
Caso de fibrose pulmonar idiopática: A história da Íris (69 anos)

Fui diagnosticada com fibrose pulmonar idiopática (FPI) há 4 anos…posso dizer-vos que foi um choque para mim. Embora eu
desconfiasse que uma tosse como aquela durante tanto tempo não seria coisa boa, eu não tinha noção que era um dos sintomas da
FPI. Tive de fazer muitos exames até conseguirem finalmente fazer o diagnóstico…a espera foi angustiante.

É tudo um pouco confuso, mas pouco tempo depois do diagnóstico lembro-me de me pedirem para andar durante 6 minutos para
cima e para baixo num corredor (eu acho que eles chamavam a este exame o teste de marcha dos 6 minutos) e tive de preencher
um questionário sobre como a falta de ar afetava as minhas tarefas do dia a dia. Disseram-me que os resultados destes exames
sugeriam que eu talvez beneficiasse de Reabilitação Respiratória (RR), mas naquela altura já estava a lidar com tanta coisa, e disse
que não. Aproximadamente 6 meses mais tarde, quando tive uma consulta de rotina, a RR foi-me novamente proposta e arrisquei.
Eu queria fazer o máximo que podia, enquanto ainda me sentia capaz.

As sessões de RR eram ótimas. Em cada uma, existiam duas partes – exercício físico e educação. E as sessões eram adaptadas às
necessidades das pessoas com FPI como eu. E como o meu joelho não me deixava fazer alguns exercícios, o fisioterapeuta assegurou
que os exercícios eram ajustados às minhas necessidades. Era tão fácil chegar lá, tão acessível – nada de escadas!

Quando comecei, sentia muita falta de ar com qualquer movimento. O fisioterapeuta apercebeu-se disso e perguntou-me se eu me
importava de ser avaliada com maior detalhe para ver o quão baixo estaria o meu nível de oxigénio e qual poderia ser a causa da
falta de ar. A avaliação correu bem…eu ainda não precisava de oxigénio e estava a ir muito bem com a RR.

Clique aqui para mais informação sobre o diagnóstico de FPI: http://pathways.nice.org.uk/pathways/idiopathic-pulmonary-fibrosis
Texto baseado na: NICE CG163 Idiopathic pulmonary fibrosis: The diagnosis and management of suspected idiopathic pulmonary fibrosis

https://pathways.nice.org.uk/pathways/idiopathic-pulmonary-fibrosis
https://www.nice.org.uk/guidance/cg163/chapter/1-Recommendations


Caso de fibrose pulmonar idiopática: continuação da história da Íris (69 anos)

Sinto falta de ir à RR mas, como eu já contava, a minha saúde deteriorou-se. Comecei agora a usar oxigénio e a regular melhor o
meu esforço e isso parece ter-me ajudado com a sensação de falta de ar. Por vezes é difícil, mas eu tento ser positiva, e assegurar-
me que continuo a fazer as coisas de que sou capaz. A equipa tem sido maravilhosa a ajudar-me a manter a independência possível.
Devido às mudanças do meu estado de saúde, fui agora referenciada para os serviços de cuidados paliativos locais.

No início estava um pouco ansiosa e não sabia o que esperar, mas eu e a minha família agora temos acesso a um conjunto de
serviços paliativos. Foi um alívio quando me perguntaram o que eu queria nos meus últimos meses de vida, e agora tenho um plano
de cuidados paliativos.

Todos os profissionais de saúde envolvidos nos meus cuidados estão a par do meu plano de cuidados paliativos e sabem tudo sobre
as minhas preferências. Assim não sinto diferença entre ser vista pela minha equipa da FPI e a equipa da comunidade.

Não sei onde estaria sem o apoio que tive desde o diagnóstico.

Clique aqui para mais informação sobre o diagnóstico de FPI: http://pathways.nice.org.uk/pathways/idiopathic-pulmonary-fibrosis
Texto baseado na: NICE CG163 Idiopathic pulmonary fibrosis: The diagnosis and management of suspected idiopathic pulmonary fibrosis

https://pathways.nice.org.uk/pathways/idiopathic-pulmonary-fibrosis
https://www.nice.org.uk/guidance/cg163/chapter/1-Recommendations


Sintomas da FPI

Considere a FPI quando avaliar um doente com as seguintes características clínicas:

• idade superior a 45 anos

• falta de ar persistente em esforço

• tosse persistente

• fervores inspiratórios bilaterais audíveis na auscultação pulmonar

• baqueteamento dos dedos

• espirometria normal ou alterada, geralmente com um padrão restritivo, mas por vezes com um padrão obstrutivo

Texto baseado na: NICE CG163 Idiopathic pulmonary fibrosis: The diagnosis and management of suspected idiopathic pulmonary fibrosis

Sair

https://www.nice.org.uk/guidance/cg163/chapter/1-Recommendations


Texto baseado na: BTS Guideline on Pulmonary Rehabilitation in Adults Sair

https://www.brit-thoracic.org.uk/document-library/clinical-information/pulmonary-rehabilitation/bts-guideline-for-pulmonary-rehabilitation/


Tópicos de Educação para programas de Reabilitação Respiratória

Os tópicos sugeridos incluem:
• educação sobre a doença (anatomia, fisiologia, patologia e farmacologia, incluindo a oxigenoterapia e a vacinação)
• gestão da dispneia/sintomas, incluindo técnicas de higiene brônquica
• cessação tabágica
• técnicas de conservação de energia/regulação do esforço
• aconselhamento nutricional
• gestão de viagens
• benefícios nos sistemas (saúde, social)
• diretrizes avançadas (vontade em vida)
• definir um plano de ação
• gestão da ansiedade
• definição de metas e recompensas
• relaxamento
• identificação e modificação das crenças relativas ao exercício e aos comportamentos relacionados com a saúde
• relações de intimidade/sexualidade
• gestão de exacerbações (incluindo quando procurar ajuda, auto-gestão e tomada de decisão, lidar com retrocessos e recaídas)
• apoio nos cuidados domiciliários
• gestão de uma cirurgia (não torácica)
• benefícios do exercício físico
• grupos de apoio – – como o exemplo da Respira e dos grupos de apoio Breathe Easy da British Lung Foundation

A componente de educação deve considerar as diferentes necessidades dos doentes nos diferentes graus da sua doença.

Texto baseado na: BTS Guidelines for Home Oxygen Use in Adults

Sair

http://www.respira.pt/Default.aspx#/
https://www.brit-thoracic.org.uk/document-library/clinical-information/oxygen/home-oxygen-guideline-(adults)/bts-guidelines-for-home-oxygen-use-in-adults/


Programa de reabilitação respiratória domiciliária

Se um programa domiciliário estruturado é fornecido, os seguintes aspetos devem ser considerados:

• mecanismos para fornecer apoio remoto

• equipamento para exercício

• seleção dos doentes

Texto baseado na: BTS Guideline on Pulmonary Rehabilitation in Adults

Sair

https://www.brit-thoracic.org.uk/document-library/clinical-information/pulmonary-rehabilitation/bts-guideline-for-pulmonary-rehabilitation/


Quando referenciar para avaliação complementar

Se o doente está dispneico em esforço, considere a avaliação de:

• causas da dispneia e grau de hipoxia e

• oxigenoterapia de deambulação e de longa duração e/ou

• reabilitação respiratória

Se o doente está dispneico em repouso, considere:

• avaliação das causas da dispneia e o grau de hipoxia e

• avaliação de necessidade adicional de oxigenoterapia de deambulação e de oxigenoterapia de longa duração e

• as necessidades psicossociais da pessoa e a referenciação para serviços relevantes tais como os cuidados de saúde paliativos e

• tratamento farmacológico com benzodiazepinas e/ou opióides para alívio dos sintomas

Texto baseado na: NICE CG163 Idiopathic pulmonary fibrosis: The diagnosis and management of suspected idiopathic pulmonary fibrosis

Sair

https://www.nice.org.uk/guidance/cg163/chapter/1-Recommendations


Texto baseado na: BTS Guidelines for Home Oxygen Use in Adults
Sair

https://www.brit-thoracic.org.uk/document-library/clinical-information/oxygen/home-oxygen-guideline-(adults)/bts-guidelines-for-home-oxygen-use-in-adults/


Cuidados no fim de vida

Nas discussões sobre os cuidados no fim de vida devem ser documentadas, em particular:
• as preocupações específicas do doente
• a compreensão do doente sobre a sua doença e prognóstico
• os valores do doente ou as metas pessoais para os cuidados
• as preferências do doente sobre os tipos de cuidados ou tratamentos que podem ser benéficos no futuro e a disponibilidade

destes

É importante partilhar informação entre profissionais de saúde sobre:
• qualquer problema que o doente tenha
• o plano de tratamento
• o que foi dito ao doente
• o que o doente compreendeu (quando possível)
• o envolvimento de outras entidades
• qualquer decisão avançada do doente

Texto baseado na:
NICE CG121 Lung Cancer: the diagnosis and treatment of lung cancer
SIGN 137: Management of lung cancer

Sair

https://www.nice.org.uk/guidance/cg121/chapter/1-Guidance
https://www.sign.ac.uk/assets/sign137.pdf


Apoio/ Suporte

Os melhores cuidados de apoio/suporte devem ser ajustados à gravidade e taxa de progressão da doença e às preferências do

doente e, se apropriado, devem incluir:

• informação e apoio, ex., informação precisa e clara (verbal e escrita) para as pessoas com FPI e para as suas famílias e

cuidadores, desde que com o consentimento do doente. Esta deve incluir informação sobre exames complementares de

diagnóstico, diagnóstico, tratamento e sobre cessação tabágica, se apropriado.

• alívio de sintomas

• tratamento de comorbilidades

• suspensão de terapias com suspeita de serem inefetivas ou causarem danos

• cuidados no fim de vida

Texto baseado na: NICE CG163 Idiopathic pulmonary fibrosis: The diagnosis and management of suspected idiopathic pulmonary fibrosis

Sair

https://www.nice.org.uk/guidance/cg163/chapter/1-Recommendations


Cessação tabágica

Texto baseado na:
NICE PH48 Smoking cessation in secondary care: acute, maternity and mental health services
NICE PH45 Tobacco: harm-reduction approaches to smoking
NICE PH39 Smokeless tobacco cessation: South Asian communities

Sair

https://www.nice.org.uk/guidance/ph48/chapter/1-Recommendations
https://www.nice.org.uk/guidance/PH45/chapter/1-Recommendations
https://www.nice.org.uk/guidance/ph39/chapter/1-Recommendations


Cuidados no fim de vida

Nas discussões sobre os cuidados no fim de vida devem ser documentadas, em particular:
• as preocupações específicas do doente
• a compreensão do doente sobre a sua doença e prognóstico
• os valores do doente ou as metas pessoais para os cuidados
• as preferências do doente sobre os tipos de cuidados ou tratamentos que podem ser benéficos no futuro e a disponibilidade

destes

É importante partilhar informação entre profissionais de saúde sobre:
• qualquer problema que o doente tenha
• o plano de tratamento
• o que foi dito ao doente
• o que o doente compreendeu (quando possível)
• o envolvimento de outras entidades
• qualquer decisão avançada do doente

Texto baseado na:
NICE CG121 Lung Cancer: the diagnosis and treatment of lung cancer
SIGN 137: Management of lung cancer

Sair

https://www.nice.org.uk/guidance/cg121/chapter/1-Guidance
https://www.sign.ac.uk/assets/sign137.pdf

