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250-300 mg nas 24 h) e mesmo ao midazolan, no caso
do delirio refractario (2, 5-5 mg sc em bolus inicial,
podendo atingir-se doses de 100-150 mg nas 24 h).
Infelizmente ¢ frequente verificarem-se situagdes de
delirio ndo controlado, em que os fArmacos se estio a
utilizar em doses subterapéuticas e os prejuizos des-
tes quadros recaem sobre todos — doente, familiares e
profissionais — com elevado desgaste associado.

Conclusiao — mensagens a reter

+ E possivel apoiar corretamente no domicilio a
maioria dos doentes com cancro do pulmao em
tratamento paliativo, desde que se possua for-
magao e treino adequado no controlo sintoma-
tico, na comunicagao adequada com o doente e
familia

* As equipas na comunidade deverdo dispor de
recursos humanos suficientes € um modo de
funcionamento que garanta o atendimento
domiciliario de forma programada e nas inter-
corréncias que possam surgir. O doente ¢ a fa-
milia e as multiplas necessidades neles detec-
tadas deverdo ser o centro da organizacao do
trabalho interdisciplinar

¢ O controlo sintomatico, imprescindivel na prati-
ca de bons cuidados paliativos, assenta numa
correcta avaliagdo e monitorizagdo dos sinto-
mas e no recurso a medidas farmacologicas e
ndo farmacoldgicas. Do arsenal terapéutico a
utilizar fazem parte fArmacos como os opidides,
os neuroléticos, os antieméticos e os anticoli-
nérgicos.

* Os cuidados na agonia devem ser adequados a
especificidade da situacdo e permitir que a
maioria dos doentes venha a morrer em casa
como ¢ seu desejo, sem prejuizo da qualidade
da assisténcia oferecida.

e O apoio a familia é fundamental na pratica dos
cuidados paliativos domicilidrios e, quando de-
vidamente prestado, reveste-se de aspectos al-
tamente gratificantes, nomeadamente pela pos-
sibilidade de permitir que essas mesmas fami-
lias vivenciem momentos intensos, dolorosos e
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marcantes como momentos geradores de cres-
cimento e de memorias compensadoras.
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COMO ARTICULAR AS UNIDADES
DE INTERNAMENTO E AMBULATORIO

Agostinho Costa

Como cidaddo, o Dr. Jorge Sampaio publicou
recentemente no Didrio de Noticias' um texto de
reflexdo sobre o funcionamento dos Servigos de
Saude onde se pode ler: “E verdade que uma grande
parte dos centros de saude e dos hospitais ndo
tém conseguido estabelecer uma relagdo de indis-
cutivel confianga entre si e, especialmente, para
com os cidaddos que procuram cuidados de saude.

Sdo, no entanto, conhecidos casos em que,
por uma conjugagdo de factores — nomeadamente
modelos organizativos mais apropriados, boas
liderancgas técnicas, maior disponibilidade dos
profissionais, preocupa¢do acrescida com a con-
tinuidade dos cuidados —, é possivel fornecer aos
cidaddos o apoio a que tém direito.”

E certo que o Dr. Jorge Sampaio nio é um cidadio
qualquer e que as fungdes que desempenha lhe
permitem ter uma visdo abrangente dos problemas
da sociedade portuguesa, mas creio que todos os
presentes subscreveriam esta analise.
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A dificuldade de articulagdo entre os centros de
saude e os hospitais assume ainda maior acuidade
relativamente ao doente oncoldgico, em particular na
sua fase terminal, por um conjunto de razdes: a doenca
oncolégica ¢ um processo dinamico em que a multipli-
cidade e a variagdo da intensidade dos sintomas nao
se coadunam com a comodidade duma consulta
mensal para renovar o receituario. As solicitagoes para
reavaliar a situacdo do doente, devido aum sem-nimero
de problemas?, sucedem-se exigindo dos profissionais
uma grande disponibilidade mental e de tempo e
formagdo adequada em cuidados paliativos. Por outro
lado, a perspectiva da morte inevitdvel, a mais ou
menos curto prazo, confronta o médico com os
valores que lhe foram incutidos pela sociedade de
que a sua obrigagdo ¢é curar doentes e salvar vidas.

Pelas razdes expostas, facilmente constatamos que
estes sdo os doentes ideais para entregar aos cuidados
de outrem, de preferéncia a alguém com um perfil
que se enquadre no que o psicologo alemao Wolfgang
Schmidtbauer® rotulou de helpless helpers — cuida-
dores dos sem esperanga —, cuja necessidade compul-
siva de ajudar os outros, mais fracos e dependentes,
os leva a um empenhamento completo, removendo
todos os obstaculos para atingir os seus objectivos.
Outra solugao feliz seria o acompanhamento numa
Unidade de Cuidados Continuados, mas também
estas ndo abundam no panorama assistencial portu-
gués. A mais conhecida est4 integrada no Instituto
Portugués de Oncologia de Francisco Gentil — Centro
Regional do Porto* (Fig. 1). Esta Unidade, dotada de
estruturas fisicas adequadas e de quadros profissionais
preparados para o acompanhamento dos doentes
terminais, permite prestar os melhores cuidados tanto
aos doentes internados como aos do ambulatorio,
através de diferentes formas de intervencao, mutaveis
de acordo com a situa¢do de cada doente em cada
momento da sua evolugio. E verdade que também
existem no ambulatorio raras mas verdadeiras
Unidades de Cuidados Continuados organizadas de
forma a dar o melhor acompanhamento aos seus
doentes, mas as que existem constituem verdadeiros
04sis no panorama das nossas instituigdes de satide.

Na actualidade, a prestacao efectiva de cuidados
continuados passa pelo aproveitamento maximo das
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HOSPITAL
Internamento - Consultas

UNIDADE DE CUIDADOS
CONTINUADOS

Outras
« Internamento Unidades
» Hospital de dia de Saude

» Centro de dia

» Consulta externa

» Assisténcia domiciliaria

» Consulta adoentes internados

» Atendimento telefonico

Figura 1

estruturas existentes, pela optimizagao da articulagao
entre o internamento € o ambulatério, de forma a
aproveitar todas as suas potencialidades, e pelo
investimento na formacao dos profissionais para que
adquiram competéncias que os habilitem a lidar com
os multiplos problemas fisicos e psicologicos destes
doentes.

A grande maioria dos doentes terminais estdo
internados numa enfermaria onde acabam, muitas
vezes, por falecer sem acompanhamento por profis-
sionais especializados e sem condi¢des de conforto e
de privacidade que permitam a presenga dos familiares
no final da sua vida.

Aquando da alta, é para um Médico de Familia
(MF) que acompanha 2 ou 3 doentes oncoldgicos
terminais por ano que vamos transferir uma parte da
responsabilidade no acompanhamento destes doentes.

E sobre a realidade quotidiana do doente internado
na enfermaria a quem vai ser dada alta que vamos
reflectir, procurando solugdes que conduzam a uma
articulagdo entre o hospital e o MF capaz de pre-
servar a qualidade de vida e manter a continuidade
dos cuidados. Para que esta articulacdo seja eficaz
€ necessario que sejam cumpridos varios requisitos
(Quadro I) dos quais o mais importante ¢ a partilha
de informagdes entre os diversos intervenientes, como
veremos de forma detalhada. A possibilidade de
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reavaliacdes, programadas ou ndo pela equipa hospi-
talar, permite tranquilizar o doente e apoiar o MF nas
questoes com que estd menos familiarizado. A ga-
rantia de acesso ao Hospital de Dia, para efectuar
terapéuticas intravenosas — transfusoes, bifosfonatos,
manitol, hidratagao, etc. — ou outras intervengoes, é
também um importante contributo para a continuidade
dos cuidados. Finalmente, hd que assegurar a
possibilidade de internamento, sob acompanhamento
da equipa hospitalar inicial, sempre que este se jus-
tifique.

O processo deverd iniciar-se com o planeamento
atempado da alta® (Quadro II), discutida com o doente
e a familia, a Assistente Social, a equipa de enfer-
magem e outros profissionais que integrem a equipa
hospitalar. Esta discussdo tem como objectivo
identificar e antecipar problemas e as formas de os
solucionar. Idealmente o proprio MF e os outros
profissionais para quem vai ser encaminhado o doente
deveriam participar neste processo, até porque ¢é
frequente que, durante o tempo em que decorrem
exames e tratamentos especializados no Hospital, o
MF tenha pouco contacto com o doente e receba
pouca informagdo a seu respeito’.

No planeamento da alta ha alguns aspectos que
obrigatoriamente tém que ser analisados. Em primeiro
lugar, a alta ndo deve ser imposta mas antes negociada
com o doente e a familia. E indispensavel esclarecer
todas as duvidas para minimizar o conflito de senti-
mentos entre as vantagens de estar em casa € a inse-
guranga que isso pode acarretar, tranquilizando-os
quanto a continuidade de cuidados assegurados pelo
Médico de Familia e pelo Hospital.

As condi¢oes fisicas e de habitabilidade do
domicilio poderdo constituir outra limitacao para a
alta se, por exemplo, ndo houver um espago onde se
possa instalar uma cama hospitalar, quando ne-
cessario, ou condigdes de privacidade que permitam
que criangas ou outras pessoas susceptiveis nao
sejam confrontadas com a agonia do doente’.

Quem vai cuidar do doente? Héa pessoas com
capacidade fisica, mental e psicologica capazes de
aprenderem durante o internamento gestos e atitudes
que deverdo aplicar no domicilio, assegurarem o
acompanhamento permanente do doente e admi-
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Quadro |

ARTICULAGCAO ENTRE 0S SERVICOS
HOSPITALARES E O AMBULATORIO

« Informagéo clinica detalhada

« Disponibilidade para contactos

« Disponibilidade para reavaliacées
» Acessibilidade ao Hospital de Dia
 Possibilidade de internamento

nistrarem correctamente a medicacdo? Estardo essas
pessoas preparadas para suportar e dar apoio no fi-
nal da vida que se aproxima? Quem ¢ o interlocutor
do médico, com quem devem ser partilhadas as
informacdes de forma clara para que nao haja erros?

Também as condi¢des economicas do agregado
familiar devem ser analisadas procurando saber-se
se ha capacidade para suportar a aquisicdo de
medicamentos, fraldas e outros bens necessarios ao
tratamento do doente.

A colaboragdo dos técnicos do Servico Social no
sentido de caracterizar e avaliar as condi¢des do

Quadro 1l
PLANEAMENTO DA ALTA

« Contacto com o Médico de Familia
« Vontade do doente e da familia

» Condigoes do domicilio

» Problemas sécio-familiares

» Problemas econémicos

» Controlo dos sintomas

» Pauta terapéutica

 Apoios técnicos

» Reavaliacdo assegurada

» Contactos facilitados

Vol. VIIIN.*4 369



REVISTA PORTUGUESA DE PNEUMOLOGIA/MESA REDONDA

domicilio, as caréncias e dificuldades da familia e pro-
mover a resolu¢do dos problemas detectados €, sem
duvida, imprescindivel.

Antes da decisdo de alta tem que ser obtido o
controlo satisfatorio dos sintomas e verificada a
possibilidade da manutengdo desse controlo no
ambulatorio, preferencialmente sem recurso a tera-
péuticas parentéricas. A elaboragdo duma pauta
terapéutica clara e legivel e a garantia de instalacdo
de apoios técnicos no domicilio (cama hospitalar,
oxigénio, etc.) devem ser também objecto de atengao.

A disponibilidade para reavaliacdo e eventual
internamento, bem como a facilitacdo de contactos
telefonicos, e.g. linha verde, devem ser assegurados
para reduzir a inseguranga que esta situagdo pode
acarretar.

Como se disse anteriormente, 0 contacto com o
MF dando-lhe conhecimento das particularidades do
caso, para que o possa avaliar e planear o acom-
panhamento do doente, devera constituir uma rotina
para que se assegure a continuidade dos cuidados.

A nota de alta ¢ um documento essencial para a
continuidade dos cuidados, seja isoladamente seja em
complemento dos contactos havidos previamente
(Quadro III). Deve ser um documento legivel, pre-
ferencialmente dactilografado, cujo contetido permita
ao MF tomar conhecimento pormenorizado com a
situagdo clinica actual e conhecer também a evolugéo
da doenga. Os sintomas presentes e o seu grau de
controlo, a terapéutica em curso, bem como os efeitos
adversos previsiveis, devem constar dessa informagao.
A medicagdo tera que ser detalhada, sob a forma de
pauta terap€utica, de forma a que o MF possa elucidar
o doente sobre a mesma. Recordo que, num estudo
efectuado num Servigo de Medicina do Hospital de
Santa Maria®, se verificou que 30,5 % dos doentes
eram iletrados e que este valor atingia os 49 % nos
que tinham mais de 65 anos. Cabe por isso também
ao MF um papel importante no esclarecimento da
terapéutica prescrita de forma a evitar erros de que
resultem a sua ineficacia ou iatrogenia.

Outra informagao que deve ser fornecida ao MF
¢ o tipo de conhecimento que o doente tem da sua
situacdo, de forma a que ndo sejam dadas infor-
magdes contraditorias prejudiciais ao clima de con-

370 Vol. VIIIN.°4

Quadro Il
NOTA DE ALTA

» Legivel (dactilografada)

« Historia e evolucao da doenca

« Sintomas actuais

« Tratamento em curso e sua toxicidade
» Medicacdao — Pauta terapéutica

o Conhecimento da doenca

* Prognéstico

¢ Proxima avaliacao

« Contactos disponiveis

flanga que se pretende estabelecer. A este respeito
vale a pena referir os resultados dum inquérito
efectuado na Italia e publicado por Pronzato et al em
19947. Um grupo de 100 doentes com tumores solidos
metastizados, dos quais 87 em quimioterapia, foi
inquirido relativamente ao seu conhecimento sobre o
diagnostico, o progndstico, os objectivos do tratamento
e o seu grau de satisfagdo quanto a informagdo que
lhes tinha sido dada. Como se pode ver no Quadro 1V,
apenas 38 % dos doentes sabiam que tinham um tumor
maligno, 44 % desconheciam o progndstico por nunca
terem discutido esse assunto e s6 12 % sabiam que
a quimioterapia tinha apenas intuito paliativo. Por
outro lado, 83 doentes afirmaram que queriam saber
a verdade e 68 estavam completa ou quase comple-
tamente satisfeitos com a informagao que lhes tinha
sido fornecida. No mesmo sentido apontam os
resultados dum estudo efectuado em Israel e publicado
por Sapir e col.® 0 ano passado. De 47 doentes que
estavam em progressao, 21 (44 %) pensavam que a
doenca se encontrava estavel (8), ou em remissdo
completa (6) ou parcial (7); 12 desconheciam a
resposta e 14 (31 %) sabiam que havia progressao.
Também neste estudo mais de 85% dos entrevistados
afirmaram que a informacao lhes foi transmitida com
clareza, sensibilidade e interesse. Compreende-se
assim a necessidade de informar o MF daquilo que

Julho/Agosto 2002



CANCRO DO PULMAO - O DOENTE TERMINAL/MESA REDONDA

Quadro IV

O QUE SABEM OS DOENTES
DA SUA DOENCA?

Pronzato P et al.Support Care Cancer 1994; 2: 242-244

Diagnéstico Prognéstico Objectivos da Qt
% % %
Tumor maligno Desconhecido Curativa
38 44 47

Tumor benigno Cura possivel Evitar recidivas

22 46 37
Outra doenca Anos de vida Paliativa
40 10 12

Quadro V

PALLIATIVE PROGNOSTIC INDEX (PPI)

Morita T etal. Support Care Cancer 1999; 7: 128-133

PPS Edemas | Dispneia Delirio Apetite
em repouso
10-20 Sim Sim Sim Muito
reduzido
4 1 1 1 2,5
30 -50 Nao Nao Nao Reduzido
2,5 0 0 0 1
> 60 - - - Normal
0 (1]

cada doente sabe para que ele possa continuar a viver
com a sua verdade.

O conhecimento do progndstico ajuda a planificar
a intervencdo médica — decisdo de iniciar ou sus-
pender terap€uticas —, social e familiar, pelo que se
afigura pertinente prever com alguma seguranga o
tempo de vida e transmitir ao MF esse dado. Tém
sido testados varios métodos com essa finalidade um
dos quais, por ser simples, fidedigno e reprodutivel,
tem merecido uma atengdo particular’. Baseia-se na
pontuacdo de 5 item de facil avaliagdo — apetite,
edemas, dispneia em repouso, delirio e performance
status avaliado de acordo com uma escala adequada
(Palliative Performance Scale)'® — que constituem
o Palliative Prognostic Index (PPI), cuja pontuacao
maxima ¢ de 9.5 pontos (Quadro V).

Um PPI superior a 6 tem uma sensibilidade,
especificidade e precisdo de cerca de 80% como
indicador de sobrevivéncia inferior a 3 semanas, o
mesmo se aplicando a um PPI superior a 4 e sobre-
vivéncia inferior a 6 semanas!'®.

Esta informagdo nao fica completa sem a indicagao
da data prevista para a proxima avaliagdo e do nome
e da forma de contacto com o Médico hospitalar
responsavel pelo doente.

A nota de alta devera ser apenas um dos instru-
mentos da comunicagao interpares, que nao se esgota
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neste documento, e deve prosseguir em futuras ava-
liagdes ocasionais ou programadas e na disponibilidade
para contactos sempre que necessario.

A recente publicacdo no Didrio da Republica
do Plano Oncologico Nacional parece abrir caminho
a generalizagdo dos cuidados paliativos'!. No entanto,
até que isso aconteca, cada um de nés deve contribuir
para a melhoria da qualidade de vida dos doentes
oncologicos terminais.
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