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A NECESSIDADE DA LITERACIA EM SAUDE SOBRE OS CUIDADOS PALIATIVOS

RESUMO

Os cuidados paliativos sdo cuidados que deveriam ser disponibilizados a todas as pessoas
com doencas cronicas e ameacadores da vida, porém apesar de todos os esforcos da Asso-
ciacao Portuguesa dos Cuidados Paliativos e da Comissao Nacional de Cuidados Paliativos
ainda existem portugueses com necessidades paliativas que nao tem acesso a estes.

Uma das recomendacoes dos Planos Estratégicos para o Desenvolvimento dos Cuidados
Paliativos (PEDCP) é que seja integrada a unidade curricular de cuidados paliativos em
todos os cursos de formacao pré-graduada na area da saude, para que se formem profis-
sionais de saude com formacao basica em cuidados paliativos.

Para além desta recomendacao, os cuidados paliativos deverao incorporar-se em todos os
niveis de cuidados a que populacao tem acesso, em Portugal os Cuidados de Saude Prima-
rios (CSP), Cuidados de Satide Hospitalares (CSH) e Cuidados Continuados Integrados (CCI),
sendo tanto mais eficaz quanto maior for o envolvimento de todos os intervenientes atra-
vés de uma acao coletiva e social.

Assim, os cuidados paliativos diminuem os tempos de internamento hospitalar, os rein-
ternamentos, a futilidade terapéutica, o recurso aos servicos de urgéncia e aos cuidados
intensivos e, consequentemente, diminuem os custos em satde.

Deste modo, o presente artigo visa dar a conhecer um plano de literacia em saude sobre

os cuidados paliativos, para a populacao portuguesa residente em Portugal.

ABSTRACT

Palliative care should be available to all people with chronic and life-threatening illnes-
ses, but despite all the efforts of the Portuguese Association of Palliative Care and the
National Commission for Palliative Care, there are still Portuguese people with palliative
needs who do not have access to these.

One of the recommendations of the Strategic Plans for the Development of Palliative Care
(PEDCP) is that the curricular unit of palliative care be integrated into all pre-graduate
training courses in the area of health so that health professionals may be provided with
basic training in palliative care.

In addition to this recommendation, palliative care should be incorporated into all levels of
care to which the population has access in Portugal, Primary Health Care (CSP), Hospital
Health Care (CSH) and Integrated Long-term Care (CCI), the greater the involvement of

all stakeholders through collective and social action, the more effective this may become.
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Thus, palliative care reduces the length of hospital stay, readmissions, therapeutic futili-
ty, the use of emergency services and intensive care, and, consequently, decreases health
costs.

Therefore, this article aims to outline a health literacy plan for palliative care for the

Portuguese population residing in Portugal.

RESUMEN

Los cuidados paliativos son cuidados que deben estar disponibles para todas las personas
con enfermedades crénicas y potencialmente mortales, pero a pesar de todos los esfuer-
zos de la Asociacion Portuguesa de Cuidados Paliativos v la Comision Nacional de Cuida-
dos Paliativos, todavia hay portugueses con necesidades paliativas que no tienen acceso a
estos.

Una de las recomendaciones de los Planes Estratégicos para el Desarrollo de los Cuidados
Paliativos (PEDCP) es incluir la unidad curricular de cuidados paliativos en todos los cur-
sos de formacion sanitaria de pregrado, de forma que puedan formarse profesionales sani-
tarios con formacion béasica en cuidados paliativos.

Ademés de esta recomendacion, los cuidados paliativos deben incorporarse a todos los
niveles de atencion a los que la poblacién tiene acceso, en Portugal la Atencién Primaria
de Salud, (CSP) la Atencion Hospitalaria de Salud (SCH) y la Atencion Integrada Continua
(ICQC), siendo tanto mas efectiva cuanto mayor sea la participacion de todas las partes inte-
resadas a través de la acciéon colectiva y social.

Por lo tanto, los cuidados paliativos reducen los tiempos de estadia hospitalaria, las rehos-
pitalizaciones, la inutilidad terapéutica, el uso de servicios de emergencia y cuidados inten-
sivos vy, en consecuencia, reducen los costos de salud.

Este articulo tiene como objetivo dar a conocer un plan de alfabetizacién en salud sobre

cuidados paliativos para la poblacion portuguesa que vive en Portugal.
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INTRODUCAO

A Organizacido Mundial da Saude (OMS) define literacia em sauide como o conjunto de
‘competéncias cognitivas e sociais e a capacidade dos individuos para ganharem acesso a
compreenderem e a usarem informacao de formas que promovam e mantenham boa sau-
de: é a capacidade para tomar decisdes em saude fundamentadas, no decurso da vida do
dia a dia - em casa, na comunidade, no local de trabalho, no mercado, na utilizacao do sis-
tema de satide e no contexto politico; possibilita o aumento do controlo das pessoas sobre a

sua saude, a sua capacidade para procurar informacéo e para assumir responsabilidades®.

A literacia em saude, segundo o relatério do Institute of Medicine of the National Acade-
mies baseia-se na interacdo entre as aptidoes dos individuos e os respetivos contextos de
saude, o sistema de saude, o sistema de educacao e os fatores socais e culturais em casa, no
trabalho e na comunidade. Assim, a responsabilidade para a melhoria dos niveis de litera-

cia em saude deveria ser compartilhada entre varios sectores?.

De acordo com mesmo autor, outro aspeto crucial da literacia em satuide é o do estabeleci-
mento de redes de conhecimento entre cientistas e profissionais do nivel operacional por
forma a reunir evidéncia que suporte politicas e intervencoes capazes de ultrapassar bar-
reiras sociais para a saude. As redes deverdo incluir temas como desenvolvimento infan-
til, condicoes de trabalho, aspetos inerentes a globalizacao, factores determinantes da sau-
de, sistema de saude como um determinante social, urbanismo, exclusdo social e politicas

sobre os determinantes da saude?.

A literacia em saude assume relevo em todos os aspetos da saude das populacoes, mas
afigura-se decisiva para uma nova compreensao, conhecimento e aceitacao dos cuidados

paliativos por parte da populacdo em tempo util.

Os vérios Planos Estratégicos para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos visam ga-
rantir o acesso atempado e adequado a cuidados paliativos de qualidade, a todos os cida-
daos residentes em Portugal continental, incluindo criancas e jovens, bem como a utiliza-

cao eficiente dos recursos disponiveis.

O presente artigo visa dar a conhecer um plano de literacia em saude sobre os cuidados

paliativos, para a populacao portuguesa residente em Portugal.
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ENOQUADRAMENTO

Os cuidados paliativos segundo a Organizacdo Mundial de Sauide (OMS) sdo cuidados que
melhoram a qualidade de vida dos doentes e suas familias, abordando os problemas asso-
ciados as doencas que ameacam a vida, prevenindo e aliviando o sofrimento através da
identificacao precoce e avaliacao minuciosa da dor e outros problemas fisicos, psicologi-
cos, sociais e espirituais. Para que esta definicao se cumpra e para que os cuidados paliati-
vos sejam vistos, na pratica, como um direito humano, muito ainda se tem que fazer. Toda-
via é de realcar o empenho de véarias associacoes e entidades, entre as quais, a European
Association of Palliative Care (EAPC), a International Association for Hopice and Palliati-
ve Care (IAHPC), a World Palliative Care Alliance (WPCA) e o International Observatory
of Human Rights (HRW) que trabalharam conjuntamente para promover o acesso aos cui-

dados paliativos como um direito humano®.

Na mesma linha de pensamento em 2015 a Assembleia Mundial de Sauide, na sua 67° reu-
niao originou um documento de extrema importancia, o “Strengthning of palliative care as
a componente of comprehensive care throughout the life course” no qual esta evidenciado o
aumento das necessidades de cuidados paliativos nas pessoas idosas, nas com doenca nao
oncoldgica, assim como as de cuidados paliativos pediatricos; a integracdo dos cuidados
paliativos no continuum dos cuidados, particularmente, nos cuidados de satuide primdarios,
como uma prioridade; a disponibilidade e adequada utilizacdo de farmacos essenciais em
cuidados paliativos em muitos paises ainda € insuficiente; a persisténcia de sofrimento evi-
tavel, gerado ou nao por sintomas controlaveis ¢ fomentada pela falta de cuidados palia-
tivos; a necessidade de formacdo continua em cuidados paliativos para todos os profissio-
nais de saude e outros cuidadores; a existéncia de diversos modelos de prestacao de cui-
dados paliativos custos-efetivos e eficientes assim como o trabalho em equipa interdisci-

plinar ¢ fundamental para a satisfacdo das necessidades dos doentes e sua familia®.

Com a afirmacao dos cuidados paliativos como um direito humano, que devera ser acessi-
vel a todas as pessoas, os sistemas de saude tendem a organizar-se de forma a dar respos-

ta aos doentes com necessidades destes cuidados®¥.

Contudo em Portugal, h4 ainda um grande caminho a percorrer comparativamente a ou-
tros paises europeus, nomeadamente Espanha, nosso pais vizinho que tem uma cobertu-

ra total de cuidados paliativos acessivel a todos os doentes(®:54).
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Em Portugal o pioneiro dos cuidados paliativos que fundou a primeira unidade de inter-
namento da Dor e posteriormente de Medicina Paliativa no Hospital do Fundao foi o Dr.

Antonio Lourenco Marques®.

A posteriori, outros servicos de cuidados paliativos destinados a doentes oncolégicos foram
surgindo, nomeadamente nos Institutos do Cancro do Porto e de Coimbra. Em 1996, no
Centro de Saude de Odivelas iniciou-se a primeira equipa domicilidria de cuidados conti-

nuados, que inclufam a prestacio de cuidados paliativos e que teve um sucesso colossal'”).

Em 2004 foi publicado pelo Ministério da Saude o 1° Programa Nacional de Cuidados Palia-
tivos. Este documento considerou os cuidados paliativos como intervenientes fundamen-
tais dos cuidados de saude gerais, tendo em atencao o imperativo ético da promocao e defe-
sa dos direitos humanos fundamentais e ser uma obrigacdo social em termos de saude

publica.

O referido programa indica que os cuidados paliativos se desenvolvem em varios niveis e
sdo exercidos por equipas interdisciplinares, prevendo a criacao de Unidades de Cuidados
Paliativos. Os componentes essenciais dos cuidados sdo: o alivio da dor e de outros sinto-
mas; o suporte psicoldgico, emocional e espiritual; e o apoio a familia quer durante a doen-

ca quer no luto".

Em 6 de Junho de 2006, foi publicado o decreto-lei n.° 101/2006 que criou a Rede Nacional
de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI), edificando a colaboracdo dos ministérios
da saude e da seguranca social na obrigacdo da prestacao dos cuidados de saude as pes-
soas com doencas cronicas incapacitantes e ainda com doencas incuraveis na fase avan-
cada e no final da vida®®). Esta legislacdo reconheceu assim o direito inalienavel a presta-
cao dos cuidados paliativos, institucionalizando os servicos destinados a prover os trata-
mentos e cuidados ativos e organizados as pessoas com doencas irreversiveis, com sofri-

mento intenso e na fase final das suas vidas.

Para que se possam prestar cuidados paliativos e para que as unidades acima mencionadas
possam funcionar é necessario formar profissionais de saude capazes de prestar cuidados
de exceléncia nesta area. Entao a formacao em cuidados paliativos, abrange todos os
intervenientes multiprofissionais das equipas, para esta formacao contou-se com o inicio
dos mestrados em cuidados paliativos da Faculdade de Medicina de Lisboa e também na

Universidade Catolica do Porto e de Lisboa®?.

Porém, de forma a facilitar a promover o acesso aos cuidados paliativos por parte de todos
os que deles necessitam, a 5 de setembro de 2012 foi criada a Lei de Bases em Cuidados Palia-

tivos que consagrou o direito e regula o ingresso dos cidadaos aos cuidados paliativos, defi-
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ne a responsabilidade do Estado em matéria de cuidados paliativos e cria a Rede Nacional

de Cuidados Paliativos (RNCP), a funcionar sob tutela do Ministério da Saude(t©.

Esta Lei defende ainda a qualidade dos cuidados paliativos, a necessidade de cobertura
nacional, assim como a igualdade no acesso e a formacao dos profissionais. Apds a criacédo
da referida Lei, comecou a desenvolver-se o Plano estratégico para o desenvolvimento dos
Cuidados Paliativos para o biénio 2017-2018 criado pela Comissdo Nacional de Cuidados

Paliativos (CNCP).

Este Plano veio distinguir os cuidados paliativos em quatro niveis de diferenciacdo: o 1°
nivel a que chamou abordagem paliativa, o 2.° nivel de diferenciacao ou os Cuidados Paliati-
vos Generalistas, o 3° nivel, onde se situam os Cuidados Paliativos Especializados e por ulti-
mo, no 4.° nivel os centros de exceléncia. Para decidir qual o nivel de diferenciacdo que os
doentes carecem deve-se ter em conta o nivel de complexidade, pois nem todos os doentes

necessitam de Cuidados Paliativos especializados®.

A criacdo da RNCP surge de modo a garantir a equidade no acesso aos cuidados paliativos
e que a sua cobertura a nivel nacional, seja a mais alta possivel. Pois a OMS estima que,
anualmente, mais de 40 milhoes de pessoas necessitam de cuidados paliativos em todo o
mundo e reconhece a eficiéncia e custo-efetividade de diversos modelos de organizacao
de Cuidados Paliativos no alivio deste sofrimento®. Assim, o desenvolvimento destes mo-
delos de cuidados paliativos, completamente integrados nos sistemas nacionais de saude
e na continuidade de todos os niveis de cuidados, é considerado pela OMS uma responsa-

bilidade ética de cada estado!¢.

Devido ao aumento das doencas créonicas incapacitantes e irreversiveis é urgente encon-
trar respostas biopsicossociais e espirituais que promovam a qualidade de vida de doentes
e familias. Uma estratégia publica de cuidados paliativos é a que oferece a populacao a
abordagem mais adequada face aos seus problemas, considerando perspetivas e procedi-

mentos baseados na evidéncia, no seu custo-beneficio e equidade®.

Assim, os cuidados paliativos devem incorporar-se em todos os niveis de cuidados a que
populacdo tem acesso, em Portugal os Cuidados de Saude Primarios (CSP), Cuidados de
Saude Hospitalares (CSH) e Cuidados Continuados Integrados (CCI), sendo tanto mais efi-
caz quanto maior for o envolvimento de todos os intervenientes através de uma acao cole-
tiva e social. Considerados essenciais a um SNS de qualidade, os cuidados paliativos devem
ser prestados na continuidade dos cuidados de saude a todas as pessoas com doengas gra-
ves e/ou avancadas e progressivas que deles necessitem, qualquer que seja o seu diagnés-

tico e a sua idade e onde quer que se encontrem©®.
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Por ultimo, os cuidados paliativos diminuem os tempos de internamento hospitalar, os
reinternamentos, a futilidade terapéutica, o recurso aos servicos de urgéncia e aos cuida-

dos intensivos e, consequentemente, diminuem os custos em satide.

Pretende-se, com este plano de literacia, alcancar uma sociedade que entenda o que sao
cuidados paliativos, perspetivando para Portugal a integracdo dos principios e filosofia
dos cuidados paliativos em todos os servicos clinicos do SNS, prestados por todas as suas

equipas.

Para que se alcance a visdo proposta, a missdo central vird sempre promover o acesso aos
cuidados paliativos a todos os doentes que deles necessitem, em Portugal Continental,
assim como contribuir para integracao dos cuidados paliativos em todos os niveis de cui-

dados do SNS.

Sao defendidos os valores e principios dos cuidados paliativos, que sdo a universalidade,
ou seja, estes cuidados deverdo estar disponiveis para todos os que deles necessitem, a
equidade, de forma a existir uma acessibilidade em condicdes de igualdade em todos os
niveis do SNS, a qualidade, os cuidados paliativos sdo cuidados com alto nivel cientifico e
humano, com uma abordagem holistica das necessidades da pessoa e sua familia, a auto-
nomia, a pessoa com participacao ativa nos cuidados assistenciais, nos processos de comu-
nicacdo e tomada de decisdes, garantindo o respeito pelas suas opinides, valores e direitos,
a dignidade, ou seja o respeito pela pessoa até ao fim da sua vida e por ultimo a humani-
zacdo, o cuidar a pessoa em todas as suas dimensodes de saude-doenca com primazia nos
principios da privacidade, comunicacao, autonomia, beneficéncia, ndo-maleficéncia e jus-

tica.

Sao objetivos deste plano sensibilizar a populacao para a importancia dos cuidados palia-
tivos; promover a acessibilidade aos cuidados paliativos; fomentar a educacao e formacao
ao longo do ciclo de vida focando a literacia em cuidados paliativos; incentivar investiga-

cao cientifica na area dos cuidados paliativos.
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EIXOS ESTRATEGICOS
E LINHAS ORIENTADORAS

O presente plano assenta num conjunto de linhas orientadoras da acao e medidas estru-
turadas a partir de trés eixos estratégicos, que se focam na implementacao de intervencoes
nos sistemas de saude, social e outros, através de uma abordagem intersectorial e multi-

disciplinar.

A acessibilidade em que se perspetiva que os cuidados paliativos estejam disponiveis, para

todas as pessoas, a partir do momento do diagnoéstico de risco de vida ou debilidade.

A formacdo que visa mobilizar a sociedade civil sobre os cuidados paliativos, é necessario
intervir junto dos mais novos, assim torna-se necessario introduzir na formacao escolar
o conceito do ciclo de vida e o conhecimento sobre doencas créonicas complexas e quais as
implicacoes na vida. Para além desta formacao junto da sociedade civil é necessario exis-
tir formacao especializada em cuidados paliativos. A formacao torna-se necessaria e cru-
cial para a constituicdo de novas equipas/unidades, para o desenvolvimento de competén-
cias em cuidados paliativos das equipas multidisciplinares e para garantir os diferentes

graus de complexidade das intervencoes.

Por fim, a qualidade que se revela de extrema importancia para o estabelecimento pro-
gressivo de um sistema, que contribua para garantir a qualidade e uma melhor resposta

as necessidades dos doentes e familias em cuidados paliativos.

Relativamente as linhas orientadoras do plano foram estabelecidas as seguintes: sensibi-
lizacdo para a referenciacao precoce; a articulacao e envolvimento da sociedade civil; a
formacao de cuidadores formais e informais; a formacao pré e pés-graduada; e a qualida-

de dos cuidados paliativos

Sensibilizacdo para a referenciacdo precoce

Pretende-se que todas as pessoas portadoras de doenca grave ou incuravel, em fase avan-
cada e progressiva, residentes em Portugal, tenham acesso a cuidados paliativos de quali-
dade, independentemente da sua idade, diagndstico, local de residéncia ou nivel socioeco-

némico, desde o diagnostico até ao luto.

Assim, construiu-se a RNCP segundo um modelo colaborativo e integrado, em que as
equipas especificas de cuidados paliativos se ocupam dos doentes com necessidades mais

complexas.

RIA'S E oNLINE 2022, DEZEMBRO. 8(3): 346 - 360 353



A NECESSIDADE DA LITERACIA EM SAUDE SOBRE OS CUIDADOS PALIATIVOS

Os doentes, de complexidade baixa a intermédia, serao acompanhados pelo seu médico e
enfermeiro de familia, pelas equipas/unidades da RNCCI ou outras equipas terapéuticas,
assegurando a abordagem paliativa adequada as suas necessidades, podendo receber a
consultoria e apoio das equipas especificas de cuidados paliativos (comunitadrias e hospi-

talares)®),

Deste modo, assegura-se a intervencao das equipas de cuidados paliativos nos trés niveis
de cuidados de sauide existentes em Portugal (Cuidados Saude Primarios, Cuidados Saude
Hospitalares e Cuidados Continuados Integrados) e o acesso rapido e flexivel a estas equi-
pas, de forma a criar-se uma ‘rede funcional” de cuidados paliativos, aumentando e faci-
litando o acesso a estes e fortalecendo a abordagem paliativa realizada por todos os pro-

fissionais de saude!V.

Na promocao da sensibilizacdo para a referenciacdo precoce visa-se, em conjunto com os
diferentes stakeholders nacionais e regionais, concretizar acoes junto da populacao que
levem ao reconhecimento da importancia da referenciacao precoce para os cuidados palia-
tivos na qualidade de vida dos doentes e suas familias; promover acdes de formacao sobre
os principios dos cuidados paliativos; desenvolver competéncias que incrementem a auto-

nomia da pessoa na gestdo do seu processo de cuidados!?.

Propode-se também identificar e referenciar precocemente casos complexos. Para tal, urge
fomentar a formacao aos profissionais de saude sobre avaliacdo da complexidade, como

forma de encaminhamento da pessoa no curso da sua doenca?.

Considera-se igualmente importante produzir alteracées legislativas que valorizem a
assisténcia a doentes em cuidados paliativos e aos seus familiares cuidadores, de forma a
integrar os doentes em cuidados paliativos no regime transitério para a emissao de ates-
tado médico de incapacidade multiuso; conferir o direito a uma remuneracao (cujo mon-
tante serd calculado de acordo com remuneracao de referéncia) aos familiares cuidadores;
e ser estabelecido um periodo maximo de 30 dias por ano civil, seguidos ou interpolados,

para assisténcia a familiares em cuidados paliativos®?.

Articulacdo e envolvimento da sociedade civil
E de extrema importancia consciencializar a sociedade para os requisitos e as necessida-
des da integracao do conceito de cuidados paliativos, assim como da promocao dos valores

sociais de solidariedade e cidadania, através da implementacao das estratégias e entidades.

As cidades compassivas, sao cidades criadas segundo o modelo de Kellehear et al 2018, que
desenvolveu um modelo de cuidados centrados na pessoa e o conceito de cidades compas-

sivas para doentes em fim de vida. Este conceito foca-se no circulo de cuidados, ou seja, a
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pessoa rodeia-se destes circulos, que sdo uma rede interna mais préxima, apoiada por uma
rede externa mais alargada, a comunidade, os servicos sociais e de saude e as autoridades

locais e nacionais?.

Uma comunidade compassiva permite que nos ultimos tempos de um doente em fim de
vida, a sua familia e cuidadores sejam mais resilientes, menos exaustos, e que o doente

possa ter mais qualidade de vida no seu domicilio®?).

Nas estratégias acionadas a este nivel destacam-se as medidas que visam incentivar a orga-
nizacao das cidades compassivas, mediante a criacdo de uma rede de entreajuda; volunta-
riado e educacao; fomentar informacao para o conceito de morrer e viver como eventos
naturais da vida; desenvolver um programa de sensibilizacdo social, informacao e forma-
cao nas areas do envelhecimento, da doenca em fase avancada, do fim de vida e do proces-
so de morte; envolver os cidadaos no apoio as pessoas doentes e as suas familias na fase
avancada da doenca; permitir que a pessoa com doenca incurdvel em fase avancada possa
permanecer no domicilio se assim o desejar, com o apoio de uma equipa de cuidados palia-

tivos e suportada por uma rede de apoio compassivo13),

Para que estas medidas sejam concretizadas torna-se fundamental incentivar a disponibi-
lizacdo de informacao escrita que apresente e fundamente os conceitos/principios e obje-
tivos dos cuidados paliativos; os conceitos/principios sobre direitos sociais e sobre os apoios

disponiveis e diretivas antecipadas de vontade?.

Para que se preparem as novas geracoes para este tépico de saude, impde-se a necessida-
de de sensibilizar as entidades competentes (nomeadamente o Ministério da Educacéo)
para o desenvolvimento de programas escolares, através dos quais se pretende conscien-
cializar as criancas e jovens sobre os cuidados paliativos mediante o fornecimento de

conhecimento e informacéao sobre o ciclo vital e o processo de doenca e morrer.

A formacao
A formacdo em cuidados paliativos capacita os cidadaos a tomar decisdes nos diversos

contextos de doenca e a utilizar corretamente os servicos de saude.

A formacao é consensualmente apontada como o fator critico no sucesso das equipas de
cuidados paliativos. Em 2003, o Conselho da Europa pronunciando-se sobre a organiza-
cao de cuidados paliativos, realcou a necessidade de programas estruturados de educacao
na formacao de todos os profissionais envolvidos nestes cuidados, de forma a obterem
treino adequado para exercerem as suas funcoes de forma concreta, criteriosa e cultural-
mente sensivel. Assim, nem todos os profissionais requerem o mesmo nivel de formacao,

diferenciando-se a mesma em funcao da frequéncia e intensidade do contacto de cada pro-
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fissional com doentes com necessidade de cuidados paliativos. Deste modo, pode definir-
-se dois niveis de formacao, para diferentes destinatarios: formacao pré-graduada e for-

macao pos-graduada de nivel 1 (basica); nivel 2 (intermédia) e nivel 3 (avancada)?.

Cuidadores Formais e informais

A melhoria do conforto e bem-estar ocorrera quando o cuidador compreende as interven-
coes e acompanha a equipa na prestacao de cuidados. Por vezes, a dificuldade na comu-
nicacao, desafios na adaptacao do plano individual de cuidados e o conhecimento sobre o
nivel de complexidade da intervencao em cuidados paliativos podera ser um constrangi-

mento durante a prestacao de cuidados.

Assim, é fundamental a formacao e a criacdo de uma rede de cuidadores formais e infor-
mais, de forma a minimizar essas dificuldades. Esta rede exige necessariamente a forma-
cao destes cuidadores, pelo que que os planos formativos e acdes de formacao continua

devem manter-se sempre em funcionamento para todos os que se voluntariarem@.

Simultaneamente deve investir-se na formacao e educacao sobre os cuidados paliativos e
envelhecimento ao longo do ciclo de vida baseada nos direitos humanos, igualdade e nao
discriminacao. Deverd ser promovida a literacia em cuidados paliativos em todos os graus
de ensino com o objetivo de incitar a capacidade de decisdo saudéavel, por outro lado deve-
-se intervir junto do Ministério da Educacdo no sentido de integrar nos programas curri-

culares os cuidados paliativos e desenvolver projetos em articulacio com CNCP1L13),

Pretende-se também incentivar/divulgar as oportunidades de educacéo e formacao para
os cuidadores formais e informais, mediante o apoio ao desenvolvimento de programas de
educacao/formacao dirigidos a cuidadores formais e informais, como a literacia em saude

e dar a conhecer, refletir e discutir o Estatuto do Cuidador Informal®,

Ao nivel da formacdo pré-graduada defende-se que o ensino de cuidados paliativos devera
ser iniciado na formacao pré-graduada de medicina, farmécia, enfermagem, servico social
e psicologia. Esta formacao devera integrar temas gerais sobre principios basicos dos cui-
dados paliativos, controlo de sintomas, comunicacao, familia e trabalho em equipa, o que
ja acontece em alguns planos curriculares dos cursos de enfermagem e medicina. Assim
devera continuar a estimular-se a criacao e a continuidade de uma unidade curricular de
cuidados paliativos na formacao pré-graduada dos cursos supracitados, mediante articu-
lacdo com o Ministério da Ciéncia, Tecnologia e Ensino Superior (MCTES) para adaptacéo

dos respetivos planos curriculares®.
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A formacao pos-graduada ¢ a drea de maior exigéncia na preparacao das equipas de cuida-
dos paliativos. Existem diferentes niveis de complexidade das intervencdes em cuidados
paliativos, assim é crucial desenvolver competéncias técnicas para o exercicio dos cuida-

dos paliativos.

Existem trés niveis de tipologias de formacio em cuidados paliativos: Nivel 1 (basica); Nivel

2 (Intermédia) e Nivel 3 (Avancada)®V,

O investimento na formacdo poés-graduada em cuidados paliativos, afigura-se igualmen-
te necessario pelo que se deve propor e agilizar com o MCTES/entidades responsaveis, o
aumento da formacao pos-graduada em cuidados paliativos, através do aumento de cursos
de pos-graduacoes, mestrados e doutoramentos em cuidados paliativos e por ultimo pro-

mover a abordagem multidisciplinar no ambito da investigacido em cuidados paliativos.

A qualidade

Nos cuidados paliativos avaliar o impacto dos cuidados é muito mais complexo do que em
outras areas da saude, pois o principal resultado ¢ a melhoria da qualidade de vida. Os
doentes estdo numa situacdo de grande fragilidade e, por vezes, apresentam dificuldade
em comunicar; ja os cuidadores e familia podem avaliar os seus proprios cuidados, porém
a sua avaliacdo apresenta limitacdes quanto a experiéncia do doente. O cuidado centrado
na pessoa é mensuravel, embora a sua complexidade marcada pela consideravel subjeti-
vidade e cardcter multifatorial da experiéncia de cuidados que pode afetar a qualidade de

vidall,

No entanto, é importante estabelecer medidas padronizadas para avaliar a qualidade dos
cuidados™. Assim, ndo deve ser ignorada a constituicdo e contratualizacdo de indicado-
res de qualidade para as equipas e Unidades de Cuidados Paliativos. Para tal, devem ser
elaborados os termos de referéncia para a contratualizacdo da prestacao de cuidados palia-
tivos nos cuidados de saude primarios e hospitalares, nomeadamente no que se refere aos
requisitos materiais e fisicos necessarios para o adequado funcionamento das equipas, bem
como a dotacao e qualificacdo dos profissionais e a definicao dos indicadores de avaliacao
das equipas de cuidados paliativos a incluir nos contratos programa, sempre em articula-

cao com as entidades competentes).

Torna-se igualmente importante identificar e uniformizar os critérios de referenciacao
para cuidados paliativos, através da elaboracdo de normas para a referenciacao de doentes
para as equipas de cuidados paliativos, entre equipas de cuidados paliativos e destas para
outras equipas que prestam cuidados de satide, normalizando a articulacao entre todos os

prestadores de cuidados®14),
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CONSIDERACOES FINAIS

Apesar de toda informacao e formacao na area dos Cuidados Paliativos, ainda existe um
mito acentuado em relacao aos mesmos, que terd de ser desmitificado através do aumento
da literacia. Esta literacia devera ser feitos pelos profissionais de saude, érgaos de comu-
nicacao e estabelecimentos de ensino e devera ser acompanhada de acdes de formacao e
campanhas de sensibilizacao onde se devera esclarecer o que sao e para quem sao os Cui-

dados Paliativos.

Os cuidados paliativos deverdo ser identificados como uma especialidade médica, como
outra qualquer e tal como em qualquer especialidade médicas, as pessoas poderao neces-

sitar dela em qualquer fase do seu ciclo vital e em qualquer momento da sua vida.

A Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos tem elaborado bianualmente planos estraté-
gicos de desenvolvimento de cuidados paliativos, estes planos possuem varios eixos prio-
ritdrios de intervencao, porém tendo em conta a atual conjuntura socioecondémica sera
expectavel que algumas dessas medidas nao sejam colocadas em pratica, ou que demore

mais tempo que o esperado a operacionalizacdo dos varios eixos de intervencao.

No que diz respeito a literacia em saude, varios estudos realizados em Portugal demons-
traram um nivel inadequado de literacia em saude na populacao portuguesa, com conse-
quéncias significativas para os resultados e para a utilizacdo dos servicos de saude, com

embate nos gastos em saude.

Com este plano pretende-se contribuir para o aumento da literacia em saude sobre os cui-
dados paliativos, para que estes possam chegar a todos os doentes com necessidades palia-
tivas. A identificacdo das necessidades paliativas e a referenciacdo precoce para os cuida-
dos paliativos trard inumeros beneficios para os doentes, suas familias e para a sociedade
em geral, pois contribuird para a diminuicao da futilidade terapéutica e para os gastos em

saude.
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