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Os Cuidados Paliativos nos
Cuidados de Saude Primarios
— o desafio para o século XXI

Hélder Aguiar*

RESUMO

O acentuado envelhecimento populacional que se tem vindo a registar em Portugal coloca desafios ao nivel dos cuidados
no fim de vida, com reflexo nos Cuidados de Satide Primarios (CSP) e nos médicos de familia. Com o advento dos Cuidados Pa-
liativos como area de especializacdo, foi-se progressivamente adquirindo consciéncia que o envolvimento dos médicos de fa-
milia e dos CSP é fundamental para que todos os doentes possam beneficiar deste tipo de cuidados. Existe evidéncia sélida que
este factor é importante para possibilitar a morte no domicilio, o local preferido para a maioria dos europeus, incluindo portu-
gueses. Portugal apresenta uma das mais destacadas taxas de morte em meio hospitalar a nivel europeu, reflexo provéavel, tam-
bém, do investimento escasso na capacitagcdo dos CSP para o final de vida. A criagdo do Plano Nacional dos Cuidados Paliati-
vos e da Rede Nacional de Cuidados Continuados (da qual muitos médicos de familia ja fazem parte), a publicagdo da Lei de
Bases dos Cuidados Paliativos de 5 de Setembro de 2012 e o incentivo as visitas domicilidrias sdo exemplos de medidas re-
centes de importancia relevante. Porém, existem ainda muitas barreiras por ultrapassar para que cada vez mais médicos de fa-
milia possam desenvolver cuidados paliativos generalistas com qualidade. Areas como a formagéo, a disponibilizagao de recur-
sos e a articulacdo com servigos especializados devem ser alvos prioritdrios. Estando ainda muito longe do padrdo de outros
paises e de se poder oferecer qualidade no final de vida a maioria dos nossos doentes, é um imperativo ético a priorizacdo dos
Cuidados Paliativos na agenda da Medicina Geral e Familiar e em cada um de nés.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos; Cuidados de Saude Primarios; Medicina Geral e Familiar; Cuidados Paliativos Primarios;
Portugal.

CONTEXTO: «UM PAIS QUE (NAO) E PARA VELHOS»
as ultimas décadas, o envelhecimento po-
pulacional em Portugal atingiu niveis sem
precedentes. Na actualidade, é um dos mais
destacados a nivel mundial.! Segundo os ul-

timos indicadores, o ntimero de idosos ja ultrapassa

largamente o niimero de jovens no nosso pais (indice
de envelhecimento de 120.1 em 2010).2 Esta € uma ten-
déncia que tende a agravar-se a medida do aumento da
esperanca média de vida (Portugal ocupa o 14.°e 0 23.°
lugares a nivel mundial, em mulheres e homens, res-
pectivamente) e da drastica diminuicdo da taxa de na-
talidade. Com apenas 1,3 filhos por mulher em idade
fértil, o dltimo relatério das Nagoes Unidas coloca Por-
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tugal no 2.° lugar no topo dos paises com menor taxa
de fecundidade a nivel mundial.

Esta é uma sociedade em transformacdo. Adapta-
¢Oes nos nossos sistemas organizacionais serdo im-
prescindiveis para evitar o colapso social numa socie-
dade que se afasta a passos largos do equilibrio actual.
Que necessidades terd esta populagdo? Que tipo de ser-
vicos necessitam ser criados?

Apopulagdo tenderd a morrer em idades mais avan-
cadas. Um estudo recente do Reino Unido prevé que,
em 2030, 44% das mortes ocorram em idosos com 85
anos ou mais.* Com o aumento da idade, doencas cré-
nicas como o cancro, as faléncias de 6rgao e as de-
meéncias (situacdes de grande fragilidade), terdo um
peso cada vez maior na nossa sociedade, o que trara
enormes desafios ao Sistema Nacional de Satide (SNS).
Sera necessaria uma adaptacdo deste a esta realidade,



contemplando recursos para os cuidados em final de
vida.

A prestacdo de cuidados a estes doentes, em situa-
¢do de doenca avancada ou terminal, tenderd a ser tam-
bém a realidade dos Cuidados de Satide Primarios
(CSP). Estaremos preparados para este desafio?

MEDICINA GERAL E FAMILIAR (MGF) E CUIDADOS
PALIATIVOS, DISCIPLINAS TAO DiSPARES?

Apesar dos Cuidados Paliativos, como especialidade,
terem emergido em instituicdes préprias (os hospices),
foi progressivamente apercebido que seria remota a
possibilidade de todos os doentes em situacao termi-
nal terem ou, mesmo, necessitarem do apoio de pro-
fissionais especializados.® Efectivamente, a maioria do
tempo no ano prévio a morte € passado na comunida-
de e grande parte dos cuidados aos doentes no ultimo
ano de vida tende a ser realizada pelos médicos de fa-
milia.*

Entre as competéncias definidas para os médicos de
familia encontra-se a pratica longitudinal de cuidados
—«um envolvimento que deve ser continuo desde o nas-
cimento (por vezes antes) até a morte (por vezes de-
pois)».> Este envolvimento, que com naturalidade, sur-
ge na prdatica dos médicos de familia, é alicercado pela
existéncia de vérios principios comuns entre a MGF e
os Cuidados Paliativos, entre os quais se incluem: cui-
dados de satde centrados na pessoa doente; visdo glo-
bal e holistica, integrando aspectos psicossociais e a fa-
milia; a comunicacdo como a técnica primordial para
atingimento dos objectivos; o meio em que o doente
estd inserido como aspecto fundamental a capacitar
e/ou preservar; acessibilidade e continuidade dos cui-
dados e o trabalho de equipa interdisciplinar.

Nao surpreende que, muito antes da génese dos cui-
dados paliativos, haja relatos de médicos de familia
questionando actividades de indole curativa nos seus
doentes terminais. No longinquo ano de 1957, lan
Grant, médico de familia, descreveu e evidenciou, na
sua conduta clinica, os principais principios que, dé-
cadas mais tarde, viriam a definir os cuidados paliati-
vos.® Provavelmente, muitos outros terdo tido condu-
tas similares, orientadas por uma visao centrada no
doente e que, naturalmente, os aproximou dos padrdes
de qualidade hoje estabelecidos para os doentes ter-
minais.

opinidaoedebate

AFINAL, QUAL A POSICAO DA MGF NA
PRESTAGCAO DE CUIDADOS PALIATIVOS?

Apesar da prestacao de cuidados a doentes terminais
pertencer aidentidade dos médicos de familia, com o ad-
vento dos cuidados paliativos a sua posi¢dao na presta-
¢do destes cuidados nao tem sido consensual, ainda que
sejatida como importante. Segundo a Organizacao Mun-
dial de Satide (OMS), o envolvimento dos cuidados pri-
marios é um processo fundamental para tornar a prati-
ca dos cuidados paliativos mais precoce, acessivel e glo-
bal.”No documento que define as normas e padrdes para
os cuidados paliativos na Europa, a European Association
of Palliative Care (EAPC) considera essencial a praticade
acgoes/cuidados paliativos por parte de profissionais
com responsabilidades no cuidado a doentes terminais,
como os médicos de familia.? Esta entidade define de
forma clara este papel como Cuidados Paliativos Gene-
ralistas ou Acgdo Paliativa, consoante o envolvimento
seja frequente ou ocasional, respectivamente.

A questado fundamental que se coloca actualmente,
na era da medicina baseada na evidéncia, € se a accdo
dos médicos de familia em doentes terminais tem im-
pacto significativo no final de vida destes.

Sabe-se que o envolvimento dos médicos de familia,
em particular, se associa a uma maior satisfacdo dos
doentes.* Este dado poderd ser justificado parcialmen-
te por outro factor, de extrema importancia, que tem
merecido destaque na investigacao nos altimos anos —
o local de morte. A capacitacdao dos doentes para ele-
gerem o local de morte faz parte das directivas avanca-
das de vida e é cada vez mais um dos aspectos essen-
ciais na qualidade da prestagao dos cuidados paliativos.

Estudos observacionais recentes, em varios paises de-
senvolvidos, tém consolidado algo de que j4 se suspei-
tava: existe uma associacdo significativa e independen-
te entre a probabilidade de morte no domicilio e o grau
de envolvimento dos médicos de familia com doentes
terminais.’’? Este envolvimento é caracterizado, sobre-
tudo, pela frequéncia das visitas domiciliarias. Este dado
é tdo ou mais importante se atendermos ao facto de a
maioria dos europeus, incluindo portugueses, elegerem
o domicilio como o local preferido para morrer.'*!'s

Existe, assim, evidéncia consistente que o envolvi-
mento do médico de familia na prestacdo de cuidados
aos doentes terminais da sua lista influencia, de forma
positiva e significativa, a vida dos mesmos.
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E EM PORTUGAL, EM QUE SITUAGCAO ESTAMOS?

Recentemente, reuniu-se em Vic (Barcelona) uma
Taskforce para os Cuidados Primérios da EAPC, presi-
dida pelos professores Xaviér Gbmez-Baptiste (OMS) e
Scott Murray (Universidade de Edimburgo). Neste
evento foram apresentados os resultados de um estu-
do piloto que tinha como objectivo identificar os mo-
delos organizacionais, barreiras e factores facilitadores
da prestacdo de cuidados primaérios paliativos em va-
rios paises da Europa.'®’

Um dos resultados deste inquérito piloto revelou que
Portugal é um dos paises em que se pode identificar
maior nimero de barreiras ao envolvimento dos mé-
dicos de familia na prestacado de acg¢des/cuidados pa-
liativos. Daqui se depreende que, apesar da aproxima-
¢do cada vez maior as necessidades destes doentes,
para o qual contribuiram os incentivos institucionais
recentes a visitas domiciliarias, outras medidas terao
que ser implementadas.

Por exemplo, a formacdo em cuidados paliativos é
ainda muito escassa em Portugal. Esta barreira dificul-
ta a implementacgdo de equipas e estratégias no terri-
tério portugués, negando o acesso a estes cuidados a
uma fracgdo significativa da populagdo. Apesar de re-
centemente se ter assistido a grandes progressos na
acessibilidade dos CSP a medicacdes mais especificas
(como opidides), esta é também e ainda uma dificul-
dade frequentemente sentida pelos médicos de fami-
lia. Por outro lado, muitas édreas do territério portugués
nao sao oficialmente cobertas por actividades de apoio
e/ou consultadoria por equipas especializadas em cui-
dados paliativos, o que pode condicionar de forma sig-
nificativa o envolvimento dos CSP. Nestes, e particu-
larmente na 4rea da prestacao de cuidados de satide a
doentes em fim de vida, é comum uma deficiente arti-
culacdo entre médicos de familia, enfermeiros e assis-
tentes sociais e em muitas equipas ndo existem ele-
mentos de grupos profissionais importantes, como a
psicologia ou a nutricdo. Por tltimo, faltam muitas ve-
zes apoios sociais que permitam a familia cuidar dos
seus doentes no domicilio.

Olocal de morte foi outra das varidveis avaliadas por
esta Taskforce. Nesta érea, Portugal é dos paises euro-
peus com uma das maiores percentagens de mortes em
meio hospitalar. Verifica-se que esta tendéncia tem vin-
do aaumentar - de 2000 a 2008 a percentagem de mor-
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tes em meio hospitalar aumentou de 54,2 para 61,4%,
enquanto as mortes no domicilio (que inclui institui-
¢oes como lares e residéncias) diminuiram de 35,8 para
29,9%.'* Pode-se perguntar, serd sempre sinénimo de
qualidade em final de vida a morte em meio hospita-
lar? Provavelmente nao. Especialmente se se tiver em
conta que os cuidados paliativos, como drea autbnoma,
ainda ndo chegaram a muitos hospitais portugueses.

Constata-se, assim, que existe um longo caminho a
percorrer no nosso pais na drea da prestagdo de cuida-
dos a doentes com doengas crénicas, evolutivas e in-
curdveis, com vérias barreiras por superar. No que diz
respeito aos CSP, estes tém um potencial de interven-
¢do consideravel, podendo contribuir para reverter a
tendéncia das tltimas décadas de morte em meio hos-
pitalar, cumprindo o desejo destes doentes e aumen-
tado a sua qualidade de vida no final.

DE QUE FORMA NOS, MEDICOS DE FAMILIA,
PODEREMOS CONTRIBUIR?

A evidéncia que o envolvimento dos médicos de fa-
milia em acgdes paliativas resulta em maior satisfacao
dos doentes e maior probabilidade de morrer em casa
deve encorajar o investimento neste recurso, seguindo
uma légica de dignificacdo da fase terminal de vida e
optimizacdo dos recursos de saude.

A criacdo do Programa Nacional dos Cuidados Pa-
liativos e o desenvolvimento da Rede Nacional dos Cui-
dados Continuados tém sido fundamentais porque in-
tegram os CSP e a MGF nos seus planos de accdo. As
Equipas de Cuidados Continuados Integrados (ECCI)
tém sido importantes para a criagcdo de equipas domi-
cilidrias dentro dos CSP, ainda que dirigidas a accoes de
reabilitacdo em doentes em situacao de fragilidade e
dependéncia. Cada vez mais médicos de familia fazem
parte desta rede e muitos ja trabalham nestas equipas
diferenciadas. Com a aposta na formacao e no aumen-
to da disponibilidade dos médicos de familia, poderao
ser criadas condi¢Ges para o aproveitamento do po-
tencial destas equipas domicilidrias também na area
dos cuidados paliativos. Outras alternativas possiveis
serdo a criacao de equipas paliativas domicilidrias de
base e a extensdo ao domicilio das equipas intra-hos-
pitalares. A Lei de Bases dos Cuidados Paliativos, de
15/09/2012," foi um passo recente importante que per-
mitiu colmatar a auséncia dos Cuidados Paliativos na



legislacdo portuguesa. Neste documento estd definido
que uma equipa comunitéria de suporte em cuidados
paliativos pode estar «integrada numa unidade funcio-
nal de cuidados de satide primdrios ou na Rede Nacio-
nal de Cuidados Continuados Integrados, dispondo de
recursos especificos».

De momento, Portugal estd muito longe dos padrdes
encontrados em outros paises. Existem apenas 9 equi-
pas domicilidrias reconhecidas pela Associagao Portu-
guesa de Cuidados Paliativos (APCP),? ou seja, menos
de uma equipa por milhao de habitantes, quando a
EACP recomenda uma por cada 140 mil habitantes.? A
crise econémica actual deveria, numa perspectiva de
optimizacao de recursos, reforcar a necessidade de for-
macao de mais equipas domicilidrias especializadas
em cuidados paliativos. Estudos aleatorizados e con-
trolados identificaram, noutros paises desenvolvidos, o
contributo destas equipas na reducdo significativa dos
custos com a satide.?>* Esta reducdo é consequéncia,
sobretudo, da diminuicédo do uso de recursos de satide
(idas ao servico de urgéncia, dias em internamento) e
medicac¢do. No entanto, a maioria do territério nacio-
nal ainda ndo dispde de equipas domicilidrias de cui-
dados paliativos.

Na auséncia actual destes servigos, muitos médicos
de familia e equipas de cuidados continuados acabam
por providenciar cuidados a doentes terminais. Em
todo o caso, é importante preservar e salientar a dife-
renca entre cuidados continuados e cuidados paliati-
vos —reconhecendo nestes casos as limitacoes (logisti-
cas, recursos, formacao) para a prestagao dos cuidados
adequados aos doentes terminais. Perante esta reali-
dade é especialmente importante que se aposte na ar-
ticulacdo entre os CSP, as Unidades de Cuidados Con-
tinuados, as ECCI e as equipas intra-hospitalares de
cuidados paliativos existentes em Portugal. O protoco-
lo recente entre o Centro Hospitalar de Sdo Jodo e a Ad-
ministracdo Regional de Satide do Norte é um bom
exemplo deste tipo de articulacdo.* Existe evidéncia
que a consultadoria a colegas dos CSP e outros pode,
s6 por si, fazer a diferenca. Varios ensaios clinicos alea-
torizados, avaliando equipas especializadas em cuida-
dos paliativos puramente de consultadoria (sem inter-
vencao directa nos doentes), identificaram impacto po-
sitivo e significativo em dreas como o local de morte ou
o controlo de sintomas.??2627
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Por outro lado, o Nicleo de Cuidados Paliativos da
Associac¢do Portuguesa de MGF (APMGF) pode ter uma
importancia crescente no desenvolvimento dos cuida-
dos paliativos na nossa pratica clinica. A elaboracao
das «<Recomendacdes para o tratamento farmacolégi-
co da dor»*® constitui um bom exemplo, por um lado,
de orientacdes tteis que apoiam a pratica do médico
de familia e, por outro lado, de uma colaboracao salu-
tar com a APCP. A elaboracao de outros documentos e
orientagdes, em colaboragdo com a APCP e a Direccao-
Geral de Satde, poderia ter um impacto relevante na
prestacdo de cuidados aos doentes em fase terminal.

No Reino Unido, no dmbito do programa nacional
para os cuidados paliativos, foram criadas ferramentas
de apoio a decisdo dos médicos de familia. Os Gold
Standards Framework (GSF) Prognostic Indicator Gui-
dance® sdo um exemplo emblemético de um algoritmo
de aplicacdo simples e ttil para a identificacao siste-
matica dos doentes a necessitar de cuidados paliativos,
desenvolvido com o apoio do Royal College of General
Practitioners. Outro documento extremamente rele-
vante para os médicos de familia em constante actua-
lizacdo — o Liverpool Care Pathway (LCP)* — fornece
orientacdes holisticas para o tratamento do doente ter-
minal nas tltimas horas/dias de vida, para médicos e
enfermeiros ndo especializados em cuidados paliati-
vos. Em Portugal existem condicdes para que as Uni-
dades de Cuidados de Satide Personalizados e as Uni-
dades de Satide Familiares possam, através de ferra-
mentas semelhantes adaptadas a nossa realidade, par-
ticipar ativamente na identificacdo e organizacao dos
cuidados aos doentes com prognéstico de vida limita-
do. Actualmente, e perante a desorganizacédo dos cui-
dados de satide na fase final de vida, doentes que se en-
contram nesta situagdo poderao nio ter outra alterna-
tiva sendo a de recorrer sucessivamente a servicos de
urgéncia, onde sao submetidos muitas vezes a trata-
mentos fliteis e que diminuem a sua qualidade de vida.
Frequentemente o passo seguinte é o internamento em
servicos hospitalares, a que se segue a morte, em isola-
mento e sem o controlo efectivo dos sintomas.

Perante esta realidade, parece evidente que a me-
lhoria da prestacdo de cuidados aos doentes em fim de
vida em Portugal depende muito da intervencdo da
MGF e dos médicos de familia. Em média, para listas
constituidas por 1700 a 1800 utentes, existirdao anual-
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mente cerca de 19 utentes em fase terminal, a maioria
destes com necessidades paliativas. Trata-se de um gru-
po representativo, a necessitar de cuidados especiais.
Quer trabalhando com os doentes da nossa lista ou no
ambito de uma equipa domicilidria, ndo teremos um
papel decisivo na qualidade de vida destes doentes?

Esta-se perante o desafio de passar das nossas expe-
riéncias pessoais e isoladas com doentes com patolo-
gias avancadas para uma prdtica mais validada e siste-
matizada, seguindo o exemplo de outros programas es-
pecificos. Serd importante o papel dos médicos de fa-
milia para o estabelecimento e manutencao de padroes
de qualidade no seguimento de doentes terminais no
ambulatério. Para njo se ser «esmagado» pelas exigén-
cias de uma sociedade envelhecida e dependente mui-
tas das nossas energias terdo que ser direccionadas para
este grande desafio. Os cuidados paliativos domicilia-
rios sdo uma area demasiado importante para ser rele-
gada para segundo plano. Haverd outra drea da medi-
cina em que estejamos tdo distantes em relacdo a ou-
tros paises?

E nesta premissa que se incentiva a que cada vez
mais os cuidados paliativos se tornem uma prioridade
na agenda dos médicos de familia portugueses—sejano
local de trabalho, em reunides de grupo, reuniées com
responsdveis hierdrquicos, formacoes p6s-graduadas,
trabalhos, encontros ou congressos — o contributo de
todos podera fazer, dia ap6s dia, a diferenca na vida da
populacao portuguesa que aspira, legitimamente, por
melhores cuidados no final de vida.
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ABSTRACT

PALLIATIVE CARE IN PRIMARY CARE — THE CHALLENGE FOR THE 21ST CENTURY

The aging of the Portuguese population poses challenges in end-of-life care for primary care and family physicians. The de-
velopment of palliative care as an autonomous discipline has led to an understanding that the involvement of primary care and
family physicians is essential for the global provision of care. There is evidence that this is an important factor in allowing pa-
tients to die at home. This is the preferred place of death for most Europeans, including the Portuguese. Portugal has one of the
highest hospital death rates in Europe, possibly reflecting a lack of investment in training primary care physicians for end-of-
life care. The creation of the National Plan for Palliative Care, the passage of the Palliative Care Law in Portugal, the creation of
the National Network for Continuous Care (in which many family physicians are already taking part), and the provision of in-
centives for home visits are examples of recent important measures. However, there are still many barriers to overcome to help
family physicians improve the quality of palliative care given by generalists. Areas such as training, the availability of resources,
and coordination with specialist palliative care should be targeted for improvement. We are still far from the standards set by
other European countries in our ability to offer good end-of-life care to our patients. It is ethically imperative to make pallia-
tive care a priority on the General Practice agenda in Portugal.

Key-words: Palliative Care; Primary Care; General Practice; General Palliative Care; Portugal.
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