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ACRONIMOS

| ACES - Agrupamento de Centro de Saude (Health Centre Group)

| ACSS - Administracdo Central do Sistema de Saude (Health System Central

Administration)
| ARS - Administracdo Regional de Saude (Health Regional Administration)

| APCP - Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos (Portuguese Palliative Care

Association)
| CCI - Cuidados Continuados Integrados
| CP - Cuidados Paliativos (Palliative Care)
| CPP - Cuidados Paliativos Pediatricos (Pediatric Palliative Care)

| CNCP - Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos (National Commission for

Palliative Care)
| CSH - Centros de Saude Hospitalares (Hospital Healtcare)
| CSP - Centros de Saude Priméarios (Primary Healthcare)
| ECL - Equipas Coordenadoras Locais
| ECSCP - Equipas Comunitérias de Suporte em Cuidados Paliativos

| EIHSCP - Equipas Intra-Hospitalares de Suporte em Cuidados Paliativos (Hospital

Palliative Care Support Team)
| ERPI/D - Estrutura Residencial para Pessoas Idosas/Dependentes

| RICPP - Rede Internacional de Cuidados Paliativos Pediatricos (International
Children 's Palliative Care Network)

| OMS - Organizacdo Mundial de Saude (World Health Organisation)

| PEDCP - Plano Estratégico para o Desenvolvimento de Cuidados Paliativos (Strategic

Plan for the Development of Palliative Care)
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G

RNCP - Rede Nacional de Cuidados Paliativos (National Palliative Care Network)

RNCCI - Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (National Long-Term

Care Network)

SNS - Servico Nacional de Saude (National Health Service)

UCP - Unidade de Cuidados Paliativos (Palliative Care Unit)

ULS - Unidades Locais de Saude (Health Care Unit)
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1. SUMARIO EXECUTIVO

PROBLEMA N.2 1 | FALTA DE CAMAS EM UNIDADES DE INTERNAMENTO DE
CUIDADOS PALIATIVOS.

| Caracterizacdo: em Portugal, existem 381 camas, sendo que apenas 213 estdo
integradas em meio hospitalar, pelo que, na verdade, estas sdo as Unicas camas de
Unidades de Cuidados Paliativos que preenchem os critérios estabelecidos para a sua
classificacdo como tal, ou seja, menos de metade da meta estabelecida no PEDCP
2017-2018, que fixou o intervalo entre 411 a 463 camas. Tendo em conta que este
objetivo representa apenas 50% do nimero de camas recomendado para o pafls,

existe uma necessidade clara de investimento nesta area.

| Solugcdo: aumentar, consideravelmente, o nimero de camas em unidades de
internamento de Cuidados Paliativos e repensar o critério para a sua distribuicdo no
territério nacional, assim como equipas intra-hospitalares de suporte em Cuidados
Paliativos, através da reorganizacdo das politicas de saude de forma a criar incentivos

a criacdo destas equipas.

PROBLEMA N.2 2 | INSUFICIENCIA DE EQUIPAS DE CUIDADOS PALIATIVOS AO
DOMICILIO.

| Caracterizag¢do: tal como na questdo das camas disponiveis, as metas apresentadas
no que diz respeito as equipas prestadoras de cuidados ao domicilio, suprimem
apenas 50% das necessidades. Dado que o trabalho exercido por estas equipas € em
ambulatorio, preferencialmente no domicilio dos doentes, € facilmente percetivel a
acentuada desigualdade de acesso, bem como a incapacidade para a prestacdo de
cuidados adegquados a uma vasta area do pais, sendo inaceitavel a inexisténcia de

Cuidados Paliativos domiciliarios em mais de metade das regides.

| Solugdo: investir na criacdo destas equipas, sendo que, a organizacdo de servicos
deve ser adaptada as caracteristicas de cada regido, nomeadamente: indice de
envelhecimento, densidade populacional, indices de dependéncia, causas de
morbimortalidade, literacia em saude, estrutura familiar média, niUmero de anos com

qualidade de vida apds os 65 anos, entre outros. Portanto, € necessario haver uma

4
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reformulacdo dos objetivos e discriminar positivamente as regides do pais com tecido
social mais fragil, sendo premente considerar esta variabilidade nomeadamente na
alocacdo de recursos humanos, para além do efetuado tendo em conta o niumero de

habitantes.

PROBLEMA N.2 3 | FALTA DE ARTICULAGAO ENTRE MINISTERIOS.

| Caracterizagcdo: a integracdo entre sector publico, social, solidario e humanitario é
crucial para a criacdo de uma Rede de Cuidados Paliativos sdlida e funcional. Mas a
realidade em Portugal é a oposta, estando a ser criada toda a estrutura sob alcada

do Ministério da Saude e consequentemente com lacunas.

| Solugdo: criar uma rede social de apoio, através da integracao e articulacdo, plena e
organizada, dos Ministérios da Saude e Ministério do Trabalho e da Seguranca Social

na estruturacdo da Rede Nacional de Cuidados Paliativos.

PROBLEMA N.2 4 | FALTA DE FORMAGAO ESPECIALIZADA EM CUIDADOS
PALIATIVOS.

| Caracterizagcdo: atualmente, em Portugal, existemm apenas 68 médicos com
competéncia em Cuidados Paliativos. Tal dificulta a prestacdo de acdes paliativas de

qualidade as pessoas que necessitam destes cuidados.

| Solugdo: introducdo de uma disciplina de Cuidados Paliativos no curriculo pré-
graduado de diversos cursos de saude e investir em formacdo pos-graduada de

qualidade aos profissionais com necessidade de atuacdo mais especializada.

Em simultaneo, é essencial rever os requisitos para a obtencdo da competéncia em
Cuidados de Paliativos da Ordem dos Médicos, de forma a criar condicdes viaveis e
compativeis com o trabalho dos médicos, para que se possa aumentar o ndmero de
medicos com esta competéncia, preparados para oferecer Cuidados Paliativos de

qualidade.
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Uma maior aposta na formacdo dos médicos na area dos Cuidados Paliativos
aumentara a capacidade na manipulacdo de farmacos analgésicos, nomeadamente
na area dos opidides, diminuindo o receio ainda muito comum na comunidade médica

relativamente a sua utilizacdo.

PROBLEMA N.2 5 | DESPERDICIO DE RECURSOS FiSICOS.

| Caracterizagcdo: no que diz respeito a recursos fisicos, como produtos de apoio aos
cuidados, nomeadamente andarilhos, camas articuladas, verifica-se atualmente uma
franca desorganizacdo e desperdicio, ndo estando prevista a devolucdo do material
fornecido ao doente no fim do seu uso. Ocorre assim uma terrivel gestdo do

orcamento, visto que o material é reutilizavel.

| Solugcdo: implementar uma rede organizada para entrega e recolha do material
fornecido aos doentes integrados nesta rede de cuidados, de forma a rentabilizar os

apoios sociais.

PROBLEMA N.2 6 | INEXISTENCIA DE PROTOCOLOS DE ATUACAO RAPIDA PARA
DOENTES COM NECESSIDADES DE CUIDADOS PALIATIVOS.

| Caracterizagcdo: a semelhanca do que acontece no caso de suspeita de Acidente
Vascular Cerebral (AVC) ou Enfarte Agudo do Miocardio, em que sdo acionados, nos
hospitais protocolos de atuacdo rapida, por se considerar que tempo € vida, as
denominadas Via Verde do AVC ou Via Verde Coronaria, respetivamente,
acreditamos que tempo é sofrimento para os doentes que carecem de Cuidados

Paliativos.

| Solugdo: criacdo de uma Via Verde de Cuidados Paliativos por forma a que doentes
a carecerem deste tipo de cuidados possam ser referenciados o mais precocemente
possivel. Além de evitar a obstinacdo terapéutica, de promover cuidados
direcionados as necessidades dos doentes, permitird evitar os internamentos em
agudos que acabam por impactar no or¢gamento, por representarem cuidados mais

caros e menos eficientes para estas necessidades.
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PROBLEMA N.2 7 | INEXISTENCIA DE MEDIDAS ORGANIZACIONAIS ADEQUADAS AS
CARACTERISTICAS DA DEMENCIA.

| Caracterizagcdo: apesar dos estudos sobre Cuidados Paliativos na Deméncia serem
ainda recentes, verifica-se que as medidas organizacionais se focam no prognostico,

dificultando a prestacdo de cuidados de qualidade.

| Solugcdo: garantir que as medidas organizacionais se focam na necessidade do
doente e da familia e ndo no prognodstico, para oferecer Cuidados Paliativos de
qualidade, sendo importante considerar critérios mais flexiveis de elegibilidade para

doentes com progndstico imprevisivel, como na deméncia.

PROBLEMA N.2 8 | AUSENCIA DE PROFISSIONAIS DE SAUDE DE ALGUMAS AREAS
ESSENCIALIS.

| Caracterizacdo: para além de médicos e enfermeiros, € imperativo refletir sobre a
importancia da inclusdo de outros profissionais de saude, nomeadamente:
psicologos, nutricionistas, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais e assistente

espiritual.

| Solucgdo: formalizar a contratacéo e remuneracao dos profissionais de saude que se

dedicam exclusivamente aos Cuidados Paliativos.

PROBLEMA N.2 9 | INSUFICIENCIA DA REDE DE APOIOS DETERMINADA PELA LEI
QUE ESTABELECE O ESTATUTO DE CUIDADOR INFORMAL.

| Caracterizagdo: estabelecido o Estatuto do Cuidador Informal, ha ainda um longo
caminho a percorrer para garantir as condicdes adequadas de prestacado de cuidados
pelos Cuidadores Informais, sobretudo na articulacdo entre os setores da salde e da

seguranca social.

| Solugdo: entre outras medidas, propomos a integracdo do cuidador, da pessoa
cuidada, dos profissionais de saude e dos profissionais da area social no Plano de

Apoio ao Cuidador (PAC); definicdo das competéncias e acdes das diversas
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entidades que podem participar nas medidas de apoio ao Cuidador Informal,
designadamente os Cuidados de Saude Primarios, as Equipas de Cuidados
Continuados Integrados da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados,
Hospitais, servicos de atendimento e acompanhamento social, respostas sociais - em
especial as domicilidrias e as autarquias, IPSS e outros intervenientes privados do
Sistema como as Farmacias; promover parcerias de ambito local, regional e nacional,
como organizacdes de cuidadores, para a promo¢ao de grupos de entreajuda e apoio
psicoterapéutico; implementar medidas concretas que permitam conciliar o cuidado
com a vida laboral, por exemplo, criando condicdes favoraveis de acesso a situacdo

pré-reforma com fundamento em assisténcia a familiares dependentes.

PROBLEMA N.210 | FALTA DE DIVULGAGCAO DO TESTAMENTO VITAL.

| Caracterizagdo: em Portugal, apenas 0,29% dos portugueses ja preencheram o

testamento vital.

| Solugcdo: promover a divulgacdo do testamento vital/diretiva antecipada de vida,
através da comunicacdo social, bem como através da partilha de informacdo em
estabelecimentos publicos, ndo sé de saude - como hospitais e centros de saude, mas
também nas Instituicdes de Ensino Superior e Escolas. Por outro lado, € essencial a
consciencializacdo dos profissionais de saude pela sua responsabilidade na
divulgacdo do testamento vital e para a sua disponibilidade para discussdo e

esclarecimento dos seus utentes acerca das Diretiva Antecipadas de Vontade.

PROBLEMA N.2 11 | INSUFICIENCIA DO ORGAMENTO ATRIBUIDO AOS CUIDADOS
PALIATIVOS.

| Caracterizagcdo: o Estado Portugués gasta cerca de 1% do PIB com cuidados
continuados e paliativos (long-term care - EC e EPC 2015) enquanto a média dos 28
€ quase 3%, sendo que muitos portugueses ainda ndo conseguem ter acesso a estes

cuidados.

| Solugcdo: aumentar o investimento na area dos cuidados paliativos.
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2. ENQUADRAMENTO

2.1. O QUE SAO CUIDADOS PALIATIVOS

Os Cuidados Paliativos s&o, de acordo com a Organizacdo Mundial de Saude (OMS),
cuidados de saude especializados para pessoas com doencas graves e/ou avancadas e
progressivas, qualguer que seja a sua idade, diagnostico ou estadio da doenca, que

visam:}2
| Promover o alivio da dor e de outros sintomas disruptivos;

| Afirmar a vida e encarar a morte como um processo natural, a qual ndo antecipam

nem atrasam;
| Integrar os aspetos psicolégicos e espirituais no cuidar do doente:
| Ajudar o doente a viver tdo ativamente quanto possivel até a morte;
| Ajudar a familia a lidar com a doenca e acompanhar no luto;

| Trabalhar em equipa para atender as necessidades dos doentes e suas familias,

incluindo seguimento no luto;

| Promover a qualidade de vida e poder influenciar positivamente a vivéncia da

doenca;

| Poder intervir precocemente no curso da doenca, em simultdneo com
tratamentos que tém por objetivo prolongar a vida como, por exemplo, a
guimioterapia ou a radioterapia e, quando necessario, recorrer a exames para

melhor compreender e tratar os problemas do doente.

De acordo com a European Association for Palliative Care devem considerar-se, pelo
menos, dois niveis de cuidados: a Abordagem Paliativa e os Cuidados Paliativos
especializados. A Abordagem Paliativa € transversal a todos os profissionais de saude,
englobando desde acdes paliativas até intervencdes que requerem uma resposta mais
estruturada, especifica e organizada, sem, contudo, ser objeto de necessidade de

cuidados especializados'. Os Cuidados Paliativos especializados s&o prestados por

1 "Plano estratégico para o desenvolvimento dos cuidados paliativos., Bienio 2018 e 2019 Accessed 4 Nov. 2018.
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equipas multidisciplinares diferenciadas, focadas na otimizacdo da qualidade de vida dos
doentes (OMS)?3, que asseguram acompanhamento clinico dos doentes e familias com
alto grau de complexidade, consultadoria/assessoria a outros profissionais e articulacdo
com as Universidades, Escolas Superiores de Saude e outros Centros de Investigacdo

(com o objetivo de desenvolver o ensino, a investigacdo e a divulgacdo dos CP).

A atencdo a ser dada aos Cuidados Paliativos ndo se prende apenas em questdes de
ordem politica ou de indole moral. Os CP sdo explicitamente reconhecidos como parte
dos Direitos Humanos aos cuidados de saude®. O desenvolvimento de modelos de CP
plenamente integrados nos sistemas nacionais de salde e na continuidade de todos os

niveis de cuidados é considerado pela OMS uma responsabilidade ética de cada Estado.

A legislacdo para os Cuidados Paliativos, que reflita um melhor acompanhamento dos
doentes que carecem destes cuidados, € necessaria pela consideravel melhoria na
gualidade de vida que proporcionam a estes doentes, através da atenuacdo da dor fisica
e emocional, do respeito pela dignidade da pessoa humana, da sua histdria de vida e
vontade e/ou das suas crencas e espiritualidade. Para além disso, o recurso a Cuidados
Paliativos € uma forma de reduzir os internamentos hospitalares, trazendo beneficios
para os que precisam de Cuidados Paliativos, para os que recorrem aos servicos de
salde e para a proépria familia, que podem beneficiar de um acompanhamento mais

proximo e humano?.

2.2. ESTUDO DE BENCHMARKING

2.2.1. MUNDO

Mundialmente, verifica-se progressivamente o agravamento do envelhecimento
populacional de ano para ano. Por este motivo, o desafio das novas geracdes € o de

garantir um foco nas politicas que visam o fim de vida e o momento da morte. Com as

2 World Health Organization. National Cancer Control Programmes: policies and managerial guidelines
3 Radbruch, L; Payne, S; Bercovitch, M; et al. White paper on standards and norms for hospice and palliative care in Europe: part 1. European Journal of Palliative Care.

[Online] 2009. Available from: http://www.eapcnet.eu/LinkClick.aspx?fileticket=f63pXXzVNEY%3d&tabid=735.

4 Palliative Care Fact sheet Reviewed August 2017 WHO
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alteracdes demograficas verifica-se, assim, um aumento da populacdo idosa, bem como
um aumento da prevaléncia das doencas cronicas (como as doencas cardiovasculares,
as doencas oncoldgicas, as doencas respiratdrias cronicas, a Diabetes Mellitus e o VIH).
Esta realidade exerce uma pressdo relevante sobre os paises para que encontrem

solucdes de organizacao dos Cuidados Paliativos.

Apesar de ter havido importantes avancos na melhoria do acesso aos Cuidados
Paliativos em alguns paises, globalmente ainda ha muito por fazer. Mesmo olhando para
0s paises com melhores classificacdes nos rankings de saude, ainda sdo muitos os
obstaculos a prestacdo de Cuidados Paliativos adequados a todos os cidad&os que deles

carecam.

Considerando as previsdes da sobrecarga de doenca e do aumento do indice de
dependéncia de idosos e do indice de envelhecimento da populacéo, & esperado que
nos proximos 15 anos aumentem, em todo o mundo, as necessidades de Cuidados

Paliativos (vide capitulo 2.2.1).

E necessdria uma mudanca de paradigma e da mentalidade clinica e legislativa, por
forma a que se priorize igualmente os tratamentos curativos e os Cuidados Paliativos,
encarando a morte como um processo natural e que procure melhorar a qualidade de

vida dos doentes terminais e das suas familias.

A OMS® reforca a importancia dos sistemas nacionais de salde serem responsaveis por
incluir os Cuidados Paliativos no tratamento continuo de pessoas com problemas
cronicos e em risco de vida, envolvendo-as em programas de prevencdo, detecao

precoce e tratamento.

As nacdes com maior PIB per capita tendem a estar melhor colocadas nos ranking de

Cuidados Paliativos. Em comum, nesses paises, encontram-se:

1| Politicas nacionais de Cuidados Paliativos fortes e efetivas que refletem uma

importante aposta do orcamento do Estado nesta ares;

2| Foco naformacao dos profissionais de sauide;

5 OMS. Available from: http://www.who.int/en/news-room/fact-sheets/detail/palliative-care. Acedido em 17/11/2018.

1


http://www.who.int/en/news-room/fact-sheets/detail/palliative-care

(cE NN ER IS A YA o) Cuidados Paliativos Report #5

3| Subsidios para reduzir a carga financeira dos Cuidados Paliativos nas familias;
4| Investimento em terapéutica analgésica (opidides);

5| Uma forte consciencializacdo e educacdo da populacdo sobre os Cuidados

Paliativos e o fim de vida.

As politicas nacionais sdo vitais para estender o acesso aos Cuidados Paliativos. A
resolucdo internacional da Assembleia Mundial da Saude de 2014 reforca esta ideia,

apelando a integracdo de uma rede de Cuidados Paliativos nos sistemas de saude.

Internacionalmente sdo necessarios subsidios para que os tratamentos dos Cuidados
Paliativos sejam acessiveis a toda a populacdo ja que, sem estes, o acesso deixa de ser

equitativo e universal sobretudo para os doentes sem suporte financeiro.

Os Cuidados Paliativos diminuem os tempos de internamento hospitalar, os
reinternamentos, a futilidade terapéutica, o recurso aos servicos de urgéncia e aos

cuidados intensivos e, consequentemente, diminuem os custos em satide®’89,

O controlo e tratamento da dor de forma farmacoldgica combinada com abordagem
sintomatica mais holistica podem reduzir a carga econdmica nos sistemas de saude e
limitar o uso de tratamentos mais caros, mas ineficazes, bem como reduzir a necessidade

de internamento em unidades de agudos, que sao mais dispendiosas.

A titulo de exemplo de boas praticas a nivel internacional destacamos a Coldmbia,
Dinamarca, Equador, Finlandia, Italia, Japao, Panama, Russia, Singapura, Espanha, Sri
Lanka, Suécia e Uruguai, que estabeleceram recentemente novas orientacdes, leis ou
programas nacionais de Cuidados Paliativos. O Brasil, Costa Rica, Tanzania e Tailandia
estdo neste momento no processo de desenvolvimento politicas nacionais de Cuidados

Paliativos.

Cada pais deve identificar as suas necessidades mais significativas, enfrentar

constrangimentos de regulamentos e recursos e formar parcerias entre o governo,

6 Fassbender, K; Fainsinger, R; Brenneis, C; et al. Utilization and costs of the introduction of system-wide palliative care in Alberta. Palliative Medicine. [Online] 2005.
7 Morrison, RS; Penrod, JD; Cassel, JB; et al. Costs savings associated Wiith US hospital palliative care consultation program. Arch Intern Med. [Online] 2008

8 Xavier, Gomez-Batiste; C, Caja; J, Espinosa; et al. The Catalonia World Health Organization demonstration project for palliative care implementation: quantitative
and qualitative results at 20 years. Journal of Pain and Symptom Manage. [Online] 2012.

9 Teixeira, Fatima. Cuidados Paliativos no Domicilio: poupanga ou desperdicio? Lisboa : Universidade Catélica Portuguesa, 2012.
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grupos de estudos e Organizacdes Ndo Governamentais (ONG). Torna-se relevante
analisar a evidéncia do enquadramento econdmico e do impacto financeiro dos
Cuidados Paliativos e estudar qual deve ser a metodologia mais eficiente para as politicas
de saude de fim de vida. S80 varios os paises que publicaram estudos de custo-eficacia
dos cuidados de fim de vida em doentes terminais, importa por isso, olhar para as

praticas internacionais.

Em Julho de 2013 o Canada, através do organismo de Qualidade de Saude de Ontario
(Health Quality Ontario - HQO), quis estimar os custos e as poupancas das intervencdes
em adultos com doenga terminal. Nessa altura, o custo anual dos Cuidados Paliativos no
ultimo ano de vida estimava-se ser 9% do orcamento de Ontario para a saude. Ainda
assim, 0 acesso a um sistema de suporte integrado e completo, bem como a gestdo da
dor e dos sintomas, continuava a ser inadequada e pouco equitativa. Considerando as
intervencdes analisadas, os Cuidados Paliativos no domicilio demonstraram ser custo-
eficazes, diminuindo o custo por doente em aproximadamente 4,400 libras canadianas
(aproximadamente €2,983). O estudo concluiu ainda que expandir a rede de Cuidados
Paliativos ao domicilio, para agqueles doentes que naquela altura ainda ndo usufruiram da

mesma, levaria a:
| Aumento da qualidade de vida;

| Reducédo do uso de recursos agudos, o que pouparia entre 191 a 385 milhdes de

libras canadianas (aproximadamente €129 a 261 milhdes) em custos de saude.

Relativamente a outras intervencdes em fim de vida (Cuidados Paliativos no
internamento, reunides de ética nos servicos de cuidados intensivos ou intervencdes
educacionais para doentes terminais e seus familiares), o estudo refere que nao obteve

conclusdes firmes sobre o seu custo-eficacia'.

No Canad3d, a semelhanca da maioria dos paises desenvolvidos, o gasto com doentes

terminais € maior nos ultimos cinco meses de vida, principalmente devido ao maior

10 Pham, B., &amp; Krahn, M. (2014). End-of-Life Care Interventions: An Economic Analysis. Ontario health technology assessment series, 14(18), 1-70.
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numero de internamentos’. Os internamentos chegam a somar até 70% dos custos para

os doentes em Cuidados Paliativos.”?

Relativamente ao exemplo brasileiro, comparou-se o custo-eficacia dos Cuidados
Paliativos, nomeadamente no que toca a qualidade de vida de doentes terminais adultos,
analisando o custo dos Cuidados Paliativos prestados em casa versus os cuidados
hospitalares. Identificou-se que o custo médio mensal por paciente em casa foi R$
843,60 (aproximadamente €194) e no hospital R$ 724,30 (aproximadamente €167),
porém, com pior qualidade de vida. Varios fatores levam ao atraso na sinalizacdo destes

doentes em tempo Uutil, nomeadamente a referenciacdo tardia.

A inexisténcia de oferta de cuidados paliativos leva muitas vezes a distanasia, que
consiste no prolongamento exagerado do tempo de vida do doente terminal, associado
a cuidados agressivos proximos do seu fim de vida, designado por "obstinacdo
terapéutica”, visando salvar a vida do doente terminal, mas submetendo-o a grande
sofrimento. Estas conclusdes reforcam a importancia da oferta de Cuidados Paliativos

no inicio de qualguer doenca potencialmente terminal.”®

Outros estudos demonstraram que os Cuidados Paliativos domicilidrios levam ao
aumento da sobrevivéncia em até 15%, com aumento da qualidade de vida, dos doentes
oncoldgicos em estado terminal diminuem o risco de admissdo em Unidade de
Cuidados Intensivos (UCI), de multiplas hospitalizacdes proximas da morte, bem como

o uso de quimioterapia; e proporcionam a oportunidade de receber mais visitas.”

Ha evidéncia de que os Cuidados Paliativos no domicilio diminuem a sintomatologia,

guando comparados com doentes na mesma situacdo patoldgica em regime de

11 Dumont S, Jacobs P, Turcotte V, Anderson D, Harel F. The trajectory of palliative care costs over the last 5 months of life: a Canadian longitudinal study. Palliat
Med. 2010;24 (6):630-4.

12 Fassbender K, Fainsinger RL, Carson M, Finegan BA. Cost trajectories at the end of life: the Canadian experience. J Pain Symptom Manage. 2009 July;38(1):75-80.
13 Ribeiro SZRS, Vidal SA, Oliveira AG de et al. Custos e qualidade de vida de pacientes em cuidados paliativos. Rev enferm UFPE on line., Recife, 12(6):1688-95, jun.,
2018

14 Bakitas MA, Tosteson TD, Li Z, Lyons KD, Hull JG, Li Z, et al. Early Versus Delayed Initiation of Concurrent Palliative Oncology Care: Patient Outcomes in the ENABLE
1ll Randomized Controlled Trial. J Clin Oncol. 2015 May; 33(13):1438

15 Jang RW, Kryzanowska MK, Zimmermann C, Taback N, Alibhai SMH. Palliative care and the aggressiveness of end-of-life care in patients with advanced pancreatic

cance. J Natl Cancer Inst. 2015 Jan;107 (3)
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internamento, com diminuicdo significativa da dor e melhoria significativa na qualidade

do sono.'®

Outro estudo relata gue sinais e sintomas como nauseas, vomitos, obstipacdo, insonia,
dispneia, ansiedade e depressdo também melhoraram significativamente apds poucos

dias de assisténcia domiciliaria, o que possibilitou o controlo efetivo desses sintomas.!”

Um estudo de revisao que engloba Espanha, Israel, Itdlia e Reino Unido refere que a
consulta domicilidria, com uma equipa de Cuidados Paliativos multidisciplinar, pode

reduzir os custos de saude.”®

Em Espanha, quando esses cuidados sdo realizados no domicilio, ha reducdo de 71% dos

custos se comparados com os cuidados hospitalares habituais.”®

Por outro lado, os Cuidados Paliativos, mesmo no hospital, reduzem até 40% os gastos
no ultimo més de vida e até 17% nos ultimos seis meses quando comparados aos
cuidados habituais.?® Essa diminuicdo é atribuida, principalmente, a reducdo de exames
complementares de diagndstico e de procedimentos invasivos, bem como ao uso dos

testamentos vitais.”

Assim, € visivel a preocupacao a nivel internacional de encontrar uma resposta que
facilite a criacdo de politicas dirigidas a melhoria da qualidade de vida no fim de vida,

tendo em conta a sustentabilidade econdmica dos sistemas de saude nacionais.

A formacao de médicos e enfermeiros € essencial para que os profissionais estejam
preparados para colmatar as necessidades crescentes em Cuidados Paliativos. Os paises
sem recursos para formacao tém, por um lado, uma escassez de especialistas, por outro,
pouca expertise na gestdo apropriada de analgésicos opidides por parte dos

profissionais generalistas.

16 Higginson IJ, McCrone P, Hart SR, Burman R, Silber E, Edmonds PM. Is short-term palliative care cost-effective in multiple sclerosis? A randomized phase Il trial. J
Pain Symptom Manage. 2009 Dec;38 (6):816-26

17 Gémez-Batiste X, Porta-Sales J, Espinosa-Rojas J, Pascual-Lopez A, Tuca A, Rodriguez J . Effectiveness of palliative care services in symptom control of patients
with advanced terminal cancer: a spanish, multicenter, prospective, quasi-experimental, pre-post study. J Pain Symptom Manage. 2010 Nov; 40(5): 652-60

18 Simoens S, Kutten B, Keirse E. Costs of terminal patients who receive palliative care or usual care in different hospital wards. JPalliat Med. 2010 Nov;13(11):1365-9
19 Serra-Prat M, Gallo P, Picaza JM. Home palliative care as a cost-saving alternative: evidence from Catalonia. Palliat Med. 2001 July;15(4):271-8

20 Adler ED, Goldfinger JZ, Kalman J, Park ME, Meier DE. Palliative care in the treatment of advanced heart failure. Circulation. 2009 Dec;120(25):2597-606

21 Elsayem A, Swint K, Fisch MJ, Palmer JL, Reddy S, Walker P, et al. Palliative care inpatient service in a comprehensive cancer center: clinical and financial outcomes. J

Clin Oncol. 2004 May;22(10):2008-14
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Importa também destacar que, para o exercicio de Cuidados Paliativos de qualidade, €
fundamental formar equipas interdisciplinares que possam ultrapassar os cuidados
estritamente biomédicos e dar apoio psicoldgico e espiritual com médicos e profissionais
de saude gque envolvam os doentes no processo de tomada de decisdo e que respeitem

e tentem cumprir as suas escolhas de cuidados.

Muitos paises sdo ainda incapazes de oferecer um controlo da dor basico, sendo este o
sintoma mais comum e grave nos doentes que necessitam de Cuidados Paliativos. A sua
mMaioria sdo paises em desenvolvimento, dos quais se excetua o Panama, que esta a
integrar uma rede de Cuidados Paliativos nos cuidados de saude primarios, a Mongodlia
gue tem vivido um rapido crescimento nas suas estruturas de lares e programas de
formacdo e o Uganda que tem tido grandes avancos na disponibilizacdo de opidides. Os
paises com melhor qualidade de cuidados dependem do acesso a analgésicos opidides.
SO 33 dos 80 paises incluidos no ranking de Cuidados Paliativos tém analgésicos
opidides facilmente disponiveis e acessiveis. Relativamente a educacdo da populacdo,
na maioria dos paises do mundo devem ser realizados esforcos comunitarios para
aumentar a sua consciencializacdo, o encorajamento para falar sobre a morte e as
decisdes de fim de vida, bem como os Cuidados Paliativos. Existem varios exemplos de
boas praticas internacionais nomeadamente, as reunides informais Death Cafés - o
Projecto Conversacdo iniciado nos Estados Unidos da América (EUA), que convida as
pessoas a falarem abertamente sobre os seus desejos de fim de vida, ajudando a
populacdo a integrar a morte como uma etapa natural da vida. Noutros paises, a
televisdo, os jornais e outros meios de comunicacao social tém vindo a ser utilizados pelo

governo e ONG, como no Brasil, Grécia e Taiwan, para o mesmo fim.

2.2.2. EUROPA

Segundo o maior ranking de Cuidados Paliativos a nivel mundial - The 2015 Quality of
Death Index?? do jornal The Economist, seis dos dez paises com melhor indice de

gualidade de morte s&o paises europeus.

22. The 2015 Quality of Death Index Ranking palliative care across the world
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Um estudo europeu realizado em Inglaterra, Bélgica, Alemanha, Italia, Portugal, Espanha
e Amesterddo em 2013%%, demonstrou que a maioria da populacdo reconhece a
importancia de melhorar a qualidade de vida em estados terminais e estd preocupada
com o facto de haver uma priorizacdo na quantidade de tempo de vida sobre a qualidade
de vida e a melhoria da qualidade dos Cuidados Paliativos e de fim de vida

(especialmente para idosos e familias).
A nivel europeu sdo identificadas necessidades de melhoria:
1] No acesso:
| A informacé&o acerca da morte e Cuidados Paliativos;

| Na disponibilidade por parte dos profissionais médicos para falar com os

doentes e familias acerca de Cuidados Paliativos;
| No acesso aos Cuidados Paliativos no domicilio;
| No acesso a possibilidade de escolher a eutanasia.
2| Nos cuidados:
| Na abordagem centrada no doente e nas necessidades da familia;

| No respeito pela preferéncia das pessoas, particularmente os idosos e familias

com menor capacidade econdmica e a nivel rural;
| Na qualidade dos cuidados aos idosos;
| Na vertente psicoldgica dos cuidados.
3| Nos apoios:
| Aos cuidadores;

| Ao luto das familias.

23 Daveson BA, et al. (2013). Learning from the public: citizens describe the need to improve end-of-life care access, provision and recognition across Europe.

European Journal of Public Health, 24(3), 521-527
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A Federacdo Europeia de Pessoas ldosas (EURAG) pretende tornar os Cuidados
Paliativos um tema prioritério da Agenda Europeia de Saude?*. Assim, tendo em conta o
papel da Unido Europeia no dominio dos cuidados de saude, propde o estudo das
recentes recomendacdes do Comité de Ministros do Conselho da Europa aos Estados-
Membros e da Europe Collaboration Projects da OMS, sobre a organizacdo de Cuidados

Paliativos.
Aos Estados Membros recomenda:

| Prevencdo do sofrimento evitdvel das pessoas em estado terminal e devida

atencao a este assunto;

| Implementacdo das recomendacdes do Comité de Ministros aos Estados
Membros sobre a organizacdo de Cuidados Paliativos do Conselho da Europa

a nivel nacional.
A Comissdo recomenda:
| Enfase na colaboracdo ativa em questdes relativas a Cuidados Paliativos;

| Medidas de facilitacdo do intercambio de informacédo e aprendizagem mutua

no quadro das politicas nacionais, a fim de melhorar os Cuidados Paliativos;

| Elaboracdo de um relatorio periddico sobre a situacdo dos Cuidados Paliativos

para idosos.

Para cumprir a necessidade urgente de uma resposta politica e para avancar na
investigacdo e instituicdo de cuidados, os autores do artigo" sugerem as seguintes

medidas:
| Instituir estratégias nacionais lideradas pelo governo;
| Proteger o financiamento para a investigacao a nivel regional;

| Considerar as variacdes locais e internacionais - dentro e entre os paises

europeus;

24 Making PALLIATIVE CARE a Priority Topic on the European Health Agenda
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| Estabelecer padrdes de formacdo, educacdo e prestacdo de servicos

transversais a todos os paises da Europa.

2.2.2.1. O EXEMPLO DO REINO UNIDO

Segundo o The 2015 Quality of Death Index, o Reino Unido é o pais com melhor indice

de qualidade de morte, destacando-se devido a:

| Uma politica nacional de acesso aos Cuidados Paliativos, que os integra no

sistema nacional de saude;

| Um forte movimento de criacdo de hospice services, sendo a maioria sustentada
por fundos de solidariedade social (garantido 80% a 100% do financiamento total
dos cuidados), a medida que o pais integra os hospice services no sistema

nacional de saude;

| Subsidios governamentais e programas individuais de acesso aos servicos, em que
os critérios de acessibilidade sao claros e transparentes, o acesso a informacao
acerca do financiamento estd amplamente disponivel e a efetividade dos

programas ¢é frequentemente monitorizada;

| Uma formacdo médica avancada em Cuidados Paliativos, incluida na formacao

base e na formacao especializada;

| Um numero suficiente de profissionais com formacao especializada em Cuidados
Paliativos, incluindo médicos, enfermeiros, psicologos, assistentes sociais,
treinados por uma equipa nuclear acreditada a nivel nacional. Mesmo os

voluntarios dos hospice recebem formacao dirigida aos Cuidados Paliativos;

| Uma estratégia de desenvolvimento e promocao dos Cuidados Paliativos a nivel
nacional, com uma visao clara, objetivos definidos, um plano de acdo e fortes
mecanismos instituidos para atingir os objetivos tracados, que sdo regularmente

revistos e atualizados;

| Uma disponibilidade e acessibilidade de analgésicos opidides;
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| Uma comunidade atenta, com robusto conhecimento acerca dos servicos de
Cuidados Paliativos, onde a informacao estd rapidamente disponivel em portais

do governo e da comunidade.

O "desejo de morte antecipada” € uma reacao ao sofrimento, no contexto de uma
condicdo ameacadora de vida, da qual o paciente ndo vé outra saida que ndo a de
acelerar a sua morte?>. Ha estudos que demonstram que o desejo de morte antecipada
pode sofrer variacdes significativas nas ultimas semanas de vida e que os Cuidados
Paliativos tém um impacto significativo na reducdo do desejo de morte antecipada em

doentes terminais?2’,

Em particular, um estudo realizado em 2011, no Reino Unido, que avalia a prevaléncia do
desejo de morte antecipada no inicio do internamento em Cuidados Paliativos e 4
semanas depois, concluiu gque o desejo de morte antecipada deixou de existir em mais
de um terco dos doentes. De facto, ha fatores que aumentam a prevaléncia de desejo de
morte antecipada (depressdo, pensamentos suicidas, scores elevados de fadiga, dor,
insénia e dispneia, maior percecdo de sintomas emocionais, desesperanca e percecdo de
perda de dignidade)??, sendo fundamental aumentar o conhecimento e aptiddes clinicas
para identificar e abordar estas questdes, com consequentes intervencdes medicas e

sociais capazes de diminuir o sofrimento em doentes terminais?.

O Estudo ENABLE Il (Educate, Nurture, Advise Before Life Ends, Il trial) vem
demonstrar que a instituicdo precoce dos Cuidados Paliativos aumenta o tempo médio

de vida dos doentes e resulta em menor taxa de depressao dos familiares?®.

25 Balaguer A, Monforte-Royo C, Porta-Sales J, Alonso-Babarro A, Altisent R, Aradilla-Herrero A, et al. (2016) An International Consensus Definition of the Wish to
Hasten Death and Its Related Factors. PLoS ONE 11(1): e0146184. doi:10.1371/journal. pone.0146184

26 Does Desire for Hastened Death Change in Terminally Ill Cancer Patients?

27 Price A, Lee W, Goodwin L, et al. Prevalence, course and associations of desire for hastened death in a UK palliative population: a cross-sectional study. BMJ
Supportive & Palliative Care (2011). doi:10.1136/bmjspcare-2011-000011

28 Miguel Julido et al. Prevalence and Factors Associated with Desire for Death in Patients with Advanced Disease: Results from a Portuguese Cross-Sectional Study.
Psychosomatics 2013.

29 Gomes. Palliative Care: If It Makes a Difference, Why Wait?. American Society of Clinical Oncology. United Kingdom. 2018
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2.2.2.1.1 OS HOSPICES

Hospice (da mesma raiz da palavra ‘hospitalidade’) refere-se a um lugar de abrigo e
descanso para os viajantes doentes ou fracos poderem descansar ao longo da viagem?*°.
O primeiro hospice do mundo foi criado no Reino Unido em 1967. Atualmente os hospice
sdo servicos prestados por médicos, enfermeiros, assistentes sociais, terapeutas,
conselheiros e voluntarios com formacao, a pessoas com doencas incuraveis, com uma
esperanca média de vida inferior a 6 meses, com o objetivo de melhorar a sua qualidade
de vida e tendo como prioridades a dignidade, o respeito e os desejos de cada
individuo®. Quando se opta por integrar um doente num hospice, todos os tratamentos
curativos sdo frenados, mantendo-se apenas a medicacdo para alivio sintoméatico®*?. Os
cuidados hospice s&do um tipo de cuidados, mais do que um tipo de cuidado restrito a
um determinado edificio. A maioria dos hospice sdo prestados em casa da pessoa
doente, mas também podem ser aplicados em lares, residéncias ou em Hospice Inpatient
Units - pequenas unidades de saude que se assemelham a casas, onde estes servicos s&o

prestados.

E importante reforcar que no Reino Unido, pafs com os melhores standards
internacionais de boas praticas de Cuidados Paliativos, 80% a 100% do financiamento
total dos cuidados dos hospice sao sustentados pelo setor social em conjunto com
fundos de economia solidaria recolhidos junto da populacdo. E, pois, notéria a

responsabilizacdo da sociedade civil pelo cuidados dos seus quando em fim de vida.

2.2.2.2. O EXEMPLO DA BELGICA

O modelo belga®** de Cuidados Paliativos e de fim de vida, criado através da tripla

legislacao de 2002, deve ser foco de investigacdo, dado que simultaneamente legislou:

30 National Hospice and Palliative Care Organization - United Kingdom [Web page] New Target [Updated: 4/03/2017; cited 12/11/2018];Available from:
https://www.nhpco.org/about/hospice-care

31 National Health Service - United Kingdom. NHS. [Web page] Crown Copyright [Page last reviewed: 25/06/2018; cited 12/11/2018]; Available from:
https://www.nhs.uk/conditions/end-of-life-care/hospice-care/

32 National Hospice and Palliative Care Organization, in National Institute on Aging [Web page] U.S. Department of Health & Human Services [Content reviewed: May
17, 2017; cited 14/11/2018]; Available from: https://www.nia.nih.gov/health/what-are-palliative-care-and-hospice-care#hospice

33 Does the belgian model of integrated palliative care distort palliative care practice?. The Dossiers of the European Institute of Bioethics.
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1]

2|

3|

A universalidade de direito aos Cuidados Paliativos para todos os cidaddos em
contexto de fim de vida;

A despenalizacdo da eutanasia a pedido, mediante doenca grave e incuravel que
causa sofrimento constante, insuportavel e intolerdvel, fisico ou psicoldgico, ou,
em doentes inconscientes que escreveram diretiva antecipada de vontade nos
cinco anos anteriores;

Os direitos dos doentes na relacdo médico-doente, devolvendo autonomia ao

doente e o seu papel central na decisdo terapéutica.

A Comissdo de Controlo desta pratica mostrou um aumento sustentado do numero de

casos de eutandsia para cerca de 5 casos/dia em 2013, o que corresponde a um aumento

em 786% do numero de mortes neste pais relativamente a 2001. Nenhum processo foi

auditado.

Em 2015, 292 casos de Eutanasia eram geridtricos ou por deméncias (aumento em 62%

vs 2012), sendo gque 9% dos doentes ndo tinham doenca terminal ou perspetiva de morte

nos meses subsequentes®*.

Relativamente ao modelo belga, os peritos identificam os seguintes problemas:

A formacdo concomitante de Cuidados Paliativos e Eutanasia negligenciou a

formacao e treino dos originais Cuidados Paliativos;

Os profissionais de salde objetores de consciéncia eram sujeitos a pressao por
parte dos doentes, familiares e colegas, com impacte negativo no dia-a-dia da sua

profissao;

As instituicdes objetoras de consciéncia geravam divergéncia organizacional sem

se ter encontrado ainda o modus operandi mais correto entre:

Al Realizacdo de eutanasia em todas as instituicdes de saude do pais;

B | Criacdo de instituicdes onde nenhum profissional poderia praticar a
eutanasia;

Cl Criacdo de instituicdes especializadas e competentes que permitiriam a

realizacao da eutanasia segundo um “plano terapéutico global”.

34 Belgium: 15 years After Legalizing Euthanasia, Alliance Vita Solideres des plus fragile, 2017
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Em 2017 a International Association for Hospice and Palliative Care publicou a sua
posicdo oficial®> chamando a atencdo gue os paises ndo devem considerar a legalizacdo
da eutanasia ou o suicidio medicamente assistido antes de assegurar acesso universal a
Cuidados Paliativos e farmacos adequados, incluindo opidceos. Acrescentou também
gue, em paises onde a eutanasia ou suicidio medicamente assistido sdo permitidos, as
unidades de Cuidados Paliativos ndo devem ser responsaveis pela administracdo e
supervisdo de eutanasia ou suicidio medicamente assistido, devendo estas ser praticas

segregadas e supervisionadas por érgaos independentes.

2.3 DIRETIVA ANTECIPADA DE VONTADE - TESTAMENTO VITAL

A Diretiva Antecipada de Vontade (DAV) permite ao individuo, enquanto é detentor de
plena capacidade de decisdo, expressar os seus valores, definir os seus objetivos e
discutir com o seu médico assistente e familiares as suas preferéncias acerca dos
cuidados que deseja para si, em caso de doenca grave, manifestando antecipadamente

a sua vontade, de forma consciente, livre e esclarecida.

A DAV ndo ¢ restrita ao dominio fisico dos cuidados, podendo incluir diretivas na
dimensédo psicoldgica, social ou espiritual dos cuidados. No Testamento Vital (TV) pode

ainda ser feita a nomeacdo de um ou mais procuradores de cuidados de saude.

Evidéncia cientifica robusta mostra que as diretivas antecipadas de vontade melhoram
a comunicacao medico-doente, reduzem internamentos indesejados, aumentam o uso

de Cuidados Paliativos e aumentam a satisfacdo dos doentes e a sua qualidade de vida®®.

A Lei n.2 25/2012, de 16 de julho,®” e as portarias n.2 96/2014 e n.2 104/2014 regulam as
diretivas antecipadas de vontade, designadamente sob a forma de Testamento Vital e
criam o Registo Nacional do Testamento Vital (RENTEV). A DAV ou TV trata-se de um
documento formal, feito por iniciativa do cidaddo. O documento salvaguarda de forma

transversal no sistema de salde, a vontade do individuo relativamente aos cuidados que

35 Lima, L, et al, International Association for Hospice and Palliative Care Position Statement: Euthanasia and Physician-Assisted Suicide, JOURNAL OF PALLIATIVE
MEDICINE, Volume 20, Number 1, 2017

36 Rietjens. Definition and recommendations for advance care planning: an international consensus supported by the European Association for Palliative Care. Lancet
Oncology 2017; 18: €543-51

37 Diéario da Republica n.° 136/2012, Série | de 2012-07-16. Lei n°25/2012 - Testamento Vital
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pretende receber, ou ndo, num contexto clinico de incapacidade e sem autonomia. Este
documento tem a validade de 5 anos, de forma a que se possa rever periodicamente as
preferéncias do doente, ja que é direito seu alterar parcial ou integralmente, as suas DAV.

Aproximando-se a data de caducidade, devera ser registado novo TV.

O TV nédo é obrigatdrio, mas € um direito que possibilita a escolha individual e a tomada
de decisdo. Até dezembro de 2018 foram registados em Portugal cerca de 24.400
testamentos vitais®®, o que representa apenas 0,29% da populacdo portuguesa habilitada
3 sua realizacdo, isto é maior de idade®®. 65% dos TV pertencem a mulheres, com

predominio da faixa etaria entre os 65 e os 80 anos.

Neste contexto, importa salientar que os estudos indicam que a realizacédo do TV
enguanto se enfrenta uma crise ou no curto periodo prévio a morte pode ser
contraproducente para o doente, j3 gue este se encontra num periodo de maior
fragilidade e em muitos casos com menor capacidade de discernimento. Assim, é
urgente a sensibilizacdo da populacdo, nos varios grupos etarios, para a importancia do
exercicio do direito de afirmacdo das suas diretivas antecipadas de vontade, de forma

precoce e consciente.

2.4. OS CUIDADORES INFORMAIS*°

2.4.1. O QUE SAO OS CUIDADORES INFORMAIS?

Os cuidadores informais sdo, desde ha muito, reconhecidos como essenciais na
assisténcia a pessoas que necessitam de apoio para realizacdo das suas atividades de

vida diarias, independentemente da sua idade ou condic&o social.

Sdo considerados cuidados informais os cuidados continuados prestados de forma nao
remunerada a pessoas com doencas cronicas e com moderado a elevado grau de

dependéncia.

38 Testamento Vital | 24.400 registados. Governo da Republica Portuguesa - Ministério da Satide. 06/03/2019. Available from:
https://www.sns.gov.pt/noticias/2019/03/06/testamento-vital-24-400-registados/

39 Instituto Nacional de Estatistica. 2019. Available from:
https://www.ine.pt/xportal/xmain?xpid=INE&xpgid=ine_indicadores&contecto=pi&indOcorrCod=0008273&selTab=tab0

40 2019, Proteger quem cuida - Regulamentacdo do Estatuto do Cuidador Informal, Gabinete de Cidadania - JSD Distrital de Lisboa
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Ao muito nobre designio de cuidador informal estdo inerentes inUmeras dificuldades,
exigéncias e necessidades técnicas, emocionais, fisicas e temporais, que podem superar
as capacidades do cuidador. Como consequéncia, é frequente o burnout do cuidador,
com um elevado impacto a nivel fisico, psicoldgico, social e econdmico, quer na vida do

cuidador, como da pessoa que € cuidada.

No entanto, o valor socioecondmico do cuidador & consideravel numa sociedade
organizada e afirma-se como a coluna vertebral dos cuidados continuados em Portugal,
onde a Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados se revela manifestamente

insuficiente.

A valorizacdo do papel do Cuidador Informal na sociedade portuguesa atual expressa a

necessidade crescente desta figura, acompanhando o cenario internacional.

2.4.2. Cuidados e Cuidadores Formais e Informais em Portugal

Portugal tem a mais alta taxa de cuidados domiciliarios informais da Europa - prestados
por um residente na mesma habitacdo - e a menor taxa de prestacdo de cuidados ndo
domiciligrios. Em Portugal, segundo a EuroCarers, existem atualmente 827 mil
cuidadores informais (perto de 207 mil a tempo inteiro e os restantes a tempo parcial).¥!
Somado a este facto, em Portugal, mais de 90% da populacdo com 65 ou mais anos de
idade ndo tem acesso a cuidados continuados de qualidade, devido a lacunas na dotacdo
de recursos humanos dedicados a estes cuidados (v. ILO, 2015), existindo uma clara
centralizacdo geografica da prestacao dos cuidados informais, seja por insuficiéncia dos
cuidados formais, seja por fatores sociais e culturais (preferéncia do domicilio como local

de prestacdo de cuidados pelo doente).

Focando agora o perfil do cuidador informal em Portugal, existem alguns dados
interessantes a salientar. A analise demografica revela uma acentuada discrepancia de
género relativamente as necessidades de cuidados, mas também ao prestador de

cuidados, com maior prevaléncia do género feminino para ambos os grupos. Muito

41 Trabalho dos cuidadores informais vale 333 milhdes de euros por més, in Publico -Available from: https://www.publico.
pt/2018/03/10/sociedade/noticia/trabalho-dos-cuidadores-informais-vale-333-milhoes-de-euros-por-mestrabalho-dos-cuidadores-informais-vale-333-milhoes-de-

euros-por-mestrabalho-de-cuidadores-informais-vale-333-milhoes-de-euros-por-mes-1806056#
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embora os cuidados continuados de longa duracdo possam ser prestados a criancas e
jovens, a verdade € que a maioria dos beneficiarios sdo pessoas em idade mais avancada
(OCDE). Assim, em Portugal, o perfil de cuidadores remete mais frequentemente para
mulheres de meia-idade - mulheres ou filhas - com responsabilidades sociais acrescidas.
Deve ainda ser sublinhada a lacuna de medidas de reintegracdo laboral apds o periodo
de cuidados, nomeadamente apds o falecimento do doente leva a uma taxa de
desemprego muito elevada junto dos ex-cuidadores. Existe, na verdade, um conjunto de
legislacdo dispersa que reconhece o Cuidador Informal e Ihe confere alguns direitos*?,

mas é manifestamente insuficiente®?.

2.4.2.1 ESTATUTO DO CUIDADOR INFORMAL

A 4 de julho 2019 foi aprovado o Estatuto do Cuidador Informal, lei que regula os direitos
e os deveres do Cuidador Informal e da pessoa cuidada e estabelece as respetivas
medidas de apoio aos cuidadores de quem necessita de cuidados permanentes, por se
encontrar em situacdo de dependéncia e seja titular de complemento por dependéncia

de 2.2 grau ou subsidio por assisténcia de terceira pessoa.
Segundo a mesma lei, sdo direitos do Cuidador Informal:

1| Verreconhecido o seu papel fundamental no desempenho e manutencédo do bem-

estar da pessoa cuidada;
2| Receber formacao e informacao:

| sobre as necessidades da pessoa cuidada, cuidados necessarios a manutencao
do seu bem-estar, bem como sobre a evolucao da doenca e todos os apoios a

que tem direito, para a prestacdo adequada dos cuidados de saude:

A | por parte de profissionais da area da saude, com direito a identificacdo de
um profissional de salude como contacto de referéncia, de acordo com as

necessidades em cuidados de saude da pessoa cuidada, que preste

42 Politicas Sociais e de Prote¢do
43 Medidas de Intervengdo Junto dos Cuidadores Informais, Documento enquadrados, perspetiva nacional e internacional. Ana Ribas Teixeira, Bruno Alves, Berta
Augusto, César Fonseca, Joaquim Abreu Nogueira, Maria Jodo Almeida, Maria Luisa Matias, Maria Suzana Ferreira, Miguel Narigdo, Rui Lourenco, Rui Nascimento,

com a colaboragdo do abinete de Estratégia e Planeamento do MTSSS, setembro de 2017 (pag. 24 a 26)

26



(cE NN ER IS A YA o) Cuidados Paliativos Report #5

cl

D |

aconselhamento, acompanhamento, capacitacdo e formacdo para o
desenvolvimento de competéncias em cuidados a prestar a pessoa cuidada,
no ambito de um plano de intervencdo especifico, elaborado com a

participacao ativa do Cuidador Informal;

por parte de profissionais da area da seguranca social, prestando
aconselhamento, informacao e orientacdo, tendo em conta os direitos e
responsabilidades do cuidador informal e da pessoa cuidada, bem como
informacdo sobre os servicos adequados a situacado e, quando se justifique,

o respetivo encaminhamento;

por profissionais da area da seguranca social ou das autarquias, prestando
aconselhamento e acompanhamento, no ambito do atendimento direto de

acdo social;

sempre que se justifigue um acompanhamento e ou intervencédo
complementares devem ser acionados, em parceria com os profissionais da
area da saude e da seguranca social, 0s servicos competentes da autarquia,
assim como outros organismos ou entidades competentes para a prestacéo
de apoios mais adequados, designadamente da area da justica, educacéao,

emprego e formacao profissional e forcas de seguranca.

Receber informacdo e encaminhamento para redes sociais de suporte,

incentivando o cuidado no domicilio, designadamente através de apoio

domiciliario.

Beneficiar de periodos de descanso que visem o seu bem-estar e equilibrio

emocional, através:

Fl

Da referenciacdo da pessoa cuidada, no ambito da Rede Nacional de
Cuidados Continuados Integrados (RNCCI), para unidade de internamento,
devendo as instituicdes da RNCCI e da RNCCI de saude mental assegurar a

resposta adequada;

Do encaminhamento da pessoa cuidada para servicos e estabelecimentos
de apoio social, designadamente estrutura residencial para pessoas idosas

ou lar residencial, de forma periddica e transitoria;
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G | De servicos de apoio domicilidrio adequados a situacdo da pessoa cuidada,
nas situacdes em que seja mais aconselhavel a prestacao de cuidados no

domicilio, ou seja essa a vontade do cuidador informal e da pessoa cuidada.

| Beneficiar do subsidio de apoio ao cuidador informal principal a atribuir pelo
subsistema de solidariedade, mediante condicdo de recursos, contra
requerimento junto dos servicos da seguranca social. Este subsidio depende do
rendimento relevante do agregado familiar do cuidador informal principal n&o

ser superior a uma percentagem do indexante dos apoios sociais (IAS).
| Aceder ao regime de seguro social voluntério.

| Conciliar a prestacdo de cuidados e a vida profissional, no caso de cuidador
informal ndo principal ou ter acesso ao regime de trabalhador-estudante, quando

frequente um estabelecimento de ensino.

| Beneficiar da promocao da integracdo no mercado de trabalho, findos os

cuidados prestados a pessoa cuidada:

H | Nas situacdes em que haja cessacao da atividade profissional por parte do
cuidador informal principal, e quando ndo haja reconhecimento do direito
ao subsidio de desemprego, ha lugar ao registo por equivaléncia a entrada
de contribuicbdes pelo periodo maximo de concessdo do subsidio de
desemprego aplicavel ao seu escalao etario, nos termos do regime juridico
de protecédo social da eventualidade de desemprego dos trabalhadores por

conta de outrem;

1] O cuidador informal principal, devidamente reconhecido, que tenha
prestado cuidados por periodo igual ou superior a 25 meses, € equiparado
a desempregado de muito longa duracao para efeitos de acesso a medida

de incentivo a contratacao.

| Participar em grupos de autoajuda, a criar nos servicos de saude, que possam
facilitar a partilha de experiéncias e solucdes facilitadoras, minimizando o

isolamento do cuidador informal.
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| Usufruir de apoio psicoldgico e psicossocial, dos servicos de salde, sempre que

necessario, e mesmo apos a morte da pessoa cuidada.

| Ser ouvido no ambito da definicdo de politicas publicas dirigidas aos cuidadores

informais.

2.4.3. O EXERCICIO DO DIREITO COMPARADO%

O governo escocés reconheceu a importancia social dos cuidadores informais, quando
em 2016 apresentou a iniciativa Carers (Scotland) Act 2016, através da qual pretende
implementar uma lei protetora do grupo, incluindo a criacdo de Planos de Apoio a
Cuidadores de Adultos. Este plano € preparado por autoridades locais, responsaveis por
identificar as necessidades dos cuidadores, assim como o0s resultados pessoais e a

necessidade de apoios a prestar pelas autoridades locais.

Suécia, Noruega, Dinamarca e Finlandia sdo paises onde os municipios desempenham
um papel relevante no reconhecimento dos Cl, remunerando a sua atividade num

contexto de sobrecarga laboral.

Em paises como o Reino Unido, Irlanda e Australia a atribuicdo dos subsidios é limitada
aos cuidadores em situacdo de maior vulnerabilidade econdmica. A titulo de exemplo,
no Reino Unido tal atribuicdo de subsidios acontece em cerca de 1 em cada 10

cuidadores.

Ja na Holanda, em Franca ou no Japdo, o reconhecimento dos cuidadores e respetiva

atribuicao de beneficios subjacentes ndo tem como pratica o incentivo pecuniario.

Praticas como a promocao de licencas sem vencimento por questdes de emergéncia,
atribuicdo de horarios de trabalho flexivel, adocdo de planos de salde dos cuidadores

trabalhadores em empresas, atribuicdo de beneficios fiscais a empresas amigas dos

44 Medidas de Intervengdo Junto dos Cuidadores Informais, Documento enquadrados, perspetiva nacional e internacional. Ana Ribas Teixeira, Bruno Alves, Berta
Augusto, César Fonseca, Joaquim Abreu Nogueira, Maria Jodo Almeida, Maria Luisa Matias, Maria Suzana Ferreira, Miguel Narigdo, Rui Lourengo, Rui Nascimento,

com a colaboragdo do Gabinete de Estratégia e Planeamento do MTSSS, setembro de 2017 (pag. 16 a 24)
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cuidadores trabalhadores ou atribuicdo de prémios de reconhecimento, sdo importantes

estratégias utilizadas para a valorizacdo dos Cl.

Um documento recente emitido pela Comissdo Europeia afirma que “o risco de pobreza
ou exclusdo social pode ser reduzido se os paises investirem em servicos de cuidados e
subsidios aos cuidadores, de protecdo dos seus vencimentos e de apoio no dambito dos
cuidados continuados”, sugerindo ainda melhoria na disponibilizacdo dos servicos
formais e medidas que permitam uma maior reconciliacdo do mercado laboral com as

licencas para cuidar, incentivando-se a promoc¢ao do rendimento dos cuidadores.

A atribuicdo de beneficios em género aos cuidadores esta presente em toda a Europa,
nomeadamente através do descanso do cuidador ou a sua formacado e aconselhamento.
A nivel nacional esta medida ¢é limitada e manifestamente insuficiente. Na verdade, o
descanso do cuidador pode ser promovido de diferentes formas, com apoio de centros
de dia, respostas domiciliarias, institucionalizacdo, em funcdo do fator tempo, contextos
e atores (instituicdes e comunidade, familia, amigos e/ou profissionais). Torna-se
premente olhar para o exemplo europeu, onde as politicas para a promoc¢do do descanso
dos cuidadores sao variadas. Na maioria dos paises da OCDE os apoios sao
essencialmente familiares, incluindo apoios para os cuidadores em situacdo de maior
caréncia economica. Na Dinamarca, Reino Unido, Espanha, Japado, Suécia € funcdo dos
municipios assegurar o descanso do cuidador, sendo possivel combinar diferentes
servicos de descanso, como “24h de alivio instantaneo”, pausas de fim-de-semana,
estadias em hotéis e prestacdo de cuidados ao beneficiario dos cuidados por um ou dois
dias. Ja na Irlanda, existem apoios financeiros que podem ser utilizados ao longo do ano

e, No caso Finlandés, promovem-se 3 dias de descanso semanal.

Por definicdo os Cl sao familiares, amigos e vizinhos que prestam cuidados sem
formacdo especifica para tal. Diversos estudos concluem que as intervencdes
psicoeducativas de apoio aos Cl conduzem a resultados positivos para os cuidadores e
atrasam a institucionalizacdo dos destinatarios dos cuidados das pessoas com deméncia.
Segundo o relatdrio da Comissdo de Protecdo Social e da Comissao Europeia,
apresentado em 2014, é premente que os Estados-membros procedam a um conjunto
de politicas que revelem uma abordagem mais pro-ativa, orientada para a prevencado da

perda de autonomia e reducdo das necessidades dos cuidados.
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Apesar dos obstaculos, tém sido realizados esforcos a nivel europeu para o
desenvolvimento das competéncias dos Cl, nomeadamente com o lancamento da
primeira plataforma plurilinguistica para os Cl, no ambito de um projeto financiado pela
UE.

Em paises como a Finlandia, a Italia, a Suécia e o Reino Unido, o treino aos cuidadores
pode ser previsto a nivel nacional, regional e local, tanto por autoridades publicas como
por ONG, enquanto que em Franca estas acdes se desenvolvem apenas a uma escala

nacional.

Na tabela*® abaixo encontramos uma grelha comparativa, relativamente as medidas

existentes em alguns paises da Unido Europeia:

. . Reino
Sim Sim Sim Sim Sim

Estatuto CI MNao

Beneficdios para , . . . a

cuidadores informais Ndo Sim Sim Sim Sim Sim

Cuidados no Sim Sim Sim Sim Sim Sim

domicilio

Cuidados semi- Sim Sim Sim Sim sim Sim

residenciais

Cuidados formais em , , . . . .

instituics Sim Sim Sim Sim Sim Sim

Outro tipo de apoios NEo Sim Sim Sim Sim Sim

Prestagdes

Pecunidrias para os Sim Sim Sim Sim Mo Sim

beneficidrios

Comparticipacdo do

Estado no ) ) . . ) .
— Sim Sim Sim Sim Sim Sim

servigos

45 Medidas de Intervengdo Junto dos Cuidadores Informais, Documento enquadrados, perspetiva nacional e internacional. Ana Ribas Teixeira, Bruno Alves, Berta
Augusto, César Fonseca, Joaquim Abreu Nogueira, Maria Jodo Almeida, Maria Luisa Matias, Maria Suzana Ferreira, Miguel Narigdo, Rui Lourenco, Rui Nascimento,

com a colaboragdo do Gabinete de Estratégia e Planeamento do MTSSS, setembro de 2017 (pag. 23)
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2.4.4. CUIDADOR INFORMAL: CENTRO DE ATENGAO E DE
CUIDADOS

O cuidador assume na maioria das vezes, um papel que lhe foi imposto pela
circunstancia, e ndo por escolha propria. A tarefa de cuidar pode constituir uma
sobrecarga intensa, qgue acaba por comprometer a saude, a vida social, a relacdo com os
outros membros da familia, o lazer, a disponibilidade financeira, a rotina doméstica, o
desempenho profissional e inUmeros outros aspetos da vida familiar e pessoal. Os
cuidadores manifestam, por vezes, abandono do seu autocuidado, falta de tempo para

poder descansar e desconforto.

A doenca constitui uma situacdo de crise no Cuidador Informal, provocando stress,
ansiedade, sofrimento e necessidade de mudanca, pois “o cancro/doenca invade o
doente, mas penetra também na familia e no seu seio familiar’. Como tal, a sobrecarga
do cuidador diz respeito aos “problemas fisicos, psicoldgicos, emocionais, sociais e
financeiros que decorrem da tarefa de cuidar, suscetiveis de afetar o bem-estar e a
qualidade de vida do doente e do cuidador’. Brennan (2008) reforca esta ideia através
de um estudo realizado com doentes com cancro da prdstata, onde foi demonstrado
que as esposas dos doentes apresentaram niveis significativamente superiores de

distress emocional relativamente aos proprios doentes.

Cuidar da familia durante uma doenca avancada com risco de vida € tao importante
quanto cuidar do doente. Envolve frequentemente os mesmos cuidados de psicoterapia
de apoio e o controlo da depressdo, ansiedade e tristeza. A atencdo a essas questdes
pode reduzir o dnus sobre outras obrigacdes familiares e reduzir o risco de aumento da
morbilidade e mortalidade entre os cuidadores, incluindo o risco de depressao e luto

patoldgico.

O acompanhamento do luto permitird que as familias lidem da melhor maneira possivel
durante este periodo de stress, evitando a probabilidade de um luto prolongado ou
patoldgico. Por outras palavras, isso ajuda-los-a a “seguir o caminho do menor remorso”
e a mitigar a possibilidade de um luto complicado e prolongado (Harvey Max
Chochinov). Assim sendo, a monitorizacdo e acompanhamento psiquiatrico ao cuidador

informal durante os Cuidados Paliativos e durante o processo de luto € importante.
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2.5. PARADIGMA DA SAUDE MENTAL NOS CUIDADOS PALIATIVOS
2.5.1 A SAUDE MENTAL NO DOENTE EM CUIDADOS PALIATIVOS

A depressdo € um dos sintomas mais comuns nos portadores de patologia
potencialmente fatal, com uma prevaléncia de até 42% em doentes inscritos em
programas de Cuidados Paliativos. A depressdo n&o tratada pode aumentar a
intensidade da dor e outros sintomas, afetar a saude fisica e a qualidade de vida,
prejudicar a capacidade do paciente tomar decisdes, interagir com os cuidadores, atingir
as metas finais da vida e aumenta significativamente a probabilidade de morbidade,
mortalidade e suicidio. Embora a evidéncia demonstre que o reconhecimento precoce e
o tratamento da depresséo reduzem os custos de incapacidade e de assisténcia meédica,
€ necessaria maior investigacdo para determinar se este conceito se aplica aos Cuidados

Paliativos.

Os sintomas depressivos s&o frequentemente subestimados em portadores de doenca
cronica. Pacientes, familiares e clinicos podem assumir erroneamente que o sofrimento
emocional é inevitavel e intratdvel neste contexto. Os mesmos, muitas vezes, nao
reconhecem ou ndo valorizam os sintomas depressivos que acompanham a doenca
organica. Alguns estudos demonstraram ainda que, apesar das altas taxas de prevaléncia
de depressao, a terapéutica farmacoldgica antidepressiva foi administrada a apenas 3%
dos pacientes com neoplasia terminal. Assim, o papel do psiquiatra torna-se importante,
ndo so para a escolha adequada dos farmacos de acordo com a esperanca de vida do
doente, gravidade e complexidade da sua situacao, mas também para realizacdo de

psicoterapia de apoio.

Na verdade, a Psiquiatria, enquanto especialidade médica, pode ajudar a equipa de
Cuidados Paliativos a intervir no sindrome depressivo, no acompanhamento do processo

de luto, entre outras situacodes.

No que ao processo de luto diz respeito, psiquiatras e outros profissionais de saude
mental sdo membros ideais das equipas, para ajudar a identificar e tratar sequelas
psiquiatricas no caso de um luto normal ou patoldgico, com um curso mais incapacitante
e ainda ajudar a identificar fatores de risco para o luto complicado, de modo que

intervencdes mais intensas possam ser iniciadas prontamente quando indicadas.
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Muitos problemas psiquiatricos podem surgir durante o luto, incluindo sintomas
depressivos, sintomas subsindromicos, depressao minor e depressdo major. Episddios
depressivos major foram relatados em cerca de 50% das vilvas e vilvos 1 més apds o
obito, 25% em 2 meses, 16% em 1 ano e 14% a 16% em 2 anos. Zisook e Shuchter
descobriram gue, no segundo més, as depressdes relacionadas ao luto tendiam a ser
cronicas, levavam a uma disfuncao biopsicossocial prolongada e estavam associadas a

uma funcdo imunoldgica prejudicada.

Infelizmente, a depressdo major € subdiagnosticada e raramente tratada quando ocorre
durante o luto. A psicoterapia em grupo e individual, bem como a psicofarmacologia,
mostraram-se eficazes para o tratamento de sindromes psiquiatricas no enlutado, pelo
gue serd adegquado aumentar a atencdo dos utentes nestas circunstancias e oferecer os

cuidados de saude conforme o diagndstico estabelecido.

2.5.2 OS CUIDADOS PALIATIVOS NA DOENGCA MENTAL

Os Cuidados Paliativos para pessoas com doenca mental severa e persistente
apresentam desafios medicos, psiquiatricos e éticos unicos. Os estudos existentes,
embora pouco robustos, sugerem disparidades significativas nos cuidados de fim de vida
a doentes com patologia mental grave. Um dos fatores que leva a essa disparidade esta
relacionado com a colaboracdo inadequada entre os profissionais de saude da area da
Psiquiatria e dos Cuidados Paliativos e os atuais sistemas de prestacdo de cuidados que
impedem um atendimento interdisciplinar. E, assim, necessario desenvolver sistemas de
prestacdo de cuidados integrados para melhorar o acesso e prestacdo de cuidados

paliativos abrangentes para doentes com doenca mental grave.*®

3. CUIDADOS PALIATIVOS EM PORTUGAL

Em 2015, o indice de envelhecimento em Portugal era de 143,9% o que significa que

existe, em Portugal, por cada pessoa menor de 15 anos, quase 144 pessoas com mais de

46 Daniel Shalev, M.D et al. A staggered edge: End-of-life care in patients with severe mental iliness. Gen Hosp Psychiatry. 2017 Jan-Feb; 44: 1-3.
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65 anos de idade. Mais, o indice de longevidade do mesmo ano era de 49,0% o que
significa que por cada 100 pessoas com 65 ou mais anos de idade existem 49 que tém
75 ou mais anos de idade. Associado a este envelhecimento esta um claro aumento da
esperanca média de vida em Portugal, muito devido aos avancos sanitarios e

socioecondmicos dos ultimos anos.

A pressdo sobre o sistema de saude resultante do envelhecimento demografico
dependera naturalmente do estado de saude em que se encontrarem estas pessoas
quando atingirem estas idades mais avancadas. E importante, por isso, para perceber a
extensdo futura dos cuidados necessarios em Portugal, entender se estes anos de vida
extra que a populacdo vivera em média serdao anos de vida saudavel ou néo.
Efetivamente, maior esperanca média de vida n&o significa necessariamente que 0s anos

de vida extra serdo passados em “boa saude”.

Um indicador importante é o da European Union Survey of Income and Living Conditions
(EU-SILC) que revela gue entre os paises europeus, a média de ndmero de anos
saudaveis a partir da idade de 65 anos é praticamente a mesma entre homens e
mulheres: 10,1 anos para as mulheres e 9,8 para os homens (2016). Em Portugal esta
disparidade entre géneros acentua-se e altera-se de forma preocupante sendo que 0s
anos com qualidade de vida apos os 65 anos sdo 7,7 para os homens e apenas 6,4 para
as mulheres (2016).4” Em Portugal, a esperanca média de vida das mulheres encontra-se
acima dos 83 anos enquanto a dos homens nao atinge os 78 anos*¢, pelo que se conclui
gue 0s anos adicionais que as mulheres registam em termos de esperanca média de vida

sdo geralmente marcados por algum tipo de limitacédo.

Estes dados permitem aferir com algum grau de certeza que, no futuro, Portugal tera
uma populacdo que vivera mais tempo e que, por iSSo mesmo, serd no seu todo mais

envelhecida.

Esta populacdo terd ainda menos “anos de boa sadde” apods os 65 anos apesar de todo
o desenvolvimento social e inovacao medico-farmacéutica aumentando os desafios

relacionados com os cuidados formais e informais em Portugal.

47 Available from: https://ec.europa.eu/eurostat/tgm/refreshTableAction.do?tab=table&plugin=18&pcode=tepsr_sp320&language=en
https://ec.europa.eu/eurostat/tgm/refreshTableAction.do?tab=table&plugin=18&pcode=tepsr_sp320&language=en

48 Instituto Nacional de Estatistica, Tabuas de Mortalidade em Portugal 2015-2017, dados divulgados em 29 de maio de 2018.
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E por isto mesmo necessario fomentar e valorizar os cuidados continuados (além do
sistema de salde em si) para garantir que estes anos de “boa salde” aumentam e a
nossa populacdo apesar de mais envelhecida, seja dentro das limitacdes devidas, mais

independente e ativa, diminuindo o impacto socioecondmico destas tendéncias.

Olhando para o aumento esperanca meédia de vida e cruzando com a prevaléncia
crescente de doencas cronicas, incluindo doencas do foro da saude mental
nomeadamente as deméncias, e as doencas oncoldgicas, parece-nos certo que podemos
afirmar que tal conjugacdo de dados, conduzira a uma maior demanda em matéria de
cuidados de saude dirigidos a idosos. Corroborando tal facto, olhemos para dados da
OCDE qgue indicam gue, em 2050, Portugal serd o 82 Pais da OCDE com maior
percentagem de populacdo acima dos 65 anos e o 12.2 com maior percentagem de

populacdo acima dos 80 anos de idade.

3.1. A LEI DOS CUIDADOS PALIATIVOS EM PORTUGAL
3.1.1. LElI DE BASES DOS CUIDADOS PALIATIVOS

A Lei de Bases dos Cuidados Paliativos (Lei n.2 52/2012, de 5 de setembro) define
Cuidados Paliativos como “Cuidados ativos, coordenados e globais, prestados por
unidades e equipas especificas, em internamento ou no domicilio, a doentes em situacdo
de sofrimento decorrente de doenca incuravel ou grave, em fase avancada e progressiva,
assim como as suas familias, com o principal objetivo de promover o seu bem-estar e a
sua qualidade de vida, através da prevencdo e alivio do sofrimento fisico, psicologico,
social e espiritual, com base na identificacdo precoce e no tratamento rigoroso da dor e
outros sintomas fisicos, mas também psicossociais e espirituais”. Esta lei vem consagrar

o direito e regular o acesso dos cidaddos aos Cuidados Paliativos*®.

49 Lein.°52/2012, de 5 de Setembro. Diario da Republica 12 Série. 172, 2012.
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3.1.2. REDE NACIONAL CUIDADOS CONTINUADOS INTEGRADOS
(RNCCI)3°

Através do decreto-Lei n2 101/2006, de 6 de Junho, é criada a RNCCI gque tem como
finalidade criar um sistema integrado de equipas de saude e de apoio social de apoio a
pessoas que, independentemente da idade, se encontrem em situacdo de dependéncia®..
O objetivo da RNCCI é a capacitacdo dos utentes, no sentido da promocao da
autonomia, melhorando a funcionalidade da pessoa em situacdo de dependéncia,

através da sua reabilitacdo, readaptacao e reinsercdo familiar e social.

As Unidades de Cuidados Paliativos asseguram cuidados médicos didrios, cuidados de
enfermagem permanentes, acesso a exames complementares de diagndsticos
laboratoriais e radioldgicos e a prescricdo e administracdo de medicamentos, cuidados
de fisioterapia, consultas, acompanhamento e avaliacdo de doentes internados em
outros servicos ou unidades, acompanhamento e apoio psicossocial e espiritual,
atividades de manutencao, higiene, conforto e alimentacdo, convivio e lazer e sem custos

para o doente.®?

O acesso a RNCCI é efetuado através de plataforma informatica propria, por médicos,
enfermeiros e assistentes sociais (dos cuidados de saude primarios ou secundarios). As
Equipas Coordenadoras Locais (ECL) gerem e asseguram a avaliacdo da rede a nivel
local, e promovem a articulacdo e coordenacdo dos recursos e atividades, no seu ambito

de referéncia.

A RNCCI é constituida por unidades de internamento (Unidade de Convalescenca,
Unidade de Média Duracdo e Reabilitacdo, Unidade de Longa Duracdo e Manutencéo,
Unidade de Cuidados Paliativos), equipas hospitalares (Equipas de Gestao de Altas,
Equipas Intra-Hospitalares de Suporte aos Cuidados Paliativos) e equipas domiciliarias
(Equipa de Cuidados Continuados Integrados, Equipas de Suporte em Cuidados

Paliativos).

50 Decreto-Lei n.o 101/2006 de 6 de Junho. Diario da Republica n.° 109/2006, Série I-A de 2006-06-06
51 Plano de Desenvolvimento da RNCCI 2016-2019

52 Guia Pratico - Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados
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3.1.3. REDE NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS (RNCP)>3

Em 2015 é publicada a portaria n.2 340/2015, de 8 de outubro, que regulamenta a Rede
Nacional de Cuidados Paliativos (RNCP). A Coordenacao da RNCP ¢é assegurada pela
Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos (CNCP), que passa a integrar a organica da
Administracdo Central do Sistema de Saude (ACSS) e, a nivel regional, pelas

Administracdes Regionais de Saude (ARS).

A presente portaria identifica e caracteriza as equipas locais da RNCP, bem como os
respetivos servicos, destacando o papel das equipas comunitarias de suporte em
Cuidados Paliativos na prestacao de cuidados domiciliarios, de forma a garantir a

permanéncia do doente em fim de vida no seu ambiente comunitario e familiar.

O acesso e a prioridade na admissao de doentes nas equipas locais devem assentar em
critérios clinicos a definir pela CNCP. Compete as ARS, através das equipas
coordenadoras regionais da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados
(RNCCD), previstas no Decreto-Lei n.2 101/2006, de 6 de junho, monitorizar as admissdes

de doentes, garantindo a equidade no acesso.
As equipas de prestacao de Cuidados Paliativos, a nivel local, sdo:

A | As Unidades de internamento de Cuidados Paliativos (UCP);
B| AsEquipas Intra-Hospitalares de Suporte em Cuidados Paliativos (EIHSCP);
C| AsEqguipas Comunitarias de Suporte em Cuidados Paliativos (ECSCP).

As Equipas Locais de Cuidados Paliativos devem integrar, no minimo, profissionais das
areas da medicina, enfermagem, psicologia e servico social, todos com formacao
especifica em Cuidados Paliativos, devendo integrar outros profissionais sempre que a
complexidade dos cuidados prestados o justifique, nos termos a definir pela CNCP e

ouvidas as respetivas Ordens e Associacdes Profissionais.

O Modelo de Organizacdo da RNCP ¢ um modelo organico que pretende a plena
articulacdo entre os diversos recursos que dele fazem parte e que se integram tanto nos

cuidados de saude primarios como secundarios - hospitalares.

53 Portaria n.° 340/2015, de 8 de outubro. Diario da Republica n.° 197/2015, Série | de 2015-10-08
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Nivel de cuidados (SNS) Recurso de Cuidados Paliativos

Cuidados de Saude Equipa Comunitaria de Suporte em CP (ECSCP)
Primarios (CSP)

Consulta em Ambulatorio de Cuidados Paliativos

Cuidados de Saude Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em CP (EIHSCP) +
Hospitalares (CSH) Consulta Externa com Hospital de Dia (CE/HD)

Unidade de Cuidados Paliativos (UCP)

EIHSCP-Pediatrica (EIHSCP-P) + CE/HD

Rede Nacional Cuidados | Unidade de Internamento de Cuidados Paliativos (UCP-
Continuados Integrados | R)
(RNCCD

Estrutura Residencial para Pessoas Idosas/Dependentes (ERPI/D)

Modelo de Organizacdo da RNCP. Adaptado de: Plano Estratégico para o
Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos. Biénio 2019-2020°*. CNCP

O modelo colaborativo e integrado envolve os trés niveis de cuidados saude (Cuidados
de Saude Primarios, Cuidados de Saude Hospitalares e Cuidados Continuados

Integrados). Deste modo:

Al Doentes de complexidade baixa e intermédia sdo acompanhados pelo seu

médico e enfermeiro de familia, por equipas / unidades RNCCI ou outras

54 Plano Estratégico para o desenvolvimento dos Cuidados Paliativos Biénio 2019-2020. Comissao Nacional de Cuidados Paliativos (CNCP)
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11

2|

31

equipas, podendo receber a consultoria e apoio das equipas especificas de CP
(comunitarias e hospitalares);
As equipas especificas de CP ficam responsaveis pelos doentes necessidades

mais complexas e pela formacao e investigacao em CP.

Equipas Locais de Cuidados Paliativos (CP): Integram, no minimo, profissionais
das adreas da medicina, enfermagem, psicologia e servico social, todos com
formacdo especifica em CP, sob a direcdo técnica de um médico com formacéao e

experiéncia reconhecida em CP.

Unidades de internamento de Cuidados Paliativos (UCP): Servicos especificos
de CP, de tratamento em regime de internamento para doentes que necessitam
de CP diferenciados e multidisciplinares, nomeadamente em situacdo clinica
aguda complexa. Deve estar integrada em unidades hospitalares, dispdem de
espaco fisico independente e recursos proprios, nomeadamente meédicos e
enfermeiros a tempo inteiro e destinam-se ao acompanhamento dos doentes com
necessidades paliativas mais complexas, em situacao de descompensacao clinica
ou emergéncia social, como seja a exaustdo grave do cuidador. Para uma mais
facil e adequada gestao de recursos, recomenda-se que tenham entre 8 e 20
camas. Funcionando numa ldégica de hospital de agudos, prevé-se que estas UCP

tenham um tempo médio de internamento inferior a 15 dias.

Equipas Intra-hospitalares de Suporte em Cuidados Paliativos (EIHSCP):
Equipas multidisciplinares especificas de CP, dotadas de recursos proprios, que
prestam aconselhamento e apoio diferenciado em CP especializados a toda a
estrutura hospitalar onde se encontram integradas - profissionais, doentes e
familias. Sao responsaveis pela assisténcia na execucdo do plano individual de
cuidados aos doentes internados e formacdo de profissionais em Cuidados
Paliativos. Quando nao existe na area ECSCP, as EIHSCP devem estender a sua
atividade de consultadoria aos profissionais de salude dos CSP da area de
influéncia da instituicdo onde estdo integradas. Deverad ser prevista a realizacéo
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de consultas programadas e ndo programadas, permitindo assim um acesso

diferenciado em situacdes de crise, evitando o recurso ao Servico de Urgéncia.

4| Equipas Comunitdrias de Suporte em Cuidados Paliativos (ECSCP): Integradas
preferencialmente nos Agrupamentos de Centros de Saude (ACeS) ou Unidades
Locais de Saude (ULS). Estas equipas multidisciplinares especificas de CP
prestam cuidados domicilidrios de modo a garantir a permanéncia do doente em
fim de vida no seu ambiente comunitario e familiar. As equipas devem articular-
se entre si, com os ACES, as instituicdes hospitalares e as estruturas da Rede
Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI), nomeadamente as
Equipas Coordenadoras Regionais da sua area de influéncia e asseguram a
prestacdo de cuidados diretos aos doentes/familias em situacdo de maior
complexidade ou de crise. Dotadas de recursos especificos, as ECSCP
desenvolvem a sua atividade de forma autdnoma, constituindo-se como Unidade
Funcional do ACES ou fazendo parte de um servico integrado de CP hospitalar e

comunitario.

3.2. PLANO ESTRATEGICO PARA O DESENVOLVIMENTO DOS
CUIDADOS PALIATIVOS

A coordenacao da Rede Nacional de Cuidados Paliativos, a nivel nacional, € assegurada
pela Comissao Nacional de Cuidados Paliativos, a quem compete elaborar e propor para
aprovacado da Tutela os planos estratégicos para o desenvolvimento dos Cuidados
Paliativos, com periodicidade bienal. O Despacho n.2 7824/2016°°, de 15 de junho, vem
proceder a nomeacdo da Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos que elaborou o
Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos para o biénio 2017-
2018%¢ ficando, assim, reunidas as condicdes para a implementacdo e operacionalizacdo
da Rede Nacional de Cuidados Paliativos. Em 2019 publicou-se o Plano Estratégico para

o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos para o biénio 2019-2020, com informacéao

55 Despacho n.° 7824/2016. Diario da Republica n.° 113/2016, Série Il de 2016-06-15

56 Plano Estratégico para o desenvolvimento dos Cuidados Paliativos Biénio 2017-2018. Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos (CNCP)
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sobreponivel, reconhecendo a escassez de recursos humanos devidamente capacitados
para a integracdo das equipas de Cuidados Paliativos e necessidade de formacao

especializada.

3.2.1. ESTIMATIVA DAS NECESSIDADES

Segundo o0 mesmo Plano Estratégico a estimativa de necessidades baseia-se apenas na
mortalidade, segundo a metodologia definida por Murtagh e Higginson®’. Para estes
autores, os registos de obitos e as causas de morte s&o uma forma credivel de avaliac&o
das necessidades em paises desenvolvidos, estimando que 69% a 82% dos que falecem

necessitam de Cuidados Paliativos.

Aplicando estas percentagens (minima e maxima) a Portugal, estimamos que haja no

pais cerca de 75.614 a 89.861 doentes com necessidades paliativas no nosso pais.

A Area Metropolitana de Lisboa ¢ a regido com maior nimero de residentes (2.8 milhées)
e mortes por ano (27.176). Segue-se a Area Metropolitana do Porto, com 1.7 milhdes de
residentes e 15.667 mortes por ano. O Alentejo Litoral e o Alto Témega sdo das regides
mais desertificadas e com menor nimero de mortes por ano (1200-1300 ébitos/ano). A
Beira Baixa e o Alto Alentejo apresentam inigualdveis taxas de obito, porém sdo as
regides onde se verifica a taxa mais alta de mortalidade do pais (16 ébitos por cada 1.000
residentes). Na Regido Autonoma da Madeira morrem por ano 2.600 pessoas e na
Regido Autdonoma dos Acores morrem 2.300 (10 e 9 dbitos por cada 1000 residentes,
respetivamente). Estes dados em nada refletem a realidade das necessidades da

populacdo no que diz respeito aos cuidados de saude e aos Cuidados Paliativos.

Na verdade, para que se cumpram os principios basicos dos Cuidados Paliativos -
melhorando a qualidade dos cuidados prestados e reduzindo as desigualdades de
acesso, € mandatodrio que sejam analisadas as necessidades da populacdo de forma mais
detalhada, de forma a dispor dos recursos de acordo com as prioridades e nivel de
complexidade de cuidados. Para calcular as necessidades de Cuidados Paliativos do pals

e de cada regido, & assim essencial ter em consideracdo os fatores sociais,

57 Murtagh, Fliss EM; Bausewein, Claudia; Verne, Julia; et al. How many people need palliative care? A study developing and comparing methods for population-

based estimates. Palliative Medicine. [Online] 2014
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socioecondmicos, epidemiologicos, geograficos da  populacdo®®:  densidade
populacional, dispersao geografica, indice de dependéncia de terceiros, indice de
envelhecimento, niumero de anos com qualidade de vida (QoL) apds os 65 anos de idade,
sobrecarga de doenca, capital social, literacia em geral e literacia para a saude, indice de
pobreza, estrutura familiar média, vencimento médio familiar mensal. SO aliando este
conhecimento ao dos recursos pré-existentes sera possivel determinar as necessidades

de Cuidados Paliativos do nosso pais.

Segundo o Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos 2017-2018
e 2019-2020, a estimativa das necessidade de Cuidados Paliativos em Portugal é
efetuada seguindo a proposta da European Association for Palliative Care (EAPC). Os

numeros apresentados sdo os seguintes:

Metas propostas PEDCP Metas propostas PEDCP
2017-2018* 2019-2020**

UCP 411 - 463 camas

391 a 491 camas

(n® de 40-50 camas/1.000.000 40-50 camas/1.000.000

camas) habitantes habitantes

ECSCP 66 - 101 equipas )
54 equipas

(n® de lequipa/100.000 - 150.000

_ _ T equipa/ ACES ou ULS
equipas) habitantes

43 equipas 44 equipas
EIHSCP
ee 1 equipa/ ULS e Centro 1 equipa/ ULS e Centro
ne de
, hospitalar/hospital geral e hospitalar/hospital geral e
equipas) , ,
oncoldgico oncologico

58 Koffman et al. An introduction to needs assessment- oral communication. Department of Palliative Care, Policy & Rehabilitation - King's College London
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* Fonte: PEDCP 2017/2018

** Fonte: PEDCP 2019/2020

3.2.1.1.1 COMENTARIO A ESTIMATIVA DAS NECESSIDADES

| UCP: O numero de camas consideradas necessarias é 50% do que é recomendado
pela EAPC. O calculo é feito pelo facto de ndo existirem camas de hospices em
Portugal e se consideram apenas dois niveis de diferenciacdo de cuidados
(Abordagem Paliativa e CP especializados). Ora, o cadlculo desta percentagem nao
¢ sustentada por qualguer base cientifica. Ha ainda a destacar que nenhuma outra
equipa fica responsavel por compensar o numero de camas em falta, estando o
sector social - um potencial criador destas infra-estruturas, estranhamente

alheado desta necessidade.

| ECSCP: Mais uma vez, apresentam-se metas que suprimem apenas 50% das
necessidades, sem gue sejam criadas infraestruturas compensatorias. O numero
e localizacdo dos ACES/ULS em nada se correlaciona com as necessidades de
Cuidados Paliativos de cada regido do pais, com uma aglomeracao de ECSCP na
ARS Norte (24 equipas), que suplanta em larga escala o niumero de equipas na
ARS LVT (15 equipas), sendo que para a totalidade do restante territdrio nacional
restam apenas 15 ECSCP, com 3 equipas no Algarve e 4 equipas para todo o
Alentejo. Dado que o trabalho exercido por estas equipas € em ambulatorio,
preferencialmente no domicilio dos doentes, € facilmente perceptivel a acentuada
desigualdade de acesso, bem como a incapacidade para a prestacao de cuidados

adequados a uma vasta area do pais.
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3.4. O ESTADO PALIATIVO DOS CUIDADOS PALIATIVOS EM
PORTUGAL

3.4.1. CARACTERIZAGCAO DOS DOENTES REFERENCIADOS PARA
CUIDADOS PALIATIVOS

E comum pensar-se que os doentes referenciados para Cuidados Paliativos s&o idosos
e/ou com doenca oncoldgica. Apesar de este perfil corresponder & maioria dos doentes
referenciados, a verdade é que olhar para os Cuidados Paliativos tendo apenas em vista
0s doentes com este perfil é redutor e impossibilita uma abordagem que dé resposta a

todos os doentes.

Um estudo de 2012 demonstrou que, dos doentes admitidos em unidades de Cuidados
Paliativos, 41,53% eram do sexo feminino, a sua idade média era de 72,55 anos, sendo a
faixa etaria mais significativa entre 67 e os 77 anos e a menos significativa entre os 34 e
0s 44 anos (2,99% da amostra) e a patologia de base dominante a doenca oncoldgica
(90,77%). De realcar também que 29,07% dos individuos da amostra residiam sozinhos
e que a meédia de distancia entre a unidade em que os doentes eram admitidos e a sua

residéncia era de 56,77km.>?

Um outro estudo do mesmo ano®®, sobre a identificacdo de necessidades de Cuidados
Paliativos num servico de medicina interna, mostra que dos 102 doentes com
necessidades de Cuidados Paliativos que parte da amostra apenas 53% tinham doenca
oncoldgica e que dos 58 que tiveram alta, apenas 3 foram encaminhados para unidades

de Cuidados Paliativos.

Esta discrepancia leva-nos a concluir que € muito provavel que exista um numero
significativo de doentes com necessidades de Cuidados Paliativos que nao chegam

sequer a ser referenciados.

59 Dias, A. S., Referenciagdo para unidades de internamento de cuidados paliativos portuguesas: quando?, quem? e porqué?

60 Silva, M. J., Cuidados paliativos : caracterizacdo assistencial e identificacdo de necessidades num servico de medicina interna
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3.4.2. AVALIAGCAO DO ATINGIMENTO DAS METAS PROPOSTAS
PELO PEDCP 2017/2018

| UCP hospitalar:

Ha 28 unidades de internamento em Cuidados Paliativos em Portugal, mas apenas 12
pertencem ao setor publico. Das 25 regides NUTS [, 18 tém unidades de internamento,
sendo que 14 registam apenas 1 unidade em toda a regido. As regides com maior niumero
de unidades s&o a Area Metropolitana de Lisboa (11 unidades) e a Area Metropolitana do
Porto (3 unidades). Sete regides nao tém qualquer unidade de internamento em
Cuidados Paliativos, concentrando-se uma grande parte destas na zona Norte do

continente. H& uma unidade na Madeira e uma nos Acores.

De julho de 2016 para outubro de 2018 aumentaram apenas em 20, o numero de camas.
No total ha 381 camas, sendo gue apenas 213 estdo integradas em meio hospitalar, pelo
que, em detrimento da verdade, sdo as unicas camas de UCP que preenchem os
critérios estabelecidos para a sua classificacdo como tal, ou seja, menos de metade
da meta estabelecida no PEDCP 2017-2018. As restantes 168 camas estdo integradas
na Rede Nacional de Cuidados Continuados e Integrados (RNCCI), das quais 109, camas

hospitalares.

Sabendo que a o calculo da necessidade numero de camas ¢ 50% do numero

recomendado para o pais, € ainda mais grave o incumprimento desta meta.
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Unidades de CP com internamento

Fonte: Observatorio Portugués de Cuidados Paliativos, 2018

| ECSCP: Em julho de 2016, havia 20 Equipas Comunitarias de Suporte em Cuidados
Paliativos. O objetivo do plano era criar 100 equipas comunitarias até ao fim do
ano de 2018. Em Dezembro de 2018, no final do periodo de execucdo do plano,
havia apenas 21 equipas. Muito longe do objetivo. Ha ainda a lamentar que haja
sete distritos (Braga, Vila Real, Aveiro, Coimbra, Castelo Branco, Leiria, Portalegre)

onde ndo existem quaisquer ECSCP.

| EIHSCP: 43 EIHSCP (Meta atingida). Em 2016 contavam-se 37. Sdo conhecidos
70 hospitais que dispdem de apoio intra-hospitalar por parte de equipas de
Cuidados Paliativos; 3 estdo sob gestdo privada (Hospital da Luz Arrdbida,
Hospital CUF Porto e Hospital da Luz em Lisboa). Em 27 hospitais, o apoio é
pontual, prestado quando pedido por uma equipa com sede num outro hospital
proximo. Nos restantes (43 hospitais) a equipa estd sediada no proprio hospital.
19 das 25 regides NUTS lll tém hospitais com suporte intra-hospitalar, sendo que
6 carecem deste apoio. A Area Metropolitana de Lisboa e a Area Metropolitana
do Porto s&o as regides com mais hospitais com apoio intra-hospitalar no pais (16
e 17 hospitais, respetivamente). Na Madeira ha apoio intra-hospitalar em 3

hospitais; nos Acores ha num uUnico hospital (na ilha de Sdo Miguel).

a
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Apoio intra-hospitalar de CP

Fonte: Observatdrio Portugués de Cuidados Paliativos,2018

| Cuidados domicilidrios: S&do conhecidas 26 equipas de Cuidados Paliativos que
prestam apoio em casa dos doentes. A maior parte (22 equipas) tém gestdo
publica (com base em hospitais ou servicos de salde primarios). Apenas 11 das 25
regides NUTS Il de Portugal tém equipas que prestam cuidados domiciliarios,
sendo que 5 registam apenas uma equipa em toda a regido (Terras de Tras-os-
Montes, Regido de Coimbra, Alentejo Central, Alentejo Litoral e Madeira). O
interior centro do continente € uma zona particularmente carenciada neste tipo
de oferta. Nos Acores existem duas equipas com base na llha Terceira. Na Madeira,
existe uma equipa sediada no Funchal que da resposta a toda a ilha e presta apoio
telefénico a Porto Santo. A Area Metropolitana de Lisboa é a regido com mais

equipas (7) a prestar Cuidados Paliativos domiciliarios no pais.

E importante realcar que das 9 equipas financiadas pela Fundacdo Calouste
Gulbenkian por um periodo de trés anos, de modo a garantir a sua
sustentabilidade e ulterior integracdo na Rede Nacional, pelo menos, 4 fecharam

apos terminar o financiamento.

Em todo o pais hd 4 equipas (uma dessas publica) que oferecem visitas

domiciliagrias a noite e fim de semana. 5 outras equipas disponibilizam apoio
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telefonico durante as 24 horas por dia. As restantes 17 equipas tém um horario de
funcionamento das 9h as 17h. Ora, sendo sobretudo no horario noturno - apesar
de corresponder a menos de 15% do trabalho efetivo das equipas (visitas e
contactos telefdénicos) que os doentes mais necessitam dos servicos por
representar a maior condicionante e resisténcia dos doentes a permanecerem no
domicilio, é altamente recomendado o apoio extraordinario, mediante call centers
partilhados por equipas da mesma area geografica e visitas domicilidrias com
partilhna de recursos, ou encaminhando a um dos centros de atendimento, em
casos estritamente necessarios. Esta melhoria na acessibilidade apenas serd
possivel se os Cuidados Paliativos funcionarem em “rede”, num caminho oposto
ao proposto por este governo que tem promovido um conjunto de servicos

desarticulados entre si.

Cuidados Paliativos Domiciliarios

Fonte: Observatdrio Portugués de Cuidados Paliativos, 2018

A Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos elaborou o Plano Estratégico para o
desenvolvimento dos Cuidados Paliativos para o biénio 2017-2018, segundo 3 eixos
prioritarios:
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1]

2|

3|

Definicdo organizacional e garantia da qualidade de cuidados;

Acessibilidade aos Cuidados Paliativos em todos os niveis de cuidados de saude;

Formacdo e investigacao.

Este mesmo plano pretendia dar, portanto, particular atencdo a:

11

2|

3|

Implementacdo de 1 ECSCP em cada ACES ou ULS, 1 EIHSCP em cada hospital e
1 UCP em cada hospital dos grupos de financiamento E e F (CH Porto, CH S. Jodo,
CH Universitario de Coimbra, CH Lisboa Central, CH Lisboa Norte, CH Lisboa
Ocidental, IPO Porto, IPO Coimbra, IPO Lisboa);

Promoc¢édo da formacao basica em CP para todos os profissionais de saude, bem
como a formacdo pds graduada de nivel intermédio para aqueles que lidam
frequentemente com pessoas portadoras de doenca incuravel, avancada e
progressiva (profissionais dos Cuidados de Saude Primarios e Hospitalares de

Oncologia, Medicina Interna, Hematologia);

Definicao dos perfis de especialistas em CP e na definicdo das dotacdes seguras

de pessoal para trabalhar nas equipas.®'

S&o entre 71 mil e 85 mil os portugueses que necessitam de Cuidados Paliativos nosso

pais (dados de 2017). Mas terao chegado apenas a 12 mil portugueses. Mais de 80%

continua sem resposta.

Metas Realidade
Realidade
propostas 2018 Resultad
Jul/2016* 2018

PEDCP _ (outubro)** o)
(maio)**
2017/2018* *

61 Plano para o desenvolvimento dos Cuidados Paliativos para o Biénio 2017-2018
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362 382
376
- 213
-84 394-492
(hospital + .
hospital - hospital
RNCCDH
278 RNCCI 169 RNCC
ECSCP
(ne de 20 66-101 26 21
equipas)
EIHSCP
(n® de 37 43 44 43
equipas)

* Fonte: PEDCP 2017/2018
** Fonte: Dados do projeto de resolucdo n® 1635/X111/32

***Dados temporariamente disponiveis no site do SNS, agora indisponiveis

Relativamente aos recursos humanos estabelecidos como minimo para o funcionamento
das equipas, dado o estado da arte a nivel nacional, é questiondvel a capacidade de
cumprimento desta meta. Particularmente na UCP, estabelecem-se para estas unidades,
necessidades semelhantes a de uma unidade de cuidados intermédios hospitalares, o
que, apesar de desejavel, é utdpico dada a caréncia de profissionais de saude

sobejamente conhecida no SNS.
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3.4.3. O fim de vida em Portugal

A maioria dos portugueses considera prioritario escolher o sitio onde ird morrer, sendo
que a maioria prefere morrer em casa e o menos desejado é o hospital®®. Existe um
numero significativo de pessoas que escolhe como primeira opcdo morrer em unidades

de Cuidados Paliativos.

No entanto, verifica-se que o numero de mortes hospitalares aumentou em média 0,8%
por ano e se as tendéncias atuais continuarem, as mortes hospitalares aumentardo em
mMais de um quarto até 2030, principalmente devido ao aumento das ébitos hospitalares
de idosos com mais de 85 anos®. Em Portugal, a maioria (62%) dos obitos sdo em
contexto hospitalar, ou seja ha cerca de 66 mil mortes por ano a ocorrer em contexto
hospitalar no pais, 26% ocorre no domicilio e 12% ocorre noutros lugares, incluindo locais
publicos®®. No entanto, a evidéncia cientifica mostra que em Portugal as pessoas

preferem morrer no domicilio em condi¢cdes de conforto, comodidade e seguranca®®.

Os paises com populacdes em envelhecimento e servicos de Cuidados Paliativos
escassos podem enfrentar um aumento acentuado das mortes hospitalares, o que n&o é
economicamente sustentavel nem desejavel para a populacdo. Em contraste, no Reino
Unido, Canada e Estados Unidos, onde o atendimento domiciliar esta mais desenvolvido,
j& ocorreu uma inversao de tendéncias®®. Os cuidados de saude domicilidrios devem ser
desenvolvidos para que a opcdo de morrer em casa seja real, suportada com cuidados
de maior qualidade, e distribuidos de forma justa a um maior numero de pessoas. Desta
forma, serd possivel evitar hospitalizacdes indesejadas e cuidados hospitalares

insustentaveis, que prejudicam os cuidados de saude de todos.

Importa também referir que € igualmente preocupante que em Portugal os doentes que
sao beneficidrios de medidas paliativas ndo tenham, na maioria das vezes, as suas
vontades de fim de vida a serem cumpridas e respeitadas, acabando por morrer em

contexto hospitalar (quando o desejo declarado da maioria € despedir-se da vida em

62 Preferéncias e Locais de Morte em regides de Portugal em 2010 - Associagdo Portuguesa de Cuidados Paliativos

63 Vera P Sarmento, et al. Past trends and projections of hospital deaths to inform the integration of palliative are in one of the most ageing countries in the world.
Palliative Medicine 2016, Vol. 30(4) 363-373

64 Observatério Portugués de Cuidados Paliativos. Universidade Catélica Portuguesa 2018 [Website] cited 21/11/2018. Available:
https://www.arcgis.com/apps/MapJournal/index.html|?appid=9ca34025ed2e4f23abb9cb9098985320

65 Audiéncia com a Associagdo Portuguesa de Cuidados Paliativos - APCP. ARTV. Available from: http://www.canal.parlamento.pt/?cid=3912&title=audiencia-com-a-

associacao-portuguesa-de-cuidados-paliativos-apcp
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casa, junto de familiares e entes queridos)®®. De facto, a constelacdo composta pela visdo
do contexto hospitalar (muito focado na medicina aguda), a visdo estratégica politica
centrada nas politicas curativas e a auséncia de formacdo especifica suficiente, tém

dificultado a implementacdo dos Cuidados Paliativos nos cuidados de saude?!.

3.4.4. PROFISSIONAIS DE SAUDE CAPACITADOS EM PORTUGAL -
SIM OU NAO?

Em Portugal existem apenas 62 médicos qualificados com certificacdo da Ordem dos

Médicos para exercicio de Cuidados Paliativos.

Como referido, existem grandes barreiras a integracdo dos Cuidados Paliativos no

sistema de salde, nomeadamente:
| A escassez de servicos de Cuidados Paliativos;

| A falta de reconhecimento das necessidades de Cuidados Paliativos pelos

profissionais;
| Os encaminhamentos tardios;

| Escassez de formacéo tedrica e pratica em Cuidados Paliativos dos profissionais

médicos e de enfermagem adequados®’.

Apesar da generalidade dos médicos, enfermeiros e profissionais de salde continuarem
ainda afastados dos Cuidados Paliativos, mesmo o0s profissionais ja preparados,
deparam-se com a auséncia de condicdes de trabalho adequadas, ja que, apesar do
discurso politico parecer atribuir prioridade a esta area, continua a existir uma
discrepancia nas praticas e uma desvalorizacdo do trabalho efetivo em Cuidados

Paliativos.

66 Gomes B, et al. Risk factors for hospital death in conditions needing palliative care: Nationwide population-based death certificate study. Palliative Medicine 2018,

Vol. 32(4) 891-901
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Segundo o documento “EAPC Atlas of Palliative Care in Europe 2019°%7, publicado em
maio de 2019, apenas 25% dos locais de formacdo em Medicina e 70% dos locais de
formacdo em Enfermagem, em Portugal, possuem um plano curricular com uma
disciplina especifica de Cuidados Paliativos, ao contrario de alguns paises europeus
(Austria, Reino Unido, Bélgica, Estonia, Franca, Alemanha, Luxemburgo, Moldavia e
Suica), onde 100% das escolas de Medicina, possuem formacao pré-graduada especifica
em CP.

Como exemplo da falta de preparacdo dos profissionais de salde para esta area,
verificam-se constantes imprecisdes e confusdes conceptuais. Os cuidados continuados
e os Cuidados Paliativos sdo muitas vezes confundidos na giria dos profissionais de
saude. Como consequéncia, os doentes com efetiva necessidade de Cuidados Paliativos
sdo frequentemente integrados noutras tipologias de cuidados de saude, onde ndo
existem respostas efetivas para as suas necessidades. Em Portugal, os Cuidados

Paliativos ndo sdo reconhecidos como especialidade médica®®.

A 6 de setembro de 2018, por via da Portaria n.2 249/2018 em Diario da Republica n.2
172/2018, Série | de 2018-09-06, foram excluidos da Rede Nacional de Cuidados

Continuados Integrados, os doentes com necessidades paliativas.

Face a esta alteracdo da lei, a reacao da Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos
(que paulatinamente tem vindo a reforcar o seu papel dinamizador dos Cuidados
Paliativos, quer junto dos profissionais - credibilizando a atividade com aportes
documentais significativos de natureza cientifica e organizacional, tendo como escopo
inalienavel a qualidade; quer junto da populacdo, promovendo e participando em
acontecimentos publicos destinados a desenvolver a consciéncia social nesta area)

manifestou preocupacdo com esta medida.

A Comissdo Nacional de Coordenacdo da Rede Nacional de Cuidados Continuados
Integrados (RNCCI) esclareceu que a nova portaria que regula a rede ndo exclui a
prestacdo de acdes paliativas por parte das unidades e equipas a doentes com estas

necessidades, dado que o que constitui como critério de ndo admissdo é a necessidade

67 Arias-Casais N, Garralda E, Rhee JY, Lima L de, Pons JJ, Clark D, Hasselaar J, Ling J, Mosoiu D, Centeno C. EAPC Atlas of Palliative Care in Europe 2019. Vilvoorde:
EAPC Press; 2019. Available from:: http://hdl.handle.net/10171/56787
68 Ordem dos Médicos. JustWeb© 2018 [Website] [cited 12/11/2018];Available from: https://ordemdosmedicos.pt/especialidades/
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de Cuidados Paliativos complexos - ndo se encontrando assim prejudicada a prestacdo

de Cuidados Paliativos em si.

Esta seria uma explicacdo plausivel se existisse uma resposta adequada e suficiente por
parte da RNCP, mas a verdade é que a mesma ainda nao existe, pelo que varios doentes
anteriormente referenciados a RNCCI| com necessidades paliativas e véem hoje essa
hipotese vedada. A Unica garantia dada ¢ a de uma Abordagem Paliativa aos doentes

gue dela necessitam, ainda que ndo tenha sido esse o motivo da referenciacéo.

Importa referir, no que diz respeito aos Cuidados Paliativos Pediatricos, que segundo
fonte da APCP (Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos), Portugal foi no passado
dia 24 de outubro, reconhecido com o nivel 4 (evidéncia de provisdo generalizada,
disponibilidade de formacéo e planos para o desenvolvimento de servicos e integracdo
Nnos servicos de saude) da International Children’s Palliative Care Network (ICPCN),
sendo que em 2013 ocupava o nivel 1 (sem provisdo reconhecida) e em 2015 o nivel 3
(evidéncia de provisao localizada e disponibilidade de formacao).
Assim e de forma a atingir o nivel 5 (integracdo plena nos servicos de saude, com politica
nacional) é fulcral continuar a desenvolver servicos e a promover a educacdo dos

profissionais e da sociedade para estas areas.

Por outro lado, revela-se urgente o investimento nos profissionais de saude para
investigacao sistematica que permita a recolha e analise dos dados relativos a realidade

existente.

3.4.5. COMUNIDADE CAPACITADA- SIM OU NAO?

Identifica-se, na populacdo portuguesa, baixos niveis de literacia da sociedade em geral,
mas dos prestadores de cuidados em particular, relativamente ao envelhecimento e suas
multiplas dimensdes. No que toca a morte e aos cuidados em fim de vida é necessario
combater o tabu instalado. SO deste modo poderemos dialogar com pessoas que se

assumem decisores e parceiros ativos na gestdo da sua propria saude.

Por fim, € importante abordar voluntariado, como importante fonte de apoio aos
doentes e familiares/cuidadores. Os paises europeus obtém fundos principalmente de

doacdes (12 paises) ou subvencdes (9 paises). Embora Portugal e Bélgica ndao
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reportem ter recebido qualquer tipo de financiamento para apoiar atividades de
voluntéarios em HPC, paises como Austria, Franca, Alemanha, Holanda, Reino Unido,
Suica e Republica Checa relatam que os seus respetivos governos patrocinam parte do

voluntariado em atividades relacionadas com os CP. ¢

3.4.6. INVESTIMENTO EM TERAPEUTICA ANALGESICA

O acesso aos opidides para controlo sintomatico € essencial para a melhoria da
gualidade de vida do doente em Cuidados Paliativos, sendo a sua prescricdo médica sinal
de gualidade dos cuidados de salude e de acessibilidade aos servicos de saude (vide

capitulo 1.2.1).

A este nivel, Portugal encontra-se ainda muito abaixo da média dos paises da OCDE:
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Disponibilidade (em meédia) de opidides analgésicos nos paises da OCDE em 2011-13 e
2014-16. S-DDDs/milhdo de habitantes/dia. In: INCB, 2018. Disponivel em Addressing
Problematic Opioid Use in OECD Countries, OECD, Paris, maio 2019.7°

69 Arias-Casais N, Garralda E, Rhee JY, Lima L de, Pons JJ, Clark D, Hasselaar J, Ling J, Mosoiu D, Centeno C. EAPC Atlas of Palliative Care in Europe 2019. Vilvoorde:
EAPC Press; 2019. Available from: http://hdl.handle.net/10171/56787

70 2019 Organisation for Economic Co-operation and Development. Available from: http://www.oecd.org/health/health-systems/opioids.htm
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Analgésicos opidides: codeina, dextropropoxifeno, dihidrocodeina, fentanilo,
hidrocodona, hidromorfona, morfina, cetobemidona, oxicodona, petidina, tilidina e

trimeperidina. NAO incluidos opidides ilicitos.

Importa ainda destacar que, a nivel nacional, ndo sé €& parca a prescricdo destes
farmacos, como ¢é limitada a capacidade de ajuste terapéutico, j3 que nem todos os
opidides disponiveis podem ser prescritos para controlo da dor. A metadona € um
opidide sintético aprovado em Portugal apenas para a terapéutica de substituicdo na
dependéncia de opidides (como a heroina), para controlo dos sintomas de privacdo. No
entanto, este farmaco apresenta um mecanismo de acdo multimodal nos recetores da
dor e um elevado perfil de seguranca, o que lhe confere propriedades analgésicas Unicas.
Por este motivo é utilizado mundialmente como segunda linha no tratamento da dor dos
doentes em Cuidados Paliativos gue ndo respondem aos farmacos opidides

convencionais’'.

Conclui-se gue é longo o caminho a percorrer até que exista verdadeira acessibilidade
aos Cuidados Paliativos em Portugal, sendo essencial ndo sé uma prescricdo mais
adequada por parte dos profissionais de salde, mas também a revisdo das indicacdes
terapéuticas dos farmacos disponiveis, para que se possa afirmar a existéncia de

Cuidados Paliativos adequados a nivel nacional.

4. DIGNIDADE EM FIM DE VIDA EM PORTUGAL - O caminho

necessario percorrer

Neste processo de estruturacdo dos Cuidados Paliativos é fundamental ter como ponto
de referéncia as melhores praticas a nivel mundial, adaptando-as a realidade portuguesa.
SO assim serdo tracadas metas honestas que respondam verdadeiramente as

necessidades da populacao.

71 Hawley et al. Methadone for pain in palliative care. BCMJ. 2012;54(6):298-301
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4.1 POLITICAS NACIONAIS DE CUIDADOS PALIATIVOS
4.1.1 A REDE NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS

Considerando as caracteristicas sociodemograficas atuais e futuras em Portugal e o
beneficio econdmico e social demonstrado, torna-se urgente aumentar a acessibilidade
dos portugueses aos Cuidados Paliativos, com prestacdo de apoio fisico, psicoldgico,
social e espiritual adequados as pessoas com doencas incuraveis. Para tal, € necessario
aumentar o numero de camas em unidades de internamento de Cuidados Paliativos,
equipas intra-hospitalares de suporte em Cuidados Paliativos e equipas comunitarias de
suporte em Cuidados Paliativos, através da reorganizacdo das politicas de salde de
forma a criar incentivos & criacado destas equipas. E inaceitdvel a inexisténcia de Cuidados
Paliativos domicilidrios em mais de metade das regides. E questiondvel a meta do
numero de camas de UCP hospitalares ser 50% das consideradas necessarias pela EAPC
devido a ndo existéncia do conceito de hospice em Portugal. Em vez de ignorar esse
facto, e considerar prontamente reduzir uma meta tdo importante para metade, deveria-
se adaptar o conceito hospice a cultura portuguesa e, conseguentemente, redefinir uma

meta realista que va ao encontro do proposto pela EAPC.

A acessibilidade aos cuidados de salde, em particular aos Cuidados Paliativos, apresenta
desafios transversais a nivel nacional. No entanto, é importante refletir e considerar
também as assimetrias territoriais nas necessidades de Cuidados Paliativos e elaborar
um plano de cobertura correspondendo a essas mesmas necessidades. O modelo atual
calcula as necessidades em funcao da populacado residente em Portugal e no nimero de
obitos. Ora, os calculos das necessidades paliativas assentam numa complexa
sobreposicdo de diferentes varidveis populacionais, comunitarias e individuais e nao
pode ser simplificada nesta magnitude. Corremos assim o risco de sobredotacdao das
regides mais populosas e menos necessitadas e perpetuacdo da caréncia das regides
com maior necessidade gque apresentam uma densidade populacional inferior. Nesse
sentido, a organizacao de servicos deve ser adaptada as caracteristicas de cada regido,
nomeadamente: indice de envelhecimento, densidade populacional, indices de
dependéncia, causas de morbimortalidade, literacia em saude, estrutura familiar média,
numero de anos com qualidade de vida apds os 65 anos, entre outros. Portanto, é
necessario haver uma reformulacdo dos objetivos e discriminar positivamente as regides

do pais com tecido social mais fragil, sendo premente considerar esta variabilidade
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nomeadamente na alocacdo de recursos humanos, para além do efetuado tendo em

conta o numero de habitantes.

Por fim, € importante ver esclarecido qual o papel da RNCCI até ao estabelecimento de

uma rede de Cuidados Paliativos solida e eficiente.

4.1.2 REALIDADE MULTISSETORIAL?

E importante realcar que enquanto os cuidados de saude prestados na drea de cuidados
continuados s&o da responsabilidade do setor publico, a prestacdo formal de cuidados
pessoais e apoio ao domicilio, estando a cargo da componente social, é essencialmente
assumida por entidades privadas. Em contrassenso, frequentemente o Estado figura no
seu papel de financiador destas entidades, através da criacdo de protocolos entre as
Instituicdes Particulares de Solidariedade Social (IPSS) e a Seguranca Social, celebrados
anualmente - o que limitada participacdo do Governo nas decisdes de outros por ele

financiados.

A integracdo entre sector publico, social, solidario e humanitario € crucial para a criacdo
de uma Rede de Cuidados Paliativos solida e funcional. Mas a realidade em Portugal é a
oposta, estando a ser criada toda a estrutura sob alcada do Ministério da Salde e

conseguentemente com lacunas.

Propde-se, pois, a criacdo de uma rede social de apoio, nomeadamente através de

cuidadores formais de cobertura nacional.

Ha, pois, uma necessidade urgente de integracdo e articulacédo dos Ministérios da Saude
e Ministério do Trabalho e da Seguranca Social na estruturacdo da Rede Nacional de
Cuidados Paliativos. De outra forma apenas serdo perpetuados os longos tempos de
espera - que nesta situacao, por motivos dbvios, se prevé gue em muitos casos o apoio

chegue tarde demais.

Por outro lado, € essencial que a articulacdo entre os ministérios seja plena e organizada,

para que ndo se multipliguem areas cinzentas de responsabilidade.

No que diz respeito a recursos fisicos, como produtos de apoio aos cuidados,

nomeadamente andarilhos, camas articuladas, verifica-se atualmente uma franca
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desorganizacdo e desperdicio, ndo estando prevista a devolucdo do material fornecido
ao doente no fim do seu uso. Assim se esbanja orcamento a fundo perdido em material

que é reutilizavel.

Propdbe-se, pois, a criacdo de uma rede organizada para entrega e recolha do material
fornecido aos doentes integrados nesta rede de cuidados, de forma a rentabilizar os

apoios sociais.

4.1.3 APOSTA DO ORCAMENTO DO ESTADO

Analisando os gastos do Estado Portugués em funcédo do PIB em cuidados continuados
e paliativos é possivel entender alguns dos dados anteriores e perceber que a
importancia real dos cuidadores informais em Portugal e a necessidade, ndo sé de
valorizar os cuidados informais, mas também de aumentar o investimento em cuidados

continuados formais.

O Estado Portugués gasta cerca de 1% do PIB com cuidados continuados e paliativos

(long-term care - EC e EPC 2015) enquanto_a média dos 28 é quase 3%. A aliar a esse

facto, importa salientar que apenas 0,4% da populacdo portuguesa acede a estes
cuidados (2013 - OCDE).

Assim, é possivel constatar a caréncia de cuidados continuados em Portugal e a

dimenséo do desafio que o Estado coloca aos seus cidaddos.

4.2. FORMACAO DOS PROFISSIONAIS DE SAUDE

E necessario melhorar os cuidados prestados a todas as pessoas com doencas graves e
ameacadoras da vida, independentemente do seu diagnostico e idade, onde quer que se
encontrem (domicilio, hospitais, servicos de urgéncia, RNCCI), melhorando as Acbes
Paliativas praticadas por todos os profissionais de salde e capacitando os profissionais
dos servicos com elevada prevaléncia de doentes com necessidades paliativas (Equipas
e Unidades da RNCCI, CSP e servicos hospitalares como a Oncologia, a Medicina Interna

e o0 Servico de urgéncia, entre outros) a fazer uma Abordagem Paliativa de qualidade.
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Propde-se a introducdo de uma disciplina de Cuidados Paliativos no curriculo pré-
graduado de enfermagem, medicina, psicologia, servico social, nutricdo, fisioterapia,
gerontologia, terapia ocupacional (Abordagem Paliativa basica) e o investimento em
formacdo pos-graduada de qualidade aos profissionais com necessidade de atuacdo
mais especializada (Abordagem Paliativa generalista e Cuidados Paliativos
Especializados). Neste contexto, € necessario rever os requisitos para a obtencdo da
competéncia em Cuidados de Paliativos da Ordem dos Médicos, de forma a criar
condicdes vidveis e compativeis com o trabalho dos médicos, para que se pPossa
aumentar o numero de médicos com esta competéncia, preparados para oferecer

Cuidados Paliativos de qualidade.

Uma maior aposta na formacdo dos médicos na area dos Cuidados Paliativos aumentara
a capacidade na manipulacdo de farmacos analgésicos, nomeadamente na area dos
opidides, diminuindo o receio ainda muito comum na comunidade médica relativamente
a sua utilizacdo. Esta medida permitira ganhos significativos da qualidade de vida dos

doentes em estado terminal.

Relativamente a capacidade para prestar Cuidados Paliativos Especializados, o cenario
portugués atual € aterrador: existem apenas 68 medicos em Portugal com competéncia

em Cuidados Paliativos.

Sublinha-se que para aquisicao de competéncia de Cuidados Paliativos € necessario que
o médico complete o Mestrado em Cuidados Paliativos e posteriormente mais de 810
horas de formacao pratica, incompativel com o horario de exercicio da profissdo, o que
implica que o médico esteja disponivel para prescindir de vencimento durante mais de 2
anos para aquisicao da competéncia necessaria. Por outro lado, as mais de 810 horas de
formacao pratica supracitadas tém de ser efetuadas em servicos especializados, ou seja,

estdo a cargo dos mesmos 68 medicos.

Propde-se, pois, que o SNS assuma a necessidade urgente de formacdo de médicos
especialistas em Cuidados Paliativos e promova a criacdo de concursos com atribuicao

de bolsa de formacado para aquisicdo da competéncia.

Por fim, serd sempre importante estimular e potenciar a investigacdo em CP,

promovendo a cooperacdo entre as equipas especializadas de CP e centros de

61



(cE NN ER IS A YA o) Cuidados Paliativos Report #5

investigacdo nacionais e internacionais, com o objetivo de avaliar e melhorar de forma

continua a qualidade dos cuidados de saude prestados.

4.3 EXERCER CUIDADOS PALIATIVOS

No contexto de organizacdo das equipas de Cuidados Paliativos serd necessario refletir
sobre a importancia da inclusdo de profissionais de saude imprescindiveis a Cuidados
Paliativos de qualidade, para além de médicos e enfermeiros, nomeadamente:
psicologos, nutricionistas, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais e assistente

espiritual.

Nesse sentido, serd necessario formalizar a contratacdo e remuneracdo dos profissionais
de salde gque se dedicam exclusivamente aos CP, de forma a que os profissionais das
equipas possam dedicar todo ou a maioria do seu horario de trabalho aos Cuidados
Paliativos. Serd necessario também definir indicadores de qualidade para orientacdo na
realizacdo de manuais de boas praticas e de auditorias e avaliacdo das equipas, tendo

em conta a governacao clinica.
4.3.1 VIA VERDE DE CUIDADOS PALIATIVOS

A semelhanca do que acontece no caso de suspeita de Acidente Vascular Cerebral
(AVC) ou Enfarte Agudo do Miocardio, em que sao acionados, nos hospitais protocolos
de atuacao rapida, por se considerar que tempo ¢é vida, as denominadas Via Verde do
AVC ou Via Verde Coronaria, respetivamente, acreditamos que tempo € sofrimento para
os doentes que carecem de Cuidados Paliativos. Assim, consideramos que é fundamental
a criacao de uma Via Verde de Cuidados Paliativos por forma a que doentes a carecerem
deste tipo de cuidados possam ser referenciados o mais precocemente possivel. Além
de evitar a obstinacdo terapéutica, de promover cuidados direcionados as necessidades
dos doentes, permitira evitar os internamentos em agudos que acalbam por impactar no
orcamento, por representarem cuidados mais caros e menos eficientes para estas

necessidades.
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4.3.2. APOIO DAS INSTITUICOES DE SAUDE A COMUNIDADE

| Disponibilizar, em todos os servicos hospitalares e em todos os centros de saude,
informacado organizada sobre os direitos sociais e sobre o apoio clinico disponivel
para os pacientes dependentes e seus cuidadores, para facultar aquando do

internamento e no acompanhamento destes pacientes.

| Fomentar o desenvolvimento de Consultas de Luto com vista a dar continuidade

aos cuidados a familia/cuidador apds a morte do doente.

| Estimular, nos centros de salde e nas instituicdes da comunidade, a criacado de
grupos de entreajuda e de voluntariado, enquadrados por profissional adequado,

gue ajudem a prevenir a exaustdo dos cuidadores.

4.3.3 OS CUIDADOS PALIATIVOS E A DEMENCIA

Segundo um estudo realizado na Suécia’?, os doentes que morrem com doenca de
Alzheimer, ou outro tipo de Deméncia, recebem Cuidados Paliativos de pior qualidade
quando comparados com doentes que morrem de doencas oncoldgicas. De facto, os
estudos sobre Cuidados Paliativos na Deméncia sdo ainda relativamente recentes’?,
sendo necessario haver maior investigacdo no ambito da abordagem paliativa da
sintomatologia especifica, varidvel e complexa das deméncias. As medidas
organizacionais devem concentrar-se em oferecer Cuidados Paliativos de elevada
qualidade com base nas necessidade do doente e da familia e ndo no prognostico,
nomeadamente em ambientes comunitarios, sendo importante considerar critérios mais
flexiveis de elegibilidade para doentes com progndstico imprevisivel, como na
deméncia’4. Uma vez que o envelhecimento da populacdo é acompanhado pelo aumento

da prevaléncia das deméncias, e que estas trazem um enorme encargo fisico, psicoldgico

72 Martinsson L, Lundstro™m S, Sundelo™f J. Quality of end-of-life care in patients with dementia compared
to patients with cancer: A population-based register study. PLoS ONE. 2018; 13(7): e0201051.

3 Masoumeh Pandpazir and Mozhdeh Tajari . The application of palliative care in dementia. J Family Med
Prim Care. 2019 Feb; 8(2): 347-351.

74 Aline De Vleminck, PhD et. al. Hospice Care for Patients With Dementia in the United States: A
longitudinal Cohort Study. J Am Med Dir Assoc. 2018 July; 19(7): 633-638.
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e econdmico aos doentes e cuidadores, é fundamental ndo esquecer esta patologia na

tomada de decisdes na organizacao dos Cuidados Paliativos.

4.4 FAMILIA PRESTADORA DE CUIDADOS PALIATIVOS
4.4.1 CUIDADOR INFORMAL

Estabelecido o Estatuto do Cuidador Informal, hd ainda um longo caminho a percorrer
para garantir as condicdes adequadas de prestacdo de cuidados pelos Cuidadores

Informais.

Identificamos, na lei aprovada, uma rede de apoios insuficiente e que perpetua o défice

de articulacdo entre o setor da salde e o setor da seguranca social.
Propomos um Estatuto do Cuidador Informal’® que:

| Integre o cuidador, pessoa cuidada, os profissionais de salde e os profissionais da

area social no Plano de Apoio ao Cuidador (PAC);

| Defina as competéncias e acdes das diversas entidades que podem participar nas
medidas de apoio ao Cuidador Informal, designadamente os Cuidados de Saude
Primarios, as Equipas de Cuidados Continuados Integrados da Rede Nacional de
Cuidados Continuados Integrados, Hospitais, servicos de atendimento e
acompanhamento social, respostas sociais - em especial as domicilidrias e as

autarquias, IPSS e outros intervenientes privados do Sistema como as Farmacias;

| Informe e capacite o cuidador informal através da intervencao individualizada, em
grupo e através da criacdo de plataformas web com conteudos de informacé&o e

comunicacdo com profissionais de saude e da seguranca social;

| Promova a inovacdo tecnoldgica no contexto da Rede Nacional de Cuidados
Continuados Integrados e dos Cuidados Domiciliarios, gue invistam na prevencao
e potenciem uma melhor comunicacdo com os profissionais de salde e sociais e

aumentem nao soé a qualidade, mas também a eficiéncia destes cuidados;

75 2019, Proteger quem cuida - Regulamentagdo do Estatuto do Cuidador Informal, Gabinete de Cidadania - JSD Distrital de Lisboa
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| Promova parcerias de dmbito local, regional e nacional, como organizacdes de

cuidadores, para a promocao de grupos de entreajuda e apoio psicoterapéutico;
| Permita conciliar o cuidado com a vida laboral:

A| Alargando o ambito temporal das licencas para assisténcia a familiar
dependente;

B| Criando condicdes favordveis de acesso a situacdo pré-reforma com
fundamento em assisténcia a familiares dependentes;

C| Permitindo horarios reduzidos, de jornada continua ou de meia jornada, bem
como a promovendo o teletrabalho.

D| Promovendo avalorizacdo social das empresas que incentivem boas praticas
laborais de apoio aos cuidadores informais, fiscalizando e punindo situacdes

em gue o profissional seja prejudicado por esta condicdo;

| - Recolha dados periddicos que permitam a melhoria continua do apoio dado ao
cuidador e da sua satisfacdo para com as instituicdes envolvidas, de forma a poder
perceber o impacto da atividade do cuidador informal, e continua no que toca aos

resultados da intervencdo do mesmo na pessoa a cuidar.

4.5 COMUNIDADE CONSCIENTE SOBRE OS CUIDADOS
PALIATIVOS

| Desenvolver programas de educacdo para a saude sobre CP, com vista a

promover a literacia da populacdo sobre esta area de cuidados.

| Melhorar o nivel de informacdo sobre o modelo de atencdo préprio dos CP na
populacdo em geral, nomeadamente através da criacdo de Death Cafés, a
semelhanca do exemplo norte-americano, onde falar da morte ¢ um processo
integrado numa rede social funcional, saudavel e parte de uma rede de prestacao

de Cuidados Paliativos organizados e de exceléncia;

| Criar oportunidades para o voluntariado para apoio aos doentes e

familiares/cuidadores e promover o mecenato.
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4.5.1 INCENTIVO AO REGISTO DO TESTAMENTO VITAL

E importante promover a divulgacdo do testamento vital/diretiva antecipada de vida,
através da comunicacdo social, bem como através da partilha de informacdo em
estabelecimentos publicos, ndo s6 de salde - como hospitais e centros de saude, mas
também nas Instituicdes de Ensino Superior e Escolas. Desde idade jovem deve haver
sensibilizacdo para o exercicio deste direito do cidaddo, uma vez gue o fim de vida
também é um tema da juventude e a sua reflexdo deve fazer parte da formacdo do
adolescente e adulto jovem enguanto membro consciente, ativo e participativo da

sociedade, corresponsavel pela sua propria realidade presente e futura.

Por outro lado, € essencial a consciencializacdo dos profissionais de salde pela sua
responsabilidade na divulgacdo do TV e para a sua disponibilidade para discussdo e

esclarecimento dos seus utentes acerca das Diretiva Antecipadas de Vontade.

4.6 CUIDADOS PALIATIVOS - UM TEMA DA JUVENTUDE

Quando se fala da importancia deste tema para a juventude, € fundamental destacar que
se ndao houver uma evolucdo significativa dos Cuidados Paliativos, os jovens da
atualidade vao ter uma sobrecarga importante com os cuidados que, direta ou
indiretamente, terdo que oferecer. Esta sobrecarga podera comprometer a sua vida
pessoal e profissional, com consequéncias importantes para o estado social e economia.
Com o envelhecimento populacional a nossa geracao sera fundamentalmente formada

por cuidadores.

A atual reduzida taxa de natalidade estd associada a uma reducdao futura na
disponibilidade de cuidadores informais e formais. E, assim, importante aumentar a taxa
de natalidade, proporcionando condicdes econdmicas e sociais para as pessoas em

idade fértil para criar familias.

Para além disso, a discussao sobre o fim de vida deve ser na idade jovem, para que,
engquanto detentor das suas plenas capacidades cognitivas, fisicas e mentais possa

redigir as suas diretivas antecipadas de vontade, através do testamento vital.
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Por fim, os Cuidados Paliativos ndo sdo limitados a doentes idosos, uma vez que pessoas
mais jovens podem ter doencas gue exijam, de forma precoce, este tipo de cuidados,
nomeadamente a Esclerose Lateral Amiotrofica ou patologias oncoldgicas. Em que

condicdes queremos ser cuidados se nos bater a porta um diagnodstico deste tipo?
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