmente
pulmonar. A familia - especialmente a esposa - estava em grande sofrimento emocional, por temer que o

8 A reflexdo ativa pode ser definida como o profissional perguntar a si mesmo “porque estou eu/ele/isto/ a
dizer/pensar/decidir/a acontecer neste momento/desta forma e que efeito esta isto a ter em mim e nas minhas
decisbes?”

9 Efetivamente dar o nome real a emocao que estd a ser expressa, por exemplo, a raiva ser de facto uma
manifestacado de medo.
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doente se apercebesse da gravidade da situagdo. Contacto anterior pela Equipa com o doente e a familia
tinha revelado que este estava muito revoltado, ndo aceitando a realidade da sua situagdo clinica. Trés
dias antes da visita o doente fez primeira sessdo de QT, da qual regressou a casa muito combalido. O
oncologista tinha colocado reservas sobre a utilidade de continuar a QT, mas o doente tinha grande
esperanga no tratamento.

Na observagdo, o doente estava no leito, visivelmente emagrecido e desvitalizado. Aparentava
estar em situagdo de ultimos dias. Consciente, mas com diminui¢cdo do nivel de consciéncia, atengdo
captdvel, mas mantida s6 por momentos. O doente aceitou receber apoio da Equipa com medicagdo
subcutdnea para garantir seu conforto e aliviar sintomas; concordou que a Equipa se reunisse com a sua
familia para discutir o seu caso.

Fez-se conferéncia familiar com a esposa e os seus dois filhos. A Equipa reforcou a necessidade de
manter o doente confortdvel, controlar sintomas e garantir a qualidade de vida possivel. Reforgou o papel
positivo que a familia tem tido nos cuidados ao doente, e que os cuidados que lhe prestavam em casa
eram largamente superiores a uma ida ao hospital. Foi-lhes dito ndo haver necessidade de manter o pacto
de siléncio ao ndo quererem que o doente se aperceba do seu estado, algo que ele de facto jd conhecia.
Foram aconselhados a estarem com ele no quarto e falarem dos assuntos que achavam pertinentes
abordar. Foi abordada a questdo do controlo da dor e o facto do doente nédo estar a ingerir alimentos,
preocupagdes manifestadas pela familia. Foi falado sobre a normalidade do doente ndo ter vontade de
comer nesta fase da doenga. Foi falado sobre a irreversibilidade do quadro, a inutilidade de mais QT, que
s6 iria aumentar o sofrimento sem trazer qualquer beneficio. No final da conferéncia a familia manifestou
vontade de continuar a cuidar do doente em casa, com o apoio da Equipa.

3.4. Caso clinico

Tendo elencado e explicitado a forma como procuramos atingir os objetivos e
adquirir as competéncias propostas, pareceu-nos ser da maior relevancia apresentar
este caso clinico que nos “acompanhou” durante todo o estagio, ndo so
temporalmente, mas também pela forma como se veio a revelar exemplificativo de
grande parte, se ndo de todas, as areas fundamentais de intervencao nos cuidados
paliativos e dos seus desafios caracteristicos.

Trata-se de um caso altamente complexo, do ponto de vista social, psicoldgico,
familiar, fisico-sintomatico, farmacolégico e ético. Sendo um caso que ja era
conhecido da Equipa, s6 durante o periodo do nosso estagio motivou um total de oito
contactos, para além das visitas paralelas pela Enfermeira de referéncia da ECCI.

3.4.1. Histéria clinica

GM, uma senhora de 82 anos, viuva, a viver com atual companheiro, AJ, ha cerca de
10 anos na casa deste. E mie de uma filha, M], funcionaria publica, casada e mae de
duas filhas. A filha vive perto, na antiga casa que era de GM. Quando GM enviuvou, a
filha veio viver com a mae para lhe dar apoio; porém quando esta foi viver com o
companheiro, a casa ficou para a filha.

O companheiro AJ] de 85 anos é viuvo por duas vezes. Ambas as suas mulheres
faleceram de doenca neoplasica. E saudavel, mas sofre de ligeira hipoacusia,
dificultando por vezes a comunicagdo. A] é o cuidador de GM, mas a filha M] é muito
presente. Por ter passado ja por duas situa¢des de neoplasias nas suas companheiras,
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A] tende a expressar opinides algo firmes sobre as queixas de GM e a medicacao,
assumindo-se como “conhecedor”.

GM tem boa relacdo com o companheiro e com a filha; ja a filha tem uma relacao
distante e critica para com AJ, que nunca aceitou bem. M] mostra ser muito ansiosa e
preocupada com a mde, reagindo com angustia as queixas da mde e manifestando
duvidas sobre a capacidade de AJ cuidar de GM.

A casa onde GM reside com o companheiro é uma casa modesta, mas bem cuidada,
com boas condi¢bes de habitabilidade. E A] que tem vindo a assumir
progressivamente as tarefas domésticas e confe¢do de refeicdes devido as limitacdes
crescentes de GM, sem aparente ressentimento.

GM sofre de adenocarcinoma do endométrio com disseminacao local extensa,
hipertensao arterial, diabetes mellitus nao-insulinodependente, doenca de Parkinson
e sindrome depressivo ha longos anos, com uma historia pouco clara de uma
tentativa de suicidio ha cerca de 30 anos atras.

GM ja tinha sido referenciada a Equipa aquando do nosso primeiro contacto.

12 contacto

Visita efetuada por Enfermeira, Psicéloga, Estudante de Enfermagem em estagio, e
por nos. Visita pedida pela filha porque GM apresentava dor nao controlada, ndo
cedendo a fentanilo sublingual 133 mcg. A doente repetia sempre a toma 30 minutos
depois, com algum alivio, mas ficava muito nauseada. Da nossa observacado conclui-se
que GM mantinha-se autdbnoma nas atividades da vida diaria, deambulava sem apoio,
ndo apresentava outras queixas, estava eutimica, bem disposta no contacto com a
Equipa, e sem dores no momento.

A medicacao que fazia era altamente complexa: olmesartan 20 mg (1 jejum);
megestrol 160 mg (1 lanche); levodopa + carbidopa + entacapona 200/50/200
(1+1+0); levodopa + carbidopa + entacapona 100/25/200 (0+0+1); carbidopa +
levodopa 25/100 (meio ao lanche); biperideno 2 mg (1+meio+meio); rotigotina 4 mg
(1 sistema transdérmico que troca a cada 24h); mirtazapina 30 mg (1 ao deitar);
primidona 250 mg (1 cp por dia ao deitar); fentanilo sistema transdérmico 25 mcg/h
(2 sistemas que troca de 3-3dias); metoclopramida 10 mg (1 em SOS se nauseas ou
vOmitos, poder repetir de 8/8 hrs se necessario); macrogol (1 carteira/dia); insulina
Lantus® (26 U ao deitar, ajusta pelos valores de glicémia em jejum segundo esquema:
>120 em 3 dias consecutivos, aumenta 2U; 80-120 mantém a dose; se 1 glicémia em
jejum <80, diminui 2U); fentanilo 133 mcg sublingual SOS; tamoxifeno 20 mg (1 por
dia), bisacodilo 5 mg 1 em SOS.

A atual dose de fentanilo transdérmico deveu-se a uma decisdao unilateral do
companheiro em aumentar a dose de um sistema transdérmico para dois, 24 horas
antes da visita, sem aparente efeitos adversos. A Equipa ja tinha por varias vezes
tentado racionalizar a terapéutica, concretamente no que respeita o0s
antiparkinsénicos, mas sempre houve resisténcia da parte da doente. A decisao da
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Equipa foi manter fentanilo 50 mcg/h sistema transdérmico de 3 em 3 dias, aumentar
a dose de resgate para 200 mcg fentanilo sublingual, tomar metoclopramida 10 mg
SOS se nauseas e iniciar dexametasona 8 mg ao pequeno-almoco. Anteriormente ja
tinha sido usado morfina para controlo da dor, sem sucesso, o que tinha motivado o
uso de fentanilo.

22 contacto - 7 dias depois

Videochamada com a filha que contactou a Equipa porque GM mantinha dor
descontrolada. Ap6s discussdo do caso, a Equipa decidiu por fazer uma rotacdo de
opioides para buprenorfina 70mcg/h sistema transdérmico de 3,5 em 3,5 dias,
manter fentanilo 200 mcg sublingual para resgate. Considerando os antecedentes de
doenca depressiva e a percecdo da Equipa de haver um componente psicolégico nas
queixas, optou-se também por adicionar o antidepressivo duloxetina 30 mg ao
pequeno-almoco, servindo também como adjuvante dos opioides.

32 contacto - 4 dias depois

Videochamada com a filha porque GM estaria com dores generalizadas,
desequilibrio, tremores, cefaleias e agravamento do estado geral ha dois dias. Tinham
suspendido a duloxetina porque acharam que deixava GM mais prostrada e com
edemas da face. A doente comecou a tomar nimesulida por autoria propria, e referia
que lhe aliviava as dores. A videochamada foi feita com a presenca da Enfermeira da
ECCI que visitava a doente, e que confirmou que GM estava aparentemente bem, sem
desconforto, sem tremores e em bom estado geral.

A Equipa sugeriu que retomasse a duloxetina e mantivesse a restante medicacao.
Perante o aparente alivio da dor com nimesulida, poderia tomar em SOS, até 12/12
horas.

4° contacto- 9 dias depois

Visita efetuada por Enfermeira da Equipa, dois Estudantes de Enfermagem em
estagio, e por nos, apos contacto da filha M] que referiu ao longo da ultima semana
agravamento do desequilibrio, dores e do estado geral.

GM referiu aumento de dores no terco inferior do abdémen com radiacao lombar
bilateral, e anorexia. Objetivamente ndo apresentava dor no momento, deslocava-se
sem apoio e estava eutimica.

A Equipa optou pela suspensdo de levodopa + carbidopa 25/100, que a doente
aceitou. Foi aumentada a buprenorfina para 70mcg/h 1 +1/4 selo de 3,5 em 3,5 dias.
A doente ja tinha suspendido o nimesulida ha alguns dias.
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52 contacto - 15 dias depois

Visita por Médica e Enfermeira da Equipa, Estudante de Enfermagem em estagio, e
por nds. MJ tinha contactado a Equipa devido ao agravamento do estado geral da mae.

Objetivamente GM estava mais enfraquecida, mas ldcida e colaborante. Foi
efetuada conferéncia familiar com a doente, o companheiro A] e sua filha MJ]. GM
manifestou compreensao que a sua situacdo estava a agravar-se, e dai a maior
fragilidade que sentia. A Equipa explicou que perante a evolu¢do da doencga, o
objetivo é manter o conforto e controlo da dor e de outros sintomas; os ajustes
terapéuticos ndo teriam como proposito alterar a evolucdo da doenga. A] manifestou
vontade em continuar a cuidar de GM, perante a aparente reticéncia da sua filha MJ.

A Equipa aumentou a dexametasona para 8mg 1+1/2 cp ao pequeno-almogo e
suspendeu o megestrol, por ndo haver vantagem na sua continuacdo. Manteve a
restante medicacdo, sendo que a doente nunca tinha retomado a duloxetina.

62 contacto - 5 dias depois

Videochamada com a filha M]. A doente tera feito duas tentativas de suicidio
uma, sofreu uma queda quando tentava subir ao terrago para se langar ao chao,

(¢)

outra, colocou o cinto do roupdo a volta do pescoco para se asfixiar. No momento a
filha estava confinada em casa por causa de contacto com uma pessoa Covid

positiva, e ndo pode ir ter com a mde. O companheiro A] estava a ter dificuldade em
controlar a situacdo. A Equipa decidiu fazer uma visita logo que possivel, dando
indicagdes para a GM ir a urgéncia em caso de emergéncia. Optou-se por medicar com
quetiapina 25 mg, 1/2 +1/2 + 1 ao deitar e 1 em SOS em caso de agitacao ou insonia.

72 contacto - 2 dias depois

Visita efetuada por Enfermeira e Assistente Social da Equipa e por nés, motivada
pelo facto de a doente estar progressivamente mais agitada nos dias anteriores, tendo
feito trés gestos suicidarios nas ultimas 72 horas. Novamente tentou chegar ao
terrago da casa e enrolou o cinto do roupdo a volta do pescoco. O companheiro A]
manifestou incapacidade de continuar a cuidar de GM e informou a filha que nao
tinha condi¢cOes de a ter em sua casa. A filha M] levou a méde para a sua casa no dia
anterior a nossa visita.

GM encontrava-se num cadeirdo, visivelmente abatida fisicamente, e triste.
Expressava tristeza por estar a ser uma fardo para a sua familia, mas ao mesmo
tempo gostava de estar naquela que de facto era a sua casa.

A filha M] estava muito ansiosa e partilhou em privado a Equipa o seu receio de
ndo conseguir cuidar da mae nem gerir a medicagdo. Disse claramente que ndo queria
que a mde morresse em casa e sentia que a presenca de GM com o avancar da doenga
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e o seu inevitavel desfecho, estava a traumatizar as suas duas filhas menores e a
perturbar o funcionamento da familia.

Perante esta situacdo a Equipa colocou a consideragdo da familia e de GM a
possibilidade de ingressar numa unidade de cuidados paliativos. GM concordou com
essa opc¢ao, dizendo que mesmo assim gostaria de estar com a filha no momento da
sua morte.

Em caso de perder a via oral foi deixada seguinte medicacdo preparada com a
filha, que foi devidamente instruida no seu uso: butilescopolamina 20mg 1 seringa em
SOS se farfalheira (pode repetir cada 6/6 hrs), midazolam 2,5 mg 1 seringa SOS se
agitacdo, morfina 5 mg 1 seringa SOS se falta de ar ou dor, pode repetir a cada 4hrs,
metoclopramida 10 mg em SOS se vomitos (pode repetir cada 8 hrs), diclofenac 75
mg se febre (pode repetir a cada 8 hrs). Foi colocado cateter subcutaneo na regiao
escapular direita.

8¢ contacto - 3 dias depois

Videochamada com filha que informou que GM tem tido periodos de agitagdo
psicomotora, expressando vontade de por termo a vida. Jogou-se para o chao por trés
vezes nos ultimos dois dias; ontem meteu os dedos na boca, numa tentativa de se
asfixiar. As netas e a filha nao conseguem lidar mais com a situacao.

Nao tem dejecdes ha trés dias e come pouquissimo. Nao refere dores.

Procedeu-se a um ajuste terapéutico com quetiapina 25 mg pequeno-almoco,
almoco e deitar, e foi dada indicacdo para a filha usar midazolam 2,5 mg subcutaneo
(que foi deixado com a filha) em SOS em caso de agitacdo grave.

Foi prestado apoio emocional com escuta terapéutica a filha que esta muito
angustiada com esta situacao.

Explicou-se que reducao da ingestao de alimentos é normal nesta fase, que deve
encorajar dentro do possivel a ingestdo de liquidos, sem que isso seja foco de mais
ansiedade para a doente ou familia.

Foi reforcada a necessidade de fazer os laxantes diariamente. Informou-se a filha
que a mae ja estava referenciada para uma Unidade de Cuidados Paliativos.

Epilogo

GM veio a falecer numa unidade de cuidados paliativos 28 dias apds o ultimo
contacto que tivemos com o caso. Desconhecemos se o seu desejo de ter a filha
presente se concretizou.
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3.4.2. Discussao do caso clinico

A atencdo da Equipa aos principios basicos dos cuidados paliativos esteve
presente logo na total disponibilidade para atender aos pedidos da doente e da sua
filha. Sempre foi tido em consideracdo o desejo da doente em ficar em casa, e s6 no
fim, perante a 6bvia incapacidade de ser cuidada pelos familiares € que, considerando
o superior interesse de GM, foi proposto o ingresso numa unidade de cuidados
paliativos. A Equipa manteve sempre como objetivo controlar os sintomas, em
especial a dor de GM, ndo obstante as dificuldades que isso apresentou, entre outras
razdes pela ma resposta anterior a morfina, e pela fraca colaboracdo do sistema
familiar. Concomitantemente, foi sempre dada toda a atencdo as necessidades da
familia, em especial da filha M], cuja vivéncia deste processo foi de grande sofrimento
e de ansiedade, das duvidas que tinha sobre os sintomas, e da capacidade de AJ ser o
cuidador da mae.

A complexidade das atitudes, relacdes interpessoais, mensagens subliminares, e
conflitos dentro do sistema familiar era notdério, resultando numa comunicac¢ao
distorcida. A manifestagcdo de receio pelo evoluir da doenca e de angustia perante
sintomas da mae que M] sentia, era muitas vezes expressado indiretamente por M]
através de apelos a Equipa, explicando os varios contactos com a Equipa por causa
de um aparente agravamento do estado de GM, que depois, in loco, ndo se confirmava.

M] ndo tinha confianca em AJ (nem o aceitava) como cuidador, mas esse receio
também era manifestado de forma indireta, sempre através de contactos com a
Equipa e ndo havia uma comunicag¢do direta nem uma eficaz colaboracdo por parte
dela com AJ.

Nos contactos por videochamada com M]J, nas conversas individuais tidas durante
as visitas domiciliarias, e para além de outros telefonemas diretos, nés, (afinal eramos
o “psiquiatra da Equipa” no momento) fizemos por confrontar M] ndo s6 com os seus
receios, mas também validar a normalidade dos mesmos e de reforcar a sua
capacidade de cuidar e de estar a desempenhar bem o seu papel como filha e co-
cuidadora.

Para tentar superar as dificuldades comunicacionais e as duvidas manifestadas
sobre os sintomas de GM, a Equipa fez uma conferéncia familiar oportunista no
quinto contacto, abordando o facto de os sintomas que GM apresentava de forma
mais intensa com o passar do tempo serem efeitos esperados da evolugdo da doenca e
colocando em cima da mesa a questao do local de cuidados. GM expressou o desejo de
continuar em casa e A] concordou, se bem que pouco mais tarde iria efetivamente
passar a responsabilidade para a filha ap6s GM ter feito dois gestos de aparente
tentativas de suicidio. GM passa a sair da casa do companheiro ap6s dez anos de vida
comum.

GM viu-se de alguma forma “descartada” - sendo que voltou para a sua casa, e
estava com a filha - certamente percebeu o conflito existente no seio familiar. AJ
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continuava a manifestar uma grande preocupa¢do com a mae, mas a0 mesmo tempo
mostrava-se incapaz de ser uma cuidadora eficaz. Sabendo do desejo da sua mae de
permanecer em casa acompanhada pela familia, manifestou a Equipa, em segredo,
que a morte da mae em casa era para ela inconcebivel, e a sua atual presenca estava a
ser desorganizadora para ela e para a sua familia. Estdvamos perante uma forma de
conspiracdo do siléncio, em que GM estava a ser privada de informacao critica para as
suas decisoes de fim de vida.

A Equipa viu-se perante um dilema ético - os desejos da doente, contra os da filha,
e acima de tudo como garantir os melhores cuidados e a paz que ela necessitava. A
decisdo foi que o principio do bem maior implicaria ser encaminhada para uma
unidade de cuidados paliativos e ndo ficar em casa onde claramente ndo havia
condi¢des. Respeitando sempre a sua autonomia, colocou-se a decisdo de GM a
referenciacdo para uma unidade e ela aceitou, dizendo que mesmo 13, gostaria de ter a
filha presente no momento da sua morte.

Nado estranhamos que, a medida que o seu estado clinico se degradava e estes
conflitos subliminares se agudizavam, os antecedentes depressivos de GM se tenham
vindo a manifestar em varios episddios de supostas tentativas de suicidio. Nao
menosprezando os sentimentos e o sofrimento de GM, a nds pareceu-nos sempre
haver um forte componente de impulsividade e um chamar de atencdo para a sua dor
psiquica, mais que verdadeiras tentativas de suicidio.

Este componente psicossocial que atravessava todo o caso pareceu-nos relevante
na dificuldade em controlar farmacologicamente a dor. Estavamos perante, de facto,
de uma dor total. Nao obstante a intervencdo da Psicdloga da Equipa e também a
nossa, especialmente perante a filha, a nivel somatico GM apresentava varios desafios
na farmacoterapia.

Primeiro, ndo tinha sido possivel controlar a dor com morfina, o que motivou a
mudanca para fentanilo transdérmico. Com este opioide o controlo também era
insuficiente. Sempre que fazia uma dose de resgate de 133 mcg de fentanilo
sublingual, tinha que a repetir para obter uma resposta analgésica adequada, mas
sempre com o resultante efeito secundario de nauseas. Rapidamente uma dose de
fentanilo sistema transdérmico de 50 mcg/h perdeu efeito, levando a Equipa a
concluir que aumentar mais a dose teria poucas hipoteses de sucesso. Nao deixa de
ser relevante que o fentanilo era minimamente eficaz em resgate, mas continuava a
haver queixas de dor basal da parte da familia.

Optou-se por uma nova rotacao de opioides para buprenorfina 70 mcg/h. O facto
de a doente ndo tolerar a morfina fez com que se optasse por manter fentanilo, mas
na dose de 200 mcg, como farmaco de resgate, resultando no uso de dois opioides em
conjunto.

Nao obstante a filha M] referir que a mde mantinha dores, a impressao da Equipa
nos contactos diretos com GM era que a dor estava controlada.
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A opc¢do de adicionar um antidepressivo - duloxetina - ndo sé6 devido a ansiedade e
aos antecedentes depressivos, mas também como adjuvante dos analgésicos - nao foi
tolerada. As tentativas da Equipa de racionalizar a extensa e idiossincratica lista de
medicacdo que GM fazia enfrentou sempre grande resisténcia de todos, tanto que
havia da parte deles mudangas auténomas de medicamentos (as doses dos sistemas
transdérmicos, o uso ad hoc de AINES). S6 com grande dificuldade e ja quando GM
estava mais debilitada é que foi possivel desprescrever alguma medicagdo
considerada desnecessaria, como por exemplo o megestrol e uma solitaria e
incongruente dose de carbidopa + levodopa que estava a ser tomada no meio do dia.

Quando GM comeca a ter periodos de agitacao e gestos parasuicidarios, a Equipa
optou por medicar com quetiapina para controlar estes sintomas. Esta medicacao,
porém, nunca foi administrada nem nas doses nem no regime em que foi prescrita. A
possivel perda de via oral ou agravamento sintomatico que a Equipa previu poder
acontecer nos ultimos contactos motivou a op¢do de deixar preparada medicacao
para administra¢do subcutanea. Esta foi morfina para analgesia, profilaxia de nauseas
com metoclopramida, secagem de secre¢des respiratorias com butilescopolamina e
midazolam no caso de agitacdo. Porém, a filha M] foi nitidamente incapaz de gerir a
medicacdo e nunca a administrou, ndo obstante uma psicoeducagdo cuidadosa.

Todo este caso foi um exemplo da necessidade e utilidade da abordagem
multidisciplinar num caso complexo - envolvidos estiveram uma Enfermeira
especialista em cuidados paliativos, uma médica paliativista e uma psicéloga da
Equipa, um psiquiatria estagiario, uma enfermeira da UCCI e uma assistente social da
Equipa, em diferentes momentos, mas sempre em colaboracao estreita ao longo do
processo.

Para nos foi exemplificativo do que ja afirmamos na introducao deste Relatorio -
que quando os seus doentes entram numa fase de doenca terminal, os psiquiatras
perdem o seu rasto. Este caso é paradigmatico daqueles onde existe a necessidade de
uma intervencao psiquiatrica e psicologia formal tanto para o doente como para os
familiares, integrada nos restantes cuidados paliativos.
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4, Intervencao na pratica clinica - projeto

4.1. Introducao

A area tematica a aprofundar é a dos cuidados paliativos em doentes afetos de
doenca mental grave, concretamente a esquizofrenia. A investigacdo cientifica que
apresentamos a seguir revela que estes doentes recebem, em comparagdo com 0s
seus pares sem esquizofrenia, menos e piores cuidados paliativos.

A esquizofrenia afeta cerca de 0,75 a 1% da populacdo (Saha et al., 2005). Dados
recentes indicam uma prevaléncia mediana ao longo da vida de 7,49 por 1000 da
populacdo sofrendo de psicoses primarias (Moreno-Kiistner et al., 2018). Traduzido
para a area de intervencdao do Departamento de Psiquiatria e Saude Mental do
Hospital de Evora (DPSM) - correspondente ao Distrito de Evora e ao Municipio de
Torrao - com uma populagdo de 175 703, isto representa aproximadamente 1300
pessoas pelos dados de 2018 (PORDATA, 2018).

A esquizofrenia é uma doenga crénica, incapacitante e incuravel que resulta numa
diminuicdo do tempo de vida dos pacientes que pode chegar aos 10 a 20 anos
(Laursen et al., 2014). As causas de mortalidade destes doentes sdo o suicidio (Palmer
et al, 2005) e doencgas fisicas tais como o cancro, doencas cardiovasculares,
respiratorias, hepaticas e enddcrinas (Bitter et al.,, 2017; Irwin et al., 2014; Olfson et
al,, 2015; Simon et al., 2018).

Nos Estado Unidos, as taxas de mortalidade padronizadas nestes doentes sdo de
3,6 para doengas cardiovasculares, de 2,4 para cancro, de 9,9 para doenc¢a pulmonar
obstrutiva cronica, e de 3,5 para todas as causas (Olfson et al., 2015).

\

Estes doentes tendem a manter-se a margem dos cuidados de saude e tém
comportamentos de risco como tabagismo, consumo de substancias, ma alimentagdo
e sedentarismo (Berti et al., 2018; Buhagiar et al.,, 2011; Cerimele & Katon, 2013;
Dickerson et al., 2018; Onyeka et al., 2019). Perante um risco equivalente de cancro,
doentes com esquizofrenia sdo menos rastreados para cancro, morrem mais e
recebem menos quimioterapia, radioterapia e cuidados paliativos que a populacao
geral (Irwin et al,, 2014; Mo et al,, 2014).

O facto de frequentemente estarem isolados da sociedade e dos servicos de saude
dificulta a identificacdo de necessidades de cuidados paliativos em fim de vida ou
perante doenca cronica progressiva e incapacitante (McNamara et al., 2018). Estudos
canadianos (Martens et al.,, 2013) mostram que estes doentes tendem a morrer em
lares de terceira idade e ndo em servicos hospitalares, e tém menor probabilidade de
receber cuidados de fim de vida, de serem seguidos por especialistas (sem ser os seus
psiquiatras) ou de receberem analgesia adequada (Chochinov et al., 2012).

Doentes esquizofrénicos em fim de vida tém metade da probabilidade de
receberem cuidados paliativos (Chochinov et al, 2012) que outros doentes e
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geralmente ndo sdo considerados aptos para tomar decisoes antecipadas de fim de
vida, mesmo quando de facto o sao (Candilis et al., 2004; Foti, Bartels, Van Citters, et
al., 2005; Jeste et al,, 2005). Um estudo australiano recente determinou que numa
populacdo de doentes que morreu de cancro, s6 27,5% dos que tinham esquizofrenia
tiveram acesso a cuidados paliativos na comunidade, versus 40,4% dos que nao
tinham (Spilsbury et al., 2018).

Existem varios fatores que dificultam o acesso do doente com esquizofrenia aos
cuidados paliativos, entre eles o estigma da doenca e tendéncia para atribuir
sintomas fisicos a esquizofrenia, dificuldades em perceber o diagnostico e tomadas de
decisao, isolamento social do doente, e dificuldade em ser admitido num servico de
cuidados paliativos ou médico quando se tem uma doenca mental (Relyea et al,
2019).

Fatores como o ser sem-abrigo, ter pouco apoio familiar ou de cuidadores, as
dificuldades em estabelecer relacdes de confianca com profissionais de saude
desconhecidos, e sintomas da propria doenga psicdtica, podem dificultar tanto o
acesso como a aceitacdo de cuidados paliativos (Shalev et al., 2016).

As boas praticas implicam a colaboracao entre varias especialidades médicas e a
psiquiatria, servico social, cuidadores e o inicio precoce de cuidados paliativos
(Shalev et al., 2017).

A incapacidade destes doentes para tomar decisdes em contexto paliativo ndo
deve ser presumida. Uma abordagem inclusiva multi-especializada que aborda as
doencas fisica e psiquica, estilos de vida e consumo de substancias deve ser usada
(McNamara et al,, 2018). Os doentes com esquizofrenia em fim de vida podem ser
capazes de decidir sobre analgesia e preferéncias de cuidados (Foti, Bartels,
Merriman, et al., 2005; Foti, Bartels, Van Citters, et al, 2005). As intervencdes
psicossociais, a gestdo farmacoldgica complexa, a colaboracao interdisciplinar e
familiar, e o estabelecer de objetivos de cuidados sdo boas praticas identificadas para
estes doentes (Relyea et al., 2019).

Sdo estas as razdes subjacentes a nossa intencao de intervir na pratica clinica no
nosso Hospital de forma a melhorar os cuidados paliativos prestados a estes doentes.
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4.2. Titulo: Checklist de boas praticas para doentes com
esquizofrenia em cuidados paliativos

4.2.1. Natureza do projeto

Optamos pela criacdo de um protocolo de boas praticas para ser usado em doentes
esquizofrénicos recebendo cuidados paliativos por motivo de doenca fisica,
progressiva e incuravel.

O protocolo a ser criado apresenta-se na forma de uma checklist onde constam
varios indicadores de qualidade a serem seguidos, de forma a garantir que atencdo é
dada as boas praticas e aos obstaculos que existem na prestacao de cuidados
paliativos nesta populacao de doentes.

Esta checklist podera ser usada no planeamento de cuidados individuais em cada
doente.

Um componente fundamental destas boas praticas é a colaboracdo direta e
continuada entre o psiquiatra assistente e terapeuta de saude mental de referéncia
que acompanha o doente, e a equipa de cuidados paliativos, durante todo o percurso
paliativo do doente até ao fim da sua vida.

Os elementos que compdem o protoloco/checklist sdo oriundos de duas fontes:

a) Indicadores Gerais de Qualidade de Cuidados baseados nos Indicadores
de Qualidade Prioritarios para os Servigos de Cuidados Paliativos em Portugal
(Capelas et al., 2018)

b) Retirados da literatura cientifica consultada para este fim, e para a
elaboracdo da Revisdo Sistematica da Literatura, que compde um dos dois
elementos da Parte II deste Relatorio Final do Mestrado em Cuidados
Paliativos.

Servicos alvo: Equipa Intra-hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos e
Departamento de Psiquiatria e Saide Mental do Hospital do Espirito Santo de Evora,
EPE.

Populacao alvo: Doentes com esquizofrenia a receber cuidados paliativos devido
a doenca fisica grave, progressiva e incuravel.
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4.3. Analise da envolvente dos Servicos

4.3.1 Analise SWOT

d)

e)

g)
h)

a)
b)

c)

d)

b)

c)
d)

S - For¢as

Autor do trabalho é psiquiatra, com formacao em curso de mestrado em
cuidados paliativos

Existéncia de profissionais das especialidades de psiquiatria, enfermagem e
servigo social no DPSM

Existéncia de profissionais das especialidades de medicina interna, neurologia,
psicologia, enfermagem e servico social da EIHSCP

Existéncia de profissionais com formacdo avancada e formag¢do avancada em
curso na EIHSCP

Metodologia de trabalho em equipa ja estabelecida nos dois servicos
Profissionais motivados para o trabalho em equipa

Profissionais da EIHSCP e o autor motivados para o trabalho conjunto
Profissionais conscientes da dificuldade em prestar cuidados junto deste
grupo de doentes

Apoio da Diretora do DPSM e da Coordenadora da EIHSCP

W- Fraquezas

Inexisténcia de tradicao de trabalho conjunto entre o DPSM e a EIHSCP
Sobrecarga de trabalho clinico e burocratico ja existente

Desconhecimento por parte dos profissionais do DPSM da area dos cuidados
paliativos, que é vista como sendo estranha a sua area de intervencao
Desconhecimento por parte de todos os profissionais de ambos os servicos das
particularidades dos cuidados paliativos nesta populacao de doentes
Dificuldade em coordenar a disponibilidade simultanea de todos os elementos
das equipas

O - Oportunidades

Melhoria na qualidade de cuidados prestados aos doentes através da
capacitacdo dos profissionais

Refor¢o da colaboracao interdisciplinar das equipas do DPSM e EIHSCP
Melhoria na qualidade de vida dos doentes e cuidadores

Aumento na diferenciacdo de cuidados prestados pelas equipas do DPSM e
EIHSCP

Potencial para justificar perante a administracdo do Hospital necessidade de
recrutar mais técnicos especialmente para a EIHSCP e de disponibilizar mais
profissionais de saude mental para colaborar com a equipa de cuidados
paliativos
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f) Reforgar e criar consciéncia nos profissionais do DPSM da area de cuidados
paliativos a doentes com doengas mentais graves

g) Reforgar e criar consciéncia nos profissionais da EIHSCP das especificidades
dos cuidados paliativos a doentes com doengas mentais graves

h) Reforcar o vinculo terapéutico entre os doentes e os profissionais de saude
mental através da continuidade de cuidados na ultima fase de vida

T - Ameacas

a) Desinvestimento dos profissionais de cada equipa por achar que a area de
intervencdo nao é sua

b) Barreiras culturais ao assumir papel ativo na tomada de decisdes em fim de
vida a doentes mentais e seus familiares

c) Tendéncia ao isolamento, dificuldade em estabelecer relacdes de confianca por
parte dos doentes com esquizofrenia

d) Cansaco e desgaste dos cuidadores com resisténcia em participar no que
parece ser acréscimo de responsabilidades

e) Baixo nivel de conhecimento sobre doenca mental de alguns profissionais

f) Baixo nivel de conhecimento sobre cuidados paliativos de alguns profissionais

g) Resisténcia por parte de profissionais da area dos cuidados paliativos em
trabalhar com doentes com doeng¢a mental grave

h) Duplicacao de esforcos entre as duas equipas

4.3.2 Areas de melhoria

Pretende-se melhorar a qualidade e abrangéncia dos cuidados paliativos
prestados a doentes com esquizofrenia.

4.3.3. Objetivo geral
Criacdo de um protocolo de boas praticas em forma de checklist para ser usado

pela EIHSCP, que implica a colaboracdo direta e continuada em cada caso com o
Departamento de Psiquiatria e Saude Mental.

4.3.4. Objetivos especificos

A checklist contém indicadores de boas praticas em cada uma das seguintes areas
de cuidados.

a) Organizacao de cuidados

b) Cuidados fisicos

c) Cuidados psicologicos e psiquiatricos
d) Cuidados sociais

e) Cuidados culturais, espirituais e éticos
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4.4, Definicao de termos

Reunides multidisciplinares: participacao em pelo menos uma reunido por més de
discussdo de caso individual do doente, incluindo obrigatoriamente médico de
cuidados paliativos, psiquiatra assistente, enfermeiro e assistente social envolvidos
nos cuidados paliativos e terapeuta de referéncia da equipa de saide mental.

Psiquiatra assistente: psiquiatra que presta de forma regular e vinculada cuidados
de saude mental ao doente, desde antes deste entrar em situacdo paliativa.

Terapeuta de referéncia de saude mental: enfermeiro ou assistente social da
equipa de saude mental que presta de forma regular e vinculada cuidados de saude
mental ao doente, desde antes deste entrar em situag¢do paliativa.

Processo clinico multidisciplinar: processo clinico retine informagdo clinica da
condigdo fisica e psiquiatrica atualizada, acessivel as equipas de cuidados paliativos e
de saude mental.

Doente: doente com diagndstico de psicose primaria (esquizofrenia, perturbacao
esquizoafectiva ou perturbacdo delirante) como definida no DSM 5 (American
Psychiatric Association, 2013) e recebendo cuidados paliativos devido a doenca fisica
grave, progressiva e incuravel.

Equipa: o conjunto de profissionais envolvidos nos cuidados ao doente, incluindo
os da area dos cuidados paliativos ou da saude mental.

Cuidador ou pessoas de referéncia: pessoa ou pessoas significativas que o doente
identifica como elementos-chave de apoio na sua doenca, tanto fisica como mental.

4.5. Indicadores especificos incluidos na checklist
4.5.1. Indicadores de organizacao de cuidados

a) Reunides clinicas multidisciplinares de discussao de casos individuais
com presenca de psiquiatra e terapeuta de saude mental de referéncia
(quando existir), sendo que em geral os psiquiatras tendem a afastar-se dos
cuidados dos doentes na fase final da vida e as equipas de cuidados paliativos
estdo pouco preparadas para lidar com doentes com doencas mentais graves
b) Processo clinico multidisciplinar, reunindo informacgdo clinica fisica e
psiquiatrica, sendo que é frequente ndo haver comunica¢do entre os
profissionais de saide mental e medicina somatica

c) Conhecimento do doente acerca da sua situacao clinica, quando
desejada, sendo que é frequente presumir-se que o doente psiquiatrico nao
tem capacidade para compreender informacdo sobre a sua situacdo, ou que
esta o podera “desestabilizar”
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d) Conhecimento por toda a equipa dos objetivos de cuidados e
preferéncias e valores do doente, sendo que frequentemente nos doentes
psiquiatricos sdo ignoradas as suas vontade e decisdes antecipadas. Estes
doentes também tendem a marginalizar-se e estarem socialmente isolados, dai
a necessidade de a equipa ser proactiva em procurar e registar todas as
decisdes e vontades do doente.

e) Qualidade da colaboracao entre a EIHSCP e a equipa de satilde mental.

4.5.2. Indicadores de cuidados fisicos

a) Controlo adequado da dor, ja que a evidéncia revela que estes doentes
tém um controlo incompleto da dor (Shalev et al.,, 2017)

b) Valorizacdo e reavaliacdo continuada dos sintomas fisicos, ja que a
evidéncia revela que nestes doentes muitas vezes as queixas fisicas sdo
atribuidas a doenca mental (Relyea et al., 2019)

4.5.3. Indicadores de cuidados psicolégicos e psiquiatricos

a) Reavaliagdo continuada da doenca mental de base, ja que a evidéncia
mostra que as equipas de cuidados paliativos estdo pouco preparadas para
tratar a doenca mental grave e muitas vezes ha uma retirada desadequada de
medicdo psiquiatrica em fases avancadas da doenca fisica

4.5.4. Indicadores de cuidados sociais

a) Discussao dos objetivos de cuidados com a familia ou cuidador, ja que
muitas vezes estes doentes se apresentam marginalizados e socialmente
isolados, podendo ser dificil identificar cuidadores.

b) Existe a identificacdo de um cuidador ou pessoa de referéncia para o
doente

4.5.5. Indicadores de cuidados culturais, espirituais e éticos

a) Atencao as preferéncias pessoais sobre cuidados, decisdes sobre local
de morte e cuidados terminais, ja que estes doentes, pela tendéncia a
marginaliza¢do e isolamento social, poderdo ndo manifestar espontaneamente
as suas vontades. A evidéncia mostra que estes doentes tendem a morrer
desproporcionalmente mais em lares de terceira idade e em hospitais
(Chochinov etal., 2012; Martens et al., 2013)

b) Averiguar se existe diretiva antecipada de vida, e se ndo, se existe da
parte do doente interesse em ter uma. A evidéncia mostra que frequentemente
é presumido que estes doentes ndo tém capacidade de decisdo, mesmo quando
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de facto tém (Candilis et al., 2004; Foti, Bartels, Merriman, et al., 2005; Jeste et
al,, 2005; Talbott & Linn, 1978)

4.6. Justificacao tedérica com referéncias para cada area de
indicadores

4.6.1. Organizacao de cuidados

Multidisciplinariedade para contrariar a tendéncia a fragmentacao e dispersao de
cuidados, e facilitar o acesso desta populacao vulneravel aos cuidados paliativos
(Bloomer & O'Brien, 2013; Donald & Stajduhar, 2019; Foti, 2003; Hanan & Lyons,
2020; Irwin et al,, 2014; Jerwood et al.,, 2018; McNamara et al., 2018; Relyea et al,,
2019).

Doentes com doenca mental tém menor probabilidade de serem alvo de
planeamento antecipado de cuidados ou terem diretivas avancadas (Buhagiar et al,,
2011; Foti, 2003; Foti, Bartels, Merriman, et al., 2005).

Doentes com esquizofrenia podem ser alvo de mais procedimentos invasivos no
fim de vida (Huang et al.,, 2018).

4.6.2. Cuidados fisicos

Doentes com esquizofrenia podem ter dificuldade em reconhecer e reportar dor,
necessitando de atencdo particular a este fendmeno (Shalev et al., 2017).

No ultimo ano de vida doentes esquizofrénicos recebem menos cuidados
paliativos e vdo mais ao servigo de urgéncia (Spilsbury et al., 2018).

Doentes com esquizofrenia tém dificuldade em aderir a programas de tratamento,
os sintomas psiquicos podem interferir com a provisao de cuidados paliativos (Hahm
& Segal, 2005; Woods et al., 2008).

Dificuldade em distinguir sintomas de origem fisica e sintomas psiquicos (Shalev
etal, 2016).

4.6.3. Cuidados psicologicos e psiquiatricos

Importancia da continuacdo dos cuidados de saide mental e de nao haver
afastamento da equipa de saude mental (Jerwood et al., 2018; McNamara et al., 2018).

Manter terapéutica com antipsicéticos para evitar recaidas e ter atencao que as
doses nesta populacdo sao superiores as usadas em cuidados paliativos para tratar a
nausea e o delirium, etc. (Shalev et al., 2017).
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4.6.4. Cuidados sociais, espirituais, éticos e culturais

Os doentes com esquizofrenia em geral morrem mais em lares e no hospital do
que em casa, sendo fundamental ter atencdo as suas preferéncias que devem ser
discutidas e tomadas em conta (Chochinov et al., 2012; Foti, Bartels, Van Citters, et al,,
2005).

A importancia de ter a colaboracdo de cuidadores e pessoas de referéncia
(McNamara et al., 2018; Relyea et al,, 2019; Toor, 2019; Woods et al.,, 2008).

Se bem que a capacidade de decisdo de doentes com esquizofrenia é geralmente
colocada em duvida por profissionais em contexto paliativo, estes, regra geral, tém
capacidade adequada para decidir (Candilis et al., 2004; Foti, Bartels, Merriman, et al,,
2005; Jeste et al., 2005; Talbott & Linn, 1978).

Atender a espiritualidade do doente paliativo pode servir como fonte de conforto
(Gijsberts et al., 2019) e ndo se deve descurar o valor positivo nem confundir com a
doenca as crencgas espirituais do doente com esquizofrenia (Grover et al., 2014;
Triveni et al., 2017)

CHECKLIST DE BOAS PRATICAS PARA O DOENTE COM DOENCA PSICOTICA PRIMARIA EM CUIDADOS PALIATIVOS

Instrugoes de preenchimento: esta checklist de boas praticas deve ser consultada e preenchida no momento da primeira
consulta de cuidados paliativos e ao longo do processo de acompanhamento do doente.

Nome Data de admissao Data de alta
Causa de alta Obito data Transferéncia (especificar) Outra (especificar)
Diagnéstico médico Diagnéstico psiquiatrico
Pessoa de referéncia Relagao Contacto
ORGANIZACAO DE CUIDADOS Sim | Niao | Comentarios

Existe um processo clinico que resume informagdo médica e psiquiatrica, acessivel as
equipas de satide mental e de cuidados paliativos?

0 psiquiatra do doente participa nas reunides de discussdo do caso? (1)

O terapeuta de referéncia de saide mental do doente participa nas reunides de discussao do
caso? (1)

As decisdes sobre cuidados e preferéncias de tratamento futuras, médicas e psiquiatricas,
estdo registadas?

0 doente tem conhecimento da sua situagdo clinica?

Existe conhecimento por toda a equipa dos objetivos de cuidados e preferéncias e valores
do doente?

O contacto entre a equipa de cuidados paliativos e a equipa de satide mental é facil?

PRESTAGCAO DE CUIDADOS FiSICOS Sim | Ndo | Comentarios

Existe atencdo especial ao controlo adequado da dor?

Existe atencdo a distingdo entre sintomas fisicos e mentais com base nas queixas do doente?

63




José Antonio Palma Gois

PRESTAGCAO DE CUIDADOS PSICOLOGICOS E PSIQUIATRICOS

Sim | Nao | Comentarios

A doenga mental é reavaliada continuamente?

Existe atengdo a distingdo entre sintomas psiquiatricos e psicolégicos do contexto paliativo
e da doenga mental?

0 tratamento da doenca psiquiatrica é reavaliado continuamente?

0 risco de suicidio é reavaliado continuamente?

A capacidade de decidir é reavaliada continuamente?

CUIDADOS SOCIAIS

Sim | Nao | Comentarios

Foi identificada uma pessoa de referéncia indicada pelo doente?

Os objetivos dos cuidados foram discutidos com a pessoa de referéncia?

CUIDADOS ETICOS, ESPIRITUAIS E CULTURAIS

Sim | Nao | Comentarios

A capacidade de decisdo do doente foi avaliada, no inicio e sempre que necessario?

Foi abordado o assunto de diretiva antecipada de vida?

Foram discutidas as preferéncias pessoais sobre decisdes do local de morte, sedagdo
paliativa e cuidados no fim de vida?

Nota: (1) participagio em pelo menos uma reuniio por més.
Nota: A resposta “sim” obriga a existéncia do registo do item no processo clinico.

Figura 1. Checklist de boas praticas.
4.7. Definicao dos objetivos
4.7.1. Objetivo Geral - aplicacdo do protocolo/checklist

Método de calculo de standard

Protocolo foi aplicado? Sim  Nao
Se resposta “sim” considera-se cumprido o objetivo Sim  Nao
, n? de casos com protocolo aplicado
Calculo de Standard: P P 00

n? de doentes esquizofrenicos em cuidados paliativos

Standard recomendado: 70%

Fonte de informacdo: Registo clinico.
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4.7.2. Objetivos especificos - indicadores especificos

Método de calculo de standard
Reunides multidisciplinares foram feitas? Sim  Nao
O processo clinico é multidisciplinar? Sim  Nao

O doente teve toda a informacdo sobre a sua doenca quando a Sim  Nao
desejou?

A equipa toda conhece os objetivos de cuidados e preferéncias do Sim = Nao
doente?

O controlo da dor foi sempre abordado? Sim  Nao
Os sintomas fisicos foram sempre valorizados e avaliados? Sim  Nao
A doenca psiquiatrica e o seu tratamento foram sempre avaliados?  Sim  Nao
Foi identificada uma pessoa de referéncia? Sim  Nao

Os objetivos dos cuidados foram discutidos com a Sim Nao
familia/cuidador?

Os desejos do doente sobre local de morte e cuidados terminais Sim  Nao
foram considerados?

Se resposta “sim” a todos considera-se cumprido integralmente o Sim  Nao
objetivo

n? de casos com protocolo aplicado na integra

Céalculo de Standard: x 100

n? de casos com protocolo aplicado
Standard recomendado: 70%

Fonte de informacdo: Registo do template do protocolo, a ser criado.
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4.8. Acbes a curto, médio e longo prazo

A curto prazo (1 ano)

a) Criac¢do do protocolo/checklist

b) Obter autorizacdo formal e apoio da Diretora do DPSM e do
Coordenador da EIHSCP

c) Obter autorizacao formal da Direcao Clinica do HESE,EPE

d) Apresentacdo do mesmo as equipas na acdo de formacao

e) Introduzir possiveis alteragdes sugeridas

f) Formacao dos técnicos da equipa EIHSCP na sua aplicagdo

g) Iniciar a sua aplicacdo em doentes

h) Iniciar recolha de dados para uso futuro em investigacao

i) Aperfeicoar ou modificar o protocolo, a medida que é analisada a
sua aplicacao real ao fim de um ano

A médio prazo (3 anos)

a) Reavaliar anualmente a utilidade do instrumento na populagao alvo
em termos de adequacdo, metodologia e tematica, feedback dos
profissionais

b) Considerar a sua aplicabilidade (ou adaptacdo) em doentes
paliativos com outras doengas mentais graves

c) Identificar problemas, constrangimentos, insuficiéncias

d) Considerar apresentar protocolo a outras equipas fora do Hospital
de Evora

e) Consolidar e continuar a recolha de dados

Alongo prazo (5 anos)

a) Iniciar trabalho de investigacao sobre cuidados paliativos em
doentes esquizofrénicos

b) Alargar o modelo a outras patologias, concretamente a doenca
afetiva grave - doenca bipolar e depressdao major
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4.9. Método de Avaliacao da Melhoria

Avaliagcdo da melhoria - Objetivo Geral - aplicagio do
protocolo/checklist.
Ano 1 2 3 4 5
Objetivo 50% 55% 60% 65% 70%

Sugerimos um standard de 50% no primeiro ano, com incrementos
anuais de 5% até alcancarmos um standard de 70% ao fim de cinco anos.

Avaliacdo da melhoria - Objetivos e indicadores especificos.
Ano 1 2 3 4 5
Objetivo  50% 55% 60% 65% 70%

Sugerimos um standard de 50% no primeiro ano, com incrementos
anuais de 5% até alcancarmos um standard de 70% ao fim de cinco anos.

4.10. Apresentacao aos servicos interessados

A checklist de boas praticas foi apresentada a 22 de outubro de 2020 num reunido
conjunta do DPSM e da EIHSCP, estando presente todos os técnicos da duas equipas, e
suas respetivas Diretora e Coordenadora. Ambas as equipas viram como positivo o
trazer a atencdo as particularidades e dificuldades clinicas associadas com a
prestacdo de cuidados paliativos a esta populacdo de doentes. O projeto foi visto
como positivo, podendo representar uma mais-valia para os servicos, com a sua

entrada em uso dependendo da nossa integracdo plena na EIHSCP.

A apresentacao em Power Point usada na divulgacao esta disponivel no Apéndice

4,
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5. Revisao sistematica da literatura

Planeamento antecipado de cuidados para pessoas com diagnoéstico
duplo de esquizofrenia e em situacdo paliativa ou de fim de vida: uma
revisao sistematica qualitativa

Advance care planning for people with a dual diagnosis of schizophrenia and an
end-of-life situation: a qualitative systematic review

5.1. Resumo

Objetivo

Pessoas com esquizofrenia sofrem de maior risco de mortalidade e ao mesmo
tempo recebem menos cuidados paliativos, dos quais o planeamento antecipado de
cuidados é um elemento fundamental. Esta revisdo pretende reunir a evidéncia
disponivel da utilizagdo do plano antecipado de cuidados em contexto paliativo em
pessoas com esquizofrenia, dos obstaculos, e das boas praticas que devem ser

seguidas.

Metodologia

Revisao sistematica da literatura dos ultimos 20 anos, de foco qualitativo, sobre o
uso de plano antecipado de cuidados em pessoas afetas de esquizofrenia e em
situacdo de fim de vida ou paliativa.

Resultados

Sete artigos foram incluidos na revisao. Da andlise tematica identificaram-se cinco
temas, nomeadamente a capacidade de decisio na doen¢a mental grave, as
particularidades do planeamento antecipado de cuidados no doente esquizofrénico,
as caracteristicas da esquizofrenia que podem afetar o planeamento antecipado de
cuidados, a comunicacao e a formacao, e a multidisciplinaridade e continuagdo de
cuidados.

Concluséao

Mais pesquisas nesta area sao urgentemente necessarias. Os pacientes enfrentam
obstaculos relacionados com a sua doenca mental, desconforto e davida por parte dos
profissionais de saude e falta de figuras de apoio. Uma abordagem multidisciplinar e
colaborativa, a formacao e o reconhecimento da capacidade inerente dos pacientes de
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fazerem escolhas e terem discussoes efetivas sobre o seu estado de saude facilitam o
processo de planeamento antecipado de cuidados.

Palavras-chave

Cuidados paliativos, fim de vida, plano antecipado de cuidados, decisao,
obstaculos, boas praticas, esquizofrenia.

5.2. Abstract

Objective

People with schizophrenia have an increased risk of mortality while at the same
time receiving less palliative care, of which advance care planning is an essential
component. The purpose of this revision is to gather together the available evidence
regarding palliative advance care planning in people with schizophrenia, its obstacles
and suggested good practices.

Method

Systematic review of qualitative literature over the last 20 years regarding the use
of advance care planning in palliative care or end-of-life care in people with
schizophrenia.

Results

Seven articles were included in the review. By thematic analysis five themes were
identified, namely, decision-making capacity in severe mental illness, particularities
of advance care planning with the schizophrenic patient, characteristics of
schizophrenia that affect advance care planning, communication and training, and
multidisciplinarity and continuity of care.

Conclusion

More research is urgently needed in this area. Patients face obstacles related to
their mental illness, discomfort, and doubt on the part of various health professionals
and lack of support figures. A multidisciplinary and collaborative approach, training,
and recognition of the inherent capacity of patients to make choices and have
effective discussions regarding their health status facilitate the process of advance
care planning.
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Keywords

Palliative care, end-of-life, advance care plan, decision-making, obstacles, good
practices, schizophrenia.

5.3. Introducéao
5.3.1. Fundamentacdao do trabalho - pertinéncia tedrica e pratica

O planeamento antecipado de cuidados (PAC) pode ser definido como um
processo que apoia os doentes a compreenderem e estabelecerem objetivos, planos e
preferéncias para o seu futuro, no que respeita decisdes sobre tratamentos médicos e
cuidados de saude compativeis com as suas op¢des de vida e valores (Rietjens et al,,
2020). Este processo pode ser iniciado em qualquer fase da vida, independentemente
do estado de saude, e pode incluir a escolha de outras pessoas significativas para o
individuo que poderdo futuramente participar ou substituir o préprio no processo de
decisdo (Sudore et al,, 2017). O PAC implica discussdo de escolhas e objetivos com os
profissionais de sadde, familia e cuidadores, e podera ter o seu momento ideal de
aplicacdo quando o estado de saude do paciente se agrava; as decisoes devem ser
registadas (Rietjens et al., 2017)

O PAC pode incluir, mas ultrapassa o conceito da diretiva antecipada (DA) que é
um documento com valor legal no pais, que define ordens especificas de tratamento e
intervencdo médica (por exemplo, ordens de ndo ressuscitar) ("Lei n.2 25/2012 de 16
de julho," 2012; Medline Plus, 2020).

O planeamento antecipado de cuidados é um elemento fundamental da prestacao
integrada de cuidados paliativos (den Herder-van der Eerden et al, 2017),
permitindo ao doente decidir, enquanto ainda tem capacidade para tal, sobre
tratamentos e outras escolhas futuras, incluindo aquelas relacionadas com a sua
morte (Karver & Berger, 2010). Decisdes antecipadas evitam intervencdes
desnecessarias no fim de vida e valorizam as escolhas e preferéncias individuais dos
doentes (Agarwal & Epstein, 2018; Lynn & Goldstein, 2003). A valorizacao e
integracdo precoce no processo paliativo dos desejos e escolhas de doentes e das suas
familias é, juntamente com a adaptacdo individual dos cuidados prestados e a
integracdo da abordagem paliativa nos sistemas de sadde, um dos trés temas
fundamentais da abordagem paliativa identificados por Sawatzky e colaboradores

numa revisdo recente da literatura (Sawatzky et al., 2016).

A investigacado cientifica que apresentamos a seguir revela que doentes afetos de
esquizofrenia recebem, em comparagdo com os seus pares sem esquizofrenia, menos
e piores cuidados paliativos. Porém, a situacao especifica do planeamento antecipado
de cuidados ndo esta diretamente abordada na literatura.
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A esquizofrenia afeta cerca de 0,75 a 1% da populacdo (Saha et al., 2005). Dados
recentes indicam uma prevaléncia mediana ao longo da vida de 7,49 por 1000 da
populacdo sofrendo de psicoses primarias (Moreno-Kiistner et al., 2018).

A esquizofrenia é uma doenga crénica, incapacitante e incuravel que resulta numa
diminuicdo do tempo de vida dos pacientes que pode chegar aos 10 a 20 anos
(Laursen et al., 2014). As causas de mortalidade destes doentes sdo o suicidio (Palmer
et al, 2005) e doencgas fisicas tais como o cancro, doencas cardiovasculares,
respiratorias, hepaticas e enddcrinas (Bitter et al.,, 2017; Irwin et al., 2014; Olfson et
al,, 2015; Simon et al., 2018).

Estes doentes tendem a manter-se a margem dos cuidados de saude e tém
comportamentos de risco como tabagismo, consumo de substancias, ma alimentagdo
e sedentarismo (Berti et al., 2018; Buhagiar et al.,, 2011; Cerimele & Katon, 2013;
Dickerson et al,, 2018; Onyeka et al.,, 2019).

Estudos revelam que estes doentes procuram entre 2 a 3 vezes menos cuidados de
saude fisicos, tem dificuldade em fazer mudancas nos estilos de vida, ndo valorizam
os seus problemas de satude e ha pouca colaboracao entre os prestadores de cuidados
de saude mentais e fisicos (De Hert, Cohen, et al, 2011; Hahm & Segal, 2005; van
Hasselt et al., 2013; Vasudev & Martindale, 2010). Perante um risco equivalente de
cancro, doentes com esquizofrenia sdo menos rastreados para cancro, morrem mais e
recebem menos quimioterapia, radioterapia e cuidados paliativos que a populacao
geral (Irwinetal, 2014; Mo etal., 2014).

O facto de frequentemente estarem isolados da sociedade e dos servicos de saude
dificulta a identificacdo de necessidade de cuidados paliativos em fim de vida ou
perante doenca cronica progressiva e incapacitante (McNamara et al., 2018). Estudos
canadianos (Martens et al.,, 2013) mostram que estes doentes tendem a morrer em
lares de terceira idade e ndo em servicos hospitalares, e tém menor probabilidade de
receber cuidados de fim de vida, serem seguidos por especialistas (sem ser os seus
psiquiatras) ou receberem analgesia adequada (Chochinov et al., 2012).

Doentes esquizofrénicos em fim de vida tém metade da probabilidade de
receberem cuidados paliativos que outros doentes e geralmente nao sao
considerados aptos para tomar decisdes antecipadas de fim de vida, mesmo quando
de facto o sdo (Candilis et al., 2004; Foti, Bartels, Van Citters, et al., 2005). Um estudo
australiano recente determinou que numa populacdo de doentes que morreu de
cancro, s0 27,5% dos que tinham esquizofrenia tiveram acesso a cuidados paliativos
na comunidade, versus 40,4% dos que ndo tinham (Spilsbury et al., 2018).

Existem varios fatores que dificultam o acesso do doente com esquizofrenia aos
cuidados paliativos, entre eles o estigma da doenca e tendéncia para atribuir
sintomas fisicos a esquizofrenia, dificuldades em perceber o diagnostico e tomadas de
decisao, isolamento social do doente, e dificuldade em ser admitido num servigo
paliativo ou médico quando se tem uma doenca mental (Relyea et al.,, 2019).
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Fatores como o ser sem-abrigo, ter pouco apoio familiar ou de cuidadores, as
dificuldades em estabelecer relacbes de confianca com profissionais de sadde
desconhecidos, e sintomas da propria doenga psicética, podem dificultar tanto o
acesso como a aceitacdo de cuidados paliativos (Shalev et al., 2016).

As boas praticas implicam a colaboracao entre varias especialidades médicas e a
psiquiatria, servico social, cuidadores e o inicio precoce de cuidados paliativos
(Shalev et al., 2017).

As intervencdes psicossociais, a gestdo farmacolégica complexa, a colaboragdo
interdisciplinar e familiar, e o estabelecer de objetivos de cuidados sdo boas praticas
identificadas para estes doentes (Relyea et al,, 2019).

A incapacidade destes doentes para tomar decisdes em contexto paliativo ndo
deve ser presumida. Uma abordagem inclusiva multi-especializada que aborda as
doencas fisica e psiquica e estilos de vida e consumo de substancias deve ser usada
(McNamara et al,, 2018). Os doentes com esquizofrenia podem ser capazes de decidir
sobre analgesia e preferéncias de cuidados no fim de vida (Foti, Bartels, Merriman, et
al,, 2005; Foti, Bartels, Van Citters, et al., 2005). Foti et al. (Foti, Bartels, Van Citters, et
al., 2005) concluem que doentes com doenc¢a mental grave geralmente escolhem as
mesmas opg¢oes para eles que escolheriam para outros em cendrios hipotéticos, e por
isso o planeamento de cuidados e opg¢des futuras usando situacdes imaginarias
podera facilitar a reflexdo do doente. Porém a manifestacdo dessa vontade pelos
doentes psiquidtricos é rara. Num estudo dum pequeno grupo de 150 doentes
psiquiatricos graves, dos quais 66% tinha esquizofrenia, que abordou a questdo de
ACP para situagdes médicas futuras, s6 27% dos doentes tinham pensado no assunto
e s6 5% tinham falado sobre isso com um médico (Foti, Bartels, Merriman, et al,,
2005).

Cai e colaboradores (Cai et al., 2011), num estudo quantitativo de residentes em
lares de terceira idade nos Estados Unidos mostram que s6 57% de residentes com
doenca mental grave (esquizofrenia e outra psicoses e doenca bipolar) tinha qualquer
tipo de diretiva avangada, ao contrario de 68% dos que ndo tinham doeng¢a mental.
Os autores concluiram que a razdo mais provavel era um viés dos profissionais de
saude que presumiam uma incapacidade base de os doentes com doen¢a mental
debaterem estes assuntos.

5.3.2. Objetivos

Perante estes dados pareceu-nos pertinente estudar o uso do planeamento
antecipado de cuidados nesta populacao em risco. Pretendemos identificar fatores
que possam ser barreiras para o planeamento antecipado de cuidados e reunir
indicacdes de boas praticas para o seu uso.
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5.3.3. Questao de partida

Que evidéncia existe acerca da utilizacdo do planeamento antecipado de cuidados
(PAC) para pessoas com esquizofrenia que se encontram em situacdo de fim de vida,
ou recebendo ou com indicagdo para receber cuidados paliativos, devido a doenca
fisica, avangada, incuravel e progressiva?

5.3.4. Objetivos especificos

Sintetizar a evidéncia existente sobre a utilizacio de PAC em pessoas com
esquizofrenia e em situag¢do paliativa

Identificar os obstaculos que poderao existir a utilizagdo de PAC nestes doentes

Identificar boas praticas a serem seguidas para o uso de PAC em doentes com
esquizofrenia e em situag¢do paliativa.

5.4. Métodos
5.4.1. Descritores da pesquisa

Foram pesquisadas as seguintes bases de dados:

b-On
(https://eds.a.ebscohost.com/eds/search/basic?nobk=y&vid=3&sid=ae4d45be-
be3d-4ea0-ba28-d1fa7c33bd60@sdc-v-sessmgr03)

Catalogo  Bibliografico e  Repositério  Cientifico do  IPCB
(http://retrievo.ipcb.pt/)

Clinical Key (https://www.clinicalkey.com/#!/)

Cochrane Database of Systematic Reviews
(https://www.cochranelibrary.com/cdsr/reviews)

Directory of Open Access Journals - DOA]J (https://doaj.org)

OAISter (https://oaister.worldcat.org/)

Open Grey (http://www.opengrey.eu/)

Prospero (https://www.crd.york.ac.uk/prospero/)

PubMed e PuBMed Central (https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/)

Repositorio Cientifico de Acesso Aberto de Portugal - RCAAP
(https://www.rcaap.pt)

Scopus (https://www.scopus.com/search/form.uri?display=basic)
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Web of Science - todas as bases de dados, incluindo Medline.
(http://apps.webofknowledge.com/WOS GeneralSearch input.do?product=W0S
&search mode=GeneralSearch&SID=D6zl12DGaH2PeupW7BBR&preferencesSaved

=)
As bases de dados b-On, Scopus e Web of Science foram acedidas na plataforma
EBSCO através da biblioteca do Instituto Politécnico de Castelo Branco (IPCB). As

bases de dados Prospero e Cochrane foram pesquisadas também com o proposito de
confirmar se existia um trabalho de revisao igual.

Aos artigos selecionados foi feita uma pesquisa manual das suas referéncias
bibliograficas e foram retiradas fontes consideradas relevantes para avaliacdo e
possivel inclusao.

A pesquisa foi ancorada nos seguintes trés termos de busca/conceitos (em Inglés):
“Palliative care; advance care plan; schizophrenia”.

Para cada um destes termos foram adicionados também os seguintes sindnimos
ou termos equivalentes, em Inglés:

palliative care OR end of life care OR terminal care OR dying OR hospice OR end-
of-life

advance care plan OR acp OR advance-care plan OR end of life plan OR terminal
care plan OR end-of-life plan OR terminal-care plan

schizophrenia OR psychosis OR psychoses OR psychotic disorder OR
schizophrenic disorder OR severe mental illness

A equacdo de busca base usada foi:

(palliative OR end of life OR terminal OR dying OR hospice OR end-of-life) AND
(advance care plan* OR acp OR advance-care plan* OR end of life plan* OR terminal
care plan* OR end-of-life plan* OR terminal-care plan*) AND (schizophrenia OR
psychosis OR psychoses OR psychotic disorder OR schizophrenic disorder OR severe
mental illness* OR mental illness*) NOT (elder* OR dementia OR Alzheimer*) NOT
(pediatric* OR paediatric* OR young person* OR child*) NOT (protein OR bacteria*
OR animal* OR parasite OR HIV)

Notas:

A utilizacao de termos de exclusao (criancas, deméncias, HIV e estudos ndo
humanos) resultou de decisdo baseada em pesquisas preliminares que mostraram o
aparecimento de muitos resultados irrelevantes.

Nos casos em que ndo se obtiveram resultados, a equacao de busca foi reduzida
progressivamente até ao minimo de: (palliative AND “advance care” AND schizo*)
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Nas bases de dados Portuguesas (Catalogo Bibliografico e Repositorio Cientifico
do IPCB e RCAAP) também foi efetuada uma busca adicional em lingua Portuguesa
com a equacao de busca: (paliativo* AND doenca mental).

«w»n

Certas bases de dados implicaram alteragdes como usar ou ndo aspas (“”) com
termos compostos, por exemplo palliative care e “palliative care”. Em todos os casos
foi sempre feito uma busca sem as aspas para aumentar o nimero de resultados
obtidos. Como exemplo, o uso de aspas no PubMed Central obteve zero resultados;
sem aspas, 43. No caso da b-On, com aspas obteve 43, sem aspas acima de 50000.

Foi pesquisado o campo “All Fields”, com a excecdo da Cochrane Database of
Systematic Reviews onde foi pesquisado o campo “Title, abstract, keyword”.

A pesquisa automatica foi feita para o periodo de 1999 a 2019 - 20 anos. Nas bases
de dados em que nao foi possivel definir o horizonte temporal, foi pesquisada a base
de dados integral.

Uma pesquisa adicional no motor de busca Google foi feita até final de Margo de
2020.

5.4.2. PICOD (populacado, interven¢do, comparacao, outcome, desenho do
estudo)

a) Populacao

Inclusao: A populacdo de interesse sera adulta com esquizofrenia ou doencas
relacionadas (ndao deméncia, ndo doencas afetivas) e que esta a receber ou tem
indicacdo para receber cuidados paliativos, ou que se encontram em fim de vida
(ultimos 12 meses de vida previsivelmente) pela presenca de doenca fisica, avangada,
incuravel e progressiva.

Exclusdo: Menores de 18 anos, outras doengas psiquidtricas que nao a
esquizofrenia ou doencas relacionadas.

b) Intervencao

Pretende-se identificar fatores que influenciam o uso ou ndo do PAC e boas
praticas sugeridas ou utilizadas para o uso de PAC nesta populacao.

Inclusao: Estudos em que o planeamento antecipado (advance care planning) é
explicitamente abordado em adultos em cuidados de fim de vida/paliativos e
portadores de esquizofrenia ou doenca relacionada.

Exclusdo: Estudos em que o planeamento antecipado (advance care planning) nao
é explicitamente abordado.
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c) Comparacao
Nao se aplica
d) Outcome

Praticas, processos e intervencdes abordando o planeamento antecipado em
cuidados paliativos a pessoas com esquizofrenia; obstaculos a esses processos,
opinides, experiéncias e praticas de pacientes, cuidadores e profissionais de saude.

e) Desenho

A énfase sera em estudos qualitativos, mas serdo também consideradas grey
literature e outras publicac¢des cientificas relevantes com foco qualitativo.

A descricao PICOD dos artigos seleccionados esta disponivel no Apéndice 1.

5.4.3. Critérios de inclusao e exclusao gerais

Inclusdo: trabalhos de foco qualitativo, sobre adultos com mais de 18 anos, com
diagnostico de esquizofrenia ou doenca desse espectro; em lingua inglesa ou
portuguesa. Estudos ou trabalhos com resumo disponivel ou texto integral acessivel.

Exclusdo: todas as outras doencas mentais, no caso de patologia dual ser a
dependéncia de substdncias o diagndstico principal; abordagem paliativa para a
propria doenca mental e ndo por causa de doenga fisica, avancada, incuravel e
progressiva. Trabalhos ndo qualitativos ou sem componente qualitativo passivel de
analise.

5.4.4. Colheita de dados

Apébs a pesquisa das bases de dados todas as citagdes foram carregadas para o
programa EndNote Web (https://access.clarivate.com/login?app=endnote) e os
duplicados e resultados irrelevantes eliminados. Os titulos e resumos restantes foram

triados pelo autor tendo em conta os critérios de inclusdo e de exclusao.

O trabalho seguiu o processo do fluxograma PRISMA (PRISMA, 2021), ilustrado na
Figura 1. Os dados extraidos foram a identificagdo do estudo/trabalho, o autor
principal, o ano de publicagdo, pais de origem, caracteristicas biograficas dos doentes
e diagnostico, tipo de estudo, abordagens identificadas ao uso do PAC, obstaculos
identificados ao PAC, boas praticas sugeridas para o PAC.
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Figura .2 Fluxograma baseado no modelo PRISMA
5.4.5. Avaliacado do risco de viés (avaliacao de qualidade)

Todos os trabalhos selecionados foram avaliados usando o CASP - Critical
Appraisal Skills Programme for Qualitative Research (https://casp-uk.net/wp-
content/uploads/2018/01/CASP-Qualitative-Checklist-2018.pdf), e CASP - Critical
Appraisal Skills for Systematic Review (https://casp-uk.net/wp-
content/uploads/2018/01/CASP-Systematic-Review-Checklist 2018.pdf),
dependendo da natureza do artigo. Optamos por cotar revisdes ndo sistematicas com
o CASP - Review por acharmos que mesmo sem sistematizacdo seria este o
instrumento mais adequado, sendo que a falta de sistematizacdo se reflete na cotagdo.
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Cada item foi cotado numa escala de 0 a 2, e foi atribuido a cada um um score de
qualidade de baixo (0-6) médio (7-13) ou alto (14-20). O resultado da cotacao é
apresentado no Anexo 1.

Reconhecemos uma fragilidade e risco de viés no nosso trabalho por ser de autor
unico e ser o autor a fazer a triagem, escolha e analise dos dados.

Reconhecemos como uma fragilidade do nosso estudo nao termos acesso a base
de dados EMBASE, se bem que esta é parcialmente mitigada pelo facto das bases de
dados Scopus e Clinical Key serem da mesma editora, a Elsevier, e partilharem
algumas fontes de dados com a EMBASE.

As cotagbes CASP estao disponiveis nos Apéndice 2 e 3.

5.4.6. Analise de dados

Os dados qualitativos foram sintetizados usando uma abordagem tematica. Os
temas foram desenvolvidos por método indutivo na sequéncia da leitura analitica e
cuidadosa dos trabalhos e estudos.

5.5 Resultados
5.5.1. Caracteristicas dos estudos

Foram selecionados sete estudos para inclusdo na revisdo sistematica, cujas
caracteristicas sao apresentadas na Tabela 5. Dos 156 artigos obtidos pelas buscas
das bases de dados e busca manual, 40 foram selecionados para leitura integral.
Destes, 33 foram excluidos por ndo cumprir com critérios de elegibilidade, sendo a
causa mais frequente o ndo abordarem diretamente o PAC (n=15). Ver Figura 2.

Dos sete artigos finais dois sdo revisdes sistematicas (Hanan & Lyons, 2020;
Woods et al., 2008), dois sdo revisdes ndo sistematicas (Baker, 2005; Shalev et al,,
2017), um é um estudo qualitativo com analise tematica (McNamara et al,, 2018), um
é misto qualitativo - quantitativo (Foti, 2003), e um é um relato de caso (Toor, 2019).
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Tabela 5. Caracteristicas descritivas dos artigos incluidos na analise

Artigo Pais

Populagio

Principais resultados

Desenho

Limitagdes

Score
CASP

McNamara et | Australia

al, 2018

Esquizofrenia
em fim de
vida

Populagdo vulneravel, ainda

mais no fim de vida.

Fatores sociais dificultam

cuidados em fim de vida.

Dificuldade com decisdes e com
autocuidados.

Diagnosticos tardios

Necessidade de representantes,
/case workers para pugnar pelo
doente.

Necessidade de trabalho em
equipa multidisciplinar

Recebem menos e
cuidados paliativos

piores

Estudo qualitativo.

Entrevistas a
profissionais  com
experiéncia de
doentes com
esquizofrenia no fim

de vida

Localizado a um
territério da
Australia.

Pequeno numero
de intervenientes

(16)

19

Hanan & Lyons, | EUA

2020

DMGP

Auséncia de representante,
dificuldades ou duvidas sobre
capacidade de decidir interferem

com cuidados em hospicio

Discussoes sobre PAC devem ser
precoces

Revisdo sistematica

18

Woods et al, | Canada

2008

DMGP

Necessidade de investigacdo

Quatro areas criticas: capacidade
e decisdo e PAC ACP, acesso a
cuidados, provisdo de cuidados,
vulnerabilidade

Fatores da DMGP dificultam

cuidados

Dificuldade dos profissionais de
cuidados paliativos em
estabelecer relagdo com doentes

DMGP podem tomar decisdes e
participar em PAC

Necessaria uma abordagem de
consenso

Revisdo sistematica

Nao
exclusivamente
esquizofrenia

18

Shalev et al, | EUA

2017

Esquizofrenia
em fim de
vida

Doentes ndo tém inerentemente
falta de capacidade de decisdo

Dificuldade no seu tratamento
pode incrementar valor de PAC,
para contingéncias médicas e
também psiquiatricas

PAC
frequente.

deve ser precoce e

Revisdo qualitativa
breve

Nio sistematica

15
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Foti, 2003 EUA Cuidadores 65% Intervenientes acharam | Misto qualitativo e | Localizado numa | 13
institucionais | que ajuda com PAC é positivo | quantitativo Projeto | zona de
e para pessoas com DMGP educacional sobre | Massachusetts,
profissionais cuidados paliativos | EUA
de saide | Aymento de DA e PAC | €M DMGP
mental completadas foi de 1 em 344 Nao houve
trabalhando (antes do projeto iniciar), para | Avaliagdo de | avaliagdo de
com DMGP e | 45 em 961 ao longo dos 3 anos | conhecimentos e | mudang¢a em todos
PAC, 'g.rupos do projeto necessidades de | as intervencgoes.
de familias de formacdo Ndo ha distingdo
doentes com dentro do grupo de
DMGP DMGP
Toor, 2019 Canada 2 casos | Ndo presumir incapacidade de | Relato de caso | Relato de caso, 2 | 11
doencga decidir qualitativo casos
esquizoafecti
va Nao equacionar sintomas
psiquiatricos com incapacidade
para decidir
Importancia de apoio de equipa
de satde mental e pessoas
relevantes para doentes
Ajustar tempos, horarios e
espacgo da consulta ao doente
Baker, 2005 EUA DMGP Falta de investigacdo Revisdo ndo | Nao 9
sistematica exclusivamente
Importancia de abordar esquizofrenia
questdes de fim devida na DMGP
PAC geralmente ndo é feito
Legenda: DMGP - doenca mental grave persistente, EUA- Estados Unidos da América
5.5.2. Qualidade dos artigos
Dos sete artigos trés foram considerados como sendo de qualidade média, e
quatro de qualidade alta. Ver Tabela 6.
Tabela 6. Avaliacao de qualidade dos artigos
Artigo Tipo CASP Checklist Cotacdo | Qualidade
McNamara et al.,, 2018 Qualitativo com analise tematica CASP-qualitative 19 alta
Hanan & Lyons, 2020 Revisdo sistematica CASP-review 18 alta
Woods 2008 Revisdo sistematica CASP-review 18 alta
Shalev etal., 2017 Revisdo ndo sistematica CASP-review 15 alta
Foti 2003 Misto qualitativo e quantitativo CASP-qualitative 13 média
Toor 2019 Relato de caso qualitativo CASP-qualitative 11 média
Baker 2005 Revisdo ndo sistematica CASP-review 9 média
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5.5.3. Sintese dos dados

Da analise dos sete artigos revistos retiram-se cinco temas referentes ao PAC
nestes doentes.

Capacidade de decisdo na doenca mental grave

Questdes relacionadas com a capacidade de os doentes decidirem foram
levantadas por quatro artigos (Hanan & Lyons, 2020; Shalev et al., 2017; Toor, 2019;
Woods et al.,, 2008).

Todos frisam que ndo se deve presumir a priori que a doenca mental implica a
incapacidade de decidir e referem que essa capacidade esta geralmente presente.
Toor (2019) alerta para o risco de equacionar os sintomas da doenca mental como
indicacdo de incapacidade de tomar decisdes.

Nao obstante isto, a possibilidade da doenga psicotica ou a sua descompensacgao,
com a presencga de sintomas psicoéticos a dificultar ou a impossibilitar a capacidade de
tomar decisoes, é uma preocupacao que os profissionais de cuidados paliativos vém
como impedimento ao PAC (Hanan & Lyons, 2020; Shalev et al., 2017; Toor, 2019;
Woods et al.,, 2008).

A existéncia de um representante ou decisor substituto ou auxiliar que ajude o
doente ou eventualmente o substitua com as tomadas de decisGes é considerado
como sendo da maior utilidade (Hanan & Lyons, 2020; McNamara et al., 2018; Woods
et al,, 2008). A auséncia de PAC e/ou de representantes coloca os doentes em risco de
serem sujeitos a procedimentos indesejados (Woods et al, 2008) e excesso de

intervencoes invasivas no fim de vida (Hanan & Lyons, 2020).

Uma questdo muito particular é quando existem limitagdes legais impostas ao
doente com esquizofrenia, que limitam a sua autonomia de decisao (Foti, 2003).

Caracteristicas do PAC nesta populacgio de doentes

O PAC deve ser precoce, repetido ao longo do processo paliativo e acontecer antes
das fases criticas da doenca terminal (Hanan & Lyons, 2020; Shalev et al., 2017).

Woods e colegas enfatizam a utilizacdo de métodos e processos adequados ao
planeamento antecipado e tomada de decisdo para pessoas com doengas psicdticas,
referindo-se ao trabalho central de Foti (Foti, 2003; Foti, Bartels, Merriman, et al,,
2005; Foti, Bartels, Van Citters, et al., 2005; Woods et al., 2008), com recurso a
cenarios hipotéticos de situagdes de fim de vida e questionarios estruturados para
ajudar a decisao.

A ligacao entre diretivas antecipadas para tratamentos psiquiatricos e diretivas
antecipadas para tratamentos fisicos no contexto paliativo é referida. Shalev e colegas
referem a utilidade em ter diretivas avangadas que explicitam ndo sé as escolhas de
tratamentos psiquiatricos, mas também fisicos que o doente admite no futuro
(Shalev et al,, 2017). Porém, até quando existem protocolos de pratica que indicam a
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obrigatoriedade da discussdo de planos antecipados ou diretivas antecipadas, estas
discussdes nao acontecem com doentes mentais (Foti, 2003) e a baixa taxa de
execucdo de diretivas avancadas psiquiatricas corresponde a uma também baixa
execucdo de diretivas antecipadas médicas (Baker, 2005).

O papel dos profissionais de saiude mental que conhecem o doente e tém uma
relacdo de confianca estabelecida com ele é fundamental no planeamento de cuidados
paliativos (McNamara et al., 2018; Toor, 2019). Estes devem ajudar os doentes a criar
planos de cuidados futuros tanto para a sua doenca mental como para a fisica (Baker,
2005).

Caracteristicas da esquizofrenia que podem afetar o PAC

A hospitalizagdo frequentemente é periodo desestabilizador para doentes com
psicoses e pode nao ser a melhor altura para ter discussdes sobre planeamento
antecipado de cuidados e decisdes sobre o futuro (Hanan & Lyons, 2020), dai a
referida importancia de ter estas discussdes cedo no percurso clinico e aproveitar os
periodos de estabilidade da doenca psiquiatrica (Woods et al., 2008).

Também existe receio (infundado) entre os profissionais de cuidados paliativos
que discussdes sobre situacdes de fim de vida possam causar uma descompensag¢do
da doenca psiquiatrica (Foti, 2003; Woods et al., 2008).

Shalev e colegas levantam a preocupacdo que a possibilidade de doentes
psicoticos poderem vir a necessitar do uso de restricdes fisicas ou sedacdo no
tratamento de quadros de descompensac¢do da sua doenca coloque questdes éticas
em cuidados paliativos e isso impeca a criacao de planos e diretivas antecipadas
(Shalev et al., 2017).

Entre as caracteristicas da esquizofrenia que podem impedir o planeamento
antecipado estdo a propria desorganizacao do pensamento que é parte da doenga,
especialmente em situagdes de descompensacdo ou cronicidade sintomatica (Hanan
& Lyons, 2020), e a dificuldade que doentes esquizofrénicos tém em aderir a planos
de tratamento e cumprir com instrugdes e consultas (Woods et al., 2008).

Existe ainda a dificuldade de os doentes com esquizofrenia em estabelecerem
relacdes de confianga e aliancas terapéuticas, ndo s em geral, mas especialmente
com novos técnicos de saude (Hanan & Lyons, 2020; Woods et al,, 2008). Dai a
importancia da inclusdo da equipa de satide mental, ja conhecida e com relacdo
estabelecida com o doente, ser incluida no PAC (Baker, 2005; Foti, 2003; McNamara
etal., 2018; Toor, 2019).

A frequente situacao de rutura de relagdes dos doentes com esquizofrenia com os
seus familiares, com a subsequente auséncia de cuidadores ou representantes e
isolamento social, é também vista como impedimento ao PAC (Foti, 2003), pelo que é
fundamental ter atencdo as particularidades sociais e culturais do doente
esquizofrénico (Toor, 2019).
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Comunicac¢ao e formacao

A importancia da comunicagdo parece implicitamente presente em todo os artigos,
nos temas da capacidade de decisdao e na importancia de haver um representante,
familiar ou outro cuidador envolvido. A sua importancia no dialogo com o doente e
pessoas relevantes é referida explicitamente como facilitadora do PAC em dois
artigos (McNamara et al., 2018; Toor, 2019).

Foti estende a questdo ao facto de haver necessidade de comunicacao eficaz e
regular entre todos os técnicos de saide mental e cuidados paliativos envolvidos nos
cuidados ao doente, da discussdo conjunta de casos, e da necessidade maior de
formacao cruzada, sendo que os profissionais de satide mental geralmente carecem
de formacdo em cuidados paliativos e os especialista de cuidados paliativos carecem
de formacdo em saude mental (Foti, 2003).

Multidisciplinaridade e continuacao de cuidados

Os autores frisam a necessidade de os técnicos de saude mental que seguiam o
doente anteriormente estarem envolvidos no planeamento de cuidados e ndo haver
uma quebra na relacdo terapéutica ja existente (Foti, 2003; Toor, 2019). O
envolvimento de todos os profissionais de satde e dos servi¢cos sociais deve ser de
natureza colaborativa, incluindo o doente e os cuidadores (McNamara et al.,, 2018).

A multidisciplinaridade implica haver boas relacdes de trabalho entre as
equipas paliativa e de saude mental, a discussdao conjunta de casos e colaboracao no
planeamento de cuidados (Baker, 2005; Foti, 2003; McNamara et al., 2018; Toor,
2019).

5.6. Discussao
5.6.1. Resumo dos dados

Os cinco temas retirados dos artigos revistos - capacidade de decisdo,
caracteristicas particulares do planeamento antecipado de cuidados no doente
esquizofrénico, impacto da esquizofrenia no processo de planeamento antecipado de
cuidados, comunicacdo e formacdo, multidisciplinaridade e continuidade de cuidados
- informam-nos sobre os que sdo obstaculos e facilitadores de PAC nestes doentes, e 0
que devem ser boas praticas a seguir.

\

Os obstaculos identificados incluem a partida as ideias preconcebidas da
incapacidade de o doente esquizofrénico tomar decisdes importantes sobre
tratamentos e ndo ter capacidade de compreender ou lidar com informacdo sobre a
sua doenga terminal. A isto junta-se o receio que conversas emocionalmente pesadas
possam descompensar a doenca mental, e o igualar a sintomatologia psicética com
uma incapacidade para decidir. Porém, periodos de hospitalizacdo pelo agravamento
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da doenca fisica e momentos de agravamento da doenca psiquiatrica sdo obstaculos
ao processo de criacao de PAC

A auséncia de representante dos doentes ou cuidadores, e a rutura de relagdes
familiares, é vista como um obstaculo fundamental para a criagdo de PAC. A
inexisténcia de planeamento avangado de cuidados psiquiatricos, ou de diretivas
antecipadas psiquiatricas também esta associada a auséncia de PAC ou diretivas
antecipadas médicas. Outro obstaculo identificado € a falta de conforto que as equipas
de saude mental tém em lidar com as necessidades paliativas dos seus doentes e,
paralelamente, o desconforto das equipas de cuidados paliativos em lidar com

doentes com doeng¢a mental grave.

Os doentes com esquizofrenia tém dificuldade em estabelecer relacdes de
confianca com os profissionais de saude, tém dificuldade em aderir a programas de
tratamento e poderdo estar sujeitos a medidas legais que limitam a sua autonomia,
que dificultam a criacdo de PAC.

Elementos facilitadores do PAC para o doente esquizofrénico em cuidados
paliativos sao logo de inicio o reconhecimento de que em geral estes doentes tém a
mesma capacidade de decidir sobre tratamentos e op¢des futuras que outro doente
qualquer. A existéncia de um representante ou figura significativa para o doente é da
maior importancia, e aqui destaca-se o papel da prépria equipa de saude mental que
conhece o doente e com quem existe um vinculo de confianga prévio.

A existéncia de diretivas avancadas ou planeamento antecipado para a doenga
psiquiatrica, e o abordar de questdes paliativas pela equipa de saude mental é
facilitador da criacdo de planos antecipados médicos. Devem ser aproveitadas as
fases de estabilizacdo da doenca mental para as discussdes sobre o PAC.

A formacao tanto em cuidados paliativos como em doenca mental para as equipas
de saude que tratam o doente, como a discussdo conjunta de casos e a comunica¢do
eficaz entre todos os profissionais e especialidades facilita as discussdes sobre
cuidados paliativos com o doente e a criacdo de PAC.

Boas praticas para o doente esquizofrénico em cuidados paliativos devem incluir a
discussao precoce e repetida sobre decisdes e planos futuros para o fim de vida, a
participacao de representantes e cuidadores, e a participacao proactiva da equipa de
saude mental que segue o doente nas discussdes sobre PAC.

O acompanhamento conjunto entre os profissionais de cuidados paliativos e a
saude mental e a manutengdo do vinculo terapéutico do doente com a sua equipa de
saude mantel é desejavel, tal como a formacao continuada e cruzada entre as equipas
de cuidados paliativos e de saude mental. Estas equipas devem manter Otimas
relacbes de trabalho e a discussdao conjunta de casos, sempre numa Otica de
colaboragdo entre pares e com o doente.

Idealmente, os planos antecipados de cuidados devem ser compreensivos e
holisticos e englobar os cuidados da doen¢a mental e da doenga fisica.
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5.6.2. Limitacdes da revisao

Os estudos qualitativos ndo pretendem generalizar os seus dados, mas procuram
antes identificar e validar ideias e conceitos existentes na pratica corrente.

Mesmo assim a nossa revisao contém limitagdes importantes que importam
considerar. Primeiro, resume-se a um nimero pequeno de artigos - sete. Todos eles
sdo de paises angléfonos; um australiano, dois canadianos e os restantes dos Estados
Unidos, o que limita a aplicabilidade dos resultados a outros paises, culturas e
sistemas de saude. Por exemplo, em Portugal as diretivas avancadas psiquiatricas ou
o planeamento antecipado de cuidados em psiquiatria, nos moldes de paralelismo
com a pratica nos cuidados paliativos, ndo é pratica corrente.

Os trabalhos de Foti nesta area aparecem referenciados em varios dos artigos,
nomeadamente por Hanan et al (Foti, 2003; Foti, Bartels, Merriman, et al., 2005; Foti,
Bartels, Van Citters, et al., 2005), Shalev et al (Foti, Bartels, Merriman, et al., 2005;
Foti, Bartels, Van Citters, et al., 2005) e Woods et al. (Foti, 2003; Foti, Bartels, Van
Citters, et al,, 2005). Existem também referéncias cruzadas entre artigos - Shalev et
al. cita Mcnamara et al. e Toor e Woods et al. citam Baker. Esta situacdo causa
consideravel endogamia entre os artigos que devem levantar cautelas ao leitor da
nossa revisao.

A auséncia de estudos dedicados a doentes com esquizofrenia fez com que entre
0S nossos sete artigos estejam sé dois que abordam em exclusivo doentes com
esquizofrenia (McNamara et al., 2018; Shalev et al.,, 2017). Toor (2019) descreveu
dois doentes com doenga esquizoafectiva cronica, que apresenta uma clinica em
muito igual. Os restantes artigos abordaram doentes com Doen¢a Mental Grave
Persistente, uma definicdo que engloba varias patologias, mas em todos eles havia
mencdo especifica de terem incluido doentes esquizofrénicos nos seus artigos na
definicdo de DMGP e havia capacidade de avaliar a discriminacdo dos achados para
estes doentes, dando-nos alguma seguranca na nossa analise. Estima-se que 90% de
doentes com Doenca Mental Grave Persistente tenham esquizofrenia (McCasland,
2007).

5.6.3. Implicacao para pesquisas futuras

A investigacdo qualitativa sobre planeamento de cuidados para doentes com
esquizofrenia e em situacdo paliativa é gravemente deficitaria. Parece-nos ser urgente
investigar esta area, tanto os processos mais adequados para transformar o PAC
numa norma para esta populacao, como identificar os obstaculos e facilitadores a tal
objetivo. Geralmente o PAC é abordado na literatura de forma indireta, através de
consideracgdes sobre a capacidade de decisdo, mas carece de literatura dirigida aos
fatores do processo, obstaculos, facilitadores e boas praticas a adotar, especificas ao
planeamento antecipado de cuidados para o doente com esquizofrenia em fim de
vida.
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E importante investigar o papel dos profissionais de satide mental nesta fase da
vida dos seus doentes, e como melhor desempenha-lo, de forma a nao haver rutura na
relacdo terapéutica, dado poderem ser eles que estdo em melhor posicdo para iniciar
o processo de planeamento de cuidados com os doentes. E necessario investigar qual
e como fazer formacado cruzada as equipas de saude mental e de cuidados paliativos
que lidam com estes doentes.

Deve ser prioritario incluir diretamente as pessoas com doencgas psiquiatricas,
particularmente a esquizofrenia, e em situacdo paliativa, nas investiga¢cdes e ouvir
quais as suas necessidades e dificuldades.

Se bem que as doengas incluidas no grupo da doenca mental grave persistente
tenham muitas semelhangas clinicas entre elas (Trachsel et al., 2016; Whiteford et al.,
2016), trata-se de um grupo heterégeno em que a analise conjunta pode nao ser
adequada (Carlsson et al., 2017). A definicdo depende muito do grau de disfuncao e
duracdo da doenca (Ruggeri et al., 2000) e pode nao ter em consideracdao adequada
especificidades clinicas e psicoldgicas do doente esquizofrénico no que respeita uma
situacdo de fim de vida e de cuidados paliativos. Achamos necessario haver
investigacdo dirigida e exclusiva aos doentes com esquizofrenia.

5.7. Conclusoes

O planeamento antecipado de cuidados para o doente com esquizofrenia e com
necessidades de cuidados paliativos enfrenta obstaculos que resultam das
caracteristicas da doenca mental, de fatores sociais e relacionais e de dificuldades dos
profissionais de saide em lidar com estes doentes. Os profissionais de saide mental
poderio estar numa posi¢do privilegiada para iniciar e facilitar todo este processo. E
necessario haver formacdo e colaboracdo entre todos os profissionais que
acompanham o doente nesta fase de vida e ndo descurar este elemento fundamental

da provisdo de cuidados paliativos de qualidade.
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6. Conclusao

ya

E nossa esperanca que este Relatorio tenha refletido fielmente o nosso percurso
do cumprimento dos requisitos para a obtencdo do grau de Mestre em Cuidados
Paliativos, mas também a vivéncia pratica no terreno e a aquisicdo de competéncias
que justificam essa qualificacgao.

Num momento de disponibilidade pessoal para enveredar por novos desafios
profissionais, os Cuidados Paliativos afiguram-se-nos como uma aposta valida em
algo que reune aos desafios intelectuais e profissionais de uma especialidade
complexa, os valores do humanismo, respeito pela liberdade individual e pela
beneficéncia. Tudo isto num momento Unico da vida, em que sentimos que podemos
continuar a fazer uma diferenca real na vida dos nossos doentes. A escolha pelo
mestrado do IPCB resultou da excelente reputacdo do curso aliado ao perfil de
capacitacdo pratica, que para nos era fundamental existir.

Optamos por estagiar numa equipa comunitaria por ja sermos defensores da
importancia da medicina comunitaria e pela possibilidade de aliar esta aprendizagem
a uma futura experiéncia hospitalar na EIHSCP do nosso Hospital.

Durante o estagio colocamos em pratica a aquisicio de competéncias e de
experiéncia num contexto clinico de uma populacdo altamente desafiante -
maioritariamente idosa e com neoplasias, e com altas taxas de comorbilidade e de
polifarmacia.

Apresentamos uma descricdo pormenorizada das caracteristicas clinicas e
demograficas da nossa populacao. Descrevemos a nossa aquisicdo de competéncias
nas quatro areas basilares dos cuidados paliativos - os seus valores fundamentais, o
controlo de sintomas, a multidisciplinariedade e a comunica¢ao. Para isto recorremos
a exemplos reais através de vinhetas clinicas. Descrevemos um caso clinico que pela
sua complexidade foi exemplificador de interven¢des em todas as quatro areas dos
cuidados paliativos.

No processo de fazer a ponte entre a nossa especialidade como psiquiatra e os
cuidados paliativos, cridmos e apresentdmos uma checklist de boas praticas em
cuidados paliativos que pode ser usada no DPSM e na EIHSCP do nosso Hospital, para
melhorar estes cuidados numa populacdo altamente fragil, que sdo os doentes com
esquizofrenia. Finalmente, através de uma revisdao sistematica da literatura que
publicamos, contribuimos para o conhecimento numa area fundamental para a 6tima
prestacdo de cuidados paliativos nestes doentes, que é o processo do planeamento
antecipado de cuidados.

Admitimos que sentimos de forma aguda o nosso distanciamento de 27 anos da
pratica da medicina somatica, consequéncia inevitavel da especializacdo. Este
desconforto fez-se sentir mais na questdo dos farmacos para as patologias somaticas
de que padeciam os doentes, obrigando-nos a um trabalho intenso de revisdo. Em
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contrapartida, foi interessante ver o uso frequente de psicofarmacos bem conhecidos
nossos — os antagonistas da dopamina, como agentes usados no delirium e nas
nauseas, e os antidepressivos e antiepiléticos como adjuvantes dos analgésicos. Em
geral sentimos que a complexa farmacoterapia da medicina paliativa, concretamente
a gestdo da medicacao crénica prévia do doente, o uso da farmacoterapia em
contextos paliativos, o saber fazer a desprescricdo, e o uso seguro e eficaz dos
opioides, revelaram-se uma tarefa intensa e desafiante. Admitimos que sentimos que
seria necessario muito mais tempo de pratica clinica até ficarmos confortaveis
especialmente com o uso e a gestao dos opioides.

Paralelamente ficou também patente para nos a grande complexidade inerente as
avaliagdes clinicas dos doentes. Sendo ja nossa pratica de ha muitos anos a avaliacao
dos estados mental e emocional, captou-nos a necessidade do grande rigor, precisdo e
saber clinico na avaliacao do estado fisico do doente complexo. Mais uma vez, esta
nossa percecao prende-se com o que referimos acima, o resultado inevitavel duma
pratica clinica prolongada na psiquiatria.

Sobre a experiéncia com o trabalho multidisciplinar e comunitario da Equipa, foi
uma agradavel experiéncia, ja que tem sido essa a nossa realidade profissional de ha
anos; fez-nos todo o sentido ver a sua excelente aplicagdo nos cuidados paliativos.

Refletimos muito sobre como descrever o impacto emocional que o estagio clinico
teve sobre nés. Por mais inesperado que possa parecer, a verdade é que voltamos
sempre as palavras “prazer” e “alegria”. Foi um verdadeiro prazer voltar a uma
medicina mais fisica, reavivar na memoria conhecimentos hd muito adormecidos. Foi
um prazer ter consciéncia real do impacto que se pode ter na vida de uma pessoa
num momento de tdo grande fragilidade. Foi um prazer ver a alegria com que Equipa
fazia o seu trabalho e a dedicacdao que tém a causa. Foi com alegria que iamos
trabalhar todos os dias. Foi com alegria que vimos que na esmagadora maioria dos
casos os cuidadores estavam disponiveis para fazer exatamente isso - cuidar. Foi com
alegria que assistimos a atitude geralmente positiva e esperancada de doentes e
familias, perante tdo ameacadoras situa¢des, um verdadeiro refresco do que é a nossa
experiéncia quotidiana na psiquiatria, onde ouvimos vezes sem fim “ai, ai, ai, ndo
posso, nao sei, nao consigo...10”

Também ndo negamos que houve momentos de choque e de vergonha - choque ao
ver as condi¢cdes atrozes em que algumas pessoas vivem, e vergonha que tal persista
no nosso pais! Em contrapartida foram mais os momentos de admiracdo, ao ver as
multiplas manifesta¢cdes de amor nos cuidados que as familias prestavam aos doentes
e a coragem e dignidade com que estes enfrentavam a vida.

E agora? O que fazer depois do Mestrado?

0 Por mais politicamente incorreto que seja, nao hesitamos em afirmar que a maioria dos utentes da psiquiatria nao
sao doentes.
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Sabemos que 69% a 82% de doentes em paises desenvolvidos necessitam de
cuidados paliativos (Murtagh et al.,, 2014), mas a OMS diz-nos que, mundo fora, s6
14% os recebem (World Health Organization, 2020). Mais, Antunes et al. num estudo
numa populagdo portuguesa, concluiram que a medida que as necessidades fisicas
sdo atendidas pelas equipas de cuidados paliativos, surgem as necessidades
psicologicas dos doentes e das familias, com sintomas de depressdo e de ansiedade
(Antunes et al, 2020). Os cuidados paliativos sao uma necessidade crescente e
inevitavel no futuro do Sistema Nacional de Saude e a recente Resolucdo da
Assembleia da Republica ("Resolucao da Assembleia da Republica n? 131/2021,"
2021) da-nos esperanca que eles venham ter a aten¢do necessaria para o seu
desenvolvimento e plena integracao no tecido da satide no nosso pais.

Por estas estas razdes estamos confiantes que temos campo para podermos
contribuir a nossa medida nesta area clinica pela qual decidimos enveredar,
aplicando os nossos conhecimentos tanto como psiquiatrica e - esperamos - como
paliativista. A data da escrita deste relatério j4 estamos plenamente integrados na
EIHSCP do Hospital de Evora e a experiéncia sé pode ser descrita como gratificante e
positiva.

Ficamos certamente a sentir que nos soube a pouco - o estagio clinico foi muito
mais curto do que gostariamos e que pensariamos como necessario para alcancgar
uma maior seguranca na aplicacdo dos conhecimentos que adquirimos. Iremos
certamente dar séria consideracdo a duas possiveis op¢coes para o futuro préximo -
uma, fazer por obter a competéncia em cuidados paliativos e fazer mais um estagio
clinico,b em ambiente hospitalar, para aperfeicoarmos e solidificarmos os
conhecimentos adquiridos; e duas, procurar mais formacao na area dos cuidados
paliativos na doenca neurologia e na deméncia. A experiéncia do mestrado e pratica
clinica deixou-nos cientes da grande necessidade de aplicar os principios e métodos
dos cuidados paliativos na deméncia e um interesse nao satisfeito por saber mais
sobre a medicina palitava nas doencas neurodegenerativas. Afinal, o cérebro nao
deixa de ser o nosso 6rgao de elei¢do profissional!

Chegando ao momento em que analisamos como pensamos ter atingido os
objetivos e competéncias a que nos propusemos, parece-nos correto comegar com
uma admissao de culpa. Culpa essa que se refere a nossa falta de participacao em
acoes de formacao externas sobre cuidados paliativos. Esta certamente nao foi por
falta de existéncia das mesmas, mas sim porque todo este trabalho de mestrado
decorreu sempre em articulacdo complexa com as nossas responsabilidades
assistenciais no Hospital de Evora e uma pratica clinica privada ativa e necessaria. O
facto da nossa area de trabalho de base ndo ser nos cuidados paliativos, medicina
interna ou familiar ou afins, obrigou-nos a compromissos de tempo inevitaveis. Todos
os momentos dedicados aos cuidados paliativos representaram uma absoluta
mudanca de espaco, tempo e contexto.
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Porém, cremos que esses momentos deram frutos. Sentimos que através da
pratica clinica integramos os fundamentos dos cuidados paliativos, no que respeita os
principios da equidade, beneficéncia e nao maleficéncia. Compreendemos e vivemos o
trabalho multidisciplinar e comunitario fora do ja nosso conhecido contexto da saude
mental, e mais uma vez vimos que tal representa uma excelente forma de aplicar o
saber ao servico do doente.

Familiarizarmo-nos com o uso dos farmacos comuns na medicina paliativa, com
especial atencdo ao uso racional dos opioides. Experienciamos a gestao dos quadros
clinicos mais frequentes nos cuidados paliativos. Presenciamos e participAmos nos
momentos por exceléncia da comunicacdo que sdo as conferéncias familiares.

A elaboracdo da checklist de boas praticas para o doente com esquizofrenia em
situacdo palitava é uma mais-valia para assegurar a adequada prestacdo de cuidados
pela EIHSCP do nosso Hospital. A sua apresentacdo foi bem aceite e acreditamos que
sera uma ferramenta util para os cuidados a prestar a estes doentes. Mais, a sua
apresentacdo serviu como um momento importante de sensibilizacdo do nosso
servico de origem, o Departamento de Psiquiatria e Saide Mental, para toda a
problematica inerente a prestacao de cuidados paliativos no doente com psicose e, no
que respeita a EIHSCP, para sensibilizar os profissionais das dificuldades e diferencas
inerentes a prestacdo de cuidados a estes doentes, que apresentam desafios Unicos
dentro do contexto paliativo.

A revisdo sistematica da literatura e a sua publicacdo na Revista Portuguesa de
Psiquiatria e Saude Mental (Apéndice 5) acresce ao conhecimento cientifico novos
dados sobre a problematica do planeamento antecipado de cuidados paliativos na
pessoa com esquizofrenia que simultaneamente tem indicacdo para cuidados
paliativos por motivo de doenca fisica.

FIM
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(A) Are the results of the review vald?
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Checklist de Boas Praticas para
doentes com esquizofrenia em
Cuidados Paliativos

José Palma Gois
22 ce outubro 2020

0HosPi:alr 3

MEsoirto Snto ¢ i

O, Lopes ey

Contexto do

trabalho

* Mestrado CP

3 partes

* Relatdrio de estagio e estagio pratico -
Equipa Beja+ - Equipa Comunitaria de
Cuidados Paliativos — Nov 2020-Jan 2021

* Intervencdo no local de trabalho —
Checklist de boas praticas

* Revisdo sistematica da literatura - Advance
care planning for people with
schizophrenia and an end-of-life situation:
a qualitative systematic review. Revista
Portuguesa de Psiquaitria e Saude Mental
(em publicagdo)

* Esquizofrenia afecta 0,75a 1% da
populagdo (saha, chant, welham, & McGrath,
2005)

* Prevaléncia mediana ao longo da vida
de 7,49 por 1000 da populagdo tem
psicoses primarias (Moreno-Kistner, Martin,
& Pastor, 2013)

* DPSM do HESE: aprox. 1300 pessoas
(PORDATA , 2018)

Contexto

Clinico

Mortalidade
aumentada na

esquizofrenia

* diminui¢do do tempo de vida entre os
10 a 20 anos (Laursen, Nordentoft, &
Mortensen, 2014)

* suicidio (Palmer, Pankratz, & Bostwick, 2005)

* cancro, doengas cardiovasculares,
respiratorias, hepaticas e enddcrinas
(Bitter et al., 2017; Irwin, Henderson, Knight, & Pirl,
2014; Olfson, Gerhard, Huang, Crystal, & Stroup,
2015; Simon etal., 2018 )
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Taxas de mortalidade
padronizadas na
esquizofrenia
(Estados Unidos)

* 3,6 para doencas cardiovasculares,

* 2,4 para cancro,

* 9,9 para doenca pulmonar obstrutiva
cronica

* 3,5 para todas as causas (Oifson etal., 2015)

Fatores de

risco

Ficam a margem dos cuidados de saude
comportamentos de risco

tabagismo e consumo de substancias,
ma alimentacdo

sedentarismo

Isolamento social e de servigos de saude

dificulta a identificacdo de necessidades de
cuidados paliativos

- (Bertietal, 2018; Buhagiar, Parsonage, & Osbom,

2011; Cerimele & Katon, 2013; Dickerson et al.,
2018; Onyeka, Collier Hoegh, Naheim Eien, Nwaru,
& Melle 2019; M¢ , Same, , &
xelly, 2018)

Perante um risco
equivalente de
cancro ao da
populagdo geral

* doentes com esquizofrenia sdo menos
rastreados para cancro,

* morrem mais

* recebem menos quimioterapia,
radioterapia e cuidados paliativos

= (Irwin et al.,, 2014; Mo, Mak, Chong, Shen, &
Cheung, 2014)

Estudos

mostram
que...

que estes d dem a morrer em
lares de terceira idade e n3o em servigos
hospitalares, (Martens, Chochinov, & Prior, 2013)
tém menor probabiidade de

+ receber cuidados de fim de vida,

- serem seguidos por especialistas (sem ser
05 Seus psiquiatras)

" o

Mariens, Prior, & Kredentser, 2012)

doentes esquizofrénicoz em fim de vida tém metade da

or de
(Chochinow et al, 2012)

n3os3o iderados aptos para tomar
decizde: antecipadas de fim de vida, mesmo quando
z30 (Candilis et 3, 2005; Jeste et al, 2005)
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Fatores que
dificultam o acesso
do doente com
esquizofrenia aos
cuidados paliativos

.

o estigma da doenga

tendéncia para atribuir sintomas fisicos 3
esquizofrenia,

dificuldades em perceber o diagnostico
dificuldades nas tomadas de decisdo,

social do d

sem abrigo
dificuldade em ser admitido num servigo de

cuidados paliativos ou médico (Relyea, MacDonald,

Cattaruzza, & Marshall, 2019).

Pouco apoio familiar

Doenga psiquiatrica pode dificultar a aceitagdo
de cuidados paliativos e

estabelecer relagdes com novos profissionais
de salde (Shaley, Brewster, Arbuckle, & Leverzon,
2016).

As boas
praticas

implicam

* a colaboragdo entre varias
especialidades médicas e a psiquiatria,
servigo social, cuidadores

inicio precoce de cuidados paliativos
(shalev, Brewster, & Levenson, 2017)

interven¢des psicossociais,
a gestdo farmacoldgica complexa,
colaboracéo interdisciplinar e familiar,

estabelecer de objetivos de
cuidados (Relyea et al., 2019)

Protocolo de
boas praticas

.

Checklist para usar no planeamento individual
de cuidados de cada doente

Os elementos que compdem o
protoloco/checklist s3o oriundos de duas
fontes:

* Indicadores Gerais de Qualidade de
Cuidados baseados nos Indicadores de
Qualidade Prioritarios para os Servigos de
Cuidados Paliativos em Portugal (Capelas,
silva, Coelho, Afonso, & Simdes, 2018)
Retirados da literatura cientifica
consultada para este fim, e para a
elaborag3o da Revis3o Sistematica da
Literatura, que compde um dos 3
elementos da Relatdrio Final do Mestrado
em Cuidados Paliativos.

Servigos alvo: Equipa Intra-hospitalar
de Cuidados Paliativos e Departamento
de Psiquiatria e Saude Mental do
Hospital do Espirito Santo de Evora,
EPE.

Populacdo alvo: Doentes com
esquizofrenia a receber cuidados
paliativos devido a doenca fisica grave,
progressiva e incuravel
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* A checklist contém indicadores de boas
praticas em cada uma das seguintes
areas de cuidados.

Obijetivos

Organizagdo de cuidados
eSpeCllfi Ccos Cuidados fisicos

Cuidados psicoldgicos e psiquiatricos

Cuidados sociais

nwopwnNe

Cuidados culturais, espirituais e
éticos

* Reunides clinicas multidisciplinares
* Processo clinico multidisciplinar

* Conhecimento do doente acerca da sua
situacdo clinica

Indicadores de

* Conhecimento por toda a equipa das

organizagdo de
cu Id 3 d oS gzceﬁ?ees, preferéncias e valores do

* Qualidade da colaboracdo entre a ECP
e ESM

. * Controlo ad dodad
Indicadores de rirele adequate dader

cuidados
fisicos

* Valorizagdo e reavaliagdo continuada
dos sintomas fisicos (no contexto de
doenga mental)

Indicadores de

* Reavaliacdo continuada da doenga
mental de base

cuidados
psiquiatricos
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Indicadores de
cuidad

sociais

0S

* Discussdo dos objetivos de cuidados
com familia e fou cuidador

* |dentificacdo de cuidador de referencia

Indicadores de
cuidados
culturais,
espirituais e
éticos

* Atencgdo especifica as decisdes sobre
escolhas e preferéncias sobre local da
morte, cuidados terminais, etc.

» Averiguar se existe diretiva antecipada
de vida, e abordar a questdo s se ndo

existir
l...... — ——
:—-—— - o ——e :
! v Yasa i 1
e ——— 1 1 * Discussdo...
* Opiniges...
s A s s b i TS . .|
P e Obrigado!
e sy
| * Criticas...
R N T - T p——— <
L T + 4
—— * Arremesso de fruta madura...
] 1
s I i 1 d
e T - Bl —— .|
) - —————— - 1
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ARTIGO DE REVISAO SISTEMATICA/SYSTEMATIC REVIEW ARTICLE

Planeamento Antecipado de Cuidados para Pessoas com Esquizofrenia e em
Situacao de Fim de Vida: Uma Revisao Sistemaitica Qualitativa

Advance Care Planning for People with Schizophrenia and an End-of-Life
Situation: A Qualitative Systematic Review

JOSE PALMA GOIS1?
1. Psychiatry Service, Hospital do Espirito Santo, Evora Portugal
2. Polytechnic Institute of Castelo Branco. Castelo Branco. Portugal

Resumo

Introducio: As pessoas com esquizofrenia tém um risco acrescido de mortalidade ao mesmo tempo que recebem
menos cuidados paliativos, dos quais o planeamento antecipado de cuidados é um componente essencial. O objetivo
desta revisdo é reunir as provas disponiveis relativamente ao planeamento antecipado de cuidados em contexto paliativo
em pessoas com esquizofrenia, os seus obstaculos e as boas praticas a serem seguidas.

Meétodo: Revisio sistematica da literatura qualitativa ao longo dos ultimos 20 anos relativamente a utilizagio de
planeamento antecipado de cuidados em cuidados paliativos ou de fim de vida em pessoas com esquizofrenia.
Resultados: Sete artigos foram incluidos na revisdo. Por analise tematica foram identificados cinco temas,
nomeadamente, a capacidade de decisio em doengas mentais graves. as particularidades do planeamento antecipado

de cuidados na pessoa com esquizofrenia, as caracteristicas da esquizofrenia que afetam o planeamento antecipado dos
cuidados, comunicagio e formag3o. e a multidisciplinaridade e continuidade de cuidados.

Conclusao: E urgentemente necessaria mais investigagio nesta area. Os pacientes enfrentam obstaculos relacionados
com a sua doeng¢a mental. desconforto e duvida por parte dos profissionais de saude e falta de figuras de apoio. Uma
abordagem multidisciplinar e colaborativa, a formagio e o reconhecimento da capacidade inerente dos pacientes para
fazerem escolhas e terem discussdes eficazes sobre o seu estado de saude. facilita o processo de planeamento antecipado
de cuidados.

Abstract

Introduction: People with schizophrenia suffer a higher risk of mortality and at the same time receive less palliative
care, of which advance care planning 1s a key element. This review aims to gather available evidence regarding the use
of advance care planning in palliative care in people with schizophrenia. its obstacles and the best practices that should
be followed.

Methodology: A systematic review of the literature over the past 20 years. with a qualitative focus, on the use of
advance care plans for people with schizophrenia and in end-of-life or palliative situations.

Results: Seven articles were included in the review. Five themes were identified from the thematic analysis, namely
decision capacity in severe mental illness, peculiarities of advance care planning in people with schizophrenia.
characteristics of schizophrenia that can affect advance care planning, communication and training, and
multidisciplinarity and continuity of care.

Conclusion: More research in this area 1s urgently needed. Patients face obstacles related to their mental illness,
discomfort and doubt from health professionals, and lack of supportive figures. A multidisciplinary and collaborative
approach, training and recognition of patients” inherent ability to make choices and to have effective discussions about
their health status. facilitate the process of advance care planning.
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Palavras-chave: Cuidado Terminal: Cuidados Paliativos; Esquizofrenia; Planeamento Antecipado de Cuidados

Keywords: Advance Care Planning; Palliative Care; Schizophrenia; Terminal Care

INTRODUCTION

a. Rationale for the review - theoretical and
practical relevance
Advance care planning (ACP) can be defined as a process
that supports patients in understanding and establishing
goals, plans and preferences for their future, with regard to
decisions on medical treatment and health care, compati-
ble with their life choices and values.! This process can be
initiated at any stage of life, regardless of health status, and
may include the naming of other people meaningful to the
individual who may in the future participate. or replace the
individual, in the decision-making process.? Advance care
planning implies discussing choices and objectives with
health professionals, family. and caregivers, and may have
its ideal timing when the patient’s health status worsens;
all decisions should be recorded.?
Advance care planning can include. but goes beyond, the
concept of the advance directive (AD). which is a docu-
ment with legal value. defining specific orders of treatment
and medical intervention (e.g. orders not to resuscitate).*’
Advance care planning 1s a key element of integrated pal-
liative care provision.® allowing the patient to decide, while
still having the capacity to do so, on treatments and other
future choices, including those related to his death.” Early
decisions avoid unnecessary end-of-life interventions and
value individual patient choices and preferences.®® The re-
spect for, and the early integration into the palliative process
of, the wishes and choices of patients and their families 1s,
together with the individual adaptation of care and the inte-
gration of the palliative approach into health systems. one
of the three key themes of the palliative approach identified
by Sawatzky and colleagues in a recent literature review.!
The research we present next shows that people with
schizophrenia receive less, and worse. palliative care com-
pared to their peers without schizophrenia. However, the
spectfic 1ssue of advance care planning per se is often not
directly addressed in the literature.
Schizophrenia affects about 0.75% to 1% of the popula-
tion.!! Recent data indicate a median lifetime prevalence
of 7.49 per 1000 of the population suffering from primary
psychoses.1?
Schizophrenia is a chronic. disabling and incurable disease
that results 1n a decrease in the life expectancy of patients
by as much as 10 to 20 years.”* The causes of mortality
in these patients are suicide* and physical diseases such
as cancer, cardiovascular, respiratory, liver and endocrine
diseases 118
These patients tend to remain on the margins of health care
and exhibit risky behaviors such as smoking, substance
abuse, poor diet and sedentariness.'*%
Studies show that these patients seek between two and three
times less physical health care. have difficulty in making

lifestyle changes. do not value their health problems and
experience little collaboration between their mental and
physical care providers.*?” Faced with an equivalent risk
of cancer, patients with schizophrenia are less screened for
cancer, die more and receive less chemotherapy, radiother-
apy and palliative care than the general population !5
The fact that they are often isolated from society and health
services makes it difficult to identify the need for palliative
care at the end-of-life or in the face of chronic progressive
and disabling illness.® Canadian studies show that these
patients tend to die in nursing homes rather than hospital
services, and are less likely to receive end-of-life care. be
followed by specialists (other than their psychiatrists) or
receive appropriate analgesia.*

People with schizophrenia at the end-of-life are about half
as likely to receive palliative care as other patients and are
generally not considered fit to make advanced end-of-life
decisions, even when in fact they are 3 A recent Aus-
tralian study found that in a population of patients who
died of cancer. only 27.5% of those with schizophrenia
had access to community palliative care, versus 40.4% of
those without. ¥

There are several factors that make it difficult for a patient
with schizophrenia to access palliative care. Relyea et al
mention the stigma of mental illness and the tendency to
attribute physical symptoms to the schizophrenia, difficul-
ties in understanding the diagnosis, difficulties n making
decisions, social isolation of the patient. and difficulty in
being admitted to a palliative or medical service when one
has a mental illness **

Factors such as being homeless, having little family or
caregiver support, difficulties in establishing trusting rela-
tionships with unfamiliar health professionals, and symp-
toms of the psychotic illness can make it difficult both to
access and to accept palliative care

Best practice implies the collaboration between various
medical specialties, psychiatry, social services. and caregiv-
ers, as well as well the early initiation of palliative care
Psychosocial interventions. complex pharmacological
management, interdisciplinary and family collaboration,
and setting of care goals are best practices identified for
these patients >

The inability of these patients to make decisions in a palli-
ative context should not be presumed. An inclusive multi-
-specialized approach that addresses the physical and mental
illnesses, lifestyles. and substance use. should be used *
Patients with schizophrenia may be able to decide on
analgesia and end-of-life care preferences 3>’ Foti ef al**
conclude that patients with severe mental illness generally
choose the same options for themselves as they would
for others in hypothetical palliative settings. and therefore
care planning and future options using imaginary situa-
tions may facilitate the patient’s reflection. However, the
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expression of these decisions by psychiatric patients is
rare. In a study of a small group of 150 severe psychiatric
patients, 66% of whom had schizophrenia. only 27% of
patients had thought of advance care planning for future
medical situations. and only 5% had discussed it with a
doctor.’

Cai and colleagues.* in a quantitative study of residents
of nursing homes in the United States show that only 57%
of residents with severe mental illness (schizophrenia and
other psychoses and bipolar disorder) had any kind of ad-
vanced directive, as opposed to 68% of those who did not
have mental illness. The authors concluded that the most
likely reason was a bias by health professionals who pre-
sumed a basic incapacity of patients with mental illness to
discuss these 1ssues.

OBJECTIVES

In view of these data, it seemed pertinent to study the use
of advance planning of care in this population at risk. We
pretended to identify factors that may be barrers to ad-
vance care planning and gather indications of best practic-
es for their use.

STARTING POINT

What evidence is there about the use of advance care
planning for people with schizophrenia who are at the end
of their life, or receiving or being referred for palliative
care, due to physical, advanced, incurable and progressive
illness?

a. Specific objectives

To synthesize the existing evidence on the use of advance
care planning in people with schizophrenia and in pallia-
tive situations

To 1dentify the obstacles that may exist to the use of ad-
vance care planning in these patients

To identify the best practices to be followed for the use of
advance care planning in patients with schizophrenia and
in palliative situations

METHODS

a. Search Descriptors

A comprehensive search was conducted of the following
databases: b-On, Polytechnic Institute of Castelo Branco
Bibliographic Catalogue and Scientific Repository, Clin-
icalKey, Cochrane Database of Systematic Reviews, Di-
rectory of Open Access Joumals — DOAJ, OAISter, Open
Grey, Prospero, PubMed and PubMed Central, Open Ac-
cess Scientific Repository of Portugal — RCAAP. Scopus,
and Web of Science — all data bases, including Medline.
The b-On, Scopus and Web of Science databases were ac-
cessed on the EBSCO platform through the library of the
Polytechnic Institute of Castelo Branco (IPCB). where
the author is a master’s degree student in palliative care.
The PROSPERO and Cochrane databases were searched

with the purpose of confirming if a similar review work

existed.

The selected articles from the database searches were also

searched manually, and bibliographic references consid-

ered potentially relevant were obtained.

The search was anchored to the following three search

terms/concepts: “Palliative care; advance care plan;

schizophrenia™.

For each of these terms the following English language

synonyms or equivalent terms were also added:

1. palliative care OR end-of-life care OR terminal care
OR dying OR hospice OR end-of-life

2. advance care plan OR acp OR advance-care plan OR
end-of-life plan OR terminal care plan OR end-of-life
plan OR terminal-care plan

3. schizophrenia OR psychosis OR psychoses OR psy-
chotic disorder OR schizophrenic disorder OR severe
mental illness

The automatic search was done for the 20-year period from

1999 to 2019. In databases where it was not possible to de-

fine the time period, the entire database was searched. An

additional search on the Google search engine was done

up the end of March 2020. Appendix 1 provides further

details of the search methodology used.

d. PICOD (population,intervention, comparison,
outcome, study design)

i. Population

Inclusion: The population of interest were adults with
schizophrenia or related diseases such as schizoaffective
disease or primary delusional disorders (but not dementia,
not affective diseases. not substance related), and who
were receiving or had indication for palliative care, or who
were at the end of their lives (last 12 months of expected
life) due to the presence of an advanced, incurable and
progressive physical illness.

Exclusion: Minors under 18, psychiatric illnesses other
than schizophrenia or related diseases.

ii. Intervention
The objective was to 1dentify factors that influence the use
or not of advance care planning, and the best practice for
its use 1n this population.
Inclusion: Studies in which advance care planning was
explicitly addressed 1n adults in end-of-life/palliative care
and those with schizophrenia or related illnesses.
Exclusion: Studies where advance care planning is not
explicitly addressed.

iii. Comparison
Does not apply.

iv. Outcome
Practices, processes and interventions addressing ad-
vanced care planning in palliative care for people with
schizophrenia; obstacles to these processes, opinions, ex-
periences and practices of patients, caregivers and health
professionals.
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v. Design
The emphasis was on qualitative studies. but grey literature
and other relevant scientific publications with a qualitative
focus would also be considered.

f. General inclusion and exclusion criteria
Inclusion: qualitative focus studies. on adults over 18
years of age, diagnosed with schizophrenia or diseases of
this spectrum; in English or Portuguese. Studies or papers
with available abstract or accessible full text.

Exclusion: all other mental illnesses. In the case of dual
pathology. where substance dependence is the main diag-
nosis. Studies where the palliative approach 1s for the men-
tal illness itself and not because of a physical. advanced,
incurable and progressive illness. Non-qualitative works or
without a qualitative component capable of direct analysis.

g. Data Collection

After searching the databases all citations were uploaded
to the EndNote Web programme (https://access.clarivate.
com/login?app=endnote) and duplicates and irrelevant
results eliminated. The remaining titles and abstracts were
sorted based on the inclusion and exclusion criteria.

The review followed the PRISMA flowchart process
(http://www.prisma-statement.org). illustrated i Fig. 1.
The data extracted were the identification of the study/
article, the principal author, year of publication. country
of onigin, biographical characteristics of patients and di-
agnosis, type of study. approaches identified in the use of
advance care planning, obstacles identified to the use of
advance care planning, and best practices suggested for
advance care planning.

—
Records obtained from databases

c

- (n=377)

= PubMed and PMC n=50; WoS n=82; Scopus n=86; b-On n=73; Manual searches

3 PROSPERO ClinicalKey n=0; Cochrane n=3; Others n=83 (n=32)

g (Other = RCAAP; IPCB Document Repository; OpenGrey; OAlSter) Google, bibli i of articles

=
- v

Records after elimination of duplicates and sorting of titles
(n=124)

£

c

] v

-

a Articles selected Articles excluded by the

(n =156) abstract

- (n=116)

g Full- text articles excluded with

Q Full- text articles evaluated reasons

w (n=40) > (n=33)

Not schizophrenia; not ACP n=5
Not schizophrenia, not ACP, no palliative n= 1
) Not ACP n=15
Not ACP, not palliative n=3
) Not schizophrenia n=3
r Not qualitative n=5
Not ACP, not qualitative N=1

2 Articles included in the

< systematic review

3 -

2 (n=7)

]

Figurel. Flowchart based on the PRISMA model

h. Risk of bias assessment (quality assessment)

All selected papers were evaluated using the CASP
- Crtical Appraisal Skills Programme for Qualitative Re-
search  (https://casp-uk net/wp-content/uploads/2018/01/

CASP-Qualitative-Checklist-2018 pdf). and CASP- Critical
Appraisal Skills for Systematic Review (https://casp-uk.net/
wp-content/uploads/2018/01/CASP-Systematic-Review-
-Checklist_2018.pdf), depending on the nature of the paper.
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We chose to evaluate non-systematic reviews with the
CASP - Review, since in our opinion, even without system-
atization, this was the most appropriate instrument to use.
Each item was rated on a scale from 0 to 20, and each was
assigned a low (0-6) medium (7-13) or high (14-20) quality
score. The individual scores are presented in Appendix 2.
We recognize as weaknesses and risk of bias in our paper
there being a single author doing the screening, the selec-
tion of papers and the data analysis.

We recognize as a weakness of our study not having access
to the EMBASE database, although this is partially miti-
gated by the fact that the Scopus and ClinicalKey databas-
es are from the same publisher, Elsevier, and share some
data sources with EMBASE.

inductive method following the analytical and careful
reading of the selected papers and studies.

RESULTS

a. Characteristics of studies

Seven studies”3%# were selected for inclusion in the
systematic review, whose characteristics are presented in
Table 1. Of the 156 articles obtained by database searches
and manual search. 40 were selected for full text analysis.
Of these, 33 were excluded for not meeting eligibility cri-
teria, the most frequent cause being not directly addressing
advance care planning (n=15). See Fig. 1.

Of the seven final articles, two are systematic reviews %
two are non-systematic reviews,”** one is a qualitative
study with thematic analysis.”® one is a mixed qualitative
- quantitative paper*! and one is a case report.*?

i. Data Analysis
The qualitative data was summarized using a thematic
approach. The overarching themes were determined by

Table 1. Descriptive characteristics of the articles included in the analysis

Article Country | Population Main results Design Limitations CASP
Score
McNamara | Australia | End-of-life Vulnerable population, especially at | Qualitative Located in a 19
etal, 2018 schizophrenia the end-of-life study. territory of
. . . Australia.
Social factors make end-of-life care | Interviews
difficult. with Small number
X ) . professionals of subjects
Difficulty with decisions and self- with (16).
-care. experience of
le with

Late diagnosis of palliative needs. Is)c“;igoep‘t::enia

Need for representatives, / at end-of-life.

caseworkers to fight for the patient.

Need for multidisciplinary

teamwork.

They receive less and worse

palliative care.
Hanan, USA Severe Absence of a representative, Systematic 18
Lyons, persistent difficulties or doubts with decision | review.
2020 Mental Illness capacity interfere with hospice care.

(SPMI) Discussions on ACP should be

early.
Woods et Canada SPMI Need for more research. Systematic Not exclusively | 18
al, 2008 review. schizophrenia.

Four critical areas: capacity to

decide and ACP, access to care, care

provision, vulnerability.

SPMI factors make care difficult.

Difficulty of palliative care

professionals in establishing

relationships with patients.

SPMI can make decisions and

participate in ACP.

A consensus approach is necessary.
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Article Country | Population Main results Design Limitations CASP
Score
Shalev et USA End-of-life Patients do not inherently lack Short Not systematic. | 15
al, 2017 schizophrenia decision-making ability. qualitative
review.
Difficulty in treating these patients
can in fact increase the value of
ACP. for medical and psychiatric
contingencies.
ACP must be early and frequent.
Foti, 2003 | USA Institutional 65% of stakeholders thought that Mixed Located in 13
caregivers and assistance with ACP is positive for | qualitative and | an area of
mental health people with SPML quantitative. Massachusetts,
professionals USA.
working with Increased advance directives and SPMI
SPMI and ACP completed from 1 in 344 cases | palliative care | No evaluation
PAC. family (before the project started) to 45in | educational of change in all
groups of SPMI | 961 cases over the 3 years of the project. interventions
patients project. No distinction
Assessment within the
of knowledge | SPMI group.
and training
needs.
Toor. 2019 | Canada 2 cases with Do not assume inability to decide. Qualitative Case report, 2 11
schizoaffective case report. cases.
disorder Do not equate psychiatric
symptoms with inability to decide.
Importance of support from mental
health teams and relevant people
for patients.
Adjusting times. schedules and
space of patient consultation to
their needs.
Baker. USA SPMI Lack of investigation. Non- Not exclusively | 9
2005 . -systematic schizophrenia.
Importance of addressing end-of- review.
-life issues in SPMI.
ACP is generally not carried out.
b. Quality of articles
Of the seven articles, three were of medium quality. and
four of high quality. See Table 2.
Table 2. Evaluation of the quality of selected articles
Article Type CASP Checklist Quotation | Quality
McNamara et al. 2018 Qualitative with thematic analysis CASP-qualitative 19 high
Hanan. Lyons, 2020 Systematic review CASP-review 18 high
Woods 2008 Systematic review CASP-review 18 high
Shalev et al, 2017 Non-systematic review CASP-review 15 high
Foti 2003 Mixed qualitative and quantitative CASP-qualitative 13 medium
Toor 2019 Qualitative case report CASP-qualitative 11 medium
Baker 2005 Non-systematic review CASP-review 9 medium
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c. Overview of data

In-depth inductive analysis of the seven articles revealed
five overarching themes relating to palliative care advance
care planning in people with schizophrenia.

d. Decision-making capacity in severe mental
illness
Issues relating to the ability of patients to decide were raised
by four articles ¥3%%:42 All stressed that it should not be
assumed a priori that mental illness implies an mability to
decide. and state that this ability is generally present. Toor*
wamns of the risk of interpreting the symptoms of mental
illness as an indication of an inability to make decisions.
Nevertheless, the possibility of psychotic 1llness or its de-
compensation. with the presence of psychotic symptoms
hindering or preventing the ability to make decisions. 1s a
concer that palliative care professionals see as an obsta-
cle to advance care planning 363442
The existence of a representative or decision-maker who
helps the patient or eventually replaces him/her with deci-
sions. 1s considered to be of the greatest utility. %% The
absence of an advance care plan and/or representatives puts
patients at risk of being subjected to unwanted procedures®
and excessive invasive interventions at the end-of-life ¥
A particular 1ssue 1s when there are legal limitations 1m-
posed on the patient with schizophrenia, which limit his or
her decision-making autonomy.*

e. Characteristics of advance care planning in
this patient population
Advance care planning must be early, repeated throughout
the palliative process and happen before the critical phases
of the terminal illness 3¢°
Woods*® emphasizes the use of appropriate methods and pro-
cesses for early planning and decision making for people with
psychotic illnesses, referring to the central work of Foti 33"
#4 ysing hypothetical scenarios of end-of-life situations and
structured questionnaires to assist in decision making.
The link between early directives for psychiatric treatment
and early directives for physical treatment in the palliative
context 1s mentioned. Shalev and colleagues refer to the use-
fulness of having advanced directives that spell out not only
the choices of psychiatric but also physical treatments that the
patient agrees to in the future ¥ However, even when there
are practice protocols that indicate the obligatory discussion
of advance plans or advance directives, these discussions do
not take place with mental patients* and the low rate of im-
plementation of advanced psychiatric directives corresponds
to a low implementation of anticipated medical directives *
The role of mental health professionals who know the pa-
tient and have an established relationship of trust with him/
her 1s fundamental in palliative care planning *# They
should help patients create future care plans for both their
mental and physical illness ¥

f. Characteristics of schizophrenia that can
affect advance care planning

Hospitalization 1s often a disturbing period for patients

with psychoses and may not be the best time to have

discussions about advance care planning and decisions
about the future*® hence the importance of having these
discussions early in the clinical course and taking advan-
tage of periods of stability of the psychiatric 1llness *
There 1s also (unfounded) fear among palliative care pro-
fessionals that discussions about end-of-life situations
may cause decompensation of the psychiatric illness 4!
Shalev et al raise concems that the possibility that psy-
chotic patients may come to need physical restrictions
or sedation in the management of decompensation of
their disease, and this may pose ethical questions in pal-
liative care and prevent the creation of advance plans and
directives

Among the characteristics of schizophrenia that can 1m-
pede advance planning are the disorganization of thinking
that 1s part of the disease. especially in situations of acute
decompensation or symptomatic chronicity.®® and the
difficulty people with schizophrenia have in adhening to
treatment plans and complying with medical mstructions
and appointments.*

People with schizophrenia have difficulty in establishing
trusting relationships and therapeutic alliances. not only
in general. but especially with new health care profession-
als.**# Hence the importance of including the mental health
team in advance care planning. who are familiar figures
and have an established relationship with the patient %=
The frequent breakdown of relations between patients
with schizophrenia and their relatives, with the absence of
caregivers or representatives. and social 1solation. 1s seen
as an obstacle to advance care planning * It is therefore
essential attend to the social and cultural particularities of
the schizophrenic patient.*

g. Communication and training

The importance of communication seems to be implicitly
present in every article. in the issues of decision-making
capacity and in the importance of having a representative,
a family member or other caregiver involved. Its impor-
tance in the dialogue with the patient and relevant persons
1s explicitly mentioned as a facilitator of advance care
planning in two articles >+

Foti makes the point that there 1s a need for effective and
regular communication between all mental health and
palliative care workers involved in patient care, joint case
discussions. and the greater need for cross-training. with
mental health professionals generally lacking palliative
care training and palliative care specialists lacking mental
health training #

Multidisciplinarity and continued care

The authors stress the need for mental health professionals
who treated the patient previously to be involved in care
planning and not to break the already-existing therapeutic
relationship ##? The involvement of all health profession-
als and social services should be of a collaborative nature,
including both the patient and caregivers. ™
Multidisciplinarity implies good working relations be-
tween palliative and mental health teams. joint case dis-
cussion and collaboration in care planning 4
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DISCUSSION

h. Data Summary

The five themes taken from the revised articles - decision
making capacity, particular features of advance care plan-
ning in people with schizophrenia, the impact of schiz-
ophrenia on advance care planning, communication and
tramning, multidisciplinarity and continuity of care - inform
us what obstacles and facilitators of advance care planning
in these patients exist. and what best practices should be
followed.

The identified obstacles include the preconceived ideas of
these patients” mnabilities to make important decisions about
treatment and not being able to understand or deal with
information about their terminal illness. Added to this is
the fear that emotionally charged conversations may cause
worsening of the mental illness. Equally present is the ten-
dency to equate psychotic symptoms with an inability to de-
cide. However, periods of hospitalization due to worsening
physical illness and times of worsening psychiatric illness
are obstacles to the process of creating an advance care plan.
The absence of a representative or caregiver and the break-
down of family relationships, are seen as fundamental ob-
stacles to the creation of an advance care plan. The lack of
advanced psychiatric care planning or psychiatric advance
directives 1s also associated with the absence of an advance
care plan or medical advance directives. Another obstacle
1dentified is the discomfort that mental health teams feel in
dealing with the palliative needs of their patients and, in
parallel. the discomfort of palliative care teams in dealing
with patients with severe mental illness.

Patients with schizophrenia find 1t difficult to establish
relationships of trust with health professionals, have diffi-
culty in joining treatment programmes and may be subject
to legal measures that limit their autonomy, which make it
difficult to create an advance care plan.

Facilitating elements of advance care planning for the
schizophrenic patient in palliative care are the early recog-
nition that in general these patients have the same ability
to decide about future treatments and options as any other
patient. The existence of a representative or significant fig-
ure for the patient 1s of the utmost importance, and here the
role of the mental health team that knows the patient well
and with whom there is a prior bond of trust. 1s highlighted.
The existence of advance directives or advance planning
for psychiatric illness, and the addressing of palliative 1s-
sues by the mental health team, facilitates the creation of
advance medical plans. The stabilization phases of mental
illness should be used as ideal times for discussions about
advance care planning.

Training in both palliative care and mental 1llness for the
health teams treating the patient, such as joint case discus-
sions and effective communication between all profession-
als and specialties, facilitates discussions on palliative care
with the patient and the creation of advance care plans.
Best practice for the schizophrenic patient in palliative
care should include early and repeated discussion of future
end-of-life decisions and plans, the participation of repre-
sentatives and caregivers, and the proactive participation

of the mental health team in discussions on advance care
planning.

Joint monitoring between palliative care and mental health
professionals and maintaining the patient’s therapeutic
link with his mental health team 1s desirable, as 1s contin-
uous and cross-training between palliative care and mental
health teams. These teams should maintain optimal work-
ing and collaborative relationships and joint discussion of
cases, between themselves and with the patient.

Ideally, advance care plans should be comprehensive and
holistic and encompass the care of both mental and phys-
ical 1llnesses.

i. Limitations of the revision

Qualitative studies do not emphasize generalizing their
data, but rather seek to identify and validate existing ideas
and concepts in current practice.

Even so. our review contains important limitations that
need to be considered. First, it results from small number
of articles - seven. All of them are from English-speaking
countries; one Australian, two Canadian and the rest from
the United States, which limits the applicability of the re-
sults to other countries, cultures and health systems. For
example. in Portugal. the use of advanced psychiatric di-
rectives or advance planning of psychiatric care, along the
lines of palliative care practice, 1s not common practice.
Foti’s work 1in this area appears in several of the articles,
namely Hanan et al 7% Shalev et al*>* and Woods et
al**! There are also cross references between articles -
Shalev et al cites Mcnamara ef al, and Toor and Woods et
al cite Baker. This situation causes considerable endogamy
among the articles that should advise caution to the reader.
The dearth of studies dedicated to patients with schizo-
phrenia means that only two of our seven articles deal
exclusively with schizophrenia 3¢ Toor described two
patients with chronic schizoaffective disorder. who nev-
ertheless have a very similar disorder. The remaining four
articles dealt with patients with severe persistent mental
illness (SPMI), a definition that encompasses several pa-
thologies. However, in all the articles there was specific
mention of mncluding people with schizophrenia in their
SPMI definition, and 1t was possible to assess the authors’
specific findings pertaining to these patients, giving us
some confidence i our analysis. It 1s estimated that 90%
of patients classified as SPMI have schizophrenia #

j- Implications for future research

Qualitative research on care planning for schizophrenic
and palliative patients is very scarce. It seems urgent to us
that this area be investigated. both to determine the most
appropriate processes to make advance care planning the
norm for this population, and to identify the obstacles and
facilitators to this goal. Generally, advance care planning
for these patients 1s approached only indirectly in the liter-
ature. through considerations of decision-making capacity.
However, there 1s a lack of studies directed at process
factors. obstacles. facilitators, and best practices to be ad-
opted. specific to early planning of care for the end-of-life
patient with schizophrenia.
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It 1s important to investigate the role of mental health
professionals at this stage of their patients” lives. so that
there 1s no breakdown n the therapeutic relationship, as
they may be the ones in the best position to initiate the
care planning process. It is necessary to investigate how to
cross-train mental health and palliative care teams to best
deal with these patients.

It should be a priority to include people with psychiatric
illnesses, particularly schizophrenia, whether or not they
be in a palliative situation, in investigations, and to hear
what their needs and difficulties are.

Although the diseases included in the group of severe per-
sistent mental 1llness have many clinical similarities among
themselves ¥ it is still a heterogenous group in which
joint analysis may not be appropriate.*” The definition of
SPMI 1s highly dependent on the degree of dysfunction
and duration of the disease** rather than disease type..
Estimating the number of adults with severe and persistent
mental illness who have complex’. multi-agency needs}

Responsabilidades Eticas

85

and may not take adequate account of the clinical and psy-
chological specificities of the person with schizophrenia
with respect to an end-of-life and palliative care situation.
We believe that there is a need for research aimed exclu-
sively at patients with schizophrenia.

CONCLUSION

Advance planning of care for patients with schizophrenia
and palliative care needs faces obstacles resulting from
the characteristics of mental illness, social and relational
factors, and difficulties of health professionals in dealing
with these patients. Mental health professionals may be in
a privileged position to mitiate and facilitate this whole
process. There 1s an urgent need for training and collabora-
tion between all professionals who accompany the patient
in this phase of life. and to not neglect this fundamental
element of quality palliative care provision.
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Appendix 5. Details of search methods used in the systematic review.

METHODS
Search Descriptors

The following databases were searched:

b-On (https://eds.a.ebscohost.com/eds/search/basic?nobk=y&vid=3&sid=ae4d45be-be3d-
4ea0-ba28-d1fa7¢33bd60@sde-v-sessmer03)

IPCB Bibliographic Catalogue and Scientific Repository (http://retrievo.ipeb.pt)

Clinical Key (https://www.clinicalkey.com/#!/)

Cochrane Database of Systematic Reviews (https://www.cochranelibrary.com/cdsr/reviews)

Directory of Open Access Journals - DOAT (https://doaj.org)
OAISter (https://oaister.worldeat.org/)
Open Grey (http://www.opengrey.eu/)

Prospero (https://www.crd.vork.ac.uk/prospero/)
PubMed and PuBMed Central (https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/)
Open Access Scientific Repository of Portugal — RCAAP (https://www.rcaap.pt)

Scopus (https://www.scopus.com/search/form.uri?display=basic)

Web of Science — all data bases. including Medline.
(http://apps.webofknowledge.com/WOS_GeneralSearch_input.do?product=WOS&search_m
ode=GeneralSearch&SID=D6z12DGaH2PeupW7BBR &preferencesSaved=)

The b-On. Scopus and Web of Science databases were accessed on the EBSCO platform
through the library of the Polytechnic Institute of Castelo Branco (IPCB). where the author is
a master’s degree student in palliative care. The Prospero and Cochrane databases were also
searched with the purpose of confirming if a similar review existed.

The selected articles from the database searches were also searched manually. and
bibliographic references considered potentially relevant were obtained.

The search was anchored to the following three search terms/concepts: "Palliative care:
advance care plan: schizophrenia".

For each of these terms the following synonyms or equivalent terms have also been added. in
English:

palliative care OR end of life care OR terminal care OR dying OR hospice OR end-of-life
advance care plan OR acp OR advance-care plan OR end of life plan OR terminal care plan
OR end-of-life plan OR terminal-care plan

schizophrenia OR psychosis OR psychoses OR psychotic disorder OR schizophrenic disorder
OR severe mental illness

The basic search equation used was:

(palliative OR end of life OR terminal OR dying OR hospice OR end-of-life) AND (advance
care plan* OR acp OR advance-care plan® OR end of life plan* OR terminal care plan* OR
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end-of-life plan*® OR terminal-care plan*) AND (schizophrenia OR psychosis OR psychoses
OR psychotic disorder OR schizophrenic disorder OR severe mental illness* OR mental
illness*) NOT (elder* OR dementia OR Alzheimer*) NOT (pediatric* OR paediatric* OR
young person® OR child*) NOT (protein OR bacteria* OR animal* OR parasite OR HIV)

Notes:

The use of exclusionary terms (children, dementia. HIV and non-human studies) resulted
from a decision based on preliminary searches that yielded many irrelevant results.

In cases where no results were obtained. the search equation was progressively reduced to a
minimum of (palliative AND "advance care" AND schizo*)

In the Portuguese databases (Bibliographic Catalogue and Scientific Repository of IPCB and
RCAAP) an additional search was also made in Portuguese with the search equation:
(paliativo™® AND doenca mental).

Certain databases involved changes such as using or not using quotation marks ("") with
compound terms, for example palliative care and "palliative care”. In all cases a search was
always made without the quotes to increase the number of results obtained. As an example,
the use of quotation marks in PubMed Central obtained zero results: without quotation marks,
43. In the case of b-On. with quotation marks it obtained 43. without quotation marks above
50000.

The field "All Fields" was searched. with the exception of the Cochrane Database of
Systematic Reviews where the field "Title, abstract, keyword" was searched.

The automatic search was done for the 20-year period from 1999 to 2019. In databases where

it was not possible to define the time period. the entire database was searched. An additional
search on the Google search engine was done up the end of March 2020.
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B spirito Santo € re.

De:
Diretora Clinica

Para:
Todos os Servigos

Circular N.23

Evora, 12 de janeiro de 2021

ASSUNTO: EQUIPA INTRA-HOSPITALAR DE SUPORTE EM CUIDADOS PALIATIVOS DO HESE-EPE
(EIHSCP).

O Despacho n.2 10429/2014, de 12 de agosto, revogado pelo Despacho n.2 3691/2018, de 12 de abril,
determina que os estabelecimentos hospitalares, independentemente da sua designagdo, e as
unidades locais de satde, integrados no Servigco Nacional de Saude, e classificados nos Grupos |, Il, 1l
ou IV-a com valéncias médicas e cirtrgicas de oncologia médica, devem assegurar a existéncia de uma
equipa intra-hospitalar de suporte em cuidados paliativos (EIHSCP).

De forma a dar cumprimento ao referido Despacho supra citado e ao Regulamento Interno do HESE,
foram propostos os seguintes elementos para integrarem na EIHSCP do HESE:

» Coordenadora da Equipa — Dra. Vera Maria Paiva Branddo Ndpoles Sarmento — Assistente
Hospitalar de Medicina Interna e Competéncia em Medicina Paliativa;

» Dra. Maria Jo3o Soares Florindo Conceicdo Pais — Assistente Graduada Hospitalar de Medicina

Interna;

Dr. José Antdnio Palma Gdis — Assistente Graduado Sénior de Psiquiatria e Saide Mental;

v

Eng.2 Vitor Rui Gomes Fialho — Administrador Hospitalar da drea de Medicina;
Dra. Paula Cristina Marques Estevens Jorge — Técnica Superior na Area de Servigo Social;
Dr. Paulo Jorge Lapdo Simdes — Técnico Superior na Area de Psicologia;

Y YV VYV V¥

Enf.2 Maria Rosério Espinheiro Neto Fortunato — Enfermeira com Pés-Graduagdo em Cuidados
Paliativos;

Enf.2 Margarida Vicente Madeira — Enfermeira;

> Dra. Carla Sofia Fadista Godinho — Técnica Superior de Diagnéstico e Terapéutica na Area de
Nutrigdo;

Y

Telefone: 266 740 100 | Fax: 266 701 821
geral@hevora.min-saude.pt | www.hevora.min-saude.pt

C'S anos Largo Senhor da Pobreza, s/n - 7000-811 Evora
- c a cuidar Entidade Pablica Empresarial | Matriculada na Conservatoria do Registo Comercial de Evora

dasua sob o n.0 508 085 888 NIPC/NIF: 508 085 888 | Capital Estatutario: 40.280.000,00 euros
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> Fisioterapeuta Ana Maria Campos Matias Marreiros Caixa — Técnica Superior Diagnostico e
Terapéutica na Area de Fisioterapia;
> Dra. Joana Martins Tendeiro Calisto — Farmacéutica Assistente;

» Capeldo Manuel José Tobias Vieira — Assistente Espiritual.
Com os melhores cumprimentos, 7}%—)/\)’7/ 7S

A Diretora Clinica

Gl il

(Isabel Pita)

LG
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