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Resumo

Cerca de 20 anos de diferenca separam o inicio dos cuidados paliativos na Holanda
e em Portugal. Esta disparidade de datas, ainda hoje se verifica na forma de literacia,
implementacao e discussao acerca deste tema.

Este estudo, analisa a literatura de modelos de cuidados paliativos em Portugal com
foco nas medidas de apoio a comunidade, bem como na Holanda, visto ser o modelo
soberano nesta area na Europa.

Foram analisados artigos, editados em revistas, com factor de impacto, nacionais e
estrangeiras e analisou-se a legislagao de ambos os paises. O estudo tem natureza
exploratéria, aproximando-se da forma da meta-analise. Oferece uma analise
objectiva da literatura ciéntifica sobre este topico.

Esta analise caracteriza a literatura editada quanto a histéria dos cuidados paliativos
em ambos 0s paises, as medidas de apoio a comunidade, as orientacdes e
estratégias de investigagao.

A analise produzida permite caracterizar os modelos Portugués e Holandés. Por fim,
guestiona-se a importancia e utilidade da ciéncia para a compreensao e comparag¢ao
dos cuidados paliativos nos dois paises.

Este é um estudo que merece investimento futuro pois é crucial mantermo-nos a par
dos desenvolvimentos dos paises mais robustos nesta area, tendo em conta e como

objetivo igualar esses paises.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos; Modelo Holandés; Medidas de apoio a

comunidade.



Abstract

Approximately a 20-year gap separates the inception of palliative care in the
Netherlands and Portugal. This disparity in timelines continues to manifest itself today
in terms of literacy, implementation, and discussions surrounding this topic.

This study analyzes the literature on palliative care models in Portugal, focusing on
community support measures, as well as in the Netherlands, given its preeminent
status in this area in Europe. Articles from both national and international journals with
impact factors were examined, along with the legislation of both countries. The study
has an exploratory nature, approaching a meta-analytical form. It offers an objective
analysis of the scientific literature on this topic.

This analysis characterizes the edited literature regarding the history of palliative care
in both countries, community support measures, and research orientations and
strategies. The analysis produced allows for the characterization of the Portuguese
and Dutch models. Finally, questions are raised about the importance and utility of
science in understanding and comparing palliative care in both countries.

This is a study that deserves future investment as it is crucial to stay aware of
developments in countries with more robust systems in this field, with the goal of

aligning with these nations.

Keywords: Palliative Care; Dutch Model; Community Support Measures.
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Introducgao

Os cuidados paliativos (CP) acompanham o doente/familia no processo de
viver o fim de vida e ndo meramente no processo de morrer. “Acrescentar vida aos
dias e ndo dias a vida”. Devem ter como principal objetivo o superior interesse do
doente, a sua condigdo socioecondmica e a sua area geografica, devendo ser
cuidados de proximidade (Organizagédo Mundial de Saude [OMS], 2002).

O envelhecimento da populagdo € um fendmeno global que tem sido
especialmente evidente em paises desenvolvidos, onde as mudangas demograficas
significativas estdo a redefinir os contornos sociais, econémicos e da saude. A
transigcado demografica em curso, marcada por uma proporgao crescente de idosos em
relagdo aos jovens, tem suscitado discussdes acaloradas sobre como enfrentar os
desafios complexos decorrentes dessa mudanca estrutural (Ferrigno, 2015). E neste
sentido que os cuidados paliativos e a sua importancia e reconhecimento se tornam
uma componente essencial, objetivo da nossa analise.

As alteragdes demograficas e epidemioldgicas decorrentes do envelhecimento
populacional sdo uma realidade que nos obriga a repensar as estratégias em saude.
De acordo com os dados mais recentes da Organization for Economic Co-operation
and Development (Organization for Economic Co-operation and Development
[OECD], 2019), os ganhos em longevidade estdo a estagnar e as doengas crénicas e
mentais a afetarem cada vez mais pessoas. Nos paises da OECD, uma pessoa em
média pode esperar viver até aos 81 anos, no entanto, os ganhos em esperanca de
vida tém vindo a abrandar, sendo as causas multifacetadas, como por exemplo,
obesidade, diabetes, doengas respiratérias e cancro. “Melhor prevencido e melhores
cuidados de saude teriam evitado quase 3 milhdes de mortes prematuras” (OECD,
2019). Cerca de um terco da populagao vive com duas ou mais doengas crénicas. As
causas de morte predominantes s&o as doencas do aparelho circulatério,
responsaveis por uma em cada trés mortes e os tumores malignos responsaveis por
uma em cada quatro mortes (OECD, 2019).

A OMS é uma agéncia especializada das Nagbes Unidas tendo como
responsabilidade principal os assuntos internacionais de saude e saude publica. Esta
organizacgao foi criada em 1948, e representa cerca de 180 paises. Tem como objetivo
trocar conhecimentos e experiéncias, para melhorar a vida dos cidadaos ao nivel
fisico, mental, social e econémico. A cooperacao técnica entre os estados membros
da OMS, tem como objetivo o desenvolvimento de servigos de diagndstico, prevengao
e controle de doencas, a melhoria das condi¢des ambientais, o desenvolvimento dos

recursos humanos para a saude, a coordenacdo e desenvolvimento de servigos



biomédicos e de saude, as pesquisas e a implementac&o de programas de saude. As
implementacdes destes programas tém como objetivo, 0 menor custo possivel e uma
gestao eficaz dos recursos com maior eficiéncia, sem por em causa, a qualidade dos
cuidados prestados a uma escala global (OMS, 2002).

Os avangos da medicina juntamente com as melhorias das condigbes
sanitarias contribuiram para o aumento da longevidade da vida humana. Esta
longevidade originou algumas modifica¢cdes consideraveis na operacionalizagdo do
Sistema Nacional de Saude (SNS) e consequentemente, exige uma reflexao sobre a
gestdo das instituicbes publicas que devem repensar 0s seus papeis enquanto
organizagdes com responsabilidades sociais, tendo em conta as diretrizes da OMS
(Mellat-Parast, 2014).

Apesar das diferengas culturais em relagédo a abordagem de CP em toda a
Europa, o European Association for Palliative Care (EAPC) teve um impacto unificador
nos movimentos de cuidados paliativos e organiza¢des de muitos paises europeus. A
definigdo do EAPC ¢ ligeiramente diferente da definigdo da OMS, este sugere que, os
CP sao uma abordagem que melhora a qualidade de vida dos doentes e dos seus
familiares enfrentando os problemas associados ao risco de vida, através da
prevencdo e alivio do sofrimento por meio de cuidados precoces, identificacdo e
avaliagao impecavel e tratamento da dor e outros problemas, fisicos, psicossociais e
espirituais (European Association for Palliative Care [EAPC], 2009).

Nos Paises Baixos, com base na definicdo da OMS, os CP sao considerados
como "Uma abordagem que melhora a qualidade de vida dos doentes e das suas
familias diante dos problemas associados a doencas ameacadoras a vida, por meio
da prevencgao e alivio do sofrimento e do tratamento da dor e de outros problemas,
fisicos, psicossociais e espirituais" (Francke, 2003).

A maioria das definigdes de CP na Holanda baseiam-se nesta definicdo. Uma
norma comumente usada é: “Cuidados paliativos sdo o cuidado continuo, ativo e
integral aos doentes e entes queridos por uma equipa interdisciplinar’ (van Raak et
al., 2008).

Atualmente cerca de 80% dos cidaddos europeus morrem com uma idade
superior a 70 anos. Muitos vivem os ultimos anos de vida em situagdes de fragilidade
e incapacidade acabando por morrer com inumeras doencgas crénicas e em contexto
hospitalar. Os ultimos anos de vida destes cidadaos, sdo marcados pelo sofrimento
fisico (dor, fadiga e falta de ar) e sofrimento psicologico (depressdo e outros
problemas angustiantes) resultantes de uma ma gestéo e inexisténcia de controlo
sintomatico, traduzindo-se em ma qualidade de vida e perda da dignidade humana
(EAPC, 2019).
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A nivel europeu, ha cerca de 10 anos, as estimativas revelam que mais de 4,4
milhdes de pessoas que morreram necessitavam de CP, experimentando sofrimento
antes de morrer. Estes padeciam, na sua maioria, de as neoplasias malignas, com
37,52% e de doengas do foro do aparelho circulatério com 25,65% (EAPC, 2019).

Em Portugal, estima-se que o numero de pessoas a necessitar de CP varie
entre 81.553 mil e 96.918 mil (Silva et al, 2022). Segundo os dados do Plano
Estratégico de Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos (PEDCP), este numero
sofreu um ligeiro aumento face aos anos anteriores, porém encontra-se em
consonancia com o envelhecimento populacional e com “a previsibilidade de
necessidades paliativas na populacido idosa, independentemente até do aumento
paralelo da doenca crénica.” (Silva et al, 2022).

Apesar do reconhecimento que os cuidados paliativos melhoram a qualidade
de vida e sdo uma resposta eficaz ao sofrimento por que passam os doentes e as
familias, apenas 35% dos cidadaos europeus com necessidades paliativas receberam
esses cuidados de saude. Em termos mundiais, a situagdo agrava-se, uma vez que
apenas 14% da populagao teve acesso aos mesmos (OMS, 2020).

Em Portugal o cenario é semelhante. A medida que Portugal continua a lidar
com as implicacbes do envelhecimento da populagdo, questbes fundamentais
emergem em relagdo ao bem-estar, qualidade de vida e dignidade dos idosos, ndo
sendo possivel, ainda, chegar a todos os cidadadoes que necessitam de ser apoiados
por CP.

A experiéncia do envelhecimento ndo deve ser somente definida por numeros
e estatisticas demograficas, mas também pelo compromisso de proporcionar um
ambiente que permita aos idosos viverem os seus “anos dourados” com dignidade e
conforto, ou seja, com qualidade de vida. Os CP, um campo da medicina que visa
aliviar o sofrimento e melhorar a qualidade de vida de doentes com doengas graves,
tornam-se uma pecga-chave nesse cenario.

A investigacao inerente a este estudo insere-se no Curso de Mestrado de
Cuidados Paliativos, na Faculdade de Medicina da Universidade do Porto, no ano
letivo de 2022/2023.

Pelo descrito até entdo, torna-se obvio que os cuidados paliativos sdo uma
necessidade e uma caréncia em Potugal. E, também, certo que na Holanda os
cuidados em fim de vida séo de exceléncia e algo a ambicionar. Por estas razdes,
optou-se por estudar ambos os modelos de cuidados, como evoluiram até entdo e
quais sao as medidas que oferecem. Conclui-se a perceber como podera Portugal

tentar alcangar o modelo Holandés, comparando ambos.
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Optou-se, entédo, por, no decorrer do estudo, fornecer uma viséo geral dos
cuidados paliativos em Portugal, destacando as medidas de apoio a comunidade
implementadas, comparando com o Modelo Holandés. Serdo destacadas
semelhangas e diferengas significativas, identificando lacunas e oportunidades de
melhoria no sistema portugués, a fim de aprimorar a qualidade de vida dos doentes
em cuidados paliativos e dos seus familiares, bem como fortalecer a rede de suporte
comunitario. Serdo, ainda, discutidos desafios especificos enfrentados por Portugal,
como a distribuicdo desigual dos servigos e a necessidade de maior investimento
financeiro nos mesmos.

Espera-se que este estudo fornega uma visdo abrangente das medidas de
apoio a comunidade relacionadas aos cuidados paliativos em Portugal, além de
oferecer insights valiosos ao comparar os dois modelos. Espera-se, por isso, que esta
analise possa contribuir para melhorar a prestagcdo dos cuidados paliativos em
Portugal, de forma a garantir que os doentes recebem cuidados de qualidade no fim

de vida.

O Problema

Talvez nunca ninguém saiba explicar profundamente porque se escolhe este
ou aquele objeto para investigar, e este e ndo aquele quadro teérico para conduzir a
investigacao. A pesquisa faz parte da nossa totalidade de vida e, nessa medida, é
influenciada por todas as dimensdes da nossa existéncia. Mas este nao é tema para
tratar neste lugar.

De seguida, introduz-se o trabalho que nas paginas seguintes se desenvolve,
respondendo a questdo: Porqué os cuidados paliativos e porqué este quadro
conceptual?

Confesso que sempre gostei de procurar na atividade profissional
oportunidades para desenvolver a minha criatividade (que certamente encontraria
oportunidades mais faceis, noutros espacgos e contextos de vida) mas, acima disso, o
que sempre me conquistou, foi ajudar os outros. Tornar a vida de alguém melhor,
estando atenta aos pormenores e sempre, colocar-me a par com o outro. No meu
curto percurso profissional como Terapeuta Ocupacional, tive a sorte de poder
acompanhar diariamente alguns doentes em fase terminal, durante a critica fase da
quarentena da Covid19 em Portugal. Se esta ja era uma area considerada por mim
interessante, tornou-se na mais estimada desde entdo. Acompanhar estas pessoas,

lutar pelos seus interesses e conversar com elas fazia o meu dia.
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Enquanto terapeuta ocupacional, acompanhava-os nas atividades de vida
diaria que ainda conseguiam desempenhar sozinhos e ajudava-os quando a atividade
mais aliciante do dia era poder ir ver, pelo préprio pé, a janela, os carros a passar na
rua. No meu entender, os CP sao a esfera onde tudo isto faz sentido. Tornar a vida
do outro melhor, mais digna, € algo que me fascina e que anseio, um dia, voltar a
fazer.

Quando comecei o estudo ndo me guiava nenhuma ideia brilhante acerca do
que ele devia ser, qual seria exatamente o seu objetivo ou a sua perspetivagéo tedrica.
Achava até que gostava de aproveitar este estudo para desenvolver novas
competéncias tedricas e metodologicas, e explorar investigacdo qualitativa e
quantitativa. Mas estas coisas da investigagdo pertencem a esfera da vida,
beneficiando da mesma incerteza e ambiguidade, e acabei por preferir algumas das
intengdes anteriores em detrimento de outras opgbes bem diferentes. O gosto pela
interagéao social na investigagéo cientifica, por um lado, e a formagéo e preferéncia
tedrica ja constituida, por outro, tera determinado as opgdes que acabei por fazer.

Comecei por fazer diversas leituras a procura de informagdo sobre o estado
da arte dos CP. Na verdade, inicialmente procurava excessivamente sobre a questao
das equipas multidisciplinares, do trabalho de um terapeuta ocupacional no terreno,
ja que em Portugal, é tao pouco usual. Mas na investigagao, como noutras esferas de
vida, a conversa nunca fez mal a ninguém e foi a formulagédo espontanea de uma
pergunta, efetuada quando explicava o tema da investigagdo a uma colega, que
claramente me conduziu para esta questao. E a pergunta foi esta: “Qual &, na Europa,
0 pais que nés queremos nivelar, para atingirmos mestria/ distingdo?” A partir daqui
desenvolvi toda a reflexdo e argumentagao em torno deste objeto de estudo — Os
cuidados paliativos em Portugal e na Holanda. O problema de investigagdo podera
resumir-se na questao “Como se encontram desenvolvidos os cuidados paliativos em
Portugal, com especial atencédo as medidas de apoio a comunidade e como compara-
los com a realidade Holandesa?”.

Refletir sobre os CP em Portugal e comparar com o caso holandés &, entéo, o
principal objetivo deste trabalho. Este esta estruturado em IV Capitulos. O Capitulo |
€ destinado a fornecer uma viséo geral dos CP, incluindo uma definigéo, os principios
fundamentais e o contexto histérico; o Capitulo Il diz respeito a histéria e as raizes
dos cuidados paliativos em Portugal, destacando os marcos importantes no
desenvolvimento deste campo ao longo do tempo, assim como as medidas de Apoio
a Comunidade Portuguesa; no Capitulo Ill, a ténica é o conceito do Modelo Holandés

de CP e as suas particularidades; e terminamos o documento com acesso ao Capitulo
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IV e a comparagdo entre ambos os modelos abordados, assim como, as

consideracoes finais.

Estratégia de Investigacao

Este estudo tem natureza exploratoria. Esta orienta a pesquisa para
“desenvolver, esclarecer e modificar conceitos e ideias” e é particularmente adequada
para realizar abordagem a objetos insuficientemente estudados (Gil, 2008). Assim,
este estudo é orientado para responder ao seguinte problema: Como se encontram
desenvolvidos os cuidados paliativos em Portugal e como compara-los com a
realidade Holandesa?

Os problemas de investigagdo qualitativa, usualmente, emergem das
preocupacgdes teoricas e metodolégicas dos investigadores (Silverman, 2001). Na
verdade, o problema de investigagao aqui adotado emergiu de impressao empirica (a
literatura cientifica editada em portugués é tendencialmente tedrica e escassa) e de
uma necessidade tedrica (conhecer as tendéncias da literatura sobre o tema dos CP
em Portugal e na Holanda). O problema formulado tem implicagbes tedricas
(caracteriza as teorias dominantes, o seu potencial e fragilidade) e metodoldgicas
(caracteriza as estratégias de investigagao).

Esta reflexdo assenta nos seguintes pressupostos: os textos escritos, revelam
elevada confiabilidade; as revistas, que sao, pela CAPS, classificadas como “tipo A1”
sdo representativas da melhor investigacdo editada em portugués; a legislacao
vigente em Portugal e na Holanda. O esforgo da revisao da literatura, na sua forma
proxima da meta-analise, permite resultados providos de validade interna e externa.

Esta investigacdo adota os seguintes objetivos: caracterizar os sistemas
tedricos e metodoldgicos usados na implementacdo dos cuidados paliativos em

Portugal e na Holanda.

Instrumentos de analise das fontes

A anadlise das fontes é baseada nas abordagens tedricas e nas teorias. As
abordagens tedricas sado orientagdes gerais para o objeto sociolégico (Giddens,
1989), enquanto as teorias sdo explicagbes dos objetos socioldgicos e sao
influenciadas pelos resultados de investigagao (Giddens, 1989). Quanto a explicagao
do objeto, a abordagem tedrica pode ser ideografica, quando foca factos de um so6

caso e explica muito acerca de pouco, ou nomotética, quando foca factos em muitos
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casos e explica pouco acerca de muito (Bernard, 2013). Quanto a relagéo teoria-
empirica, a abordagem pode ser dedutiva, quando é desenvolvida a partir da teoria
para melhorar o conhecimento cientifico através de deducgéo, e indutiva, quando é
desenvolvida a partir de observag¢des empiricas para gerar teoria através de indugao
(Bryman, 2016). Quanto a natureza do pensamento, a abordagem pode ser holistica,
quando foca as relagdes entre as partes, incluindo padrées e sequéncias relacionais,
influéncia mutua e dindmica, autonomia e interdependéncia; bipolar, quando foca
interdependéncias entre oposicdes polares, evitando reducionismos; determinista,
quando foca relagbes causais lineares ou mesmo leis (Heron, 1996). Estes tipos de
abordagens nao séo substitutivos, pois exploram diferentes critérios. Neste estudo
identificamos as abordagens tedricas e caracterizamos a coeréncia entre estas e os
métodos de investigacao.

A teoria realiza diferentes fungdes na pesquisa cientifica. Concretamente,
explica generalizagdes empiricas conhecidas e prediz generalizagdes empiricas ainda
desconhecidas (Wallace, 1971; Brewer; Hunter, 1989); estas fungbes — explicagao e
predicdo - materializam paradigmas alternativos para construir teorias (Bernard,
2013). A teoria determina a importancia dos factos e restringe os factos a serem
estudados, conceptualiza e classifica os factos com base em sistema de conceitos,
resume o conhecimento cientifico do objeto empirico, identifica lacunas no
conhecimento cientifico e prevé factos (Goode & Hatt, 1973). Assim, a teoria organiza
as pesquisas cientificas sobre a administragcdo escolar. Neste estudo procuraremos
as teorias convocadas para realizar a analise e caracterizaremos os usos delas
realizados.

Os conceitos sdo os elementos basicos da teoria. Conceitos sdo termos
abstratos usados para criar sentido sobre as experiéncias sociais (Baker, 1998) e que
encapsulam um modo de pensar acerca de um fendmeno social (Mathews & Ross,
2010) para o qual a pesquisa é dirigida (Bryman, 2016); sdo construgbes légicas
criadas com base em impressdes, percegdes ou mesmo vivéncias (Goode & Hatt,
1973) ou derivados de modelos tedricos que, em conjunto, formam teorias que
definem e explicam fendmenos (Silverman, 2000), viabilizam e limitam a teorizagéo
(Kaplan, 1964); o seu poder de compreensao € tanto maior quando mais suportam a
construgao de teoria que explica os resultados empiricos (Bernard, 2013). Em suma,
a teoria é o conjunto de conceitos e de relagdes proposicionais entre conceitos que
constituem um modelo da realidade (Maxwell, 2012).

Na verdade, eles sédo propriedades das relacbes sociais da produgao de
conhecimento e o seu poder assenta na sua capacidade para persuadir e influenciar

ou para vencer a légica e evidéncia de outros conceitos concorrentes (Alford &
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Friedland, 1985). A analise dos conceitos usados na construgéo tedrica permite,
assim, identificar as dimensdes abordadas dos cuidados paliativos. Neste estudo
identificamos os conceitos convocados e caracterizamos as relagdes estabelecidas

entre eles.

Método

Os métodos medeiam a relagdo dos principios da teoria e das crencgas dos
investigadores com o objeto empirico estudado. A teoria é interpretagdo e a
metodologia € agdo dos socidlogos no seu ambiente (Denzin, 2017), enquanto o
método indica conjuntos de técnicas especificas usadas para estudar dado fenédmeno
(Silverman, 2001; 2000). Neste trabalho, a metodologia € qualitativa e o método é a
analise de conteudo. Nela caracterizamos a investigagao cientifica publicada sobre
cuidados paliativos e propomos uma explicacdo de natureza tedrica sobre os
resultados empiricos obtidos. A constituicdo do corpus da pesquisa constitui fase de
pré-analise (Bardin, 2009); este é constituido por artigos que focam os CP em Portugal
e na Holanda. A analise de conteudo é técnica de pesquisa aplicavel a qualquer nivel
de investigacdo empirica, sendo portadora da vantagem de ser ndo obstrutiva, ou
seja, nao gerar enviesamentos na produgédo de dados (Vala, 1986). A investigagao
realizada inspira-se nas técnicas da analise da enunciacéo e da analise proposicional
do discurso, como as que apresenta Bardin (2009), e é servida pela dedugéo,
enquanto combinagdo de elementos textuais e/ou elementos contextuais, para
analisar o que é implicito e explicito no texto e criar um novo significado (Shiro, 1994).

A confiabilidade e a validade sdo requisitos importantes da qualidade da
pesquisa qualitativa. A confiabilidade é requisito da pesquisa qualitativa e consiste na
consisténcia da codificagdo dos dados por diferentes investigadores (Hammersley,
2018; Bauer, 2000) e os textos sdo, em principio, dotados de mais elevada
confiabilidade do que as observagdes (Silverman, 2001). Nesta pesquisa, as fontes
sao textuais, tendencialmente, sdo fontes sdo secundarias, concretamente artigos
publicados em revistas citadas, com factor de impacto, documentos legais, relatorios
estatisticos nacionais e internacionais. A validade é requisito da pesquisa qualitativa
e consiste no controlo preventivo de fatores mentais que afetam a producdo ou/e a
analise dos dados (Silverman, 2001), o grau em que os resultados representam o
texto ou o seu contexto (Bauer, 2000); a validade interna e externa constituem
requisito complexo, cuja conformidade pode ser afetada por diversos fatores
(Onwuegbuzie & Leech, 2007). O reforgo da validade interna e externa na pesquisa

qualitativa pode ser assegurado, entre outras, pelas técnicas de triangulagao,
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(Onwuegbuzie & Leech, 2007) e pela definicdo das categorias de analise, a qual deve
ser suficientemente precisa para permitir a diferentes codificadores chegarem ao
mesmo resultado (Silverman, 2001). Tanto a validade como a confiabilidade
dependem das habilidades metodoldgicas, da sensibilidade e da integridade ética do
investigador (Patton, 1990). Assim, confiabilidade e validade s&o requisitos
fundamentais. Neste estudo, asseguramos estes requisitos da qualidade da pesquisa
pela definicao objetiva das categorias de analise e pela triangulagao de codificadores

e da codificagcao dos dados.
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Resultados

Capitulo I: Perspetiva histérica dos Cuidados Paliativos

No final dos anos 60, em Londres, 0 “movimento dos hospicios” — cuja pioneira
foi Cicely Saunders — chamou a atengéo para as necessidades das pessoas em fim
de vida, reconhecendo a importancia da medicina ndo apenas na cura da doencga,
mas também no acompanhamento do doente que sofre de patologia incuravel. Cicely
Saunders criou o St. Christopher’s Hospice em Londres, no ano de 1967, instituicao
reconhecida como pioneira em CP (Eti, 2011). (...) ndo é um lugar fisico, mas antes
uma filosofia de cuidados, que se concretiza no servigo prestado onde quer que o
doente se encontre.” (Pessini, 2004).

O termo “cuidados paliativos” surgiu em 1975 com a criagao do Palliative Care
Service no Royal Victoria Hospital, em Montreal, por Balfour Mount. Os CP, como
‘cuidados ativos e totais, prestados a doentes cuja doenga n&o responde ao
tratamento curativo” foram definidos pela OMS em 1990 (OMS, 2012).

Esta definicdo de CP foi posteriormente reformulada, em 2002, para aquela
que hoje é considerada uma definigdo consensual, em que se definem estes cuidados
como os que visam melhorar a qualidade de vida dos doentes e seus familiares, que
enfrentam problemas decorrentes de uma doenga incuravel e/ou grave e com
prognostico limitado, através da prevengéo e alivio do sofrimento, com recurso a
identificagdo precoce e tratamento rigoroso dos problemas né&o so6 fisicos,
nomeadamente a dor, mas também psicolégicos, sociais e espirituais (Ellershaw,
2003; EAPC, 2009; OMS, 2002, 2009).

De uma forma simples pode definir-se CP como o estudo e os cuidados aos
doentes com doenga progressiva, avangada, para a qual o prognéstico € limitado pelo
que o enfoque se desloca da cura da doenga para a qualidade de vida (Wee, 2004).

Promover a qualidade de vida e a autonomia maxima possivel no fim da vida
€ o principal foco deste tipo de cuidados de saude. Afirma-se a vida e considera-se a
morte um processo natural pelo que nao a adiantam nem atrasam. Nao passa apenas
por aliviar a dor e incluir medidas farmacoldgicas para o controle desta, mas também
por incluir toda uma equipa de profissionais de salde formados e direcionados para
a partilha de valores e conhecimento sobre as metodologias e doencgas entre estes e
o doente e a familia, assim como o apoio na tomada de decisdes e respeito pelas
preferéncias do doente e todas as necessidades que este ultimo carece.

Pode também dizer-se que, filosoficamente, os cuidados paliativos (Randall &
Downie, 2006; Ellershaw, 2003; EAPC, 2009; OMS, 2002, 2009):

e Proporcionam alivio da dor e outros sintomas geradores de sofrimento;
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¢ Afirmam a vida e aceitam a morte como um processo normal;

¢ N3ao atrasam nem antecipam a morte;

e Integram as componentes psicossociais e espirituais nos cuidados aos
doentes e suas familias;

e Proporcionam um sistema de suporte que ajuda os doentes a viver tdo
ativamente quanto possivel até a morte;

e Proporcionam um sistema de suporte que ajuda a familia a lidar como o
processo de morte do seu ente, assim como no seu processo de luto;

e Utilizam uma equipa interdisciplinar para avaliar as necessidades do doente e
familia, incluindo no processo de luto;

e Proporcionam melhoria da qualidade de vida, com provaveis influéncias
positivas na trajetoria de doenca;

¢ Sao implementados o mais precocemente possivel no curso da doencga, em
conjugacéo com outras terapéuticas destinadas a cura ou ao prolongamento
da vida, tais como quimioterapia e radioterapia, e utilizam a investigagao para

melhor compreender e abordar os problemas.

Se analisarmos este conjunto de afirmagdes, podemos constatar que
enquadram um conjunto de cinco principios fundamentais (Capelas & Neto, 2006;
EAPC, 2009; Gémez-Batispte et al., 2005; Sancho, 1999), sendo estes os pilares dos
CP:

e Cuidados integrais, totais e continuados que tenham em conta os aspetos
fisicos, psicolégicos, sociais e espirituais;

¢ O doente e a familia constituem-se como a unidade a cuidar, sempre com uma
concegao sistémica;

e O conforto, a melhoria da qualidade de vida, a promogéo da dignidade e
adaptacdo as novas realidades, sao objetivos primordiais e nucleares;

e Concecgao ativa, viva, reabilitadora e promotora da autonomia e

o [Efetividade, eficiéncia e cuidados de saude baseados na evidéncia cientifica.

Os principios da medicina paliativa, assim como a boa pratica médica, estao
centrados nas atitudes, na comunicagdo e no cuidado. Assim, ainda que ndo seja
possivel arranjar uma cura para uma determinada patologia, € sempre possivel cuidar
do doente. Afinal, a morte € um processo natural da vida e nega-la ndo impede que
a natureza siga o seu curso. Faz parte do papel dos profissionais de saude desta area

preparar o doente para a doenca e para o final da vida, assim como as suas familias.



19

Capitulo II: Panorama Nacional

Em Portugal: o caminho até hoje

Nos ultimos anos, os cuidados paliativos emergiram como um campo
essencial dentro da medicina e da assisténcia a saude em todo o mundo. Em Portugal,
esse movimento ndao s6 acompanha a tendéncia global, mas também reflete uma
resposta sensivel as necessidades crescentes dos doentes que enfrentam doencas
graves e incuraveis, assim como a procura de apoio emocional e social das suas
familias. A evolugao dos CP no contexto portugués reflete uma sociedade que
reconhece a importancia de garantir dignidade, conforto e qualidade de vida até aos
momentos finais (Coelho, 2017).

Os cuidados paliativos em Portugal sdo recentes, tendo-se iniciado na década
de 90. A primeira iniciativa de criacdo de um servigco de CP remonta o ano de 1992.
Antes deste periodo ndo ha registo de outros servigos estruturados de CP (Marques
et al., 2009). Nesse mesmo ano, criava-se no Hospital do Fundao — Centro Hospitalar
de Cova da Beira, uma unidade de dor com internamento. Surgiram depois, nos
Institutos Oncoldgicos do Porto e de Coimbra, servigos de CP dedicados a doentes
oncoldgicos.

A Associagado Portuguesa de Cuidados Paliativos (APCP), uma associagéo
sem fins lucrativos, foi constituida em 1995, e abrange todo o territdrio nacional. Tem
como finalidades dinamizar as diferentes vertentes ligadas a melhoria da qualidade
dos CP e a promogao e desenvolvimento do estudo, investigagéo e ensino dos CP
(Associagao Portuguesa de Cuidados Paliativos [APCP], 2015).

Em 1996 surgiu em Odivelas uma equipa domiciliaria de cuidados continuados
que incluiam a prestagao de CP que obteve grande sucesso (Marques et al., 2009).
Na verdade, a existéncia de cuidados paliativos em Portugal ndo surgiu de uma
iniciativa governamental, mas sim de uma iniciativa individual de alguns profissionais
de saude que dedicaram o seu tempo a cuidar de doentes com doencgas incuraveis e
com grande sofrimento (Marques et al., 2009).

Entre 2002 e 2003, foi dado um passo importante com a criagdo dos cursos
de mestrado em CP, primeiro na Faculdade de Medicina de Lisboa e, posteriormente,
no Instituto de Ciéncias da Saude da Universidade Catdlica Portuguesa (2008/2009).
A primeira dissertagao foi concluida em 2004, mas apenas a partir de 2005 se registou
um numero significativo de trabalhos concluidos.

Com este crescente reconhecimento da importancia dos CP na saude, o Plano
Nacional de Saude 2004-2010 identificou os CP como uma area prioritaria. Ainda em

2004, foi escrito o Programa Nacional de Cuidados Paliativos (PNCP), que viria a ser
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ratificado em 2010. No entanto, sé no programa seguinte, 2011-2013, é que os
cuidados paliativos pediatricos (CPP) foram incluidos (Forjaz de Lacerda & Dinis,
2014).

A 6 de Junho de 2006 foi criada a Rede Nacional de Cuidados Continuados
Integrados (RNCCI) (Decreto lei no 101/2006) que instituiu a colaboragcdo do
Ministério da Saude e do Ministério de Seguranga Social para a prestagéo de cuidados
de saude a populacbes com doencgas cronicas incapacitantes e com doencas
incuraveis na fase avangada e final da vida (Marques et al., 2009). Esta rede inclui
unidades e equipas domiciliarias distribuidas por hospitais e centros de saude, assim
como outras estruturas da Seguranga Social e da rede de solidariedade social. O
objetivo central € de “prestar cuidados continuados integrados a pessoas que,
independentemente da idade, se encontrem em situagao de dependéncia” (Diario da
Republica. Decreto-lei no101/2006 (6 de junho, 2006).

A 16 de julho de 2012, foi publicada a lei n°. 25/2012 que “regula as diretivas
antecipadas de vontade, designadamente sob a forma de testamento vital, e a
nomeacdo de um procurador de cuidados de saude; é, também, criado o Registo
Nacional do Testamento Vital (RENTEV)” (Diario da Republica. Decreto-lei n025/2012
(16 de julho, 2012).

Este avanco de Portugal no que diz respeito as diretivas antecipadas vem dar
resposta ao principio ético do respeito pela autonomia no doente que pode vir a ser
incapaz de manifestar a sua vontade, e a inseguranga dos familiares e dos
profissionais de salde quanto as decisbes a tomar perante essa situagao
relativamente aos tratamentos a implementar.

E certo que os objetivos da medicina se centram, sobretudo, na cura e no
prolongamento da vida, usufruindo dos mais avangados meios para tal. No entanto,
segundo Ferraz Gongalves (2006), “esses objetivos ndo esgotam as necessidades
das pessoas” e “a promogéao da qualidade de vida e do conforto sdo também objetivos
importantes e, muitas vezes, os Unicos alcangaveis”. Desta forma, é crucial o “primum
non nocere”, o reconhecimento de que a decisao clinica se deve basear no balango
entre o beneficio e o risco acarretado para o doente, com primazia do primeiro.

Os cuidados paliativos regem-se por principios que revogam a obstinagao
terapéutica e “centram-se na prevengao e alivio do sofrimento fisico, psicoldgico,
social e espiritual, na melhoria do bem-estar e no apoio aos doentes e as suas
familias, quando associado a doenga grave ou incuravel, em fase avangada ou
progressiva” respeitando “a autonomia, a vontade, a individualidade, a dignidade da
pessoa e a inviolabilidade da vida humana” (Diario da Republica. Decreto-lei
no52/2012 (5 de setembro, 2012).
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Em Portugal, os cuidados de natureza paliativa encontravam-se inseridos na
RNCCI (Decreto-Lei n.0101/2006). Em 2012 foi publicada a Lei de Bases dos
Cuidados Paliativos (Lei no 52/2012 de 5 de setembro), que “consagra o direito e
regula o acesso dos cidaddos aos CP, define a responsabilidade do Estado em
matéria de CP e cria a Rede Nacional de Cuidados Paliativos (RNCP).” Esta rede,
integrada no Ministério da Saude “visa desenvolver, fomentar, articular e coordenar a
prestagdo de CP no ambito do Sistema Nacional de Saude, complementar a rede
hospitalar, da rede de cuidados de saude primarios e da rede de cuidados continuados
integrados.”.

A RNCCI desempenha um papel fundamental no apoio a RNCP,
proporcionando uma transicdo mais suave e continua para os doentes que
necessitam de CP, ou seja, a RNCCI desempenha um papel essencial ao preparar os
doentes e as suas familias para a transicido para os cuidados paliativos, facilitando a
coordenacédo de cuidados e proporcionando apoio continuo ao longo do percurso de
cuidados. Esta colaboragéo entre redes de cuidados contribui para uma experiéncia
mais holistica e compassiva para os doentes com doengas graves.

Em 2015, define-se que as unidades e equipas de CP deixam de estar
integradas na RNCCI, assegurando uma articulagcao e coexisténcia da RNCCI com a
RNCP (Decreto-Lei n.0136/2015). A coordenagcdao da RNCP fica garantida pela
Comissao Nacional de Cuidados Paliativos (CNCP) (Silva, et al, 2022). Ou seja, as
equipas de CP que fazem parte da Rede Nacional de Cuidados Paliativos passaram
por uma reestruturagao desde sua definigao inicial pelo Decreto-Lei n°® 101/2006, de
6 de junho. Com a publicagdo da Lei de Bases dos Cuidados Paliativos (LBCP), as
Equipas Intra-hospitalares de Suporte em Cuidados Paliativos (EIHSCP), as Equipas
Comunitarias de Suporte em Cuidados Paliativos (ECSCP) e as Unidades de
Cuidados Paliativos (UCP) foram incorporadas na RNCP e agora sao conhecidas
como Equipas Locais de Cuidados Paliativos (ELCP) (Cardoso et al., 2021).

As ELCP sao consideradas equipas especializadas em CP, destinadas a lidar
com situagdes paliativas complexas, de acordo com seus niveis de especializagao.
Além disso, as unidades de internamento de CP que nao estdo dentro de hospitais de
agudos, e que tém contratos com setor privado ou organizagbes sociais, também
foram incluidas na RNCP. No entanto, partiiham determinados procedimentos com a
RNCCI, conforme regulamentado pelo acesso definido na Portaria 75/2017, de 22 de
fevereiro.

A integragéo dos Cuidados Paliativos Pediatricos na RNCP, nos termos da
Portaria no 66/2018 de 6 de margo, permitiu o0 melhor enquadramento da populagéo

pediatrica, dando inicio a construgdo de uma resposta de qualidade e integrada nos
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varios niveis do SNS e adaptada as necessidades da crianga e jovens em situagéo
de doenca crénica complexa e das suas familias.

O PEDCP para o periodo 2019-2020 recomendou a formagao de cinco
equipas intra-hospitalares "especializadas" nos Centros Hospitalares Universitarios
de Lisboa Norte, Lisboa Central, Coimbra, Porto e Sdo Jodo. Além disso, foi
considerada a criacdo de uma equipa intra-hospitalar "ndo especializada" nos
restantes servicos e departamentos de Pediatria. Estas equipas s&o orientadas para
uma coordenagdo mutua e também com as ECSCP (Plano Estratégico para o
Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos [PEDCP], 2019-2020),

Em maio de 2021, a CNCP elabora o PEDCP para o biénio 2021-2022. Este
PEDCP perspetiva para Portugal “a integragdo dos principios e filosofia dos CP em
todos os servigos clinicos do SNS, prestados por todas as suas equipas, promovendo
e garantindo que estas adquiram as necessarias competéncias basicas para uma
abordagem paliativa de exceléncia.” (Silva et al, 2022). O objetivo major para os
préoximos 10 anos é a disponibilizagido universal de CP em todas as estruturas do SNS
(Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos [PEDCP], 2021-
2022),
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Medidas de Apoio a Comunidade

Os principios e praticas dos CP podem ser integrados em qualquer setting de
cuidados de saude, fornecidos por todos os clinicos e apoiados pelos especialistas
em CP, que fazem parte de uma equipa multidisciplinar com as qualificacbes
profissionais, educagdo, pratica e apoio necessarios para providenciar cuidados
centrados no doente e familia. Os CP iniciam-se com uma avaliagdo abrangente e
enfatizam o envolvimento do doente e familia, a comunicagdo, a coordenacgéo e
continuidade de cuidados em todas as areas da saude (Project, 2018).

Em 2014, durante a Assembleia Mundial da Saude, a OMS reconheceu a
importancia fundamental de incluir os cuidados paliativos em todos os niveis do
sistema de saude, abrangendo desde o atendimento primario até os servigos de
saude mais especializados, de forma a cobrir todo o espectro dos cuidados de saude.
Esta abordagem foi enfatizada como um imperativo ético (OMS, 2014). A integragao
imediata desses cuidados, particularmente nos servigos de saude primarios,
desempenha um papel crucial na garantia de igualdade de acesso a esses servigos
para todas as populagoes.

A OMS reconhece que esta abordagem desempenha um papel crucial na
realizacdo do objetivo de desenvolvimento sustentavel relacionado a cobertura
universal de saude (OMS, 2018).

Uma das maiores desigualdades na saude global é a disparidade no acesso
aos CP e ao alivio dos sintomas, o que contribui para o agravamento do sofrimento
no final da vida. No entanto, a OMS enfatiza que a maior parte desse sofrimento pode
ser prevenida se as populacbes tiverem acesso adequado a estes cuidados,
reforcando a ideia supracitada (OMS, 2018).

Edmonds et al. (2002), sugeriram uma distincdo entre a «abordagem
paliativa», aplicavel em todas as areas da medicina, e “cuidados paliativos”, um ramo
da medicina, pode destacar a necessidade de competéncia nessas habilidades em
toda a profissao.

E importante notar que a OMS considera que os CP podem e devem ser
inicialmente oferecidos por profissionais de saude generalistas, e néo
necessariamente por equipas especializadas em cuidados paliativos desde o inicio.
Isso significa que os médicos e enfermeiros que trabalhem em servigos de saude
primarios podem desempenhar um papel fundamental na prestagao destes cuidados,
proporcionando alivio dos sintomas e apoio emocional aos doentes numa fase inicial,

antes de serem encaminhados, se necessario, para especialistas em CP (OMS,
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2018). Esta abordagem visa garantir que a cobertura seja ampla e que toda a
comunidade tenha acesso aos cuidados de que precisam no final da vida.

A maior parte das pessoas com necessidades paliativas, como tantas outras,
preferem permanecer em casa durante a fase final da vida. E o local onde se sentem
mais confortaveis, onde tém os seus contactos mais chegados (familia, vizinhos,
enntre outros), onde tém os seus animais de estimagao e, na verdade, € o local que
as pessoas reconhecem como seu (Teixeira & de Sa, 2018). No entanto, é de extrema
importancia que esses cuidados alcancem estas pessoas, integrando-se nos servigos
de saude primarios, para que possam chegar até elas sem necessidade de
hospitalizagao. Os profissionais de saude primaria com formagdo adequada em
cuidados paliativos desempenham, por isso, um papel fundamental na resposta eficaz
as necessidades dos doentes em CP e suas familias. Esta formacgao especializada
capacita-os a fornecer cuidados compassivos, aliviando sintomas e proporcionando
apoio emocional de maneira eficaz, chegando até as periferias (Teixeira & de S3,
2018).

O apoio dos CSP aos CP, garante que os cuidados paliativos sejam
acessiveis e amplamente disponiveis, atendendo as necessidades de saude da
comunidade de forma abrangente e holistica. Ao mesmo tempo estes profissionais
ficam capacitados para encaminhar precocemente para equipas especializadas
quando uma abordagem diferenciada for necessaria. (World Health Assembly [WHA],
2014; OMS, 2018).

A OMS criou um guia orientador para a integragao dos CP nos Cuidados de
Saude Primarios com o objetivo de auxiliar o planeamento, implementagéo e gestéo,
de modo, a garantir a qualidade dos cuidados a todos os cidadaos, sobretudo aos
grupos mais vulneraveis (OMS, 2018).

O modelo de saude publica da OMS apresenta quatro dominios para a
integracéo e desenvolvimento dos CP (OMS, 2018). Para além da importéncia da

formacgao dos profissionais de saude, este modelo incide sobre:

e A importancia da necessidade da criacdo de politicas apropriadas e/ou
atualizagao das politicas existentes sobre os CP, nomeadamente a integragéao
desses cuidados nos Planos Nacionais de Saude, a identificagao precoce de
pessoas com necessidades de receber cuidados paliativos € o0 acesso a
medicamentos essenciais para o alivio dos sintomas;

o A implementacdo destes cuidados em todos os niveis da sociedade, através

da criacdo de planos estratégicos, a necessidade da medicina baseada na
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evidéncia, maior numero de recursos humanos e de infraestruturas e a

importancia de garantir o treino adequado a todos os profissionais de saude;
e A importédncia da disponibilidade adequada de farmacos (opidides) aos

profissionais que cuidam desses utentes (OMS, 2018; EAPC, 2019).

Segundo a pesquisa de Centeno et al. (2020), os responsaveis politicos devem
garantir que os profissionais de saude recebam formagao apropriada sobre os CP,
especialmente aqueles que tratam de doentes com doengas crénicas. De acordo com

os autores, esses cuidados devem ser disponibilizados em trés niveis de atendimento:

¢ Nos Cuidados de Saude Primarios (preferencialmente por profissionais de
saude que trabalham na comunidade, bem como por especialistas em areas
como oncologia e cardiologia);

e No nivel secundario (envolvendo profissionais dos Cuidados de Saude
Primarios com o apoio consultivo das equipas de cuidados paliativos,
especialmente para casos mais complexos);

¢ No nivel terciario (fornecidos por especialistas em cuidados paliativos para
atender as necessidades mais complexas e especificas pessoas em CP)
(Centeno et al., 2020).

A formagdo é um dos pilares dos CP, e isso vai além de adquirir
conhecimentos técnicos solidos. Envolve, também, o desenvolvimento de
competéncias de comunicagao cruciais para trabalhar em equipa e estabelecer uma
relagdo de confianga, empatia e sinceridade com o doente. As intervengdes
formativas, permitem nido s6 sensibilizar os técnicos, mas também proporcionarem
um melhor entendimento, e formas de agir perante situagdes concretas, promovendo
uma mudanca de mentalidade e comportamento que sdo fundamentais para melhorar
o desempenho dos profissionais de cuidados paliativos (Cardoso et al., 2021).

Ja em 2008, Lorenz et al., defendia que uma das necessidades verificadas na
area dos CP era o reforgo dos profissionais de saude. Atualmente, e segundo o estudo
de Alves et al. (2019), uma das maiores barreiras na para a referenciagao precoce
das pessoas com necessidades paliativas, em Portugal, continuava a ser o facto de
haver poucos profissionais de saude com formagao e conhecimentos nesta area.

A falta de formagao tem contribuido para a existéncia de lacunas verificadas
na identificacdo das pessoas e da avaliagdo das suas necessidades paliativas, bem

como para a dificuldade em comunicar com as pessoas/familias, por exemplo, na
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transmissdo de mas noticias ou na resposta as emog¢des no fim de vida ou ainda as
questdes sobre o sentido da vida (Mota & Bega, 2021).

A prestagéo de CP exige que o médico aplique competéncias que nao sao
tradicionalmente ensinadas nas escolas médicas, como a comunicacdo, que € uma
competéncia fulcral na medicina paliativa e sobre a qual existem poucos dados de
orientacéo, a gestdo de sintomas para além da dor ou, até, de sindromes de dor, da
angustia espiritual e do luto complicado (Temel et al., 2010). E, por isso, crucial
introduzir-se cada vez mais estas questdes comportamentais e interpessoais na
formacéo médica.

Os cuidados paliativos constituem um dever ético que reflete o direito humano
fundamental a morte digna. A formagao médica tem de preparar os futuros clinicos
para o momento em que os aspetos técnicos, por si sO, os deixam desarmados, para
o momento em que nada se pode fazer pela doenga, mas muito se continua a poder
fazer pelo doente e, até, para 0 momento em que vao ter que estabelecer objetivos
de vida com o doente, na perspetiva da possibilidade de morte, apesar de serem
“treinados” para a cura (Caseiro & Capelas, 2018).

Como descrito por Caseiro & Capelas (2018), a OMS e a WHPCA alertam para
a necessidade de formagao pré e pos-graduada dos profissionais, bem como do
publico em geral. Segundo Alves et al., (2019), em comparagdo com os padrdes
internacionais, Portugal oferece uma formacéo satisfatéria em CP. Porém, essa
formagao geralmente é de natureza pés-graduada e opcional, principalmente nas
Faculdades de Medicina. A Faculdade de Medicina da Universidade do Porto (FMUP),
€ a unica, em Portugal, a ter uma disciplina obrigatéria de CP no 6° ano do curso de
medicina, sendo o presente ano, o 3° ano que a disciplina esta a decorrer. Isso
significa que n&o esta garantido um ensino universal nesta area, sendo uma questao
de iniciativa pessoal procurar por formagao adicional em CP. Portanto, é de extrema
importancia que a formagdo em cuidados paliativos seja introduzida no progama
obrigatério da formagao académica dos profissionais de saude.

Esta formagdo deve ser abordada de maneira abrangente, incluindo nao
apenas aspetos tedricos, mas também praticos e relacionais como, por exemplo,
estagios em ambientes hospitalares e experiéncia pratica no acompanhamento de
equipas domiciliarias. Além disso, ndo deve ser limitada apenas a meédicos e
enfermeiros, mas também deve ser estendida a profissionais de areas
complementares, como psicologia, servigo social, fisioterapia e terapia ocupacional.
A formacéao de professores que lidam com criangas em cuidados paliativos também é

uma area que merece atencao (Caseiro & Capelas, 2018).
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Desta forma, tornando a formagao em CP obrigatéria e abrangente, Portugal
podera melhorar significativamente a qualidade dos cuidados prestados a doentes
com doengas graves e as suas familias. Isso garantira que todos os profissionais de
saude estejam bem preparados para enfrentar os desafios unicos e complexos que
surgem nos cuidados paliativos, garantindo um atendimento mais compassivo e
eficaz.

O Instituto da Qualidade em Saude definiu critérios de qualidade, especificos
na area dos CP, que sao divulgados pela Circular Normativa da Direcgdo Geral da
Saude (DGS) (Direcgdo Geral da Saude [DGS], 2005). Estes critérios incluem a
definigdo do racio profissional de saude/doente, com niveis de exigéncia ou de
aplicacao variaveis.

Neste sentido o Observatério Portugués de Cuidados Paliativos (OPCP)
sugere a curto e médio prazo, auditar as equipas existentes com base em indicadores
de qualidade e, a longo prazo, criar medidas de obrigatoriedade de implementacao
dos critérios de qualidade internacionalmente reconhecidos com implicacbes
orcamentais a nivel nacional (Pereira et al. 2016).

Em Portugal também existem varias medidas de apoio a comunidade que
visam garantir que criangas com doengas graves e suas familias recebem cuidados
de qualidade e apoio emocional. Os CPP sao um campo especializado e sensivel que
envolve a comunidade de varias maneiras. Alguns exemplos sdo: as Equipas de
Cuidados Paliativos Pediatricos, o apoio psicossocial as familias, a colaboragdo com
escolas, o voluntariado, a capacitagao de profissionais de saude e a integragao com
servigos de saude locais (Neto, 2020).

E certo que, perante o nimero de casos e a sua disperséo geogréfica, se torna
insuportavel o funcionamento de equipas domiciliarias exclusivamente pediatricas em
numero suficiente para responder as necessidades, pelo que o recurso as equipas de
cuidados paliativos de adultos, particularmente nas regides sem quaisquer apoios
pediatricos diferenciados, poderia ser um apoio adicional a prestacdo destes
cuidados, para o que bastaria melhorar e alargar a formagao/capacitacdo dos
profissionais que constituem estas equipas a area dos cuidados paliativos pediatricos,
reforgando o potencial ja instalado.

Os cuidados paliativos pediatricos, assentes nos principios dos CP dos
adultos, sédo, segundo a OMS, “o cuidado ativo total da crianga: corpo, mente e
espirito, e que envolve também o apoio a familia.” (OMS, 2002).

Visto que a RNCP nao compreendia os CPP, a Portaria n° 66/2018, de 8 de
marco, determina que se deve “promover a criacdo de equipas intra-hospitalares

pediatricas de suporte em CP e reforgar o suporte em cuidados paliativos de criancas
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e jovens nos trés niveis de cuidados de saude, primarios, hospitalares e continuados
integrados, através da articulacdo destas equipas com as restantes equipas locais da
RNCP (...) com a resposta pediatrica da Rede Nacional de Cuidados Continuados
Integrados”. Desta maneira, Portugal torna-se um dos primeiros paises do mundo a
legislar a criagdo dessas equipas, para garantir a prestacdo adequada dos cuidados
paliativos pediatricos, que sdo essenciais para atender as necessidades das criangas
(Neto, 2020).

Tal como descrito no ultimo PEDCP, a unica forma de os CP chegarem a
maioria das pessoas que deles necessitam é pela integragdo da sua disponibilidade
em todos os ambientes de cuidados (domicilio, lares de idosos, cuidados continuados
integrados, centros de saude, entre outros) (Plano Estratégico para o
Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos [PEDCP], 2021-2022).

Uma prioridade devera ser a contribuicdo da rede de cuidados paliativos
domiciliarios que devera apoiar a rede hospitalar. Estas equipas devem certificar-se
que existe comunicag¢ao permanente entre elas, sendo isto ainda uma grande barreira
aos cuidados de exceléncia (Milligan et al., 1999; Mitchell, 2002). Estas estruturas
necessitam de profissionais de saude (médicos, enfermeiros, psicologos, técnicos de
servigo social, etc.) devidamente treinados e vocacionados para desempenharem a
sua fungao.

A equipa de cuidados paliativos domiciliarios presta cuidados especializados
a doentes, que deles necessitam, na sua casa, assim como apoiam os seus familiares
e cuidadores dos doentes. Disponibilizam também aconselhamento especializado a
clinicos gerais, médicos de familia e enfermeiros que prestam cuidados ao domicilio.
Para além disso, sao responsaveis por completar o cuidado do doente e da familia
desde a admissdo através do apoio a morte e ao luto. O’'Connor et al., (2006)
argumenta ainda, que o cumprimento da filosofia dos cuidados paliativos, com a sua
énfase na maximizacdo da qualidade de vida e o alivio de problemas fisicos,
psicossociais e sofrimento espiritual, s6 pode ser alcangado em pratica através da
assisténcia interdisciplinar em saude.

Sabe-se que entre 50 a 80% dos doentes terminais preferem receber
tratamentos no domicilio e ai falecer, ou seja, preferem o domicilio ao ambiente dos
hospitais. Contudo, a maioria dos doentes falecem nos hospitais (Bruera et al., 2006).
Isto deve-se, muitas vezes, ao medo dos familiares enfrentarem a morte e os
possiveis sintomas que o doente venha a sentir antes de morrer. Os CP representam
uma solucao para alterar essa realidade.

E em casa onde os doentes passam a maior parte do seu tempo. Contudo a

comunidade necessita de criar condicdes para que estes possam la falaecer.
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(Radbrush, 2009). A casa onde se habita representa a vida quotidiana, a continuidade,
a actividade, a auto-determinagéo e a adaptagao num ambiente familiar e, por isso,
seguro.

Cuidados paliativos prestados no ambiente domiciliar de forma consistente
ajudam a diminuir a necessidade de internacbes hospitalares desnecessarias e
contribuem para a redugdo de despesas. No entanto, essa abordagem requer um
planeamento cuidadoso, flexibilidade na prestacdo de cuidados e uma colaboragao
efetiva entre instituicbes de saude. As equipas domiciliarias de CP em Portugal
desempenham um papel vital no apoio a doentes em fase avancada de doencas
graves e seus familiares, permitindo que recebam cuidados de qualidade no conforto
de seus lares. Estas equipas sdo compostas por profissionais de saude
multidisciplinares e tém como objetivo proporcionar alivio dos sintomas, melhorar a
qualidade de vida e garantir um acompanhamento compassivo e personalizado para
doentes em cuidados paliativos (PEDCP, 2021-2022).

Poucas coisas nos cuidados de saude sdo mais importantes e mais
recompensadoras do que permitir que um doente falega tranquilo no lugar que
escolheu. Enfrentar a realidade da morte € um assunto sensivel, mas planear o
estadio final da vida é tdo importante como planear uma gravidez ou um nascimento.
Contudo, a morte na sociedade contemporanea é menosprezada; falar na morte é
incémodo, é tira-la do esquecimento e depararmo-nos com a inevitabilidade da nossa
finitude gerando compreensivelmente sentimentos negativos.

Conhecemos o paradoxo de que, apesar da maioria das pessoas preferirem
permanecer em casa, a maioria morre em instituicdes. E apesar da maior parte do
tempo no ultimo ano de vida, serem passados em casa, a maioria dos doentes s&o
admitidos nos hospitais no momento da morte (Radbrudh, 2009). De acordo com este
autor, com o envelhecimento das populagdes e com o aumento da longevidade, a
capacidade dos recursos hospitalares em darem resposta sera cada vez menor, o que
levara a um enorme aumento dos custos.

A intervengéao de equipas domiciliarias de CP, permite maximizar as escolhas
e as preferéncias de doentes e familias, reduzir o nimero de internamentos em
hospitais de agudos e, do ponto de vista econémico, reduzir os custos (Caseiro &
Capelas, 2018).

Por tudo o que foi dito anteriormente, podemos concluir que, o aumento da
resposta de cuidados paliativos domiciliarios é urgente e de extrema importancia.
Segundo Cunha (2017), os sistemas de saude e os profissionais ainda nao fizeram a
mudanga de paradigma nos cuidados. A importancia dos Cuidados Continuados

Integrados é reconhecida, porém, existe a necessidade de os desenvolver, para que
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englobem aspetos sociais e de saude e promovam uma maior integracdo dos
cuidados domiciliares e comunitarios. E de notar que a integracdo do apoio da RNCCI
a RNCP é fundamental pois vem proporcionar uma transi¢do mais agradavel, continua
e menos abrupta dos doentes, contribuindo para uma experiencia mais holistica e
compassiva dos cuidados. Esta abordagem destaca-se por ser mais econémica e por
realcar os principios de proximidade, coordenacéo e integracdo dos cuidados. Para
redirecionar com sucesso os doentes dos hospitais para as Equipas de Cuidados
Continuados Integrados (ECCI), um dos aspectos cruciais € garantir que a sinalizagéo
e referenciagdo sejam realizados de forma eficiente, oportuna e de acordo com as
necessidades reais dos doentes (Cunha, 2017).

Tem-se verificado que, apesar do desenvolvimento dos recursos em termos
de cuidados paliativos, a referenciagdo continua a ser tardia e a utilizagdo dos
mesmos continua a ser inadequada (Gaertner et al., 2013; Kelley & Meier, 2010).

A referenciacdo ocorre tdo tardiamente que préxima do desfecho da vida do
doente.

De acordo com a APCP uma das barreiras no acesso aos CP tem a ver com
a sub-referenciacao das pessoas com necessidades paliativas. Uma das razdes para
a taxa de referenciacdo ser baixa deve-se ao facto das equipas de saulde
considerarem que os utentes ainda se encontram em tratamento ativo e acharem que
ainda é possivel fazer algo do ponto de vista curativo (APCP, 2016).

Tal deve-se ndo s6 mas também ao facto de ainda existir uma certa confuséo
terminolégica em torno dos cuidados paliativos, que ndo devem ser considerados,
estritamente, cuidados terminais, mas antes os especializados e competentes no
sentido da qualidade de vida, controlo de sintomas, autonomia do doente,
comunicagéo e continuidade de cuidados multidisciplinares integrados (Gaertner et
al., 2013; Kelley & Meier, 2010). E crucial destacar que o tratamento direcionado para
a doenca e os CP ndo estdo em oposicdo um ao outro, mas sim trabalham em
conjunto, proporcionando vantagens ao doente através da colaboragéo entre a equipa
de médicos e os profissionais de cuidados paliativos (Gaertner et al., 2013; Kelley &
Meier, 2010; Morrison & Meier, 2004) ao longo de todo o curso da doenga.

Embora Portugal tenha feito avangos significativos no desenvolvimento dos
CP, ainda ha espago para melhorias para garantir que os doentes e suas familias
recebam o suporte necessario durante os momentos finais da vida.

O tratamento de suporte € um conceito mais facilmente aceite e que leva a
uma referenciagdo mais tardia, em detrimento da erratica nogédo de cuidados
paliativos enquanto cuidados terminais (Davis et al., 2013; Fadul et al., 2008; Dalal et
al., 2011).
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Para além desta incorreta forma de olhar para os CP, também o controlo da
dor necessita de ser aprimorado. Um objetivo fulcral dos cuidados paliativos consiste
no alivio da dor e outros sintomas mas, apesar dos avangos sucedidos na avaliagao
e tratamento dos mesmos, o controlo na maioria dos doentes ainda esta abaixo do
considerado ideal (Morrison & Meier, 2004; Payne et al., 2012).

Em suma, a histéria dos CP em Portugal reflete uma jornada progressiva rumo
a uma abordagem mais abrangente e compassiva para o cuidado de doentes com
doencgas graves e incuraveis. Através de organiza¢des, marcos legais e o0 empenho
de profissionais de saude, Portugal tem trabalhado para garantir que os doentes e
suas familias recebam o suporte necessario para enfrentar essa fase desafiadora da

vida com dignidade e qualidade, mas ainda ha muito caminho a tracar.
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Capitulo Ill: O Modelo Holandés

Nos Paises Baixos, o carater preciso do periodo inicial de sensibilizacédo e
implementagdo dos servigos de CP é uma questdo controversa (Janssens, 1999).
Segundo Zylicz (1993), os Paises Baixos chegaram tarde a tabela europeia de
cuidados paliativos. Outros autores, pelo contrario, argumentam que, foi a partir do
final da década de 60, que nos lares de idosos holandeses, os médicos comegaram
a desenvolver e divulgar praticas e conceitos de CP (Keizer, 1999).

Nesta introdugao ao tema, fica evidente que a descricdo do desenvolvimento
dos cuidados paliativos num pais pode tornar-se num terreno de disputa ideoldgica,
no qual a "histéria" dos CP pode ser moldada e reformulada de acordo com os
objetivos, intengdes e alegagbes predominantes das principais partes envolvidas e
dos autores que as descrevem.

Conforme Janssens (1999) refere, € incerto se os cuidados paliativos na
Holanda devem ser considerados como um campo de especializacdo emergente,
amplamente subestimado na sociedade, ou se a Holanda deve ser reconhecida como
um dos pioneiros na adogao explicita dos cuidados paliativos.

"Voorbij de Laatste Stad" (que significa "Além da Ultima Cidade", em holandés)
foi uma organizagao fundada na Holanda em 1972 com o objetivo de promover a
melhoria dos cuidados terminais no pais. Esta desempenhou um papel importante na
promogao e no desenvolvimento dos CP na Holanda, com o objetivo de melhorar a
qualidade dos cuidados prestados a doentes em fase terminal e suas familias, além
de apoiar iniciativas relacionadas com esta area (Keizer, 1999). O mesmo autor diz-
nos que "Voorbij de Laatste Stad" investigou diversas questdes, incluindo a transigao
dos doentes do hospital para os lares de idosos, os cuidados de enfermagem na fase
terminal dos doentes e 0 apoio no luto dos familiares (Keizer, 1999).

De acordo com Biesenbeek (1985), em 1975, foi iniciado um projeto para
melhorar os cuidados prestados a doentes em fase terminal no lar de idosos "Antonius
Ysselmonde". Foram investigados varios aspetos dos cuidados terminais (naquela
época, o adjetivo "paliativo" ainda n&o era usado). Nestes aspetos estao incluidos o
apoio ao luto, cuidados de enfermagem especializados, aspetos psicossociais e
espirituais, e a necessidade de criar uma atmosfera acolhedora.

No final da década de 1970, a organizagao estabeleceu contacto com hospices
no Reino Unido, incluindo o bem conhecido St. Christopher's Hospice e o St. Luke's
Hospice (Keizer, 1999). Estes hospices no Reino Unido desempenharam um papel
importante no desenvolvimento dos cuidados paliativos e serviram como modelos e

fontes de inspiragéo para o movimento de CP na Holanda.
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Segundo o autor Bruning (1985), podia ler-se no relatério final deste projeto:
"A boa pratica de cuidados terminais requer atengido especifica e habilidades em
todos os contextos de cuidados de saude. Nos ultimos 10 anos, o interesse tem
aumentado em varios ambientes; foram criados grupos de voluntarios, em inimeros
lares de idosos, hospitais e outras instituicbes que estdo envolvidos nos cuidados
terminais. A morte e o cuidado aos “moribundos” ja ndo sao tabus...". Na opinido do
autor, foram os principios e contribuicdes de Elizabeth Klibler-Ross, uma psiquiatra
suico-americana, que mudaram a forma como a Holanda comecgou a entender os CP
e o processo de morrer. O seu trabalho influenciou a forma como os holandeses e
profissionais de saude na Holanda abordam a morte, o morrer € o luto.

Embora Kiibler-Ross nao tenha realizado um trabalho especifico na Holanda,
deixou um legado no campo dos cuidados paliativos e da compreensao da morte e do
luto. Este legado teve um impacto duradouro na abordagem holandesa aos cuidados
terminais e ao bem-estar emocional dos doentes (Bruning, 1985).

Nos anos 80, a conscientizacido sobre os cuidados paliativos cresceu na
Holanda, e mais organizagbes e profissionais de saude comegaram a envolver-se e
interessar-se pela promocdo e pratica dos CP. Em 1985, F. Biesenbeek, que
trabalhava no Ministério da Saude dos Paises Baixos, chamou o periodo apés 1975
de um periodo de reversao; um periodo em que o processo de morrer foi trazido para
0 publico em geral e que a sociedade comegou a reconhecer como seu dever cuidar
dos doentes em fase terminal (Janssens & ten Have, 2001).

Segundo Janssens & ten Have (2001), a maioria das definigbes de cuidados
paliativos nos Paises Baixos era baseada na da OMS em 1990. A definigao
comumente usada nos Paises Baixos era: Os CP s&o o cuidado continuo, ativo e
integral prestado a doentes e aos seus entes queridos por uma equipa interdisciplinar
no momento em que, do ponto de vista médico, a cura ja nao é possivel. O objetivo
principal dos cuidados paliativos é oferecer a maior qualidade de vida possivel ao
doente e familia, assim como aborda-los com igualdade e responsabilidade. Os CP
atendem as necessidades fisicas, psicologicas, sociais e espirituais e estendem-se
ao apoio ao luto (Association for Oncological Nurses [AON], 1996).

"Netwerk Palliatieve zorg voor Terminale Patiénten, Nederland (NPTN)" em
holandés, que pode ser traduzido como "Rede de Cuidados Paliativos para Doentes
Terminais dos Paises Baixos" em portugués, é uma organizagdo ou rede que se
concentra no desenvolvimento de CP para doentes terminais na Holanda. A NPTN
reconhece que existem trés fases no tratamento e cuidados de doentes, que
eventualmente ndo terdo cura — “terminais”: a primeira fase € a fase de diagnéstico e

cura; a segunda fase é aquela em que os sintomas, juntamente com a doenga
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incuravel, podem ser tratados/ atenuados e a terceira fase, é a fase terminal (Netwerk
Palliatieve zorg voor Terminale Patiénten, Nederland [NPTN], 1997).

A NPTN tem como objetivo principal o desenvolvimento e aprimoramento dos
cuidados especificos fornecidos a doentes na fase terminal da doenga. No entanto, a
associagao nao aborda a questédo de os CP poderem cobrir uma gama mais ampla de
cuidados para outras condicbes médicas além das terminais. Desta, a associagao
utiliza o termo “doentes terminais”, de forma a enfatizar o seu foco nos cuidados de
fim de vida (NPTN, 1997).

De acordo com Janssens & ten Have (2001), os media foram grandes agentes
da dissipacdo da ideia que os cuidados paliativos sdo unicamente para doentes
terminais, uma vez que os doentes em hospices estdo na maioria das vezes nas fases
terminais das suas vidas. E, contrariamente, nos lares de idosos, os doentes s&o
cuidados por um periodo de tempo muito mais longo. No contexto de lar, os CP
representam o conjunto de servigos de cuidados voltados para o alivio do sofrimento
e para tornar a vida o mais confortavel possivel. No entanto, isso implica que qualquer
doente que precise de cuidados deve receber cuidados paliativos.

Na maioria dos casos, quando os holandeses falam de CP, ha uma
qualificagao adicional, como cuidados paliativos para doentes terminais. Este termo
comumente usado “terminal”, acontece uma vez que, segundo Clark (1993) a area de
cuidados abrangida pelos CP ainda estava por definir. Devido a esta falta de clareza,
os holandeses preferem limitar a area de cuidados nas ultimas horas, dias ou
semanas, usando este adjetivo, distinguindo-o de “cuidados paliativos” como sendo
os cuidados a ter em qualquer situagao em que a saude possa estar comprometida.

Dando continuidade a evolugdo do Modelo Holandés de Cuidados Paliativos,
em 1987, foi criada a primeira equipa de cuidados paliativos num hospital na Holanda,
Hospital Universitario de Leiden, sinalizando um marco importante na integragcédo dos
CP no sistema de saude holandés (Janssens & ten Have, 2001).

Para estabelecer um mecanismo de controlo publico sobre a eutanasia, foi
acordado entre o Ministério da Justica e a “Royal Dutch Medical Association” (a ordem
dos médicos na Holanda em 1990 um procedimento de notificagdo de eutanasia e
suicidio medicamente assistido, que s6 foi posto em pratica em 1991 (Royal Dutch
Medical Association, 1990). Este procedimento obrigava os médicos a sinalizarem as
mortes do doente ao departamento de medicina legal, que por sua vez, notificava o
Ministério Publico depois de autopsiar o corpo e recolher informagdes relevantes.
Finalmente, o Ministério Publico decidia, apds analise de todos os dados e

deliberacao, se o médico era acusado ou néo (van der Maas et al. 1996).
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Concomitantemente, em 1991, o primeiro hospice de cuidados intensivos, o
Johannes Hospice em Vleuten, iniciou seu trabalho; em 1993, o préprio lar de idosos
Antonio ljsselmonde em Rotterddo abriu uma UCP; e em 1994, o Hospice
Rozenheuvel comegou em Rozendaal (Janssens & ten Have, 2001).

Em 1996, foi criada a Associacao Holandesa de Cuidados Paliativos, de forma
a unificar as instituicbes recentemente criadas. No mesmo ano, uma declaragao
politica do Ministro da Saude indicou a necessidade de se desenvolver ainda mais os
CP (Janssens & ten Have, 2001).

Ja nesta altura, propuseram criar seis escolas de cuidados paliativos. Para
além, desta, também outras reformas foram postas em pratica para integrar os
hospices no sistema de saude formal da Holanda (Janssens, 1999). Porém, os
hospices holandeses n&o se organizam todos do mesmo modo. Existem organizagdes
independentes, algumas com orientagdo explicitamente cristd e para além destas e
outras, também UCP sediadas em hospitais (Janssens et al., 1999).

Apesar disso, nao foi até ao ano seguinte, em 1997 que o governo holandés
reconheceu oficialmente, os CP como uma especialidade médica (Janssens & ten
Have, 2001). A primeira equipa “Palliative Care Consultation” (PCC) foi criada em
1997 e, em margo de 2002, ja existiam 20 equipas, que cobriam dois tercos do pais.
Estas equipas podiam ser consultadas por todos os profissionais envolvidos nos
cuidados paliativos por telefone e, a pedido do doente, podiam ser visitados pelo
consultor (Janssens & ten Have, 2001).

Em 1998, foi langado um programa nacional de CP para estimular a educagao
e a pesquisa em cuidados paliativos, bem como o desenvolvimento de equipas locais
de consultoria em CP (Janssens & ten Have, 2001).

Kuin et al. (2004) refere que os CP eram prestados principalmente por
profissionais generalistas que faziam parte do sistema regular de cuidados de saude
nos Paises Baixos. O mesmo autor defendia que, para estes profissionais poderem
prestar cuidados paliativos de boa qualidade, necessitam de formacdo. Por
conseguinte, foram, entdo, criadas equipas de PCC, que informam, apoiam e
aconselham os profissionais de saude envolvidos com doentes em CP, sem que estes
se sentissem responsaveis. O principal objetivo das equipas de PCC n&o é assumir a
responsabilidade dos cuidados, mas sim informar, apoiar e aconselhar os cuidadores
profissionais primarios.

Os principais consultores das equipas de CP eram enfermeiros de equipas
especializadas em cuidados domiciliarios, de hospicios ou de departamentos de
oncologia, médicos de clinica geral, médicos de lares ou médicos especialistas

(oncologistas, por exemplo), todos com conhecimentos e formagéo adicionais em
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cuidados paliativos. Apoiados por uma equipa multidisciplinar de profissionais
médicos e ndo médicos (por exemplo, médicos especialistas, psicologos, assistentes
sociais e espirituais, farmacéuticos, fisioterapeutas), todos com experiéncia especifica
em CP (Kuin et al., 2004).

A opcao feita nos Paises Baixos de optarem por criar equipas de PCC, que
educam e apoiam os profissionais envolvidos nos cuidados em fim de vida, contribui
para a prestacdo de cuidados paliativos no domicilio durante o maximo de tempo
possivel. (Francke & Wilems, 2000). Em relagéo a necessidade crescente de CP no
futuro, ajudara a manter servigos paliativos em regime de internamento, dispendiosos
e limitados, para doentes em situacdes extremas ou que exijam cuidados extensos e
complexos.

O desenvolvimento gradual reflete o compromisso da Holanda em melhorar a
qualidade dos cuidados oferecidos a doentes em fase terminal e as suas familias
(Janssens et al., 1999).

Também em 1998, agora sobre a ténica da eutanasia, na Holanda, o debate
durou muitos anos. Primeiro passou por um processo mais primitivo de defini¢cao clara
dos conceitos e debate ético, seguindo-se uma descriminalizagao e s6 mais tarde, ja
depois de criada uma plataforma de notificagdo e controlo desta pratica e de serem
postos em curso estudos que permitissem perceber a realidade da eutanasia neste
pais, é que a lei foi promulgada.

Segundo a definicdo Estadual da Eutanasia (1983), a eutanasia consiste em
por termo intencionalmente a vida de outrem a pedido dessa pessoa. O suicidio
assistido é definido pela Lei holandesa sobre a Eutanasia como o “apoio intencional
ao suicidio de outra pessoa ou a obtengao para outra pessoa dos meios para cometer
suicidio” (Boletim de Diplomas Normativos, 2001). Para além disso, durante este
periodo, por meio de uma série de decisdes judiciais e sentengcas em julgamentos,
ficou estabelecido que, quando um doente que enfrentasse um sofrimento
insuportavel e irreversivel, expressasse voluntariamente e conscientemente, o desejo
de eutanasia, um médico que concordasse com esse pedido, desde que seguisse um
conjunto de critérios de boas praticas, incluindo o relato do caso, e ndo considerasse
a morte como natural no certificado de 6bito, ndo seria condenado. Ou seja, acabou
por se descriminalizar a eutanasia incentivando também a sua notificagdo de forma a
conseguir regulamenta-la. No entanto, por esta altura, a eutanasia continuava a nado
estar legislada, ndo sendo oficialmente legal (Cohen-Almagor, 2004).

No inicio, havia distingdes claras entre diferentes formas de eutanasia,
incluindo ativa, passiva, voluntaria, ndo voluntaria, direta e indireta. No entanto,

durante este periodo, houve um consenso de que a eutanasia indireta e a eutanasia
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passiva - que envolvem a administracdo de sedagao/analgesia profunda com o
possivel "efeito secundario” de contribuir para uma morte mais precoce do doente,
bem como a suspensao de medidas de suporte de vida - s&o praticas médicas
legitimas. Isto resultou na aceitagdo de que estas praticas médicas se considerassem
"normais" em determinados contextos (Bood, 1998). Assim, acabou por haver uma
condensacao do termo eutanasia tendo este sido reduzido a sua forma ativa, direta e
voluntaria. Para além da imposicdo de limites na definicdo de eutanasia, nesta
década, formou-se um consenso de que a legitimidade do suicidio medicamente
assistido dependia dos mesmos critérios que a “morte a pedido”. Acordou-se,
também, que o sofrimento da pessoa que requisitava a eutanasia tinha que ser
permanente, irreversivel e insuportavel e que a sua deciséo tinha que ser voluntaria,
bem ponderada e mantida. Ao mesmo tempo, havia o consenso de que s6 os médicos
deveriam praticar eutanasia e dar assisténcia no suicidio (Bood, 1998).

S6 em Abril de 2001 o parlamento holandés aprovou a legalizagdo da
eutanasia, fazendo da Holanda o primeiro pais do Mundo a legaliza-la. A lei entrou
em vigor um ano depois, em Abril de 2002, quando foi aprovada pelo senado holandés
(Cohen-Almagor, 2004).

E crucial observar que a lei ndo especifica que o sofrimento deve ser
exclusivamente de natureza fisica, nem que a doenga subjacente ao sofrimento deve
estar em fase terminal. Além disso, segundo van Delden (2004), a lei inclui um artigo
que aborda doentes que n&o s&o capazes de tomar decisbes por si mesmos, mas
que, quando estavam plenamente conscientes, deixaram diretrizes antecipadas de
vida solicitando a eutanasia sob circunstancias especificas. Se todos os outros
critérios mencionados anteriormente puderem ser atendidos na medida do possivel,
o pedido do doente pode ser executado. Este artigo visa principalmente atender aos
doentes com deméncia que, ao perderem a capacidade de tomar decisdes, ainda
desejam que as suas diretrizes antecipadas de vida sejam respeitadas. Logicamente
suscitou debate, tanto a nivel da consisténcia e incompatibilidade entre um doente ser
incompativel e cumprir ao mesmo tempo os critérios, como também a nivel da sua
justificagao ética (van Delden, 2004).

Em relacdo ao suicidio medicamente assistido, apesar da sua historia ser
diferente, a lei holandesa geralmente ndo o diferencia da eutanasia (Griffiths, 2008).
Basicamente o que justifica a pratica de eutanasia, justificara também a pratica de
suicidio medicamente assistido e vice-versa, sendo que o que podera ser considerado
ma pratica ou criminoso € comum a ambos.

O sistema de notificagdo foi reformulado e passou a envolver equipas

multidisciplinares responsaveis por avaliar e reavaliar os pedidos de eutanasia. Estas
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equipas eram compostas por um advogado, um medico e um especialista em ética. A
fungédo das mesmas era determinar se os casos relatados estavam em conformidade
com os critérios legais em vigor. Além disso, aconselhavam o Ministério Publico a
acusar ou nao o médico em causa (Judith et al., 2009). Com isto tentou-se que os
médicos se sentissem mais seguros com a notificagéo da eutanasia, ja que antes de
chegar ao Ministério Publico o seu caso era revisto por uma outra equipa que incluia
um colega de profissédo (Judith et al., 2009).

No fundo, a lei da eutanasia aprovada em 2001 s6 veio formalizar a legalizagéo
de uma pratica que ja era comum e legalmente permitida.

S6 em 2003 foi fundada a "Federatie Palliatieve Zorg Nederland" (Federagao
de Cuidados Paliativos da Holanda, que ainda desempenha um papel central na
promocao dos CP no pais.

Para apoiar a prestacao de cuidados paliativos, o governo nacional introduziu
esquemas de subsidio que ajudam na implementacao desses mesmos cuidados (van
Raak et al., 2008). Além disso, o governo promove o desenvolvimento de redes
regionais de CP com o objetivo de melhorar a cooperagao entre cuidadores. Segundo
dados de Mistiaen et al., (2006), cerca de 6% da populagdo holandesa prestava
cuidados informais a pessoas em fase terminal.

Em 2005, de uma populagao de mais de 16 milhdes de cidadaos holandeses,
pelo menos 3.850, mas provavelmente 6.750 pessoas receberam CP. Dessas
pessoas, 89% sofriam de tumores malignos. (Mistiaen et al., 2006).

No mesmo ano, a pratica de eutanasia e suicidio medicamente assistido
diminuiu para 1.7% e 0.1%, respectivamente, totalizando 2410 mortes causadas por
estas praticas (Van der Heide, 2007). Uma das explicagdes para esta diminuigéo de
incidéncias foi a melhoria dos cuidados paliativos, incluindo a sedacdo profunda
continua no fim de vida, que aumentou de incidéncia neste ano (van Alphen, 2010).

Em 2013, houve um total de 4829 casos relatados de eutanasia ou suicidio
medicamente assistido. Notou-se uma reducdo na propor¢gdo de mortes que
ocorreram por meio desta pratica nos dois estudos de incidéncia realizados apés a
legalizacdo. No entanto, é importante interpretar essa reducdo, especialmente no
inicio, a luz do aumento da liberdade na pratica da eutanasia, que foi concedida pela
promulgacédo da lei. Essa lei incluia um artigo que permitia diretrizes antecipadas de
vida para a eutanasia ativa, o que pode ter influenciado a diminuicdo inicial da
incidéncia da eutanasia. Ao permitir esta nuance, acabou por se permitir que alguns
casos que anteriormente a lei seriam considerados eutandasia ndo voluntaria fossem
“desviados” para a categoria de eutanasia “legal”’. De qualquer forma, a percentagem

da eutanasia nao voluntaria continuou a descer e, para além disso, nunca aumentou
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depois da descriminalizagao e legislagado. O que na verdade nao nega o facto de poder
estar a acontecer um “slippery slope” num dos critérios que permite que o ato de
eutanasia seja legal: talvez o limiar de sofrimento considerado insuportavel esteja a
diminuir.

A Lei holandesa sobre a Eutanasia, com a denominagao completa de Lei sobre
o Termo da Vida a Pedido e Suicidio Assistido (Procedimento de Avaliagéo), entrou
em vigor, como dito anteriormente, a 1 de Abril de 2001. Foi a primeira lei no mundo
a regular a eutanasia (Boletim de Diplomas Normativos, 2001). A legalizagdo da
eutanasia, a regulamentagao rigorosa e a forte componente dos CP, destaca o
compromisso do pais em equilibrar escolhas individuais com a prestacéo de cuidados
de qualidade no final da vida.

Desde entao, os cuidados paliativos na Holanda continuam a desenvolver e
expandir-se, com mais hospices, UCP e servigos de apoio ao luto em todo o pais.

Em relagdo aos menores (Cuidados Paliativos Pediatricos), a lei prevé que
eles possam requisitar a eutanasia a partir dos 12 anos, mas precisam do
consentimento dos pais ou “equivalentes” legais até aos 16. Com 16 e 17 anos, nao
precisam do consentimento por principio, mas os pais ou “equivalentes” tém de estar
envolvidos no processo de decisao (Government of the Netherlands).

Ao mesmo tempo que todas estas mudancgas iam acontecendo na Holanda
sobre os CP e eutanasia, também o cuidado a criangas com doencas incuraveis e
progressivas era revisto e foi evoluindo (Sepulveda, 2002).

O cuidado de criangas com condigéo de vida limitada ou ameacgadora a vida,
nos Paises Baixos, era semelhante ao dos paises vizinhos: “ndo era uma
especialidade por si s6, mas era oferecido de maneira semelhante aos CP para
adultos” (Sepulveda, 2002).

Os profissionais de saude tinham dificuldade em reconhecer as necessidades
de cuidados dos doentes para além dos aspetos médicos e muitas vezes nao tinham
as competéncias necessarias para prestar os cuidados especificos necessarios. As
familias de criangas que estavam em fase terminal, sentiram que estavam a receber
apoio insuficiente durante todo este processo, caracterizado por ser incerto e
vulneravel (Molenkamp, 2005).

Em 2007, foi criada a Fundagao para a Especializacdo em Cuidados Paliativos
Pediatricos (Fundagao PAL). A PAL é uma fundagao nacional criada com o objetivo
principal de melhorar os CP para criangas na Holanda, oferecer as criangas com uma
condigdo ameagadora de vida, a mais alta qualidade de vida possivel (Loeffen, 2017).

Os cuidados a oferecer a uma criangca que necessita de cuidados paliativos,

dentro ou fora do seu domicilio, requerem uma abordagem coordenada para apoiar
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toda a familia. Devido as atividades da Fundagao PAL, foram realizadas melhorias
consideraveis nos cuidados em casa, como a construgdo de conhecimento por meio
da iniciativa de redes e organizagao de pratica no terreno. Nos primeiros dias dos CPP
varias iniciativas foram implementadas no campo da oncologia pediatrica para
melhorar a coordenagao e organizagéo dos CPP. Exemplo disso foi a realizagdo de
reunides multidisciplinares de casos apos a morte de uma crianga. A partir destes
“relatorios sobre cuidados de fim de vida”, chegou-se a concluséo de que a falta de
coordenagéo eficaz € uma causa significativa de problemas de comunicagao entre os
profissionais de saude. Outros autores confirmaram que a ma coordenacao dos
cuidados é uma das principais causas de CPP inadequados. (Loeffen, 2017).

Foi desenvolvida uma diretriz para oncologia pediatrica com pontos de
interesse para os diferentes dominios dos CP. Esta diretriz foi a base para um plano
de CPP individualizado por doente, que foi posteriormente desenvolvido para a
implementagdo do CPP na pratica diaria (Loeffen, 2017). Um numero crescente de
opcgdes e instalacbes tornou-se disponivel para tratar as criangas em casa, tanto
quanto possivel, e permitir-lhes permanecer com as suas familias. Na rede holandesa,
existem cuidados domiciliarios especificos a nivel nacional com enfermeiras
pediatricas especializadas em cuidados domiciliarios, uma vasta gama de escolas
para criangas com necessidades especiais e creches para criangas, € ha 12 hospices
para criangas e 1 hospice para jovens adultos (16 a 35 anos) (Loeffen, 2017).

Em junho de 2012, a primeira “Peadiatric Palliative Care Teams” (PPCT)
baseada num hospital holandés, foi iniciada num grande hospital universitario infantil
em Amesterddo. A PPCT é uma equipa multidisciplinar com cinco enfermeiros
especializados que sado gestores de caso com formagao e experiéncia em cuidados
paliativos pediatricos, dois especialistas em vida infantil, um assistente social, um
psicologo e um capeldo. Além disso, dois pediatras e dois oncologistas pediatricos
foram designados para a PPCT para consulta e participagao nas reunides semanais
da equipa multidisciplinar (Verberne et al. 2017).

A PPCT é responsavel pela coordenagao, continuidade e prestacao de CPP
de boa qualidade, independentemente do local de residéncia da crianga. Além disso,
a PPCT fortalece o atendimento regular ao fornecer apoio e educagdo aos
profissionais de saude envolvidos em cuidados paliativos pediatricos. Se os cuidados
regulares falharem, a PPCT é competente e qualificada para prestar cuidados de
enfermagem temporarios quando necessario, também em casa (Verberne et al. 2017).

A PPCT néo pretende substituir os cuidados existentes, mas orientar os pais
e os profissionais de salde envolvidos através dos complexos processos de cuidados

e estabelecer a ponte entre a situagao dos cuidados domiciliarios e o hospital através
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do contacto com os pais por telefone, email e visitas pessoais em casa e durante as
hospitalizacbes. Quando indicado, o médico assistente também visita a familia em
casa. (Verberne et al. 2018).

Em 2013, a Associacdo Pediatrica dos Paises Baixos langou uma diretriz
baseada em evidéncias “Cuidados paliativos para criangas”. O objetivo &€ promover a
implementagao na pratica diaria e, assim, melhorar a qualidade dos CPP, desenvolver
um plano funcional individualizado de cuidados paliativos pediatricos que cubra o
funcionamento fisico, psicolégico, espiritual e social, com grande enfase nas
recomendacbes da diretriz, cuidados avancados, planeamento e preferéncias e
desejos dos doentes e dos pais (Loeffen, 2018).

Em resumo, a evolugéo dos CP na Holanda € um testemunho do compromisso
continuo deste pais em proporcionar conforto e dignidade aos doentes nas suas horas
mais dificeis. Ao longo dos anos, os holandeses demonstraram ter um compromisso
notavel em melhorar os cuidados paliativos, reconhecendo a importancia de uma
abordagem holistica e centrada no doente. Este progresso continuo ndo so traz
beneficios aos doentes e as suas familias, como também serve de exemplo para
outros paises que procuram melhores cuidados no fim da vida.

A Holanda continua a liderar o caminho na dedicacdo aos CP de alta
qualidade, garantindo que todos os individuos que enfrentam doengas terminais e
progressivas possam encontrar conforto, respeito, dignidade e apoio adequados até

ao ultimo dia, tanto em ambiente hospitalar como no domicilio.
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Capitulo IV: Um Olhar Comparativo

Paridade nos modelos?

A disparidade entre os cuidados paliativos em Portugal e nos Paises Baixos é
evidente em varias areas e reflete diferengas nos sistemas de saude, abordagens
culturais e niveis de desenvolvimento dos CP em cada pais. Apesar de
compartilharem muitos principios fundamentais, apresentam diferencas notaveis.

E de salientar que existem cerca de 20 anos a separar a integragéo das
primeiras abordagens aos CP nestes dois paises. O que em Portugal se comegou a
pensar nos anos 90, na Holanda ja em meados dos anos 70 fazia parte das
intervencdes de alguns médicos em lares de idosos. O mesmo aconteceu quando se
deu o reconhecimento por parte da sociedade em assumir como sua responsabilidade
o dever de cuidar no fim de vida. Na Holanda, o periodo entre 1975 e 1985 foi
apelidado por periodo de “reversao”, por um Ministro da saude, por este ser um
periodo em que o processo de morrer foi trazido para o publico em geral e que a
sociedade comegou a reconhecer como seu dever cuidar dos doentes em fase
terminal (Dokter, 1999). Em Portugal, apenas largos anos depois, no periodo entre
2004 e 2010, se deu o0 boom do reconhecimento da importancia desta area da saude
(Forjaz de Lacerda & Dinis, 2014). Esta diferenca temporal, ainda hoje se nota.

Embora Portugal e os Paises Baixos estejam comprometidos em melhorar os
cuidados paliativos, existem disparidades significativas entre os dois paises em
termos de disponibilidade, integragéo, formagdo e cultura em torno dos CP. No
entanto, ambos seguem em diregao a um futuro préspero para proporcionar uma
melhor qualidade de vida aos doentes em fase terminal e as suas familias,
reconhecendo a importancia desses servicos essenciais.

A disponibilidade e o acesso aos CP, varia consideravelmente entre Portugal
e os Paises Baixos. Enquanto os Paises Baixos tém uma longa tradicdo em cuidados
paliativos e investiram significativamente nessa area, Portugal esta em processo de
desenvolvimento neste campo. Os Paises Baixos tém uma rede estabelecida de
hospices, UCP em hospitais e equipas domiciliarias altamente especializadas
(Mistiaen et al., 2006). Em contrapartida, Portugal ainda se encontra a trabalhar na
expansdo destes servicos em todo o pais, o que pode resultar em disparidades
regionais no acesso a estes cuidados. De acordo com o PEDCP 2021-2022, a
coordenacdo de cuidados para doentes em cuidados paliativos € baseada numa
abordagem colaborativa, que considera o ambiente de cuidados, desde o domicilio do
doente até o nivel de cuidados necessario (PEDCP, 2021-2022). A estratégia dos CP

inclui principios basicos, construgdo de capacidade de intervencgao, estratégias de



43

trabalho no melhor interesse do doente e da sua familia, promoc¢éo do autocuidado e
capacitagdo do cuidador, prevencdo de conflitos inter-equipas e formacdo dos
profissionais de saude na avaliagdo da complexidade para encaminhar
adequadamente o doente ao longo de sua doencga. Para concretizar esta estratégia,
€ importante sensibilizar e formar profissionais de saude na identificagcdo das
necessidades paliativas, integrar os cuidados paliativos em todas as fases da vida e
contextos, estabelecer critérios para identificacdo e referenciagdo dos doentes entre,
e para, recursos de CP e identificar casos complexos precocemente.

Relativamente ao acesso aos CPP, a Associacdo Europeia de Cuidados
Paliativos, em 2007, apresentou um conjunto de recomendacdes e modelos para a
prestagcdo adequada destes cuidados (EAPC, 2007), porém, estudos recentes
revelam que a maioria dos paises continua a fornecer servicos muito aquém do
preconizado (Ulrich et al. 2018). Apesar de haver aproximadamente sete milhdes de
criancas que precisam de CPP em todo o mundo, a cada ano, cerca de dois tercos
da populagao global ndo tem acesso a servigos de CPP. Mesmo quando esses
servigos estdo disponiveis, a qualidade e a acessibilidade variam consideravelmente
de acordo com a localizagéo geografica (Caruso et al., 2014). A Europa é o continente
com disponibilidade de oferta mais abundante, sendo o Reino Unido, a Alemanha, a
Holanda e Bielorrussia os paises com integragédo dos CPP mais evoluida (Forjaz de
Lacerda & Dinis, 2014). Num podlo oposto, encontra-se Portugal, considerado pela
OMS, o pais menos desenvolvido da Europa ocidental, no que se refere aos CPP.

Embora Portugal, em comparagdo com a situagéo internacional, tenha uma
formacéo satisfatéria em cuidados paliativos e cuidados paliativos pediatricos, essa
formagao é predominantemente de nivel pds-graduado e, muitas vezes, € opcional
nas Faculdades de Medicina. Isso significa que ndo é garantido um ensino universal
nesta area, mas sim dependente da iniciativa pessoal dos estudantes ou profissionais
de saude em procurarem esse conhecimento.

A formacdo em CP também pode ser um fator de disparidade. Os Paises
Baixos tém programas de formagédo consolidados e uma forga de trabalho
especializada em cuidados paliativos, enquanto Portugal estd em processo de
expandir sua oferta de formagcdo nessa area, devendo torna-la presente nos
programas de conteudos dos cursos para todas as areas da saude e até no ensino
regular obrigatorio.

O PEDCP (Plano Estratégico de Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos
[PEDCP], 2021-2022), mais uma vez refere a importancia de conhecer a situagao
atual dos CP, crucial em saude. E, neste sentido, importante capacitar os cidaddos

para tomar decisdes relacionadas com a saude em diferentes contextos de doenga.
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Para mobilizar a sociedade a longo prazo, € essencial introduzir conceitos
relacionados ao ciclo de vida e doencas crénicas complexas na educacao escolar, de
forma a informar as criangas e jovens sobre essas questdes. Além disso, é
fundamental abordar questdes de perda, dor e sofrimento para ajudar as criangas a
entenderem essas experiéncias e as suas implicacdes no crescimento.

As organizagdes internacionais, comunitarias, associativas e académicas
destacam a importancia da formacdo especializada em cuidados paliativos,
necessaria para estabelecer novas equipas e unidades, desenvolver competéncias
nas equipas multidisciplinares e garantir intervengdes adequadas em diferentes niveis
de complexidade. A formagao da sociedade no geral e das equipas em particular é,
portanto, um eixo estratégico crucial.

Ha uma diferencga notavel entre as leis estabelecidas e a realidade observada
no terreno. A falta de profissionais ndo se deve apenas a caréncia de formacao
especializada, mas também a auséncia de infraestruturas adequadas para fornecer
cuidados nessa area, bem como as barreiras econémicas que se interpdem.

Outra diferenga notavel é a integragcao dos cuidados paliativos nos sistemas
de saude. Nos Paises Baixos, os CP estdo cada vez mais integrados no sistema de
saude formal, com a criagdo de centros académicos de cuidados paliativos e uma
abordagem de coordenagdo de cuidados. Em Portugal, a integracdo estad em
crescimento, mas ainda ndo atingiu o mesmo nivel de maturidade. Para que os CP se
desenvolvam com éxito, é essencial implementar uma estratégia organizacional
eficaz. Isto significa que as equipas locais de CP devem abranger todas as areas,
como cuidados hospitalares, cuidados de saude primarios e cuidados continuados
integrados e devem estabelecer conexdes formais entre si. Assim, garante-se o
suporte e a continuidade da formacdo das equipas, mas também a melhoria da
continuidade dos cuidados prestados ao doente e a sua familia (PEDCP, 2021-2022).

Além da questdo da integragado dos cuidados no sistema de saude, também a
cultura e a percegao dos cuidados paliativos podem variar entre os dois paises. Os
Paises Baixos tém uma cultura de discusséo aberta sobre a morte e CP, enquanto
em Portugal, ainda se verifica haver relutancia sobre discutir o fim da vida. Estas
diferencas culturais afetam a forma como os CP s&o percebidos e utilizados pelos
doentes, familia e cuidadores.

Por fim, também neste documento podemos ter acesso as discrepancias entre
os CP Pediatricos nestes dois paises. A medida que avancamos no século XXI, a
necessidade de CP continuara a crescer, impulsionada pelo envelhecimento da

populacéo e pela prevaléncia de doengas cronicas. Portanto, é crucial que os paises
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compartilhem conhecimento, melhores praticas e colaboragbes para enfrentar este
desafio global.

A medida que esta revisdo documental chega ao fim, espera-se que tenha
contribuido para uma compreensdo mais abrangente dos CP em contextos culturais
e sistémicos diferentes, assim como para criar uma cronologia de acontecimentos e
evolucdes. Espera-se que aprendamos uns com os outros, para aprimorar e expandir
os cuidados paliativos, garantindo que todos os doentes tenham acesso a cuidados

de qualidade, com dignidade, independentemente de onde vivem.
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Consideracoes Finais

Ao longo deste estudo, investigou-se profundamente as abordagens dos
modelos de cuidados paliativos em Portugal e na Holanda, explorando as suas
diferengas, semelhangas e desafios partilhados, como o envelhecimento global da
populacao. Este estudo revelou um lote de informagbes sobre como estes dois paises
enfrentam o complexo dilema de proporcionar conforto e dignidade aos doentes em
fim de vida.

Em Portugal, observamos que os cuidados paliativos sao recentes face a
realidade de outros paises, nomeadamente a Holanda. Observamos a necessidade
de repensar e refletir sobre a gestao das instituigbes publicas e privadas, bem como
o papel da sociedade civil neste contexto. Como foi dito, a medicina paliativa &
necessaria pois, apesar da morte ser um processo natural, faz parte do papel dos
profissionais de saude garantir que os doentes e as suas familias estejam preparados
para um final de vida condigno, sem dor e outros sintomas negativos.

E papel dos profissionais proporcionarem um fim de vida melhor, mais
confortavel e apoiarem os doentes em qualquer questdo que seja necessaria, como
por exemplo, reencontrar-se com alguém, tratar de assuntos financeiros, deixar
alguma mensagem para os familiares, entre outros. Pode n&o ser exatamente para
tratar destas situagdes que o profissional esta la, mas a vida do doente e os seus
ultimos desejos sdo sempre algo a ter em muita consideragdo. Ou seja, € de frisar, a
importancia das escolhas individuais na prestacao de cuidados de qualidade no fim
de vida. Cada doente tem o direito de expressar os seus desejos e preferéncias, e os
profissionais de salde devem estar preparados para respeitar e atender a essas
escolhas.

A Holanda e também o caso portugués s&o testemunhos do compromisso
continuo em proporcionar conforto e dignidade aos doentes nas suas horas mais
dificeis. Demonstram ter um compromisso notavel em melhorar os cuidados
paliativos, reconhecendo a importancia de uma abordagem holistica e centrada no
doente.

A Holanda continua a liderar o caminho na dedicagdo aos CP de alta
qualidade, garantindo que todos os individuos que enfrentam doengas terminais e
progressivas possam encontrar conforto, respeito, dignidade e apoio adequados até
ao ultimo dia.

Sabemos que Portugal tem feito esfor¢os no sentido de melhorar a sua
abordagem compassiva para o cuidado de doentes com doencas graves e incuraveis.

Através de organizagdes, marcos legais e o empenho de profissionais de saude,
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Portugal tem trabalhado para garantir que os doentes e as suas familias recebam o
suporte necessario para enfrentar essa fase desafiadora da vida com dignidade e
qualidade, mas ainda ha muito caminho a tragar. Quando comparamos Portugal com
a Holanda observamos que a sociedade civil da Holanda reconhece o cuidado dos
doentes como uma responsabilidade coletiva, e esse € um dos pontos que merece
ser considerado e adaptado a realidade portuguesa.

Com o avango do tempo, e em pleno século XXI, a necessidade de cuidados
paliativos cresce, impulsionada pelo envelhecimento da populacgao e pela prevaléncia
de doengas cronicas, assim, é crucial que os paises compartiihem conhecimento,
melhores praticas e colaborag¢des para enfrentar este desafio global. A coordenagao
dos cuidados e a necessidade promover uma abordagem integrada e colaborativa
entre os diferentes prestadores de cuidados de salde é urgente. E objetivo
fundamental garantir que o doente recebe os cuidados adequados e que a sua
qualidade de vida é um fator obrigatério a ter em conta durante todo o
acompanhamento em CP.

Dar conta que, para a elaboragao deste trabalho, encontrei barreiras que nao
me permitiram desenvolver um conhecimento mais profundo na matéria. A barreira
mais acentuada foi, sem dulvida, o acesso a documentacao traduzida do holandés
para inglés, portugués ou espanhol. Essa lacuna, pode ser tida como um obstaculo
para profissionais de saude e qualquer individuo que se interesse por esta area da
medicina. Desta forma, é importante investir em recursos educacionais e na tradugao
de materiais relevantes para melhorar o acesso a informagcdo e promover o
desenvolvimento dos cuidados paliativos em Portugal, tendo em conta e como

objetivo a alcangar, o Modelo Holandés.
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