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RESUMO

como ultrapassar? Relato de caso

Palliative care and patient reluctance: how to overcome? Case report

, Catia Branco' @, Sandra Mimoso Guedes' 2, Diana Gongalves'

Os cuidados paliativos sdo cuidados holisticos e multidisciplinares, que se centram no doente e familiares/cuidadores, priorizando
o conforto e qualidade de vida. O envolvimento dos cuidados de salde primarios é crucial para tornar a préatica dos cuidados
paliativos acessivel, precoce e eficaz. Este artigo reporta o caso de uma mulher diagnosticada com adenocarcinoma géstrico
metastizado (pT4bN3M1), com evolugéo célere, cujo seguimento e orientagdo paliativa foram realizados pela sua médica de familia,
dado a reniténcia da doente e sua familia na referenciacdo para cuidados paliativos. Este relato de caso reforca o papel e impacto
do médico de familia na atempada e correta articulagdo com os cuidados paliativos, bem como a necessidade de desmistificagao
de nogdes incorretas associadas aos cuidados paliativos, nomeadamente, exclusividade para situacdes de fim de vida e alternativa
a tratamentos curativos.
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Palliative care is a holistic and multidisciplinary care that focuses on the patient and their family/caregivers, prioritising comfort
and quality of life. Primary healthcare involvement is crucial to making palliative care practices accessible, early, and effective.
This article reports the case of a woman diagnosed with metastatic gastric adenocarcinoma (pT4bN3M1), with rapid progression,
whose follow-up and palliative guidance were carried out by her family doctor, given the patient’s and her family’s reluctance to be
referred to palliative care. This case report reinforces the role and impact of the family doctor in timely and correct coordination with

palliative care, as well as the need to dispel misconceptions associated with palliative care, particularly the idea that it is exclusive

ABSTRACT

to end-of-life situations and an alternative to curative treatments.
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INTRODUCAO

Os cuidados paliativos (CP) sﬁoglidados holisticos e mul-
tidisciplinares, que se centram no doente e nos seus familiares
ou cuidadores, priorizando o conforto e a qualidade de vida,
através da prevencio e alivio do sofrimento fisico, psicoldgico,
social e espiritual (Portugal, 2012). Sio aplicados em situagdes
de doengas crénicas, progressivas, complexas e potencialmente
ameacadoras da vida, devendo ser integrados precocemente no
curso da doenga, idealmente em paralelo com as terapias modi-

ficadoras do prognéstico ou potencialmente curativas (Comissio

Nacional de Cuidados Paliativos,2021-2022; Galriga Neto, 2003).
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A ideia de que os CP sio cuidados exclusivamente de fim
de vida é um dos mitos enraizados na sociedade atual, que
apresenta um elevado impacto na reniténcia associada a pres-
tagdo destes cuidados. A divergéncia existente entre a morte no
domicilio — o local de preferéncia de morte dos utentes—e o
local real em que esta ocorre é algo que também parecer estar
associado a recusa na prestagdo destes cuidados. A implemen-
tagdo de cuidados e medidas politicas ajustadas as necessidades
individuais do doente e dos seus familiares/cuidadores, tendo
em conta a sua vontade e desejo, é crucial para evitar a ten-
déncia exponencial de crescimento desta realidade. Hé varios
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fatores facilitadores da morte no domicilio que tém vindo a ser
propostos na literatura. Um dos que parece revestir-se de maior
importéncia é precisamente o desenvolvimento de equipas de
CP na comunidade e a integra¢do do Médico de Familia nes-
tas equipas, um agente de ligagdo préxima aos doentes e aos
seus familiares, pela prestacdo de cuidados longitudinais e de
proximidade, alicercados nos principios de autonomia e res-
peito pela dignidade (Aguiar, 2012).

O caso relatado neste artigo aborda as convicgdes dos
utentes e das suas familias subjacentes ao conceito dos CP e
o seu impacto na adesdo a referenciagio para estes cuidados.
Concomitantemente, pretende-se demonstrar a importin-
cia do envolvimento do médico de familia na prestagdo de
cuidados paliativos, particularmente quando o utente recusa

o apoio dos CP.

DESCRICAO DO CASO

D.L.,uma utente do sexo feminino,com 55 anos, sem ante-
cedentes pessoais de relevo. Com antecedentes familiares de
pai que faleceu aos 79 anos com carcinoma da cabega e pes-
cogo, mae que faleceu aos 49 anos com carcinoma do ttero e
tio e primo maternos diagnosticados com carcinoma gistrico.

A 19 de agosto de 2022 dirigiu-se ao seu centro de saude
(CS) por queixas de epigastralgia, sem irradiacio, intermitente,
com 4 meses de evolugio, agravamento pés-prandial, sem
fatores de melhoria, associada a perda ponderal (10% do peso
corporal), eructagdes e astenia. O exame objetivo ndo demons-
trou altera¢des, inclusive um exame abdominal com ruidos
hidroaéreos presentes, abdémen mole e depressivel, indolor &
palpagio, sem massas ou organomegalias palpdveis. Foi soli-
citada a realizacio de uma endoscopia digestiva alta (EDA).

A 3 de setembro de 2022, retornou ao CS para avalia-
¢do do resultado da EDA, tendo-se obtido o diagnéstico de
neoplasia invasora do antro, ulcerada e vegetante compativel
com adenocarcinoma pouco diferenciado. A pedido da utente,
referenciamos para o Instituto Portugués de Oncologia (IPO).

A 24 de setembro de 2022, recebemos uma carta da
consulta de Grupo do IPO, com o resultado de Tomografia
computorizada (TC) com irregularidade antro-pilérica e
espessamento da parede posterior, com invasio da serosa
e adenopatias infra centimétricas, o diagnéstico de ade-
nocarcinoma da pequena curvatura do estdbmago, pouco
diferenciado, localmente avangado e a decisdo de grupo de
gastrectomia subtotal radical, ndo elegivel para terapéutica
neoadjuvante, dado o estado funcional debilitado da utente.
Apés 5 dias, D.L. foi submetida a gastrectomia subtotal.
O exame de anatomia patolégica da pega da gastrectomia

subtotal relatou adenocarcinoma tubular pouco diferenciado

e infiltrativo, que perfurava a serosa e infiltrava focalmente o
péncreas; isolamento de 31 génglios, dos quais 13 metastiza-
dos, havendo referéncia a crescimento tumoral extraganglio-
nar. A neoplasia foi estadiada como pT4b N3 MO.

A 20 de outubro de 2022, dado o agravamento da clinica,
com dor abdominal intensa, realizou-se re-estadiamento com
TC e Positron Emission Tomography (PET) que mostraram a
presenca de lesdes compativeis com carcinomatose peritoneal.
Posto isto, o grupo do IPO propds quimioterapia paliativa.

Durante estes meses, mantivemos o seguimento de D.L.
no CS.D.L recorreu maioritariamente com o intuito de reno-
vagio do Certificado de Incapacidade Temporiria (CIT) e
controlo da dor (que evoluiu para dor generalizada). Ao longo
das consultas verificamos uma utente emagrecida, fragili-
zada e chorosa. Porém, sempre que proposta a possibilidade
de acompanhamento por Cuidados Paliativos (CP), D.L.
recusou, pois negava a evolugio e prognostico da sua doenga.

A 27 de janeiro de 2023, dado o prognéstico reservado,
agravamento progressivo do quadro clinico e dificuldade na
deslocagio, a familia de D.L. solicitou-nos visita domicilid-
ria. A filha da utente referiu-nos um agravamento das quei-
xas dlgicas (tendo recorrido a 200mg de morfina e 200mg de
fentanil, sem alivio) obstipagio e antria, desde a noite anterior.
Ao exame objetivo verificamos D.L. chorosa, deitada na cama,
com soro glicosado em curso, emagrecida (tendo sido impos-
sibilitada a avaliagdo da pressdo arterial dado a bragadeira ser
grande para o didmetro do seu brago), palida, com uma satu-
ragio de oxigénio de 88%, com oxigenoterapia a 2,5 litros por
minuto, frequéncia cardiaca entre os 105 e 114 batimentos por
minuto, auscultagdo pulmonar com hipofonese global, com
crepitaces na base esquerda , um abdémen duro, com tlcera
na regido supraumbilical, e maceragio da pele na regido sacra,
sem ferida aberta. Adicionalmente, a filha mencionou-nos que
D.L.se encontrava maioritariamente sonolenta e, como cuida-
dora, possuia dificuldades na administra¢io medicamentosa.
Retornamos a sugerir orientagdo pelos CP, porém, a familia
de D.L. manteve persistentemente recusa, justificando “temos
os meios necessdrios para cuidar dela...preferimos mante-la
em casa para maior conforto...ao aceitarmos isso estamos a
desistir” (sic). Ap6s explicado o quadro clinico reservado e de
dificil gestdo no domicilio, a familia pretendeu manter D.L.
no domicilio. Contactdmos a equipa de CP comunitirios a
fim de melhorar o conforto e otimizar a gestdo terapéutica.

Apés 3 dias da visita domicilidria, devido a posterior
agravamento do quadro clinico (D.L. ndo se alimentava ou
comunicava e denotara-se agravamento da dispneia), D.L.
foi encaminhada pela familia para o IPO, apés assumirem
ndo estar a conseguir proporcionar-lhe conforto, onde fale-
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D.L.eraa principal encarregada das decisées relacionadas
com assuntos da familia, geria o domicilio, finangas e a medi-
ca¢io do marido. Na sequéncia do diagnéstico, o seu marido
assumiu a fungdo de principal cuidador. Convocamos consulta
para o marido de D.L. e realizamos um seguimento desde o
diagnéstico até/durante o seu processo de luto. Este nio s6
considerava ter incapacidade e dificuldade para assumir esta
troca de papéis no seu seio familiar, como se verificou um
agravamento da sua Depressdo major, previamente diagnos-
ticada. Apresentava tristeza, fadiga, hipersénia e um episédio
de ameaga de tentativa de suicidio (que sucedeu durante o
decorrer da gastrectomia de D.L.). Referenciamos para con-
sulta de psicologia e psiquiatria urgentes. Posteriormente, o
papel de cuidador foi transmitido 4 filha mais velha do casal.
Simultaneamente, convocamos para consulta a filha, que se
apresentava exausta e deprimida, havendo necessidade de

seguimento no CS e referenciagio para consulta de psicologia.

DISCUSSAO

A eficicia dos CP é proporcional & brevidade com que
sfo integrados no curso da doenga (Bouleuc et al., 2019).
O médico de familia ¢ na maioria das vezes o primeiro con-
tacto aquando o diagndstico da doenga e manutengio do
contacto durante a evolu¢do da mesma, sendo isto impor-
tante para a correta e atempada referenciagio para os CP. Este
relato de caso ndo sé refor¢a a importancia da cooperagio
entre os Cuidados de Sadde Primarios (CSP) e CP, como a
necessidade de capacitar os profissionais dos CSP para estes.

D.L. e a sua familia recusaram constantemente a nossa
sugestdo de orientagdo por parte dos CP, tendo-se verificado
um agravamento do seu sofrimento e diminui¢do de quali-
dade de vida. Porém, o apoio prestado indiretamente a D.L.
pelos CP (através do nosso contacto e gestdo terapéutica)
aliviou ligeiramente este sofrimento.

Um estudo que se focou na experiéncia dos homens
enquanto cuidadores de um parceiro em fim de vida, verificou
que estes tém menor probabilidade de procurar apoio psico-
légico e emocional (muitos por receio de serem “um fardo”
para o parceiro caso partilhem o que sentem) e, em alguns
casos, dificuldade na troca de papéis como figura cuidadora
(Judd et al., 2019). Tal vai de encontro ao que se verificou
com o marido de D.L.

Do mesmo modo, ji foi demonstrado que o envolvi-
mento precoce dos CP em doentes com diagnéstico de can-
cros gastrointestinais tem um impacto positivo nos sintomas
psicoldgicos dos cuidadores (El-Jawahri et al., 2017), o que
refor¢a que a familia de D.L também teria beneficiado com

o apoio destes.
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Tanto D.L., como a sua familia, associavam os CP a
desisténcia e sinénimo de fim de vida, motivos pelos quais
recusaram orienta¢io. Adicionalmente, a familia considerou
que estes cuidados seriam apenas dirigidos para D.L, nio
integrando os restantes elementos da familia. Estes pensa-
mentos estdo em concordincia com alguns dos mitos asso-
ciados aos CP, pela populagio em geral (Parajuli et al., 2022;
Taber et al., 2019; Dixe et al., 2022).

Num contexto atual e de medicina baseada na evidén-
cia, com o objetivo de reduzir a carga sintomitica e otimi-
zar a prestacdo dos cuidados de satide em doentes particu-
larmente vulneraveis, ha multiplos estudos que apontam que
a capacitagio dos doentes e a consciencializa¢do social para
aquilo que sdo os cuidados paliativos, através da desmistifi-
cagdo destes cuidados como exclusivamente de fim de vida,
¢ crucial para ultrapassar a reniténcia dos doentes e das suas
familias (Gouveia & Reis-Pina, 2023).

Outro ponto que se reveste de extrema importancia,
e que tem sido tema nos ultimos anos, prende-se com a
valorizagdo do local da morte dos doentes. Em Portugal,
de acordo com um estudo epidemiolégico levado a cabo
em 2010, cerca de 51,2% dos doentes preferia morrer no
domicilio (préprio ou de familiares ou amigos) (Gomes
etal.,2013). Dados que parecem ser ainda mais elevados em
estudos mais recentes (Cunha Ferreira & Capelas, 2021).
Neste relato de caso, esta realidade é evidenciada quando a
familia de D.L. negou assisténcia dos cuidados paliativos,
pela ideia errada de que estes ndo poderiam ser prestados
no domicilio, desrespeitando a vontade expressa da doente
em manter cuidados de satude e eventualmente falecer no
conforto da sua casa.

CONCLUSOES

A desmistificagio de nogdes incorretas e planos de inter-
vengdo educacional para o aumento da literacia em cuida-
dos paliativos, bem como o desenvolvimento de cuidados e
medidas politicas dirigidas as necessidades do doente e dos
seus familiares/cuidadores, sdo fundamentais para a aceita-
¢do dos CP.

Com este relato de caso constata-se a importancia do
MTF na prestagio de cuidados basicos de medicina paliativa
e na sua articula¢do com os cuidados diferenciados desta drea.
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