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RESUMO

Introducao: A COVID-19 (Coronavirus disease 2019) é uma doenca altamente infeciosa causada
pelo coronavirus da sindrome respiratéria aguda grave (SARS-CoV-2; OMS 2020). Em 22 de
margo de 2020, a Organiza¢do Mundial da Saude (OMS) declarou o atual surto de COVID-19 uma
pandemia. Apesar dos intensos esfor¢os internacionais para conter a sua disseminacao resultou
em milhdes de casos confirmados, muitos dos quais com sequelas a médio e longo prazo e mais
de seis milhdes de mortes em todo o mundo, pelo menos até marco de 2021. E necessario, assim,
compreender o papel que os servicos de cuidados paliativos desempenham na prestagdo de
cuidados de fim de vida neste contexto, identificar o impacto na qualidade de vida dos doentes,
as sequelas associadas aos que sobreviveram a doenca e quais as variaveis mais relacionadas
com o risco de morte e/ou dependéncias futuras.

Metodologia: Estudo retrospetivo quantitativo. Foi inicialmente realizada uma revisdo scoping,
com o objetivo de uma avaliacdo preliminar do potencial ambito e abrangéncia da literatura
disponivel subordinada ao tema. De seguida, procedeu-se a anélise observacional retrospetiva
de uma amostra de doentes com infegdo a SARS-Cov-2 durante o seu periodo de internamento
e follow-up em consulta externa da Unidade Local de Saude do Alentejo Central.

Resultados: Dos 85 individuos da amostra quase dois ter¢os tiveram um percurso de tratamento
hospitalar com internamento na UCI (Unidade de Cuidados Intensivos) registando-se uma maior
incidéncia da gravidade da infecdo nos homens do que nas mulheres. A idade aparece como um
fator predominante de gravidade da infecdo. Em 96 % dos casos existiu um aumento de uso de
recursos de salde com admissdes urgentes ndo programadas. Da distribuicdo cumulativa dos
sintomas mais de 70% apresentam um minimo de cinco sintomas dos nove sinalizados. De
sublinhar ainda que a insénia, a fadiga e a dor sdo sistematicamente prevalentes. Quanto ao
nimero de comorbilidades regista-se uma forte correlagdo positiva com o nimero de sintomas
persistentes, sendo que aproximadamente 38% da variagdo no nimero de sintomas pode ser
explicada pela variacdo no numero de comorbilidades. De referir ainda que os doentes com
obesidade, insuficiéncia respiratéria, asma e diabetes apresentam, comparativamente aos que ndo
apresentam estas comorbilidades, diferencas estatisticamente significativas no numero de
sintomas persistentes. A identificagcdo de futura necessidade paliativa pelos profissionais de saude,
gue acompanharam os doentes no pds-alta e na consulta de follow-up ou em outras consultas na
instituicdo € minima, com consequéncias negativas na qualidade de vida dos doentes da amostra.

Conclusdes: A pandemia proporcionou uma oportunidade para repensar o planeamento de
servicos de saude de cuidados avangados e em que o ponto de partida para qualquer discussdo
devem ser sempre os valores e prioridades dos proprios doentes, com particular enfase para os
doentes que possam vir a apresentar no futuro necessidades paliativas. Podem existir igualmente
desafios especificos, em particular na abordagem dos doentes com infegdo a SARS-Cov-2 que
podem introduzir novos debates sobre o follow-up destes doentes. Por Ultimo, apresenta-se uma
reflexdo final que incorpora uma proposta de plano de acdo de cuidados paliativos estruturado
em trés fases sequenciais.

Palavras Chaves: Cuidados Paliativos, Infecdo a SARS-Cov-2, Sindrome pds COVID, pandemia,
profissionais de saude, Alentejo.
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ABSTRACT

Introduction: COVID-19 (Coronavirus disease 2019) is a highly infectious disease caused by the
severe acute respiratory syndrome coronavirus (SARS-CoV-2; WHO 2020). On March 22, 2020,
the World Health Organization (WHO) declared the current outbreak of COVID-19 a pandemic.
Despite intense international efforts to contain its spread, it has resulted in millions of confirmed
cases, many of which have medium and long-term sequelae, and more than six million deaths
worldwide, at least until March 2021. It is therefore necessary to understand the role that palliative
care services play in the provision of end-of-life care in this context, and identify the impact on
the quality of life of patients and the associated sequelae of those who survived the disease and
which variables are most related to the risk of death and/or future addictions.

Methodology: Quantitative retrospective study. A scoping review was initially carried out, with
the objective of a preliminary evaluation of the potential scope and scope of the available
literature on the subject. Then a retrospective observational analysis of patients with SARS-CoV-
2 infection during their hospitalization period and follow-up in an outpatient consultation at the
Local Health Unit of Central Alentejo was carried out.

Results: Of the 85 individuals in the sample, almost two thirds underwent hospital treatment with
admission to the ICU (Intensive Care Unit) with a higher incidence of infection severity in men
than in women. Age appears as a predominant factor in the severity of the infection. In 96% of
cases there was increased use of health resources in the context of unscheduled urgent
admissions. Of the cumulative distribution of symptoms, more than 70% present a minimum of
5 symptoms out of the 9 flagged. It should also be noted that insomnia, fatigue and pain are
systematically prevalent. Regarding the number of comorbidities, there is a strong positive
correlation with the number of persistent symptoms, with approximately 38% of the variation in
the number of symptoms can be explained by the variation in the number of comorbidities. It
should also be noted that patients with obesity, respiratory failure, asthma and diabetes present,
compared to those without these comorbidities, statistically significant differences in the number
of persistent symptoms. The identification of future palliative needs by health professionals, who
accompanied patients post-discharge and in the follow-up consultation or in other consultations
in the institution, is minimal. There was, therefore, a negative impact on the quality of life of the
patients in the sample.

Conclusions: The pandemic provided an opportunity to rethink the planning of advanced care
health services in which the starting point for any discussion should always be the values and
priorities of the patients themselves, with particular emphasis on patients who may present
palliative needs in the future. There may also be specific challenges, in particular in the approach
to patients with SARS-Cov-2 infection, which may introduce new debates on the follow-up of
these patients. Finally, a final reflection is presented that incorporates a proposal for a
palliative care action plan structured in three sequential phases.

Keywords: Palliative Care, SARS-Cov-2 Infection, Post COVID Syndrome, pandemic, health
professionals, Alentejo.
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Introducao

A 31 de dezembro de 2019, as autoridades da Republica Popular da China relataram a
Organizagdo Mundial da Saude (OMS) varios casos de pneumonia de etiologia
desconhecida em Wuhan, cidade localizada na provincia chinesa de Hubei.
Posteriormente, confirmar-se-ia a existéncia de um novo coronavirus que foi nomeado
SARS-CoV-2 (coronavirus 2 da sindrome respiratoria aguda grave). Este virus apresentava
como principal fator diferenciador do MERS (Middle East respiratory syndrome) o seu
elevado nivel de contagio e infecciosidade.

A 11 de marco de 2020, a OMS declarou a COVID-19 (sigla inglesa para a doenca do
coronavirus 2019) como uma pandemia com impacto extraordinario em termos de
morbilidade e mortalidade na populagdo mundial, produzindo efeitos sem precedentes
nos diferentes servicos de salde e na prestacdo de cuidados como nao era conhecido
ha décadas, o que implicou mudangas na forma de organizacao dos sistemas de saude
de forma rapida e abrangente por todo o mundo.

Segundo Amblas-Novellas e Xavier Gomez-Batiste (2020), a pandemia demonstrou a
necessidade de uma enorme flexibilidade e adaptacdo as novas necessidades na
presenca de uma crise sanitaria sem precedentes, mas também demonstrou grandes
necessidades ndo atendidas de cuidados paliativos pela elevada mortalidade e
morbilidade da mesma, a incapacidade de se chegar a todos os doentes, a morte em
solidao, o esgotamento fisico e psicoldgico dos profissionais de saude e de servigos de
cuidados de saude, a escassez de profissionais com formacdo avancada na area dos
cuidados paliativos, bem como necessidades emergentes a médio prazo, nomeadamente
situacdes de luto complicadas, consequéncias fisicas, psicolégicas e sociais nos doentes
e aumento das situagdes de vulnerabilidade no futuro.

Perante esta realidade, por todo o mundo foram adotadas medidas de distanciamento
social e uso obrigatério de mascara, com a finalidade de tentar reduzir as taxas de
contagio e, no que respeita a saude, surgiu um plano de contingéncia para ajuste urgente
da atividade clinica dos servigos. Deste plano resultaram alteracdes como a diminuicao
do numero de doentes e acompanhantes nas instalagdes de saude, cancelamento de
todos os atos médicos ndo urgentes, criacdo de circuitos para doentes suspeitos,
utilizacdo de equipamentos de protecdo individuais por todos os profissionais,
desinfecdo frequente de superficies, abolicdo de técnicas geradoras de aerosséis, entre
outras.

Neste contexto, a Direcdo-Geral da Saude (DGS) publica a norma n® 004/2020, "A
abordagem dos Doentes com COVID-19 em Regime de Internamento”, em que
recomenda o tratamento sintomatico e de suporte aos doentes internados com COVID-
19, tendo em consideracdo a situacao clinica e as comorbilidades e monitorizacao clinica,
oxigenoterapia para SatO2 (peripheral oxygen saturation) > 94% por dispositivos sem
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humidificagdo, terapéutica broncodilatadora sem aerossolizagdo, tromboprofilaxia com
heparina de baixo peso molecular, exceto se contraindicada, terapéutica antivirica com
remdesivir de acordo com os critérios estabelecidos.

Nesta primeira fase da pandemia, entre marco de 2020 e novembro de 2020, e que
abrange os primeiros estados de emergéncia, a experiéncia de lideranca de uma equipa
de médicos internos de medicina interna e de outras especialidades médicas e cirdrgicas
proporcionou-me grandes desafios a nivel pessoal e profissional. Foi nesta altura que
desenvolvi ndo apenas um gosto pessoal, mas mais aprofundado em cuidados paliativos,
nao sé pela necessidade de melhorar o controlo sintomatico e sedagdo paliativa, como
no controlo da dispneia refrataria em fim de vida, pela imprevisibilidade e rapidez com
que a infecdo evoluia em determinados doentes, em particular nas faixas de idade mais
avancadas ou nos quais se optava por uma estratégia conservadora de terapéutica.

De igual modo, a soliddo do isolamento e o proprio conceito da morte em solidao,
muitas vezes longe de familiares e sem possibilidade de visita presencial pelas regras de
isolamento de contacto impostas pela pandemia e a comunicagdo com o seu entorno,
fez-me refletir sobre outras perspetivas de humanizagdo e a importancia dos cuidados
paliativos. Também veio demonstrar que para se prestarem cuidados paliativos com
qualidade assistencial, € necessario investimento em profissionais com formacao
avancada, tanto de forma abrangente no ambito domiciliario, extra-hospitalar em lares
de idosos ou na rede nacional de cuidados continuados integrados (RNCCI). De igual
forma, no ambito hospitalar, principalmente em areas ou servicos de agudos, que
passaram a estar identificadas como servicos cujas necessidades de prestacdo de
cuidados paliativos existem no entanto, muitas vezes nao estao identificadas, como o
servico de urgéncia, a emergéncia, a unidade de cuidados intensivos e/ou intermédios,
para além dos servicos de medicina interna e/ou oncologia classicamente associados a
este tipo de doentes e que, abrem novas perspetivas de adaptacao e capacidade de gerar
novas formas de interven¢do a novas necessidades que a pandemia proporcionou.

O interesse pelo tema dos cuidados paliativos decorre do facto de durante os primeiros
anos da minha carreira como médica especialista de medicina interna, sentir a
responsabilizacdo nas multiplas vertentes do dia-a-dia de um internista, desde o
internamento a consulta, servico de urgéncia e atravessando uma pandemia global com
os seus multiplos desafios na abordagem dos doentes ao nivel do diagnostico e do
tratamento dos mesmos.

Paralelamente, sentia que os doentes que abordava, fosse no contexto assistencial como
internista, fosse pelo desafio imposto pela pandemia a COVID-19, obrigava a melhorar a
minha formagdo médica e a minha atividade assistencial a este tipo de doentes com
doencas crénicas e incuraveis. A busca pelo diagnostico diferencial ou o tratamento do
doente complexo e do doente idoso prevalecia sobre o atendimento de qualidade no
controlo de sintomas em doentes em fim de vida e no gerir de expectativas na doenca
que transita para a irreversibilidade.

E, neste contexto, que se insere o presente trabalho, pretendendo-se através dele
promover uma analise e reflexdo sobre a importancia e impacto dos cuidados paliativos
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na qualidade de vida dos doentes que sobreviveram a infecdo por SARS-CoV-2, tendo-
se formulado as seguintes questdes de investigagao:

e Qual o perfil dos doentes com Long COVID e quais as suas comorbilidades mais
frequentes?

e Nos doentes internados com infecdo moderada ou grave por SARS CoV-2, quais
os sintomas persistentes pos COVID mais comuns e que impacto na sua qualidade
de vida?

e Estdo estes doentes sujeitos a algum tipo de acompanhamento pos COVID,
nomeadamente na identificacdo de necessidades paliativas futuras através da
aplicacdo de instrumentos prognosticos que englobem uma abordagem
multidimensional ao nivel dos cuidados paliativos?

Em termos metodologicos, comecamos por realizar uma revisdo scoping com recurso a
motores de busca e bases de dados especializadas sobre literatura médica e cientifica,
para além de outras fontes bibliograficas e documentais, nomeadamente, PubMed,
CINAHL, Embase, Scopus, Web of Science, Google Scholar, com o objetivo de uma
avaliacdo preliminar do potencial ambito e abrangéncia da literatura disponivel,
permitindo-nos um prévio enquadramento tedrico-conceptual dos conceitos Long
COVID e Cuidados Paliativos, as suas dimensdes e impactos, fases de evolugdo e
tendéncias atuais. Num segundo momento, procedemos ao relato das experiéncias
vivenciadas em cuidados paliativos num contexto de estagio clinico internacional e das
boas praticas observadas e experienciadas em hospitais e centros internacionais de
referéncia em cuidados paliativos. No plano empirico, optou-se por um desenho
observacional transversal retrospetivo com base numa amostra constituida por doentes
seguidos em consulta de follow-up COVID-19 apds internamento hospitalar com infecéo
moderada ou grave por SARS-CoV-2.

No que respeita a estrutura da presente dissertacdo, esta esta organizada em capitulos,
seguindo-se a introducdo um capitulo de enquadramento tedrico-concetual com relevo
para os principais sintomas e fatores de risco do Long COVID, fases de evolucao e
tendéncias atuais dos cuidados paliativos e relatos de boas praticas de centros
hospitalares internacionais de referéncia, o estudo empirico com a analise e discussdo
de resultados e, a encerrar, as principais conclusdes e reflexdes finais com incorporagao
de uma proposta de melhoria em cuidados paliativos para o Alentejo Central.



I. Long COVID e Cuidados Paliativos
1.1. Long COVID
1.1.1. Conceito

A pandemia de COVID-19, causada pelo virus SARS-CoV-2, ndo apenas resultou em
milhdes de casos agudos e mortes, mas também revelou um fendémeno de longo prazo
que desafia a compreensdo médica: o Long COVID. A condigéo refere-se a um conjunto
de sintomas persistentes que continuam ou surgem apos a fase aguda da infecdo. Esses
sintomas podem durar semanas, meses ou até mais de um ano apds a recuperagao inicial
da infecao.

Segundo a Organizacdao Mundial da Saude (OMS), a condicdo p6s-COVID-19, também
conhecida como Long COVID, é definida como uma condi¢do que ocorre em individuos
com histérico de infecdo provavel ou confirmada por SARS-CoV-2, geralmente trés
meses apos o inicio da COVID-19. Os sintomas dessa condicdo duram pelo menos dois
meses e ndo podem ser explicados por outro diagnostico. Os sintomas mais comuns
incluem fadiga, dispneia e disfuncdo cognitiva, entre outros, que afetam a vida diaria.
Esses sintomas podem ser novos, persistirem desde a infe¢do inicial ou surgirem apds a
recuperacao inicial, e podem flutuar ou recorrer ao longo do tempo (World Health
Organization (2021).

Outros autores como Greenhalgh et al. (2020), consideram que os sintomas podem ser
continuos, flutuantes ou recorrentes. Esta definicdo € corroborada por outros autores
(Davis et al,, 2021; Nalbandian et al., 2021) que demonstram a diversidade e persisténcia
dos sintomas associados a COVID-19. Nalbandian, et al. (2021), numa revisao abrangente
das manifestacdes clinicas de Long COVID, aborda a variedade de sintomas que
persistem apods a infecdo inicial e destaca a necessidade de mais investigacdo para
compreender melhor os mecanismos subjacentes e desenvolver estratégias de
tratamento eficazes. Também Davis et al. (2021) apresentam uma analise detalhada dos
sintomas de Long COVID com base numa investigacao internacional com doentes
fornecendo dados sobre a duragdo e a gravidade dos sintomas e o seu impacto na vida
diaria, além de destacar a necessidade de reconhecimento e tratamento adequados de
Long COVID e permitir orientagdes praticas para médicos e enfermeiros sobre como
identificar e tratar os doentes que continuam a apresentar sintomas persistentes apos a
infecdo inicial por COVID-19.

1.1.2. Principais sintomas e impactos do Long COVID

A COVID-19 trouxe uma nova realidade a saude global, ndo apenas devido a sua alta
transmissibilidade e mortalidade, mas também pelas consequéncias a longo prazo que
muitos doentes enfrentam, mesmo apds a fase aguda da infecdo. A literatura atual tem
destacado os principais sintomas associados ao Long COVID com base em evidéncias
mais recentes e relevantes. De referir, que a extensdo do complexo de sintomas do Long
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COVID decorre, de algum modo, da existéncia de uma definicdo pela comunidade
cientifica devido ao vasto niumero de sintomas associados, a dificuldade em identificar
esses sintomas pela sua subjetividade e ao estigma psicolégico que Ihes pode estar
associado (Nikolich, & Rosen, 2023). Nao obstante, apresentam-se, de seguida, os

principais sintomas persistentes e manifestacdes clinicas que agrupamos em seis
categorias.

Fadiga: A fadiga crénica € um dos sintomas mais prevalentes entre os
sobreviventes da COVID-19. Estudos indicam que a fadiga pode persistir por meses
apos a recuperacao inicial, afetando significativamente a qualidade de vida dos
doentes (Carfi et al, 2020). Além da fadiga, muitos doentes relatam a fraqueza
muscular e exaustdao extrema, limitando significativamente as suas atividades
diarias.

Sintomas Respiratérias: A dispneia, é outro dos sintomas comuns do Long COVID.
Segundo Huang et al. (2021), uma proporcao significativa de doentes apresenta
dispneia persistente, mesmo meses apos a alta hospitalar. Este sintoma esta
frequentemente associado a sequelas pulmonares, como fibrose pulmonar,
observadas em doentes que necessitaram de cuidados intensivos.

Sintomas Neuropsiquidtricos: Problemas cognitivos, frequentemente descritos
como brain fog (névoa cerebral), ansiedade e depressdo séo relatados em muitos
doentes com Long COVID (Rogers et al., 2021). Essas manifesta¢des incluem
dificuldades de concentragdo, perda de memoria de curto prazo e confusédo
mental, impactando negativamente a vida profissional e pessoal dos individuos
afetados.

Sintomas Cardiovasculares: A COVID-19 pode causar inflamagdo no coragéo e nos
vasos sanguineos, levando a sintomas cardiovasculares persistentes. Recuperados
da COVID-19 relatam palpitacdes, dor pré-cordial e, em alguns casos, miocardite
(Puntmann et al., 2020). Estes sintomas podem surgir mesmo em doentes que
tiveram casos leves da infecao inicial.

Sintomas Gastrointestinais: Problemas gastrointestinais, como diarreia, dor
abdominal e nausea, tém sido observados em doentes com Long COVID (Zhou et
al, 2020). Os sintomas podem persistir por um longo periodo e sao
frequentemente acompanhados perda de apetite e perda de peso involuntaria.

Perda de Olfato e Paladar: A anosmia (perda de olfato) e a ageusia (perda de
paladar) sdo sintomas caracteristicos da fase aguda da COVID-19 que podem
persistir em muitos doentes (Boscolo-Rizzo et al., 2020). A sintomatologia nado afeta
apenas a qualidade de vida, mas podem também indicar danos neurolégicos
subjacentes.

Os sintomas do Long COVID sdo variados e podem afetar multiplos sistemas organicos,
refletindo a complexidade da doenga e as suas consequéncias a longo prazo. A
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identificacdo e o tratamento adequados desses sintomas sdo essenciais para a
recuperacao e reabilitagdo dos doentes, sendo, por isso, fundamental que os
profissionais de saude estejam cientes da diversidade de sintomas e das suas possiveis
inter-relacdes para proporcionar aos doentes um cuidado abrangente e eficaz. Com
efeito, para além da repercussdo clinica, hd também repercussdao de outra natureza,
nomeadamente:

e Saude Mental: A pandemia de COVID-19 ja teve um impacto consideravel na sadde
mental global. O Long COVID agrava essa situacao, pois muitos doentes
experimentam sintomas depressivos e ansiosos devido a incerteza sobre a
recuperagao e o impacto continuo na vida diaria (Rogers et al., 2021).

e /solamento Social: A incapacidade de participar em atividades normais e o medo
de recaidas ou complicacdes podem levar ao isolamento social. Greenhalgh et al.
(2020) reportam que muitos doentes com Long COVID sentem-se
incompreendidos e estigmatizados, o que pode piorar os sintomas psicologicos.

Impactos Econémicos

e Custos de Saude: O tratamento a longo prazo dos sintomas persistentes de COVID-
19 implica custos substanciais para os sistemas de saude. Segundo um relatorio de
Cutler e Summers (2020), os custos associados ao tratamento e reabilitacdo de
doentes com Long COVID podem ser significativos, incluindo hospitalizacdes
repetidas, consultas médicas e terapias de reabilitacao.

e Produtividade e Emprego: A incapacidade de trabalhar devido aos sintomas
persistentes representa um grande impacto economico. Carfi et al. (2020) destacam
que muitos doentes com Long COVID ndo conseguem retornar ao trabalho, ou s6
conseguem fazé-lo de forma limitada, resultando em perda de rendimentos e
produtividade.

Em sintese, o Long COVID representa um desafio multifacetado que afeta ndo apenas a
saude fisica dos doentes, mas também o seu bem-estar psicoldgico e social, além de ter
implicagdes econdmicas significativas. Reconhecer a gravidade e a complexidade do
Long COVID é essencial para desenvolver estratégias eficazes de tratamento e apoio,
sendo necessario continuar a realizar estudos adicionais para entender melhor os
mecanismos subjacentes e otimizar o cuidado dos doentes afetados.

1.1.3. Fatores de risco e preditores

Quanto a fatores de risco e preditores que podem aumentar a probabilidade de
desenvolver Long COVID, selecionamos alguns estudos que nos permitem enumerar
alguns desses fatores. Assim, Sudre et al. (2021), analisando dados de uma amostra
robusta de doentes, identificaram como fatores de risco e preditores significativos de
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Long COVID a idade avancada, indice de massa corporal elevado e presenca de multiplos
sintomas durante a infe¢do inicial. Outros autores, como Lopez-Ledn et al. (2021), na
revisdo sistematica e meta-andlise que realizaram, para além de efeitos e sintomas a
longo prazo, como fadiga, cefaleia, dispneia e sintomas neuroldgicos, identificaram
como principais preditores a gravidade da doenca aguda, a idade e o sexo feminino. As
respostas clinicas, virologicas e imunoldgicas analisadas em doentes hospitalizados por
COVID-19, e focadas na resposta de anticorpos e na sua persisténcia por 6 meses,
geraram resultados que permitiram a Garcia-Abellan et al. (2021) identificar como
principais preditores de Long COVID a idade avancada, o sexo feminino e comorbilidades
pré-existentes e concluir que apesar de a maioria dos doentes continuar a apresentar
respostas imunoldgicas robustas, alguns tinham sintomas persistentes como fadiga e
dispneia.

No que respeita ao sexo feminino, como fator de risco e preditor de infe¢do grave por
SARS-Cov-2, é importante destacar que os resultados de outras investigagdes sao
contraditérios com os anteriores, mostrando os resultados que a gravidade e os
desfechos piores tendem a ser mais comuns entre os homens. Assim, no estudo de meta-
analise realizado por Peckham et al. (2020) os dados compilados mostraram que os
homens tém uma maior probabilidade de hospitalizacdo e morte devido a COVID-19. As
conclusdes de Jin et al. (2020) vdo no mesmo sentido ao encontrarem que os homens
sdo mais propensos a desenvolver complicacbes graves e tém uma maior taxa de
mortalidade em comparagdo com as mulheres.

Também o rastreador de dados da Global Health 50/50 (2020) mostra que, na grande
maioria dos paises, as taxas de mortalidade entre os casos confirmados sdao mais
elevadas nos homens do que nas mulheres. Uma vez infetados e diagnosticados como
caso, os homens correm maior risco de morte. Relatorios preliminares de individuos com
doenca grave de COVID-19 encontraram associagdes com comorbilidades existentes,
incluindo hipertensao arterial, doencas cardiovasculares e algumas doencas pulmonares
crénicas, tendendo estas a estar mais presentes nos homens em todo o mundo. Em
consequéncia, a carga viral de doenca pode também ser causada por niveis mais
elevados de comportamentos de risco, que sao consistentemente considerados mais
comuns nos homens que nas mulheres (ibidem). Conclui-se, assim, que a maior
gravidade da infecdo entre os homens pode estar relacionada com uma combinacao de
fatores biologicos e comportamentais, diferengas no sistema imunolégico, habitos de
saude, e prevaléncia de comorbilidades.



1.2. Cuidados Paliativos
1.2.1. Fases de evolucao e tendéncias atuais

Os cuidados paliativos, como disciplina médica, surgiram na década de 1960 como
resposta as necessidades de doentes com doencas terminais e avancadas.
Anteriormente, o foco predominante nos cuidados de saude era a cura de doencas, mas
progressivamente comegou a ser reconhecida a necessidade de cuidados mais holisticos
que se centrassem na melhoria da qualidade de vida dos doentes que enfrentavam
doencas graves.

O movimento moderno de cuidados paliativos comecou no Reino Unido com o trabalho
pioneiro da Dra. Cicely Saunders, que fundou em 1967 o primeiro hospital moderno, St.
Christopher's Hospice, em Londres. Saunders desenvolveu o conceito de "cuidado total"
que englobava aspetos fisicos, psicoldgicos, sociais e espirituais do cuidado de doentes
(Gracelli, 2022; Wood, 2022).

A medida que os cuidados paliativos ganharam reconhecimento e aceitacdo, ampliaram-
se por todo o mundo. Organizagdes como a Organizagdo Mundial da Saude (OMS) e a
International Association for Hospice and Palliative Care (IAHPC) desempenharam um
papel importante na promogdo dos cuidados paliativos a nivel mundial, estabelecendo
padroes e diretrizes para a sua pratica.

Hoje, os cuidados paliativos sao parte integrante dos cuidados de salide em muitos
paises e sao oferecidos numa variedade de ambientes, incluindo hospitais, unidades de
cuidados paliativos, unidades de cuidados continuados, cuidados domiciliarios. Os
profissionais de cuidados paliativos trabalham em equipa, composta por médicos,
enfermeiros, assistentes sociais, conselheiros espirituais e outros especialistas, para
prestar apoio abrangente aos doentes e as suas familias.

Os cuidados paliativos expandiram-se para incluir ndo apenas doentes com neoplasia
terminal, mas também aqueles com doengas cronicas incuraveis, como doencas
cardiacas, doencas pulmonares, como a doenca pulmonar obstrutiva crénica (DPOC),
doenca renal crénica (DRC) e doenga neurologica avancada, entre outras. Esta
abordagem mais ampla reconhece que os cuidados paliativos podem beneficiar
qualquer pessoa que enfrente uma doenca grave e avancada, independentemente do
seu diagnostico especifico.

Desde a sua criacdo até aos nossos dias, os cuidados paliativos registaram um
desenvolvimento assinalavel, deixando de constituir uma abordagem marginalizada para
se tornarem parte integrante dos cuidados de saude modernos, proporcionando apoio
e alivio a doentes com patologias cronicas e incuraveis em todo o mundo. A evolucao e
desenvolvimento dos cuidados paliativos modernos passou por varias fases ao longo do
tempo, refletindo mudancas na compreensao, aceitacdo e pratica, destacando-se como
principais as seguintes (Clark, 2007; Sepulveda et al. 2002; Saunders, 2000):



Fase de Origem e Fundagdo (década de 1960):

Durante esta fase, os cuidados paliativos surgiram como resposta as necessidades ndo
atendidas de doentes com doenca terminal, tendo Cicely Saunders desempenhado um
papel fundamental no desenvolvimento dos cuidados paliativos com a fundacao do
primeiro hospice moderno, dedicado a doentes com doencas cronicas e incuraveis. Foi
estabelecido o conceito de "cuidados totais" que abrangiam aspetos fisicos, psicologicos,
sociais e espirituais do cuidado do doente.

Fase de Reconhecimento e Expansdo (décadas de 1970 e 1980):

Durante este periodo, os cuidados paliativos comecaram a ganhar reconhecimento e
aceitagdo, especialmente no Reino Unido e noutros paises anglo-saxonicos. Mais
hospitais foram estabelecidos e a investigagdo no campo dos cuidados paliativos ganhou
expansdo. Surgiram organiza¢des como a Organizacao Mundial de Saude e a Associacao
Internacional de Cuidados Paliativos (IAHPC), que desempenharam um papel importante
na promogcao e desenvolvimento dos cuidados paliativos globalmente.

Fase de Ampliacdo do Alcance (décadas de 1990 e 2000):

Nesta fase, os cuidados paliativos foram expandidos para incluir uma variedade mais
ampla de doencas graves e avangadas, ndo apenas a doenga oncolégica em fase
terminal. Reconheceu-se que os principios dos cuidados paliativos eram relevantes para
doencas como doencas cardiacas, pulmonares cronicas, neuroldgicas avangadas e renais
em estadio terminal, entre outras. Programas de educacao e treino em cuidados
paliativos foram desenvolvidos para profissionais de saude em diferentes partes do
mundo.

Fase de Integracdo e Avancos (desde a década de 2010 até o presente):

Nesta fase, os cuidados paliativos tornaram-se uma parte integral da assisténcia médica
em muitos paises. Foram alcangados avancos significativos na investigacao e pratica dos
cuidados paliativos, incluindo intervencdes e tratamentos especificos para abordar
sintomas dificeis e melhorar a qualidade de vida dos doentes. Foi dada maior atencao a
assisténcia centrada no doente e personalizada em cuidados paliativos, reconhecendo a
importancia dos valores, preferéncias e metas individuais dos doentes e das suas familias.

Estas fases representam uma evolucdo continua na compreensao e pratica dos cuidados
paliativos, que continuam a desenvolver-se para atender as necessidades em constante
mudanca dos doentes com doenca cronica incuravel. Com a evolucdo dos cuidados
paliativos também evoluiram as pesquisas e os avangos nesta area. Intervencgdes e
tratamentos especificos foram desenvolvidos para melhorar a qualidade de vida dos
doentes por via do tratamento de sintomas dificeis, como a dor, a dispneia, a fadiga, a
depressao, o suporte psicossocial e emocional para doentes e familiares, a eficacia dos
cuidados paliativos em doentes oncoldgicos e ndo oncolégicos com consequéncias na



reducao significativa no uso de servicos de salde e nos respetivos ganhos de eficiéncia
dai decorrentes.

A demonstra-lo estdo os contributos de um conjunto de estudos e trabalhos sobre o
impacto e os beneficios dos cuidados paliativos na melhoria da qualidade de vida dos
doentes e cujos resultados e conclusdes, procuramos sistematizar e agregar em torno de
cinco dimensdes:

(. Impacto dos cuidados paliativos em doentes com doencas graves e crénicas

Numa revisdo sistematica da literatura sobre cuidados paliativos em doengas ndo
oncoldgicas, Sousa et al. (2020) mostram a eficacia desses cuidados em doentes com
insuficiéncia cardiaca, doenga pulmonar obstrutiva crénica e insuficiéncia renal crénica.
Concluem destacando a importancia de estender os cuidados paliativos a doentes com
uma variedade de doencgas graves e cronicas. Morton (2020) analisou o impacto dos
cuidados paliativos em doentes com doenca renal crénica em estadio terminal que
optam por ndo receber didlise, destacando-se dos resultados a importancia do controlo
de sintomas como fadiga e prurido, o suporte psicossocial para doentes e familiares e a
discussdo sobre cuidados no final da vida e decisGes de tratamento. Por seu lado,
Warraich (2017) examina os beneficios dos cuidados paliativos em doentes com
insuficiéncia cardiaca avancada e apresenta resultados que evidenciam a importancia do
suporte multidisciplinar para melhorar a qualidade de vida, o controlo de sintomas como
dispneia e fadiga e a comunicacao eficaz sobre decisdes de tratamento e cuidados no
final da vida.

{i. Importancia dos aspetos emocionais e psicossociais do cuidado no final da vida e da
comunicagdo eficaz entre equipas de saude, doentes e familiares

O conceito de dignidade no contexto dos cuidados paliativos é explorado por Cardoso
e Tavares (2019) destacando os beneficios de uma abordagem multidisciplinar que inclua
intervengdes psicoldgicas para promover uma morte digna e respeitosa, nomeadamente
a necessidade de considerar ndo apenas os aspetos fisicos, mas também os emocionais
e psicossociais do cuidado no final da vida. Neste mesmo sentido, Bruera (2000) examina
os principais desafios enfrentados nos cuidados paliativos em doentes com neoplasia,
destacando a importancia do controlo eficaz da dor e de outros sintomas, a comunicacao
aberta entre doentes e médicos, e a necessidade de considerar o bem-estar emocional
e espiritual dos doentes em cuidados paliativos. Também Currow (2008) mostra a eficacia
dos cuidados paliativos em doentes com doenca pulmonar obstrutiva crénica (DPOC) e
destaca os beneficios do controlo de sintomas como dispneia e tosse crénica, o suporte
psicossocial para doentes e familiares e a comunicacdo aberta sobre metas de
tratamento e qualidade de vida. Por seu lado, Morgan et al. (2020) apresentam uma
atualizagao das diretrizes clinicas da American Society of Clinical Oncology (ASCO) sobre
a integracao dos cuidados paliativos na assisténcia oncoldgica padrdo e destacam os
beneficios decorrentes da avaliagdo precoce das necessidades de cuidados paliativos, a
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comunicagao eficaz entre doentes e equipas de salde e o suporte continuo para doentes
e familiares durante o curso da doenca.

(ii. Impacto na definicdo de orientacdes para profissionais de saude e cuidadores sobre o
controlo de sintomas

No guia pratico para profissionais de sadude que trabalham em cuidados paliativos,
Barbosa et al. (2016) abordam aspetos como controlo de sintomas, comunicagdo com
doentes e familias, cuidados espirituais e ética no fim da vida, fornecendo também
orientacdes baseadas em evidéncia clinica para ajudar os profissionais a fornecerem
cuidados de alta qualidade e compassivos aos doentes em fase final de vida. Também
Oliveira et al. (2018), com base numa analise especifica das praticas de enfermagem,
fornecem orientacdes para enfermeiros que trabalham em cuidados paliativos,
discutindo aspetos como a avaliagdo de sintomas, comunicacdo com doentes e familias,
cuidados no final da vida e autocuidado do profissional de enfermagem. Numa
abordagem pratica e abrangente, Castro et al. (2017) no seu manual de cuidados
paliativos fornecem um leque de orientacdes para profissionais de saude e cuidadores
sobre o controlo de sintomas, comunicacao eficaz, suporte psicossocial e espiritual,
cuidados no final da vida e luto. Numa area extremamente sensivel como os cuidados
paliativos pediatricos, Alves e Maia (2015) oferecem orientacdes especificas para
profissionais de salde que trabalham com doentes pediatricos em fim de vida,
centrando-se também em questdes como controlo de sintomas, comunicacdo com as
criancas e as suas familias, cuidados de apoio e luto infantil. Numa visdo mais abrangente,
e destinada a profissionais de salde que desejam aperfeigoar as suas competéncias e
conhecimentos, os principios e filosofia dos cuidados paliativos, avaliacdo de sintomas,
comunicagao eficaz, cuidados espirituais e ética no fim da vida sdo também explorados
e desenvolvidos por Alves et al. (2014). Por sua vez, Pimenta e Silva (2020) descrevem o
processo de adaptacdo e validagdo de um questionario de avaliacdo de competéncias
em cuidados paliativos para profissionais de saude em Portugal e discutem os beneficios
da avaliagdo e desenvolvimento de competéncias para garantir a prestacdo de cuidados
de qualidade aos doentes em fim de vida.

(v. Politicas de saude e questoes éticas

Capelas et al. (2019) oferecem-nos uma visdao abrangente dos cuidados paliativos em
Portugal, destacando a evolucao dessa area, os desafios enfrentados e as praticas atuais.
Os autores discutem a importancia da integracdo precoce dos cuidados paliativos na
assisténcia médica, as questdes éticas relacionadas ao fim da vida e as politicas de saude
que impactam a prestacao desses cuidados. Mar6co e Vieira (2017) exploram no artigo
os desafios éticos enfrentados pelos profissionais de saude que trabalham em cuidados
paliativos, incluindo questbes como o dilema entre prolongar a vida e aliviar o
sofrimento, tomada de decisdes complexas e respeito pela autonomia do doente.
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v. Impacto na reducdo significativa do uso de servicos de saude e nos ganhos de eficiéncia
dal decorrentes

Por ultimo, sao trés os estudos que convocamos a este propodsito: Steel et al. (2021)
relatam os resultados de um ensaio clinico randomizado que investigou o impacto dos
cuidados paliativos precoces na utilizagdo de servigos de salde e na qualidade de vida
de candidatos a transplante de figado. Os resultados mostraram que os doentes que
receberam cuidados paliativos precoces tiveram uma redugdo significativa no uso de
servigos de saude e uma melhoria na qualidade de vida em comparacao com o grupo de
controlo. Também na sequéncia de um ensaio clinico randomizado que investigou o
impacto da consulta de cuidados paliativos na utilizacdo de servicos de saude e na
qualidade de vida de doentes submetidos a transplante de células hematopoiéticas, El-
Jawahri et al. (2020) concluiram que a consulta de cuidados paliativos resultou numa
reducdo significativa no uso de servigos de saude e numa melhoria da qualidade de vida
dos doentes. Por seu lado, Teno et al. (2010) investigaram o impacto dos cuidados
paliativos no uso de recursos de saude, como internamentos hospitalares de doentes
com neoplasia em estadio avancado, tendo-se verificado existir uma reducédo
significativa nos custos de assisténcia médica entre os doentes que receberam cuidados
paliativos em comparagao com aqueles que ndo receberam.

1.2.2. Breve contextualizacdo dos cuidados paliativos em Portugal

O tema da morte é um assunto abordado com modeéstia, visto que nossa sociedade
demonstra dificuldades em aceitar a finitude. Mesmo na area da saude, os profissionais
que lidam diariamente com a morte relatam dificuldades em abordar o tema e os
mesmos deveriam receber estimulo e auxilio para uma reflexdo sobre o tema e formacéo
que os habilite a assumir as suas responsabilidades perante a morte dos doentes.

A vivéncia do processo de morrer por parte da propria pessoa e dos seus familiares esta
dependente de multiplos fatores, nomeadamente os recursos, o contexto ou se a
responsabilidade de cuidar da pessoa doente foi partilhada. A Ultima etapa da vida,
quando condicionada por uma doenca prolongada e incuravel, é complexa e especifica,
uma vez que envolve sofrimento da pessoa que vive este processo e de quem lhe é
proximo.

Partilhando desta opinido, Barbosa (2006) refere que as doencas de curso prolongado e
irreversivel, estdo associadas a perdas importantes nos doentes, nos familiares e nos
profissionais de saude, conduzindo a sofrimento e a processos de luto, algumas vezes
complicados. Nao sera possivel qualificar qual o processo mais doloroso, se o cuidar de
uma pessoa querida em processo de doenca em fase terminal ou se o vivenciar a sua
perda.

Em maio de 1992, o Jornal do Fundao, relatava o caso de um doente, de 39 anos, com
uma neoplasia do sistema nervoso central, abandonado pelos servigos de saude, e onde
um familiar relatava que “A Ultima vez que o levaram ao Hospital foi no dia 12 de
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fevereiro. Olharam para ele, de longe, e mandaram-no para casa, sem uma palavra de
conforto”. (Jornal do Fundao, 22 de maio de 1992).

O relato acrescentava que havia “quatro meses, que o doente nao via médico nem
enfermeiro” (ibidem). Este episddio espoletou a questao crucial dos cuidados paliativos.
Neste mesmo ano, em novembro de 1992, inaugurou-se no Hospital do Funddo que
inicialmente servia apenas como Unidade de Tratamento da Dor Crénica, com camas de
internamento para doentes com doenca oncoldgica avancada, o que representa a
primeira iniciativa do género em Portugal. (Garcia, 2002; Marques, 1992).

Na realidade, a medicina paliativa tinha tido inicio, em Inglaterra, um quarto de século
antes, através da agdo pioneira da médica Cicely Saunders, todavia a Associacdo
Portuguesa de Cuidados Paliativos s6 seria fundada a 21 de julho de 1995, com a
designacdo de Associacdo Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP). Os socios
fundadores, que na sua maioria trabalhavam na Unidade de Cuidados Paliativos do
Instituto Portugués de Oncologia do Porto, sentiram a necessidade e a obrigacdo de
promover os cuidados paliativos em Portugal, tendo para isso decidido reunir os
profissionais de diferentes areas com interesse nesta area.

O principal objetivo destes profissionais era promover o desenvolvimento, o estudo, a
investigagdo e o ensino dos cuidados paliativos prestados aos doentes com doenca
crénica avancada e progressiva, com vista a obten¢do da melhor qualidade de vida
possivel, integrando os aspetos psicologicos, sociais e espirituais e sendo consideradas
as necessidades basicas da familia, tanto em vida como para além da morte.

Em 1996, foi inaugurada a Unidade de Cuidados Continuados do Instituto Portugués de
Oncologia do Porto, que é atualmente um Servico de Cuidados Paliativos, e foi também
quando surgiu, no Centro de Saude de Odivelas, em contexto comunitario, a primeira
equipa domicilidria de cuidados continuados, que incluia prestacdo de cuidados
paliativos (Capelas, 2009).

Em 2001, foi inaugurado o Servicos de Medicina Interna e Cuidados Paliativos do
Instituto Portugués de Oncologia de Coimbra. Em mar¢o do mesmo ano, foi aprovado,
por despacho ministerial de 26 de marco de 2001 o Plano Nacional de Luta contra a Dor,
vocacionado para o tratamento da dor fisica e ndo do sofrimento global (Capelas, 2009).
A este, seguir-se-iam, em 2008, o Programa Nacional de Controlo da Dor (PNCD) e, em
2013, o Plano Estratégico Nacional para a Prevengdo e Controlo da Dor (PENPCDor). Com
Programa Nacional para a Prevencdo e Controlo da Dor de 2017, a Direcao-Geral da
Saude (DGS) pretendeu dar continuidade a visdao e missdao dos planos e programas que
o antecederam (DGS, 2008; 2013; 2017).

Pelo Despacho n.° 1235, de 21 de janeiro de 2013, foi constituido o grupo de trabalho
para a regulamentacao da Lei de Bases dos Cuidados Paliativos. A 12 de agosto de 2014
foi publicado o Despacho n.° 10429/2014, que determina que os hospitais publicos e as
unidades locais de saude com valéncias médicas e cirlirgicas de oncologia tém de
assegurar uma equipa intra-hospitalar de suporte em cuidados paliativos. Tais equipas,
designadas pelos conselhos de administracao dos hospitais, devem integrar no minimo,
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profissionais das areas da medicina, enfermagem e psicologia, todos com formagdo em
cuidados paliativos, e por outros profissionais nomeadamente para apoio administrativo,
sempre que o volume e a complexidade dos cuidados prestados o justifiquem.

Em junho de 2003, foi emitida uma circular normativa pela Direccdo-Geral de Saude que
instituiu a Dor como o 5° sinal vital, desenvolvendo-se progressivamente nos hospitais
centrais de agudos servigos de tratamento de dor cronica.

E criada a Rede Nacional de Cuidados Continuados pelo Decreto-Lei n.° 281/2003, de 8
novembro, constituida por respostas especificas para doentes que necessitam de
cuidados de média e longa duracdo, em regime de internamento, domiciliar ou em
unidades de dia, sendo vocacionada para a recuperacao global e manutencdo da
funcionalidade do doente crénico.

Em 2002, a OMS definiu cuidados paliativos como uma abordagem que visa melhorar a
qualidade de vida dos doentes e suas familias que enfrentam problemas decorrentes de
uma doencga incurdvel e/ou grave (que ameaca a vida) e com progndstico limitado,
através da prevencao e alivio do sofrimento, de uma avaliacdo adequada e tratamento
rigoroso dos problemas ndo sé fisicos, como a dor, mas também psicossociais e
espirituais. Os cuidados paliativos sdo, por conseguinte, cuidados de saude holisticos,
ativos, orientados para a prevencao e alivio do sofrimento, através da identificacdo
precoce, diagndstico e tratamento adequado da dor e de outros problemas, sejam estes
fisicos, psicologicos, sociais ou espirituais. Prestados por equipas multidisciplinares sao
cuidados integrados baseados em principios éticos e de planeamento antecipado de
cuidados, pelo que nao antecipam, nem prolongam o processo de morte. Envolvem
ativamente membros da familia/cuidadores na prevencao de crises, capacitando-os e
apoiando-os no luto, de forma personalizada, para adultos e criangas, conforme a
necessidade.

Nos cuidados paliativos contempla-se a pessoa como eixo dos cuidados assistenciais,
com participagdo ativa nos processos de comunicacdo e tomada de decisdes,
assegurando o respeito pela sua autonomia, opinides, valores e direitos. Aplicam-se
precoce e atempadamente no curso das doencgas crdnicas, complexas ou limitantes da
vida, em conjugacao com terapias modificadoras da doenca ou potencialmente curativas,
para recém-nascidos, criangas, jovens e adultos com problemas de salude graves,
congénitos ou adquiridos.

Nos adultos, as patologias que podem exigir cuidados paliativos com maior frequéncia
sdo: doencas oncoldgicas; insuficiéncia de o6rgao; doencgas autoimunes; doencgas
neurologicas; doencas vasculares; anomalias congénitas e outras patologias.

Na populacao pediatrica, as doencgas que requerem cuidados paliativos séo, entre outras:

» Doengas progressivas sem opgoes de tratamento curativo, em que o tratamento €
exclusivamente paliativo e pode frequentemente durar anos;

e Condicao limitante de vida diagnosticada na idade pré-natal ou no nascimento;

e Outras doengas potencialmente fatais.

-14 -



Os cuidados paliativos sdo cuidados de saude com o designio de ajudar a viver e a reduzir
o sofrimento em circunstancias extremas de fim de vida, diligenciam o acompanhamento
centrado na pessoa e nas familias, otimizando a qualidade de vida, o desenvolvimento
do bem-estar humano e maximizando a dignidade dos cuidados, devendo ser prestados
por equipas multidisciplinares e em diferentes contextos de saude, porque lidar com o
sofrimento envolve cuidar de questdes que vao para além do sintoma fisico.

Defende-se, no entanto, que o acesso aos cuidados paliativos deve ser determinado
pelas necessidades da pessoa e respetiva familia e ndo apenas pelo prognostico. Sendo
um direito humano das pessoas (adultas/criancas) e das suas familias quando
confrontados por uma doenca avancada, progressiva e incuravel que limita a sua
esperanca de vida.

Os cuidados paliativos sdo consensualmente considerados um direito humano basico
(Radbruch et al.,, 2013). A legislagdo portuguesa consagra esse direito ao cidadao através
dos seguintes instrumentos legais:

e Lein.°52/2012, de 5 de Setembro (Lei de Bases dos Cuidados Paliativos), consagra
o direito e regula o acesso dos cidaddos aos cuidados paliativos, define a
responsabilidade do Estado em matéria de cuidados paliativos e cria a Rede
Nacional de Cuidados Paliativos (RNCP), a funcionar sob tutela do Ministério da
Saude.

e Lei n.°31/2018, de 18 de Julho, estabelece um conjunto de direitos das pessoas
em contexto de doenca avangada e em fim de vida.

Em funcdo da complexidade clinica, estes cuidados podem ser generalistas e
disponibilizados em todos os niveis de cuidados de saude e com formacao adequada ou
em caso de necessidade complexa prestado por equipas especializadas, com formagao
e experiéncia avancgada.

As equipas de prestacao de cuidados paliativos especializados a nivel local sdo nos
termos da Lei n.° 52/2012, de 5 de Setembro:

e Unidades de cuidados paliativos — servico especifico de tratamento de doentes que
necessitam de cuidados paliativos diferenciados e multidisciplinares,
nomeadamente em situacdo clinica aguda complexa com cuidados em regime de
internamento, podendo estar integrada num hospital. Estas unidades podem ter
diferentes valéncias assistenciais, nomeadamente, de internamento, apoio intra-
hospitalar, consulta externa/hospital de dia e apoio domiciliario;

e Equipas intra-hospitalares de suporte em cuidados paliativos (EIHSCP). Equipas
que prestam aconselhamento e apoio diferenciado em cuidados paliativos
especializados a outros profissionais e aos servigos do hospital, assim como aos
doentes e suas familias, para a execug¢do do plano individual de cuidados aos
doentes internados em situacdo de sofrimento decorrente de doenca grave ou
incuravel, em fase avancada e progressiva ou com prognéstico de vida limitado,
para os quais seja solicitada a sua atuagdo. Estas equipas estdo integradas na
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unidade de cuidados paliativos, quando esta exista na mesma instituicdo, ou
funciona de forma autbnoma, sempre que nado exista unidade de internamento;

e Equipas comunitarias de suporte em cuidados paliativos (ECSCP). Estas equipas
comunitarias prestam cuidados paliativos especializados a doentes que deles
necessitam e apoio as suas familias ou cuidadores, no domicilio, para os quais seja
solicitada a sua atuacdo. Asseguram ainda formacao, apoio e aconselhamento
diferenciado em cuidados paliativos as unidades de cuidados de saude primarios,
as equipas de saude familiar do centro de saude e aos profissionais da rede
nacional de cuidados continuados e integrados.

Como referido anteriormente, desde 2012 que em Portugal esta definida pela Lei de
Bases dos Cuidados Paliativos a responsabilidade do Estado em matéria de cuidados
paliativos. Com esta lei definiu-se que a Coordenacao da RNCP fica assegurada pela
Comissao Nacional de Cuidados Paliativos (CNCP), em articulacio com as
Administracdes Regionais de Saude, através dos respetivos Coordenadores Regionais da
RNCP.

Deste modo, é evidente que a organizacdo dos cuidados paliativos exige treino,
formacao e rigor na pratica, ndo assumindo apenas o controlo sintomatico, chegando ao
suporte do sofrimento emocional e a questdes relacionadas com a dignidade e o sentido
da vida (DGS, 2004; APCP, 2006).

Os cuidados paliativos assentam em principios e direitos fundamentados definidos pela
OMS, mas também adotados por Portugal através do Programa Nacional de Cuidados
Paliativos (PNCP) e pela Associacao Portuguesa de Cuidados Paliativos (APCP), sendo
eles:

e Os cuidados paliativos afirmam a vida e aceitam a morte como um processo
natural, pelo que ndo pretendem provoca-la ou atrasa-la;

e Tém como objetivo o bem-estar e a qualidade de vida do doente, pelo que se deve
disponibilizar tudo aquilo que va de encontro a essa finalidade, sem recorrer a
medidas terapéuticas agressivas;

e Promovem uma abordagem global e holistica do sofrimento dos doentes, pelo que
é necessaria formacao nas diferentes areas em que os problemas ocorrem — fisica,
psicologica, social e espiritual — e uma prestacdo de cuidados de saude
interdisciplinar;

e Sdo oferecidos com base nas necessidades e ndo apenas no progndstico ou no
diagnostico, pelo que podem ser introduzidos em fases mais precoces da doenca,
quando o sofrimento é intenso e outras terapéuticas, cuja finalidade é prolongar a
vida, estdo ainda a ser utilizadas;

e Prologam-se pelo periodo de luto, com a preocupacdo de abranger as
necessidades das familias e cuidadores. O recetor de cuidados é sempre o doente
e a familia que ndo devem considerar-se entidades separadas.
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Os cuidados paliativos pretendem, assim, ser uma intervengao especifica no ambito dos
cuidados de saude, pelo que utilizam ferramentas cientificas e integram-se no sistema
de saude. Os critérios considerados, tanto a nivel internacional pela OMS (2004), como a
nivel nacional pela DGS (2004) e pela APCP (2006), para definir os doentes que carecem
deste tipo de cuidados sao os seguintes:

e Doente portador de doenca em estadio avangado, progressiva e incuravel, com
diagnostico confirmado e prognédstico de vida limitado (que alguns autores
limitam como inferior a 6 meses);

e Presenca de sintomas multifatoriais e intensos causados por doenga cronica,
evolutiva e incapacitante e outras situagdes relacionadas com idade avangada.

1.2.2.1. Os cuidados paliativos na regido Alentejo

Os cuidados paliativos apresentam na regido Alentejo um desenvolvimento mais tardio
na introducao de equipas dedicadas aos mesmos, ainda que a sua distribuicdo no
territorio seja bastante assimétrica. Em comparacdao com outras regides do pais, a
primeira unidade de cuidados paliativos inserida num hospital publico no Alentejo foi
criada no Alentejo Litoral, a Unidade Local de Saude do Litoral Alentejano, E.P.E. -
Hospital do Litoral Alentejano, com 8 camas, tendo a mesma sido inaugurada a 20 de
junho de 2008, cerca de uma década depois da introducdo de unidades de cuidados
paliativos noutras regides do litoral do territorio nacional. No que respeita a sub-regidao
do Alentejo Central, a primeira equipa de suporte e comunitaria em Cuidados Paliativos
foi inaugurada apenas a 1 de marco de 2018.

No que diz respeito a criagdo de equipas hospitalares e/ou equipas com formacao
avancada em cuidados paliativos a sub-regido Alto Alentejo apresenta também uma
Unidade de Cuidados Paliativos com 8 camas no Hospital Distrital de Portalegre e 6
camas no servico de Medicina Interna no Hospital de Elvas, destinadas a doentes com
necessidades paliativas, sendo que a data da realizagdo desta dissertacao, quer o
Hospital de Beja, quer o Hospital do Espirito Santo de Evora, apesar de este Gltimo ser o
hospital de referéncia para a regido Alentejo, continua sem camas em Unidade de
Cuidados Paliativos destinadas exclusivamente a doentes com necessidades paliativas.

As restantes unidades de Cuidados Paliativos que servem a populacao das sub-regides
Alentejo Central e Baixo Alentejo, sub-regides correspondentes aos distritos de Evora e
de Beja (com exclusdo do concelho de Odemira), e nas quais se concentra a maior parte
da populagdo alentejana, respetivamente com 152.511 habitantes no Alentejo Central e
114.889 habitantes no caso do Baixo Alentejo (INE, 2021), correspondem a instituicbes
privadas integradas na RNCCI e sdo estas: o Instituto S. Jodo de Deus - Hospital S. Jodo
de Deus em Montemor (com 8 camas) e o Hospital de Sdo Paulo - Serpa - Santa Casa da
Misericérdia de Serpa (com 6 camas).
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Demografia, envelhecimento e isolamento social da populagdo

O envelhecimento da populacdo é um fendmeno que, apesar de mundial, atinge em
particular as sociedades ocidentais contemporaneas e que provoca profundas alteragdes
na estrutura populacional com repercussdes no padrao geral de desenvolvimento atual.
Portugal ndo é excec¢do, em particular nas zonas do interior, nomeadamente no Alentejo,
onde o numero de jovens € muito reduzido e os idosos tendem a ser os Unicos a
permanecer nas localidades mais isoladas e distantes dos centros urbanos.

Segundo dados do INE (2020), a populacdo residente no Alentejo tende a diminuir até
2080 em qualquer um dos cenarios projetados. Os resultados apresentados baseiam-se
no cenario central de evolucdo para a populagdo residente. Em termos de fecundidade,
este cenario prevé uma recuperacdao moderada dos futuros niveis de fecundidade até
2080, com o indice Sintético de Fecundidade (ISF) a atingir 1,59 criancas por mulher em
2080. Em termos de mortalidade, espera-se que os ganhos na esperanca de vida
observados nos ultimos anos persistam, com a esperanca de vida a nascenca a atingir
87,92 anos para os homens e 93,30 anos para as mulheres em 2080.

Quase 50.000 pessoas idosas vivem hoje sozinhas no Alentejo (INE, Censos 2021). A
experiéncia de se viver s6 numa idade mais avancada, apesar de comum, nao deixa por
isso de ser ameacadora para o bem-estar individual e para a saude psicoldgica,
sobretudo quando acompanhada de isolamento social. Quando se fala em “viver sé” ou
em “soliddo” podemos estar a referir-nos a auséncia de contacto ou a sensacdo de nao-
pertenca a uma determinada comunidade que uma pessoa possa experimentar, tendo
ou ndo pessoas a sua volta. Diferente é a situacao de "“isolamento social”, que se define
como a auséncia efetiva de contactos com as pessoas que formam parte do quotidiano
de cada individuo, seja numa base familiar, de vizinhanca ou mais alargada.

Numa publicacdo relativamente recente, o National Institute on Aging (2019) identificou
0s seguintes riscos como os de maior relevancia associados ao isolamento social dos
mais velhos:

e Complicagdes ao nivel da saude fisica: de acordo com Holt-Lunstad et al. (2015), a
solidao pode ser tdo mortal como o tabaco ou a obesidade, ao passo que a pressao
arterial e os niveis de stresse mostram-se particularmente elevados em pessoas
que vivam isoladas, sobretudo pessoas idosas;

e Complicagdes ao nivel da saude mental, particularmente depressao (Courtin &
Knapp, 2017; Erzen & Cikrikci, 2018);

e Adocdo de estilos de vida ndo saudaveis: o isolamento leva frequentemente os
idosos a comportamentos de risco como fumar, beber em excesso ou negligenciar
a pratica de atividade fisica;

e Aumento do risco de declinio cognitivo, deméncia e outras patologias (Livingston,
2020) e em que de acordo com um estudo realizado pelo Rush Institute for Healthy
Aging 22, verificou-se que o risco de aparecimento de doenga de Alzheimer quase
duplicava em adultos que viviam isolados, o que poderia dever-se ao facto de
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pessoas idosas terem menor estimulagdo e/ou ao facto de os sintomas de declinio
cognitivo se manifestarem tardiamente dada a auséncia de contactos sociais;

e Maior incidéncia de maus-tratos: pessoas idosas que vivem isoladas e que dada a
sua "invisibilidade social” estdo mais suscetiveis a serem alvo de negligéncia;

e Percecao de menor qualidade de vida: pessoas idosas que vivem isoladas tendem
a considerar que a sua qualidade de vida é inferior a desejada, apresentando
frequentemente sinais de desanimo e sintomas depressivos.

Por outro lado, Findlay e Cartwright (2002) enumeram como principais fatores de risco
potenciadores do isolamento social os seguintes:

e Ter uma doenca fisica ou mental

e Ser muito idoso (mais de 80 anos)

e Viver sozinho

e Ser cuidador de outrem por periodo longo

e Sofrer a perda de um ente querido

e Ser vitima de maus tratos na terceira idade

e Ter dificuldade de comunicacao (audicao)

e Possuir baixas habilitacoes literarias

e Ter dificuldade de acesso a meios de transporte

e Residir em zonas mais carenciadas e/ou isoladas

No caso especifico da regido Alentejo, esta caracteriza-se por uma populacdo com uma
elevada afluéncia de doentes, mais prevalente na populacdo idosa, com mdultiplas
etiologias e comorbilidades, desde a cardiopatia isquémica e/ou hipertensiva, diabetes,
dislipidemia, doenca vascular cerebral, patologias do foro respiratério e/ou renal, o que
pressupde o conhecimento aprofundado da sua fisiopatologia e a utilizagdo de multiplos
farmacos, com variadas interacdes.

Os dados publicados em 2017 pelo Instituto Nacional de Estatistica, mostram que, na
regido alentejana, ha 54,2 mortes por suicidio por 100 mil habitantes, contra 22,4 no
restante territério nacional, o que transporta para que a taxa de suicido no Alentejo seja
o dobro da média nacional.

O fendbmeno afeta sobretudo os homens (43,6 ébitos por 100 mil habitantes no Alentejo;
17,4 no resto do Pais). E também na regido alentejana que problemas como a depressao,
ansiedade e deméncia ganham maior expressao, quando comparados com a situagao
geral do pais.

O estado da saude mental na regido alentejana é muitas vezes devido ao isolamento
social como causa principal, mas é na precariedade real de recursos humanos que se
coloca como imperativo no acesso a cuidados de saude e na literacia da populacdo que
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iria minimizar o impacto do isolamento social e geografico. O acesso limitado a
transporte, servicos de saude e suporte social. A soliddo pode levar ao agravamento de
condigdes de saude mental, como depressao e ansiedade, e pode também influenciar
negativamente a saude fisica, aumentando o risco de doencas crbnicas. A escassez de
redes de apoio social, como vizinhos ou familiares por perto, intensifica o impacto do
isolamento social.

Os cuidados paliativos no Alentejo enfrentam desafios especificos devido ao isolamento
social e geografico, em especial, no que respeita a:

e Acesso a servicos especializados: A disponibilidade de equipas de cuidados
paliativos é limitada, e muitas vezes as distancias entre doentes e prestadores de
cuidados sao grandes, dificultando o acompanhamento regular;

e Falta de apoio social: Sem uma rede de suporte local, é dificil garantir que os
doentes recebam o apoio emocional e pratico de que necessitam. A solidao pode
exacerbar o sofrimento psicolégico e diminuir a eficacia dos cuidados;

e Mobilizagdo de recursos comunitdrios: Embora existam esforcos para integrar
recursos comunitarios no apoio aos cuidados paliativos, o envolvimento das
comunidades pode ser limitado pela propria dispersao da populagao e pela falta
de sensibilizacdo e conhecimento sobre a importancia do apoio ao fim de vida.

A ndo existéncia de uma rede organizada, funcional e coesa de cuidados paliativos tanto
a nivel hospitalar como a nivel da comunidade, revela-se de uma enorme fragilidade
numa regidao onde o envelhecimento e o isolamento social séo uma realidade confirmada
e onde a grande maioria da sua populacdo apresenta um desconhecimento cultural dos
mesmos, nas quais em muitas situagdes nao tem sequer acesso a cuidados paliativos e
ainda menos a cuidados paliativos de qualidade.
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1.2.3. Teoria e pratica: relatos de uma experiéncia em contexto formativo
internacional

A pandemia proporcionou uma oportunidade para repensar o planeamento de servigos
de saude de cuidados avangados em que o ponto de partida para qualquer discussao
devem ser sempre os valores e prioridades dos préprios doentes, com particular enfase
para os doentes que apresentem ou possam vir a apresentar no futuro necessidades
paliativas.

A referéncia ao Hospital General Universitario Gregorio Marafion (HGUGM), em Madrid,
ao Flinders Medical Centre em Adelaide, que integra a rede do South Australia Palliative
Care Services (SAPS) na Australia e a Equipo de Suporte y Atencidon al Domicilio en
Cuidados Paliativos (ESADP Esponcreda) da comunidade de Madrid, decorre do facto de
serem centros de referéncia em cuidados paliativos pela sua atividade assistencial e da
investigacao clinica que realizam e da oportunidade de ter realizado estagios clinicos nas
instituicdes referidas durante um periodo de seis meses ao abrigo de um protocolo
universitario com a Universidade Catélica Portuguesa no ambito do mestrado em
cuidados paliativos. A participacdo num clinical internship permitiu-me o contacto com
boas praticas em hospitais e centros internacionais de referéncia em cuidados
paliativos e, sobretudo, o exercicio e aprofundamento da pratica clinica e com isso a
possibilidade de transferéncia de conhecimento, de novas abordagens e metodologias
de trabalho em contexto hospitalar e de apoio domiciliario na comunidade.

De seguida, apresentam-se algumas das abordagens e praticas desenvolvidas em cada
uma das instituicdes referidas e cuja sequéncia segue exclusivamente a ordem
cronoldgica dos estagios clinicos realizados:

Hospital General Universitdrio Gregério Marafion (HGUGM)

Foi o primeiro centro espanhol a receber a acreditacdo como "Centro Reconhecido para
a Integracao da Oncologia e Cuidados Paliativos", tendo esta sido concedida em 2005
pela Sociedade Europeia de Oncologia Médica.

A Unidade de Cuidados Paliativos do HGUGM atende doentes com doenga oncoldgica
e ndo oncologica de alta complexidade. A filosofia dos cuidados paliativos enfatiza o
cuidado centrado no doente e na familia, otimizando a sua qualidade de vida e bem-
estar. A unidade iniciou a sua atividade em 1990, com o objetivo inicial de prestar
assisténcia integral a doentes oncolégicos em fim de vida no hospital. Foi pioneira de
cuidados paliativos na comunidade de Madrid e a primeira unidade paliativa aguda de
um hospital universitario de terceiro nivel em Espanha. A Unidade assegura também o
atendimento a doentes com doencas ndo oncoldgicas que apresentam insuficiéncias
organicas avancadas, como insuficiéncia cardiaca, respiratoria, hepatica ou renal, além
de deméncias e outras doencas neurodegenerativas com fragilidade avancada e doenca
terminal.
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O servico é composto pela unidade de cuidados paliativos de agudos, equipa de apoio
intra-hospitalar e consulta externa de cuidados paliativos e de cuidados paliativos
precoces em articulagdo permanente com a urgéncia de cuidados paliativos continuos
Pal24 (derivacao de urgéncia) e com a equipa de hospitalizacdo domiciliaria que, por sua
vez, esta em articulagdo com as equipas de cuidados paliativos existentes na comunidade
(médicos de familia).

A atividade de investigacao desenvolve-se a nivel nacional e internacional, participando
em projetos de investigagdo multicéntricos em colaboragdo com outras especialidades
médicas e trabalhando direta e ativamente com o gabinete regional de cuidados
paliativos da rede de investigacao InvestPal Madrid.

As principais valéncias sdao o internamento na unidade, consultadoria e apoio intra-
hospitalar, consulta externa e realizacdo de atividade cientifica, com um destaque
especial para a consulta de cuidados paliativos precoces. A unidade tem 20 camas,
distribuidas em 2 quartos individuais e 9 quartos duplos e presta cuidados a doentes
com necessidades paliativas de alta complexidade. A equipa de apoio intra-hospitalar
gere todos os pedidos de cuidados solicitados pelos médicos responsaveis pelos doentes
com necessidades paliativas internados na enfermaria de qualquer uma das enfermarias
do hospital e no servico de urgéncia.

A consulta externa de cuidados paliativos precoces, iniciada em 2010, atende doentes
com doengas avancadas e necessidades paliativas de alta complexidade. Promove a
continuidade do cuidado, articulando-se com as diferentes especialidades médicas do
hospital e da atencao domiciliaria, favorece a organizacao de cuidados compartilhados
e facilita a transicao para os cuidados paliativos quando os tratamentos ativos nao séo
mais indicados ou ndo sao eficazes.

O conceito “consulta de cuidados paliativos precoces” foi implementado no HGUGM no
inicio dos anos 2000 apos os bons resultados ja obtidos nos Estados Unidos no que diz
respeito ao seguimento em consulta de doentes com diagndstico de doenga cronica e
incuravel e o seu seguimento em consulta em fases mais precoces e ainda sob
tratamento ativo, nomeadamente quimioterapias, como é o caso dos doentes
oncolégicos.

A oferta da consulta permite evitar a sensacao de abandono terapéutico que acompanha
muitas vezes o fim da quimioterapia paliativa. De igual modo, explora melhores
caminhos de comunicacdo com o doente e a familia quando se esta perante a
incurabilidade da doenga, mesmo que o fim ainda ndo esteja iminente, melhorando
perspetivas realistas, sofrimento existencial e gestdo de esperanca e conflitos. A
abordagem valoriza a histéria natural da doenca, a historia pessoal de vida e as reacdes
fisiologicas, emocionais e culturais dos doentes e familiares diante da doenga, o que faz
com que o plano de cuidados seja totalmente personalizado, flexivel e ajustado ao longo
do tempo.

No estudo descritivo observacional e retrospetivo “Incorporacion de los cuidados
paliativos precoces en la atividade de una consulta externa de cuidados paliativos en un
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centro oncoldgico tercidrio”, realizado em 2013 no HGUGM apds implementagdo do
programa “precoces” e publicado no mesmo ano (Nufiez Olarte et al., 2001) concluiu-se
da existéncia de uma reducao direta de custos hospitalares no que diz respeito a gastos
diretos de admissdo no servico de urgéncia, uso de consultas externas e uso de
quimioterapia e/ou tratamento potencialmente agressivos em fim de vida, sendo
privilegiado o controlo sintomatico com diminuicdo de complica¢des de tratamentos que
motivam igualmente admissdes hospitalares. Paralelamente é destacada a enorme
importancia da dificil tarefa diaria da equipa de cuidados paliativos que consiste em
equilibrar a honestidade com a esperanga na comunicagado de informagdes prognosticas,
em informar honestamente de uma situagdo terminal e, a0 mesmo tempo, tentar manter
a esperanca.

Flinders Medical Centre, South Australia Palliative Care Services (SAPS)

Desde os anos 80 do século XX que a Australia apostou numa reforma da saude com
foco na educagdo, formacao e literacia em cuidados paliativos dirigida aos profissionais
de salde com inicio na fase pré-graduada (Clark & Seymour, 1999). Reforcar o vinculo e
suporte social, ampliar a possibilidade de cuidado domicilidrio (ou préximo desta
tipologia, como sdo os hospices) e enfatizar o suporte para o controle de sintomas
diversos do doente e das necessidades da familia constituem um modelo muito claro de
comunicag¢do desde as fases iniciais de um diagnéstico.

Os cuidados paliativos na Australia, apesar da sua extensao territorial, apresentam uma
cobertura integral devido a politicas profundas de reforma na saude nos ultimos 40 anos,
com o intuito de formagdo continua dos seus profissionais e desenvolvimento de equipas
tanto a nivel hospitalar como da comunidade (Palliative Care Australia, 2018).

O Estado do South Australia, apresenta uma populacdo de 1,771 milhdes para uma area
total de 1.043.514 km? (Australian Bureau of Statistics, 2023). O Flinders Medical Centre
(FMC) e o South Australia Palliative Services (SAPS), pertencem a um vasto complexo
hospitalar e universitario, centro de referéncia de nivel 3, na cidade de Adelaide, capital
do Estado do South Australia e quinta maior cidade australiana.

O Flinders Medical Center, inaugurado em 1976, € um importante hospital terciario
publico com 593 camas hospitalares, que juntamente com a Flinders University e o
Flinders Private Hospital (130 camas) encontram-se no vasto complexo hospitalar de
Bedford Park, no sul da Australia. Esta instituicdo oferece servicos em internamento de
cuidados paliativos, ambiente de hospice, consulta externa com diferentes
especializacdes em cuidados paliativos, com énfase para as doengas neuromusculares
degenerativas, consultoria hospitalar, investigacdo e cuidados domicilidrios em
articulacao constante e cobertura integral com todas as equipas da comunidade e/ou
médicos de familia da area que abrange e das equipas comunitarias hiperespecializadas
em cuidados paliativos. A unidade de internamento foi inaugurada em 1988, tem 15
camas, 7 quartos individuais e 4 quartos duplos, garantindo a distribuicdo dos doentes
em funcdo das suas necessidades individuais e conforto.
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O servico promove de igual modo, as terapéuticas complementares em cuidados
paliativos, com destaque para a “art therapy” nas mais diversas formas de arte. A terapia
baseada na arte permite que doentes e familiares expressem emocdes através da criacdo
artistica. Existem voluntarios e profissionais ligados as diferentes formas de arte, ndo
necessariamente profissionais de saide, mas com gosto e formacdo em paliativos que
podem visitar a unidade hospitalar e promover acdes junto dos doentes, desde a musica
a pintura.

Os doentes sdo incentivados a partilhar historias e a desenvolver atividades artisticas,
trabalhos como desenho, pintura, escultura e costura, como meios de promocao do
bem-estar. Associada a “art therapy” é promovido também a “pet therapy”. A unidade
conta com quatro voluntarios passeando cdes de terapia diariamente. Esses cdes sdo
especificamente treinados para a sua fungdo terapéutica e sdo testados para prevenir a
transmissdo de doencas. Existe também um pdnei para hipoterapia. Os doentes também
podem receber os seus proprios animais de estimacdo em local proprio da unidade
hospitalar.

O Flinders Private Hospital é reconhecido internacionalmente por conduzir investigacao
de elevada qualidade na area dos cuidados paliativos. A integragdo em equipas
hospitalares num servico especializado e altamente diferenciadas em cuidados paliativos,
nomeadamente em investigagdo clinica, e com multiplos servicos em funcionamento e
articulacao, deixa fortes marcas formativas e experienciais a nivel profissional e pessoal,
em consequéncia da observacgdo participante e do contacto com novas abordagens no
ambito da atividade clinica, organizacdo e procedimentos de trabalho em todas as
valéncias desde o internamento, consulta, consultadoria, equipa da
comunidade/cuidados domiciliarios, acompanhamento da equipa de investigacao em
projetos sobre a dispneia em doentes ndo oncoldgicos com necessidades paliativas,
nomeadamente insuficiéncia cardiaca e doenca pulmonar obstrutiva crénica.

De salientar ainda que é comum os doentes relatarem espontaneamente novos sintomas,
a eficiéncia de uma nova terapéutica estratégica e efeitos colaterais. Estdo igualmente
familiarizados com escalas de dor e prognostico e sdo incutidos em utilizar as mesmas
para avaliacdo dos seus proprios sintomas. A autonomia da pessoa é primordial e os
casos de “conspiracdo do siléncio” sdo raros. Estas caracteristicas e modos de atuacao
permitem uma discussdo bastante aberta, sendo evidentes as vantagens pois tanto os
doentes como as suas familias parecem tomar decisdes informadas ao lidar melhor com
o processo da doenca crénica até ao fim de vida.

Equipo de Suporte y Atencion al domicilio en cuidados paliativos: ESADP Esponcreda

Atualmente, na comunidade de Madrid estdo disponiveis 11 equipas de apoio paliativo
domiciliario e 5 unidades de cuidados paliativos domiciliarios. O seu ambito de atuacdo
é no domicilio dos doentes, garantindo cobertura total da cidade (centro e periferia)
pertencentes a comunidade de Madrid e a sua fungéo principal é proporcionar apoio em

-24-



cuidados paliativos em situacdes complexas, dividindo a gestdo dos mesmos com os
profissionais de cuidados primarios e com a unidade de apoio paliativo PAL24.

A experiéncia decorrente da incorporacdo em Madrid na equipa comunitaria com a
ESADP Esponcreda proporcionou a realizacao de trabalho de acompanhamento dos
doentes no domicilio. Trata-se de uma equipa composta por médicos, a maioria deles
especialistas em medicina geral e familiar com competéncia em cuidados paliativos,
acompanhada por uma equipa de enfermeiros, psicdlogos, nutricionistas, assistentes
sociais, fisioterapeutas, farmacéuticos e apoio de servicos religiosos.

A atividade diaria consiste na observacdo dos doentes no seu domicilio e intervencdo
terapéutica, contacto com a familia, esclarecimento de duvidas, bem como sinalizagdo
de casos complexos. Apos reunido diaria da equipa é elaborado um resumo clinico dos
doentes que estdao a ser acompanhados na area geografica correspondente a acdo da
equipa. De igual modo, existe coordenagao com o servico de urgéncia na forma da
unidade de atengdo paliativa continuada PaL24, uma linha de atendimento telefénico em
cuidados paliativos a funcionar 24horas/dia na comunidade de Madrid, permitindo a
sinalizacdo de urgéncias ou emergéncias neste contexto e uma resposta coordenada
entre a comunidade e o hospital e/ou unidades de referenciagao.

Esta imersdo experiencial por trés diferentes unidades internacionais de referéncia de
cuidados paliativos proporcionou o contacto com boas praticas clinicas e evidenciou
a importancia do desenvolvimento de competéncias nas areas do controlo de sintomas,
sedagdo paliativa, gestdo do doente com sintomatologia parcialmente refrataria, novas
abordagens da histéria natural de algumas patologias, melhor compreensao e gestéo
dos problemas psicossociais e emocionais associados, nomeadamente a comunicagdo
de "mas noticias”, gestao e articulacdo de equipas, acompanhamento da investigacao
clinica realizada e observacao da estruturagdo de um servico coordenado a este nivel.
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1.3. A Importancia dos Cuidados Paliativos no Suporte e Tratamento de
Doentes com Sintomas Persistentes de Long COVID

A pandemia de COVID-19 trouxe a tona inumeras dificuldades e desafios para os
sistemas de salde em todo o mundo. Além da alta taxa de transmissdo e mortalidade
associada a fase aguda da infecdo pelo SARS-CoV-2, emergiu uma preocupacao
crescente com os sintomas persistentes em sobreviventes de infe¢des graves, um quadro
clinico conhecido como Long COVID. Estes doentes apresentam frequentemente um
conjunto de sintomas debilitantes que podem durar meses apds a recuperacao inicial,
afetando significativamente a qualidade de vida. Neste contexto, os cuidados paliativos
assumem um papel crucial no controlo e apoio desses doentes, visando ndo apenas o
alivio dos sintomas, mas também a melhoria da sua qualidade de vida.

O impacto do Long COVID é multidimensional, afetando nao apenas a saude fisica dos
doentes, mas também sua saude mental e bem-estar social. A persisténcia desses
sintomas pode resultar em incapacidades de longo prazo, levando a perda de
produtividade e custos substanciais para os sistemas de saide (Huang et al., 2021; Cutler
e Summers, 2020).

Os cuidados paliativos sao uma abordagem de tratamento que visa melhorar a qualidade
de vida dos doentes com doengas graves ou que ameagam a vida. Isto é alcancado
através da prevencao e alivio do sofrimento, identificacdo precoce e tratamento
adequado da dor e de outras manifestacdes de desconforto e sofrimento, sejam elas do
foro fisico, psicossocial ou espiritual (World Health Organization, 2021).

1.3.1. Importancia e evidéncia da eficacia dos Cuidados Paliativos no Long COVID

No contexto do Long COVID, os cuidados paliativos podem fornecer um suporte integral
que abranja o tratamento e controlo de sintomas, apoio psicologico, orientacao social e
espiritual e assisténcia na tomada de decisdes.

e Tratamento e controlo de sintomas persistentes: Doentes com Long COVID
experimentam frequentemente uma miriade de sintomas persistentes que podem
ser debilitantes. Os cuidados paliativos desempenham um papel crucial no
tratamento e controlo desses sintomas, utilizando abordagens farmacolégicas e
ndo farmacoldgicas para aliviar a dor, dispneia, fadiga e outros desconfortos. Por
exemplo, estratégias de controlo da dor podem incluir o uso de analgésicos,
técnicas de relaxamento e terapia cognitivo-comportamental (Puntmann et al.,
2020; Rogers et al., 2021).

e Suporte psicolégico: A ansiedade, depressao e outras manifestacbes de saude
mental sdo comuns em doentes com Long COVID. Os cuidados paliativos oferecem
apoio psicologico continuo, ajudando os doentes a lidar com o stress e a incerteza
associados a doenga prolongada. Intervencbes como a terapia cognitivo-
comportamental e o aconselhamento psicologico sado praticas reconhecidas para
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melhorar a saude mental e a qualidade de vida desses doentes (Greenhalgh et al.,
2020).

e Apoio social e espiritual: O Long COVID pode levar ao isolamento social e afetar as
relagdes familiares e sociais dos doentes. Os cuidados paliativos incluem suporte
social e espiritual, fornecendo um espacgo para os doentes expressarem as suas
preocupacdes e necessidades. Isso pode envolver a mediacdo de conflitos
familiares, orientagdo sobre servigos comunitarios disponiveis e apoio espiritual
para doentes que enfrentam questdes existenciais (Huang et al., 2021).

e Coordenagdo de cuidados: Doentes com Long COVID necessitam muitas vezes de
cuidados continuos e multidisciplinares. Os cuidados paliativos facilitam a
coordenacdo entre diferentes especialidades médicas, garantindo que os doentes
recebam um tratamento holistico e continuo. Esta abordagem integrada é
essencial para o tratamento e controlo eficaz dos sintomas e para a melhoria da
qualidade de vida dos doentes (Carfi et al., 2020).

Sao, na verdade, varios os estudos que tém destacado a eficacia dos cuidados paliativos
no tratamento e controlo de doentes com Long COVID. No estudo conduzido por
Greenhalgh et al. (2020), foi demonstrado que a inclusdo de cuidados paliativos no plano
de tratamento resultou numa melhora significativa na qualidade de vida e na reducao
dos sintomas persistentes. Na mesma linha de conclusdes, Rogers et al. (2021)
ressaltaram a importancia do suporte psicoldgico e do controlo da dor, mostrando que
os doentes que receberam cuidados paliativos apresentaram uma melhor adaptacéo e
gestao da doenga. Outros investigadores (Carfi et al., 2020) encontraram também
evidéncias de que os cuidados paliativos ndo s6 melhoraram o bem-estar fisico dos
doentes, como forneceram suporte essencial para as suas familias, ajudando a lidar com
o impacto emocional e social da doenca prolongada. Também Huang et al. (2021)
destacaram a necessidade de uma abordagem multidisciplinar, onde os cuidados
paliativos desempenham um papel central na coordenacao de diferentes intervencdes
terapéuticas.

1.3.2. Desafios e Barreiras

Apesar das evidéncias de eficacia, a implementacdo de cuidados paliativos para doentes
com Long COVID enfrenta varios desafios. Um dos principais obstaculos € a falta de
consciencializacdo e compreensao sobre o papel dos cuidados paliativos neste contexto.
Muitos profissionais de saude e doentes ainda associam cuidados paliativos
exclusivamente com cuidados de fim de vida, o que pode limitar a sua aceitagdo e
utilizacao precoce (Cutler & Summers, 2020).

Além disso, a escassez de recursos e a sobrecarga dos sistemas de salude durante a
pandemia dificultam a provisdo de cuidados paliativos adequados. Também a formacao
insuficiente de profissionais de saude e a baixa diferenciagdo em cuidados paliativos,
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bem como a falta de politicas de salde que integrem esses cuidados de forma
sistematica (Puntmann et al, 2020), representam barreiras significativas a uma
abordagem multidisciplinar e coordenada de diferentes intervencdes terapéuticas.

1.3.3. Recomendacoes para a Pratica Clinica e Politicas de Saude

Para melhorar a administracdo de cuidados paliativos a doentes com Long COVID,
podem ser adotadas varias medidas, nomeadamente:

e Educacdo e formacdo: E crucial aumentar a consciencializacdo sobre o papel dos
cuidados paliativos no controlo do Long COVID entre profissionais de saude,
doentes e a comunidade em geral. A implementacao de programas de formagao
especificos para profissionais de saude pode melhorar a compreensdo e a
aplicacdo de cuidados paliativos em diferentes contextos clinicos.

e Politicas de saude integradas: Os sistemas de salde devem desenvolver e
implementar politicas que integrem os cuidados paliativos no controlo do Long
COVID. Isso inclui a alocacao de recursos adequados, a criagao de equipas
multidisciplinares e o estabelecimento de diretrizes clinicas para o controlo dos
sintomas persistentes.

e Investigac@o e monitorizag@o continuas: A investigacdo continua é necessaria para
entender melhor os mecanismos subjacentes do Long COVID e a eficacia das
intervencgdes paliativas. Estudos longitudinais podem fornecer dados valiosos
sobre os beneficios a longo prazo dos cuidados paliativos e ajudar a aperfeicoar as
abordagens terapéuticas.

O Long COVID representa um desafio significativo para doentes, familias e sistemas de
saude. A integragdo de cuidados paliativos no controlo desses doentes oferece uma
abordagem abrangente para o alivio dos sintomas persistentes, o apoio psicolégico e
social, e a melhoria da qualidade de vida. Embora existam barreiras a implementacao dos
cuidados paliativos, as evidéncias sugerem que os cuidados paliativos podem
desempenhar um papel crucial no tratamento de doentes com Long COVID, sendo
essencial que os sistemas de salde reconhecam e incorporem essa abordagem para
enfrentar os desafios atuais e futuros no controlo dos sintomas e na melhoria da
qualidade de vida dos doentes.
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Il - Estudo Empirico

2.1. Contextualizacao do estudo: breve resenha historica

Ha mais de quinhentos anos que o Hospital de Evora serve a populacido do Alentejo. Ao
longo de cinco séculos, este Hospital Central passou por diversas evolucdes e teve varias
designacdes: Hospital Real, Hospital do Espirito Santo, Hospital da Misericérdia; e, apds
o0 25 de Abril de 1974, Hospital Civil e Hospital Distrital de Evora. Em 1996 retomou o
nome Hospital do Espirito Santo, sendo Entidade Publica Empresarial (EPE) desde 2007.
No ano seguinte, o HESE-EPE foi classificado como Hospital Central. Administracao pela
Santa Casa da Misericérdia a 6 de Abril de 1567, o Hospital do Espirito Santo foi
solenemente entregue, pelo Cardeal D. Henrique, a Mesa da Santa Casa da Misericérdia
de Evora, que o administrou durante 409 anos. A 2 de Abril de 1975, por imperativos
legais, o Hospital do Espirito Santo, passou para a tutela do Estado. Em 1975, verificou-
se a entrada em funcionamento do edificio novo do Hospital. (Leal, 1996).

Atualmente, o hospital no seu total tem 332 camas e encontra-se dividido fisicamente
em dois edificios: o edificio do Espirito Santo e o edificio do Patrocinio. Oferece as
seguintes valéncias: Medicina Interna, Nefrologia, Gastroenterologia, Pneumologia,
Cardiologia, Psiquiatria, Medicina Fisica e Reabilitagdo, Dermatologia, Oftalmologia,
Otorrinolaringologia, Ginecologia e Obstetricia, Anestesiologia, Cirurgia Geral, Cirurgia
Plastica e Reconstrutiva, Urologia, Ortopedia, Oncologia, Pediatria, Imagiologia,
Neurologia, Cirurgia Vascular, Imunoalergologia, Patologia Clinica e Anatomia
Patoldgica.

Desde janeiro de 2024 passou a integrar a Unidade Local de Saude do Alentejo Central.

2.2. Questoes de investigacao, objetivos e opcoes metodologicas

Desde a fase inicial da pandemia de COVID-19 surgiram relatos de que individuos que
foram infetados com SARS-CoV-2 apresentavam sintomas de fadiga, disautonomia,
sintomas cardiovasculares, neuroldgicos, respiratérios, depressdo, ansiedade entre
outros. Assim, as sequelas da infecdo por SARS-CoV-2 podem envolver multiplos
sistemas organicos e sao frequentemente agrupadas sob o termo Long COVID ou PASC
(sequelas pos-agudas de SARS-CoV-2).

A definicdo de Long COVID foi desenvolvida pelo Department Health and Human Services
(HHS) em colaborag¢éo com o Centers for disease control and prevention (CDC) e outros
parceiros. Como vimos antes, € entendida como o conjunto de sinais, sintomas e
condi¢Bes que continuam ou se desenvolvem apos a infecdo aguda por COVID-19,
durando esses sintomas pelo menos dois meses sem outra explicagdo (WHO, 2021).

Com o objetivo de promover uma analise e reflexao sobre a importancia e impacto dos
cuidados paliativos na qualidade de vida dos doentes que estiveram internados e
sobreviveram a infecdo por SARS-Cov-2 e posteriormente seguidos em consulta de
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follow-up COVID-19 no Hospital do Espirito Santo de Evora (HESE), estabelecemos como
ponto de partida as seguintes questdes de investigacao:

e Qual o perfil dos doentes com Long COVID e quais as suas comorbilidades mais
frequentes?

e Nos doentes internados com infecdo moderada ou grave por SARS CoV-2, quais
os sintomas persistentes pos COVID-19 mais comuns e que impacto tém na sua
qualidade de vida?

e Estdo estes doentes sujeitos a algum tipo de acompanhamento pés COVID,
nomeadamente na identificacdo de necessidades paliativas futuras através da
aplicacdo de instrumentos prognosticos que englobem uma abordagem
multidimensional ao nivel dos cuidados paliativos?

Como principais objetivos especificos foram definidos os seguintes:

e Caracterizar o perfil de doentes com maior risco de mortalidade associada a
infecdo por SARS-CoV-2 e o tipo de intervengdo feita no ambito dos cuidados
paliativos durante o periodo da pandemia;

e Perceber o impacto na qualidade de vida dos doentes que sobreviveram a infecao
por SARS-CoV-2 e diagnosticar quais os sintomas mais persistentes no pods-
infecao;

e Avaliar as futuras necessidades destes doentes a partir da aplicagdo de
instrumentos progndsticos que englobem uma abordagem multidimensional;

Caracterizar o impacto das mudangas introduzidas pela pandemia no ambito da
profissdo médica, bem como as mudancas possiveis de melhoria no ambito dos
servigos perante novos desafios no futuro.

Para responder as questdes de investigacao e objetivos do estudo optou-se por um
desenho observacional transversal retrospetivo de doentes acompanhados em consulta
de follow-up p6s COVID que estiveram internados no Hospital do Espirito Santo de Evora
(HESE), uma vez que nao ha intervencao direta, mas apenas a observagao e analise dos
dados historicos recolhidos previamente nos registos clinicos destes doentes,
permitindo-nos explorar associacdes entre variaveis e obter um retrato das
caracteristicas dos doentes. Este tipo de design é frequentemente usado em situagoes
onde as intervencdes diretas sdo de dificil praticabilidade ou onde a condicao que esta
a ser estudada é rara ou emergente, como no caso da COVID-19, e tem como principal
vantagem utilizar dados ja disponiveis, ainda que sujeito a vieses de selecdo e de
informacdo, devido a qualidade e precisdo dos registos de acontecimentos que
ocorreram no passado. Ainda que nao permita estabelecer causalidade devido a sua
natureza transversal, é Util para identificar associacbes entre fatores de risco (como
comorbilidades) e desfechos de saude (como a presenca de sintomas persistentes),
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permitindo identificar que fatores estdo associados a piores desfechos num momento
especifico apds a infecdo e, consequentemente, o impacto de comorbilidades em
pacientes com COVID-19.

Para a recolha dos dados procedeu-se a analise de conteldo dos respetivos registos e a
entrevistas individuais em contexto de consulta presencial com o propdsito de um
conhecimento mais aprofundado sobre a problematica em questdo e de obter respostas
sobre caracteristicas, repercussdes, inovacdes e mudangas na organizacdo de trabalho
de equipa e servico em doentes que possam vir a apresentar necessidades paliativas
futuras na sequéncia de terem contraido a infecdo por SARS-Cov-2.

A opgdo tomada permitiu, por um lado, a observagdo e a anélise de acontecimentos,
comportamentos ou fendbmenos no seu ambiente natural, sem intervencao ativa ou
manipulagdo deliberada de variaveis e, por outro lado, a identificagdo de padrdes,
tendéncias e associacdes entre variaveis, como comorbilidades e desfechos de saude,
sem a necessidade de um longo periodo de acompanhamento prospetivo.

2.3. Amostra
A amostra é constituida por 85 individuos, cuja selecdo se baseou nos seguintes critérios:

e Individuos com idade igual ou superior a 18 anos, que contrairam infecao
moderada ou grave por SARS-Cov-2 e que estiveram internados no HESE, na
Enfermaria COVID ou na Unidade de Cuidados Intensivos (UCI), entre marco de
2020 e novembro de 2021;

e Terem sido avaliados em consulta de seguimento COVID no HESE, no periodo de
abril de 2022 a dezembro de 2022, e apresentarem sintomas persistentes da
infecdo com impacto na sua qualidade de vida.

Os dados foram recolhidos com recurso ao programa informatico Sclinico e organizados
em base de dados SPSS, versao 26, para efeito de tratamento e analise estatistica. O
acesso a informagdo sobre os participantes individuais foi exclusivamente restrito a
investigadora e garantido total anonimato no processamento e tratamento dos dados.
A recolha da informacao foi organizada e agrupada em oito dimensdes, dando lugar a
diferentes grupos e tipos de variaveis:

e Atributos sociodemograficos (sexo, idade, raga e proveniéncia geografica);

e Comorbilidades (hipertensdo arterial, diabetes mellitus, obesidade, doenca
cardiaca isquémica ou valvular, fibrilhacdo auricular, insuficiéncia cardiaca,
insuficiéncia respiratoria cronica, asma, doenca pulmonar obstrutiva crénica
(DPQOQ), fibrose pulmonar, doenca renal cronica (DRC), doencas cerebrovasculares,
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doencas virais como virus da imunodeficiéncia humana (HIV) ou hepatites,
neoplasias hematoldgicas e neoplasias de tumor de 6rgéo solido;

Unidade de internamento (Enfermaria COVID ou UCI);

Nivel de cuidados (utilizacdo de oxigenioterapia, ventilagdo nao invasiva (VNI),
oxigenoterapia com canula nasal de alto fluxo (CNAF), ventilagdo mecanica invasiva
(VMI); terapéutica efetuada: uso de corticoterapia (dexametasona), uso de anti-
virais (remdesivir), uso de hidroxicloroquina, uso de antibioterapia perante a
presenca de infecdo bacteriana associada;

Tempo de permanéncia no internamento;
Reinfecao;

Carateristicas de estilo de vida para avaliar o Long COVID (pratica de atividade
fisica, presenca ou auséncia de alimentacdo saudavel com dieta equilibrada,
habitos tabagicos, habitos alcodlicos, consumo de drogas);

Sintomas persistentes (fadiga, dispneia, tosse, precordialgia, depressao, ansiedade,
astenia, sonoléncia, insénia, dor).

2.4. Plano da analise estatistica

O plano da analise estatistica envolve um conjunto de variaveis, independentes e

dependentes, e contempla dois niveis:

i.

ii.

Analise estatistica descritiva, nomeadamente a distribuicao univariada das variaveis
independentes e dependentes, com apresentacao dos resultados na forma de
tabelas e graficos de distribuicao de frequéncias e de medidas de tendéncia central
e de dispersao;

Anélises correlativas e inferenciais bivariadas para determinar eventuais relacdes e
associacoes entre variaveis dependentes e independentes, com recurso ao
coeficiente de correlacdo de Pearson (r), ao teste de independéncia do Qui-
quadrado (x?) e teste exato de Fisher para variaveis nominais quando apropriados,
e de diferencas de médias (teste t de Student), quando a variavel dependente for
continua e a independente nominal dicotomica.

No desenvolvimento das analises correlativas e inferenciais foram previamente

verificados os pressupostos de aplicabilidade dos testes, nomeadamente a verificacao da

normalidade e a respetiva interpretacao dos resultados teve em conta os pressupostos

da homogeneidade ou nao homogeneidade das variancias no caso do teste t (Pestana e
Gageiro, 2003).
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2.5. Apresentacao, analise e discussao dos resultados
2.5.1. Caracterizag¢ao sociodemogrdfica dos individuos da amostra

No que respeita a caracterizacao sociodemografica dos doentes (tabela 1), de referir que
a amostra é predominantemente composta por individuos de raga branca (94,1%), com
uma pequena representacdo de individuos de raca negra (4,7%) e asiatica (1,2%). A
distribuicdo por sexo é relativamente equilibrada, com uma ligeira predominancia de
participantes do sexo feminino (51,8%) em relagdo ao masculino (48,2%).

Tabela 1: Distribuicdo por sexo, idade e raca dos doentes

Varidveis Categorias N2 de casos %

Masculino 41 48,2

Sexo
Feminino 44 51,8
<= 30 anos 1 1,2
31-40 anos 4 4,7
41 - 50 anos 16 18,8

Idade 51 -60 anos 20 235
61 - 70 anos 25 29,4
71 - 80 anos 17 20,0
> 80 anos 2 2,4
Asiatica 1 1,2

Raga Branca 80 94,1
Negra 4 4,7

Quanto a idade, a maioria dos casos esta concentrada nas faixas etarias dos 51 aos 70
anos, que juntas representam 52,9% da amostra. A faixa etaria menos representada é a
dos individuos com menos de 30 anos, com apenas 1,2% dos casos. De referir ainda,
como decorre dos dados da tabela 2, que a média de idades se situa aproximadamente
nos 61 anos, com uma idade minima de 28 anos e uma maxima de 85 anos. O desvio
padrao de 13 anos, indica uma variagdo moderada nas idades dos participantes. A
indicacao de valores percentis, especialmente o 10° e 0 90°, mostra que ha uma pequena
proporcao quer de individuos mais jovens (menos de 44 anos), quer de individuos mais
velhos (mais de 76 anos) na amostra.

Tabela 2: Estatisticas descritivas relativas a idade dos doentes

Desvi .
N Minimo Maéaximo Média :::;Z Percentis

P 10 25 50 75 %0
85 28 85 61 13 43,6 50,5 62,0 70,0 76,4
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Quanto a proveniéncia geografica
(figura 1), os 85 doentes
acompanhados em consulta de
follow-up apos infecdo por COVID-
19 e internamento sdo todos eles
residentes no Alentejo Central, com
o concelho de Evora com 50 casos e
a representar quase 60% dos casos,
seguido do concelho de Estremoz
com 9 casos, ou seja, com quase 70%
dos doentes a ser provenientes
destes dois concelhos.

2.5.2. Comorbilidades
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Figura 1: Proveniéncia dos casos por concelho do
Alentejo Central

Os fatores de risco mais comuns dos doentes seguidos em consulta de infecdo COVID-
19 estao resumidos e ordenados na figura 2 de modo decrescente. Dos dados exibidos

conclui-se que as comorbilidades

mais prevalentes sao obesidade, insuficiéncia

respiratoria cronica, asma e a hipertensdo arterial em mais de metade dos casos,
seguindo-se a diabetes mellitus e a fibrose pulmonar com 41% e 38%, respetivamente.

Obesidade

Insuficiéncia respiratoria cranica
Asma

Hipertensao arterial
Diabetes mellitus

Fibrose pulmonar

Doenga renal cronica

VIH

Neoplasia de orgdo sélido
Doenga cerebrovascular
Insuficiencia cardiaca
DPOC

Neoplasia hematoncoldgica

Cardiopatia isquémica

Figura 2: Comorbilidades mais comuns dos doentes internados com COVID-19
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Estes resultados estdo alinhados com as conclusdes de varios estudos, nomeadamente,
os de Guan et al. (2020), que encontraram uma alta prevaléncia de hipertenséo e
obesidade entre os doentes com COVID-19 e de Singh et al. (2020), que mostraram que
a hipertensdo, diabetes e doengas respiratorias cronicas, estdo significativamente
associadas a piores desfechos em doentes com COVID-19. Em sintese, a prevaléncia de
comorbilidades como a obesidade, insuficiéncia respiratéria cronica, asma e hipertenséo
arterial afigura-se consistente com os resultados obtidos noutras investigacdes, dai a
importancia de considerar estas comorbilidades no tratamento e acompanhamento de
doentes com COVID-19, dado o seu impacto significativo nos desfechos clinicos.

As medidas de tendéncia central e de dispersao (tabela 3) mostram que a média e a
mediana é 7, o que sugere que a distribuicdo dos dados é aproximadamente simétrica.
O intervalo interquartilico, indica que a maioria dos doentes apresenta um nimero de
comorbilidades concentrado entre 6 e 8. Por outro lado, os valores mostram uma
amplitude total de 10 e o desvio padrao de 3 sugere uma variagdo moderada em torno
da média. O facto de o percentil 75 ser apenas uma unidade acima da mediana e o
percentil 90 ser trés unidades acima da mediana mostra que ha uma concentracao
relativamente alta de dados logo acima da mediana, com poucos valores extremos
superiores.

Tabela 3: Estatisticas descritivas relativas aos antecedentes pessoais dos doentes

Desvio Percentis
N Minimo Maximo Média N

padrdo 10 25 50 75 90
85 2 12 7 3 2 6 7 8 10

Por outro lado, quando se analisa o niumero médio de comorbilidades entre os sexos,
conclui-se que ndo se registam diferencas estatisticamente significativas (teste t=0,41;
df=83; p=0,68). Também no que respeita a correlacdo entre a idade dos doentes e o
nuimero de comorbilidades que apresentam, o coeficiente de correlacdo de Pearson
apurado (r=0,18) sugere uma correlagdo positiva entre variaveis, ainda que de
intensidade muito fraca.

Meng et al. (2020) e Grasselli et al. (2020), encontraram resultados semelhantes, ao
concluirem que o numero de comorbilidades em doentes infetados com COVID-19 ndo
varia significativamente entre os sexos. Também a existéncia de correlacdo positiva,
embora fraca, entre a idade e o nUmero de comorbilidades é uma observacao comum,
nomeadamente nos estudos de Clark et al. (2020) e de Jordan et al. (2020), cujas
conclusdes, ainda que também apoiadas em coeficientes de correlagcdo fracos, sugerem
que a prevaléncia de multiplas comorbilidades tende a aumentar com a idade.
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2.5.3. Local de internamento e tempo de permanéncia

Como mostram os dados da figura 3, quase 80% dos doentes seguidos em consulta
follow-up contraiu o coronavirus SARS-CoV-2 antes de fevereiro de 2021 (registos do
processo clinico). Dos 85 individuos da amostra, aproximadamente dois tercos (55 casos)
contrairam infecao grave a SARS-CoV-2 e tiveram um percurso de tratamento hospitalar
na UCI.

ucl Enf. Covid

Figura 3 - Percentagem de doentes internados por local de internamento

No que respeita a distribuicdo por sexo dos doentes (figura 4) verifica-se que quatro em
cada cinco dos doentes com infecdo grave sao do sexo masculino e apenas 20% do
feminino. De salientar a existéncia de diferencas estatisticamente significativas (x°=8,64;
df=1; p=0,003), sugerindo uma maior incidéncia da gravidade da infecdo nos homens do
que nas mulheres e apresentando estas comparativamente aos homens menos 30% de
casos com infecdo grave.

mUuCl
80%

Enf. Covid

50% 50%

20%

Masculino Feminino

Figura 4: Distribuicéo por sexo dos doentes internados com infe¢éo grave ou moderada

Estes resultados ndo contradizem a tendéncia observada noutros estudos (Peckham et
al., 2020; Jin et al., 2020; Global Health 50/50, 2020), em que a gravidade da infe¢do por
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COVID-19 é frequentemente maior entre os homens e que estes tém uma maior
probabilidade de hospitalizacdo e morte devido a COVID-19, muito provavelmente por
niveis mais elevados de comportamentos de risco, podendo a maior gravidade da
infecdo entre os homens ser consequéncia da combinacdo de fatores bioldgicos e
comportamentais.

No que respeita a média das idades dos doentes que estiveram internados por SARS-
Cov-2, esta é significativamente mais elevada nos doentes internados na UCI, por
comparagao com a dos doentes internados na enfermaria COVID-19 (teste t=2,20; df=83;
p=0,031). Como ilustrado na tabela 4, os 55 casos internados com infecdo grave tém em
média mais 6,2 anos de idade dos que os que estiveram internados com infecdo
moderada.

Tabela 4: Média de idades consoante o local de internamento

Idade
Internamento N2 Casos Média Desvio padrao
ucl 55 62,9 11,8
Enfermaria Covid 30 56,7 13,6
85 60,8 12,8

Por outro lado, a percentagem de doentes diagnosticados com SARS-CoV-2 cuja
gravidade da infecao obrigou ao internamento na UCI, tende a aumentar a medida que
se sobe no escaldo etario. Como mostram os dados exibidos na figura 5 (pagina
seguinte), a percentagem de doentes internados na UCI duplica para os individuos
infetados com mais de 80 anos comparativamente a doentes com 50 anos ou menos.
Ainda que com valores diferentes dos apurados pela equipa de investigadores ligada ao
Barémetro COVID-19 da Escola Nacional de Saude Publica (Peixoto et al., 2020),
referentes a uma coorte de aproximadamente 20.000 casos de COVID-19 confirmados
até 28 de abril de 2020, os resultados da nossa amostra vdo no mesmo sentido das
conclusdes do referido estudo, ou seja, a idade emerge como fator de risco das pessoas
infetadas com o SARS-CoV-2 que venham a ser internadas e admitidas em cuidados
intensivos.
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>80 anos

71 - 80 anos

61 - 70 anos

51 - 60 anos

<= 50 anos

Figura 5: Percentagem dos doentes internados com infecdo grave (UCI) por escaldo etdrio

No que respeita ao niUmero de dias de internamento dos doentes nas enfermaria COVID
e UCI, este oscilou entre 0 e 45 dias e a média foi de 20 dias. Metade dos casos superou
os 17 dias de internamento e um quarto dos doentes esteve internado mais de um més.

Tabela 5: Estatisticas descritivas relativas ao numero de dias de internamento

Desvi .
N Minimo Maximo Média esv:o Percentis

padrdo 10 25 50 75 %
85 0 45 20 14 4,6 9,5 17,0 34,0 43,8

Em resultado da aplicacao do teste t de Student para amostras independentes (tabela 6),
constata-se que as diferencas entre os tempos médios de internamento nas enfermarias
sdo estatisticamente significativas, sendo que o nimero médio de dias de internamento
na UCI foi cerca de trés vezes superior ao tempo médio de internamento na enfermaria
COVID-19.

Tabela 6: Tempo médio de internamento segundo o local

N2 médio Desvio Diferencga

Internamento N@ Casos T-Teste df* value*
dias padrdo de médias P
ucl 55 26,60 11,88
7,51 18,13 83 0,000
Enfermarias Covid 30 8,47 7,81

(* df: graus de liberdade; p value: valor de probabilidade)

Estes resultados sugerem que uma parte significativa dos doentes com COVID-19
necessitou de periodos prolongados de internamento, especialmente aqueles com
infecOes graves ou multiplas comorbidades. Estdo em consonancia com os dados
acumulados de dois anos de combate a pandemia de outros hospitais do interior como
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é o caso do Centro Hospitalar do Médio Tejo, nos quais os dados revelam que a
enfermaria dedicada a COVID-19 registou uma média de 15,9 dias de internamento e
que os doentes admitidos na unidade de cuidados intensivos permaneceram em média
20,4 dias em tratamento na instituicdo (CHMT, 2022). J4 no que respeita aos dados
apresentados pela ACSS (2021), no Relatério Anual de Acesso a Cuidados de Saude da
atividade realizada em 2020 sobre a duracdao média dos internamentos hospitalares de
doentes com diagnéstico COVID-19, o tempo médio de internamento foi de 10,2 dias,
sendo a populagdo mais idosa a mais afetada pelo virus.

Também no que respeita a eventual relagdo entre a gravidade da infe¢do e o nimero de
comorbilidades que os doentes com COVID-19 apresentam foram constituidos, tomando
por referéncia a média de comorbilidades, dois grupos para efeitos de analise: doentes
com seis ou menos comorbilidades, isto €, com um numero de comorbilidades inferior a
meédia, e doentes com sete ou mais comorbilidades (tabela 7).

Tabela 7: Gravidade da infecdo e antecedentes pessoais dos doentes

UCI Enf. Covid Total
Observado 12 15 27
Esperado 17,5 9,5 27,0
<=6 comorbilidades
% 44,4% 55,6% 100,0%
Res. Ajustado -2,7 2,7
Observado 43 15 58
Esperado 37,5 20,5 58,0
>=7 comorbilidades
% 74,1% 25,9% 100,0%
Res. Ajustado 2,7 2,7

Os resultados apurados apdés aplicacdo do teste do Qui-quadrado (x°=7,11; df=1,
p=0,008) constam da tabela 7 e permitem-nos concluir, ainda que com um fraco grau de
associagdo entre as variaveis (Phi=0,289), que:

e 0s doentes com 6 ou menos comorbilidades tém uma distribuicao relativamente
equilibrada entre aqueles que foram internados na UCI (44,4%) e os que nao foram
(55,6%).

e 0s doentes com 7 ou mais comorbilidades tém uma maior probabilidade de serem
internados na UCI (74,1%), comparativamente aos restantes (25,9%).

e para doentes com 6 ou menos comorbilidades, os valores observados de
internamentos na UCI sdao menores que o esperado (12 observados vs 17,5
esperados), resultando num residuo ajustado de -2,7 e indicando que ha
significativamente menos doentes com infecdo grave do que o esperado nesta
categoria.
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e para doentes com 7 ou mais comorbilidades, o numero observado de
internamentos na UCI é maior que o esperado (43 observados vs 37,5 esperados),
resultando num residuo ajustado de 2,7 e que indica que ha significativamente
mais doentes com infe¢do grave do que o esperado nesta categoria.

Conclui-se, assim, que doentes com 7 ou mais comorbilidades tém uma probabilidade
significativamente maior de contrairem infecdo grave e serem internados na UCI em
comparagao com os que apresentam 6 ou menos comorbilidades. A diferenca entre os
valores observados e esperados sao indicativos do quao longe os valores observados
estdo dos valores esperados e refletida nos residuos ajustados, sugere uma associagao
significativa entre o nimero de comorbilidades e a maior probabilidade de internamento
na UCI.

Sdo varios os estudos (Sudre et al. 2021; Lopez-Ledn et al,, 2021; Garcia-Abellan et al.,
2021; Global Health 50/50, 2020), cujas conclusdes sintetizamos no capitulo anterior, que
corroboram estes resultados, ou seja, que a presenca de multiplas comorbilidades
aumenta a probabilidade de infecdo grave em doentes com COVID-19 e internamento
em cuidados intensivos.

2.5.4. Reinfecao

Dos 85 doentes seguidos em consulta apds internamento, apenas 8 (9,4%) tiveram
reinfecdo. O perfil destes doentes estd resumido na tabela 8, constatando-se da
observacao da mesma que os 8 casos de reinfe¢do sdo mulheres, a maioria tem idades
até 50 anos, com menos comorbilidades e que estiveram internados na enfermaria
COVID, ou seja, um grau moderado de infecao.

Tabela 8: Perfil dos doentes reinfetados

Varidveis Categorias N¢ Casos %

Masculino 0 0,0%

Sexo
Feminino 8 18,2%
<=50anos 5 23,8%
51-60anos 2 10,0%
Idade 61-70anos 0 0,0%
71-80anos 1 5,9%
>80 anos 0 0,0%
. <=6 comorbilidades 5 18,5%

Comorbilidades
>=7 comorbilidades 3 5,2%
UcCl 2 3,6%
Internamento

Enfermaria Covid 6 20,0%
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De referir ainda, no que respeita ao tipo de comorbilidades, que metade destes doentes
sofrem de doenca renal crénica e de obesidade e trés deles de asma e de hipertensao
arterial.

2.5.5. Habitos de consumo e estilo de vida

A identificagcdo dos casos com habitos etilicos foi verificada através da quantificacao de
consumo de alcool, utilizando como unidade de medida a bebida padrado, que equivale
a 10 a 12 gramas de alcool puro. Segundo o recomendado pela Norma n°® 030/2012 de
28/12/2012, atualizada a 18/12/2014, foi usado como critério de classificagdo para
homem com idade inferior a 65 anos a existéncia de habito de consumo acima de 2
bebidas padrao/dia e para homem/mulher com idade superior a 65 anos acima de 1
bebida padrao/dia.

O calculo da carga tabagica foi realizado pela multiplicacdo do nimero de macgos
fumados por dia e pelo nUmero de anos de tabagismo.

Quanto ao conceito de dieta equilibrada tomou-se como modelo padrao as
recomendagdes da OMS. Segundo entidade, as recomendacbes sdo baseadas nas
ultimas evidéncias cientificas e o objetivo é ajudar a reduzir o risco de ganho de peso e
de doencas associadas a obesidade, como diabetes tipo 2 e doencgas cardiovasculares.
Considera-se importante uma variedade de alimentos para garantir a ingestao de
diferentes nutrientes, sendo recomendado o consumo diario desal abaixo de 5 gramas
e uma hidratacdo com aguaao longo do dia entre 1,5 a 3 litros. Em relagao aos hidratos
de carbono, a nova recomendagdo destaca a importancia da qualidade dos itens
consumidos e estabelece quantidades conforme a faixa etaria. Adultos devem consumir
pelo menos 400 gramas de frutas e vegetais e 25 gramas de fibras diariamente. J& o
agucar de adicao, presente no mel, bebidas e sobremesas, ndo deve passar de 10% da
energia consumida. Para uma dieta de 2 mil calorias, isso significa 50 gramas (5 a 10
colheres de cha).

Enquanto fatores de risco externo, o tabagismo faz parte dos habitos de consumo de
trés em cada quatro doentes que estiveram internados com COVID-19 e o etilismo esta
presente em quase 40% dos doentes com infecdo moderada ou grave (figura 6),
evidenciando a existéncia de habitos de vida pouco saudaveis, uma alta taxa de consumo
de tabaco e a quase inexisténcia de praticas saudaveis como atividade fisica e/ou dieta
equilibrada. Caracterizou-se como pratica regular de atividade fisica a realizagdo semanal
de duas ou mais idas a ginasio ou duas ou mais caminhadas diarias.

O consumo de drogas também é de considerar, refletindo a necessidade de intervengdes
para melhorar o estilo de vida e a saude geral destes doentes. Cardoso, Filho e Arruda
(2021), numa revisao de literatura a partir de estudos originais obtidos em bases de
dados, concluem que o tabagismo e a COVID-19 sdo duas pandemias que estdo
associadas. O habito de fumar constitui um forte fator de risco para doencas e infe¢oes
respiratorias graves, devido as mudancas estruturais no trato respiratério e redugao da
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resposta imune, para além de contribuir para a transmissao, infecdo e agravamento da
COVID-19.

Tabagismo 75%
Etilismo 39%
Drogas 7%

Atividade fisica 4%

Dieta equilibrada 1%

Figura 6: Caracteristicas de estilo de vida

No que concerne a eventuais praticas de vacinagao preventiva, como a vacinagao contra
a gripe sazonal e vacinacao antipneumocécica, os valores de adesdo registados sdao
bastante baixos, apenas 7% e 11%, respetivamente, levando-nos a concluir da reduzida
adesdo destes doentes a vacinacdo preventiva, apesar de mais de metade ter mais de 60
anos de idade e um em cada quatro ter mais de 70 anos.

Tabela 9: Praticas de vacinagéo preventiva

L N2 de casos
Vacinagao %
UcCl
, ) Sim 4 7%
Vacina contra a gripe sazonal

Nao 51 93%

. . L. Sim 6 11%

Vacina anUpneumocouca

Nao 49 89%

2.5.6. Terapéutica hospitalar durante o internamento

Os dados apresentados na figura 7 (pagina seguinte) indicam a prevaléncia dos
diferentes tratamentos administrados aos doentes com COVID-19 nos 85 individuos
estudados, concluindo-se que:

e a grande maioria (79), correspondendo a 93% dos doentes internados, recebeu
terapia com oxigénio suplementar como parte do tratamento. Isso sugere que a
oxigenoterapia foi uma intervencdo amplamente utilizada em casos graves de
COVID-19;

e a dexametazona foi também administrada a grande maioria dos doentes
internados (89%), refletindo a recomendacdo a época do seu uso no controlo da
doenca, dada a sua eficacia no combate a inflamagdo e a resposta imunoldgica
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descontrolada associadas as formas graves da COVID-19, contribuindo para a
reducao da mortalidade e melhoria dos desfechos clinicos;

e o tratamento de Oxigenoterapia de Alto Fluxo com Canula Nasal foi administrada
a 84% dos doentes, sendo frequentemente usada em casos onde a oxigenoterapia
convencional ndo é suficiente, ajudando a melhorar a oxigenacdo e retardando ou
evitando a necessidade imediata de ventilacdo mecanica invasiva;

e 0 antiviral Remdesivir apresentou bons resultados na fase inicial da pandemia ao
melhorar os resultados clinicos, especialmente em doentes hospitalizados com
COVID-19 e foi utilizado em 82% dos doentes;

e a administracdo de antibioterapia a 73% dos doentes é indicativa que muitos
doentes apresentaram infecGes bacterianas associadas ou posteriormente infe¢do
nosocomial;

e cerca de dois tercos dos doentes (67%) precisaram de ventilagdo mecanica invasiva
(VMI) significando muitos casos graves de insuficiéncia respiratoria que nao
podiam ser tratados com métodos menos invasivos e que iriam condicionar a
exaustdo respiratoria;

e 57 doentes (60%) receberam ventilacao nao invasiva (VNI), o que sugere que um
numero significativo de doentes precisou de suporte respiratério mais avangado
do que o fornecido pela oxigenoterapia simples;

e de salientar, por ultimo, que apenas 5 doentes (6%) receberam hidroxicloroquina,
refletindo o declinio no uso deste medicamento dada a sua eficacia limitada e
possiveis efeitos adversos.

Oxigénio suplementar
Dexametasona

02 Alto fluxo

Remdesivir

Antibioticos

Ventilagdo mecanica invasiva (VMI)
Ventilagdo ndo invasiva (VNI)

Hidroxicloroquina

Figura 7: Tratamento administrado aos doentes COVID-19 no internamento

A complexidade da terapéutica efetuada evidencia a gravidade da doencga, as suas
possiveis sequelas e a necessidade de abordagens multifacetadas no tratamento e
controlo da mesma.
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Local de internamento e terapéuticas administradas

Dada a baixa utilizagdo da hidroxicloroquina — apenas utilizada em 5 doentes — a analise
dos tratamentos administrados consoante a gravidade da infecao e, consequentemente,
internamento na UCI ou na Enfermaria COVID, incidird apenas em sete diferentes tipos
de tratamento: antibidticos, remdesivir, dexametasona, oxigénio suplementar, O2 alto
fluxo, VNI e VMI.

Na tabela 10 estdo descritos os dados relativos a tratamentos administrados aos doentes
no internamento, diferenciando entre os internados na UCI e na Enfermaria COVID, com
uma analise estatistica que inclui o valor observado, esperado, percentagem, residuo
ajustado, valor do teste do qui-quadrado (x2), significancia (p) e medida de associacao
(Phi).

Tabela 10: Terapéuticas administradas aos doentes COVID consoante o internamento

Internamento 2
Tratamento Total X p Phi
UCl Enf. Covid
Observado 48 14 62
E d 40,1 21,9 62,0
Antibioterapia sperado 1622 0,000 0,44
% 77,4% 22,6% 100,0%
Res. Ajustado 40 -4,0
Observado 51 19 70
. Esperado 45,8 24,2 70,0
Remdesivir 8,26 0,004 0,35
%  72,9% 27,1% 100,0%
Res. Ajustado 3,2 -3,2
Observado 55 21 76
E d 49,2 26,8 76,0
Dexametasona sperado 15,42 0,000 0,47
%  72,4% 27,6% 100,0%
Res. Ajustado 43 -4,3
Observado 55 24 79
Oxigénio Esperado 51,1 27,9 79,0
8,98 0,003 0,37
suplementar % 69,6% 30,4% 100,0%
Res. Ajustado 3,4 -3,4
Observado 51 20 71
Esperado 45,9 25,1 71,0
02 Alto fluxo 7,78 0,005 0,34
% 71,8% 28,2% 100,0%
Res. Ajustado 3,1 -3,1
Observado 40 11 51
E d 33,0 18,0 51,0
VNI sperado ' ’ ” 1052 0001 0,35
%  78,4% 21,6% 100,0%
Res. Ajustado 3,2 -3,2
Observado 53 4 57
Esperado 36,9 20,1 57,0
VMI 60,58 0,000 0,84
%  93,0% 7,0% 100,0%
Res. Ajustado 7,8 -7,8
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Da analise dos dados exibidos na tabela 10 destacam-se os seguintes aspetos:

e todas as terapéuticas listadas sdo significativamente mais comuns na UCI do que
na Enfermaria COVID;

e o0s valores de p < 0,05 para todos os tratamentos indicam significancia estatistica
nas diferencas observadas;

e as medidas de associacao (Phi) variam de 0,34 a 0,84, sugerindo associa¢des
moderadas a fortes entre a severidade da doenca e consequente local de
internamento (UCI ou Enfermaria COVID) e o tipo de tratamento;

e 0s residuos ajustados indicam que a maioria dos tratamentos sdo mais utilizados
na UCI do que o esperado, refletindo a maior gravidade dos casos tratados nesta
unidade;

e a necessidade de suporte intensivo e tratamentos especificos para os doentes
internados na UCI, em comparacdo com os internados na Enfermaria COVID.

Os dados sdo indicativos da severidade da doenca nos doentes internados e da
variedade de tratamentos necessarios na sua estabilizacdo. O uso predominante de
ventilagdo mecanica invasiva e oxigénio na UCI reflete a necessidade critica de suporte
respiratorio nestes doentes. A elevada necessidade de cuidados intensivos e tratamentos
avangados, juntamente com a duracdao prolongada do internamento, aponta
complexidade no tratamento de doentes graves de COVID-19 e, consequentemente, a
importancia de um acompanhamento rigoroso e tratamentos avancados para doentes
com COVID-19, especialmente aqueles que desenvolvem formas graves da doenca e que
posteriormente apresentam sintomas persistentes caracteristicos do Long COVID.

2.5.7. Sintomas persistentes pés COVID

Foram identificados nos doentes seguidos em consulta pos COVID nove sintomas mais
persistentes, designadamente: fadiga, dor, ansiedade, insénia, sonoléncia, depressao,
astenia, dispneia e tosse. A identificagdo nos doentes dos sintomas ansiedade e
depressao foi obtida através da aplicacdo da escala HADS (Hospital Anxiety and
Depression Scale). Foi desenvolvida por Zigmond e Snaith (1983), sendo utilizada na
investigacao e pratica clinica no sentido de avaliar de uma forma breve os niveis de
ansiedade e depressdao em populagdes nao psiquiatricas (Herrmann, 1997). A escala
HADS, pela sua simplicidade e especificidade para sintomas psicoldgicos, é considerada
adequada em contextos médicos, ainda que, apresente limitacbes, como sejam o
depender da capacidade e disposicao dos doentes para relatar os seus sintomas de
forma precisa e ndo substituir uma avaliacdo diagnostica completa de um profissional de
saude mental. Considerou-se a presenca de sintomas quando a pontuagdo acumulada
dos itens em cada uma das dimensdes (ansiedade e depressado) foi superior a 10 (ver
Anexo l). A mesma nao inclui itens focados em aspetos somaticos, mostrando-se assim
apropriado para doentes com patologias ndo psiquiatricas, uma vez que poderia falsear
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e elevar os resultados finais. Pode ser especialmente Util no contexto do Long COVID
para:

e Avaliar sintomas psicolégicos, nomeadamente na identificacdo e quantificacdo da
gravidade desses sintomas, auxiliando na dete¢do precoce e no
acompanhamento;

e Monitorizagdo e tratamento dirigido, ajudando os profissionais de saude ao longo
do tempo a monitorizar a evolugdo dos sintomas de ansiedade e depressao e
ajustando o tratamento conforme necessario;

e Identificacdo de doentes de alto risco, permitindo direcionar intervencdes mais
intensivas, como encaminhamento para psicoterapia ou terapéutica dirigida e
personalizada.

A literatura apresenta evidéncias da presenca destes sintomas e das consequéncias dos
mesmos na qualidade de vida dos doentes. De acordo com Magnusdéttir, I. et al. (2022),
embora a prevaléncia de depressdo e sofrimento relacionado a COVID-19 tenha
diminuido com o tempo, os individuos diagnosticados com COVID-19, mas que nunca
ficaram acamados devido a doenca, estavam consistentemente em menor risco de
depressao (RP 0,83 [IC 95% 0,75-0,91]) e ansiedade (0,77 [0,63-0,94]) do que aqueles néo
diagnosticados com COVID-19. Por outro lado, doentes que ficaram hospitalizados por
mais de 7 dias estavam em maior risco persistente de sintomas de depressdo (RP 1,61
[IC95% 1,27-2,05]) e ansiedade (1,43 [1,26-1,63]) do que aqueles nao diagnosticados ao
longo do periodo de estudo. Por outro lado, o estudo realizado pelo COVID-19 Mental
Disorders Collaborators, intitulado Global prevalence and burden of depressive and
anxiety disorders in 204 countries and territories in 2020 due to the COVID-19 pandemic,
assinala que foram identificadas 5.683 fontes de dados Unicas, das quais 48 atenderam
aos critérios de inclusdo (46 estudos atenderam aos critérios de transtorno depressivo e
27 para transtornos de ansiedade), com estimativa que os locais mais atingidos pela
pandemia em 2020, com a diminui¢do da mobilidade humana e da taxa diaria de infecao
por SARS-CoV-2, teve os maiores aumentos em prevaléncia de transtorno depressivo e
transtornos de ansiedade. Tais conclusGes sugerem, assim, a necessidade de uma maior
vigilancia de estratégias de acompanhamento destes doentes.

Como indicado na figura 8, a fadiga e a dor sao os sintomas mais prevalentes, com a
fadiga a manifestar-se em todos os doentes e a dor em cerca de 9 em cada 10, sugerindo,
respetivamente, que todos e a esmagadora maioria dos doentes experimenta um
impacto fisico significativo.

Apesar das perturbacbes de ansiedade e do sindrome depressivo serem aqui
apresentados como sintomas, elas sdao, na verdade, perturbacdes de fobia e
afetivas caraterizadas por uma variabilidade sintomatolégica com sintomas
fisicos, psicoldégicos e comportamentais. Estes transtornos psicolégicos de
ansiedade e depressdo sao também altamente prevalentes, sugerindo um
impacto significativo na saude mental dos doentes.
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Tosse Dispneia Astenia Depressdo Sonoléncia Insoénia Ansiedade Dor Fadiga

Figura 8: Sintomas mais persistentes nos doentes COVID pds-internamento

Como evidenciado na figura 8, sintomas respiratérios como dispneia sdo também
bastante comuns, mas menos prevalentes do que os sintomas de fadiga e dor. A tosse,
embora presente, € menos comum do que outros sintomas e afeta menos de metade
dos doentes. No que respeita a insénia e sonoléncia, sintomas aparentemente
contraditérios, a investigacdo tem mostrado que as perturbacdes do sono sdo um
sintoma comum do Long COVID, afetando uma parte significativa dos doentes. Estes
problemas de sono podem manifestar-se de varias formas, incluindo insénia, sonoléncia,
ou uma combinacdo de ambas (Moura et al., 2022) e que o Long COVID pode levar a
varias perturbagdes do sono devido ao seu impacto no sistema nervoso central e no
sistema imunoldgico, causando tanto dificuldades em manter o sono, como sonoléncia
diurna excessiva (Davis et al., 2023).

Tabela 11: Estatisticas descritivas dos sintomas pés COVID mais frequentes

Desvio Percentis
N Minimo Maximo Média N

padrdo 10 25 50 75 90
85 1 9 7 2 4 6 8 9 9

Recorrendo a medidas de tendéncia central e de disperséo, conclui-se que a distribuicdao
é relativamente concentrada, com a maioria dos valores entre 6 e 9. De acordo com os
dados, verifica-se uma média de 7 sintomas por doente, indicando que os valores
tendem a ser elevados. Por outro lado, um desvio padrdo de 2 é indicativo de uma
dispersdo moderada em torno da média, todavia com metade dos valores situados acima
de 8, mostrando que a distribuicao é relativamente concentrada no topo.

Face a esta elevada concentracao de sintomas, apresenta-se na tabela 12 a distribuicao
dos sintomas mais cumulativos. Dos dados depreende-se que, pelo menos seis meses
apos a alta do internamento, quase 40% dos doentes seguidos em consulta registam a
totalidade dos sintomas identificados e mais de 70% apresentam um minimo de 5
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sintomas dos 9 sinalizados. De sublinhar ainda que a insénia, a fadiga e a dor estéo
sempre presentes em todas as categorias apresentadas na tabela.

Tabela 12: Cumulatividade de sintomas e respetiva distribuicdo

Cumulatividade de sintomas N2 Casos %
9 sintomas) Insdnia, dispneia, astenia, sonoléncia, depressao,
( ) P . i 33 38,8%
ansiedade, tosse, fadiga e dor
(8 sintomas) Insdnia, dispneia, astenia, sonoléncia, depressao,
. . 8 9,4%
ansiedade, fadiga e dor
(7 sintomas) Insdnia, astenia, sonoléncia, depressdo, ansiedade,
] 6 7,10%
fadiga e dor
(6 sintomas) Insdnia, dispneia, astenia, sonoléncia, fadiga e dor 7 8,2%
(5 sintomas) Insénia, dispneia, ansiedade, fadiga e dor 7 8,2%

Sdo os sintomas mais persistentes independentes do perfil dos doentes? Tendem os doentes
com determinadas carateristicas a ser mais vulnerdveis a persisténcia de sintomas pds
covib?

Para responder as questdes anteriores foi identificado um conjunto de variaveis
ilustrativas do perfil dos doentes e que serdo tomadas como varaveis independentes nas
analises correlativas e inferenciais a realizar. Trés delas, a idade, o tempo de internamento
e 0 numero de comorbilidades sdo originalmente variaveis cuja escala de medida é
continua e as restantes variaveis nominais binarias. Nas analises bivariadas seguintes
recorreremos ao coeficiente de correlacdo de Pearson (r), enquanto medida que
quantifica a intensidade e a direcdo da relacao linear entre duas variaveis, para avaliar se
o numero de sintomas persistentes se correlaciona positiva ou negativamente com a
idade, tempo de internamento e nimero de comorbilidades e ao teste t para avaliar se
existem diferencas com significancia estatistica entre homens e mulheres, tipo de
unidade de internamento, tipo de comorbilidade, habitos de consumo e estilo de vida.
No caso das comorbilidades, sdo consideradas apenas as que se observam em menos
um terco dos casos, ou seja, obesidade, insuficiéncia respiratéria, asma, hipertensao
arterial, diabetes mellitus e fibrose pulmonar. Quanto aos habitos de consumo e estilo
de vida, serdo apenas consideradas na analise as variaveis independentes tabagismo e
etilismo, dado o baixo niUmero de observacdes registado nas restantes variaveis.

Na tabela seguinte apresenta-se um resumo da andlise estatistica dos sintomas
persistentes, comparando médias e desvios padrdo, além de fornecer valores do teste t,
coeficiente de correlacdo de Pearson (r) e valores p indicativos da significancia estatistica.

-48 -



Tabela 13: Perfil dos doentes e sintomas persistentes

Sintomas persistentes Teste estatistico
o B
Variaveis | Categorias N % Média Desv~|o Teste t r p value
€asos padrao
Masculino 41 48% 7,24 1,96
Sexo 0,79 - 0,431
Feminino 44 52% 6,89 2,19
Idade 85 100% 60,75 12,75 - 0,01 0,915
ucl 55 65% 7,35 1,86
Internamento 1,74 - 0,085
Enfermaria Covid 30 35% 6,53 2,37
NUmero de dias de internamento 85 100% 20,20 13,70 - 0,30 0,002
NuUmero de comorbilidades 85 100% 6,93 2,58 - 0,62 0,000
Obesidade 49 58% 7,49 1,89 2,29 - 0,025
Insuficiéncia respiratdria 48 56% 7,60 1,74 2,87 - 0,005
Comorbilidades Asma 47 55% 7,49 1,21 2,17 0,033
mais prevalentes  inertensso arterial 44 52% 7,20 1,88 0,67 - 0,506
Diabetes 35 41% 7,86 1,57 3,30 - 0,001
Fibrose pulmonar 32 38% 7,31 1,75 0,87 - 0,385
Habitos de Consumo de tabaco 64 75% 7,28 1,95 1,74 - 0,085
consumo Consumo de alcool 33 39% 3,94 2,08 -0,42 - 0,676

Os resultados exibidos na tabela 13 mostram que o ndmero de dias de internamento e
o numero de sintomas persistentes se correlacionam positivamente a um nivel moderado
(r=0,30; p=0,002), concluindo-se que quanto maior o numero de dias de internamento
maior tende a ser o numero de sintomas persistentes que os doentes apresentam e que
aproximadamente 9% da variagdo no numero de sintomas persistentes pode ser
explicada pela variagdo no numero de dias de internamento. Quanto ao numero de
comorbilidades, observa-se uma forte correlacdo positiva com o numero de sintomas
persistentes (r=0,62; p=0,000...), o que significa que aproximadamente 38% da variacao
no numero de sintomas pode ser explicada pela variagdo no numero de comorbilidades.
No que respeita a relagdo entre cada uma das comorbilidades consideradas na analise,
com base nos valores positivos do teste t e respetivos p values (<0,05), conclui-se que os
doentes com obesidade, insuficiéncia respiratoria, asma e diabetes apresentam em
média um maior nimero de sintomas persistentes.

O internamento (UCI vs Enfermaria COVID) e consumo de tabaco apresentaram valores
marginalmente significativos, deixando antever alguma tendéncia numa possivel
associacao, mas que precisa de mais investigacao.

No que se refere as variaveis sexo, idade, hipertensao arterial, fibrose pulmonar e habitos
etilicos, verifica-se que estas ndo apresentaram diferencas estatisticamente significativas,
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pelo que concluimos com base nos dados da amostra que nao existe relagdo entre elas
e o numero de sintomas persistentes.

Em sintese, os dados indicam que fatores como numero de dias de internamento,
numero de comorbilidades, e certas condi¢cdes de saude, como obesidade, insuficiéncia
respiratdria, asma e diabetes, sdo preditores a ter em conta de sintomas persistentes,
ademais quando os resultados obtidos estdo em linha com os de varios outros estudos
que investigaram os fatores associados a sintomas persistentes e a gravidade das
infecOes em doentes com COVID-19. Encontramos em Huang et al. (2021) resultados
semelhantes com o ndmero de comorbilidades a estar associado a persisténcia de
sintomas seis meses apds a alta hospitalar. Também no que respeita a obesidade,
insuficiéncia respiratoria, asma e diabetes, a investigacdo de Greenhalgh et al. (2020)
enfatiza que doentes com condigOes pré-existentes como obesidade, diabetes e doencas
respiratorias sdo mais propensos a desenvolver COVID-19 severa e a experimentar
sintomas persistentes apos a fase aguda da doenca. No estudo conduzido por Chopra
et al. (2021), o consumo de tabaco foi identificado como um fator de risco potencial para
complicacdes a longo prazo em doentes admitidos em unidades de cuidados intensivos,
concluindo-se que estes tinham uma maior probabilidade de relatar sintomas
persistentes ap0s a alta. Por outro lado, na investigacao realizada por Sudre et al. (2021),
sobre os fatores associados aos sintomas persistentes da COVID-19, encontrou que,
embora fatores como o sexo e a idade possam influenciar a apresentagdo inicial da
doenca, eles ndo foram preditores consistentes de sintomas prolongados. Além disso,
comorbilidades como hipertensao arterial e fibrose pulmonar ndo mostraram associacao
significativa com a persisténcia de sintomas.

Estamos perante uma populagdo com varias comorbilidades associadas, sintomas
persistentes e que adquiriu sequelas apds a infecdo com agravamento do seu estado
clinico, comparativamente ao prévio antes de adquirir a doenca.

ApOs a infecdo por SARS-CoV-2, a inflamagdo hiperativa pode exacerbar os processos
catabolicos e a anorexia. Esses fendmenos podem, por sua vez, agravar a desnutri¢do e
ser responsaveis por ma recuperacdo, perda de independéncia, incapacidade e reducao
da qualidade de vida apos a alta do internamento.

Neste sentido, é importante saber que percecdo dos envolventes no estudo existia sobre
o conhecimento de cuidados paliativos ou as necessidades apuradas respetivamente a
estes doentes apds a pandemia. No ambito da consulta foram consultadas duas
variaveis, com intuito a apurar entre profissionais de salude, doente e familia do doente,
se existiu identificacdo de necessidades paliativas e/ou encaminhamento a consulta pelo
facto de estarmos perante uma populacdo com um aumento de sintomas, sequelas apds
a doenca, comorbilidades associadas e uma idade tendencionalmente avancada, dado
que o conjunto destas premissas sugere a importancia de cuidados paliativos mesmo
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que o intuito seja apenas do seu uso precoce ou a desmitificagdo de conceitos ou
davidas.

Como tal, considerou-se importante indagar a auséncia ou presenca de:

e Pedido de atencao paliativa pelo doente ou familia no ambito do seu seguimento
em consulta;

e Necessidade paliativa identificada pelos profissionais de sadde que
acompanharam o doente no pos-alta na consulta de follow-up ou em outras
consultas na instituicao.

Apuradas a existéncia de pedido de atencdo paliativa pelo doente ou familia no ambito
do seu seguimento em consulta, ou a identificagdo de uma futura necessidade paliativa
pelos profissionais de saude que acompanharam o doente no pos-alta e na consulta de
follow-up ou em outras consultas na instituicdo, constatou-se que apenas 2% sentiu essa
necessidade, ou fez o pedido com esse intuito, o que é demonstrativo do longo caminho
a percorrer na desmistificacdo, educagao e formagdo que € necessario fazer nesta area,
nao s6 com os doentes, mas também com as familias e profissionais de saude envolvidos,
de modo a contrariar a ideia da necessidade dos cuidados paliativos como recurso de
ltima linha em fim de vida.

2.5.8. Caracterizacdo de necessidades e utilizacdo de recursos hospitalares em
contexto pos-pandémico

Para caracterizar necessidades futuras da populagdo em estudo, questionou-se e
contabilizou-se o nUmero de admissdes urgentes ndo programadas, superior ou igual a
dois, num periodo de 6 meses em contexto hospitalar e 0 aumento de necessidade de
intervengdes que inclui registo em processo clinico de cuidados domiciliarios, aumento
do numero de consultas ap0s a infecao e internamento, cuidados de enfermagem entre
outros.

A contabilizagdo foi feita para os doentes da consulta de follow-up que passaram por
ambas tipologias de internamento e demonstra que tanto a nivel dos doentes que
apresentaram gravidade da doenca com necessidade de cuidados intensivos como
enfermaria COVID apresentam uma clara necessidade de aumento de recursos.

Como ilustrado na tabela 14, dos doentes internados em UCI 96% apresentou duas ou
mais admissdes urgentes ndo programadas num periodo de 6 meses e 98% aumentou a
necessidade de intervencbes, seja em consultas externas, cuidados ao domicilio ou
acompanhamento por equipa de enfermagem. Para os doentes cujo internamento foi
apenas na enfermaria COVID, os dados revelam também o aumento de necessidades em
93% dos casos.
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Tabela 14: Caracterizacdo de necessidades e utilizacdo de recursos hospitalares em contexto pds-
pandémico

ucl Enfermaria Covid
Uso de Recursos
N casos % N casos %
>=2 admissdes urgentes ndo programadas em 6 Sim 53 96% 28 93%
meses em servigo hospitalar N3o 2 4% 2 7%
Aumento da necessidade de intervengdes Sim 54 98% 28 93%
(cuidados domiciliarios, enfermagem, consultas) N3o 1 2% 2 7%

Estes resultados mostram o impacto da infecao na qualidade de vida da populagdo, bem
como o facto de esta populacdo ser necessitada de apoio em cuidados, sejam estes de
cariz médico ou no ambito de enfermagem, conduzindo a um claro aumento da
utilizagdo de recursos, seja em contexto hospitalar, consulta ou domicilidrio, decorrente
das sequelas e sintomas variados que, apesar da linha do tempo, permanecem
persistentes.

O declinio funcional refere-se a diminuicdo e perda da capacidade para realizar as
atividades de vida diaria de forma independente e esta associado a complicagdes fisicas
e psicossociais.

A funcionalidade relaciona-se com a sua autonomia e independéncia para manter as suas
atividades quotidianas, resultando ndo somente da capacidade fisica como também das
capacidades cognitivas e fatores psicossociais. A cogni¢do reside num conjunto de
fungdes mentais envolvendo atencao, raciocinio, memoria, percecao, imaginacao, juizo,
pensamento, linguagem e inteligéncia, utilizados para processar a informacéo e o
conhecimento. Ndo existindo uma definicao instituida para declinio cognitivo, pode
entender-se como uma diminuicdo no rendimento de diferentes aptiddes cognitivas.
Algumas funcdes cognitivas declinam pouco no decurso da vida, enquanto outras
parecem mesmo aumentar, estes aspetos sao influenciados, a semelhanca da fungao, por
fatores como a histéria familiar, as condi¢es psiquiatricas, os habitos de vida e outros
(Lebn-Arcila et al., 2009).

Mais uma vez, estes resultados alertam para a importancia do acompanhamento destes
doentes com multiplas comorbilidades e longos periodos de internamento, além de
considerar o impacto de condi¢Bes cronicas especificas no prognostico a longo prazo.
Sdo resultados que estdo em consonancia com as conclusdes de outros estudos (Huang
et al,, 2021; Puntmann et al., 2020; Rogers et al., 2021; Carfi et al., 2020), que enfatizam o
alivio de sintomas, que destacam a importancia da integracdo precoce dos cuidados
paliativos no suporte a doentes com infecao grave e sugerem a necessidade de orientar
a implementacdo de cuidados paliativos para garantir que os doentes recebam
tratamento abrangente e holistico, incluindo suporte emocional e sintomatico,
especialmente para os casos com doencas prolongadas ou sequelas persistentes.
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1. Conclusoes e Reflexoes Finais

3.1. Principais conclusoes

No finalizar do presente trabalho retomamos o objetivo geral de perceber o impacto da
pandemia nas nossas vidas promovendo uma analise e reflexdo sobre a importancia dos
cuidados paliativos na qualidade de vida dos doentes que estiveram internados e
sobreviveram a infecdo por SARS-Cov-2. Passaram anos, mas existiu morte, sofrimento,
mudangas de realidades a nivel social e laboral que afetaram doentes e profissionais.
Como em situagdes drasticas e inesperadas, o que vivemos ao iniciar o ano de 2020
permitiu também aprendizagem, esperanca e o conseguir de melhorias naquilo que se
pode oferecer aos doentes no ambito da saude.

Os cuidados paliativos representam a ultima oportunidade dos doentes com uma doenca
crénica e incuravel a cuidados de saude de qualidade e a poder ter um final de vida
digno. Requerem hoje uma abordagem holistica e interdisciplinar para cuidar de doentes
enfrentando doencas graves e avancadas, com foco na melhoria da qualidade de vida e
no alivio do sofrimento, tanto para os doentes quanto para as suas familias. Essa forma
de assisténcia médica visa oferecer suporte abrangente, atendendo as necessidades
fisicas, psicossociais, emocionais e espirituais dos doentes durante todo o curso da
doenca, desde o diagndstico até o final da vida.

Em contraste a terapéutica com intuito curativo que visa tratar a doenca de forma ativa,
os cuidados paliativos concentram-se em aliviar os sintomas desconfortaveis, como dor,
dispneia, nauseas e fadiga, enquanto promovem o conforto e a dignidade do doente,
envolvendo a comunicacdo aberta e honesta sobre o prognostico e as opgdes de
tratamento, capacitando os doentes e as suas familias a tomar decisdes informadas sobre
os seus cuidados. Podem ser oferecidos com uma variedade de configuragoes, incluindo
hospitais, cuidados domiciliarios ou unidades de cuidados continuados, tendo como
objetivo principal promover uma melhor qualidade de vida aos doentes e as suas
familias, independentemente da gravidade ou estadio da doenca, reconhecendo a
importancia do conforto, dignidade e respeito no cuidado a individuos que enfrentam o
final de vida.

Os sintomas do Long COVID, nomeadamente, fadiga, perda de olfato e paladar e
sintomas respiratorios, neuropsiquiatricos, cardiovasculares, gastrointestinais, podem
afetar a funcionalidade, refletindo a complexidade da doenca e as suas consequéncias a
longo prazo. Para além dos impactos clinicos, a literatura destaca também impactos ao
nivel da saide mental e do isolamento social e impactos econémicos, nomeadamente
em termos de custos de saude, da produtividade e empregabilidade.

Os cuidados paliativos registaram um desenvolvimento assinalavel, deixando de
constituir uma abordagem marginalizada para se tornarem parte integrante dos
cuidados de saude modernos, proporcionando apoio e alivio a doentes com patologias
cronicas e incuraveis em todo o mundo. Nas suas diversas etapas de evolucdo ao longo
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do tempo, expandiram-se para incluir ndo apenas doentes com neoplasia terminal, mas
também aqueles com doengas crdnicas incuraveis, numa abordagem mais ampla que
reconhece que os cuidados paliativos podem beneficiar qualquer pessoa que enfrente
uma doenga grave e avancada, independentemente do seu diagnostico especifico.

Com a evolucdo dos cuidados paliativos evoluiu também o conhecimento cientifico e os
avancos no tratamento de sintomas com dificuldade de controlo alcancaram melhorias
significativas na qualidade de vida dos doentes, em consequéncia da maior eficacia dos
cuidados paliativos em doentes oncoldgicos e nao oncologicos. Os contributos dos
estudos e trabalhos cientificos sobre os beneficios do uso de cuidados paliativos na
melhoria da qualidade de vida dos doentes com doengas graves e cronicas, evidenciam
impactos no maior controlo dos aspetos emocionais e psicossociais do cuidado no final
da vida e da comunicagdo eficaz entre equipas de saude, doentes e familiares, na
definicdo de orientacbes para profissionais de salde e cuidadores sobre o controlo de
sintomas, nas politicas de salde e questdes éticas, na redugao significativa do uso de
servicos de saude e nos ganhos de eficiéncia dai decorrentes.

Quanto aos cuidados paliativos na regidao do Alentejo, estes registam um maior atraso
na introducao de equipas dedicadas aos mesmos e a sua distribuicdo no territorio é
bastante assimétrica. No que respeita a sub-regidao do Alentejo Central, a primeira equipa
de suporte e comunitaria em cuidados paliativos foi inaugurada apenas a 1 de marco de
2018 e, & data da realizacdo desta dissertacdo, o Hospital do Espirito Santo de Evora,
apesar de ser o hospital de referéncia para a regido Alentejo e das orienta¢des definidas
no plano estratégico de desenvolvimento dos cuidados paliativos 2023-2024 (CNCP,
2023) continua sem camas destinadas exclusivamente a doentes com necessidades
paliativas.

No que respeita as principais conclusdes do estudo empirico, estas seguem a
sequenciacao das questdes de investigacao definidas inicialmente aquando da
introdugdo e agora aqui retomadas.

1) Qual o perfil dos doentes com Long COVID e quais as suas comorbilidades mais
frequentes?

A caracterizagdo do perfil dos doentes com maior risco de mortalidade associada a
infecdo por SARS-CoV-2 que sobreviveram e continuaram o seu seguimento em consulta
de follow-up mostra que a maioria dos doentes da amostra é do sexo feminino (52%), de
raca branca (94%) e que mais de metade dos casos regista idades entre 51 e 70 anos.
Dos 85 individuos da amostra, quase dois tercos tiveram um percurso de tratamento
hospitalar com internamento na UCI (65% dos doentes), registando-se uma maior
incidéncia da gravidade da infe¢cdo nos homens do que nas mulheres e apresentando
estas menos 30% de casos de internamento com COVID-19 do que os homens. A idade
aparece como um fator predominante de gravidade da infecdo, com os internados na
UCI a registarem, em média, mais 6,2 anos de idade do que os que estiveram apenas
internados na enfermaria COVID. O fator idade aparece como fator de agravamento na
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probabilidade de internamento na UCI, duplicando para os individuos com mais de 80
anos comparativamente a doentes com 50 anos ou menos.

Encontramos uma populacdo com doencas cronicas prévias variadas no seu historial
clinico, em que o grupo das doengas cardiovasculares e metabdlicas (obesidade,
hipertensdo arterial, diabetes) e respiratérias (asma, insuficiéncia respiratéria, fibrose
pulmonar) é predominante.

A amostra estudada é constituida por uma populagdo com uma fraca adesao a estilo de
vida saudavel, com escassa atividade fisica, bem como auséncia de dieta equilibrada. De
igual modo, e apesar de enquadraveis nos critérios de vacinagdo, sdo doentes que
apresentam uma fraca adesdo a agdes de vacinagao, nomeadamente vacinagao contra a
gripe sazonal e vacinacdo antipneumococica.

O tabagismo, enquanto fator de risco no desenvolvimento da insuficiéncia respiratéria e
de agravamento da doenca, esta presente numa percentagem bastante consideravel dos
doentes (cerca de 75%).

2) Nos doentes internados com infecGo moderada ou grave por SARS CoV-2, quais os
sintomas persistentes pos COVID mais comuns e que impacto na sua qualidade de
vida?

A fadiga, descrita pelos doentes como cansaco generalizado e persistente de debilidade,
falta de vitalidade e de energia que se sente tanto a nivel fisico como intelectual e que
afeta a capacidade de trabalhar ou de realizar tarefas simples, aparece como sintoma
descrito em 100% dos doentes até ao atual seguimento, quer tenham estado internados
em UCI ou na enfermaria COVID. Dos restantes sintomas persistentes descritos, a dor é
registada em quase 90% dos doentes. Com a excecao da tosse, presente em menos de
metade dos casos, todos os restantes sintomas foram descritos em mais de 60% dos
doentes. Dos 9 sintomas descritos, observa-se uma média de 7 sintomas por doente,
com metade dos valores situados acima de 8, mostrando que a distribuicdo é
relativamente concentrada no topo. Da distribuicdo cumulativa dos sintomas verifica-se
que cerca de 4 em cada 10 doentes registam a totalidade dos sintomas identificados e
mais de 70% apresentam um minimo de 5 sintomas dos 9 sinalizados. De sublinhar ainda
que a insdnia, a fadiga e a dor sdo sistematicamente prevalentes.

Por outro lado, os resultados mostram que quanto maior o ndimero de dias de
internamento maior tende a ser o nimero de sintomas persistentes que os doentes
apresentam e que a variagdo no numero de dias de internamento explica
aproximadamente 9% da variagdo no numero de sintomas persistentes. Quanto ao
numero de comorbilidades, regista-se uma forte correlagdo positiva com o numero de
sintomas persistentes, sendo que aproximadamente 38% da variacdo no numero de
sintomas pode ser explicada pela variacdo no numero de comorbilidades. De referir ainda
que os doentes com obesidade, insuficiéncia respiratoria, asma e diabetes apresentam,
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comparativamente aos que ndo manifestam estas comorbilidades, diferencas
estatisticamente significativas no nimero de sintomas persistentes.

3) Estdo estes doentes sujeitos a algum tipo de acompanhamento pés COVID,
nomeadamente na identificacdo de necessidades paliativas futuras através da
aplicacdo de instrumentos progndsticos que englobem uma abordagem
multidimensional ao nivel dos cuidados paliativos?

Estamos perante uma populacao que adquiriu sequelas apds a infe¢do com agravamento
do seu estado clinico, comparativamente a sua situacdo prévia antes de adquirir a
doenca, sendo importante saber que percecao existia sobre o conhecimento de cuidados
paliativos ou as necessidades apuradas respetivamente a estes doentes apos a pandemia.

Encontramos uma populagdo com aumento do uso de recursos de saude em contexto
de admissbes urgentes ndo programadas uma vez que, para os doentes que estiveram
internados em UCI, 96% destes registou duas ou mais admissGes urgentes nao
programadas num periodo de seis meses e 98% aumentou a necessidade de
intervengdes seja em consulta externa, cuidados ao domicilio ou acompanhamento por
equipa de enfermagem. No que respeita aos doentes internados em contexto de
enfermaria COVID, 93% tiveram necessidade de recorrer ao servico de urgéncia,
consultas externas, cuidados ao domicilio ou acompanhamento por equipa de
enfermagem, verificando-se também neste caso um aumento significativo do uso de
recursos de saude.

A identificacdo de futura necessidade paliativa pelos profissionais de saude que
acompanharam os doentes no pods-alta e na consulta de follow-up ou em outras
consultas na instituicdo sé muito raramente ocorre. Apenas 2% identificou necessidades
paliativas futuras, o que é demonstrativo do longo caminho a percorrer na
desmistificacdo, sensibilizacdo, educacao e formagdo ndo s6 para doentes, mas também
para profissionais de saude sobre os cuidados paliativos e que estes ndo devem ser
pensados apenas como um recurso de fim de linha evolutiva de determinada doenca
crénica ou incuravel.

Conclui-se, assim, que existiu um impacto negativo na qualidade de vida dos doentes da
amostra, pela persisténcia e variabilidade de sintomas e pelo sofrimento psicoldgico
associado e que ndo deve ser descurado no ambito do seguimento da saide mental no
pods COVID-19.

3.2. Reflexoes finais

Contribuir para uma reflexao que conduza a melhoria da qualidade da intervencao em
cuidados paliativos no Alentejo Central é o objetivo final do presente trabalho. A
populagdo em estudo, apresenta comorbilidades variadas, com doengas cronicas que
irdo progredir e que com o avangar do tempo e idade aumentardo as necessidades e
dependéncias.
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A reflexao final que se apresenta, apoia-se ndo apenas no quadro tedrico descrito nos
capitulos anteriores evidenciando a importancia da cultura, educagdo e sensibilizacao
populacional, da formagdo e apoio em cuidados paliativos, mas também nas boas
praticas observadas e experienciadas em hospitais e centros internacionais de referéncia
em cuidados paliativos. Esta reflexdo justifica-se, por um lado, pela necessidade de
melhoria da qualidade dos servicos prestados aos doentes na unidade hospitalar onde
decorreu o estudo e de atendimento a uma populacdo que continua carenciada em
recursos e, por outro lado, pelo sentido de oportunidade e relevancia dado estar para
breve a conclusdo de um novo hospital central e as préprias indica¢des contidas no plano
estratégico de desenvolvimento dos cuidados paliativos 2023-2024 que estabelece que
deve existir uma unidade de cuidados paliativos em hospitais com>200 camas e/ou com
servico de Oncologia (CNCP, 2023). Dai a integracdo na presente reflexao final de uma
proposta com a estratificacdo de um plano de cuidados paliativos cujo desenvolvimento
esta divido em trés fases sequenciais:

e Fase 0 -> Consolidagdo da Equipa Intra Hospitalar de Cuidados Paliativos
e Fase 1 -> Expansao de Assisténcia Paliativa Intra e Extra-Hospitalar

e Fase 2 -> Transicao a Unidade de Cuidados Paliativos

Na transicao para recursos mais diferenciados propde-se a implementacao de quatro
iniciativas integradas nas trés fases:

e Cria¢do da consulta de cuidados paliativos precoces (Fase 0 — até 6 meses:
Consolidagdo da Equipa Intra Hospitalar de Cuidados Paliativos);

e Criagdo de equipa de hospitaliza¢Go domiciliaria com enfoque para doentes com
necessidades paliativas especificas (Fase 1 — entre 6 a 12 meses: Expansao de
Assisténcia Paliativa Intra e Extra-Hospitalar);

e Cria¢do de um projeto de humanizacGo com centro de arte para doentes com
necessidades paliativas (Fase 1 - entre 6 a 12 meses: Expansdo de Assisténcia
Paliativa Intra e Extra-Hospitalar);

e Criacdo de unidade de cuidados paliativos (Fase 2 — ap6s 12 meses: Transicao a
Unidade de Cuidados Paliativos)

Fase 0 - Consolidacdo da Equipa Intra Hospitalar de Cuidados Paliativos

Esta fase engloba os recursos a data existentes na Unidade Hospitalar. Parte do modelo
de funcionamento atual para um modelo de atendimento mais desenvolvido e
diferenciado no futuro.

Consiste na consultadoria em cuidados paliativos as enfermarias da unidade hospitalar,
existéncia de consulta externa de cuidados paliativos e consultadoria ao servico de
urgéncia. Atualmente, as diferentes valéncias requerem um total de 78 horas médicas (3
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médicos hospitalares), 93 horas de enfermagem, 20 horas de assistente social, 17 horas
de psicologia e apoio de capeldo e servicos religiosos.

No ambito da sua atividade assistencial semanal, a divisdo das tarefas organiza-se do
seguimento modo:

e Consultadoria de enfermaria: 48 horas médicas; 63 horas de enfermagem, 11
horas de psicologia, 13 horas de servigo social;

e 20 horas de consulta externa: 20 horas médicas; 20 horas de enfermagem: 3 horas
de servigo social; 3 horas de psicologia;

e Consultadoria servico de urgéncia: 10 horas médicas; 10 horas enfermagem, 4
horas de servigo social e 3 horas de psicologia.

Fundamentacdo:

A abordagem dos cuidados paliativos valoriza a historia natural da doenca, a histéria
pessoal de vida e as reagdes fisioldgicas, emocionais e culturais dos doentes e familiares
perante o adoecer, o que faz com que o plano de cuidados seja altamente individualizado
e variavel ao longo do tempo. Com o intuito de facilitar a comunicacdo entre os diversos
profissionais da equipa e orientar as linhas gerais do plano de cuidados do doente num
determinado momento é importante a utilizacdo de uma estratégia de estratificacdo dos
mesmos. No presente momento, na unidade hospitalar existe uma consulta de cuidados
paliativos e a uma equipa intra-hospitalar de cuidados paliativos.

» Equipa Intra Hospitalar de Cuidados Paliativos (EIHSCP)

A EIHSCP € uma equipa de consultadoria, que da apoio aos doentes adultos e as suas
familias, internados em qualquer servico do HESE ou que recorrem ao Servico de
Urgéncia. Avalia as necessidades paliativas em equipa multidisciplinar para dar a melhor
resposta possivel aos doentes e familiares. Esta equipa multidisciplinar € composta por
Médicos, Enfermeiros, Assistente Social, Psicélogos, Fisioterapeuta, Farmacéutica e
Assistente Espiritual.

» Consulta de cuidados paliativos

A consulta de cuidados paliativos é realizada pelos trés médicos que constituem a
EIHSCP. A avaliacdo clinica do doente deve conter elementos fundamentais que
possibilitem a compreensdo de quem € a pessoa doente. Tem como objetivo identificar
as suas preferéncias e dificuldades, a cronologia da evolu¢do da sua doenca e os
tratamentos ja realizados, quais as suas necessidades atuais e sintomas, o exame fisico,
a terapéutica proposta, as demais decisdes clinicas e a impressao a respeito da evolucao,
além do progndstico e expectativas em relacdo ao tratamento proposto.

Assim, propbe-se a criagao de:
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v" Consulta de cuidados paliativos precoces, com 30 horas de consulta externa, 30 horas
médicas (mais 10 horas as atualmente existentes em consulta externa), 30 horas de
enfermagem, 5 horas de servico social, 5 horas de psicologia.

O modelo observado durante o estagio clinico internacional no HGUGM no que diz
respeito ao conceito “precoce”, permitia que a oferta deste modelo de consulta evitava
a sensacgao de abandono terapéutico que acompanha muitas vezes a fase final da doenca
ou o fim da quimioterapia paliativa no caso dos doentes oncoldgicos. De igual modo,
explora melhores caminhos de comunicagdo com o doente e familia quando o fim de
vida ainda ndo esta iminente, mas a incurabilidade da doenca sim, melhorando
perspetivas realistas, sofrimento existencial e gestdo de esperanca e conflitos.

Utilizada tanto para doentes oncoldgicos como nao oncolégicos tem como objetivo
conseguir reduzir a chegada tardia a uma consulta de cuidados paliativos na fase final
da doenca. Permite também uma reducéo direta dos custos hospitalares no que diz
respeito a gastos diretos de admissdo no servico de urgéncia, uso de consultas externas
e uso de quimioterapia e/ou tratamento potencialmente agressivos em fim de vida,
sendo privilegiado o controlo sintomatico com diminuicdo de complicacBes de
tratamentos que motivam igualmente admissdes hospitalares. Requer a realizacao de
avaliagdo funcional para a vigilancia da curva evolutiva da doenca e constitui um
elemento valioso no diagndstico, tomada de decisbes e previsao de progndstico.

Existem varias escalas de desempenho com o objetivo de avaliar o declinio funcional,
nomeadamente:

- Palliative Perfomance Scale (PPS): desenvolvida em 1996 no Victoria Hospice
(Canada) e aperfeicoada em 2002. O PPS pode ser utilizado como instrumento de
comunicacdo, descrevendo rapidamente o estado funcional atual do doente. E
util como critério de avaliagdo da capacidade de trabalho e tem valor prognostico,
quando associado a outros sintomas como edema, delirium, dispneia e caquexia;

- Escala de Karnofsky (KPS): escala de desempenho inicialmente desenvolvida para
avaliar a capacidade fisica em doentes oncol6gicos, mas cujo uso € aplicado para
a avaliagdo de outras doencas crénicas incapacitantes;

- A Escala de Desempenho da Estearn Cooperative Oncology Group (ECOG): é um
instrumente cuja utilidade avalia a autonomia ou dependéncia dos doentes em
contexto de cuidados paliativos.

Os critérios de admissao de um doente para cuidados paliativos precoces constituem
uma importante base para a eficacia do modelo:

e O doente é portador de doenga que ameaca a sua vida e apresenta bom status
funcional (KPS ou PPS >60%);
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¢ No momento atual é improvavel que a morte ocorra em sequéncia de sua doenca
de base;

e A prioridade ainda contempla tratamento ativo da doenca de base, utilizando os
principios da beneficéncia e autonomia;

e O prognostico de sobrevivéncia é estimado em meses e anos ndo sendo esperado
o seu falecimento em tempo inferior a um ano.

No ambito da consulta seriam explorados aspetos fundamentais da identificacdo do
doente como: nome e como gosta de ser chamado, sexo, idade, estado civil, nimero de
filhos, ocupacao, local de nascimento e procedéncia, religido, com quem reside e cuida
a maior parte do tempo, o que gosta de fazer, o que sabe sobre a sua doenca e o quanto
deseja saber. Seriam ainda neste ambito avaliados os dados da doenca de base:
cronologia, exames diagnosticos e tratamentos realizados até a data e realizada uma
avaliagcdo funcional utilizando as escalas Palliative Performance, de Karnofsky e de Status
de Desempenho.

No que diz respeito ao controlo sintomatico, avaliacao de sintomas como a dor, dispneia,
delirium, nauseas e vomitos, perda de apetite, fadiga, tristeza, ansiedade, ins6nia, seriam
avaliados os sintomas existentes e respetivas necessidades terapéuticas. Seriam ainda
avaliados os exames complementares, consultas da especialidade realizadas até a data,
impressao e prognostico de meses a anos (para expectativas superiores a seis meses),
bem como as decisdes terapéuticas realizadas, farmacos, doses, inicio ou suspensdo de
medidas e solicitagdo de novos exames complementares.

Propbem-se, assim, os seguintes critérios para a admissdao em consulta de cuidados
paliativos precoces:

e Doencas oncoldgicas em que o tratamento curativo é possivel, mas pode falhar
com progressao para metastizacao;

e Doencas de insuficiéncia de 6rgdo como a doenca pulmonar obstrutiva crénica,
insuficiéncia cardiaca, insuficiéncia hepatica, doenga renal cronica em doentes
sob terapéutica de substituicdo da funcao renal;

e Doencas metabdlicas progressivas em que o tratamento pode ser exclusivamente
paliativo e pode ser possivel durante anos;

e Doencas neuroldgicas progressivas como as sindromes demenciais;
e Doenca cerebrovascular em fase cronica;

e Doencas em que a morte prematura pode ser esperada, mas o tratamento clinico
adequado pode prolongar a vida com qualidade como € o caso de VIH (virus da
imunodeficiéncia humana) e imunodeficiéncias severas ou distrofia muscular.
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A introducao desta consulta traz grandes vantagens e constitui uma mais valia para um
acompanhamento mais prematuro e correto dos doentes, ndo permitindo uma chegada
tardia ao doente e a familia perante uma variedade de doencas oncoldgicas ou nao
oncologicas. Para além da reducdo de custos hospitalares no ambito de
descompensacdes da doenca de base ou intercorréncias infeciosas, permite um
ambiente mais harmonioso de forma a gerir conceitos como a esperanca e as
expectativas do doente e do seu entorno.

Fase 1 - Expansao de Assisténcia Paliativa Intra e Extra-Hospitalar

A fase 1 constitui um primeiro e importante passo para aumentar a assisténcia aos
doentes que necessitem de cuidados paliativos. A iniciacdo deste projeto obriga ao
recrutamento de mais recursos humanos dedicados a estes doentes para que se possa
abranger mais valéncias para além das ja existentes. Como tal, € o passo intermédio entre
0S recursos ja existentes até a criacdo de uma unidade de cuidados paliativos,
conduzindo a diferenciacdo de profissionais, experimentacdo de novos modelos de
trabalho e rotatividade dos mesmos.

Esta fase de expansao de assisténcia paliativa integra duas importantes etapas no tipo
de cuidados a oferecer aos doentes:

e Criacao da equipa de hospitalizacdo domiciliaria com enfoque para doentes com
necessidades paliativas especificas;

e Criagdo de um projeto de humanizagdo com centro de arte para doentes com
necessidades paliativas.

» Cria¢do da equipa de hospitalizacdo domiciliaria com enfoque para doentes com
necessidades paliativas especificas

Para iniciar uma equipa de hospitalizacao domiciliaria no ambito da atividade assistencial
semanal, considera-se necessaria a introducdo de mais dois médicos para além dos ja
existentes, bem como a incorporagdo de mais cinco enfermeiros para assegurar a
rotatividade da equipa entre o intra-hospitalar e o extra-hospitalar e permitir a expansédo
da assisténcia paliativa aos doentes, de modo a que esta ndo esteja apenas restrita a
atividade assistencial de consultadoria de enfermaria, servico de urgéncia e consulta
externa. Adicionalmente, seria igualmente necessario a introducdo de tempo dedicado
para servico social, psicologia, e apoio de servigos religiosos, num tempo semanal 15
horas de assistente social, 15 horas de psicologia, e apoio de capeldo e servicos
religiosos.

Considera-se o periodo de seis meses para introducao do projeto, sendo que no final de
um ano deveria existir a equipa em funcionamento iniciando o apoio extra-hospitalar em
forma de hospitalizacdo domicilidria aos doentes residentes na cidade em articulagcdo
com as equipas comunitarias de medicina geral e familiar a data existentes.
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Posteriormente, com o crescimento e expansdo do mesmo, proceder-se-ia ao
alargamento da area geografica para abranger outros concelhos do Alentejo Central.

A hospitalizagdo domiciliaria € uma realidade em crescendo em Portugal. Nao sé reduz
custos financeiros, como na sua grande maioria aporta uma componente de maior
humanizacdo no tratamento do doente, em particular do doente que apresenta
necessidades paliativas, sejam estas em doentes do foro oncoldgico ou ndo. O projeto
de hospitalizacdo domicilidria na Unidade Local de Saude do Alentejo Central, iniciado
no ano de 2021 conta com sete camas de apoio essencialmente aos doentes do servigo
de medicina e do servigo de urgéncia geral com doenga potencialmente curavel e a sua
area de abrangéncia ndo cobre as necessidades dos utentes residentes no Alentejo
Central, nem para doentes com necessidades especificas de cuidados paliativos.

As boas praticas experienciadas em Espanha e Australia em hospitais e centros
internacionais de referéncia em cuidados paliativos no ambiente domicilidrio mostraram
um ganho significativo de conforto e humanizagdo para o doente. As visitas domiciliarias
permitem conversar com doentes e familiares no seu proprio ambiente e compreender
os principais problemas que enfrentam. Quando questionados, a maioria referia que
preferia uma morte no domicilio e ndo em ambiente hospitalar. Neste sentido, é
importante também destacar o papel da literacia nos paises onde a realidade de
cuidados paliativos é uma presenca continua nos cuidados de qualidade em contexto de
doenca crénica e incuravel e/ou em fim de vida. No entanto, como a maioria dos doentes
desenvolve sintomas mais desafiadores nos seus ultimos dias, € fundamental assegurar
a preparagao de uma equipa com formacao diferenciada na area dos cuidados paliativos
e assegurar que as familias estdo preparadas e conscientes de uma rede de apoio para
uma morte em domicilio.

Nem sempre é considerado um fator de abertura as familias aceitarem as dependéncias
e necessidades de um doente e ente querido em cuidados de fim de vida e onde pode
existir uma exigéncia maior de cuidados no controlo de sintomas, bem como de realizar
perfusdes de opioides e benzodiazepinas em ambiente domiciliario, o que, se por um
lado, torna os internamentos hospitalares menos frequentes e permite um ambiente
mais humanizador para o doente, por outro, é necessario forte investimento para a
hospitalizacdo domiciliaria ser uma forma de tratamento centrado no doente e
preparada ndo apenas para aqueles cujo objetivo é ter alta hospitalar com intuito
curativo.

Esta experiéncia formativa internacional mostrou a importancia da discussao das opgdes
terapéuticas, terapéuticas complementares alternativas e do entendimento como as
familias sdo ajudadas a lidar com a situagdo clinica. Neste contexto, as visitas
domiciliarias constituiam também uma oportunidade para falar sobre o medo, o luto e
tranquilizar o doente e familiares, ouvir e compreender as suas perspetivas e discutir
sobre os servigos de cuidados paliativos no contexto de realidades familiares onde a
doenca incuravel esta presente.
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As visitas domicilidrias podem ser mais ou menos frequentes de acordo com a
diversidade das situacdes dos doentes e adaptaveis quando se reconhece que o doente
esta em fim de vida. A organizacdo de uma enfermeira noturna pode ser necessaria para
apoiar a familia no manejo do doente em casa.

Uma das principais vantagens da hospitalizacdo domiciliaria reside na sua centracdo no
doente, ser um modelo mais humanizado, potenciador da capacidade do doente e da
familia para adquirirem conhecimentos sobre a doenca e de uma melhor abordagem
terapéutica. Os ensinamentos praticados em casa sdo melhor apreendidos, existindo
mais tempo de dedicagdo dos profissionais e de forma exclusiva. Outras vantagens sao
a reducao das infecoes associadas aos cuidados de saide, menor deterioracdo do estado
funcional dos doentes, melhor articulacdio com os cuidados de saude primarios,
constituir uma resposta segura e eficaz, mais do que alternativa, e ser uma medida bem
acolhida pelos profissionais de saude.

As desvantagens incluem o contexto social e geografico para a admisséo, que na regido
Alentejo, pela sua dimensao territorial e reduzida densidade habitacional, apresenta
maiores dificuldades em poder chegar a todos os locais para além da cidade, a que
acresce a auséncia de apoio estatal a familia ou cuidador, recursos humanos insuficientes,
menor vigilancia do doente e a deslocacdo do doente ao hospital para realizagdo de
exames complementares de diagndstico ou observacao por especialidades.

A possibilidade de admissao serd sempre baseada em critérios clinicos e dependente do
acordo do doente e da sua familia, através do respetivo consentimento informado apos
reunidas as condi¢des necessarias para este tipo de cuidados. Em qualquer altura, ou
pelo agravamento da situagdo clinica ou pelo desejo expresso do doente ou dos seus
familiares, o doente pode regressar ao servi¢o de internamento convencional do hospital.

Apresentam-se como critérios de inclusao e exclusdo os seguintes:
Critérios de inclusdo:

« Area de influéncia do centro hospitalar;

« Aceitagdo informada e voluntaria pelo utente e cuidador;

« Autonomia do utente ou permanéncia do cuidador no domicilio;
« Diagnéstico e plano terapéutico estabelecido;

« Exames complementares de diagndstico determinantes para a defini¢do do plano
terapéutico efetuados antes da transferéncia para o domicilio;

« Estabilidade clinica e comorbilidades controlaveis no domicilio;
« Existéncia de recursos apropriados para o plano terapéutico estabelecido;

« Possibilidade de realizacao de oxigenoterapia de curta duragdo transitoria no
domicilio com débito maximo de 3 litros/minuto e sem agravamento nas ultimas
24 horas;

« Condic¢des adequadas de habitabilidade.
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Critérios de exclusao:

« Patologia psiquiatrica descompensada;

» Dependéncia e consumo ativo de toxicos;
* Indigéncia;

* Risco epidemiolégico;

« Barreira linguistica importante;

« Incapacidade do doente e/ou do cuidador de utilizar o telefone/telemovel.

A principal mensagem a transmitir é a importancia da hospitalizacdo domiciliaria em
doentes com necessidades paliativas e/ou em cuidados de fim de vida, de forma a
promover uma morte mais humanizada e centrada no doente e na familia, bem como
evoluir para melhorar a qualidade e seguranca dos cuidados que estdo a ser prestados e
de se poder abranger cada vez mais doentes.

» A importdncia de um projeto de humanizag¢do com centro de arte para doentes com
necessidades paliativas

Humanizar os cuidados prestados, respeitando a privacidade do doente, adequando o
tratamento as suas necessidades, explicando os beneficios e/ou efeitos secundarios do
tratamento a realizar, respeitando a decisdo informada do doente é parte da
humanizagdo em contexto clinico. Dai a importancia da criacdo de um projeto de
humanizagdo com centro de arte para doentes com necessidades paliativas.

Algumas das intervencdes de conforto que parecem simples e de pouca complexidade
tecnoldégica como a disponibilidade, o carinho e o apoio, afetam positivamente o estado
de conforto dos doentes. Um modelo de cuidado centrado na pessoa requer: uma equipa
vinculada e diferenciada, com disponibilidade, com estratégias terapéuticas de conforto
ajustadas as necessidades do doente e da familia; um acesso a informagdes precisas
fornecidas com sensibilidade para que os doentes possam preparar-se para enfrentar a
morte; um ambiente limpo, bem equipado e adequado a presenca da familia, amigos ou
outros profissionais externos ao ambito hospitalar, podendo ser decorado com objetos
pessoais e criando um ambiente de positividade projetado por uma equipa coesa e com
tempo para todos os doentes.

O contacto com a realidade australiana mostra que a humaniza¢do, nomeadamente com
recurso a terapia de arte como projeto real e centrado nos doentes, é efetivo e traz
beneficios significativos aos doentes e familiares.

O que significa terapia de arte? Muitos de nés acham dificil a comunicagdo verbal em
situacOes que envolvem luto, perda e trauma. A terapia de arte oferece uma abordagem
alternativa e concentra-se na constru¢do de relacionamentos de apoio e confianga
dentro de um ambiente seguro. A terapia de arte em contexto hospitalar oferece uma
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alternativa a psicoterapia, concentrando-se na construcdo de relacionamentos de apoio
e confianga, usando a arte e a expressao criativa como veiculo de comunicagéo.

Na nossa reflexdo, os terapeutas sdo profissionais formados em areas ndo
necessariamente da saude, mas que poderiam contribuir para apoiar os doentes com
terapias complementares. Na Australia, este modelo é praticado em areas que incluem a
saude mental, reabilitagdo de AVC, medicina interna, medicina fisica e reabilitacdo e nos
cuidados paliativos, contribuindo com sessdes individuais ou em grupo na melhoria da
qualidade e bem-estar do doente, mesmo em contexto de cuidados paliativos. Os
terapeutas podem visitar a unidade hospitalar e promover a¢des junto do doente, desde
a musica a pintura, sendo os doentes incentivados a partilhar historias e a desenvolver
atividades artisticas, nomeadamente trabalhos como desenho, pintura, escultura e
costura como meios de promogao do bem-estar, entre outros.

No ambito hospitalar a terapia de arte requer a criagdo de um espaco fisico, com
condicBes de qualidade e onde os doentes sejam motivados a expressar-se através da
arte e a fazé-lo também na sua cama de hospital caso a mobilidade ndo seja possivel.

A terapia da arte tem beneficios com os doentes nos seguintes contextos:

e Relaxamento e controlo da dor;

e Expressao e comunicacao de sentimentos e emocdes de forma visual;

e Construcao de autoestima perante uma situacao de doenca irreversivel;
e |dentificacdo de valores para a pessoa;

e Possibilidade de aumento de habilidades de comunicacao;

e Partilha de sentimentos em ambiente seguro e confidencial;

e Exploracao da imaginacao e questdes sobre temas de conflito;

e Melhoria da gestao do luto e da perda;

e Melhoria da ansiedade e da depressao.

A terapia da arte inclui também programas de exposi¢des dos trabalhos dos doentes
para outros doentes, familiares e visitas, com o objetivo de proporcionar experiéncias de
exceléncia visual, promover o lugar das artes em ambiente hospitalar, alargar o ambito
dos cuidados de salde e, sobretudo, melhorar os resultados dos doentes. A
musicoterapia € uma das praticas baseada em evidéncias no apoio aos doentes e na
melhoria do seu bem-estar geral e uma area a ser explorada. Permitir que musicos ou
profissionais de saide com formacdo musical interajam com doentes internados em
enfermarias contribui para reduzir a percecdo da dor e ansiedade, melhorar o humor dos
doentes e o seu bem-estar geral. Em contexto hospitalar, as atividades de musicoterapia
podem ser utilizadas para aliviar a dor em conjunto com analgésicos, mitigar a ansiedade
pré-operatoria ou de hospitalizagdo, acelerar a reabilitacdo fisica, induzir o sono e
proporcionar uma melhoria da qualidade de vida da pessoa em geral.
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A dimensao humanistica em cuidados paliativos configura-se como um pilar central na
relagdo entre o doente, a familia e os cuidados hospitalares, pois para além do
conhecimento técnico-cientifico que os profissionais de saude podem oferecer,
profissionais de outras areas podem também colaborar com a equipa de cuidados
paliativos, trazendo beneficios na qualidade de vida de quem atravessa uma doenca
incuravel.

Fase 2 - Transi¢do para a Unidade de Cuidados Paliativos

A existéncia de um espago proprio hospitalar para doentes em fim de vida é de extrema
importancia na sub-regido do Alentejo Central. O HESE é o Unico hospital publico desta
sub-regido, servindo uma populacao com elevada densidade de idosos, isolada e com
forte pressdo de necessidades hospitalares. A data da conclusdo desta dissertacdo, o
servico de medicina interna configura-se como o unico local de internamento com
possibilidade de receber a nivel hospitalar todos os doentes com necessidades de
internamento do ambito médico (ndo cirdrgico) do Alentejo Central, impondo-se a
necessidade da criagdo de uma unidade hospitalar de cuidados paliativos com espaco
préprio para doentes em fim de vida.

Localizado nos pisos 5 e 6 do edificio do Patrocinio do HESE, o servico de medicina
interna conta com as enfermarias de Medicina 1 e Medicina 2, num total de 68 camas.
Regista uma elevada afluéncia de doentes, com prevaléncia de populacdo idosa com
multiplas etiologias e comorbilidades, desde a cardiopatia isquémica e/ou hipertensiva,
diabetes, dislipidemia, doenca vascular cerebral, patologias do foro respiratorio e/ou
renal, o que pressupde o conhecimento aprofundado da sua fisiopatologia e a utilizacao
de multiplos farmacos, com variadas interagdes. Por outro lado, a auséncia de
internamento proprio da especialidade de Oncologia Médica e de Hemato-Oncologia
no HESE conduz a que o internamento de doentes oncoldgicos em final de vida ocorra
também nas enfermarias de Medicina. As neoplasias malignas sdao também uma
comorbilidade associada frequente, com uma reserva funcional muito limitada, quer
pelas terapéuticas anteriormente realizadas quer pelo estado consumptivo decorrente
da progressao de doenca.

Perante este conjunto de fatores, justifica-se a criacdo de um espaco fisico que configure
uma unidade de 10 camas, com uma equipa especializada e diferenciada em cuidados
paliativos, de forma a poder prestar assisténcia de forma mais especializada e
personalizada aos doentes em fim de vida. Uma vez que o internamento atual de
Medicina apresenta 68 camas na sua totalidade e que os dados fornecidos pelo gabinete
de estatistica do HESE estima em 13% a taxa de mortalidade do internamento de
Medicina nos ultimos 5 anos, a existéncia de 10 camas destinadas a doentes em situacao
de fim de vida com doenca em progressao representa um numero adequado para a
mortalidade expectavel em contexto de internamento.

Esta mesma unidade deveria ter uma equipa composta por 3 médicos para 40 horas
semanais, num ratio médico/doente de 1 para 3 e uma equipa de enfermagem entre 10
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a 20 profissionais para acompanhamento mais personalizado dos doentes e
possibilidade de rotacdo de turnos de 8 horas. Adicionalmente, seria igualmente
necessario garantir a introducao de tempo dedicado para servico social, psicologia, e
apoio de servigos religiosos, propondo-se 20 horas semanais de assistente social, 20
horas de psicologia, apoio de capeldo e servicos religiosos.

A criacdo de uma unidade de cuidados paliativos, baseia-se nos seguintes fundamentos:

Permitir o controlo de sintomas do doente em fim de vida, em ambiente
controlado e seguido por uma equipa de profissionais com conhecimentos
especificos da area;

Realizar sedacgdo palitava em ambiente controlado com acompanhamento de
uma equipa de enfermagem apenas dedicada a estes doentes;

Permitir privacidade e um ambiente mais seguro e de confianca ao doente em
fim de vida e familia, evitando um contexto diversificado em patologias e doentes
como é o contexto de um internamento de Medicina;

Permitir privacidade a outros doentes que ndo estdao em contexto paliativo e que
solucionam um problema médico agudo, mas que convivem em contexto
hospitalar com doentes em cuidados de fim de vida;

Proporcionar um ambiente de conforto e de seguranca associado a um aumento
de qualidade assistencial de todos os profissionais envolvidos na prestagdo de
cuidados paliativos em contexto de internamento de cuidados paliativos;

Promover terapia de arte num espaco fisico préprio dedicado a doentes com
necessidades paliativas;

Proporcionar um local mais intimista para visitas religiosas ou de crengas para o
doente em fim de vida;

Criar um espaco fisico em que o doente possa ter uma morte mais digna quando
esta ocorre em contexto hospitalar;

Permitir melhor formacdo, num espaco proprio, a jovens médicos internos ou
enfermeiros ou a alunos em formacao com interesse na area, nomeadamente na
gestao dos sintomas, evolugdo do doente e gestdo da familia e nas formas de
comunicagao e gestdo de expectativas e esperanga, bem como de abordagem do
luto.

Sendo fundamental o apoio e esclarecimento prévio a familia, designadamente na

suspensdo de medidas terapéuticas futeis e na gestdo de expectativas, propdem-se os

seguintes critérios de admissao na unidade de cuidados paliativos:

O doente é portador de doenca que ameaga a sua vida e apresenta um declinio
funcional (KPS ou PPS < 40%);
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e O declinio funcional é evidente, com alteracdo da consciéncia e nutricao
associada a faléncia de érgaos ou sistemas;

e A prioridade contempla o controlo de sintomas e o conforto do doente;

e O prognostico de sobrevivéncia é estimado em horas ou dias.

A criacao de uma equipa especializada para integrar uma unidade de cuidados paliativos
constitui, porventura, o maior desafio suscitado nesta reflexdo final, ndo s6 pela
necessidade de formacao diferenciada de profissionais na area dos cuidados paliativos,
bem como a possibilidade de cobertura de horéarios para o funcionamento da mesma,
implicando uma movimentacao de recursos e a criacdo de um espaco fisico proprio para
este tipo de doentes.

O envelhecimento da populacao € um fendmeno que atinge em particular as sociedades
ocidentais contemporaneas e, consequentemente, com repercussdes no padrado geral de
desenvolvimento atual. A longevidade da populagdo e o numero crescente de
comorbilidades promovem um aumento na necessidade de prestar qualidade
assistencial a estes doentes e os recursos hospitalares desnecessariamente por vezes
consumidos seriam menores se estivessem acompanhados em internamento préprio
com possibilidade de suspensao de medidas futeis.

Associadamente, a promocao de uma consulta de detecao de cuidados mais precoces
bem como o fomentar dos cuidados domiciliarios, englobados numa estratégia de
educacao e cultura e integrados em rede poderiam promover igual reducao de custos e
melhor gestao da doenca a longo prazo, independentemente da sua etiologia.

Particularmente na fase final da vida, quando o processo de morte se desencadeia de
forma rapida e irreversivel, os cuidados paliativos tornam-se imprescindiveis e
complexos. Preconiza-se, nesta fase, a atuacdo conjunta de uma equipa de profissionais
adequadamente treinados no controlo das causas de sofrimento dos doentes, como
também no suporte aos familiares, utilizando estratégias e técnicas de comunicacao, e
que a existéncia de internamento préprio assegura para esta tipologia de doentes.

A finalizar esta reflexdo fica o desafio e a expectativa que as ideias expressas nestas
paginas possam estimular o desenvolvimento e a concretizacdo destas medidas e
contribuir para uma melhoria da atividade assistencial e da qualidade dos cuidados de
saude oferecidos aos doentes.
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Anexo |

Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS)

Tick the box beside the reply that is closest to how you have been feeling in the past week.

Don't take too long over you replies: your immediate is best.
] A

oD |A
| feel tense or ‘wound up’: | feel as if | am slowed down:
3 Most of the time 3 Mearly all the time
2 A lot of the time 2 Very often
1 From time to time, occasionally 1 Sometimes
0 Not at all [i] ot at all
| still enjoy the things | used to | get a sort of frightenad feeling like
enjoy: 'butterflies’ in the stomach:
[i] Definitely as much [i] ot at all
1 Not quite so0 much i Occasionally
2 Only a little 2 Cuite Often
3 Hardly at all 3 Very Often
| get a sort of frightened feeling as if
something awful is about to | have lost interest in my appearance:
happen:
3 Very definitely and guite badly 3 Diafinitely
2 Yes, but not too badly 2 | don't take as much care as | should
1 A little, but it dossn't worry me 1 | may not take guite as much care
[i] Not at all [i] | take just a5 much care as ever
| can laugh and see the funny side | feel restless as | have to be on the
of things: move:
1] As much as | always could 3 \ery much indeed
1 Nod guite so much now 2 Cluite a lot
2 Diefinitely mot so much now 1 Mot wery much
3 Not &t all i] fat at all
Worrying thoughis go through my | look forwrard with enjoyment to
mind : things:
3 A great deal of the ime [i] As much as | ever did
2 A lot of the time 1 Rather kess than | used to
1 From time to time, but not too often 2 Definitely less than | used to
[i] Only occasionally 3 Hardly at all
| feel cheerful: | get sudden feelings of panic:
3 Not at all 3 Very often indeed
2 Not often 2 Cuite often
1 Sometimes 1 Mot wery often
[1] Most of the time [i] Mot at all
| can sit at ease and feel relaxed: | can enjoy a good book or radio or TV
program:
[i] Definitely [i] Oiten
1 Usually 1 Sometimes
2 Not Often 2 ot often
3 Not &t all 3 Viery seldom
Please check you have answered all the guestions
Scoring:
Total score: Depression (D) Anxiety (A)
0-7  =MHormal
8-10 = Borderline abnormal (borderline case)

11-21 = Abnormal (case)
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Anexo Il

Declaracao de aprovacao do projeto de dissertacao de mestrado pelo Conselho
Cientifico da Faculdade de Ciéncias da Satide e Enfermagem da Universidade
Catolica Portuguesa

A CATOLICA
it FACULDADE DE CIENCIAS DA SALTIE E ENFERMAGEM

INFORMAGCAO

A pedido de STELLA DE QLIVEIRS CorucHE CorRTES VERDASCA, aluna n® 152420007 do
Mestrado em Cuidados Paliativos, informa-se gue o seu projeto de investigacio
destinado & elaboragio da Dissertagio de Mestrado com o titulo “Avaliacdo das
necessidades paliativas e impacto na gualidade de vida dos doentes apds hospitalizacia
por rﬁfEl;é'll:l a BARMLOV-2: proposta e uma melharia em cuidades paliativos no Alentejo
Central”, loi aprovado pele Conselho Cientifice do Instituto de Ciéncias da Sadde,
atualmente Faculdade de Ciéncias da Sadde e Enfermagem, da Universidade Catdlica

Porfuguesa na sua reunido de OF de junho de 2022

Lishoa, 12 de setembro de 2024

O Bervicos Academicos

CATOLAY

: il 17 il |-
FA L L T durd
ruk = al I"-i FaF LLE TR S

—

-77 -



Anexo Il

Declaracio de aprovacio da Comissao de Etica da Unidade Local de Satde do
Alentejo Central

@ i, | — Q) SNS ALENTEJO CENTRAL

I jof 2o+ fl..u"tu.h.ﬁ'rg:n%a

A= conissAo DE ETICA i - 2y
[ SRR O -H-“-"
Luasserbanidem UNEDADE LOCAL DE SAUDE DO ALENTEID L -~
{s i g e e -;.['-.!l i
— o e wa

HL.r
Pasecer da CES nfs 05024
£ £ e CEmap e »-ﬁ:"n T (hoez (] demmerrn
NE enirada ra WLSAE; 6T de 1982024

Thulo dg Projete: fedliscio dai NedEsidades Paliamivas & impacio ra Oualdade e Vida dos
Doerdes Apds Howpitalosgio por Infegio @ SAES-COV-1: Prpposta de uma
rreelhawin o Coidadod Paliativos pam o Alenosjo Cenoral

Investigadior Priccipal: Stela Cortes Verdasca
Inst#uigha: LILSAC
Enguadramenio; Medrads - Univerusdads Cadbca de Lisisa

Tips de Estudo: Extuco Misto (relroipetive quentfaiiva @ gualitatien oBipracional e
trareyarsal

Com have nos documenten apresantados
= Extio defindos o critérios de imchsba _ Sim___
- Sl ppresentados of Indrementos de redslha de dados _ Sie
- Fstd garantida a onfidencigidade dos dades recplhiden.  Sim_
- Fstd garantida a participacdo lnre, voluntdris e informada, dos pamspantes _Sim__
Parecer da ComissSo de Etica do MESE, PE:
Favordwel _ %

Condicional
MOTAE:
Dok 0710003024
AT

Or. Manuel Amoedo
Presidente da Comissia de Etica

i pHICRADE LMOAL D SACIOE (1 ALERTEND CEMTRAL E00 — LLSAD EFE.
o reeeds pr | aea e mis-asder | elelces 18D D 10D
eicigedn Mk n Herparsaipl Blpieic ulls ra Cnorareil il da Meged Cneoe il de Fa'e'd
s o . el o AL TN - S B | Cagted Dttt i S0 R S [
gz Serkoe ds Fobemm. o' - TODO-EI L IV0AE
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