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De regresso as barricadas

0 s numeros da Direcgao-Geral da
Saude revelam que morrem aproxima-
damente 105 mil portugueses por ano.
Nas estimativas da OMS, cerca de
60% dessa populagéo necessitaria
de cuidados paliativos, num deter-
minado momento das suas vidas. Em

cuidados paliativos em Portugal (entre
as quais se contam a Associagao
Nacional de Cuidados Paliativos, a
AMARA - Associacao pela Dignidade
na Vida e na Morte e o Movimento
Cidadéos Pro-cuidados Paliativos,
entre outras) convirjam as suas

corresponder as solicitagdes, sendo
necessaria uma rede formal de apoio,
no seio do SNS”, salienta Ana Cabral,
presidente do Movimento Cidadaos
Pré-cuidados Paliativos (MCPCP).
Para esta responsével, ainda ha um
longo trabalho por fazer entre nés, ndo

Ana Cabral, presidente dos Movimento Cidadios Pri-Cuidadas Paliatives, considera que cabe a sociedade civil bater-se
pelo direite a patiagio, lancande periodicamente sinais de aleria, quando as insuficiéncias sdo manifestas

Portugal, os servigos de salde
proporcionam este tipo de resposta a
apenas 5% dos portugueses que dela
necessitam. S&o sete, as unidades
que desenvolvemtrabalho nesta area.
Um cenério que faz com que todas as
organizagdes que se batem pelos

atencgdes em iniciativas de caracter
comum. “Néo faria sentido que as
coisas se processassem de outro
modo. Uma das metas definidas por
todos estes movimentos é tentar fazer
passar a mensagem de que o Estado
portugués nao estd a conseguir

“Os cuidados paliativos encantam-me,
porque trazem um lado humanizador a
saude”. A frase é de Ana Cabral, presidente
do Movimento Cidadaos Pré-cuidados
Paliativos, um grupo civico que ha pouco
mais de um ano apresentou na Assembleia
da Republica uma petigédo, exigindo a
consagragao do direito aos cuidados
paliativos no texto constitucional.
Assumidamente optimista, Ana continua a
sonhar com a possibilidade de, no futuro,
ser impensavel que em Portugal se morra
nos corredores hospitalares
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s6 ao nivel da comunidade assisten-
cial, mas também junto da populagdo
em geral. Adiaram-se, para além de
toda a prudéncia, mudangas em
vertentes como a formagao de pro-
fissionais qualificados, a aposta na
constituicdo de equipas multidisci-
plinares (exclusivamente dedicadas
aos cuidados paliativos), com uma
boa cobertura geografica, ou a altera-
cao de valoragdes e interpretacdes
tradicionais sobre esta matéria, que
con-tinuam a distorcer a percepgao
publica sobre o que representam os
cuidados paliativos e quais sdo as
suas vantagens.

A assisténcia em cuidados paliativos
€ uma réplica as consequéncias da
doencga prolongada, incuravel e
progressiva, sendo o seu fito principal
incrementar a qualidade de vida dos
doentes e das suas familias.
Somados os doentes com cancro em
estadio avangado, os com VIH/ SIDA,
os individuos afectados por insufi-
ciéncias cardiacas, renais, hepéticas
ou respiratérias, bem como a po-
pulagao atingida por patologias
neurolégicas degenerativas ou
deméncias de elevada gravidade,
rapidamente se percebe que esta é
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uma bandeira social que qualquer um
de nés poderia empunhar. “A causa
dos cuidados paliativos é a mais
democratica que se pode imaginar,
abrangendo todos os estratos etarios,
classes sociais e regides do pais. Diz
respeito, sem excepgao, a todos”,
relembraAna Cabral.

Comegar pelo
esteio da Republica

O MCPCP é um movimento recente,
tendo conhecido um forteimpulso apés
avisitade Sharon Carstairs a Portugal,
em2003, anoemque estaresponsavel
desempenhava fungdes como
ministra Canadiana para os Cuidados
Paliativos. Questionada sobre o que
os cidadaos comuns poderiam fazer
em prol dos cuidados paliativos,
Carstairs respondeu, entdo, que um
caminho possivel seria falar, falar e
tornar a falar sobre o assunto.
Seguindo este conselho, o movimento
portugués iniciou um percurso de
formagdo da opinido publica,
procurando também colocar esta
matéria na agenda politica nacional.
“Apés a consulta da Constituicdo
Portuguesa, verificou-se que no artigo
64, alinea 3, naqual se determinam os
cuidados de satide que o Estadodeve
prestar aos cidadédos, se fazia
referéncia a Medicina preventiva,
curativa e de reabilitagdo, mas nao a
paliativa”, refere Ana Cabral. Consa-
grar os cuidados paliativos na lei
fundamental passou a ser, entdo, um
objectivo expresso deste grupo, que
se abalancgou a tarefa, entregando
uma peti¢do na Assembleia da
Republica. Através deste documento,
procura-se obter um compromisso
social e politico, de sentido duplo.
Antes de mais, reclamar paratodos os
cidad&os o direito aos cuidados
paliativos. Depois, numa acepgédo mais
formal, acrescentar a referéncia a
Medicina Paliativa a todos os outros
tipos de Medicina ja inscritos no texto
constitucional.

A referida peticéo, discutida em S.
Bento em julho de 2004, gragas a
recolha de 24 mil assinaturas validas,
ficou no entanto refém dos timings
paraareviséo constitucional, gozando
ainda assim de boa receptividade
juntos dos varios grupos parlamen-
tares.

Se outro mérito ndo teve, esta peticao
ajudou a agitar as aguas no centro da
discusséo politica portuguesa, meio
em que “muitos nao tinham a minima
nogéo de que o movimento alargado
de cidadaos em favor dos cuidados
paliativos ndo é um exclusivo de
Portugal”, salienta a presidente do
MCPCR De facto, a mobilizagéo das
comunidades em torno deste tipo de
direitos de saude é uma corrente
mundial, que em nagdes como o Reino
Unido conta com uma organizagéo e
um profissionalismo indesmentiveis,
desde a década de 60. Para Ana
Cabral, a defesa dos cuidados
paliativos em Portugal ndo pode ser
dissociada da realidade além
fronteiras: “penso que é muito impor-

tante estarmos atentos a informagao
que vem do exterior. Repare-se que
na mesma fase em que apresenta-
vamos a nossa peticdo a Assembleia
da Republica, a associagdo europeia
EURAG (ver caixa) apresentava no
Parlamento Europeuumdocumentoem
que solicitava que os cuidados
paliativos fossem considerados, no
espaco da UE, um direito humano”.
Esta simultaneidade de acgdes
comprova que, apesar deste ser um
movimento & escalamundial, em cada
pais sdo desenvolvidos trabalhos
independentes, mas complementa-
res. Colocando de parte os aspectos
emocionais e psicoldgicos, a falta de
apoio ao nivel dos cuidados paliativos
(que nédo envolve apenas o doente,
mas também todos quantos o
rodeiam), tem umimpacto significativo
em termos econémicos, devido a
quebra de produtividade que gera
entre os membros da familia. “E
importante que comecemos areflectir
também sobre esta variavel”, destaca
Ana Cabral.

Promessas politicas ...
Leva-as o vento?

A reacgéo dos grupos parlamentares
a peticdo apresentada a Assembleia
da Republica foi, na aparéncia,
favoravel aos fundamentos em que
esta se sustenta, nomeadamente a
salvaguarda dos cuidados paliativos
como importante instrumento de
intervengéo sanitaria. Para Ana
Cabral, “s6 o facto de o tema ser
discutido em plenério, forgou a que os
deputados estudassem o assunto”.
Também no Ministério da Salude os
projectos a desenvolver na area dos
cuidados continuados e paliativos,
que passam em grande medida pela
estrutura de coordenagéo nacional
para os idosos e individuos em
situagdo de dependéncia, merecemda
responsaveldo MCPCP obeneficioda
duvida. “Esta-se neste momento a
tentar perceber como se adequa uma
rede de cuidados paliativos nointerior
do SNS, pelo que é necessario que se
dé tempo a quem planeia estas
politicas. A tarefa dos cidadaos é
alertar para as insuficiéncias. E ndo
se pode exigir que tudo seja feito de
forma imediata”. O movimento reco-
nhece que Correiade Campos e asua
equipa parecem estar preocupados
com o assunto, pelo que deseja
aguardar um pouco, para perceber o
que ird resultar de todo o esforgo de
sensibilizagdo. “Isto nao quer dizer
que o MCPCP iré ficar de bragos
cruzados. Nao nos queremos calar e
devemos continuar a alertar para as
necessidades prementes, mesmo
enquanto as pessoas do ministério se
movimentam”, atalhaAna Cabral.
Paraja, os cidadaos que integram este
grupo de pressdo, se assim o
quisermos designar, consideram que
é preciso clarificar alguns pontos. Os
cuidados paliativos ndo se fazem
apenas com camas. E preciso, acima
de tudo, profissionais qualificados,
situacdo nada facil de concretizar a
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breve trecho, atendendo ao facto de
que, na actualidade, nenhuma
faculdade de Medicina portuguesa
inclui nos seus curricula uma cadeira
obrigatéria ligada aos cuidados
paliativos. Refira-se alids, em abono
da verdade, que o universo da
enfermagem leva clara vantagem
nesta érea.

Mas as responsabilidades no impulso
dos cuidados paliativos em Portugal
nao podem recair, apenas e so, nas
instituicdes de cariz publico. “Penso
poder falar em nome de todos quanto
integram o Movimento quandodigoque
néo desejamos que seja o Estado a
fazer tudo, no dominio dos cuidados
paliativos”, diz Ana Cabral.

De acordo com esta responsavel, o
valor capital das mudangas esta na
forma coordenada como os meios
humanos e técnicos s&o colocados no
terreno pelo que, em abstracto, “é
muito positivo que entidades privadas
se interessem por esta area”.

Empecilhos cozinhados
pela rotina

A sociedade portuguesa mantém
sérias reservas em relagdo a
aceitagdo da morte como processo

irreversivel, reflectindo-se essa
atitude na classe médica, o que ndo é
de espantar.
Naopinidode Ana Cabral, “para muitos
profissionais de saude ¢é dificil
enfrentar o facto de muitas vezes nao
existir uma solugao curativa para a
progresséo da doenga. Este cenario
s6 podera conduzir a uma ma gestéo
das expectativas”. Na perspectiva da
familia, o tipo de luto que se segue a
este comportamento de ocultagdo é o
mais doloroso.

Por outro lado, os profissionais, nos
hospitais e nos centros de saude, séo
for¢ados a honrar uma vivéncia
agitada. E a “correria” constante, na
procura de solucionar mais e mais
casos dedoentes em fase aguda, algo
que nao favorece a vertente
humanista da assisténcia em salde.
“Normalmente o cidadédo que é
recebido no SNS é encarado comoum
objecto clinico que entra no servigo.
Este problemaderiva,naminhaopiniéo,
do numero excessivo de actos
médicos que cada técnico tem de
realizar”, sugere a presidente do
MCPCP

Tiago Reis

[ o R e e

O utente que é recebido no SINS, et especial em servigos que inleragens com quadros de doenga prolongada,

incurdvel e progressiva, ndo pode ser visto apenas coms wnt objects inico

Idosos activos nos cuidados paliativos

A EURAG - European Federation of Older Persons
(www.eurag-europe.org) - € uma das vérias organiza-
¢Oes com origem na sociedade civil que tem emergido, nos
ultimos anos, como acérrima defensora dos cuidados
paliativos. Representa muitos milhes de cidadaos emtodo
0 Velho Continente e tem desenvolvido acgdes concertadas
de pressao junto das principais autoridades europeias. E
o caso de um documento entregue em 2004, no Conselho
Europeu, no qual se retine um conjunto de recomendagdes
para a area dos cuidados paliativos.

A EURAG defende, no referido documento, “que todo o
ser humano tem que morrer, mas que para algumas
pessoas a Ultima fase da vida é carregada de sofrimento,
sendo os idosos os mais afectados”. Assim, este grupo
consideraimportante que, nos varios dominios administra-
tivos e politicos, se iniciem resolugdes com o objectivo de
melhor responder as necessidades destes doentes.
Entre as sugestdes de cariz pratico, a EURAG preconiza
um programa alargado de visitas a servigos de cuidados
paliativos, das liderangas politicas e administrativas
(ministros, lideres partidarios, gestores e administradores
deunidades de satde). Outraideia langada por este grupo
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é o desenvolvimento de um programa de intercambio,
direccionado para profissionais e voluntarios que operam

Cragas @ URAG, a paputagio dosa enropeia
conseguin adquirir afgum eredito de perswasio, gue
conduzin a um aumento da sigilkinaa prblica sobre os

cusdados pakatives
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no campo dos cuidados paliativos, o que permitiriaumatroca
de experiéncias efectiva entre regides e sistemas de saude.
Emacréscimo, a EURAG apoia todas as iniciativas que visem
melhorar aformagé&o continua de voluntarios e profissionais,
bem como a fundagdo de um observatério para os cuidados
paliativos na Europa.

Uma das conquistas mais marcantes deste movimento, que
tem servido de modelo a muitas associagdes e grupos
nacionais com actividade nesta area, é o facto de hoje, nas
principais instituicdes de decisdo europeias, se encarar ja
como natural que os cuidados paliativos sejam um direito
humano, inalienavel.

AEURAG éum organismo sem fins lucrativos, independente
de influéncias politicas, doutrinais e confessionais, que
nasceu no Luxemburgo e que actualmente congrega mais
de 150 organizagoes.

Em Portugal, osinteresses da EURAG sdo apadrinhados pela
Direccao Gerai da Acgdo Social. Refira-se ainda que esta
associagdo representa, com frequéncia, os interesses da
populagéo idosa junto de varios organismos internacionais,
entre os quaisaONU, OMS, Conselho da Europa e Comiss&o
Europeia.
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