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RESUMO

Introdugdo: Cuidados paliativos (CP) podem melhorar a qualidade de vida e morte de
doentes com Doenca Pulmonar Obstrutiva Crdnica (DPOC). A comunicacdo precoce
sobre a trajetdria da doencga e a provavel necessidade de CP é crucial para assegurar
cuidados de fim de vida de qualidade.

Objetivos: Quantificar praticas relativas a CP, Planeamento Avanc¢ado de Cuidados (PAC)
e tomada de decisGes médicas partilhadas em doentes com DPOC. Descrever percecées
e atitudes de pneumologistas em relacdo a esses processos e identificar as suas
necessidades de treino em CP.

Métodos: Amostragem por conveniéncia em 9/18 Hospitais/Centros Hospitalares
portugueses participantes (H/CH) e acidental para doentes e pneumologistas. Os dados
foram anonimizados na origem. Analisados dados provenientes dos processos clinicos
de 178 doentes com DPOC que reuniam critérios de fim de vida e frequentavam
Consultas Externas de Pneumologia (CEP) de H/CH participantes. Respostas a um
questionario respondidas por 28 especialistas em pneumologia e 9 residentes da
especialidade e dados de 8/9 questionarios caracterizantes dos H/CH participantes.
Resultados: Durante o periodo do estudo, 6/178 (3,4%) dos doentes selecionados
estavam a ser acompanhados por equipas de CP (ECP). 3/178 (1,7%) tinham tido
discussdes sobre sedacdo paliativa, 10/176 (5,7%) tinham decisGes de ndo reanimar
(DNR) e 1/176 (0,6%) de ressuscitagdo potencial. 11/177 (6,2%) tinham decisdes sobre
ventilagdo mecanica (VM), das quais 9 (5,1%) tinham ventilacdo ndo invasiva (VNI) como
teto de tratamento. 2 (1,1%) doentes recusavam receber qualquer forma de VM.
Constatou-se auséncia de registos, (0/177) relativos a discussdes sobre preferéncia do
local de morte. A autoavaliacdo dos pneumologistas revelou baixos/moderados niveis
de competéncia no uso do PAC. Barreiras identificadas incluiram a falta de treino (33/36;
92%), prioridade critica destacada por este estudo.

Conclusoes: Estes resultados sugerem necessidade urgente de melhorias nas atitudes e
nas praticas clinicas dos pneumologistas em relacdo as necessidades paliativas de
doentes com DPOC. Parametriza¢do das praticas e alocacdo de recursos no Pais devem
ser promovidos a fim de prover cuidados de fim de vida de qualidade a doentes com

DPOC.



Palavras-chave: Doen¢a Pulmonar Obstrutiva Crdnica, Cuidados Paliativos, Planeamento

Avancado de Cuidados, Fim de Vida.



ABSTRACT

Introduction: Palliative care (PC) can improve quality of life and death among patients
with Chronic Obstructive Pulmonary Disease (COPD). Early communication about the
disease trajectory and the likely need for PC is crucial to ensure quality end-of-life care.
Aims: To quantify current practices concerning PC, Advance Care Planning (ACP) and
shared medical decision-making in COPD patients. To describe pulmonologists’

perceptions and attitudes to these processes and identify their training needs in PC.

Methods: Convenience sampling in 9/18 participating Portuguese Hospitals/Hospital
Centers (H/HCs) and accidental sampling among patients and pulmonologists. All data
were anonymized at the source. Data from the clinical records of 178 COPD patients
who met end-of-life criteria and were attending the Outpatient Pulmonology Clinics
(OPC) of the participating H/HCs were analyzed, as well as responses to a written
guestionnaire obtained from 28 accredited pulmonologists and 9 pulmonology

residents, and 8/9 questionnaires returned characterizing the H/HCs.

Results: During the designated study interval, 6/178 (3.4%) of the selected patients were
being followed up by PC teams. 3/178 (1.7%) had had discussions about palliative
sedation, 10/176 (5.7%) had do-not-resuscitate (DNR) decisions, and 1/176 (0.6%) on
potential resuscitation. 11/177 (6.2%) had recorded decisions on mechanical ventilation
(MV), of which 9 (5.1%) had non-invasive ventilation (NIV) as the ceiling of treatment. 2
(1.1%) patients refused to receive any MV. No records, (0/177) contained references to
discussion about preferred place for dying. Self-assessment by pulmonologists revealed
only low/moderate levels of competence using ACPs. The identified barriers included

lack of training (33/36; 92%) and this was highlighted as a critical priority.

Conclusions: These findings suggest the urgent need to develop improvements in
attitudes and practice among pulmonologists towards the palliative needs of COPD
patients. National practice parameters and resource allocation should be promoted in

order to provide quality end-of-life care for COPD patients.

Keywords: Chronic Obstructive Pulmonary Disease, Palliative Care, Advance Care

Planning, End-of-Life.
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INTRODUCAO

Em doentes com Doenga Pulmonar Obstrutiva Crénica (DPOC) avancada e/ou
préoximos de fim de vida, entendido como previsibilidade de vida inferior a doze
meses’?, o acesso a Cuidados Paliativos (CP) e Planeamento Avancado de Cuidados
(PAC) é raro®>’ e constitui iniquidade na saude®?2. As causas incluem barreiras a
comunicacdo??, “paralisia do progndstico”342426 e desconhecimento sobre CP,
interligado com opioidofobia e gestdo inadequada da dispneia crénica refrataria?’-31. Os
modelos de cuidados vigentes nos sistemas de saude, estabelecendo por defeito a
“primazia a cura” em detrimento do tratamento paliativo/conforto, quando necessario,
constituem, eles préprios, barreiras ao acesso a CP e PAC315-21.2836 Como consequéncia,
a maioria dos doentes com DPOC avang¢ada tem pouco conhecimento da doenga e
carrega frequentemente, por décadas, um fardo pesado de sintomas, marcado pela
pervasividade da dispneia®>?°3%, Contudo, se recebessem, tal como recomendado, CP
integrados no tratamento padrdo da doenca, desde o diagndstico, doentes/familias
poderiam usufruir de melhor qualidade de vida e alivio dos sintomas343.

A comunicacgdo precoce entre clinicos/doentes/familia sobre a trajetdria da DPOC
e as provaveis necessidades de CP é fundamental para melhorar a qualidade de vida e
morte dos doentes e apoiar as familias3*3840-45_ CP precoces promovem uma medicina
realista3¥%68, protegem doentes da exposi¢cdo a tratamentos penosos e ineficazes em
fim de vida, dai resultando beneficios para doentes/familias, profissionais e sistemas de
SHUdEZ3’32’45’49.

A DPOC é comum e complexa. Esta associada a elevada morbimortalidade, ao
consumo de recursos, custos sociais elevados®*°°>3 e a uma maior prevaléncia de
comorbidades que nos controlos®*, com impacto negativo nos resultados para os
doentes™°. A isto acresce o facto de assistirmos a um aumento da prevaléncia da doenca
e da multimorbidade®, sendo esperado nos proximos 15 anos, nos paises
industrializados, um crescimento extraordindrio do numero de casos em pessoas
idosas>®.

Em Sociedades como a Portuguesa, o nimero de idosos estd a aumentar3°7-63, 0
envelhecimento populacional acarreta aumento do nimero de pessoas com doencas
crénicas avancadas, multimorbidade e frailty®*%®, tipicamente representadas pela
DPOC. Estes factos colocam um grande desafio aos sistemas de saude e, muito
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particularmente, ao Servico Nacional de Saude (SNS) e ao sistema de saude Portugués
em geral®®67.68_E particular o desafio porque “Portugal é um dos paises da Europa onde
se vive, em média, até mais tarde. No entanto, € um dos paises onde se vive com pior
saude durante mais anos“°. Dentro de 3 décadas poderd vir a ser o pais da Unido
Europeia (UE) com maior indice de dependéncia de idosos®’.

No Pais, a taxa de mortalidade padronizada na DPOC esta deslocada para as faixas
etdrias acima dos 70 anos®%%8. Mais concretamente, a idade média ao dbito em 2015 e
2016 aproximou-se dos 82 anos®>’%. Desconhecemos como € a sua qualidade de vida, o
gue sabemos é que a persisténcia de lacunas na qualidade e equidade do atendimento
de doentes, como aqueles com DPOC avancada*>’'76, instou alguns paises a
implementar modelos de cuidados que prestam especial aten¢3o ao fim de vida377-8¢,

Ainda ndo sabemos que elementos do PAC sdo decisivos para melhorar resultados
clinicos e reduzir gastos em saude, alinhados com preferéncias dos doentes®’, mas
sabemos que melhorias na comunicacdo e tomada de decisdes sobre fim de vida foram
identificadas por doentes/familias com DPOC como elementos de alta prioridade8828°,
Gostariam de receber mais educacdo/informagdo sobre a doenca, implicacbes do
progndstico e tratamentos na qualidade de vida, ajuda na dispneia e na tomada de
decisbes partilhadas conducentes a concretizacdo dos objetivos de cuidados
personalizados segundo valores, preferéncias e histéria de vida de cada doente®23,

Um inquérito a Pneumologistas indicou que os CP e a comunicacdo sobre cuidados
de fim de vida na DPOC estavam longe do desejavel e havia necessidade de formacao
nessas areas®*. Contudo, segundo os autores, as respostas poderiam ndo corresponder
as praticas realizadas®®. Também n3o ficou claro que tipo de formacdo em CP os
pneumologistas possuiam e em que dominios as necessidades de formacdo eram
prioritdrias®®. Assim, foram objetivos deste estudo: quantificar praticas clinicas relativas
a discussdes sobre fim de vida e tomada de decisdes médicas partilhadas com estes
doentes; descrever pontos de vista de pneumologistas sobre esses processos e

identificar o seu treino e necessidades em CP.
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IMPORTANCIA DA DPOC

A Doenga Pulmonar Obstrutiva Crénica é uma causa importante de morbilidade e
mortalidade do mundo, ambas agravadas pela idade®. Ocupa o 42 lugar como principal
causa de morte, sendo esperado que ascenda ao 32 lugar entre 2020°° e 2030%. Em
2015, classificou-se em 82 lugar entre 315 causas de Carga Global de Doencas. (Global
Burden of Disease (GBD)). Os anos de vida perdidos (years of life lost) contribuiram com

81,2% dos 63,8 milhdes de DALYs globais, anos de vida ajustados por incapacidade®”.

A DPOC é comum, prevenivel e tratavel®. E caracterizada por sintomas
respiratorios persistentes e limitacdo ao fluxo de ar, resultante de alteracdes alveolares
e/ou das vias aéreas, causadas pela exposicdo significativa a particulas ou gases
nocivos®. E complexa e multissistémica®*°%77%,  As comorbidades sdo
significativamente mais altas do que em outras doencas’*, e tanto a prevaléncia como a
multimorbidade irdo aumentar a um ritmo preocupante®>®, A esta complexidade
acrescem ainda problemas inerentes a vulnerabilidade, “frailty” >>°3, no contexto do
envelhecimento populacional3#>>°6:97,

Comorbidades aumentam o risco de morte durante as exacerbacdes™. A
frequéncia das exacerbag¢des tem significado progndstico. Mesmo exacerbag¢des que
ndo levam o doente a procurar servicos de saude tém impacto negativo na atividade
fisica e na qualidade de vida avaliada um ano depois®. Ter trés ou mais internamentos
num ano por exacerbacGes de DPOC assinalam a probabilidade de que a morte se pode
estar a aproximar!. A mortalidade apds a alta hospitalar por exacerbacdes é elevada,
45% aos 4 anos e 23% ao ano, os internamentos por esta causa encontram-se entre os
fatores de risco independentes para a morte®1%, Contudo, n3o ha indicadores de
progndstico confidveisiol,

Na Unido Europeia (UE), a DPOC é responsavel por mais de 40% de todas as mortes
respiratdrias, as quais ai representam a terceira principal causa de morte'*'92, Nagrande
maioria, essas mortes ocorrem em pessoas com 65 anos ou mais*>1%2, Do total dos
encargos diretos das doengas respiratorias, mais de metade (56%) sdo atribuiveis a

DPOC?°.

Em Portugal, a mortalidade por DPOC também ocorre, sobretudo, nas faixas

etarias acima dos 70 anos. Nos ultimos 10 anos verificou-se uma reducdo sustentada da
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mortalidade padronizada acima dos 70 anos, a que corresponde um decréscimo de

13,2%, entre 2007 e 2016, figura 1°°.

2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016

Ambos os sexos

Ndmero de dbitos 2634 2603 2854 2740 2628 2929 2717 2753 3012 3001
TMP todas as idades 14,1 13,6 14,4 13,3 12,6 13,3 12,1 12,2 12,8 12,6
TMP < 70 anos 3,0 2,8 2,8 2,6 2,8 2,4 2,2 2,6 2,4 3,0
TMP2> 70 anos 162,3 157,4 168,5 156,5 143,1 157,9 143,2 140,0 151,5 140,9
Sexo masculino
Numero de ébitos 1736 1713 1852 1777 1664 1878 1713 1723 1847 1839
TMP todas as idades 24,3 23,5 24,6 22,8 21,1 22,7 20,5 20,5 21,2 20,7
TMP < 70 anos 51 4,6 4,7 4,1 4,6 4,0 3,8 4,4 4,2 4,7
TMP2> 70 anos 280,2 274,2 288,4 271,8 240,0 271,7 2419 234,2 248,0 232,7
Sexo feminino
Numero de ébitos 898 890 1002 963 964 1051 1004 1030 1165 1162
TMP todas as idades 7,5 7,3 7,8 7,3 7,0 7,3 6,7 6,8 7,4 7,3
TMP < 70 anos 1,2 1,3 1,1 1,2 1,1 1,1 0,8 1,0 0,9 1,4
TMP2 70 anos 91,7 87,7 96,6 88,5 84,7 89,6 84,4 84,2 93,3 86,0

Notas: Os dados com ano de referéncia 2016 sdo provisorios. TMP: Taxa de mortalidade padronizada. Taxas: por 100.000 habitantes. Doengas
crdnicas das vias aéreas inferiores = Codigos J40-J47 da CID 10. Método direto de padronizagdo (grupos etarios quinquenais).

Figura 1. Evolucdo de indicadores de mortalidade por doengas crénicas das vias aéreas inferiores, por

sexo, Portugal | 2007 — 2016. Reproduzida com permissdo, (Asma excluida),referéncia®®.

Os ultimos dados publicados pelo INE mostram que as mortes por DPOC
representaram 2,5% da mortalidade no pais, correspondente a 2786 Obitos de
residentes’C. A idade média ao dbito foi 81,7 anos’®. No ano anterior, os nUmeros foram

ligeiramente superiores®.

Pela positiva, Portugal ocupa o segundo lugar como pais da UE com taxas de
internamentos mais baixas por asma e DPOC, juntos!®®. A anélise da evolucdo dos
internamentos por DPOC mostra um decréscimo sustentado de 22%, entre 2013 e 2017,
embora, em 2017, tenha havido transicao da 92 para a 102 Classificacdo Internacional
de Doencas (CID 10)%. Positivo, também, é o facto da mortalidade respiratdria no Pafis,
nos ultimos 10 anos, ocorrer sobretudo acima dos 70 anos (cancro do pulmdo e

tuberculose excluidos). (Dados mostrados no Anexo 1, reproduzidos com autoriza¢do)®°.

Do exposto, podemos dizer que tem havido melhorias progressivas e significativas
na abordagem e gestdo da DPOC: temos menos internamentos por DPOC que 0s nossos

parceiros da UE'3, o que aponta o bom desempenho dos Cuidados de Satide Primarios



(CSP) para este indicador de qualidade. Os internamentos potencialmente evitaveis
estdo efetivamente a sé-10®° e doentes que vivem com DPOC aproximam-se dos 82
anos®7°, Contudo, ndo sabemos como é a sua qualidade de vida, nem se recorrem e
com que frequéncia irdo aos Servigos de Urgéncia (SU). Mas sabemos que ainda existe
um longo caminho a percorrer: é preciso aumentar a literacia relativa a DPOC®°, a taxa
de diagndsticos baseados na espirometria, atualmente 37,3% para um ideal de 100%%°,
bem como a acessibilidade a reabilitacdo respiratéria nos CSP8968.103-105 .componente

essencial do tratamentol%°.

As carateristicas previamente citadas da DPOC, associadas ao envelhecimento
populacional, colocam importantes desafios aos sistemas de saude>3>>19, Todavia, o
desafio ao SNS e ao sistema de saude portugués no geral, podera ainda ser maior:
“Portugal é um dos paises da Europa onde se vive, em média, até mais tarde. No
entanto, é um dos paises onde se vive com pior salide durante mais anos”>°. “Viver mais
anos, nem sempre significa viver em boa satde”'%, situacdo que sabemos ser aplicavel
a Portugal'3°83°9102103  Também sabemos que doentes com DPOC habitualmente
pertencem aos extratos mais baixos da sociedade!!®, o que agrava a dimens3o dos
problemas de saude3°%102 A prevaléncia estimada da DPOC, embora comparavel a
alguns paises Europeus, n3o deixa de ser consideravel (14,2%)'%112, A mortalidade na
DPOC ocorre sobretudo acima dos 70 anos, aproximando-se a idade média ao 6bito dos
82 anos® 7%, o que agrava a multimorbidade e vulnerabilidade dos doentes e as suas

necessidades.

O grande desafio colocado ao SNS pela DPOC passa por melhorar a politica de
prevencao primaria e implementar um novo modelo de gestdo da doenca que tenha em
conta gestdo integrada da multimorbidade, frailty e a satisfacdo personalizada das
necessidades dos doentes/familia. O desafio é tanto maior quanto é preciso mudar a
atual cultura da Medicina. E preciso uma cultura que valorize de igual modo o
tratamento curativo e o conforto3%46113114 & que promova a integracdo dos CP no
tratamento de base da DPOC desde o diagndstico3*383°, A forca motriz reside na carga
de sintomas que os doentes tém de suportar. Prejudica-lhes a qualidade de vida e da

familia, enquanto que existem terapéuticas eficazes, seguras e a precos baixos que



melhorariam em muito a sua condi¢do. A carga de sintomas impacta também, de forma

maior, no consumo de recursos e nos custos, pessoais e sociais®>4107.115,

CUIDADOS PALIATIVOS - DEFINICAO E CONSIDERAGOES GERAIS

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) define Cuidados Paliativos (CP) como uma
abordagem que melhora a qualidade de vida dos doentes e suas familias quando
confrontados com problemas associados a doencas que ameacam a vida, através da
prevencao e alivio do sofrimento, com recurso a identificagdo precoce, avaliagdao e
tratamento impecdavel da dor e outros sintomas fisicos, psicoldgicos e espirituais®.
Aprovou em 2014 dois documentos importantes. "Strengthening of palliative care as a
component of integrated treatment throughout the life course”*'® e “Strengthening of
palliative care as a component of comprehensive care throughout the life course3®.
Ambos visam a melhoria da prestacao de CP a todos os que deles necessitam, ao longo
das trajetdrias das doencas, incluindo os familiares e cuidadores, sem quebra de
continuidade de cuidados através dos diferentes setores dos servicos de saude.
Reafirma que os CP sdo uma responsabilidade ética dos sistemas de saude, e que é um
dever ético dos profissionais de saude aliviar a dor e o sofrimento, sejam eles fisicos,
psicossociais ou espirituais, independentemente de a doenca ou a condicdo poderem
ser curadas, e que os Cuidados de Fim de Vida (CFV) estdo entre os componentes criticos
dos CP3%. Contudo, a definicdo datada de 20023° limita os CP aos problemas associados
a doencas que ameagam a vida em vez abranger as necessidades de doente com
condi¢des graves, cronicas e complexas'!’. Em 2017, the Lancet Commission on Global
Access to Palliative Care and Pain Relief publicou um importante relatdrio que intitulou
“Alleviating the Access Abyss in Palliative Care and Pain Relief—An Imperative of

”118 que dd conta de uma enorme caréncia a nivel mundial em

Universal Health Coverage
CP e coloca em evidéncia o sofrimento de muitos milhdes de doentes que, em todo o
mundo, vivem e morrem sem aceder a CP. Clama o imperativo de tornar realidade o

acesso global a CP por via de:

e Integracado dos cuidados paliativos e alivio da dor nos sistemas de saulde;
e Implementacdo do “pacote essencial de tratamento”;

e Financiamento adequado;



e Combate a opioidefobia;
e Monitorizac¢do dos resultados, entre muitos outros aspetos fundamentais*'é.

Em 2015, mais de 23 milhdes de pessoas morreram vivenciando sofrimento grave
relacionado com a saude, associado a necessidade de CP e alivio da dor. Dos que
morreram, as doencas pulmonares foram a terceira causa de “sofrimento grave
relacionado com a saude” e muitos dos que nao morreram também o experimentaram
118 por defini¢do, “sofrimento estd relacionado com a saide” quando estd associado a
doenca ou lesdo de qualquer tipo. O sofrimento é grave quando ndo pode ser aliviado
sem intervencdo médica e quando compromete o funcionamento fisico, social ou
emocional'*®. A doenca é grave - aguda ou crénica — quando causa danos significativos,
podendo levar a danos, incapacidade e/ou morte a longo prazo!*°.

Seguindo o desafio proposto pela Lancet Comission a OMS de mudar a definicdo
de CP a International Association for Hospice & Palliative Care desenvolveu uma nova
definicdo, mais abrangente. Define CP como “cuidados holisticos ativos de individuos de
todas as idades com sofrimento grave relacionado com a saude devido a doenga grave,
especialmente, daqueles perto do fim de vida. Tem como objetivo melhorar a qualidade
de vida dos doentes, suas familias e cuidadores'?’. Explicita que os CP'7:

e Incluem prevencao, identificacdo precoce, avaliagdo abrangente e gestdao de
problemas fisicos, incluindo dor e outros sintomas angustiantes, sofrimento
psicoldgico, angustia espiritual e necessidades sociais.

e Ajudam os doentes a viver da forma mais completa possivel até a morte,
facilitando a comunicacdo eficaz, ajudando-os, bem como as suas familias a
determinar objetivos de cuidados.

e S3o aplicaveis durante todo o curso de uma doenca, de acordo com as
necessidades do doente.

e S3o prestados em conjunto com terapéuticas modificadoras da doenca sempre
gue necessario.

e Podem influenciar positivamente o curso da doenca.

e N3o pretendem apressar nem adiar a morte, afirmam a vida e reconhecem o
processo de morrer como um processo natural.

e Prestam apoio a familia e aos cuidadores durante a doenga e no luto.



e  Reconhecem e respeitam os valores e crencas culturais do doente e da familia.
e S3o aplicaveis em todos os locais de cuidados de saude (local de residéncia e
instituicOes) e em todos os niveis de cuidados (primario ao terciario).
e Podem ser prestados por profissionais com treino basico em CP.
e  (Oscasos complexos requerem provisao por peritos em CP, por via de uma equipa

multiprofissional.

Prerrogativas recomendadas aos governos para que seja alcangada a verdadeira
integrac¢do dos cuidados paliativos s3o’'’:

e Adotar politicas e normas adequadas que incluam CP nas leis que regem a saude,
programas nacionais de saude e orcamentos nacionais de saude;
e  Garantir que os planos de seguros integrem os CP como um componente dos
programas;
e  Garantir o acesso a medicamentos e tecnologias essenciais para alivio da dor e
CP, incluindo formulagdes pediatricas;
e  Garantir que os CP facam parte de todos os servicos de saude (desde programas
comunitdrios de saude até hospitais), que todos sejam avaliados e que todas as
equipes estejam capacitadas para prover CP basicos, assegurando equipes
especializadas disponiveis para encaminhamento e consulta;
e  Garantir o acesso a CP adequados para grupos vulneraveis, incluindo criangas e
idosos;
e Relacionar-se com universidades, hospitais com ensino para incluir investigacao
em CP, bem como treino em CP como um componente integral da educacdo

continuada, incluindo educacdo basica, intermediaria, especializada e continua.

PLANEAMENTO AVANCADO DE CUIDADOS

Planeamento Avancado de Cuidados (PAC) é um dominio dos CP%. Apenas
recentemente foi alcancado consenso para a sua definicdo e elementos constitutivos'?°,
Por esta razdo, nesta revisdo da literatura PAC foi definido como “um processo através

do qual o doente pode planear decisdes delicadas sobre preferéncias que surgem
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geralmente no final da vida e sdo implementadas por meio de formagdo e comunicagao
eficaz entre o prestador de cuidados de saude e o doente. Pode envolver discussdes
sobre objetivos de cuidados de fim de vida, reanimacdo cardiopulmonar, meios
avancados de suporte de vida, nomeagao de um procurador de cuidados de saude,
diretivas avancadas de vontade ou testamento vital”4?. O representante ou procurador
de cuidados é a pessoa a envolver na tomada de decisGes, quando ja nao estiver
capacitado para o fazer, o que é frequente em situacdes de fim-de vidat?112%

Tem por objetivo fundamental prestar cuidados de fim de vida (CFV) com
qualidade3+384043,44,123,124  definidos como os que sdo capazes de clarificar desejos,
preferéncias e necessidades das pessoas e prestar cuidados para satisfazer essas
necessidades'?>. Apoia e capacita adultos, em qualquer idade ou estado de saude, na
compreensdo e partilha dos seus valores pessoais, objetivos de vida e preferéncias
relativas ao atendimento médico futuro. Tem mais sentido quando o estado de saude
se deteriora e/ou a pessoa envelhece!?. E para momentos em que n3o possam exprimir
a sua vontade ou ndo estejam capazes de discutir com os clinicos beneficios e riscos de
opcdes terapéuticas que venham a ser necessarias?%12612% Ao invés de servir para que
os doentes tomem decisdes antecipadas, outros autores advogam que o objetivo do
PAC deve ser preparar doentes e substitutos para participarem com os médicos na

tomada das melhores decisbes médicas possiveis no momento!?:,

O PAC procura criar um registo relativo aos desejos e valores de cada doente,
preferéncias e decisdes, para garantir que o atendimento seja planeado e prestado de
modo a que atenda as suas necessidades e envolva e responda as necessidades dos que
lhe estdo préximos (familia e amigos)3°. E um processo continuo. As preferéncias dos
doentes com DPOC mudam ao longo do tempo sobretudo em relacdao as opc¢bes de
Ventilacdo Artificial e Reanimacdo Cardiopulmonar (RCP), razdo porque deve ser
revisitado periodicamente, sobretudo quando as circunstancia da vida e/ou da saude
mudam131'132.

O PAC envolve a comunicagdo, que é um processo bidirecional entre duas ou mais
pessoas, através do qual informacgdes e sentimentos sao partilhados, através de uma
troca de mensagens verbais e n3o-verbais!33. A comunicacdo é eficaz quando a

mensagem pretendida é entregue, recebida e entendida com sucesso da mesma
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maneira por todas as partes envolvidas!33. Os clinicos precisam de estar preparados
para ter "conversas baseadas em oportunidades" com os doentes'34. Essas conversas
sdo muito importantes. Implicam um debate estruturado com os doentes e seus
familiares ou cuidadores sobre os seus desejos e objetivos de cuidados futuros.

As conversas sobre assuntos de fim de vida estdo associadas a uma melhor
qualidade de vida, redugao do uso de tecnologias de suporte de vida perto da morte,
melhores CFV, mais consistentes com as preferéncias das pessoas. Aumentam a
satisfacdo do doente/familia com os cuidados e reduzem o stresse, ansiedade e a
depressdo nos familiares enlutados'3>. Também reduzem os custos em saude®”:1%,

“As diretivas antecipadas de vontade, designadamente sob a forma de testamento
vital sdo um documento unilateral e livremente revogdvel a qualquer momento pelo
préprio, no qual uma pessoa maior de idade e capaz, que ndo se encontre interdita ou
inabilitada por anomalia psiquica, manifesta antecipadamente a sua vontade
consciente, livre e esclarecida, no que concerne aos cuidados de saude que deseja
receber, ou ndo deseja receber, no caso de, por qualquer razado, se encontrar incapaz de

expressar a sua vontade pessoal e autonomamente” 36,

LimitagGes dos PAC estdo relacionadas com a grande diversidade de elementos
gue os compdem e ferramentas utilizadas. Contudo, revisdes sistematicas mostram
resultados positivos3”138, Diferentes tipos de PAC afetam positivamente a qualidade
dos CFV. Interven¢des complexas de PAC podem ser mais eficazes para atender as
preferéncias dos doentes do que as diretivas avancadas por si mesmas'?’. Este aspeto,
também estd alinhado com o pensamento de doentes com DPOC severa que se mostram
desconfortaveis com as diretivas avancadas. Consideram o PAC como um processo
repetido de discussdo sobre progndstico, preocupacdes e preferéncias provaveis para
cuidados futuros'3®. Outros estudos ja haviam mostrado que a eficacia das diretivas
avancadas sozinhas se acompanha de resultados dececionantes quanto a resultados em
fim de vida'%. S3o fracos preditores das preferéncias dos doentes para procedimentos
especificos e abertos a interpretacdes variadas pelos profissionais de saude!4%141,

O processo do PAC é complexo e envolve muitos comportamentos diferentes?42.
Decisdes de fim de vida também s3o complexas®®. Doentes /familias necessitam do

apoio e suporte dos clinicos com conversas verdadeiras, sensiveis, com compaixao para
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os ajudar na melhor compreensao da doenca, progndstico e ajuda na tomada de decisao

partilhada3?’,

O PAC é fundamental para melhorar o atendimento de pessoas prdoximas do fim
de vida e lhes possibilitar melhor planeamento e provisdo de CFV373842141 pretende
ajuda-las a viver bem e morrer bem no local da sua preferéncia e receber cuidados
consistentes com seus valores, objetivos e preferéncias durante doencas graves e/ou

cronicast?®.

DPOC AVANCADA E CARGA DOS SINTOMAS

N3o estando definido com exatiddo o termo DPOC avancada, muitos estudos
incluem nesta designacdo = GOLD 3. Também é caracterizada por "maior falta de ar”,
capacidade de exercicio reduzida, fadiga e exacerbacdes repetidas que quase sempre

tém um impacto na qualidade de vida dos doentes?°.

Na DPOC, a dispneia, cronica e progressiva>® é um sintoma cardinal, o mais
prevalente, dificil de gerir, angustiante, incapacitante e preditor independente de
mortalidade!**'4> Dispneia é definida como “uma experiéncia subjetiva de desconforto
respiratério...”***. E muito debilitante, “diminui o funcionamento fisico e mental,
prejudica a capacidade de interagir e contribuir para a sociedade e cria uma carga
emocional, social e econémica sobre os proprios doentes, seus cuidadores e a sociedade

em geral”146,

A DPOC avancada é muito sintomatica (figura 2)'#’. Doentes com DPOC avancada
apresentam alta carga de sintomas angustiantes e alta prevaléncia de disturbios no
humor, estado funcional e qualidade de vida'®!8, Até 50% dos doentes com DPOC
avancada tém dispneia crénica refrataria ao tratamento padrdo otimizado'#, definida
como “a falta de ar em repouso ou para minimos esforcos que persistird cronicamente,
apesar do tratamento ideal da (s) causa (s) subjacente (s)”1*¢. E subdiagnosticada e
subtratada, necessita procura ativa e mensuracdo**1>°, Muitos doentes interpretam a
dispneia refratdria como parte da doenca e também desconhecem, tal como muitos
clinicos, as armas com que pode ser aliviada®*. A “invisibilidade” da dispneia pode ser

um fator impeditivo dos doentes procurarem ajuda médica®>'.
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Figure 2. Symptom Prevalence in Advanced lliness. Reproduzido com permissido, referéncial®’.

Data are from representative studies of symptom prevalence among patients with cancer, congestive
heart failure, chronic obstructive pulmonary disease (COPD), chronic kidney disease (CKD), or dementia
and among patients who received highly active antiretroviral therapy for the acquired immunodeficiency
syndrome (AIDS).

Self-reported data regarding some symptoms were unavailable for patients with dementia.

A carga da dispneia refratdria pode ser aliviada por estratégias ndo farmacoldgicas
e farmacoldgicas (com opioides) que sdo seguras e eficazes'®> >4, Ensaios clinicos
randomizados confirmam que uma intervencdo complexa para a dispneia pode
melhorar a qualidade de vida dos doentes, reduzir o impacto dos sintomas e auxiliar os
cuidadores>16, Muitos desses sintomas podem ser manejados na comunidade e
minimizar significativamente o impacto nas idas ao departamento de emergéncia e
internamentos hospitares’®8157, Doentes e cuidadores mostram-se satisfeitos com os
resultados. Reduz medos, ansiedade e estados de panico'®’. A integracdo do
conhecimento e abordagens complementares propostas por pneumologistas e
paliativistas podem superar as lacunas atuais no atendimento e melhorar a gestdo da
sindrome de dispneia créonica na DPOC'®1> “The breathing, thinking, functioning
clinical model” mostra-se muito promissor para ajudar doentes com DPOC que sofrem
de dispneia refratdria. No seu racional estd subjacente a antitese dos ciclos viciosos que

a agravam e perpetuam?0,
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Figure 3. Experience of advanced COPD. Relationships between themes. Reproduzida com permissao,
referéncia®®.

EXPERIENCE OF ADVANCED COPD

Psychological impact

Uma metassintense de estudos qualitativos publicada em 2014 mostra a
experiéncia de viver com DPOC entre 1990 e 2013. E marcada por falta de conhecimento
da sua condicdo, carga sustentada de sintomas e o impacto psicoldgico implacavel de
viver com a doenca (figura 3)?° . A dispneia mostrou ser profundamente invasiva de
todos os aspetos da vida dos doentes e a da familia. Doentes expressam panico de
morrer asfixiados?®. Estes resultados também destacam as multiplas necessidades ndo
satisfeitas de doentes com DPOC avancada, enunciadas previamente por outros
autores, algumas comec¢ando no diagndstico e incrementando com a progressao da
doencga3373842161  gglientam a preméncia dos clinicos iniciarem precocemente na
trajetdria da doenca conversas com os doentes relativas ao ensinamento sobre a

doenca e probabilidade de surgirem, no futuro, necessidades paliativas. Multiplas

15



necessidades destes doentes em vdarios dominios s3o mostradas na figura 4%.

Palliative care needs
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Figure 4. Palliative Care needs of patients with advanced chronic organ failure: symptoms, care
dependency, family caregiving, comorbidities, and advance care planning. Reproduzido com permissao,
referéncia®’.

“Crises de dispneia” sdao definidas como "sofrimento respiratério de repouso
sustentado e severo que ocorre em doentes com doencas avancadas, muitas vezes
limitantes de vida e supera a capacidade do doente e dos cuidadores de alcancgar o alivio
dos sintomas"?’. S3o emergéncias médicas, frequentes na DPOC avancada,
especialmente em fim de vida. S30 um bom exemplo de como a educacdo do doente e
da familia para a dispneia deve comecar no diagndstico e ser continuada ao longo da
trajetoria da doenca. A falta de preparacdo do doente e da familia agrava a dimensao

do problema, conforme se mostra na figura 5%’.
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ACUTE

CRISIS

Figura 5. Dyspnea crisis theoretical model. Reproduzida com autorizagdo de American Thoracic Society.
Copyright © 2019 American Thoracic Society, referéncia?’.

“Crises de dispneia” também ilustram a necessidade de uma abordagem
multidisciplinar e gestdo bem coordenada entre varios profissionais de saude, onde sdo
requeridos conhecimentos especializados em CP e delineacdo de estratégias
antecipatdrias, como a ilustrada na figura 627, para que doentes e familia saibam

proceder enquanto a ajuda especializada ndo chega?’.

DYSPNEA CRISIS:

What you can d7

Your Doctor’s customized
treatment plan /

Figura 6. Customizable caregiver plan for episodes of crisis dyspnea. Reproduzido com autorizagdo de
American Thoracic Society. Copyright © 2019 American Thoracic Society, referéncia?’.
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Além da dispneia, outros sintomas respiratdrios e sistémicos agravavam-se com a
evolucao da doencga. Fadiga, malnutri¢cdo, ansiedade e depressao e a insénia sdo outros
sintomas frequentes e incapacitantes na DPOC avancada'®?. Muitos doentes podem
negar sintomas porque restringem as atividades a um nivel muito baixo, mas ficam
sintomaticos para niveis de atividade normais para a idade. Por esta razdao, nos
interrogatdrios clinicos, deve ser perguntado também, pelo nivel de atividade praticada
e ndo apenas pelos sintomas'®3. Ainda que os sintomas provoquem rotura da vida
normal, sdo descritos em termos de aceita¢do da situagdo como “way of life” rather than
“an illness”*®*. A carga que a DPOC impde aos doentes, acresce que o aumento da
incapacidade resultante da dispneia refrataria é o fator clinico principal associado com
0 aumento dos custos, os quais aumentam duas vezes e meia quando se contabilizam

custos dos cuidado prestados pelos cuidadores informais®.

CUIDADOS PALIATIVOS E PAC - BARREIRAS NA DPOC

Comparados com doentes com cancro, doentes com DPOC avanc¢ada sofrem
maior carga de sintomas, menor qualidade de vida, maior isolamento social, vivem mais
tempo, tém mais internamentos e estadias mais prolongadas nas Unidades de Cuidados
Intensivos (UCls), morrem mais nos hospitais e recebem menos CP, mesmo nas ultimas

semanas ou dias de vida®?:18.21,22,33,165

Devido a incerteza da trajetdria da DPOC e risco elevado de morte, associado as
exacerbacdes, aimplementacdo precoce do PAC é importante para estes doentes3841.42,
Idealmente, a comunicacdo precoce sobre a trajetdoria da doenca e a provavel
necessidade de CP deverd comecar na comunidade, com o médico de familial4’16, A
Consulta Externa de Pneumologia é reconhecida também, como um bom local para levar
a cabo tais discussdes'®?,

Barreiras genéricas

Muitas barreiras dificultam o acesso dos doentes a CP e CFV. Associam-se a fatores
ligados a doentes, a clinicos e a sistemas de saude. Ligados a doentes estdo: ansiedade,
negacdo, desejo de proteger os membros da familia; a clinicos: falta de treino e
desconforto para discutir assuntos de fim de vida, tempo, dificuldades na discussdo do

progndstico; aos sistemas de salde: o tratamento de suporte de vida esta
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implementado por defeito, é o padrao, nao ha sistemas para os CFV, os sistemas para
registar os desejos dos doentes sdo muito deficientes e existe ambiguidade sobre
responsabilidades?3.

A incapacidade de identificar doentes apropriados para CP na comunidade
constitui, também, uma grande barreira'®. Outra barreira importante é a percecdo por
muitos doentes, familia e mesmo clinicos de que CP s3o “sentenca de morte”®’ ,
Tentativas de focagem no prognéstico agravam o problema das referidas acessibilidades
e o consequente agravamento das necessidades ndo satisfeitas destes doentes?>.

A trajetoria

A trajetdria de declinio fisico nos doentes com DPOC é muito variavel. E episédico,
geralmente seguido de recuperacdo parcial. A morte pode ocorrer durante uma
exacerbacdo ou, por vezes, entre exacerbacdes*®. Constitui uma barreira importante
dificultadora da acessibilidade dos doentes a CP e CFV. Conduz a “paralisia do
progndstico” descrita como a situacdo em que clinicos de doentes que sofrem de
doencgas com trajetdrias incertas prevaricam no que se refere a questdes de fim de
vidaZ4. A pobre qualidade de vida nos ultimos 12 meses de vida dos doentes é em boa
medida, devida a essa causa®?. Os clinicos ficam muitas vezes a espera que um marco na
vida dos doentes assinale a passagem do tratamento “ativo” para CFV, o que na
realidade ndao acontece. Protelam a discussdo de eventuais necessidades de CP e
assuntos sobre preferéncias de CFV e ndo identificam nem satisfazem as necessidades
dos doentes/familias?>.

A situacgao do PAC

RevisGes sistemdticas mostram que o acesso dos doentes com DPOC ao PAC é
muito raro®”1%8, A frequéncia das discussdes entre doentes e clinicos sobre assuntos de
fim de vida é baixa. Quando acontecem, é sobretudo em situa¢ées de crise, servicos de
internamento e UCIs e os doentes classificam-nas com fraca qualidade. Importante,
também, é que a maioria dos doentes gostaria de ter oportunidade para conversar com
os clinicos esses assuntos. Por seu lado, profissionais de salde reconhecem que o PAC é
importante mas hesitam inicia-lo. Assumem que "muito raramente iniciam" discussdes

sobre CFV com os doentes e que raramente discutem o progndstico e o morrer®7.168,
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Os médicos - atitudes e praticas

Os médicos sentem-se mal preparados para conversar com os doentes assuntos
de fim de vida e exprimem relutincia em negociar decisdes a ele relativas'®®. Tém pouco
conhecimento sobre os recursos de CP disponiveis e raramente discutem o progndstico,
morte e CP1%%170, Reconhecem que ddo informacdo inadequada sobre o provével curso
da DPOC no momento do diagndstico. A falta de interagdo com doentes/familia leva a
que ndo estejam a par do conhecimento que doentes/familia tém sobre a evolucdo da
doenca ou das necessidades paliativas?®1°, Identificam falta de consenso sobre quem e
onde se deve iniciar o PAC. Vivenciam conflitualidade entre discutir o PAC e objetivos de
gestdo das doencas cronicas. E-lhes dificil compreender o significado de "fim da vida"
no contexto da DPOC?8.

O que pensam os doentes

Os doentes com DPOC mostraram ter capacidade e pretender discutir assuntos
relacionados com meios avancados de suporte de vida, Reanimacdo Cardiopulmonar
(RCP), Ventilagdo mecanica e ponderar os pds e os contras das diferentes opg¢des
terapéuticas. As suas preferéncias de tratamento sdo influenciadas pela carga e
probabilidade de resultado do tratamento?’°,

Os doentes também tém mda compreensdo da DPOC%4167.171 Desconhecem que é
uma doenca grave, de natureza progressiva e poucos sabem que podem morrer dela.
Contudo, frequentemente, expressam preocupagdes de que sua condigdo se possa
deteriorar e expressam preocupacoes sobre o modo da sua morte. O medo dominante
é morrer de falta de ar ou asfixia, mas nenhum dos doentes discutiu esses medos com
profissionais de saidel’!. Expressam que gostariam de ter discutido com os médicos
assuntos relacionados com a morte, religido e espiritualidade e classificam os médicos
com baixo desempenho nessas areas®>. Doentes com DPOC que referiram ter tido
discussdes com os seus médicos sobre CFV obtiveram maior qualidade percebida de
cuidados e satisfacdo com seus médicos'’2. Estes factos podem significar que discutir
assuntos de fim de vida com os doentes pode melhorar a qualidade percebida de
cuidados e a satisfacdo dos doentes, o que foi encontrado noutros estudos?313>,
Discussdes com os doentes sobre assuntos de fim de vida ndo aumentam a ansiedade,
depressdo e perda de esperanca®3. Doentes/familias querem informacdes abertas e

honestas e um equilibrio entre informacGes realistas e esperanca apropriada. No
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entanto, se os médicos nao sao treinados para conduzir discussdes sensiveis e eficazes,
os doentes podem ficar angustiados ao discutir essas questdes dificeis?.

Doentes com DPOC tém consciéncia extremamente limitada sobre os CP'’3. Num
estudo desenhado para identificar barreiras e facilitadores a comunicagdao em fim de
vida na DPOC, por parte de doentes e médicos, os doentes assinalaram 15 barreiras.
Dessas, apenas 2 das 15 foram partilhadas por mais de 50% dos doentes, o que parece
significar que sdo muito especificas de cada pessoa. Por essa razdo, intervencdes para
quebrar essas barreiras tém que fazer sentido para cada doente, como ser
individual*®174, Nas caixas 1 e 2, apresenta-se respetivamente barreiras aos CP e PAC na
DPOC, reproduzidas com permissdo3’-3%,

Sabemos que melhorias na comunicacdo e tomada de decisGes sobre fim de vida
foram identificadas por doentes/familias com DPOC como elementos de alta
prioridade®8°, Gostariam de receber mais educacdo/informacdo sobre a doenca,
implicacOes do progndstico e tratamentos na qualidade de vida, ajuda na dispneia e na
tomada de decisGes partilhadas conducentes a concretiza¢do dos objetivos de cuidados
personalizados segundo valores, preferéncias e histéria de vida de cada doente®23,
Caixa 1. Reproduzido com permissdo, referéncia3’.

Patient-related and clinician-related barriers to implementing effective palliative care

Barriers toward optimal symptom management
Patient
e Lack of help-seeking behavior for daily symptoms
Clinician
e Llack of standardized and regular symptom assessment
e Insufficient knowledge concerning pharmacologic symptom management
Barriers toward advance care planning

Patient
e  Failure to understand the course and prognosis of COPD
e  Feeling not ready to talk about end-of-life care
e Assumption that clinician will initiate advance care planning when needed
e  Being unaware of preferences for life-sustaining treatments and end of life
Clinician

e Disease trajectory of COPD and the difficulty in predicting prognosis of survival
e  Limited skills in communication about end-of-life care

e  Fear to diminish hope

e Lack of time during regular clinic visits

e  Lack of continuity in care
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Caixa 2.Reproduzida com permissao, referéncia3s.

Barriers to advance care planning
Multiple barriers exist to ACP for patients with COPD.

(1) Physician-centered barriers:

(a) Delayed diagnosis of COPD by primary care physicians.

(b) Unique disease trajectory with unclear transitions toward EOL.

(c) Difficulties in prognosticating clinical course of patients with COPD.

(d) Multiple associated comorbidities that alter the clinical course of the disease.

(e) Physician reluctance to initiate ACP discussions.

(f) Limited physician skills in conducting ACP.

(g) Practice environment limitations of time, reimbursement, fragmentation of care.

(h) Limited episodic contact with patients and families that limits insights into their ACP needs,life values, and
preferences.

(i) Acute hospital admissions provide poor environments for ACP discussions.

(j) Incorrect assumptions that patients with advanced COPD would want treatment limitations.
(k) Incorrect coupling of ACP with EOL care with misplaced concerns that ACP will promote patient anxiety and
depression.

(I) Assumptions that ACP should begin at the EOL rather than earlier in course of COPD.

(2) Patient-centered barriers:

(a) Patients may not tell physicians about initial acute exacerbations.

(b) Assumptions that physicians will initiate ACP discussions when they are needed.

(c) Avoidance of ACP discussions out of fear or denial.

(d) Poor understanding of the nature and prognosis of COPD.

(e) Misperceptions that ACP discussions are intended to deny necessary life-supportive care.
(f) Depression, anxiety, social isolation, learned helplessness, and cognitive impairment.

Importante, também, é que doentes e familiares de doentes que sofrem de
doencas graves identificam, como elementos mais importantes no fim de vida, a
confianca no médico responsavel pelo tratamento, evitar suporte de vida indesejado,
comunicacido eficaz, continuidade de cuidados e conclusdo de vida'’>. De entre os 10
elementos mais importantes destacados por doentes com DPOC relativos a CFV estdo:
ndo ser mantido vivo em suporte de vida quando ha pouca esperanca de uma
recuperacao significativa; ter alivio dos sintomas, muito particularmente da falta de ar;
ter um plano de cuidados adequado, servicos de saude e cuidados disponiveis para
receber apoio domicilidrio apds a alta hospitalar; ter informacdes sobre o seu historial
clinico e necessidades prontamente disponiveis na admiss3do hospitalar®.

Os sistemas de saude

Os sistemas de saude estdo orientados para prover tratamentos de suporte de
vida por defeito, mesmo que o doente /familia tenha outras prioridades?33146:113 Se 3¢
conversas sobre progndstico, objetivos de cuidados e resultados dos tratamentos nao
existirem, os clinicos nao poderao prover cuidados centrados nos doentes. Estes aspetos
sdo muito importantes tanto mais que sabemos que, em média, 33-38% dos doentes

idosos, em fim de vida, recebem tratamentos n3o benéficos, que vdo até a morte*. Sdo
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indutores de sofrimento nos doentes, aumentam o stresse na familia?® e aumentam os
custos desnecessdrios, particularmente relevantes, na DPOC avanc¢ada3%17¢. Qs
doentes também morrem mais nos hospitais e UCI, quando poderiam morrer no
domicilio ou em unidades de cuidados continuados, com um suporte apropriado, num
ambiente mais acolhedor®1933,

A ambiguidade relativa a quem cabe a responsabilidade de iniciar conversas de

progndstico e preparacdo do PAC constitui outro problema?3. Médicos de familia
duvidam se serd sua essa responsabilidade, uma vez que os doentes sdo habitualmente
seguidos por médicos especialistas. Contudo, tal responsabilidade é-lhes ndo sé
atribuida como considerada essencial para prover CFV com qualidade e universais®®,
A md comunicacdo entre doentes e médicos contribuiu para “necessidades complexas”
de doentes com doencgas terminais e que podem necessitar de cuidados paliativos
especializados. Profissionais de CSP e de hospitais de agudos descrevem-se como
"generalistas". Sentem falta de confianca e capacidade para identificar e cuidar doentes
complexos. Referem falta de tempo para o desenvolvimento profissional em cuidados
paliativos'’’.

Mesmo em paises com niveis "avancados" de integracao de cuidados paliativos,
as politicas de saude ndo contemplam os hospitais como um lugar de cuidados paliativos
e morte. A dominancia do “modelo curativo”, implantado por defeito, frequentemente
ndo responde as necessidades dos doentes/familias!’®. Contudo, a probabilidade de
necessidades paliativas é grande. Cerca de 30% dos doentes internados nos hospitais de
agudos reunem critérios de fim de vida'’®. Protocolos de gestdo de situacbes agudas sdo
frequentemente usados fora de contexto clinico apropriado. Como consequéncia, os
doentes em fim de vida recebem menos tratamento de suporte e mais tratamentos nao
benéficos. Os resultados adversos resultam de uma combinacdo de multiplos fatores a
gue ndo sdo alheios a fragmentacdo de cuidados, inexperiéncia das equipas de
emergéncia/urgéncia e mesmo o medo da critica pelos pares, na cultura do modelo
curativo3!. A predomindncia do modelo curativo é particularmente sentida por
profissionais de satde e assisténcia social que cuidam doentes com DPOC avancada®®®,
As melhores praticas na discussdo de objetivos de cuidado incluem: partilhar

informagdes de progndstico, levar os doentes a explicitar as suas preferéncias de
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cuidados, proporcionar tomada de decisbes partilhadas, compreender medos e

objetivos, e desejos de envolvimento da familiaZ3.

COMO ULTRAPASSAR AS BARREIRAS E PROVER CUIDADOS PALIATIVOS

MODELOS DE CUIDADOS PALIATIVOS PRECOCES

O conceito de CP precoces assenta no pressuposto que os doentes com doencgas
graves e/ou em progressao beneficiam de CP desde o diagndstico até a morte, e devem
ser adaptados a diferentes condi¢cdes®. S3o diferentes para pessoas diferentes®. Tém
em conta que existem 3 tipos principais de trajetdrias, cada uma com 4 dimensdes de
necessidades, fisica, psicoldgica, social e espiritual*.

Os CP precoces podem prolongar a vida e melhorar a qualidade de vida, pela
promoc¢do de uma medicina realista e prevencdo de tratamentos onerosos e ineficazes.
Por seu intermédio, a identificacdo antecipada de necessidades provdveis de pessoas
com uma doencga avancada em progressao pode beneficiar doentes, familia, clinicos e
servicos de saude. As suas linhas de programaticas poderao ser sintetizadas do seguinte
modo:

° Identificar as necessidades precocemente e introduzir os cuidados paliativos
integrados precoces.

° Considerar as diferentes dimensdes de necessidades dos doentes no momento
e discutir o que é mais importante para eles.

. Discutir o que acontece nas diferentes trajetdrias de doencas e assegurar que os
doentes compreendem que provavelmente, poderdo necessitar de CP no futuro.

° Fazer um plano individual de cuidados antecipados com doentes e familia,
documentar, comunicar e rever regularmente o plano com todos os envolvidos*#’,

As mensagens fundamentais relativas aos CP precoces estdo sumariadas na caixa 3%.

Caixa 3. Reproduzida com permissdo, referéncia3?

Key messages

Palliative care should start at diagnosis and not be confined to the very end of life

Early palliative care improves quality of life by focusing on living well with deteriorating health

All health professionals need to incorporate holistic palliative care into their practice

An understanding of typical, multidimensional iliness trajectories can help doctors know what to offer and when
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As conversas precoces com os doentes sobre a trajetdria da doencga e a provavel
necessidade de CP s3do cruciais para assegurar CFV de qualidade. Requerem
sensibilidade na sua introducdo. O conteldo e o contexto dessas conversas devem ser
relevantes para o estado de saude do doente naquele momento e envolver os que lhe

estdo proximos. Exemplos desses contetdos estdo exemplificados na caixa 4°°.

Caixa 4. Reproduzida com permissdo, referéncia3?

Introducing early palliative care

e Talk about why starting a conversation about what is happening is important:

When someone has this sort of health problem, we usually plan to have a talk together about what is happening and what help
they might like to have now or in the future...

The treatment has helped this time and | am glad you feel better, but | am worried you may get unwell again so can we talk about
how we might plan for that...?

¢ Ask who should be involved:

What would be the best way for us to talk about this? People often like us to involve a family member or close friend...

¢ Talk about the main aims of the conversation:

We want to find out about the things that are important for you like what you’d like to be able to do now and in the future...
We can talk about your current situation and what you want to know about your health problems...How have you been doing
recently?

This is a good time for us to talk about any thoughts or worries you might have about the future...

¢ Ask what the person knows, has been told, and thinks could happen to them

¢ Talk about what might happen linked to this understanding and awareness using short “chunks” with pauses and time for
questions or reactions

¢ Ask what matters most so that good plans can be made to help

e Talk about getting advice from a colleague who can help you look after them well if the situation is more complicated or
unstable.

Explain that palliative care is all about what we can do to help people stay as well as possible

Aincerteza deve oferecer um bom motivo para iniciar conversas com os doentes
e explorar as suas preocupacgdes, valores e prioridades e informar sobre decisdes
partilhadas sobre seus cuidados atuais e futuros*®. Varios indicadores podem servir para
desencadear tais conversas, que poderdo beneficiar os doentes, como por exemplo
internamentos hospitalares ndo planeados e aumento nas necessidades de cuidados?®.
Essas conversas ndao deverdo centrar-se apenas em dar mas noticias sobre a
aproximacdo do fim de vida ou discutir prioridades clinicas como ressuscitacdo
cardiopulmonar ou escalacdo de tratamento. Devem abranger e responder a diversas
preocupacdes individuais, como necessidade de nova admissdo hospitalar, ida para uma
residéncia, o que fazer caso o cuidador adoeca, suporte a familiares, eventos futuros
importantes ou uma possivel perda de capacidade®. Exemplos desses didlogos estdo
sumarizados na caixa 5%. Esta abordagem é muito importante para que as pessoas
possam ter papéis informados e possam ser decisores das suas prioridades e da forma

como vao viver o tempo que ainda tém para viver. As mensagens centrais relativas a

25



forma como lidar com a incerteza sdo apresentadas na caixa 6*¢. Desta forma, os clinicos
poderdo ajudar as pessoas a planear possiveis necessidades futuras, em vez de tentar

dar certezas®®.

Caixa 5. Reproduzida com permissdo, referéncia“s.

Ways of talking about deteriorating health and uncertainty

Find out about what the person knows and expects:

¢ When people have a change in their health, it helps to talk about what is happening and what might happen next...
¢ Can you tell me what you know about your health problems....?

Share information about what might happen linked to their understanding:

o If you did get more unwell again, what do you think about going to hospital?

¢ | hope you will get better with this treatment, but | am worried that at some point... It might be a good idea to talk about that
now...

Ask about the things that matter to this person now and in the future:

e What things are important to you that we should know about?

* Do you have a family member or a close friend we should speak to as well?

Talk about what they think would help; then possible options and plans for the future:

e What would be the best way for us to help you stay at home?

e Can we talk about how we might cope with not knowing quite what will happen or when?

e |t is a good idea to talk about what we can do and how to get help if you get more unwell ...

Caixa 6. Reproduzida com permissdo, referéncia*s.

Key messages

Uncertainty characterises most advanced illnesses and is a challenge for patients, families, professionals, and health services
Current focus is on determining when to trigger end-of-life care

Instead we should plan for the future with people at risk of deteriorating health

Acknowledging uncertainty is the basis of effective shared decision making about treatment and care options as a person’s health
declines

No caso da DPOC, a trajetéria de declinio fisico é episédico, geralmente seguido
de recuperacdo parcial (figura 7)3°. O declinio social e psicoldgico tende a acompanhar
o declinio fisico. O sofrimento espiritual é usualmente flutuante®. Estes factos tém
importancia na forma como se devem planear os cuidados destes doentes em relacdo
as necessidades futuras em CP e CFV#. A gestdo da doenca compreende periodos de

gestdo de doenca crdnica e cuidados proprios da doenca aguda, nas exacerbacdes*?.
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Figura 7. Wellbeing trajectories in patients with intermittent decline (typically organ failure or multimorbidity).
Reproduzida com permissdo, referéncia3?.
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Existe uma consciencializacdo crescente da importancia dos CP'?2. Guias de orientacdo
recentes, publicadas na Europa, recomendam os CP e o PAC como parte integrante dos
cuidados na DPOC'?4, Recomendacdes no sentido da integracdo dos CP no tratamento
padrao das doencas respiratdrias ja haviam sido publicadas pela American Thoracic
Society (ATS)**. Recomendam que os doentes devem receber CP no inicio dos sintomas
de uma doenga respiratéria progressiva, simultaneamente com cuidados
curativos/restaurativos, providos de acordo com as necessidades e preferéncias dos
doentes/familia. Estabelecem também as competéncias nucleares que o0s
pneumologistas devem possuir em CP: comunicagdo e relacionamento e clinicas e
tomada de decisdo conforme se mostra na caixa 734, reproduzida com permiss3o.
Determinam que profissionais que cuidam doentes respiratérios devem saber onde
terminam as suas competéncias e referenciar, atempadamente, doentes com
necessidades complexas, as equipas especializadas em CP**. O modelo de CP e PAC,

inteiramente adaptado a DPOC, estd representado na figura 8.

Caixa 7. Reproduzida com permissdo, referéncia3.

CORE COMPETENCIES IN PALLIATIVE CARE FOR PULMONARY AND CRITICAL CARE CLINICIANS RECOMMENDED BY THE
AD HOC ATS END-OF-LIFE CARE TASK
Communication and Relationship Competencies

. Ability to communicate with empathy and compassion
. Ability to guide the family during the patient’s final hours
. Ability to help the family during their period of grief and bereavement
. Ability to identify the patient’s values, lifegoals, and preferences regarding dying
. Ability to identify psychosocial and spiritual needs of patients and families and resources to meet those needs
. Advance care planning with patient and family
. Coordination of care and ability to work effectively in an interdisciplinary team
. Cross-cultural sensitivity and cultural competence
. Information sharing, including ability to break bad news skillfully
Clinical and Decision-making Competencies
. Ability to apply sound ethical and legal decision making to situations arising from symptom management and withholding and
withdrawing life-sustaining therapy
. Ability to resolve conflicts over futility, requests for physician-assisted suicide, or active euthanasia
. Establishing an overall medical plan including palliative care elements
. Ability to prognosticate survival and expected quality of life
. Managing withholding and withdrawing life-sustaining therapy and the patient’s impending death
. Pain and nonpain symptom management, including dyspnea

. Using the shared decision-making model with families and other surrogates for patients lacking full decision-making capacity
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Model for integrating palliative care with disease-directed cane for patients with chronic obstructive pulmonary disease
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(reprodugBo autorizada pedo autor)
Figura 8. Reproduzida com permissdo, referéncia38.

A importancia vital da comunicagao

A evidéncia cientifica mostra que abordagens para melhorar a comunicacdo sobre
valores e objetivos dos doentes passam por: 1) treinar os clinicos sobre comunicacao,
especialmente sobre progndstico; 2) melhorar a documentacao e a troca de informacao
entre setores dos servigos de salde sobre valores e objetivos de cuidados dos doentes,
por via das tecnologias de informacdo; 3) criar monitorizacdo e dar feedback em tempo
real sobre o desempenho dos clinicos?3. A comunicacdo de qualidade sobre assuntos de
fim de vida tem que ser aprendida e treinada para suportar doentes/familias durante
essas discussdes!80-183

Melhorar os registos da comunicacdo nos processos clinicos eletrdnicos é
fundamental para melhorar os CFV. E importante designar um local onde constem
registos sobre conversas havidas, valores e preferéncias dos doentes, objetivos de
cuidados, e outras informacdes importantes, como indicacdes para assisténcia médica
futura, ordens médicas e “code status” sobre tratamentos de suporte de vida. Devem
ser facilmente acessiveis por todos os que cuidam dos doentes e circular entre todos os

setores dos sistemas de satde?3.
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Medir e dar feedback do desempenho é essencial. Devem ser desenvolvidos
padrdes de desempenho para cuidados de alta qualidade. Devem incluir indicadores
chave relacionados com discussao e documentacao de objetivos de CFV. Medir se o PAC
estd ou ndo registado sé por si terd pouca relevancia. Indicadores da qualidade das
discussdes sdo considerados essenciais?3.

No Canada, Sinuff et al.*®* desenvolveram definicdes, quadro conceptual e
indicadores de qualidade, com o objetivo de melhorar a qualidade dos CFV,
comunicacdo e tomada de decisdo”!84. A figura 9 ilustra essa estrutura conceptual’®*. E
de salientar que todas estas consideracdes tém que ser interpretadas a luz da legislacao
em vigor em cada pais. Sdo, contudo, informag¢do e instrumentos de trabalho
importantes para gerir a comunicacdo e tomada de decisdo em fim de vida. Mais
recentemente, foi também publicado na Europa, um quadro conceptual para prover CP
integrados, no cancro e nas doencas crdnicas. Promove a integracdo de CP na trajetdria das
doengas concomitantemente com o tratamento padrao e identifica a importancia de prover CP

via uma equipa multidisciplinar com membros treinados em CP. Estd focado no tratamento,

consultoria e treino®. Prevé que o momento da intervenc3o para CP possa ser iniciado ao longo

da trajetdria da doenca, ou no final da vida®.

Conceptual framework for improving
end-of-life (EOL) communication and
decision-making. The figure s
intentionally not linear (Advance Care
Planning [ACP] leading to Decisions
about Goals of Care or Consent for
Treatment leading to Documentation)
as sometimes it is the requirement to
fill out a form that initiates the
conversation. The arrows are meant
to communicate that an ACP process
results in an ACP document that
should be used to inform decisions
about treatment options at the EOL
* Care Plans (consenting to a treatment plan),
+ Appointment of a Substitute values; praferences which again, feeds back into
Decision Maker documentation. Furthermore, within
* Development of Advance this cycle of EOL communication, with
Care Plans and Instructional onset of illness or changing clinical
directive (where applicable) . . .

! conditions, discussions around goals
of care may further influence ACP
documents. The communication and
decision-making processes are
supported by institutional policy and
procedures (structures). The ultimate
goal is to ensure medically
Home or Community appropriate care received at the EOL

Settings — § is consistent with patient values and
preferences (outcomes). MOST =
Medical Orders for the Scope of
Treatments; POLST = Physician Orders
for Life-Sustaining Treatment.
Developed by the Canadian
Researchers at the End of Life
Network (www.thecarenet.ca)

Care Consistetwith Patient’s

* Advance care planning
documents

* Goals of care documents
|:Mll‘|[ POLST, ather

« Conversations about values, goals of care forms)

wishes & preferences

Figura 9. Reproduzida com permissdo, referéncials?.
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CUIDADOS PALIATIVOS NA TRAJETORIA DA DOENGA E EM FIM DE VIDA

Embora as recomendacdes para a provisdao de CP na DPOC indiquem que devem
ser oferecidos desde o diagndstico, a grande maioria dos doentes ainda morre, sem
nunca aceder a tal beneficio®211%>, As necessidades com que se defrontam aumentam a
medida que a doenca avanca'®l. S3o particularmente dificeis de suportar em fim de vida
na auséncia de provisdo de CP?>161, Para suprir lacunas entre necessidade e provisdo de
cuidados, existem alguns programas dirigidos a doentes com DPOC avangada ou

terminal:

e The INSPIRED COPD Outreach Program iniciado em Halifax, Nova Escécia, é uma
iniciativa clinica baseada na Comunidade, a cujo programa acedem doentes,
depois de terem tido alta por admissdo hospitalar’®. Envolve uma equipa
multidisciplinar, com reabilitacdo respiratéria. Promove a autogestdo. Ensina os
doentes a lidarem com a doenca, muito especialmente com a dispneia e o
manejo seguro de opioides.

e The Breathlessness Intervention Service (BIS), UK, Cambridge, é uma intervencao
complexa multidisciplinar, suportada por abordagem de CP, utilizando
intervengdes nao farmacoldgicas e farmacolégicas baseadas na evidéncia para
apoiar doentes com doenga avan¢ada no controle da dispneia. A analise
qualitativa mostra resultados positivos para os doentes®”.

e PACs hospitalares/curtos e PACs em regime de ambulatdério constituem outros
exemplos que partem da iniciativa dos préprios Servicos de Pneumologia. Para
além da implementacdo do PAC, tém ainda por objetivo a gestdo e otimizacdo
do controlo de sintomas3’’. O uso de planos de escalacdo/limitacdo de
tratamento, com o objetivo de diminuir o uso de intervenc¢des ndo benéficas e

que possam causar dano, também se tém revelado Uteis'®®,

The Palliative and Therapeutic Harmonization (PATH) model in Halifax, destinado
a doentes idosos e com vulnerabilidade, coloca a fragilidade em primeiro lugar®>°3.
Terapéuticas e intervengdes clinicas, médicas e cirdrgicas sdo equacionadas a luz da
situacdo global do doente no contexto da “frailty”. Tem-se mostrado muito positivo.
Atendendo a frequéncia com que a “frailty” acompanha os doentes com DPOC, este tipo

de racional pode ser muito util para estes doentes pela sua capacidade de os proteger
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da exposicao a tratamentos ndo benéficos, os quais tém uma prevaléncia muito elevada,
no hospital, em fim de vida®.

Outros programas, destinados a todas as pessoas que se podem estar a aproximar
do fim de vida foram estabelecidos em diversos paises Europeus. Procuram responder,
de forma equitativa, as necessidades crescentes de CP e CFV de uma populacdo cada
vez mais idosa, com pessoas que vivem e morrem com doengas cronicas,
multimorbidade e frailty, com consequente incapacidade e dependéncia®?-8486.187,

Num programa Europeu que se destina a doentes com cancro avangado,
insuficiéncia cardiaca e doencas respiratdrias®?, aqueles com DPOC s3o uma minoria,
podendo significar que ndo s3o referenciados?’.

Uma forma de identificar doentes que se possam estar a aproximar do fim de vida
e identificar e responder as suas necessidades é por via da “pergunta surpresa”, feita no
contexto do GSF PIG!. N3o sendo um indicador de progndstico, que ndo existem na
DPOC!, d3 informacdo sobre o declinio geral, sendo por isso uma forma simples e

eficaz de detetar doentes que se possam estar a aproximar do fim de vida*®®,
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A RETER

Os doentes com DPOC necessitam de novos e inovadores modelos de cuidados.
Abrangentes, assentes nos CP e no PAC, que sejam capazes de responder as suas
necessidades complexas e as das suas familias, através de um continuum de cuidados.
Que integrem os CP com o tratamento padrdo da DPOC desde o diagndstico. Que fagam
simultaneamente a gestdo da multimorbidade e da “frailty”. Que coloquem o doente no

centro do processo como participante informado na gestao da sua saude.

Os doentes com DPOC também precisam de programas que considerem os CFV
como prioritdrios. Que apoiem os doentes no percurso até a morte, e suportem as
familias durante a trajetdria da doenca e no luto. O objetivo é ajudar os doentes a viver

o melhor possivel e morrer bem, preferencialmente no local da sua escolha.

Precisam que haja uma mudanca na cultura médica que valorize por igual o
modelo curativo e o modelo de conforto, de forma a que cada doente possa receber
cuidados centrados na sua pessoa, respeitadores dos seus valores e vontades e a medida

das suas necessidades.

Precisam que as politicas nacionais promovam os meios necessarios em termos de
financiamento, alocacdo de recursos e treino dos profissionais em CP. Precisam de

receber o tratamento certo, peIa pessoa certa, no momento certo.
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PARTE Il - MATERIAIS E METODOS






JUSTIFICAGAO DA INVESTIGAGAO E OBJETIVOS DO ESTUDO

Nesta investigacdo aplicdvel'®®, pretende-se descobrir e quantificar dados
empiricos que sejam capazes de ajudar a resolver problemas praticos, a curto prazo, no
ambito dos CP para doentes portugueses com DPOC que se encontram proximos do seu
FV. Sabemos por um estudo anterior®® que tais problemas existem, os quais, contudo,
ndo foram quantificados, pelo que se desconhece a verdadeira dimensao do problema.
Também ndo foi possivel especificar quais os dominios dos CP em que os
Pneumologistas portugueses®® mais necessitam de formac3o que os capacite a
providenciar CP e discutir assuntos de FV com os doentes/familias e demais profissionais
de salde, visando uma melhor qualidade de vida e morte desses doentes. O referido
estudo lancou a semente e o desafio, pelo que, nos pontos seguintes, se aborda de
forma sumaria a situacdo atual, do ponto de vista tedrico, de doentes com DPOC
avancada e suas familias, a nivel de paises compardveis a Portugal, dado que as
publicacbes portuguesas sobre o tema s3o muito escassas®, se apresenta a pertinéncia

da investigacdo e se explicitam os objetivos do presente estudo.
Problemas de investigacao

Apesar das melhores terapéuticas disponiveis, o peso da DPOC para doentes,
familias e sistema de saude é muito grande e agrava-se com a evolucdo da doenca'®l.
Na DPOC avancada, os doentes tém pouco conhecimento da sua condicdo, suportam
sintomas severos que podem causar rutura da vida normal e sofrem o implacavel

impacto psicoldgico de viver com a doengal%27,2%,161,164,167,190

“During the midcourse of COPD, dyspnea responds only partially to therapy and
eventually becomes refractory to routine care, which requires a shift from therapeutic
goals of prolonging survival to palliative goals of relieving symptoms, improving
function, and enhancing quality of life. Caregivers with knowledge of the extensive
palliative care resources available for COPD working with informed patients can provide
effective relief from refractory dyspnea ... and help patients maintain a reasonable

quality of life...”?8,
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Pertinéncia da investiga¢ao e questdes de investigagao

Um inquérito, com o objetivo de avaliar a pratica dos pneumologistas portugueses
na comunicagao sobre fim de vida e CP na DPOC, evidenciou que “our palliative care and
Eol communication are a long way from being from what they should be” e que era
necessario melhorar o treino dos profissionais nestas areas®*. No entanto, de entre as
limitacdes apontadas pelos autores, constava a preocupacdao de que a informacdo
autodeclarada poderia ndo refletir as verdadeiras praticas dos pneumologistas e
lancaram o repto de que futuros estudos quantificassem mais objetivamente a
comunicacdo sobre fim de vida na DPOC®. Foi a esse repto que este estudo tentou
responder, de forma mais abrangente, medindo o que constasse nos processos clinicos
hospitalares de doentes com DPOC, com critérios de fim de vida por evolucdo da
doencal, e que pudesse indicar que o processo do PAC e discussdes sobre objetivos de
CFV ja haviam sido iniciados. Procurdmos também descrever pontos de vista de
pneumologistas sobre esses processos e identificar o seu treino e necessidades em CP.
Medindo, por via de indicadores de qualidade em saude/CP, poderemos avaliar a
qualidade da assisténcia prestada aos doentes/familias, tracar planos e implementar
medidas de correcdo atempadas que permitam responder as reais necessidades dos
doentes/familiast®11°2,

Sabemos que os CP e o PAC estdo entre os componentes fundamentais dos CFV de
qualidade®® e que a implementacdo precoce do PAC se reveste de primordial
importancia na DPOC3%42, De igual modo, sabemos que melhorar a comunicacdo
representa uma oportunidade importante para a melhoria dos CP e dos CFV recebidos
por estes doentes*! e que competéncias de comunicacdo e relacionais e competéncias
clinicas e de tomada de decisdo s3o fundamentais para prover CP com qualidade3.
Assim, este estudo podera contribuir para melhorar a qualidade dos CP e dos CFV a
prestar a estes doentes, por via das respostas as seguintes questdes de investigagao:

1. Que praticas clinicas relativas a comunicacdo sobre CFV é possivel conhecer,
analisando registos clinicos exarados em processos clinicos hospitalares de doentes com
DPOC que retnem critérios de fim de vida? Quantos desses doentes e ha quanto tempo

estdo a ser acompanhados por Equipas de Cuidados Paliativos (ECP)?

36



2. Como é que o Pneumologista na Consulta Externa de Pneumologia (CEP) encara
as preferéncias de CFV nos doentes com DPOC, que barreiras enfrenta relativas ao PAC,

gue nivel de formacdo possui e eventualmente necessita nos dominios dos CP?

Objetivos do estudo:

1. Quantificar o nimero de doentes a receber CP por ECP. Quantificar praticas
clinicas relativas a discussdes sobre fim de vida e tomada de decisGes médicas
partilhadas entre clinicos e doentes que reinem critérios de fim de vida por
evolugao de DPOC, e que frequentam a Consulta Externa de Pneumologia (CEP)
de Hospitais/Centros Hospitalares (H/CH) Portugueses que possuem Servicos de
Pneumologia;

2. Descrever pontos de vista sobre esses processos e identificar o treino e
necessidades de formacdo em CP de pneumologistas que nas referidas CEP

cuidam regularmente de doentes com DPOC avancgada.

METODOLOGIA

Nesta investigacdo empirica foi seguida a metodologia de investigacdo por
questiondrio, recomendada por Hill MM et al*®°, muito particularmente no referente a
construcdo dos instrumentos de colheita de dados (questionarios) e a forma de
apresentar os resultados. Simultaneamente, foi efetuada a avaliagao critica da prépria
metodologia, segundo os critérios propostos por Draugalis et al**3, que toma como
referéncia o estabelecido em “Best Practices for Survey and Public Opinion Research by
the American Association for Public Opinion Research (AAPOR)** numa tentativa de
minorar erros mais comuns, os quais poderdo resultar na apresentacdao de dados com
qualidade insuficiente!®®. A escolha destes critérios!®® residiu no facto dos autores
considerarem abordagens de colheitas de dados feitas por correio, e-mail e baseados na
internet como meio para os potenciais inquiridos responderem, dos quais, os dois
primeiros foram os utilizados neste estudo, conforme adiante se descreve. Draugalis et
al*®3® fazem ainda uma chamada de atencdo para a diferenca entre sondagem e
guestionario, termos que por vezes sdo considerados como sindnimos, salientando os

autores que sondagem descreve o método de investigacdo enquanto questionario ou
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instrumento de pesquisa é a ferramenta de colheita de dados. Esta distingdo foi

195

igualmente assinalada numa publicagdo portuguesa recente'”>. Assim, podemos

resumir a metodologia do presente estudo assim condensada:

Tipo de estudo e procedimentos ético-legais

Foi efetuado um estudo descritivo, multicéntrico, observacional e transversal, de
natureza quantitativa, realizado no ambiente da Consulta Externa de Pneumologia (CEP)
de 9 Servicos de Pneumologia Portugueses dos 18 convidados a participar, que decorreu
entre janeiro e novembro de 2016. Os Servicos participantes pertenciam a 9 H/CH
distribuidos por 4 das 5 regides de saude de Portugal Continental, 3 dos quais
universitarios.

Foi efetuado por via de 3 questionarios, daqui para a frente designados
respetivamente por Q1, o qual pretendia caracterizar sumariamente cada H/CH
participante, Q2, que visava conhecer a perspetiva tedrica do pneumologista Hospitalar
gue regularmente cuidava doentes com DPOC avangada na CEP sobre Tomada de
Decisdo Etico-Clinica em doentes com DPOC e identificar o seu treino e necessidades de
formacdo em CP e o Q3, cujo objetivo era quantificar praticas clinicas exaradas nos
Processos Clinicos Hospitalares relativas a discussdes sobre fim de vida e tomada de
decisbes médicas partilhadas entre clinicos e doentes que reunissem critérios de fim de
vida segundo o GSF PIG?, por evolucdo de DPOC e que frequentavam CEP de H/CH que
possuiam Servicos de Pneumologia e quantificar o nimero desses doentes ligados a ECP.

O estudo foi aprovado pela Comissdo de Etica da Universidade Catdlica e por todas
as DirecSes e Comissdes de Etica dos H/CH participantes. O consentimento informado
dos médicos estava implicito através da resposta e entrega do Q2 e da aceitacdo para
colaborar na colheita de dados do Q3. Pela natureza da colheita de dados referentes ao
Q3, registos constantes do processo clinico, foi dispensado o consentimento informado

dos doentes.

Populacdo e amostra

O estudo abrangeu trés populagdes e trés amostras, de conveniéncia quanto aos

H/CH participantes e acidental no respeitante aos médicos e doentes.
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Centros Participantes

Populagdo — H/CH de Portugal Continental, que estdo dotados de Servicos de

Pneumologia que possuem Consulta Externa da mesma Especialidade.

Amostra — H/CH com as caracteristicas supracitadas, nos quais os Diretores dos

Servigos de Pneumologia aceitaram participar no estudo.
Médicos

Populagdo - Universo dos Pneumologistas, especialistas e internos da
especialidade, que de forma regular cuidam doentes com DPOC avancada na CEP de

H/CH de Portugal Continental.

Amostra — Pneumologistas pertencentes aos Servicos de Pneumologia
participantes no estudo que, apds designacdo pelo seu Diretor de Servico, pelo facto de
regularmente cuidarem na Consulta Externa de Pneumologia de doentes com DPOC
avancgada, aceitaram participar no estudo, responder ao Q2 e participar na recolha de

dados relativos ao Q3.
Doentes

Populagdao — Universo de doentes com DPOC que, simultaneamente, rednem

critérios de fim de vida, segundo o GSF PIG?, e frequentam CEP de H/CH Portugueses.

Amostra — doentes com as caracteristicas da populagao supracitada e que foram
cuidados na CEP dos Servicos de Pneumologia participantes, no periodo do estudo. Aos
doentes ndo foi colocada qualquer questdo. O pneumologista consultou o respetivo

processo clinico para responder ao Q3.

Critérios de selegao dos participantes

Centros Participantes e Pneumologistas — conforme descrito nas respetivas

amostras.
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Doentes — O processo de selecao dos doentes foi efetuado mediante 3 etapas
sequenciais. Preenchidos os critérios da primeira, o doente ficava selecionado para o

estudo e ndo era requerido avancar a seguinte, e assim sucessivamente.

Primeira_etapa: mediante o agendamento regular para Consulta Externa, o

Pneumologista respondia, ele mesmo, a “pergunta surpresa” nos pressupostos do GSF
PIGL. Se a resposta fosse “Sim” o doente n3o tinha critérios de entrada no estudo e era
excluido. Se a resposta fosse “Nao”, i.e., 0 médico ndo ficaria surpreendido se o doente
viesse a morrer nos proximos 12 meses, o doente era incluido no estudo. Este facto
significava que o pneumologista estava em condi¢des de responder ao Q3 e que o
requisito da presenca do doente se destinava a que o pneumologista pudesse, ele
préprio, e para si préprio, responder a “pergunta surpresa”. Se a resposta a pergunta

surpresa fosse “ndo sei”, o pneumologista prosseguia para a segunda etapa;

Segunda etapa: o pneumologista procurava, no processo clinico do doente,

indicadores gerais de declinio, conforme o GSF PIG?. Se houvesse 1 ou mais indicadores
gerais de declinio, este entrava no estudo. Se a resposta fosse “ndo sei/ndo ha registos”,

prosseguia para a terceira e uUltima etapa;

Terceira_etapa: o pneumologista procurava, no processo clinico do doente,

indicadores especificos de faléncia pulmonar, segundo o GSG PIGZ. Se reunisse dois ou
mais indicadores clinicos especificos para a DPOC, conforme o GSF PIG!, o doente

entrava no estudo pela etapa 3 e ficavam concluidos os critérios de selecdo dos doentes.
Critérios de exclusdao dos participantes no estudo

Médicos — Pneumologistas que ndo exercessem de forma regular o cuidado de
doentes com DPOC avancada na Consulta Externa de Pneumologia e/ou ndo aceitassem

participar no estudo.

Doentes - que ndo obedecessem a definicdo de DPOC, definida pelo GOLD
Executive Summary*®®, com DPOC e Cancro do Pulm3o em simultdneo, menores de 18
anos, aqueles cuja resposta a pergunta surpresa fosse “sim” e doentes com consultas

repetidas no periodo do estudo, sendo considerada apenas a primeira.
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Desenvolvimento dos questionarios e varidveis do estudo

Q1 - Questionario para caracteriza¢do dos H/CH participantes no estudo

Criado pela investigadora. Pela sua natureza, ndo foi pré-testado. Continha
varidveis para caracterizar, de forma muito sumaria, os H/CH participantes,
especificamente, tipo de recursos possuidos em CP especializados (EIHSCP,UCP, ECSCP),
data de inicio de atividade por tipologia de recursos possuidos no formato més e ano do
inicio de atividade e tipo de Servico de Urgéncia, Polivalente ou Médico-Cirurgico, de

que cada H/CH participante dispunha.

Q2 e Q3: Processo de elaboragao

O Q2 pretendia conhecer a perspetiva tedrica do pneumologista hospitalar que
regularmente cuidava doentes com DPOC avanc¢ada na CEP sobre Tomada de Decisao
Etico-Clinica em doentes com DPOC e identificar o seu treino e necessidades de

formacao em CP;

O Q3 pretendia quantificar praticas clinicas exaradas nos Processos Clinicos
Hospitalares relativas a discussdes sobre fim de vida e tomada de decisdes médicas
partilhadas entre clinicos e doentes que reunissem critérios de fim de vida segundo o

GSF PIG?, por evolucdo de DPOC e quantificar o nimero desses doentes ligados a ECP.

O desenvolvimento do Q2 e Q3 ocorreu em simultaneo e por 4 fases. Na primeira,
a autora fez uma cuidadosa e detalhada revisao da literatura para identificar fatores e
elementos dos CFV considerados importantes por doentes com DPOC e suas familias e
teve em consideracdo recomendacdes e revisdes da literatura sobre o tema. Esses
elementos e fatores foram incorporados na primeira versdo escrita do Q2 e Q3,
juntamente com aqueles identificados pelo estudo portugués®* que, pelo menos em
parte, poderiam ser responsaveis pela deficiente qualidade da comunicacdo e CFV que
os doentes poderiam estar a receber.

Na segunda fase, as versoes escritas supracitas foram pré-testadas numa amostra

de conveniéncia de 8 Intensivistas, cuja especialidade primdria era Pneumologia,

41



Medicina Interna e Anestesia, seis deles com experiéncia entre 15 e 33 anos no exercicio
didrio da Medicina Intensiva. A sua escolha residiu no facto de frequentemente serem
chamados a participar em tomada de decisdes sobre iniciar ou ndo medidas avancadas
de suporte de vida (MASV), em vdrios tipos de doentes, em contexto de Urgéncia, para
0s quais, na sua grande maioria, ndo sdo conhecidas as suas preferéncias sobre o uso ou
nao uso de tecnologias de suporte de vida. Ao pré-teste seguiu-se uma conversa face a
face ou por telefone com seis desses profissionais, com o objetivo de escutar a sua
opinido sobre a estrutura e o conteludo dos Q2 e Q3, obter sugestbes para clarificar
perguntas e, a0 mesmo tempo, acrescentar ou retirar itens.

Numa terceira fase, com o contributo dos Intensivistas, foi escrita a versdao do Q2
e do Q3, posteriormente apresentada a Comissdo de Etica da Universidade Catdlica
Portuguesa para apreciacdo do projeto.

Por ultimo, a versao final do Q2 e do Q3 incorporou as alteragdes propostas pela

referida Comissdo de Etica.

Conteudos do Q2 e Respetivas Variaveis (conhecer a perspetiva tedrica do
Pneumologista Hospitalar, que regularmente cuidava doentes com DPOC avangada na
CEP, sobre Tomada de Decis3o Etico-Clinica, em doentes com DPOC, e identificar o seu

treino e necessidades de formacgdo em CP).

A primeira pdagina do Q2 continha uma carta de apresentagao do mesmo,
instrucbes sobre o seu preenchimento, local para assinalar o cédigo do H/CH
participante e perguntava sobre a caracterizacdo muito sumdria dos pneumologistas
respondentes: género, tempo de experiéncia profissional, desde a Licenciatura em
Medicina e desde que possuia a Especialidade de Pneumologia ou ano do Internato, se
estivesse em treino para essa Especialidade.

Quanto aos temas em andlise, continha 7 sec¢des que se apresentam
sequencialmente:

Primeira, as 9 questdes iniciais diziam respeito a autoavaliacdo da relagao do
Pneumologista consigo préprio, com o doente e com outros interlocutores,
nomeadamente com o médico de familia, sobre o PAC e CFV no doente com DPOC, e foi

avaliada por meio de escalas de tipo Likert;
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Segunda, solicitava aos participantes a autoavaliagdo das suas competéncias, caso
necessitassem de discutir Alteragées e Adequagdo no Regime Terapéutico de doentes
com DPOC em fim de vida!, envolvendo o préprio doente/familia e a Equipa
Multidisciplinar de Profissionais de Saude. A avaliagdo foi feita mediante escalas de 5
pontos (1=poucas competéncias a 5=todas as competéncias necessarias) referentes a
um conjunto de cinco questdes sobre uso/ndo uso/retirada de meios tecnolégicos de
suporte artificial de vida e RCP;

Terceira, uma questdo com 3 hipdteses e apenas uma sé opgao de resposta
pretendia conhecer o modelo de tomada de decisoes relativas a preferéncias de CFV
que cada pneumologista mais frequentemente utilizava na sua pratica clinica, na DPOC;

Quarta, por meio de escalas de tipo Likert de 5 pontos (1 = Muito facil; 2= Facil;
3=Nem Facil Nem Dificil; 4=Dificil; 5 =Muito dificil), foi pedido aos pneumologistas para
classificarem o seu grau de dificuldade em discutir com os doentes preferéncias de CFV
enguadradas no PAC, segundo 4 grupos de doencas respiratérias predefinidas;

Quinta, mediante 9 critérios habitualmente considerados Uteis para identificar e
responder as necessidades de doentes com DPOC, os quais poderdo estar a aproximar-
se do fim de vida?, foi solicitado a cada pneumologista que assinalasse todos aqueles
gue usualmente utilizava, por iniciativa prépria, para encetar discussdes com os doentes
sobre preferéncias de CFV;

Sexta, dizia respeito a Formacdo em CP e, por ineréncia, as habilidades de
comunicacdo em fim de vida, sendo colocadas questdes que permitiam conhecer tanto
a formacdo possuida como as areas do conhecimento onde era necessario
desenvolver/aprofundar saber e competéncias;

Sétima, foram colocadas 3 questdes abertas relativas ao PAC na DPOC, solicitando
gue cada peumologista: a) identificasse principais barreiras por si vivenciadas para
implementacdo do PAC; b) expusesse comentarios relevantes sobre o tema inerentes
ao H/CH onde exercia atividade profissional; c) referisse aspetos relevantes sobre o PAC

na DPOC n3ao mencionados no Q2.

Conteudos do Q3 e respetivas varidveis (pretendia quantificar praticas clinicas exaradas
nos Processos Clinicos Hospitalares, relativas a discussdes sobre fim de vida e tomada

de decisGes médicas partilhadas entre clinicos e doentes que reunissem critérios de fim
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de vida segundo o GSF PIG?, por evolugdo de DPOC e que frequentassem a CEP de H/CH
que possuiam Servigos de Pneumologia e quantificar o nimero desses doentes ligados

a ECP).

A primeira pagina do Q3 apresentava o seu objetivo e continha instrugdes.
Relembrava que apenas podia ser respondido mediante registos constantes e firmados
nos processos clinicos em andlise, em data prévia aquela em que os seus detentores
haviam sido selecionados para o efeito. Seguiam-se questdes relativas a idade e género
do doente, data da consulta em que o Q3 havia sido respondido e critério(s) pelo(s)
qual(quais) o doente havia sido selecionado para que o seu processo clinico fosse objeto
de analise. Em 3,37% (6/178) tal critério ou critérios ndo foram mencionados, embora
esses seis Q3 tenham sido considerados validos para o estudo, dada a metodologia de
selecdo dos doentes, ie., cumprir: primeira etapa, ou segunda etapa ou terceira etapa
de entrada no estudo.

Os temas em andlise pelo Q3 estavam distribuidos por 4 secgdes:

A primeira, referente a tomada de decisdes sobre manobras de reanimacao
cardiopulmonar (RCP), em caso de paragem respiratdria ou cardiaca. Era constituida por
3 questdes, cada uma com vdrias alineas, para documentar a existéncia ou ndo de
decisdo de ndo reanimar (DNR) ou tentativa de reanimar, pessoas envolvidas nas
deliberacGes conducentes a tais decisdGes e qualidade e acessibilidade dos registos de
DNR.

A segunda dizia respeito a Ventilacdo Artificial (VA). As duas primeiras questdes
indagavam sobre uso/ndo uso de VA, tipo de VA, caso houvesse indicacdo, e pessoas
envolvidas nas deliberagdes. As outras duas questdes, dependentes de uma das alineas
da pergunta anterior, j.e., da existéncia de decisdo para prosseguir para Ventilacdo
Mecanica Invasiva (VMI) no caso de faléncia da VNI, diziam respeito a tomada de
decisGes decorrentes de eventuais implicacées do uso de VM, tais como, realizacdo ou
ndo de traqueostomia, decisdo de suspensdo da VMI e identificacdo de pessoas
envolvidas nas respetivas deliberagdes.

A terceira seccdo era referente a discussdes com os doentes sobre eventual
necessidade de recurso a Sedagdo Paliativa e discussdao da preferéncia sobre local de

morte.
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A quarta averiguava se os doentes, aos quais correspondiam os processos clinicos
em analise, estavam ou ndo a receber Cuidados Paliativos Especializados e ha quanto
tempo, se aplicavel.

A Ultima pagina de cada Q3, pela sua relevancia, continha informagao sobre
conceitos de deliberacdo, tomada de decisdes, Diretivas Antecipadas de Vontade e
Ordens Médicas.

Os Questiondrios Q1, Q2 e Q3, encontram-se respetivamente nos anexos 4, 5 e 6.

Procedimentos para a colheita de dados nos H/CH participantes

A autora contactou, por telefone ou face a face, 18 Diretores de Servicos de
Pneumologia, dando conta da sua intencdo de realizar o estudo. Aos 14 que se
disponibilizaram para o analisar e assim decidir sobre a possivel participagao, foi
enviado, por correio eletrénico, um conjunto de documentos, entre os quais constava a
copia integral do projeto (racional do estudo, objetivos, métodos, os 3 questiondrios na
versao integral, manual de defini¢des do estudo e algoritmo de decisao para sele¢ao dos
doentes segundo o GSF PIG?), o que permitia ajuizar ndo s sobre a pertinéncia como
avaliar a carga de trabalho associada.

Dado o pequeno numero de pneumologistas que constituiam alguns dos Servicos
de Pneumologia, o que facilmente levaria a sua identificacdo, a genérica e conhecida
limitacdo de tempo alocado a cada tipo de consulta (12 ou 22 consulta) e a previsivel
escassez de registos relativos ao Q3, o desenho do estudo teve em conta estes
constrangimentos, que se repercutiram na escassez de varidveis do préprio Q3 e na
caracterizacdo muito sumdria da gravidade dos doentes entrados no estudo. Assim, no
mesmo email, foi assegurado a cada Diretor de Servico que nenhum sujeito do estudo,
(H/CH participante, Servico de Pneumologia, pneumologista respondente ao Q2 ou
doentes entrados no estudo, via Q3) poderia ser identificado fora do seu préprio Servico.
Ainda, nesse mesmo email, foi igualmente solicitado a cada Diretor se Servico de
Pneumologia, que, caso a sua resposta fosse positiva para participar no estudo,
procedesse a dois tipos de nomeacgdes: a) médicos que iriam participar no estudo,
mediante critérios de designacao ja referidos i.e., aqueles que diariamente cuidavam de
doentes com DPOC avancada na Consulta Externa de Pneumologia; b) um médico

pneumologista que, preenchendo critérios de entrada no estudo, aceitasse ser
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Coordenador Local (CL), e relativamente ao qual eram solicitados os respetivos

contactos (email e telefone).

Conhecidos os 9 Servicos de Pneumologia participantes e os respetivos CLs, foi
enviado a cada um destes ultimos, via correio eletrénico, o mesmo conjunto de
documentos e tipo de informagdo que havia sido prestada aos respetivos Diretores de
Servico, dando-se inicio ao processo logistico para a realizacdo local do estudo.
Preferencialmente por telefone, email ou Skype, a autora disponibilizou-se para prestar

todo o auxilio e esclarecimentos necessarios.

A centralizacao de todo o processo de anonimizag¢ao dos participantes no estudo
foi feita por via da colaboracdo de um dos Diretores de um dos Servicos participantes,
ao qual a autora solicitou ajuda e testemunho, por si préprio e por outro médico do
Servico, conquanto todos os outros Diretores dos Servicos participantes tivessem sido
convidados para estarem presentes, tanto na criacdo e anonimiza¢do dos codigos dos
Centros participantes, como para o recebimento dos dados. Sumariamente, foram
gerados, aleatoriamente por via eletrénica, 9 cddigos numéricos, constituidos por 4
digitos cada, que foram colocados de forma aleatdria em 9 conjuntos de dois envelopes
duplamente fechados, o mais pequeno contendo um dos cdédigos assim gerados,
estando o externo sem endereco. De seguida, e de forma cega para a autora, cada
conjunto de 2 envelopes foi sendo sucessivamente retirado, sendo o nome do CL e o
endereco do H/CH participante colocado na face externa do maior, e a rubrica do
referido Diretor de Servico sobre o fecho, na face posterior do mesmo envelope, para
gue esta assinatura ndo pudesse ser violada até a abertura pelo destinatario — o CL
respetivo. Estes envelopes foram enviados por correio normal para os respetivos
destinatarios. Terminado o estudo, as embalagens, contendo os questionarios
provenientes dos H/CH participantes, foram encaminhadas para o referido Servico,
podendo apenas ser abertas em data e hora agendada, depois de todas terem chegado
ao destino. Na data agendada para a abertura, um dos médicos testemunhantes do
processo, a medida que abria e retirava o conteddo de cada embalagem, destruia-a
sistematicamente e agrupava os questionarios por categorias, Q1, Q2, Q3. No final, fez

uma mistura dentro de cada categoria, entregou-os a autora, tendo estes ficado desde
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entdo a sua responsabilidade, tal como estd a base de dados onde as respostas foram

colocadas para analise.

Coordenacao local do estudo e periodo de colheita de dados

Ao CL competia assegurar a logistica inerente ao bom desenvolvimento do estudo,
nomeadamente: a) dar a conhecer aos colegas participantes no estudo todos os
materiais a ele relativos, com excecao do Q2; b) esclarecer duvidas que pudessem surgir,
para o que podia contar com a total ajuda e disponibilidade da autora; c) colocar em
cada Q1, Q2 e Q3 o cddigo do seu H/CH, que havia recebido pelo correio e que apenas
podia ser do conhecimento do préprio servico; d) entregar em mao, no momento
apropriado, a cada pneumologista, cujos requisitos de entrada no estudo estavam
satisfeitos, o Q2, para que cada um lhe respondesse. Este questionario estava redigido
em papel e encontrava-se dentro de um envelope aberto, no qual cada pneumologista
respondente o iria colocar de novo e fechar, depois de respondido, dispondo para o
efeito de duas semanas como periodo maximo; e) findo o prazo anterior, o CL deveria
proceder pessoalmente a respetiva recolha e guardar; d) definir e divulgar entre os
colegas participantes no estudo a forma como iria fazer corresponder cada processo
clinico em andlise pelo Q3 ao respetivo cddigo do doente, cuja correspondéncia nao

podia ser conhecida fora desse mesmo Servico.

Dependendo da disponibilidade de cada Servico, o estudo comecaria
preferencialmente dentro das duas semanas seguintes a aprovacao pela Comissao de
Etica de cada H/CH participante. A colheita de dados referentes ao Q3 apenas podia
comecar depois da recolha das respostas do Q2 pelo CL. O inicio estava previsto para o
primeiro dia util da semana seguinte a recolha do Q2, em cada Servico participante e
tinha prevista uma duracdo de 4 semanas. Contudo, para a maioria dos Servicos, esse
periodo foi alargado mediante acordo entre os CL e a autora, com o propdsito de
aumentar o tamanho da amostra. A pesar deste acordo, as datas colocadas em cada Q3

levam a pensar que, em alguns Servicos, a colheita de dados para o Q3 podera nao ter
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sido sistematica, e que por algum tipo de constrangimentos terd sido interrompida e

retomada, uma ou mais vezes.

Outros procedimentos prévios a andlise dos dados

Os calculos dos periodos de tempo foram feitos da seguinte forma, mediante as
datas constantes dos questiondrios: a ultima data registada da colheita de dados
referentes ao Q3, “data da presente consulta” em cada H/CH participante, foi usada
para calculo do tempo de existéncia dos recursos em CP, maximizando assim o tempo
de existéncia das equipas em cada Instituicdo. A data da primeira colheita de dados
registada, referentes ao Q3, “data da presente consulta” em cada H/CH participante, foi
usada para calculo do desempenho da profissdao, quer como médico, apds a Licenciatura
em Medicina, quer como Especialista, ou em treino para a Especialidade de
Pneumologia, na medida em que os pneumologistas respondentes ao Q2 o deveriam

fazer antes do inicio da recolha dos dados referentes ao Q3.

Antes da andlise dos dados, a base de dados foi verificada quanto a erros de

entrada ou repeticdo de dados.

Processamento dos dados, métodos estatisticos

Para sumariar as varidveis quantitativas, utilizaram-se a média e o desvio padrao
ou mediana e amplitude interquartil, consoante a distribuicdo fosse normal ou nao,
respetivamente. Para sumariar as varidveis qualitativas, utilizaram-se as frequéncias
absolutas e relativas. Caso o total fosse inferior a 10, utilizou-se apenas a frequéncia
absoluta.

Para comparar globalmente os itens de tipo Likert, dentro de cada seccdo do
guestionario, utilizou-se o teste ndo paramétrico de Friedman, tendo sido utilizado o
teste de Wilcoxon com corregao de Bonferronni para as comparagdes par-a-par.

Aplicou-se a anadlise de componentes principais, de forma a reduzir a
dimensionalidade das escalas e, desta forma, obter pontuag¢es sumarias.

As pontuacdes sumarias foram construidas somando os itens que apresentaram

cargas fatoriais (correlagdes) superiores a 0.4.
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Para avaliar a fiabilidade indireta das pontuagdes sumdrias, utilizou-se o alfa de
Cronbach, considerando-se que a fiabilidade seria boa, caso o valor fosse superiora 0,7.

Para comparar as médias das pontuacdes sumarias, utilizou-se a andlise de
variancia com 1 fator (ANOVA) ou teste t-Student para 2 amostras independentes. Para
avaliar os pressupostos dos testes anteriores, utilizou-se o teste de Levene e o teste de
Shapiro.

Para avaliar a associacdo entre as pontuacdes sumarias, utilizou-se a correlacdo
de Spearman.

O nivel de significancia foi fixado em 0,05. A analise estatistica da informacao foi

realizada no software estatistico SPSS.
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PARTE Il - RESULTADOS






RESULTADOS

A taxa de participacdo dos Servicos de Pneumologia foi de 50% (9/18) contactados,
localizados em 9 H/CH participantes. Responderam ao Q2 37 pneumologistas e foram
incluidos e analisados os dados de 178 Q3 correspondentes a 178 doentes que
preenchiam critérios de inclusdo no estudo (figura 10). Trés Q3 foram rejeitados, porque
a resposta a pergunta surpresa era “sim”, e por essa razao, os respetivos doentes nao

reuniam critérios de inclusdo no estudo.

'j Diretores de Servi¢o de Pneumologia contactados que aceitaram analisar o projeto
do estudo com base em documentos enviados por correio eletrénico n=18

(Q ‘\ Por contacto direto (face a face ou telefone) n=16
i - Via outro Médico do Servigo (por telefone) n=2

Declinou o convite n=1 Perda de contacto n=3 ) .
«Colegas ndo interessados (n&o resposta a email ou telefone) Manifestaram vontade de participar n=14
no estudo»

N&o Participaram n=5

Colegas ndo interessados em participar no estudo n=2,
Dificuldades na comunicagdo com a Comissdo de Etica n=1;
Qutras dificuldades na comunicagéo n=2

Participaram no estudo n=9

(Distribuidos por 4 das 5 Regides
de Saude de Portuaal Continental, 3 universitarios)

— Caraterizacdo dos Hospitais/Centros
Hospitalares participantes.

— Vis&o auto-relatada por
Pneumologistas que cuidam regularmente
de doentes com DPOC avancada, sobre &
discussGes com esses doentes, relativas 8 Q1 37 Q2 181 Q3 (3Seme§i|tL;rligsos
a cuidados de Fim-de-Vida, e de inclus&o)
auto-declaracgéo do seu treino e
necessidades de formag&o em cuidados
paliativos.

— Identificagdo de registos exarados
nos Processos Clinicos Hospitalares de
doentes com critérios de Fim-de-Vida* por 178 Q3
evolucéio de DPOC, visando quantificar
praticas clinicas relativas a discussées
sobre Fim-de- Vida e tomada de decisdes
meédicas partilhadas com estes doentes

“Thomas K et al. The GSF Prognostic Indicator
Guidance. 2011;(4th Edition Oct 2011 @ The

Gold Standards Framework Centre in End of
Life Care CIC

Figura 10 — Fluxograma do estudo
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A contribuicdo e duracdo do periodo de colheita de dados, em cada Servico de
Pneumologia participante no estudo, estd sintetizado na tabela 1. Nas 2 tabelas
seguintes, estdo representadas as caracteristicas propositadamente sumarias dos H/CH

participantes e dos pneumologistas respondentes, de forma a evitar a sua identificacdo.

Tabela 1. Contributo de cada Servico de Pneumologia por H/CH para o estudo e periodo de colheita de dados

H/CH* 12 data Ultima data Recolha Q3 Ne Q3 por H/CH RCPE Q2 por H/CH
Recolha Q3
X1 03/2016 10/2016 26 Sim 5
X2 07/2016 11/2016 8 Nao 3
X3 03/2016 08/2016 20 Sim 1
X4 03/2016 04/2016 26 Sim 6
X5 05/2016 11/2016 30 Sim 3
X6 03/2016 11/2016 40 Sim 7
X7 08/2016 11/2016 8 Sim 2
X8 01/2016 10/2016 9 Nao 3
X9 08/2016 09/2016 7 NI 2
NI 4 NI 5

*Hospital/Centro Hospitalar participante; RCPE = Recursos em Cuidados Paliativos Especializados; NI= N3o Informou
X1 a X9 representam os codigos de 4 digitos dos centos participantes.

Tabela 2. Descrigdo dos Hospiais/Centros Hospitalares participantes no estudo

Caracteristicas N/Ntotal
Tipo de Servigo de Urgéncia:

Polivalente 5/9
Médico-Cirurgico* 4/9
Questionarios Q1 retornados 8/9
Existéncia de Cuidados Paliativos Especializados 6/8
Especificagdo tipologia de recursos existentes: 5/6
EIHSCP® 5/5
ucp @ 3/5
ECSCP® 2/5

*Por exclusdo de partes, o Q1 ndo retornado corresponderia a categotia Médico-Cirurgico;
®EIHSCP = Equipa Intra-Hospitalar de Suporte de Cuidados Paliativos;
®UCP =Unidade de Cuidados Paliativos;®ECSCP = Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos

Num dos H/CH participantes ndo foi possivel apurar sobre a existéncia de recursos
em Cuidados Paliativos Especializados por ndo devolucdo do Q1 e, quanto ao tempo de

existéncia desse tipo de recursos, quando aplicavel, as respostas apenas permitiram
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saber que variou entre um minimo de 19 meses para ECSCP e um maximo de 111 meses

para EIHSCP, em cada um de dois H/CH diferentes.

Tabela 3. Caracteristicas sumarias dos Pneumologistas respondentes ao Q2

Numeros (%) ou mediana (Q1-Q3) Médicos respondentes ao Q2; N=37
Género, masculino N (%) 10 (27,8%)

Género, feminino N (%) 26 (72,2%)

Idade N3o solicitada (garantia de anonimato)
Anos trabalho apds Licenciatura, mediana (Q1-Q3) 16 (9-29,5)

Anos trabalho Pneumologista, mediana (Q1-Q3) 10 (5-21)

Médicos em treino para Especializagdo em Pneumologia; N=9
Ano do Internato:

52 Ano

42 Ano

32 Ano

22 Ano

N NN W

ANALISE DAS RESPOSTAS AO Q2 (PERSPETIVA TEORICA DO PNEUMOLOGISTA
HOSPITALAR QUE REGULARMENTE CUIDA DOENTES COM DPOC AVANCADA NA CEP
SOBRE TOMADA DE DECISAO ETICO-CLINICA EM DOENTES COM DPOC; IDENTIFICACAO
DO SEU TREINO E NECESSIDADES DE FORMAGAO EM CUIDADOS PALIATIVOS).

No respeitante a descricao dos itens da relacdo do Pneumologista com o doente e
outros interlocutores sobre assuntos de fim de vida, no ambito do PAC, de 7 questdes
relativas a frequéncia, 43,2 % respondeu que usava frequentemente na sua pratica
clinica algum tipo de indicador que o ajudasse a reconhecer doentes com DPOC que se
pudessem estar a aproximar do ultimo ano de vida; 2,7% referiu que quando identificava
tais doentes, partilhava essa informacdo com o médico de familia e igualmente, na
mesma proporcao, se prontificava para reequacionar com esse mesmo clinico os
objetivos terapéuticos, no sentido de estabelecer um plano de cuidados que se ajustasse
a condicdo de cada doente. Também, apenas 2,7% dos Pneumologistas respondentes
declarou que, por sua iniciativa, discutia frequentemente com o doente com DPOC, no
ambito do PAC, questdes relacionadas com RCP, 8,1 % introduzia frequentemente, por

sua iniciativa, questdes relativas a VMI e quando tal acontecia, 13,5% frequentemente
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discutia com o doente questdes inerentes a eventual necessidade de traqueostomia.
Apenas 5,4% discutia frequentemente com o doente circunstancias em que este
pudesse desejar que a VMI fosse retirada.

No que pode ser considerada a visao global do desempenho que cada
pneumologista tinha de si mesmo sobre assuntos relativos a CFV no doente com DPOC,
5,4% considerou-se Bom/Muito Bom a discutir com os doentes assuntos relativos ao
PAC e 13,5% considerou Bom/Muito Bom o seu contributo para a integracdo de
cuidados nesse tipo de doentes. (Tabela 4).

No referente aos itens 6-13 da tabela 4, depois de reduzida a dimensionalidade
das escalas por via das pontuagdes sumarias, os pneumologistas autoatribuiram-se
niveis baixos a moderados de desempenho, quer em relagdo a comunicacdo com o
doente e outros interlocutores sobre assuntos de fim de vida, considerados numa
perspetiva global, (pontuacdo 1) (item 6 a 9), quer sobre a discussdao com o doente sobre
objetivos especificos de preferéncias de fim de vida relativos a RCP e VMI (pontuagao 2)
(item 10 a 13). As pontuagdes foram construidas com a soma de todos os itens. Quanto
mais pontos, mais valorizada era a relacdo. O alfa de Cronbach para a pontuacdo 1 e 2
foide 0,727 e 0,797, respetivamente. A pontuacao 1 variava entre 4 e 16 e a pontuacgao
2 entre 4 e 12, tendo os Pneumologistas obtido uma média de 7,9 e 5,8, respetivamente,
para a pontuagao 1l e 2.

Analisando a relacdo entre as pontuacdes 1 e 2 com diferentes indicadores,
verificou-se que os pneumologistas de Centros Médico-Cirurgicos tinham tendéncia a
valorizar a relagdo com a pontuacdo 1 (comunicacdo com o doente e outros
interlocutores sobre assuntos de fim de vida, globalmente considerados),
comparativamente com os Centros Polivalentes (p<0,001), e que os Pneumologistas de
Centros Polivalentes tinham tendéncia a valorizar a relacgdo com a pontuacdo 2
(discussdo com o doente sobre objetivos especificos de preferéncias de fim de vida
relativos a RCP e VMI), comparativamente com os Centros Médico-Cirurgicos (p=0,005).
Também se mostrou que os pneumologistas que usam os indicadores de fim de vida
tinham tendéncia a valorizar a relacdo com a pontuacdo 1 (p=0,037) e com a pontuacao

2 (p=0,081) (Tabela 5).
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Tabela 4. Descrigdo dos itens da relagdo do Pneumologista com o doente e outros interlocutores sobre assuntos de
fim de vida no dmbito do PAC*

10.

11.

12.

13.

N %
Na prética clinica utiliza algum indicador/critério que o ajude a reconhecer doentes com DPOC que
possam estar a aproximar-se do ultimo ano de vida?

Raramente 7 18,9%
As vezes 14 37,8%
Frequentemente 16 43,2%

Como se considera no que respeita a discussdo do Planeamento Avangado de Cuidados (PAC) com o
doente com DPOC?

Muito Mau 2 5,4%

Mau 11 29,7%

Nem Bom Nem Mau 22 59,5%
Bom 2 5,4%

Muito Bom 0 0,0%

Quando identifica doentes com DPOC com critérios de Fim de Vida partilha essa informagdo com o
médico de familia?

Raramente 29 78,4%
As vezes 7 18,9%
Frequentemente 1 2,7%

Como avalia o seu contributo na integragdo de cuidados no seu doente com DPOC em articulagdo com o
Meédico de Familia, a Equipa de Cuidados Domiciliarios e uma Equipa de Cuidados Paliativos?

Muito insuficiente 4 10,8%

Insuficiente 12 32,4%

Nem suficiente Nem Insuficiente 16 43,2%
Bom 5 13,5%

Muito Bom 0 0,0%

Quando identifica doentes com DPOC em fim de vida prontifica-se a reequacionar com o médico de
familia os objetivos terapéuticos no sentido de estabelecer um Plano de Cuidados que se ajuste a
condigdo desse doente?

Raramente 24 64,9%
As vezes 12 32,4%
Frequentemente 1 2,7%

Numa perspetiva de Planeamento Avangado de Cuidados (PAC) discute, por sua iniciativa com o doente
com DPOC questdes relacionadas com a reanimagdo cardiopulmonar?

Raramente 22 59,5%
As vezes 14 37,8%
Frequentemente 1 2,7%

Numa perspetiva de PAC discute por sua iniciativa com o doente com DPOC questGes relacionadas com
a eventual necessidade de Ventilagdo Mecanica Invasiva?

Raramente 17 45,9%
As vezes 17 45,9%
Frequentemente 3 8,1%

No contexto da pergunta anterior, quando discute as questdes relativas a Ventilagdo Invasiva discute as
questdes relacionadas com a possibilidade de ser necesséria a realizagdo de traqueostomia?

Raramente 24 64,9%
As vezes 8 21,6%
Frequentemente 5 13,5%

Quando a decisdo conjunta é favoravel a Ventilagdo Mecanica Invasiva discute com o doente as
circunstancias em que ele podera desejar que esse suporte seja retirado?

Raramente 28 75,7%
As vezes 7 18,9%
Frequentemente 2 5,4%

*PAC= Planeamento Avangado de Cuidados
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Tabela 5. A relagdo entre as pontuagdes 1* e 2** com diferentes indicadores

Pontuagao 1 Pontuagao 2
Média DP P Média DP P
Total 7,86 1,96 583 1,97
Existéncia de Cuidados Paliativos Nao 8,17 1,17 0,622 7,00 2,19 0,124!
especializados: Sim 7,71 2,16 5,54 1,98
Tipo de Servigo de Urgéncia do H/CH Polivalente 7,58 1,98 <0,001 6,04 2,22 0,005
participante Médico-Cirurgico
8,63 1,85 5,00 1,07
Especialista em Pneumologia Ndo 7,67 2,35 0,704 4,89 1,36 0,104
Sim 7,96 1,89 6,15 2,11
Género Masculino 7,60 2,01 0,595 6,00 2,05 0,762!
Feminino 8,00 2,00 5,77 2,03
Usa indicadores de fim de vida Raramente 6,86 1,57 0,037 486 1,57 0,0812
As vezes 7,43 2,06 564 1,74
Frequentemente 8,69 1,78 6,44 2,22
e (e el s Wi felie <= 16 anos 859 200 008 559 150 0,314
>16 anos 741 1,84 6,29 2,41

ITeste t-Student para 2 amostras independentes;2ANOVA com 1-factor contraste linear; *Pontuagdo 1 - comunicagdo
com o doente e outros interlocutores sobre assuntos de fim de vida, considerados numa perspetiva global;
**Pontuagdo 2 — discussdo com o doente sobre objetivos especificos de preferéncias de fim de vida sobre RCP e VMI

Autoavaliacao de competéncias sobre o uso de tecnologias de suporte de vida

Quanto a autoavaliacdo de competéncias dos pneumologistas para discutir
Alteracbes e Adequacdo no Regime Terapéutico de doentes com DPOC em fim de vida,
envolvendo o doente/familia e Equipa Multidisciplinar de Profissionais de Saude,
relativas ao uso de tecnologias de suporte artificial de vida, constatou-se que existiam
diferencas significativas entre competéncias entre situacées (p<0,001). A decisdo de ndo
iniciar/suspender alimentacao artificial e hidratacdo artificial eram as que apresentavam
menores competéncias, comparativamente com a decisdao de Reanimacao e Ventilagdo

Mecanica Invasiva (VMI). (Tabela 6).
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Tabela 6. Autoavaliagdo de competéncias sobre o uso de tecnologias de suporte de vida

a. Decisdo de Reanimar/N3o reanimagdo 9¢

2
3
4
5
b. Decisdo de iniciar/ndo iniciar VMI 9
2
3
4
5
C. Decisdo de Retirar /Suspender VMI
1
2
3
4
5

d. Decisdo de Iniciar/N3o Iniciar/Suspender Alimentagdo Artificial>®
1
2
3
4
5
€. Decisdo de Iniciar/N3o Iniciar/Suspender Hidratacdo Artificial (IV) 2P
1
2
3

4

12
19

11
18

10
12
12

12
13

11

12

11

%

8,3%
33,3%
52,8%

5,6%

8,6%
31,4%
51,4%

8,6%

2,8%
27,8%
33,3%
33,3%

2,8%

2,8%
33,3%
36,1%
22,2%

5,6%

5,6%
30,6%
33,3%

30,6%

a, b, ¢, d e e indicam que existem diferencas significativas par-a-par entre o item e os itens assinalados a sobre-

escrito.

A partir dos itens referidos na tabela 6, construiu-se a pontuacado 3 representando

os itens relacionados com a autoavaliacdo de competéncias dos pneumologistas. Foi

construida com a soma de todos os itens; quantos mais pontos mais competéncias,

tendo obtido um alfa de Cronbach de 0,895. Num total de 25 pontos, os médicos

atribuiram uma pontuacdo média de 16 pontos na pontuacdo sumaria das

competéncias, ou seja, pontuacdo ligeiramente acima do ponto médio da escala (15). A

andlise da relacdo entre a pontuacdo 3 (competéncias) com diferentes indicadores
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mostra que os profissionais de H/CH com Cuidados Paliativos Especializados se
autoavaliaram com menos competéncias para lidar com as situacGes referidas,

comparativamente com os que ndo tinham esse tipo de Cuidados (p=0,024). (Tabela 7).

Tabela 7. A relagdo entre a pontuacgdo 3 (competéncias®) com diferentes indicadores

Pontuagao 3

Média DP P

Total 16,06 3,63

Existéncia de cuidados Nao 19,00 3,90 0,024
paliativos especializados: Sim 15,09 3,46

Tipo de Servigo de Urgéncia do Polivalente 16,36 3,90 0,653
H/CH participante Médico-cirurgico 15,63 4,03

Especialista em Pneumologia Ndo 14,22 3,27 0,097
Sim 16,56 3,59

Género Masculino 15,90 3,48 0,967
Feminino 15,96 3,75

Usa indicadores de fim de vida Raramente 14,33 4,68 0,207
As vezes 16,21 3,40
Frequentemente 16,60 3,44

Tempo de exercicio de Medicina <= 16 anos 15,94 3,09 0,603
>16 anos 16,60 3,98

*Autoavaliacdo de competéncias sobre discussdes de fim de vida acerca do uso de tecnologias de suporte artificial de
vida em determinadas situagdes

Autoavaliacdo do grau de dificuldade em discutir com doentes preferéncias de
cuidados de fim de vida por grupo de doencas respiratdrias

Face a 4 grupos de patologias respiratérias colocadas a consideracdo dos
pneumologistas: DPOC, Intersticio, Cancro do Pulmdo e Insuficiéncia Respiratdria
Crénica (IRC) de causa pulmonar ou parede toracica, que ndo as anteriores, existiam
diferencas significativas entre a dificuldade de discutir (p<0,001). Falar com os doentes
com Cancro do Pulmao era mais facil, comparativamente com os restantes doentes.

(Tabela 8).
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Tabela 8. Classificagdo do grau de dificuldade de discutir com os doentes preferéncias de CFV

N %
a. DPOCe
Muito facil 0 0,0%
Facil 2 5,6%
Nem Facil nem dificil 10 27,8%
Dificil 22 61,1%
Muito dificil 2 5,6%
b. Intersticio
Muito facil 0 0,0%
Facil 2 5,6
Nem Facil nem dificil 13 36,1
Dificil 20 55,6
Muito dificil 1 2,8
C. Cancro do pulm3oabd
Muito facil 4 11,1
Facil 11 30,6
Nem Facil nem dificil 11 30,6
Dificil 9 25,0
Muito dificil 1 2,8
d. IRC de causa pulmonar ou parede toracica que ndo DPOC ou Intersticio®
Muito facil 0 0,0
Facil 3 8,3
Nem Facil nem dificil 14 38,9
Dificil 18 50,0
Muito dificil 1 2,8

a, b, c e d indicam que existem diferencas significativas par-a-par entre o item e os itens assinalados a sobre-escrito
CFV= Cuidados de Fim de Vida; IRC = Insuficiéncia Respiratdria Cronica

A partir dos itens referidos na tabela 8, foi construida a pontuacao 4
representando os itens relacionados com as dificuldades dos Pneumologistas em falar
com os diferentes tipos de doentes, tendo sido obtido um alfa de Cronbach de 0,794.
Importa também analisar a relacdo entre a pontuacdo 4 (dificuldades dos
Pneumologistas em falar com os diferentes tipos de doentes) com diferentes
indicadores. Num total de 20 pontos, os médicos atribuiram uma pontuacdo de 13
pontos na pontuacdao sumaria da dificuldade de discutir, ou seja, pontuacdo
ligeiramente acima do ponto médio da escala (12,5). A andlise mostra que os
profissionais especialistas apresentavam mais facilidade com todos os tipos de doentes,
comparativamente com os que ndo eram especialistas (Internos de formacao especifica
em Pneumologia) (p=0,004) e os que exerciam medicina ha mais tempo apresentavam
mais facilidade com todos os tipos de doentes, comparativamente com os que exerciam

ha menos tempo (p=0,009). (Tabela 9).
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Tabela 9. A relagdo entre a pontuacdo 4 (dificuldades dos pneumologistas em falar com os diferentes tipos de
doentes) com diferentes indicadores

Pontuagao 4 P
Média DP
Total 13,47 2,47
Existéncia de cuidados paliativos Ndo 12,50 3,39 0,297
especializados: Sim 13,65 2,06
Tipo de Servigo de Urgéncia do H/CH Polivalente 13,65 1,67 0,147
participante MC 12,25 3,62
Especialista em Pneumologia Nao 15,44 2,07 0,004
Sim 12,77 2,29
Género Masculino 13,30 2,31 0,818
Feminino 13,52 2,62
Usa indicadores de fim de vida Raramente 13,67 1,86 0,418
As vezes 14,07 2,43
Frequentemente 12,88 2,68
Tempo de exercicio de Medicina <= 16 anos 14,41 2,29 0,009
>16 anos 12,19 2,28

Correlagdao de Spearman entre as quatro pontuagoes

Realizando uma andlise da correlacdo entre as diferentes pontuagdes com recurso
ao teste de Spearman, verificou-se a existéncia de uma correlacdo positiva entre a
comunicagdo que o pneumologista estabelecia com o doente e outros interlocutores
sobre assuntos de fim de vida, considerados numa perspetiva global (pontuacdo 1), e a
discussdo que estabelecia com o doente sobre objetivos especificos de preferéncias de
fim de vida relativos a RCP e VMI (pontuacgdo 2) (r=0,506, p=0,001). O mesmo aconteceu
entre este Ultimo tipo de discussdes (pontuacdo 2) e as competéncias demonstradas por
autoavaliacdo para discussao de assuntos de fim de vida acerca do uso de tecnologias
de suporte artificial de vida em determinadas situacdes, relativos a doentes com DPOC

(pontuacdo 3) (r=0,535, P=0,001). (Tabela 10)
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Tabela 10. Spearman's rho entre as diferentes pontuagoes

Pont2 Pont3 Pont4
Pontuacgdo 1 rs 0,506 0,122 -0,013
p 0,001 0,485 0,942

n 37 35 36
Pontuacdo 2 rs 0,535 -0,080
p 0,001 0,644

n 35 36
Pontuagdo 3 rs -0,222
p 0,200

n 35

Modelo de tomada de decisdo sobre preferéncias de cuidados de fim de vida

Dos 36 respondentes a esta questdo, 77,8% indicou que usava nas suas praticas
clinicas o modelo de decisao partilhado, 16,7% aquele em que o médico é decisor final

e 5,6% o que privilegia o principio da Autonomia (Figura 11).
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Medico & o decisor final Privilegia o principio da Autonomia  Modelo de decisdo partilhado

Figura 11. Modelo de tomada de decisdo preferencial dos Pneumologistas respondentes
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Indicadores para iniciar discussoes relativas ao PAC segundo os respondentes

Tendo como pressuposto que as discussoes relativas ao PAC eram desencadeadas
por iniciativa do pneumologista, observou-se que os trés critérios mais frequentemente
assinalados pelos respondentes referentes a 10 questdes fechadas e 1 de opgdo sobre
o assunto em epigrafe foram, respetivamente, 77,8% (28/36), o facto de o doente ter
tido 3 ou mais internamentos no ultimo ano devido a DPOC, 63,9% (23/36) por
apresentar sintomas gerais de declinio e 55,6% (20/36) por possuir FEV1 <30% do
previsto. Ter dispneia 3/4 na escala mMRC foi assinalada por 44,4% dos respondentes
(16/36), a resposta “Ndo” a pergunta surpresa, i.e.,, o Pneumologista ndo ficaria
surpreendido se o doente viesse a morrer dentro de 12 meses, por 36,1% (13/36), e 0

uso de Oxigenoterapia de Longa Duragdo (OLD) por um quarto (9/36). (Tabela 11).

Tabela 11. Desencadeadores de discussdes sobre preferéncias de cuidados de fim de vida enquadradas no PAC

N@ total de respondentes = (36 N %
Trés ou + internamentos no ultimo ano 28 77.8%
Sintomas gerais declinio 23 63.9%
FEV1 <30% do previsto 20 55.6%
Internamentos em Cuidados Intensivos 19 52.8%
Dispneia 3/4 mMRC 16 44.4%
Utiliza a pergunta surpresa 13 36.1%
Sinais e sintomas ICD 12 33.3%
Faz OLD 9 25.0%
Usa outros critérios 3 8.3%
Tomou corticoides sistémicos 3 8.3%

Formacao em Cuidados Paliativos

Do total de 36 respondentes, 91,7% (33/36) indicou que ndo teve formacdo em
cuidados paliativos. Dos 3 médicos que declararam possuir formacdo, apenas 2
especificaram a tipologia e a carga hordria. Ambos possuiam formacdo pds-graduada,
com 20 horas de carga horaria cada, e um deles possuia também 20 horas de formacao

pré-graduada. Dos 32 respondentes a questdo se também exerciam Pneumologia
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oncolégica, 5 (15,6%) responderam afirmativamente, um dos quais era o detentor de

formacdo pré e pdés-graduada em cuidados paliativos. (Figura 12).
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Figura 12. Formagao em Cuidados Paliativos dos pneumologistas respondentes

Necessidades de formagao identificadas pelos respondentes

Referente as necessidades formativas identificadas pelos pneumologistas, a
maioria 75,7% (28/36) assinalou que necessitava de formacdo sobre o processo de
tomada de decisdo ético-clinico, logo seguido dos principios fundamentais dos cuidados
paliativos, 59,5% (22/37). O trabalho em equipa e counselling ficaram respetivamente
em penultimo, 29,7% (11/37), e ultimo lugar, 21,6% (8/37), das necessidades sentidas.
(Tabela 12).

Tabela 12. Descrigdo das necessidades de formagao identificadas pelos respondentes

Ne total de respondentes = (37 N %
Processo de tomada de decisdo ético- clinica 28 75,7 %
Principios Fundamentais dos CP 22 59,5 %
Processo de Morte e Morrer 17 45,9 %
Controlo dos Sintomas 17 45,9 %
Controlo da Dispneia 16 43,2 %
Comunicagdo de mds noticias 16 432 %
Comunicagdo médico-doente 14 37,8%
Luto e Apoio a Familia 13 35,1%
Necessidades espirituais dos doentes 12 32,4 %
Trabalho de Equipa 11 29,7 %
Counselling 8 21,6 %
Outra Area formagao 2 5,4%
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Respostas as questdes abertas do Q2

A sintese das respostas a estas 3 questdes encontra-se nas tabelas 13, 14 e 15,
cuja taxa de resposta foi respetivamente de 32,4 % (12/37), 72,9 % (27/37), e 35,1%
(13/37). Cada respondente contribuiu para cada questdo com varios comentdrios que

se encontram sumarizados nas tabelas seguintes:

Tabela 13. Questdo 22: Que aspetos lhe parecem importantes que devam ser tidos em conta no Planeamento
Avangado de Cuidados no doente com DPOC e que ndo viu mencionados neste questionario?

Temas principais emergentes e repetidos Exemplos de citagdes

Literacia, cultura e extrato social do doente “Adequacdo da intervengdo /comunicagdo com o doente e ou
familia, de acordo com o diferente nivel de literacia”; “Nivel
sociocultural doente-familia”;” O contexto familiar ndo foi
aprofundado”.

Estado emocional e psicolégico do doente “Aspeto psicoldgico e intelectual do doente para perceber o
conceito de CP e discussdo/op¢do do doente de querer saber e
decidir”; “Salvaguardar o “ambiente emocional”“ do doente e
familia”; “Quando abordamos doentes culturalmente pouco
recetivos, ou melhor, que n3ao consideram ser sua opinido
fundamental na gestdo e decisdes, como fazer?”; “Considerar a
hipétese do doente ndo querer ser informado do progndstico”.

Tabela 14. Questdo 23: Quais as principais barreiras que identifica para o Planeamento Avangado de Cuidados no
doente com DPOC?

Atribuiveis a fatores Exemplos de citagoes

Doenga, doente e familia “Caracter indolente da doenga, adaptagdo do doente as limitagdes,
falta de conhecimentos do doente e da familia”; “Falta de
conhecimento do doente sobre a gravidade da doenga”; “dificuldade
do doente na aceitagdo do progndstico”; “O préprio doente e o
envolvimento social e familiar. Doente rural é diferente do doente da
cidade”; “Doente ndo ter a perce¢do de que esta em fim de vida”;
“Nao-aceitacdo dos doentes e da familia”;

Médicos “Dificuldade na identificagdo de quando o doente esta em fase final de
vida”; “Falta de formagdo em Cuidados Paliativos”; "Comunicagdo
médico-doente + processo de morte e morrer”;

Sistema Saude/Social “Falta de trabalho em equipa”; “dificuldades no contacto médico-
familia”; “ma coordenagdo de cuidados”; “falta de recursos humanos”;
“Falta de tempo”;” “Ma articulagdo entre as diferentes unidades de
saude”; “a auséncia ou insuficiéncia de Servigos que possam exercer
Medicina Paliativa”; “abandono familiar”; “A ndo preparagdao dos
profissionais”; “Conhecimento do programa e interligagdo das
equipas”.

Interligagdo de fatores “Barreiras culturais - ndo somos anglo-saxénicos”; ”A principal é que
médicos e doentes ndo encaram o planeamento de cuidados na DPOC
como ja o fazem no cancro do pulmao”; “Dificuldade tanto do médico
como do doente em abordar o tema e o discutir; “a iliteracia em
saude”.
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Tabela 15. Questdo 24: Outros comentarios que lhe parecam relevantes, relativos ao Planeamento Avangado de
Cuidados no doente com DPOC no Hospital onde trabalha?

Temas principais emergentes e repetidos Exemplos de citagdes

Foco na falta de estruturas e processos “Equipas de paliativos muito envolvidas com o doente terminal
de gestdo e coordenagdo de cuidados neoplasico e o facto de ndo haver condigGes fisicas e recursos
humanos para poder ter equipas mais funcionais; Desenvolver
Paliativos” “Auséncia de equipa de CP”; “Falta uma equipa de
Cuidados Paliativos”; ”Existéncia, muito recente, da Comissdo de

”,

Paliativos na Instituicdo”; “Seria util a existéncia de CP com conexdo
a equipa domicilidria”; “Integra¢do com os Cuidados primarios...”;
“A relagdo médico especialista/ médico assistente ndo existe...”;
” Cada vez menos tempo para avaliar e assistir os doentes e suas
familias nesta fase avangada da doenga”; “Necessidade de maior
organizagdo”; “Apresentagdo do programa para poder referenciar os

n.n

doentes”;”...Formagdo na area de Cuidados Paliativos...”.

ANALISE DAS RESPOSTAS AO Q3

Tal como constava dos objetivos, descrevem-se, de seguida, os resultados obtidos
pelo questionario Q3, que pretendia conhecer praticas relativas a discussao de assuntos
de fim de vida, registadas nos processos clinicos hospitalares de doentes com DPOC que
reuniam critérios de fim de vida, segundo o GSF PIG!, e que recorreram a Consulta
Externa de Pneumologia (CEP) dos Servicos de Pneumologia participantes durante o
periodo do estudo. Pretendia também conhecer o nimero e tempo de ligacdo desses
doentes a Equipas de Cuidados Paliativos, bem como o critério ou critérios pelos quais
os doentes tinham sido selecionados para o estudo, embora este Ultimo dado ndo fosse
obrigatério, por forca da metodologia.

Trés quartos dos doentes (129/172) reuniam o primeiro e suficiente critério para
entrada no estudo pela primeira etapa, i.e., a resposta a pergunta surpresa ser “Nao”, o
gue significava que, no dia em que os doentes recorreram a CEP e na presenca do
doente, o pneumologista ndo ficaria surpreendido se o doente viesse a morrer dentro
dos 12 meses seguintes, ao integrar, no seu melhor juizo clinico, todo o contexto do
doente (funcional, nutricional, hospitalizacdes anteriores por agudizacées de DPOC,
Oxigenoterapia Domiciliaria de Longa Duracdo, uso de VNI, comorbidades, frailty, etc).

(Tabela 16)
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Correspondente a segunda etapa para selecdo para entrada dos doentes no
estudo, 44,2% (76/172) apresentavam um ou mais indicadores gerais de declinio, caso
o critério da primeira etapa ndo estivesse presente. Contudo, estes poderiam ser
assinalados, simultaneamente, no formulario do Q3, a titulo meramente informativo,
mesmo que o doente j3 tivesse sido selecionado para o estudo por preencher o primeiro
e suficiente critério de entrada no mesmo, i.e., a resposta a pergunta surpresa ser “Nao”,

razdo pela qual a percentagem total é superior a 100%. (Tabela 16)

Sessenta e um por cento dos doentes (105/172) reuniam dois ou mais indicadores
de gravidade de DPOC, terceira e Ultima etapa para selecdo dos doentes cujos processos
clinicos eram objeto de analise, e que podiam igualmente ser assinalados, em

simultdneo, com os critérios das duas etapas precedentes. (Tabela 16).

Em 3,3 % (6/178) dos Q3 que foram analisados ndo constava indicacdo da etapa
pela qual os doentes tinham entrado no estudo, os quais foram considerados validos,

pela metodologia e qualidade dos registos. (Tabela 16).

Tomada de decisdao sobre Reanimagao Cardiopulmonar

Em 93,8% (166/176) dos processos clinicos, ndo havia registo de decisdo sobre
Reanimacdo Cardiopulmonar (RCP); em um doente, 0,6% (1/176), havia decisdo de
tentativa de reanimacdo colocada por parte do pneumologista e, em 5,7% (10/176),
havia decisdo de ndo reanimacdo (DNR). A idade minima e maxima dos doentes, em
cujos processos clinicos constava a decisdo de DNR, foi respetivamente de 60 e 91 anos.
Dos 4 casos, onde constava informacdo se o doente e/ou familia haviam sido envolvidos
na deliberacdo de DNR, o doente tinha sido envolvido uma vez e a familia, sem

permissdo do doente, outra vez. (Tabela 16 e 18).

O total das dez decisbes de DNR documentadas nos processos clinicos foram
tomadas em H/CH com Servigco de Urgéncia (SU) de tipo Polivalente, das quais 50%

(5/10) estavam registadas no mesmo H/CH.

A qualidade dos registos sobre as 10 decisdes de DNR é mostrada na Tabela 17,
sendo de salientar que apenas uma delas estava registada em formulario préprio

destinado a esse fim. Dizia respeito a uma doente, de 60 anos de idade, cuja resposta a
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pergunta surpresa foi “Nao” e reunia = 2 indicadores especificos de gravidade de DPOC.
Esta tomada de decisdo de DNR, segundo o registo clinico, foi da responsabilidade da
préopria doente, que simultaneamente havia decidido ndo ser submetida a qualquer

forma de Ventilagao Artificial (VA).

Tomada de decisdo sobre Ventilagao Artificial

Em 93,8% (166/177) dos processos clinicos consultados, ndo existiam registos
relativos a tomada de decisdo sobre VA. (Tabela 16)

Em 6,2% (11/177) havia registos referentes a decisdes sobre VA: dois (1,1%)
relativos a decisdo de ndo ser iniciada qualquer tipo de VA, por vontade dos doentes, e
5,1% (9/177) nos quais o teto ventilatério estava limitado a Ventilagdo N&o invasiva
(VNI). (Tabela 16 e 18).

Cinco das nove (55,5%) decisoOes relativas a VNI haviam sido tomadas pelo préprio
doente, com envolvimento do pneumologista, e com a participagdo simultanea da
familia em 3 casos. Das 4 restantes, duas foram estabelecidas no SU sem participacao
do doente/familia e as outras duas haviam sido decididas pelo pneumologista, sem
conhecimento do doente, mediante os registos clinicos exarados nos respetivos
processos clinicos. (Tabela 18). O total das 11 decisdes sobre VA foram tomadas em

H/CH com SU de tipo Polivalente.

Decisdao conjunta de DNR e Limitag¢dao ou Nao Iniciar, qualquer forma de VA

No total, verificou-se que existiam simultaneamente 7 decisdes de DNR
acompanhadas da decisdo de limitar a VA ao teto ventilatério de VNI ou n3o iniciar VA,
assim distribuidas: Seis doentes tinham decisdo de DNR e limitacdo da VA ao teto
ventilatério de VNI e a doente que havia decidido ndo ser submetida a qualquer forma
de VA também havia decido ndo ser submetida a manobras de RCP, tendo por isso
decisdo de DNR registada no seu processo clinico. Num dos dois casos, em que o doente
havia decido ndo ser submetido a qualquer forma de VA ndo havia registo no seu
processo clinico sobre RCP. (Dados ndo mostrados nas tabelas).

Das 9 decisbes sobre restringir o teto ventilatorio a VNI, 5 (55,5%) foram tomadas
no mesmo H/CH onde também constavam 50% (5/10) das decisdes de DNR. Neste H/CH,
os 5 doentes que tinham teto ventilatério limitado a VNI também tinham decisdo de
DNR.
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Outros resultados

Em 98,3% (175/178) dos processos clinicos analisados, ndo havia registos que
atestassem ter sido discutida a eventual necessidade de Sedagdo Paliativa com os
doentes. (Tabela 16). Os 3/178 registos (1,7%), que atestavam terem ocorrido
discussOes entre os clinicos e os doentes sobre Sedac¢do Paliativa acompanhavam-se de
decisdo de DNR e o teto ventilatorio estava limitado a VNI. Todos esses registos
pertenciam a processos clinicos existentes no H/CH onde se documentaram 50% de
todas as decisdes de DNR.

Constatou-se auséncia de registos (0/177) relativos a discussdes entre clinicos e
doentes sobre preferéncia destes ultimos pelo local onde gostariam de morrer.

(Tabela 16).

Segundo os registos clinicos, a grande maioria dos doentes, 96,6% (171/177), ndo

estava a receber qualquer tipo de suporte por Equipas Especializadas em Cuidados

Paliativos. (Tabela 16).
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Tabela 16. Caracteristicas dos registos documentados nos processos clinicos hospitalares na data da consulta em
que os doentes foram selecionados para o estudo mediante os critérios de inclusdo

Numero total de registos N= 178 N Média + DP
Percentagem Vilida (%); Numero (N) ou Média + DP ou%

Idade e género dos doentes entrados no estudo

Idade 176 73,3419,024

Género Masculino 142 80,2%

Género Feminino 35 19,8%
Proveniéncia dos registos por tipologia de Servigo de Urgéncia existente no H/CH

Servigo Urgéncia Polivalente 131  75,3%

Servigo Urgéncia Médico-cirurgico 43 24,7%

Existéncia ou ndo de Recursos em Cuidados Paliativos no H/CH

Sim 150 89,8%
De entre os critérios de inclusdao dos doentes, independentemente do passo por que entraram no estudo,
qual ou quais estavam presentes, i.e , visdao sumaria do risco de morte a curto, dada a permissdo de assinalar
todas as hipoteses

A resposta a pergunta surpresa é “N3o” 129 75%
Tem 2 2 indicadores especificos de gravidade de DPOC 105 61%
Presenca de 1 ou + indicadores gerais de declinio 76 44,2%

Ja existe registo no Processo Clinico, prévio a esta consulta, decisées relativas a Manobras de RCP

Sem registos no processo clinico 166 93,8%
Existe; a decisdo é de Nao Reanimagdo (DNR) 10 5,7%
Existe. A decisdo é tentar reanimar 1 0,6%

No Processo Clinico, ha registos prévios a esta consulta sobre decisdes relativas a Ventilagdo Artificial?

Sem registos no processo clinico 166 93,8%

Existe. Fazer apenas Ventilagdo Ndo-invasiva (VNI) 9 5,1%

Existe. Ndo fazer qualquer tipo de Ventilagdo Artificial 2 1,1%

Existe e se necessario proceder a Intubagdo Traqueal e VMI 0 0%
Discussao sobre a eventualidade de recurso a Sedagdo Paliativa

Sim 3 1,7%
Discussao sobre preferéncia do local de morte

Sim 0 0%
O doente esta a receber apoio por uma Equipa de Cuidados Paliativos?

Sim 6 3,4%
Tempo de Ligagao aos Cuidados Paliativos para N= 6

210 dias 1 25%

180 dias 1 25%

120 dias 1 25%

N3do sei responder 1 25%

RCP= Reanimagdo Cardiopulmonar; VMI= Ventilagdo Mecanica Invasiva
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Tabela 17. Qualidade dos registos existentes sobre Decisdo de Ndo Reanimar (DNR) N=10

Caracteristicas: N (%)

Data da decisdo 9 (90%)
Resumo da situagao clinica do doente 9 (90%)
Registo de factos relevantes que apoiem a decisao 9 (90%)
Identificagdo legivel de pelo menos um médico participante na decisdo 8 (80%)
Ao consultar o Processo Clinico, a informagdo de DNR é facilmente acessivel 6 (60%)
A decisdo de DNR consta em formulario préprio 1 (10%)

*DNR = Decisdo de Ndo Reanimar

Tabelal8. Decisdes documentadas nos processos clinicos referentes a objetivos de CFV e Ordens Médicas

Numero
Registos
Decisoes relativas a manobras de RCP e pessoas envolvidas nas deliberagées antecedentes
Indicagdo explicita de tentativa de “Reanimar” 1 Sujeito desta decisdo: Pneumologista
Ordens de DNR 10
Total de ordens sobre RCP 11
Documentagdo do nimero de registos sobre 4 Sujeito (s) envolvido (s) nas DeliberagGes que
quem deliberou relativamente as ordens de antecederam decisGes de DNR
DNR
1 Doente=1
1 Pneumologista + *FSPD =1
1 Pneumologista + Médico SU =1
1 Médico SU=1
DecisGes relativas a Ventilagdo Artificial
Decisdo de “ndo” receber qualquer tipo de VA 2
“Teto” ventilatério limitado a VNI 9
Total de decis6es sobre VA 11
Documentacgdo de registos sobre quem 11 Sujeito (s) envolvido (s) nas Deliberagdes que
deliberou relativamente as decisdes de VA antecederam as decisdes sobre VA
“ndo” a qualquer forma de VA 2 Doente=2
“Teto” ventilatoérios limitado a VNI 9 Doente e Pneumologista=5; Pneumologista =2;
Médico SU =2
Somatorio do total de decisGes 22

CFV = Cuidados de Fim de Vida; RCP = Reanimagdo CardioPulmonar; DNR = Ordem de ndo ressuscitagdo; VA =
Ventilagdo Artificial que inclui VNI = Ventilagdo Ndo Invasiva e/ou VMI = Ventilagdo Mecanica Invasiva; * FSPD =
Familia sem permissdo do doente; SU = Servigo Urgéncia
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DISCUSSAO DE RESULTADOS

Este estudo multicéntrico pretendeu quantificar praticas de comunicacdo e
tomada de decisdo sobre fim de vida em doentes com DPOC, reunindo esses critérios
por evolu¢do da doencal, e conhecer quantos doentes e hd quanto tempo se
encontravam a ser apoiados por Equipas de Cuidados Paliativos (ECP). Os resultados
mostraram que na grande maioria dos processos clinicos hospitalares ndo constavam
registos que indicassem terem existido tais discussdes entre os clinicos e os doentes,
relativas as praticas procuradas. A corroborar estes dados, apenas 3,4% dos processos
clinicos assinalavam ligacdao dos doentes a ECP, cujo tempo de ligacdo ndo foi possivel
identificar rigorosamente.

Concernente a visdao dos Pneumologistas sobre o PAC e assuntos afins, cujo pré-
requisito para responder ao Q2 era cuidar regularmente de doentes com DPOC
avancada na CEP dos Servicos de Pneumologia dos H/CH participantes, os resultados
mostraram que os respondentes consideraram baixo a moderado o seu desempenho
para discutir tais assuntos com os doentes com DPOC. Identificaram barreiras que usual
e intrinsecamente estdo ligadas a esse tipo de desempenho, nomeadamente a falta de
formacdo em CP e relataram dificuldades vivenciadas no quotidiano. De forma
importante, assinalaram as suas necessidades de formacao nos dominios dos CP, dando
assim excelentes pistas para criar respostas que possam ir de encontro as necessidades
especificamente sentidas e ajudar a estabelecer medidas conducentes a melhoria dos

CFV na DPOC.

Qual a veracidade dos dados encontrados sobre praticas? Refletem eles a realidade
Portuguesa?

Podera ser colocada a hipdtese de que os dados encontrados ndo refletem a
realidade das praticas clinicas. Na medida em que os registos procurados nos processos
clinicos foram aqueles que, para fins semelhantes, tém sido utilizados noutros estudos
43,89,125,131,184,197-205 fica por responder se os registos estdo bem feitos. Sendo assim, os
doentes estariam a receber CP e também discutiriam assuntos de fim de vida com os
pneumologistas e outros clinicos, pois o processo clinico é Unico, ndo sendo, contudo,

registados os procedimentos a eles relativos. Se assim fosse, denotaria igualmente
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necessidade de corregdo dessa ndo conformidade relativa ao registo sobre comunicagao

e tomada de decisdes sobre CFV84200, Seria assim, porque:
a) Sobre indicadores de qualidade para comunicacdo em FV, testados e validados,
consta entre outros que, objetivos de CFV devem estar documentados no processo
clinico e ser consistentes com as preferéncias declaradas do doente. Também
devem estar registados os resultados das conversas sobre o PAC (desejos prévios
manifestados, diarios e documentos tais como o testamento vital, se
existirem)1842%0_Especificamente pensados para a realidade portuguesa, tendo em
conta a nossa realidade e cultura, foram desenvolvidos indicadores de qualidade
para os Servicos de CP. De entre eles, nos de processo do cuidar, estd por exemplo
aquele que estipula que deve constar do processo clinico “...descricdo da avaliacao,
problemas diagndsticos, plano terapéutico e cuidados prestados”*°1. Outro assinala
a partilha de informacao relativa a cada doente entre os diferentes setores dos
servicos de saude, fundamental para assegurar o recebimento em fim de vida de
cuidados consistentes com os valores e preferéncias do doente
independentemente do local onde este se encontre!®l. Sendo assim, se os doentes
estivessem a receber suporte por tais equipas, esses registos deveriam estar
documentados;
b) No entanto, sabemos pela literatura que ao longo de muitos anos os médicos
ainda ndo melhoraram significativamente em relacdo a discutir o PAC com os
doentes nem a documentar as preferéncias dos doentes nos processos
clinicos*6:140,197.206 ‘3inda que os doentes tenham evoluido e discutam com a familia
as suas preferéncias de CFV. Contudo, nos processos clinicos, ndo raramente, as
suas preferéncias de CFV ndo sdo registadas, ou as decisdes médicas ndo sdo
coincidentes com os seus desejos e incluem prescricdes mais agressivas do que as
desejadas, configurando desrespeito pela vontade dos doentes, omissdo/erro
médico®®72%7,
c) Em Portugal, a qualidade dos registos sobre CP também é pobre, razdo que pode
ter contribuido para os dados referentes a medicdo das praticas clinicas?°®. Mas
também é muito provavel que o fiel da balanca pese mais para o lado das
necessidades dos doentes e das familias ndo serem satisfeitas, pois os dados

publicados mostram que os doentes sdo referenciados muito tarde aos cuidados
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paliativos, alguns morrem antes de |a chegarem e dos que sdao admitidos, muitos
chegam numa fase de morte iminente?%®, Para além disso, as prioridades ainda
estdo muito centradas nos doentes Oncoldgicos, conforme alguns dos
respondentes neste estudo citaram, se sabe da realidade dos factos no nosso Pais,
e estd em acordo com a literatura, mesmo por razdes histdricas3.

d) E sabido que a falta de treino dos profissionais de satde e de recursos em CP sdo
duas importantes razdes para a falta de acesso dos doentes a CP?%° e nds temos
falta desses recursos?°®, Os dados publicados mostram que os recursos por tipologia
e hordrio de funcionamento sdo escassos e insuficientes para assegurar
continuidade de cuidados no Pais?%®. Mesmo dentro das equipas que desempenham
funcdes de peritos em cuidados paliativos, 55% dos médicos ndo coordenadores e
74 % dos enfermeiros ndo responsaveis, ndo tinha em 2016, data dos ultimos dados
publicados, formagdo avancada em CP?%, Este estudo mostrou que apenas 8,3%
dos respondentes assinalou ter formacdo em cuidados paliativos e, a carga horaria
maxima, e apenas num caso, correspondeu a 40 horas totais, (20 horas, pré-
graduada, 20 horas p6s-graduada). No estudo portugués publicado em 2014, 50,7%
dos pneumologistas assinalou que nunca tinha participado ao longo da carreira, em
qgualquer formacao pds-graduada, sobre fim de vida ou CP e apenas 36% havia
frequentado uma ou duas dessas formacdes, sem especificacdo da carga horéria®*.
No mesmo estudo®, nos Ultimos seis meses, em relacdo a resposta ao questionario,
80,2% tinha lido entre zero a dois artigos cientificos sobre decisdes fim de vida ou
CP e apenas 11,8% dos respondentes assinalou que frequentemente ou sempre
referenciou doentes com critérios de fim de vida para equipas ou unidades de
CP/Continuados®*.

e) Relevante, e corroborando os dados encontrados neste estudo, é o facto de a
literatura massivamente assinalar que, mesmo em paises onde os CP estdo bem
desenvolvidos, o acesso de doentes com DPOC aos beneficios dos CP e por ineréncia
do PAC, é muito raro, ainda que, maioritariamente, os doentes exprimam vontade
de participar nas decisbes de cuidados que lhes dizem respeito*7.2:17,72,93,139,170,
171,173,210212 Estes factos constituem uma iniquidade na sadde®?, mesmo quando se

comparam doentes com DPOC com aqueles com o cancro do pulm3o!%121621-33,
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PAC e a visao de pneumologistas

O PAC faz parte dos cuidados dos doentes com DPOC avangada37:384042141 E muito
importante e esta associado a melhoria da qualidade de vida e dos CFV a partir da
perspetiva dos doentes/familia e reduz os custos paras os sistemas de
salde?343135137,138197,201,213 A guya implementacdo precoce estd especificamente
recomendada na DPOC3**4’tanto mais que n3o ha indicadores de progndstico
confidveis!®®, E um processo continuo, porque as preferéncias dos doente mudam, a
medida que a trajetdria da doenca e as circunstancias da sua vida também mudam?3%132
e deve ser centrado nas suas prioridades®”.214,

De forma muito positiva, observou-se que os pneumologistas respondentes neste
estudo declararam em 77,9% que preferiam o modelo de tomada de decisdo partilhada,
o0 que esta de acordo com as recomendac¢des®’?1>, No entanto, possivelmente, devido a
falta de formagdao em CP, assinalada por 91,7% dos respondentes, e as necessidades
formativas que priorizaram, a maioria autoavaliou-se com niveis baixos a moderados de
desempenho em relagdo a implementacdo do PAC. Esta percecgao verificou-se, tanto em
relacdo a visdo global relativamente a comunicacao sobre assuntos de fim de vida com
o doente e outros interlocutores (pontuacdo 1) como a discussdo com o doente, de
objetivos especificos de preferéncias sobre RCP e VMI (pontuacdo 2). Estes dados
também estdo alinhados com os encontrados no estudo portugués®®, na mediada em
qgue 61,7% dos pneumologistas relatou que “nunca” ou “raramente” iniciava, por sua
prépria iniciativa, discussoes sobre assuntos de fim de vida, apenas 6,6% assinalou que
“frequentemente” ou “sempre” “propo6s que o doente tomasse decisbes em
relacdo...local de morte”, e apenas 11,8% reportou que “frequentemente” ou “sempre”
referenciava doentes em fim de vida para “equipas ou unidades de CP/Continuados”®4.
Os resultados destes dois estudos estdao sintonizados com outros envolvendo
Pneumologistas, os quais também evidenciaram oportunidades de melhoria na provisao
de CP na DPOC?%6:217,

De forma positiva e em sintonia com a literatura-*88218-220 este estudo sugeriu
gue os pneumologistas que referiram usar indicadores de fim de vida na sua pratica
clinica tinham tendéncia a assumir posturas proactivas visando melhorar a tomada de
decisGes e a provisdo atempada de CFV. Simultaneamente, para reflexdo, os dados

também sugeriram que nos locais onde os CP estavam disponiveis poderia haver
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“delegacao de tarefas”. Parece ser assim, porque aqueles pneumologistas que exerciam
fungGes em H/CH dotados de CP se autoavaliaram com menos competéncias para lidar
com discussdes sobre uso ou ndo uso de tecnologias de suporte de vida
comparativamente com os que ndo dispunham de CP. Podera entao pensar-se que esta
postura possa ter resultado da existéncia dos recursos e/ou da interioriza¢gdo de que a
provisdao de CP constitui responsabilidade exclusiva dos peritos. Contudo, assim nao é.
As necessidades paliativas sdo cada vez maiores>>°%67.221,222 e todos os profissionais de
saude sdo chamados a prestar CP36:166:177,209,223 ' dos quais os CFV s3o essenciais3®177224,
De forma importante, os pneumologistas foram desafiados, desde hd mais de uma
década, a liderar a provisdo de CP%° e recomendacdes assinalam a necessidade de pedir
ajuda especializada em situacdes complexas3*. Estes factos s3o importantes porque os
CP aliviam os sintomas e melhoram a qualidade de vida dos doentes e das familias
quando enfrentam doencas graves e os CP integrados fazem parte do direito a cobertura
universal em saide36209,

A DPOC é complexa, muito sintomatica’’9162.225 e os seus sintomas, multiplos e
multidimensionais, sdo muito dificeis de suportar, sobretudo, nas fases avancadas da
doenc¢a?>®!, O sintoma mais complexo é a dispneia refratdria ao tratamento padrdo
otimizado, pode surgir antes do fim de vida?®381°2158226 o necessita de pesquisa ativa e

tratamento diferenciado?’.115150,153,155,227,228

Acessibilidade aos cuidados paliativos dos doentes/familia com DPOC avangada

No nosso Pais, a cobertura pelos CSP continua insuficiente e “continuam escassas
e deficientemente organizadas varias das suas competéncias profissionais
indispensaveis”>°. Dessas, a Psicologia e o Servico Social fazem parte dos requisitos
minimos do tipo de profissionais que integram as ECP, segundo a portaria n? 165/2016°°.
A reabilitacdo respiratdria, componente central da gestdo de doentes com doencas
respiratdrias crénicas (DRC) é quase inexistente nos CSP1931% e, para além da mais
valia para os doentes, estd associada a diminui¢do dos custos em satde??°,
O insuficiente desenvolvimento dos CSP tem implicagdes bem conhecidas

porquel®: a) devem estar disponiveis na comunidade para que os CP sejam acessiveis a

todos os doentes que deles necessitam; b) a incapacidade de identificar
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apropriadamente doentes para CP na comunidade constitui uma grande barreira
internacional ao seu acesso; c) em muitos paises Europeus, os CP estdo
subdesenvolvidos, na comunidade!®®. Infelizmente, também os dados publicados a este
respeito no nosso Pais indicam que esta ainda é a nossa realidade Nacional?%8,

Extratos de citacdes de doentes com DPOC em fase de doenca, semelhante a dos
incluidos no presente estudo, ilustram dificuldades complexas e grande sofrimento
vivenciadas por doentes/familias, devidas sobretudo a dispneia refrataria ao tratamento
padrdo otimizado. Esta pode surgir antes do fim de vida3®2%, confina muitas vezes os
doentes ao domicilio?®14%151 e aumenta a medida que a morte se aproxima?’161,
Contudo, de forma importante, deve ser assinalado que por via dos CP é possivel aliviar
este e outros sintomas e melhorar a qualidade de vida dos doentes e das
fam|'|iasllS,150,153,155,230_

As citacGes que se seguem evidenciam ndo sé o isolamento social a que os doentes
com DPOC se vém obrigados como os seus medos/angustias que experienciam, que
sentem e podem ser aliviados/evitados mediante discussdes e informacdo/formacao
dos doentes/familias sobre a DPOC, tratamentos disponiveis, bem como educac¢do para
saberem lidar com situacdes de crise, enquanto a ajuda especializada ndo chega?’. Sdo
exemplos dessas citagdes: “... | can’t remember the last time | went out’; ... ’I’m not afraid
of dying, I’'m afraid of the way I will die, | don’t want to die in agony like | am if I’'ve got
one of them attacks...”; ... I’'m not afraid of anything, except for suffocation....”?°. Estas
citacGes foram selecionadas pela autora, mas estdo publicadas muitas mais,
angustiantes, penetrando todas as dimensdes da pessoa humana?®, na sua incapacidade
de lidar com a DPOC e muito particularmente com a dispneia, que na fase final da vida
destes doentes é quase universal'®. Ao que tudo parece indicar este tipo de discussdes
nao ocorreram entre os clinicos e os doentes entrados neste estudo nem no estudo
portugués que o antecedeu, envolvendo doentes em situa¢gdo comparavel em termos
do grau de gravidade da DPOC*.

O presente estudo nao se debrugou especificamente sobre a dispneia refratdria e
o uso de opioides. Contudo, vale a pena assinalar que apenas 44,4% dos pneumologistas
que responderam ao Q2 assinalou que valorizava o grau 3/4 de dispneia (adaptada da
norma Anexo Ill da Norma n2 028/2011 da DGS) para iniciar discussdes de fim de vida

com os doentes, embora o grau 3/4 de dispneia conste da literatura como um dos
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indicadores para iniciar tais discussdes, se entretanto ainda n3o tiverem ocorrido antes?.
Este grau (3/4) corresponde em muitas escalas ao grau 4/5 quando o primeiro nivel é 1,
sendo que na escala do Anexo Il da Norma n2 028/2011 da DGS o primeiro nivel é zero,
sendo por isso equivalente ao que consta dos indicadores clinicos especificos para a
DPOC, segundo o GSF PIG?.

Também no estudo, cujo universo era os pneumologistas portugueses®, apenas
37,5% dos respondentes assinalou que “frequentemente” ou “sempre” tratava a
dispneia com opioides. Pese o facto de os autores considerarem que a pergunta nao
estava clara®®, como os pneumologistas sempre tratam a dispneia, é razodvel pensar
que as respostas correspondiam aos que efetivamente se referiam aos opioides, quando
indicados. Caso contrario, a taxa de resposta seria ainda mais baixa®*. Estes dois factos
juntos indiciam que em Portugal também necessitamos de prestar mais atencdo a
dispneia refrataria, sintoma frequente na DPOC avancada e em fim de vida, mas como
ja foi referido pode ocorrer pelo meio da trajetdria da doenca e, por isso, muito antes
dessa etapa da vida dos doentes®. A dispneia refrataria é desestruturante da vida dos
doentes e das familias, mas ndo nos podemos esquecer que existem tratamentos que
comprovadamente aliviam o peso dessa dispneia e do seu inerente sofrimento, entre os
guais se encontram tratamentos ndo farmacolégicos e farmacoldgicos, destacando-se

neste grupo, os opioides que sdo seguros e eficazes na DPOC e noutras DRC>%1>3,

Novos modelos de tratamento para a DPOC avancada privilegiando o domicilio

Para assegurar cuidados de qualidade a doentes com DPOC numa fase de doenca
equivalente a do presente estudo, foram implementados e progressivamente
melhorados, pogramas de apoio personalizados, por via dos quais, profissionais de
salde qualificados vdao ao domicilio dos doentes prestar os cuidados que eles
necessitam e que se tém revelado eficazes. Incluem educacdo do doente e da familia e
conselhos sobre o uso de opioides’®’%231, Pena é que, no nosso Pais, o objetivo de
privilegiar a domiciliacdo de cuidados n3o tenha sido alcancado®. Os dados mostram
gue as taxas de ocupacao de lugares de cuidados domicilidrios, através das Equipas de
Cuidados Continuados Integrados (ECCI) sdo persistentemente baixas em todo o Pais,

inferiores a 75%, ao mesmo tempo que as taxas de internamento na Rede Nacional de
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Cuidados Continuados Integrados (RNCCI) sdo na maioria muito elevadas, muito
proximas dos limites maximos de ocupac¢do>. No entanto, privilegiar o tratamento de
doentes com DPOC nos estadios mais avancados de doenca em ambiente domicilidrio é
muito importante. Permite que os doentes recebam o tratamento que necessitam sem
necessitar de se deslocar, o que muitas vezes lhes é mesmo fisicamente impossivel e
evitam idas aos SU hospitalares e/ou internamentos que desnecessariamente
aumentam os custos em saude i.e, o tratamento domicilidrio beneficia doentes/ familias
e sistemas de saude’®7981,149,151,231.232 'No nosso pais, onde os SU estdo superlotados,
todos teriam a ganhar com a prestacdo de CP domicilidrios, mas, doentes/familias em
situacdes de crise ndo sabem como atuar nem tém, na maioria dos casos, um sistema
organizado de resposta, que lhes preste apoio 24/24 horas 7 dias por semana?®.

No nosso pais, e tendo em conta os dados encontrados neste estudo, associados
aos que estdo publicados®®°42%8, levantam pelo menos duas questdes importantes que
merecem especial atencdo e constituem motivo de grande reflexdo:

1) Em que setor ou setores do SNS e por que profissionais sdo identificadas e
respondidas as necessidades paliativas dos doentes com DPOC avancada?, cujos
sintomas sdo severos e muito dificeis de suportar e tém grande impacto negativo na
qualidade de vida dos doentes/familias?’;

2) Quem é o responsavel (gestor de caso)?233 de cada doente com DPOC em situacdo
de fim de vida e quem monitoriza os resultados?

No ano em que este estudo decorreu, 2016, “verificaram-se no pais... 2786 dbitos
de residentes devido a doenca pulmonar obstrutiva crénica (J40-J44)"7° e no ano
precedente 2823%, cuja idade média ao ébito foi acima dos 80 anos®®7°. Da objetividade
dos factos, e do que ja foi mencionado previamente, sobre as habituais necessidades
destes doentes, decorre que a grande maioria/totalidade deveria estar a receber
suporte paliativo e, dada a frequéncia e gravidade das “crises de dispneia”, que
usualmente ocorrem nestes doentes, nesta fase da suas vidas?’, mandatam tratamento
multidisciplinar especializado e bem coordenado que, por natureza, integra cuidados
paliativos especializados?’. Ao que tudo indica tal n3o terd acontecido, pelo menos nos
H/CH onde este estudo decorreu, mas o facto da escassez de recursos em cuidados
paliativos especializados no Pais, nesse ano, ser muito significativa, faz crer que os

resultados encontrados ser3o veridicos ou muito proximos da realidade?%.

80



A comunicagao entre os diversos setores do SNS e do restante sistema de saude
Portugués

Os resultados deste estudo também parecem indicar que os H/CH ndo comunicam
com os CSP e o domicilio e vice-versa, e/ou clinicos desses ultimos locais também n3o
identificam e respondem as necessidades paliativas dos doentes com DPOC avangada,
porque os registos clinicos, objeto deste estudo, estavam omissos nos respetivos
processos clinicos hospitalares, numa percentagem igual ou superior a 93,8%, em todas
as variaveis analisadas. Contudo, esse tipo de informacdo deve circular de forma
organizada entre todos os setores em que os doentes sdo cuidados'®18 e estar
facilmente acessiveis aos profissionais que deles se ocupam. Daqui se pode extrapolar
que, se o processo do PAC tivesse sido iniciado, tal como idealmente esta preconizado
nos CSP38147.166.233 t+3] informac3o deveria constar nos processos clinicos hospitalares.

As falhas de comunicacdo e coordenacdo entre setores do SNS, tal como este
estudo parece evidenciar, sugerem que por um lado poderd haver falhas do préprio SNS
(falta de mecanismos de comunicacdo e auditoria de resultados, apetrechamento dos
H/CH de meios adequados) e falhas dos préprios profissionais de saude. Assim parece
porque: 78,4% dos pneumologistas respondentes ao Q2 assinalou que “raramente”
partilhava com o médico de familia a informagdao em como tinha identificado doentes
com critérios de fim de vida e 64,9% assinalou que, em tais circunstancias, “raramente”
se prontificava para reequacionar com o médico de familia um plano de cuidados
ajustado as condigdes de cada um desses doentes, e apenas 13,5% respondeu que
avaliava como “Bom”/”Muito Bom” o seu contributo na integracdo de cuidados nos seus
doentes com DPOC em articulagdo com o Médico de Familia, a Equipa de Cuidados
Domicilidrios e uma ECP.

Quanto a pergunta aberta sobre que barreiras os pneumologistas respondentes
ao Q2 sentiam para implementacdo do PAC no que dizia respeito ao H/CH onde
trabalhavam, as transcricdes seguintes deixam perceber mais falhas do SNS
exemplificadas pelas cita¢cOes seguintes: “Auséncia de equipa de CP”; Existéncia, muito
recente, da Comissao de Paliativos na Instituicao”; “Necessidade de maior organizacao”;
” A relagdo médico especialista/ médico assistente ndo existe”...;“Seria util a existéncia

", u

de CP com conexdo a equipa domiciliaria”; “...Integracdo com os Cuidados Primarios...”.
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Estes dados ganham maior relevancia, na medida em que, no mesmo ano em que foram
obtidos, recomendacdes feitas ao governo, por observadores independentes, reclamam
a necessidade de desenvolver sistemas que possam colmatar lacunas existentes na
continuidade e acessibilidade a CP1°,

No mesmo sentido, e ainda de acordo com as transcricdes do paragrafo anterior,
que refletem as dificuldades sentidas pelos pneumologistas participantes no presente
estudo, encontram-se as descri¢cbes relatadas por observadores independentes que
assinalam a importante fragmentacao e perda de recursos no SNS e no sistema de saude
portugués em geral®®. Os doentes poderdo andar “perdidos” ou a espera de vaga entre
os CP e a RNCCI. Assim parece, porque, no geral, faltam recursos em todas as vertentes
dos CP?%8 e as taxas de ocupacdo de lugares de cuidados domicilidrios, através das ECCI,
s3o persistentemente baixas em todo o pais®®, a0 mesmo tempo que as taxas de
internamento na RNCCI sdo, na maioria, muito elevadas, muito préoximas dos limites
maximos de ocupacdo®. Nestas circunstancias, problemas ligados aos cuidados
domicilidrios®® poderdo ser uma consequéncia da falta de organizacdo e/ou recursos °°,
que acabam por impactar de forma negativa nos doentes/familias/sociedade, pese o
facto, que os lugares de cuidados domicilidrios “sobrantes” seriam de fundamental
importancia para doentes com DPOC avangada e em fim de vida, como ja referido
anteriormente’®79:81,23%.

No essencial, acabamos sempre por encontrar barreiras que sdo ha muito anos
conhecidas®®109208:; falta de organizacdo e gest3o dos recursos que integrem o sistema
de saude, o social e a comunidade e que tenham em conta as doencas crdénicas e o
envelhecimento das populac¢des; falta de recursos, em numero, mas também com
qualificacdo adequada, nomeadamente em CP e ndo menos importante, financiamento
adequado as necessidades. Particularmente na DPOC avancada, os doentes precisam de
cuidados integrados e bem coordenados, j3 que a sua doenca é complexa, como
complexas s3o as suas necessidade31229161,167,130 = o nas doencas avancadas e
progressivas, a coordenacdo é uma intervencdo compartilhada e complexa?3*. A DPOC
pode ser considerada como paradigma das da DRC?33, e de outras doencas crdnicas ndo
malignas com trajetéria incerta. Sofrem de muitas comorbidades®® e frailty®°’ e
habitualmente pertencem aos extratos mais desfavorecidos das populacbes?’®, o que

ainda agrava mais as iniquidades no acesso aos cuidados de satide!319°,
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Voltando as duas questGes anteriormente colocadas, ndo restardao grandes
duvidas para lhes responder: existe muito caminho a percorrer para que doentes com
DPOC avancada e em fim de vida, bem como as suas familias, possam receber o suporte
em CP que necessitam. Para tal, serd suficiente juntar os dados encontrados neste
estudo, aqueles encontrados no estudo feito por pneumologistas®® e os dados
recentemente publicados por observadores independentes relativos a panoramica da
saude em geral e dos CP em particular, no nosso Pais!3>% 109,208,

Constatamos que nos H/CH onde este estudo decorreu praticamente ndo havia
registos que atestassem que os doentes estavam a receber suporte por ECP e que os
pneumologistas ndo possuiam formacdao em CP. No entanto, e para agravar a dimensao
do problema, este estudo também faz supor que a falta de formacdo em CP e
comunicac¢do sobre assuntos de fim de vida nos H/CH onde decorreu n3o é exclusiva dos
pneumologistas, mas sim extensiva aos restantes especialistas e outros profissionais de
saude que ai exercem fungdes clinicas.

A assercdo anterior deriva dos factos seguintes: o processo clinico hospitalar é
Unico para cada doente; caracteristicamente os doentes com DPOC sofrem de outras
doencas crénicas em simultdneo e muitos s3o idosos*2#44648 Ppor estas razdes, sdo
habitualmente cuidados por outros especialistas para além dos pneumologistas no seu
H/CH de referéncia. Assim, ndo tendo os pneumologistas dado inicio ao processo do PAC
e a provisdo de CP, outros clinicos o deveriam ter feito, e esses dados deveriam constar
dos respetivos processos clinicos'®>84, o que na realidade se n3o observou. Esta
constatacdo leva a crer que também esses profissionais ndo estavam alertados para as
necessidades paliativas dos doentes, pois prestar cuidados paliativos e saber quando
pedir ajuda especializada é hoje responsabilidade de todos os profissionais de
530d836’147’177.

Importante também é relembrar que a grande maioria dos profissionais de saude
gue se encontra no ativo ndo teve formagcdo em cuidados paliativos porque nado
constava das matérias a lecionar, dai decorrendo a responsabilidade do SNS em prover
tal formacdo. Essa responsabilidade estd claramente assumida no Plano Estratégico para
o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos para o Biénio 2017-2018, aprovado pelo

Despacho n? 14311-A/20162%>,
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Aplicando a mesma ldgica de raciocinio, também os profissionais dos CSP poderao
ndo ter a preparagdo necessaria e/ou nao estdo alertados para implementar o PAC, na
medida em que, idealmente, esse processo ai deveria ter comecado!4’166233 A
informacdo a ele relativa deveria ter circulado entre todos os setores do SNS e do
sistema de saude Portugués, onde os doentes implicados poderiam vir a necessitar de
cuidados®191 Admitindo que o sistema é funcionante, como deverda ser, os dados
procurados neste estudo, nos processos clinicos dos doentes |& deveriam constar,
independentemente de quem tivesse dado inicio ao processo®1°1, Deveria igualmente
constar: nome e contactos do “gestor do caso”'2%°1; informac3o relativa as necessidades
do momento e cuidados prestados; planos de cuidados e tratamentos médicos para o
futuro assentes nos desejos e preferéncias do doente3?4%184 preferencialmente, deveria
constar também o nome do representante legal para que pudesse participar com os
clinicos nas melhores tomadas de decis6es no momento, caso o doente, nessa data, se
encontrasse impossibilitado de o fazer'?!. Em qualquer das circunstancias haveria
sempre que manter a comunicac¢do atualizada entre setores, na medida em que o PAC
€ um processo continuo entre clinicos-doente, no qual as preferéncias para situacdes
especificas precisam ser discutidas e reavaliadas regularmente, para poder prover CFV
de qualidade3®42132184 Qra tal n3o se verificou, o que parece corroborar a assercdo
inicial.

O raciocinio que levou as respostas para as duas questdes levantadas atras parece
ganhar ainda maior relevancia, quando se olha com atencao os dados referentes ao ano
em que este estudo decorreu. A analise dos dados, feita por observadores
independentes relativamente ao que se passou em 2016, mostrou que todas as
tipologias de ECP eram insuficientes, sendo essa insuficiéncia mais marcada no referente
as ECSCP, as quais, nesse ano, ndo admitiram doentes e poucos foram aqueles
referenciados as ECP em geral?®®, Acresce ainda o facto de que os “hordrios de
funcionamento das equipas de CP, em especial os das ECSCP que ndo poderiam garantir
continuidade de cuidados, na medida em que algumas delas funcionavam apenas
4h/dia”'%, Neste contexto, é bem possivel que os dados encontrados por este estudo
possam refletir a realidade das praticas e por isso ndao tenham sido encontrados os
respetivos registos nos processos clinicos dos doentes. Contudo, estes dados sdo muito

preocupantes e requerem um novo olhar sobre as necessidades paliativas dos doentes
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com DPOC. E necessério e com urgéncia integrar os CP no tratamento padrdo da DPOC,
desde o diagndstico, a semelhanca da filosofia ilustrada na figura 8%, pagina 28.
O que fazer agora?

Os dados do presente parecem confirmar o quadro da insuficiente ou quase nula
acessibilidade aos CP pelos doentes com DPOC, no nosso Pais. O diagnéstico da situacao
atual ndo parece levantar duvidas: faltam recursos em todas as vertentes dos CP,
incluindo falta de formacao dos profissionais, mesmo entre aqueles que seria suposto

terem208

, pré-requisito essencial para a prestacio de CP aos doentes3®116:209
Simultaneamente, temos muitas potencialidades de melhoria que necessitamos
valorizar: Os pneumologistas estdo interessados em mudar o panorama nacional
referente a DPOC, pois foram o primeiro grupo profissional a interrogar-se como seriam
os CFV e os CP prestados a estes doentes, identificaram problemas e propuseram
alteragdes®. Contudo, ndo ocorreram respostas aos problemas identificados como ja foi
demostrado, o que alids nem poderia ter acontecido, pois é sabido que ndo pode haver
boa acessibilidade aos CP enquanto os profissionais de saude nao tiverem formacao
adequada em CP3%29% o SNS n3o assegurar todos 0s recursos necessarios em todos os
seus setores, muito particularmente nos CSP%® e a politica nacional ndo estabelecer que
o mesmo deve acontecer em todo o sistema de saude portugués, compromisso esse que
foi assumido ao mais alto nivel36:116:209,

Outro ponto forte é que estdo a ser dados passos importantes, no sentido de
concretizar os objetivos a que Portugal se prop6s. Temos aprovado e estd a ser
implementado o Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos em
Portugal para o biénio 2017-20182%>, aprovado pelo Despacho n.2 14311-A/2016. Entre
outros aspetos importantes, estabelece que profissionais tais como os pneumologistas
devem possuir o “Nivel B” de formacao a que corresponderiam “Atividades de formacao
com duragao entre 90 e 180 horas, lecionadas como pds-graduacdo ou através do
desenvolvimento profissional continuo”?3>,

Estamos no inicio de 2019. H4 agora que olhar com atencdo para o que foi feito, o
que falta fazer e como fazer da melhor maneira o que é necessario fazer. E urgente que
no futuro muito préximo, sejamos capazes de responder as necessidades paliativas de

doentes com DPOC e suas familias. Sdo vitimas ndo sé da incerteza do prognéstico, cuja

trajetoria de doenca é a mais incerta de entre todas as trajetdrias de outras
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doencas3®%%, mas também, de muitas outras iniquidades®®, incluindo a econémica'®.
Precisamos de gerir a incerteza a favor dos doentes/familias, fazendo com que essa
incerteza seja gerida de forma a facilitar a vida e o planeamento adequado dos cuidados
que os doentes/familias necessitam*®°’para o que é imprescindivel a formacdo dos
profissionais de salide34177,180,183

Precisamos também de responder as necessidades paliativas de muitos outros
doentes, alguns bem representados pela DPOC, como é o caso dos que sofrem de outras
DRC?*3 e de outras doencas cronicas ndo malignas e, de um modo geral, responder a
todos os que necessitem de suporte e paliacdo continua através de toda a trajetdria das

suas doencas graves3®147,

LIMITAGCOES DO ESTUDO

Os resultados deste estudo, ndao permitem a generalizacao dos dados devido ao
tipo de amostra, numero limitado de Servicos de Pneumologia participantes,
pneumologistas respondentes e doentes recrutados. Contudo, a serem sobreponiveis
aos que se verificariam numa amostra probabilistica e mais consistente em termos de
numero de participantes fazem-nos supor que existe, em Portugal, uma grande caréncia

na provisao de CP e CFV aos doentes com DPOC avangada.

O estudo também parece indicar que, entre as caréncias responsaveis pelas
situa¢des apontadas, se encontra a impreparacao dos médicos pneumologistas e dos
restantes profissionais de saude de diversas especialidades dos H/CH onde o estudo
decorreu, para discutir com os doentes com DPOC avancada e/ou na proximidade do
fim de vida tais temas. As razbes justificativas de generalizar a falta de formacado
autorelatada pelos pneumologistas aos restantes clinicos dos H/CH onde o estudo

decorreu estd explicitada na se¢do precedente.

Ao contrario do previsto, o estudo decorreu entre janeiro e novembro de 2016 e
teve periodos de duracdo, localizacdo temporal e contribuicio de cada Servico de
Pneumologia com numero de doentes muito varidveis entre si, sendo que este ultimo
aspeto poderd estar ligado a dimensdo de cada Servico. Globalmente visto, o ndo
cumprimento da duracdo do periodo previsto pode ser considerado aspeto negativo da

metodologia. As datas de preenchimento de cada Q3 parecem indicar que em alguns
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Servigos de Pneumologia participantes podera ter havido periodos em que o estudo foi
interrompido e retomado de forma intermitente. No entanto, o perfil da quase
inexisténcia dos registos procurados mantém-se constante, o que pode reforgar ailacdo
da quase inexisténcia de discussdes entre clinicos-doentes sobre CP e assuntos de fim

de vida.

A recusa de alguns, de entre os 50% dos Diretores de Servico de Pneumologia
convidados, e que recusaram participar no estudo, certamente ndo lhes tera sido
indiferente a antecipacdo dos resultados referentes a documentacdo processual dos
registos objeto de estudo, o que poderd reforcar a deducdo de que os resultados obtidos

poderdo ndo estar longe da realidade dos factos.

IMPLICAGOES DO ESTUDO

As implicacdes do presente estudo, pesem as debilidades ja mencionadas
referentes ao tipo e tamanho da amostra, conjugadas com as insuficiéncias relativas aos

CP em geral>>109208 ¢ 3 DPOC em particular®®, no nosso pais, s3o:

— Destacar a urgéncia em prosseguir de forma eficaz e segura o que estd definido
no "Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos em
Portugal“(PENCP)?3> e que certamente ndo foi possivel concretizar na sua
plenitude até ao momento.

— Materializar na pratica a formac¢ao dos profissionais de saude que, tal como os
pneumologistas, devem receber formacdo conforme definido no PENCP
(“Abordagem Paliativa Generalista”)?3°, pois constituird um passo decisivo para
beneficiar os doentes com necessidades paliativas, sem sobrecarregar
desnecessariamente os poucos peritos em CP de que neste momento
dispomos?°8,

— Monitorizar os resultados que vao sendo obtidos da implementacdao do PENCP,
deles dar conhecimento aos profissionais de saude e a Sociedade Portuguesa,
estudar os fatores causais de eventuais ndo conformidades e proceder as
respetivas corre¢des atempadamente.

— Priorizar os CFV na DPOC e, de um modo mais geral, em todos os doentes que se

aproximam do fim de vida36224237 n3o esquecendo que no Pais s30 necessarios
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recursos em todas as vertentes dos CP1%%208 e, a nivel de estrutura, processo e
monitorizagao dos resultados, com feedback atempado a todos os potenciais
interessados, acompanhado de correcdo das ndo conformidades, para o que sera
imprescindivel o adequado apoio econdémico.

Promover campanhas publicas sobre o que sdo e o valor dos CP e do PAC sera
de grande importancia, a semelhanca do que é feito noutros Paises!?®?38,
Constituira uma forma de ajudar a vencer os preconceitos relativos aos CP, cuja
ligacdo mental a ideia de “sentenga de morte” é ainda, nos tempos atuais, um
dos principais obstdculos a sua provisdao, abrangendo praticamente todas as
camadas sociais, incluindo doentes e profissionais de saide?>1¢7,

Implementar e desenvolver a gestdo integrada das doencas crdénicas, porquanto
o envelhecimento populacional aumenta o numero de pessoas com
comorbidades®>°’ e com elas aumenta a complexidade das necessidades de cada
doente. A DPOC é uma das doengas que mais comorbidades soma>*>>107 e o
peso da doenca, derivado do nimero de doentes com 75 ou mais anos, que irdo
necessitar de internamento hospitalar, é esperado que continue a subir por mais
de uma década®®.

Destacar a necessidade de prestar mais atencdao a gestdao da dispneia crénica
refrataria e integrar os CP no tratamento padrio desde o
diagnéstic028'31'34'38'80'81.

Destacar a necessidade de materializar nas praticas o compromisso assumido
por Portugal ao mais alto nivel de “Strengthening of palliative care as a
component of comprehensive care throughout the life course3®, o que implica
“Strengthening of palliative care as a component of integrated treatment
throughout the life course”!'®, sem esquecer que "... palliative care is an ethical
responsibility of health systems, and that it is the ethical duty of health care
professionals to alleviate pain and suffering, whether physical, psychosocial or
spiritual, irrespective of whether the disease or condition can be cured, and that
end-of-life care for individuals is among the critical components of palliative

care”3®
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CONCLUSOES

Os principais e novos resultados deste estudo para a realidade portuguesa, porque

advém de medi¢do objetiva de dados dos processos clinicos hospitalares, sao:

Falta de registos numa percentagem = a 94 % em todas as varidveis avaliadas
gue atestem ter havido discussdes relativas a CP e comunicacdo sobre PAC e
objetivos de CFV, entre doentes que reunem critérios de fim de vida por
evolucdo da prépria DPOC e os clinicos;

o Salienta-se auséncia absoluta (0/177) no referente a discussdes sobre

preferéncia de local de morte, para uma taxa de resposta de 99,4%;

Apenas 3,4 % destes doentes estd ligado a Equipes de Cuidados Paliativos;
92% dos pneumologistas respondentes, envolvidos nas Consultas Externas de
Pneumologia nos seus cuidados regulares, ndo possui qualquer tipo de formacgao
em cuidados paliativos;
Os Pneumologistas respondentes autoavaliam-se com niveis baixos/moderados
de desempenho para implementacdo do PAC;
Indicam barreiras que vivenciam na implementacdo do PAC, quer do ponto de
vista pessoal, quer em relagdo a falta de recursos em cuidados paliativos nos
H/CH onde trabalham. Assinalam falta de coordenag¢do e comunica¢do entre
esses H/CH e restantes setores do SNS;
Indicam areas dos dominios dos cuidados paliativos em que precisam de
formacao.

Os dados deste estudo suportam aqueles encontrados na sondagem aos

pneumologistas portugueses, cujas respostas assentam na representacdo mental de

doentes semelhantes e indica que no seu essencial as praticas ndo mudaram nos cerca

de 3 anos que medeiam entre a realizacdo de ambos os estudos®.

Os resultados parecem indicar que é urgente implementar a efetiva integracao

dos cuidados paliativos no tratamento padrdao da DPOC. Contudo, os dados agora

encontrados também indicam que ndo serd possivel materializar esse objetivo sem

dotar os cuidados paliativos a nivel Nacional dos recursos necessarios, em todas as suas

vertentes, os quais sdo ainda muito insuficientes, facto assinalado por observadores

externos independentes!09208,
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ANEXO 1
Evolucdo de indicadores de mortalidade por doengas do aparelho respiratério, por
sexo, Portugal | 2007 — 2016 do documento em publicagdo
Doencas Respiratdrias| Desafios e Estratégias 2018
Autor: Programa Nacional para as Doencas Respiratdrias, Editor: DGS®°

Evolucdo de indicadores de mortalidade por doencgas do aparelho respiratério, por
sexo, Portugal | 2007 - 2016°°

2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016

Ambos os sexos

Numero de 6bitos 10948 11552 12169 11776 11914 13892 12612 12147 13445 13448
TMP todas as idades 58,9 60,1 61,8 57,1 55,7 61,7 55,3 52,4 55,7 55,4
TMP < 70 anos 11,0 10,5 11,8 10,1 10,3 9,5 9,4 9,6 9,3 11,3
TMP> 70 anos 694,2 719,0 725,9 680,4 658,9 755,4 665,5 620,3 671,8 641,5
Sexo masculino
Numero de 6bitos 5907 6125 6379 6188 6246 6987 6556 6293 6725 7016
TMP todas as idades 84,9 85,5 86,6 81,2 79,6 85,7 78,9 75,1 77,6 79,5
TMP < 70 anos 16,8 15,6 17,5 15,5 15,9 14,7 14,0 14,8 14,4 17,6
TMP> 70 anos 990,2 1014,4 1004,4 954,2 926,5 1029,4 941,3 876,3 916,8 902,5
Sexo feminino
Numero de dbitos 5041 5427 5790 5588 5668 6905 6056 5854 6720 6432
TMP todas as idades 42,0 43,7 45,5 41,4 40,1 46,1 40,2 37,7 41,5 39,6
TMP < 70 anos 6,0 6,1 6,8 5,4 54 4,9 53 5,0 4,9 58
TMP2> 70 anos 520,0 543,3 559,7 519,0 501,4 593,6 503,9 472,0 528,0 489,3

Nota: Os dados com ano de referéncia 2016 sdo provisorios. TMP: Taxa de mortalidade padronizada. Taxas: por 100.000 habitantes. Doengas do
aparelho respiratdrio = Cédigos J00-J99 da CID 10. Método direto de padronizagdo (grupos etarios quinquenais)

Reproduzida com permissao, referéncia®
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ANEXO 2
Manual de defini¢cbes para o estudo

PLANEAMENTO AVANGADO DE CUIDADOS E PRATICAS DE TOMADA DE DECISAO NO DOENTE
COM DPOC

DefinigGes e Codigos

FIM DE VIDA: previsibilidade de morte dentro dos 12 meses seguintes.
Fonte: Prognostic Indicator Guidance (PIG) 4th Edition Oct 2011 © The Gold Standards Framework Centre

In End of Life Care CIC, Thomas. K et al).available from: http.//www.goldstandardsframework.org.uk/cd-
content/uploads/files/General%20Files/Prognostic%20Indicator%20Guidance%200ctober%202011.pdf

CUIDADOS DE FIM DE VIDA: cuidados prestados no periodo de fim de vida com o intuito de

minorar o sofrimento do doente.

Fontes:

Prognostic Indicator Guidance (PIG) 4th Edition Oct 2011 © The Gold Standards Framework Centre In End of Life
Care CIC, Thomas.K et al. http://www.goldstandardsframework.org.uk/cd-
content/uploads/files/General%20Files/Prognostic%20Indicator%20Guidance%200ctober%202011.pdf

Patel K, Janssen DJ a, Curtis JR. Advance care planning in COPD. Respirology. 2012;17(September):72-8.
http://www.ncbi.nIm.nih.gov/pubmed/22008225

LIMITAGAO DE TRATAMENTO: decisdes que envolvem a retirada/suspens3o ou negacdo /n3o

iniciar tratamentos de suporte artificial das fungdes vitais

a. “Withholding”- decisdo planeada de nado iniciar ou ndo aumentar terapéuticas de
suporte de vida que, de outra forma, estariam indicadas (i.e. intubacdo traqueal e
ventilagdo mecanica, terapéutica de substituicdo renal, vasopressores, cirurgia,
transfusGes, nutricdo e hidratacgdo artificiais)

b. “Withdrawing” —decisdo de parar, de forma ativa, intervenc¢des terapéuticas de suporte
de vida que se encontrem em curso (i.e. redugdo da fragdo inspiratéria de 02 até 21%,
retirada do ventilador, suspensdo de vasopressores e de outros meios artificiais de

suporte de vida)

Fontes:
Sprung CL, Cohen SL, Sjokvist P, et al. End of life practices in European intensive care units. The Ethicus Study. JAMA

2003; 290:790-797. http.//www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/12915432

Carlucci A, Guerrieri A, Nava S. Palliative care in COPD patients: is it only an end-of-life issue? Eur Respir Rev.
2012;21(126):347-54
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REANIMAGCAO CARDIOPULMONAR: conjunto de manobras destinadas a restabelecer a
circulacdo e a oxigenagao dos drgdos em caso de paragem cardiorrespiratéria ou eminéncia da

mesma. (Fonte: Versdo Portuguesa das Recomendagbes 2010 para a Reanimagdo do European Resuscitation

Council)

TRATAMENTO DE SUPORTE DE VIDA “LIFE SUSTAINING TREATMENT”: qualquer intervengao
médica usada para prolongar a vida ou atrasar a morte. Inclui um vasto nimero de intervengdes
gue nao se limitando incluem os seguintes:
¢. Proporcionados em ambiente de Cuidados Intensivos ou Salas de Emergéncia:
a. Manobras de Reanimagao Cardiopulmonar,
b. Ventilagdo Mecanica,
c. Desfibrilhagdo/Cardioversao
d. Tratamentos de suporte fisiolégico como “Pacing”e farmacos

Vasopressores e Inotrépicos

d. Fora do ambiente dos Cuidados Intensivos outras medidas de suporte de vida podem
ser, sem se limitar em exclusivo, alimentacdo entérica, transfusGes sanguineas,
antibidticos, etc.

Fonte:http://www.safetyandquality.gov.au/wp-content/uploads/2012/02/Austin-limitation-of-treatment-policy.pdf

«CUIDADOS PALIATIVOS» - cuidados ativos, coordenados e globais, prestados por unidades e
equipas especificas, em internamento ou no domicilio, a doentes em situa¢do de sofrimento
decorrente de doenga incurdvel ou grave, em fase avangada e progressiva, assim como as suas
familias com o principal objetivo de promover o seu bem-estar e a sua qualidade de vida, através
da prevengdo e alivio do sofrimento fisico, psicoldgico, social e espiritual, com base na
identificagdo precoce e tratamento rigoroso da dor e outros problemas fisicos, mas também

psicossociais e espirituais.

Fonte: Lei n.2 52/2012 de 5 de setembro Lei de Bases dos Cuidados Paliativos

http://www.apcp.com.pt/uploads/leidebasesdoscp.pdf

«FAMILIA» a pessoa ou pessoas designadas pelo doente ou, em caso de menores ou pessoas
sem capacidade de decisdo, pelo seu representante legal, com quem o doente tem uma

relagao préxima, podendo ter ou ndo lagos de parentesco com o doente. Fonte: Lei n.2 52/2012 de

5 de setembro Lei de Bases dos Cuidados Paliativos. available from:

http://www.apcp.com.pt/uploads/leidebasesdoscp.pdf
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PLANEAMENTO AVANCADO DE CUIDADOS (PAC) — é um processo cujo objetivo principal é
proporcionar Cuidados de Fim de Vida de qualidade entendidos como aqueles que sdo capazes
de clarificar os desejos, necessidades e preferéncias dos doentes e prestar cuidados para
satisfazer essas necessidades. A sua concretizacdo implica um debate estruturado com os
doentes e seus familiares ou cuidadores sobre os seus desejos e pensamentos para o futuro e
constitui um instrumento fundamental para a melhoria dos cuidados a prestar a pessoas que se
aproximam do fim da vida.
O PAC compreende o planeamento e tomadas de decisdes sobre assuntos sensiveis que surgem
muitas vezes para o final da vida no seguimento de discussGes envolvendo médico-doente,
familiares, cuidadores e outros profissionais de saude (no respeito pela vontade do doente)
sobre objetivos de cuidados nomeadamente, decisdo de ndo reanimacdo cardiopulmonar e
recurso a outros meios avancados de suporte de vida, tomada de decisdo sobre alimentacdo e
hidratacdo artificial, definicdo do representante legal (procurador de cuidados de saude), entre
outros desejos considerados relevantes pelo doente.
Procedimentos considerados contra as boas praticas médicas, tidos como desadequados e
inUteis, face a situacdo evolutiva e irreversivel da doenga, e que podem causar sofrimento
acrescido ao doente e a familia e os que possam provocar deliberadamente a morte ndo natural
estdo contraindicados e devem ser proscritos da pratica médica.

A tomada de decisdo — é da responsabilidade do Doente ou seu Procurador de
Cuidados de Saude no que se refere as Diretivas Antecipadas de Vontade e Médica, que por

ineréncia de competéncia e fung¢bes inclui o diagndstico, o plano terapéutico e o progndstico.

Fontes:

Patel K, Janssen DJ a, Curtis JR. Advance care planning in COPD. Respirology. 2012;17(September):72-8.
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/22008225

Advance Care Planning. The Gold Standards Framework. Available from:
http://www.goldstandardsframework.org.uk/advance-care-planning

Lei n° 25/2012 - Diretivas Antecipadas de Vontade - Testamento Vital. Didrio da Republica. 2012;(1° série n° 136- 16
de julho 2012):3728-30.available from: http://www.portaldasaude.pt/NR/rdonlyres/0B43C2DF-C929-4914-A79A-
E52C48D87AC5/0/TestamentoVital.pdf

SEDAGAO PALIATIVA - Reducio intencional do nivel de consciéncia, com o objetivo de aliviar o
sofrimento intoleravel de sintomas refratarios em doentes em Fim de Vida (ultimas horas a dias).
Um sintoma é considerado refratario quando todos os tratamentos possiveis disponiveis dentro
de um prazo aceitdvel e de uma relagao risco-beneficio foram tentados mas nao foram
alcancados. A medicagdo tem de ser adequada e cuidadosamente titulada para o
desaparecimento dos sintomas, devendo ser usada a menor dose que consegue alcancar este

objetivo.
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Fontes: McKinnon M, Azevedo C, Bush SH, Lawlor P, Pereira J. Practice and documentation of palliative sedation: A
quality improvement initiative. Curr Oncol. 2014;21:100-3;
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC3997441/pdf/conc-21-100.pdf

Pereira J. (University of Ottawa, Bruyere and TOH), Gravelle D (Bruyere and Palliative Community Consult Service) et
all. The Champlain Region Palliative Sedation Therapy Clinical Practice Guidelines and Protocols.
http://www.acclaimhealth.ca/wp-content/uploads/2013/11/Palliative-Sedation-Protocol-for-Champlain-Region-
June-2010.pdf

CORTICOTERAPIA SISTEMICA de LONGA DURAGAO DEVIDO a DPOC - pelo menos 5 mg/dia de
prednisolona oral ou equivalente durante mais do que 6 semanas nos ultimos 6 meses. (pode
acontecer que necessite de corticdides por via ev nas exacerbagoes).

Fonte: Groenewegen KH, Schols AMW.J, Wouters EFM. Mortality and mortality-related factors after

hospitalization for acute exacerbation of COPD. Chest. 2003;124:459—67.

VENTILACAO MECANICA INVASIVA: aplicacdo Ventilagdo Artificial por intermédio de pressdo
positiva usando como interface uma prétese introduzida na via aérea, isto é, um tubo

oro/nasotraqueal ou uma canula de traqueostomia.

VENTILACAO MECANICA NAO INVASIVA (por pressdo positiva): aplicacdo Ventilacdo Artificial
por intermédio de pressao positiva aplicada na via aérea, sem recurso a invasdo desta isto é,
sem recorrer a um tubo oro/nasotraqueal ou uma canula de traqueostomia. A interface no
contexto agudo ou crénico agudizado é na maior parte das vezes uma mascara facial, ou facial

total.

EXACERBACAO DE DPOC: evento agudo caracterizado por um agravamento dos sintomas
respiratdrios em relagao ao estado basal que obriga a uma alteragdo da terapéutica e que se
acompanha de agravamento de pelo menos um sintoma chave (como aumento da quantidade
de expetoragdo, modificacdo da sua cor ou puruléncia e aumento da dispneia) por um periodo

248 horas. Adaptado de:

Am J Respir Crit Care Med [Internet]. 2013 Feb 15 [cited 2014 Jul 10];187(4):347-65. Available from:
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/22878278
Eur Respir J. 2010;35(5):1022-30; http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/19897555

TRAQUEOSTOMIA - procedimento realizado para substituir intubacdo oro ou naso/traqueal em
doentes que necessitem, ou seja antecipado que venham a necessitar, de ventilacgdo mecanica
prolongada e que pode ser feita de forma cldssica por via cirdrgica ou traqueostomia eletiva
percutanea dilatacional, ndo sendo recomendada a sua realizagdo mais cedo do que pelo menos

2 semanas apos o inicio da ventilagdo mecanica.
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Sevransky JE, Freeman BD, Morris PE. Tracheostomy practice in adults with acute respiratory failure. Crit
Care Med. 2012;40(10):2890-6.

Terragni PP, Antonelli M, Fumagalli R, Faggiano C, Berardino M, Pallavicini FB, et al. Early vs late
tracheotomy for prevention of pneumonia in mechanically ventilated adult ICU patients: a randomized

controlled trial. JAMA. 2010,;303(15):1483-9.

Escala de dispneia Medical Research Council Dyspnoea Questionnaire (mMRC)

GRAU 0
Sem problemas de falta de ar exceto em caso de exercicio intenso.

“So sinto falta de ar em caso de exercicio fisico intenso”.

GRAU 1 Falta de félego em caso de pressa ou ao percorrer um piso ligeiramente inclinado.

“Fico com falta de ar ao apressar-me ou ao percorrer um piso ligeiramente inclinado”.

GRAU 2

Andar mais devagar que as pessoas da minha idade devido a falta de folego, ou necessidade de
parar para respirar quando anda no seu passo normal.

“Eu ando mais devagar que as restantes pessoas devido a falta de ar, ou tenho de parar para

respirar quando ando no meu passo normal”.

GRAU 3
Paragens para respirar de 100 em 100 metros ou apds andar alguns minutos seguidos.

“Eu paro para respirar depois de andar 100 metros ou passados alguns minutos”.

GRAU 4
Demasiado cansado/a ou sem fblego para sair de casa, vestir ou despir.
“Estou sem folego para sair de casa”.

(fonte: Anexo Ill da Norma n® 028/2011 da DGS)

Cadigos de outros participantes (para além do doente, pneumologista e familia) que possam ter sido
envolvidos nas discussGes mencionadas neste questionario no ambito de uma Equipa Multidisciplinar

de Profissionais de Saude
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Outros Participantes que podem ter sido envolvidos na discussao do

Codigo de participante

PAC

Procurador de Cuidados de Saude 1
Médico de Familia 2
Enfermeiro do Doente na Consulta Externa de Pneumologia 3
Enfermeiro do Doente no Centro de Saude 4
Enfermeiro da Equipa de Cuidados Paliativos 5
Médico da Equipa de Cuidados Paliativos 6
Médico de Fisioterapia/Reabilitacdo Pulmonar 7
Psicdlogo 8
Assistente Social 9
Assistente Espiritual/Religioso 10
Consultoria de Especialista 11
Outro 12
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ANEXO 3

Algoritmo adaptado do GSF Prognostic Indicator Guidance para inclusao de doentes no
estudo

ALGORITMO ADAPTADO DO GSF PROGNOSTIC INDICATOR GUIDANCE* PARA
INCLUSAO DE DOENTES NO ESTUDO

Step 1 Ask the Surprise Question
Would you be surprised if the patient were
to die in next 12 months?
The answer to this question should be an intuitive one, pulling together
a range of clinica co-morbidity, social and other factors that give a
whole picture of deterioration. If yo would not be surprised, then what

measures might be taken to improve the patient’ quality of life now
and in preparation for possible further decline?

NO Don't Know YES

: |
Step 2 Do they have

3 . Reassess
General Indicators of Decline?  regularly

YES Don’t Know NO
Step 3 Do the)‘ have Reassess
Specific Clinical Indicators?  regularly
: w
YES NO
|
Reassess
regularly

v
Inicia preenchimento do Questionario 3 (Q3)

*Prognostic Indicator Guidance (PIG) 4th Edition Oct 2011 © The Gold Standards Framework Centre In End of
Life Care CIC, Thomas. K et al).available from: http://www.goldstandardsframework.org.uk/cd-
content/uploads/files/General%20Files/Prognostic %20Indicator%20Guidance %200ctober%20201 1.pdf
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CRITERIOS DE ENTRADA NO ESTUDO ADAPTADO de GOLD STANDARDS FRAMEWORK (GSF)*
Step 1 - The Surprise Question
For patients with advanced disease of progressive life limiting conditions - Would you

be surprised if the patient were to die in the next 12months?

e  The answer to this question should be an intuitive one, pulling together a range of clinical, co-
morbidity, social and other factors that give a whole picture of deterioration. If you would not be

surprised, then what measures might be taken to improve the patient’s quality of life now and in

preparation for possible further decline?

Step 2 - General Indicators

/ Are there general indicators of decline and increasing needs?

* Decreasing activity — functional performance status declining (e.g.
Barthel score) limited self-care, in bed or chair 50% of day) and
increasing dependence in most activities of daily living

+  Co-morbidity is regarded as the biggest predictive indicator of mortality

and morbidity

General physical decline and increasing need for support

Advanced disease - unstable, deteriorating complex symptom burden
Decreasing response to treatments, decreasing reversibility

Choice of no further active treatment

Progressive weight loss (>10%) in past six months

Repeated unplanned/crisis admissions

Sentinel Event e.g. serious fall, bereavement, transfer to nursing home

/ Functional Assessments \

Barthel Index describes basic Activities of
Daily Living (ADL) as ‘core’ to the
functional assessment. E.g. feeding,
bathing, grooming, dressing, continence,
toileting, transfers, mobility, coping with
stairs etc .

PULSE "screening’ assessment - P
{physical condition); U (upper limb
function);

L (lower limb function); 5 (sensory);

E (environment).

Karnofksy Performance Status Score
0-100 ADL scale .

Serum albumen <25g/1 /

/.

WHO/ECOG Performance Status

%ﬂ:ak of activity.

Step 3 - Specific Clinical Indicators -flexible criteria with some overlaps, especially with

those with frailty and other co-morbidities. Organ Failure -erratic decline

/ Chronic Obstructive Pulmonary Disease (COPD) \

At least two of the indicators below:

e Fulfils long term oxygen therapy criteria

e MRC grade 4/5 — shortness of breath after 100
confined to house

# Signs and symptoms of right heart failure

organisms
\More than 6 weeks of systemic steroids for COPD in

* Disease assessed to be severe (e.g. FEV1 <30% predicted)
® Recurrent hospital admissions (at least 3 in last 12 months due to COPD)

e Combination of other factors — i.e. anorexia, previous ITU/NIV resistan

metres on the level o

*%

preceding 6 months. j

**Intensive Therapy Unit (ITU)

*Prognostic Indicator Guidance (PIG) 4th Edition Oct 2011 © The Gold Standards Framework Centre In End of Life Care CIC, Thomas. K et al).available

from: http://www.goldstandardsframework.org.uk/cd-
content/uploads/files/General%20Files/Prognostic%20Indicator%20Guidance%200ctober%202011
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ANEXO 4

Questionario Q1

PLANEAMENTO AVANGADO DE CUIDADOS E PRATICAS DE TOMADA DE DECISAO NO
DOENTE COM DPOC

Caraterizacdo da Instituicao Participante no Estudo

1.Cadigo do Centro Participante:

2.Tipo de Servigo de Urgéncia do Hospital /Centro Hospitalar participante:
Polivalente O
Médico-Cirurgicon

3. Nessa Instituicao existem Cuidados Paliativos (CP)?
Sim O
Nao O

4. Se respondeu Sim a pergunta anterior qual a tipologia (possiveis todas as
respostas; assinale com um circulo cada alinea e coloque a data se adequado)
a. 1- Equipa Intra-Hospitalar de Suporte de Cuidados Paliativos
a. 2 - Ano de inicio de atividade (formato més 2 digitos; ano 4 digitos)

/
b. 1 - Servico de Cuidados Paliativos
b. 2 - Ano de inicio de atividade (formato més 2 digitos; ano 4 digitos)

/

c. 1 - Equipa Domicilidria de Cuidados Paliativos
c. 2 - Ano de inicio de atividade (formato més 2 digitos; ano 4 digitos)

/
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ANEXO 5
Questionario Q2

Titulo do estudo: PLANEAMENTO AVANCADO DE CUIDADOS E PRATICAS DE TOMADA
DE DECISAO NO DOENTE COM DPOC

Questionario Q2 - Perspetiva tedrica do Pneumologista Hospitalar sobre Tomada de

Decis3o Etico-Clinica em doentes com DPOC

Este questionario é andnimo e integra-se num estudo para uma dissertacdo que visa a
obtencdo do Grau de Mestre em Cuidados Paliativos a realizar na Universidade Catélica
Portuguesa. O objetivo principal deste estudo é conhecer as praticas de Pneumologistas
Hospitalares sobre Tomada de Decisdo Etico-Clinica e Planeamento avancado de Cuidados
(PAC) em doentes com DPOC em fase avangada de doenca e sdo objetivos secundarios
conhecer a perspetiva tedrica dos Pneumologistas Hospitalares sobre Tomada de Decisao
Etico-Clinica em doentes com DPOC e identificar oportunidades que possam conduzir a
melhoria da satisfagdo das necessidades de Fim de Vida destes doentes.

Neste inquérito ndo existem respostas certas ou erradas. Cada resposta expressara apenas a
forma como cada Pneumologista vivencia a realidade da sua relagdo com um doente com
DPOC cujas particularidades da evolugao clinica lhe sdo muito familiares. A sua participagdo é
muito importante pelo que lhe solicitamos que responda a todas as questdes. Devera colocar a
resposta no envelope que lhe foi entregue e fecha-lo. O envelope fechado serd recolhido pelo

Coordenador Local que se encarrega de o fazer chegar a investigadora e seu orientador.

Cadigo Centro Participante

Caraterizacdo dos inquiridos

1. Ano da Licenciatura em Medicina
2 Especialista em Pneumologia desde o ano de
3. Interno de Pneumologia - ano do internato que frequenta? _
4 Género:
Masculino OJ
Feminino O
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Em relagdo as seguintes perguntas, deve contextualiza-las num sentido abstrato, nos
doentes com DPOC, funcionando como reflexo da sua atividade profissional habitual
e ndo em relagdo a doentes em concreto

5. Na sua pratica clinica utiliza algum indicador/critério que o ajude a reconhecer

doentes com DPOC que possam estar a aproximar-se do Ultimo ano de vida?

Raramente As vezes Frequentemente

6. Como se considera no que respeita a discussdo do Planeamento Avangado de

Cuidados (PAC) com o doente com DPOC.

Muito Mau Mau Nem Bom nem Mau Bom Muito Bom

7. Quando identifica doentes com DPOC com critérios de Fim de Vida partilha essa
in formacdo com o médico de familia? (entendendo por Fim de Vida a previsibilidade
de morte dentro dos 12 meses seguintes, sequndo Gold Standards Framework, ref. 13

do projeto)

Raramente | Asvezes Frequentemente

8. Como avalia o seu contributo na integracdo de cuidados no seu doente com DPOC
em articulagdo com o Médico de Familia, a Equipa de Cuidados Domiciliarios e uma

Equipa de Cuidados Paliativos (se for o caso).

Muito Insuficiente | Nem suficiente Nem Bom Muito Bom

insuficiente Insuficiente
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9. Quando identifica doentes com DPOC em fim de vida prontifica-se a reequacionar
com o médico de familia os objetivos terapéuticos no sentido de estabelecer um

Plano de Cuidados que se ajuste a condicdo desse doente”

Raramente As vezes Frequentemente

10. Numa perspetiva de Planeamento Avancado de Cuidados (PAC) discute, por sua
iniciativa com o doente com DPOC questdes relacionadas com a_reanimacao

cardiopulmonar

Raramente As vezes Frequentemente

11. Numa perspetiva de PAC discute por sua iniciativa com o doente com DPOC as

questdes relacionadas com a eventual necessidade de Ventilacdo Mecanica Invasiva?

Raramente As vezes Frequentemente

12. No contexto da pergunta anterior, quando discute as questdes relativas a
Ventilacdo Invasiva discutem as questdes relacionadas com a possibilidade de ser

necessaria a realizacdo de tragueostomia?

Raramente As vezes Frequentemente

13. Quando a decisdo conjunta é favordvel a Ventilacdo Mecanica Invasiva discute

com o doente as circunstancias em que ele poderd desejar que esse suporte seja

retirado?

Raramente As vezes Frequentemente

14. Em caso de necessidade de discutir Alteracdes e Adequag¢do no Regime
Terapéutico de doentes com DPOC em Fim de Vida envolvendo o préprio

doente/familia e Equipa Multidisciplinar de Profissionais de Saude, como avaliaria as
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suas competéncias em relagdo as seguintes situagdes: (1-poucas competéncias a 5-

todas as competéncias necessdrias)

Decisdo de Reanimar/N3o reanimacdo

Decisdo de iniciar/ndo iniciar VMI

Decisdo de Retirar /Suspender VMI

Decisdo de Inciar/N3o Iniciar/Suspender Alimentac¢do

Artificial

Decisdo de Iniciar/Nao Iniciar/Suspender Hidratagdo

Artificial (IV)

15. Dos seguintes modelos de tomada de decisdo Etico-Clinica sobre Preferéncias
de Cuidados de Fim de Vida (PCFV) (significando neste caso PCFV os Cuidados de Saude
que o doente deseja receber na fase final da sua vida, especialmente nos ultimos
meses) qual é que utiliza habitualmente na sua pratica clinica no seu doente com
DPOC? (Assinale apenas uma hipdtese)

a. Médico é o decisor final.

b. Privilegia o principio da Autonomia.

c. Modelo de decisdo partilhado médico/doente com participacdo da familia caso o

doente permita a participacdo desta.

16. Nos seguintes grupos de doentes respiratérios, e havendo o acordo dos
doentes para tal, como classificaria o seu grau de dificuldade se tivesse que discutir
com os proéprios doentes assuntos relacionados com Preferéncias de Cuidados de Fim

de Vida enquadrados no PAC. (Nota: IRC = Insuficiéncia Respiratdria Crénica)

Muito Nem Facil Muito
Grupos de Patologias Facil Dificil

Facil Nem Dificil Dificil
DPOC
Intersticio

Cancro do pulmao

IRC de causa pulmonar ou parede toracica gue ndo DPOC

ou Intersticio
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17. Assumindo que resultante da sua relagdao ao longo do tempo com o seu doente
com DPOC se apercebeu que ele esta recetivo a discussdao, mas ndo o interpelou

diretamente, quando é que por sua iniciativa inicia a discussdo das Preferéncias de

Cuidados de Fim de Vida enquadradas no PAC? (pode indicar mais que uma opg¢éo

assinalando com um circulo a volta de cada alinea).

a. Aresposta a pergunta surpresa é Nao, sendo a pergunta surpresa colocada nos
seguintes termos a si préprio, enquanto médico especialista que segue regularmente o
doente e na presenca dele “Ficaria surpreendido se este doente morresse nos
proximos 12 meses, devido a evolugao da sua DPOC”? sendo que a resposta a esta
questdo deve ser intuitiva, integrando dados clinicos, comorbilidades, sinais de
deterioragdo global do doente e fatores sociais.

b. FEV1 <30% do previsto,

c. Faz oxigenoteraia de longa duragao,

d. Teve pelo menos 3 hospitalizagdes nos ultimos 12 meses devido a DPOC

e. Tem sinais e sintoma de insuficiéncia cardiaca direita,

f. Apresenta grau de dispneia 3/4 na escala de dispneia mMRC

g. Fez mais do que 6 semanas de corticoterapia sistémica devido a DPOC nos ultimos 6
meses

h. Internamento em unidade de Cuidados Intensivos nos ultimos 12 meses

i. Sintomas gerais de declinio

j- Outros? Quais

18. Tem formagdo em Cuidados Paliativos (CP)? Sim [0 N3o
19. Se respondeu Sim a pergunta anterior especifique: Marque com um x todas as

hipodteses aplicdveis e especifique o numero de horas se possivel.

Sim | Duragdao em

horas/total

Pré-graduada

Pdos-graduada

com estagio < 2 semanas num Servico Idoneo

com estagio = 2 semanas num Servico Idéneo
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20. Dedica-se também a Pneumologia Oncoldgica?

Sim O N2 de horas /semana ; Ndo O

Nas seguintes areas dos cuidados paliativos, em quais considera ter necessidade de
formacgao? (pode assinalar mais que uma)

Principios Fundamentais dos Cuidados Paliativos

Luto e apoio a familia

Processo de tomada de decisdo ético-clinico

Comunicacao médico-doente

Comunicagao de mas noticias

Processo de morte e o morrer

Counselling

Trabalho em Equipa

Falar sobre necessidades espirituais dos doentes

Controlo dos sintomas

Controlo da dispneia

Outro.Qual?Quais?

21. Que aspetos lhe parecem importantes que devam ser tidos em conta no
Planeamento Avancado de Cuidados no doente com DPOC e que nao viu mencionados

neste questionario?

22. Quais as principais barreiras que identifica para o Planeamento Avancado de

Cuidados no doente com DPOC?

23. Outros comentdrios que |lhe parecam relevantes relativos ao Planeamento

Avancado de Cuidados no doente com DPOC no Hospital onde trabalha?

Chegou ao fim do questionario. Mais uma vez muito obrigada pela sua participagao
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ANEXO 6
Inquérito Q3 — Registos constantes do Processo Clinico

PLANEAMENTO AVANGADO DE CUIDADOS E PRATICAS DE TOMADA DE DECISAO NO
DOENTE COM DPOC

Inquérito Q3 — Registos constantes do Processo Clinico

POR FORGA DOS CRITERIOS DE INCLUSAO DOS DOENTES NO PRESENTE ESTUDO TODAS AS QUESTOES DESTE
INQUERITO TEM OBRIGATORIAMENTE QUE SER RESPONDIDAS COM BASE NOS REGISTOS CONSTANTES DO
PROCESSO CLINICO DO DOENTE E ESTES TEM QUE TER SIDO REGISTADOS EM DATA PREVIA A DA CONSULTA
ATUAL

Este inquérito tem por objetivo documentar os registos constantes do processo clinico
sobre tomada de decisdes de preferéncias de cuidados de fim de vida enquadradas no
Planeamento Avancado de Cuidados de doentes com DPOC que recorrem a Consulta
Externa de Pneumologia no periodo do estudo e que tém critérios de fim de vida de
acordo com o Gold Standards Framework*3 (previsibilidade de morte dentro dos 12 meses
seqguintes-ref.13 do projeto). PressupGe que entre o doente e o seu médico se
estabeleceu ao longo dos anos de evolucdo da doenca uma relacdo de confianca e que
neste contexto foram sendo discutidas e estabelecidas as Preferéncias de Cuidados de
Fim de vida (PCFV) (entendendo-se por PCFV os Cuidados de Satude que o doente deseja
receber na fase final da sua vida, especialmente nos ultimos meses) de que sdo exemplo a
tomada de decisdo sobre ser ou ndo reanimado no contexto de paragem cardiaca ou
respiratdria e ser ou ndo submetido a Ventilacgdo Mecénica Invasiva no caso de
faléncia/contraindicacdo de Ventilagdo N3o Invasiva. Considera-se que a existéncia deste
tipo de registos no processo clinico do doente e a sua facil consulta a quem de direito se
revestem de importancia major nas exacerba¢des da doenga as quais poderao fazer
equacionar o recurso a meios avanc¢ados de suporte de vida.

Devido a metodologia do estudo nenhuma questao é colocada a cada doente nem aos
seus familiares. O requisito da resposta a pergunta surpresa ter que ser formulada na
presenca do doente resulta do facto da resposta dever ser intuitiva, integrando dados
clinicos, comorbilidades, sinais de deterioracéo global do doente e fatores sociais. A
“pergunta surpresa” ndo é colocada ao doente, mas sim, do médico para si préprio
enguanto atende cada doente em concreto na Consulta Externa de Pneumologia e tem a
seguinte formulagao: “Ficaria surpreendido se este doente morresse nos proximos 12
meses, devido a evolugdo da sua DPOC"?)
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Por favor assinale conforme adequado e as indicagbes apresentadas. Data — formato dia/més/ano em que o ano
tem 4 digitos. Na ultima pdgina deste questiondrio encontra os cédigos de possiveis participantes no ambito de
uma Equipa Multidisciplinar de Profissionais de Satude envolvidas no Planeamento Avangado de Cuidados
referente a este doente e que possam ter sido envolvidos nas Delibera¢oes que precederam a Tomada de
DecisOes a que se refere este Questionario. Nessa pagina encontram-se também os conceitos de Deliberagdo e
Tomada de Decisao.

Cadigo Centro. Data presente consulta

/ /

Cadigo do doente
Note que o cddigo é completamente andnimo para os investigadores e nunca permitird saber

a que doente pertence fora da InstituicGo onde o estudo decorre

1) Idade do doente, na data da consulta em que é respondido este questiondrio?

2) Género do doente
Masculino [
Feminino [
3) Dos critérios do algoritmo do Gold Standards Framework, que utilizou para selecionar
este doente para o estudo, qual ou quais ele retne? (todas as hipoteses sdo possiveis;
assinale com um circulo):

a)  Aresposta a pergunta surpresa é Ndo
b) Tem 21 indicador geral de declinio
c) Tem = 2 indicadores especificos de gravidade de DPOC

4)J3 existe registo no Processo Clinico, prévio a esta consulta, decisdes relativas a Manobras de

Reanimacdo Cardiopulmonar (RCP) no caso de Paragem Respiratdria ou Cardiaca?

Existe e a Decisdo é de Ndo Reanimacgdo (DNR) O
Existe e a Decisdo é de Reanimar O
N3ao existe registo de qualquer tomada de Decisdao sobre Reanimacgao Cardiopulmonar O

Se nao ha registo passe a pergunta nimero 7
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5) Se a Decisdo registada é de Ndo Reanimacdo (DNR) quais dos seguintes itens constam do Processo
Clinico? (indique todas as que existem):

a) Data da decisdo

b) lIdentificacdo legivel de pelo menos um médico participante na decisao

c) Resumo da situagdo clinica do doente

d) Factos relevantes que apoiem a decisdo

e) Ao consultar o Processo Clinico a informagdo de DNR é facilmente acessivel

f) A decisdo de DNR consta em formulario préprio para registar DNR

6) Caso exista registo da decisdo quanto a Reanimacdo Cardiopulmonar quem tomou parte na
Deliberagao? (indique todas as que se enquadram)

a) Doente

b) Familia com permissdo do doente

c) Familia sem permissdo do doente

d) Pneumologista do doente

e) Outros profissionais.

Quais?

7) No Processo Clinico, ha registos prévios a esta consulta sobre decisGes relativas a Ventilagado Artificial?

a) Existe e a decisdo é de Ndo ser iniciada qualquer tipo de Ventilagdo Artificial O

b) Existe e a decisdo é de ser iniciada Ventilagdo Ndo Invasiva (VNI) e no caso de faléncia

desta N3o se proceder a Intubacdo Tragueal e Ventilacdo Mecénica Invasiva (VMI)

c) Existe e a decisdo é de ser iniciada VNI e no caso de faléncia desta proceder-se a

Intubagao Traqueal e VMI

d) Nao existe qualquer registo de tomada de decisdo sobre esta questdo O

Se respondeu a alinea d) da pergunta anterior passe a pergunta nimero 11; se
respondeu alinea as alineas a), b) ou c) da questdo anterior responda a seguinte
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8) Caso exista registo da decisdo sobre a Ventilagdo Artificial quem tomou parte na Deliberagao?

(indique todas as que se enquadram)
a) Doente
b) Familia com permissao do doente
c) Familia sem permissdo do doente
d) Pneumologista do doente
e) Outros profissionais.

Quais?

9) No caso de a decisdo ser de se realizar a Intubagdo Traqueal e Ventilagdo Mecanica Invasiva (VMI) nas

condicdes da questdo numero 7 alinea c) o que esta registado sobre a possibilidade de realizacdo de

Tragueostomia?

N3ao existe qualquer registo de tomada de decisao sobre esse tema

Existe registo de que a tragueostomia ndo serd efetuada

Existe registo de que a traqueostomia ndo sera efetuada e decisdo de suspender a ventilacdo
artificial

Existe registo de que a Traqueostomia serd efetuada

O 0O oo

Se nao ha decisdo sobre a questdo anterior passe a pergunta nimero 11

10) Caso exista registo da decisdo sobre a realizacdo de Traqueostomia quem tomou parte na

Deliberacdo? (indique todas as que se enquadram)
a) Doente
b) Familia com permissao do doente
c) Familia sem permissdo do doente
d) Pneumologista do doente
e) Outros profissionais.

Quais?

11) J4 existe registo no Processo Clinico, prévio a esta consulta, de ter havido discussdo sobre a

eventualidade de recurso a Sedagdo Paliativa? Sim [ N3o [
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12) Existe registo no Processo Clinico, prévio a esta consulta, se existiu discussao sobre
preferéncia do local de morte? Responda conforme adequado, com um circulo na alinea (s)
correspondente (s)

a) Nao

b) Sim

a. Em que moldes (inclusive, quem participou?)

b. Qual a preferéncia registada?
i. Domicilio
ii. Residéncia 32 idade
iii. Hospital
iv. Unidade de Cuidados Paliativos

v. Outro. Qual?

13) O doente estd a receber apoio por uma Equipa de Cuidados Paliativos? Sim [0 N3o [

14) Se respondeu “Sim” a questdo anterior, ha quantos tempo estd a receber Cuidados Paliativos? (Use
numeros inteiros. Nos meses arredonde para a unidade imediatamente superior se 2 15 dias; use apenas

os dias se o periodo total for <15 dias). Anos Meses Dias ; Ndo sei responder OJ

Comentarios

Muito obrigada pela sua resposta a este questiondrio
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Cddigos de possiveis participantes no ambito de uma Equipa Multidisciplinar de Profissionais
de Saude que possam ter estado envolvidas nas Deliberacdes que precederam a Tomada de
DecisOes a que se refere este Questionario Q3

Cédigo de participante

Procurador de Cuidados de Saude

Médico de Familia

Enfermeiro do Doente na Consulta Externa de Pneumologia

Enfermeiro do Doente no Centro de Saude

Enfermeiro da Equipa de Cuidados Paliativos

Médico da Equipa de Cuidados Paliativos

Médico de Fisioterapia/Reabilitacdo Pulmonar

Psicologo

Assistente Social

Assistente Espiritual/Religioso

==
RlBlo|o|N|o|u|ls|w| |k

Consultoria de Especialista

[ERN
N

Outro

DELIBERACAO - é o processo de construcio da decisdo que tem por objetivo fazer com
gue todos os intervenientes tenham conhecimento de todos os argumentos trazidos a
debate por todas as pessoas significativas e envolvidas no processo de deliberacdo. O
tempo de deliberagdo contribui de forma determinante para que as decisdes sejam
informadas, fundamentadas e por isso adequadas e legitimadas. Desde que o doente
esteja de acordo, podera ser importante deliberar sobre questées complexas que
envolvam diversas op¢des de cuidados de saude que Ihe podem ser propostas para
guando se encontrar acometido de uma doenca grave e de uma forma muito particular
em situagdes relacionadas com o seu fim de vida. Nestas situacdes a deliberacao pode
assumir um papel relevante por permitir a reflexdo conjunta e a expressao das opinides,
medos e ansiedades dos diversos intervenientes envolvidos na prestacdo de cuidados,
incluindo familiares e o recetor dos mesmos. No entanto, a decisao final cabe apenas a
guem assume a responsabilidade das acdes que decorrem da decisdo, podendo
legitimamente ndo ser coincidente com a recomendada na deliberacao.

TOMADA DE DECISAO - é da responsabilidade do Doente ou seu Procurador de Cuidados
de Saude no que se refere as Diretivas Antecipadas de Vontade e Médica, que por
ineréncia de competéncia e fun¢bes inclui o diagndstico, o plano terapéutico e o
progndstico.

Fontes:

Pose C, Gracia Guillén D. Procedimiento o Método de Toma de Decisiones..Available from:
http://www.ffomc.org/CursosCampus/Experto_Etica_Medica/U7_Procedimiento%200%20metodo%20de %20toma%?20de%20decisiones.pdf
Patel K, Janssen DJ a, Curtis JR. Advance care planning in COPD. Respirology. 2012;17(September):72—8. Available from:
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/22008225

Lei n®25/2012 - Diretivas Antecipadas de Vontade - Testamento Vital. Didrio da Repibblica. 2012;(1* série n® 136- 16 de julho 2012):3728-30
available from : http://www.portaldasaude.pt/NR/rdonlyres/0B43C2DF-C929-4914-A79A-E52C48D87AC5/0/TestamentoVital.pdf
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