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Resumo

A historia e evolucdo dos cuidados paliativos a nivel nacional e internacional ajudam a
demonstrar as etapas do desenvolvimento desta drea cientifica, assim como a revelar
conjuntos de documentos que pela sua importancia contribuiram para esta evolucdo.
Pretende-se com este artigo especial dar a conhecer esta evolucdo e realizar uma
sintese de documentos nucleares em cuidados paliativos, a nivel nacional e interna-
cional.

Abstract

The history and the evolution of the palliative care af national and international level
help fo demonstrate the steps of the development of this scientific area of the care, as
well as to reveal setfs of documents for its imporfance confributed to this development.
This paper aims to make known this evolution a to make a synthesis of the primordial
documents in the field of the palliative care, at national and international level.

Resumen

La historia y la evolucion de los cuidados paliativos en los planos nacional e interna-
cional ayudan a demostrar las etapas del desarrollo de esta area cientifica, y para
mostrar conjuntos de documentos para su importancia contribuyeron a este desarrollo.
El objetivo de este articulo especial para llevar esta evolucion y hacer una sintesis de
los documentos nucleares en los cuidados paliativos a nivel nacional e internacional

Palavras-chave
Cuidados Paliativos, histéria,
legislacdo.
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O surgimento dos cuidados paliativos, na
sua perspetiva mais moderna, combinan-
do cuidados clinicos, formacdo e investi-
gacdo, reporta-se ao final dos anos 50 e
inicio dos anos 60 do século passado.! Foi
catalisador deste acontecimento, o en-
contro, num grande hospital universitario
londrino em 1948, de Cicely Saunders com
um doente, judeu polaco que com 40
anos estava a morrer de cancro e que lhe
levantou o desafio de melhor compreen-
der o adequado controlo da dor e outros
sinfomas. Tudo culminou com a abertura
do 1° hospice da era moderna em Londres,
em 1967, o St. Christopher’s Hospice.?

No entanto, importa revisitar historica-
mente a sua evolu¢cdo ao longo dos fem-
pos e identificar alguns marcos mais signifi-
caftivos.

Até ao século IV a.C.ndo se considerava
ético tratar o doente durante o seu pro-
cesso de morte. Os médicos tinham medo
de o fazer, pelo risco de serem castigados
por estarem a desafiar as leis da natureza.®
Apds a propagacdo do Cristianismo, es-
tabelece-se a necessidade de gjudar es-
tas pessoas, surgindo a primeira instituicdo
para gjudar os desprotegidos, doentes e
moribundos em Roma, por Fabiola, como
resulfado do seu compromisso cristdo.>*

E neste contexto que surge a ligacdo do
termo hospice (do latim hospititium), com
hospitalidade, pois era esse o seu significo-
do, e que passaria a identificar locais onde
0s peregrinos descansavam e que, pro-
gressivamente, foram também acolhendo
doentes e moribundos, passando-se a as-
sociar o termo hospice a estes locais.®”’

Mais tarde, no século XI, os cruzados acre-
ditavam ter sido os primeiros a criarem co-
sas para doentes incurdiveis, existindo mes-
mo a Ordem dos Cavaleiros Hospitaleiros
que abriu a primeira casa deste tipo rés
séculos mais farde.” Embora, neste periodo
da ldade Média, o ndmero de instituicoes
de acolhimento de cariz religioso tenha

aumentado exponencialmente, passou-se
por um periodo de cerca de 3-4 séculos
em que se verificou uma diminuico devi-
da & perda de influéncia das ordens reli-
giosas por altura da Reforma.*”

S6 mais tarde, no século XIX, e desta vez
como locais de prestacdo de cuidados a
doentes em final de vida, ressurgiram de
forma mais clara e evidente estas iniciati-
vas, confinuando associadas a Ordens reli-
giosas, com duas grandes pioneiras: Jean-
ne Garnier e Mary Aikenhead.*8

Jeanne Garnier fundou a Ordem religio-
sa Association des Dames du Calvaire e
em que apds 0 seu confacto com a popu-
lacdo doente, das zonas mais degradadas
de Lyon, sentiu a necessidade da abertu-
ra da primeira instituicdo especifica para
doentes moribundos, no mundo, em 1843
em Lyon. Mais tarde, em 1874 e em 1899,
abriram outras instituicdes, em Paris € Nova
lorque respetivamente.?38

Por sua vez, Mary Aikenhead, enquanto
Superior da Ordem Irish Sisters of Charity
promoveu a abertura do Our Lady’s Hos-
pice for the Dying em Dublin, no ano de
1879.3478 Mais tarde, em 1893 e em 1905
fundam o St. Luke’s Home e o St. Joseph's
Hospice em Londres.?®

Até esta altura, o alivio sinfomdatico era o
objetivo principal do tratamento clinico vis-
to as doencas evoluirem de acordo com a
sua historia natural. No século XX a medici-
na transferiu a sua orientacdo para a des-
coberta das causas e cura das doengas,
relegando o controlo sinfomdtico para se-
gundo plano.*

Mais tarde, nos meados do século pas-
sado, Cicely Saunders, com a sua postura
de grande atencdo e proximidade, huma-
na e cientifica aos doentes, constatou que
a fendéncia era de ocultar o progndstico
e situacdo clinica a estes, que o local de
morte estava a fransferir-se para o hospital
e que se verificava uma cada vez maior
“repressdo” da expressdo em publico das
emocoes perante a morte, 0 que revelava
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que a sociedade tinha perdido as suas es-
fratégias de enfrentamento da sua propria
mortalidade.

Foi em resultado destas constatacdes e
da sua permanente inquietude, que Cicely
Saunders foi a pioneira do Movimento Mo-
derno dos Hospices, com a fundacdo do
St. Christopher’s Hospice, em Londres, no
ano 1967, e depois em 1969 o programa de
cuidados paliativos domicilicrios.®47:9

Este movimento teve como imperativo,
a conjugacdo das novas competéncias
em confrolo da dor e outros sinfomas,
compreensdo dos diversos problemas do
doente e familia, assim como da formacdo
e investigacdo.®

E a partir deste movimento, que os cui-
dados ao doente em fim de vida come-
¢cam o seu desenvolvimento exponencial,
ao longo de todo o globo, procurando
abranger todos 0s povos, € Cujos MArcos
significativos, a nivel internacional, passo-
MOoOS aqui a enunciar.

Assim, nos anos 60 foi fundada a primeira
unidade de cuidados paliativos (UCP) na
Coreia, no Calvary Hospice of Kangnung
em 1965, pelas irmas catdlicas da Liftle
Company of Mary. Dois anos mais tarde,
foi fundado em Londres, o St. Christopher’s
Hospice, que seria a referéncia dos cuida-
dos paliativos modernos. Também nesta
década, no seu final, em 1969 Elizabeth
Kubler-Ross edita o seu importante livio On
Death and Dying o qual em muito vai con-
fribuir para a compreensdo da fase final
davida.'31%

Na década de 70, surgem 0s primeiros
servicos de cuidados paliativos no Japdo,
Noruega, Estados Unidos da América (EUA),
Canadd, Polbénia, Suécia, assim como a 1¢
equipa intra-hospitalar e domiciliGria do
Reino Unido. No que respeita a organiza-
cdes infernacionais surge a International
Association for the Study of Pain e a Jo-
panese Association for Clinical Research
on Death and Dying. Acontece, tfambém,
em Montreal, o primeiro congresso interna-

cional na areq, o 1¥ International Congress
on the Care of the Terminally lll. Um outro
marco importante surge na Austria com a
formacdo pré-graduada em cuidados pa-
liativos a tornar-se obrigatdria. Surge, tfam-
bém pela 1¢ vez o termo “Cuidados Palia-
tivos”, por Balfour Mount, no Royal Victoria
Hospital, Canadd, devido ao estignna que
o termo hospice finha na populacdo de
lingua francesa.'*®

Nos anos 80, a OMS incorpora Cuidados
Paliativos nos seus conceitos e promove
a necessidade de um programa de cui-
dados paliativos como parte integrante
da abordagem ao doente oncoldgico.
Além de iniciar o programa Cancer Pain
and Palliative Care, editou importantes
documentos tais como Cancer Pain Relief
and Palliative Care'® e o Palliative Cancer
Care' (primeiras recomendacdes sobre
cuidados terminais no doente com can-
cro). Surge, tfambém, na Austrdlia a pri-
meira Catedra Universitaria em Cuidados
Paliativos e a especialidade de Medicina
Paliativa, no Reino Unido, Austrdlia, Nova
Zeldndia, Bélgica, Hong Kong, Polonia, Sin-
gapura, Taiwan e Roménia. Sdo criadas as
primeiras UCP em Africa (no Zimbabué e
depois na Africa do Sul), no Japdo, Israel,
Alemanha, Espanha, Russia, Bélgica, India,
Franca, Itdlia. Novas organizacdes surgem,
nomeadamente o Infernational Hospice
Institute que mais tarde, em 1999, dard ori-
gem a International Association for Hospice
and Palliative Care, a Hospice Association
of South Africa e a European Association
for Palliative Care. 315

Por sua vez, nos anos 90, os planos onco-
I6gicos do Reino Unido, Estados Unidos da
América, Canadd, Austrdlia e Nova Zelén-
dia, recomendam a infroducdo precoce
dos cuidados paliativos na frajetéria da
doenca oncoldgica, assim como foi intro-
duzida na China, como prdtfica regular a
utilizacdo da escada analgésica da OMS.
Por sua vez a Organizacdo Pan-americana
de Saude incorpora de forma oficial os pro-
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gramas de cuidados paliativos nos planos
nacionais e regionais de sadde. Acontece
o 1° Congresso da European Association
for Palliative Care, em Paris, sendo que na
mesma associacdo surgem a Education
Network e a Research Network. Surgem as
primeiras UCP na Holanda, Uganda, Argen-
fina, Colémbia, Brasil e Chile, e a primeira
UCP num hospital universitario, Noruega.
S@o nesta década fundadas a Sociedad
Espandla de Cuidados Paliativos, a lsrael
Palliative Care Association, a Indian Asso-
ciation of Palliative Care e a International
Association for Hospice and Palliative Care
e criada a especialidade de medicina po-
liativa na Irlanda, Austrdlia e Nova Zelandia.
S&o também elaboradas a Declaragcdo de
Florianopolis'®, que se constitui de um con-
junto de recomendacdes que incluem a
disponibilizacdo de opidides e de monitori-
zacdo dos custos dos cuidados aos doen-
tes em final de vida e a Declaracdo de Po-
znan'? que viria a dar origem & fundacdo
da Eastern and Central European Palliative
Task Force. 315

J& neste nosso século sdo fundadas
a Foundation for Hospices in Sub-Saha-
ran Africa”, a Latin American Association
of Palliative Care, a Asia Pacific Hospice
Palliative Care Network, a African Associo-
tion for Palliative Care e o United Kingdom
Forum for Hospice and Palliative Care Wor-
ldwide, pela organizacdo Help the Hospi-
ces. E lancada pela OMS a mais recente
definicdo de cuidados paliativos, que ain-
da hoje € consensual, assim como por esta
organizacdo sdo elaborados importantes
documentos tais como o Beftfer Palliative
Care for Older People®® com o objetivo
de incorporar os cuidados paliativos para
as doencas crénicas progressivas no inte-
rior das politicas de salde para o enve-
Ihecimento, e o Palliative Care - The Solid
Facts.?' Por sua vez, o Conselho da Europa
elabora diversos documentos estruturan-
tes para o desenvolvimento dos cuidados
paliativos e publica guidelines, consideran-

do os cuidados paliativos como cuidados
bdsicos e necessdrios. Elaborada a Cape
Town Declaration®, Korea Declaration?®, Bu-
dapest Commitments?, o Lisbon Challen-
ge®, a Carta de Praga? e o Clinical Prac-
tice Guidelines for Quality Palliative Care.?
Também nestes tfempos foi criada a espe-
cialidade de Medicina Paliativa, nos EUA e
surgiu a primeira UCP na Eslovaquia.'3-1°

No final de 2013 e inicio de 2014, a Or-
ganizacdo Mundial de Salde, através
do seu departamento para os Cuidados
Paliativos, emitiu dois importantes docu-
mentos, Strengthening of palliative care
as a component of integrated freatment
throughout the life course® e o Strengthe-
ning of palliative care as a component of
infegrated freatment within the continuum
of care.” Estes documentos foram poste-
riormente apresentado a 67° Assembleiq,
deste importante organismo, em maio de
2014, de onde resultou o documento final,
Strengthening of palliative care as a com-
ponent of comprehensive care throughout
the life course.®

Ja no final de 2014, em outubro, surge a
2014 European Declaration on Palliative
Care®

Como podemos constatar, foi primeiro
um desenvolvimento mais local que se foi
disseminando por uma grande vastiddo
de paises, em que hoje em dia, mais de
115 paises dos 234 existentes tf€m um ou
mais servicos de cuidados paliativos, com
uma grande diversidade de programas,
de tipologias, assim como de objetivos dos
programas, especialmente no que respeita
ao publico-alvo. ™!

No que respeita ao nosso pais, a histdria
dos cuidados paliativos tem cerca de 20
anos, embora j& desde o século XVI estes
cuidados estejam ja referidos em alguns
textos médicos.®

Pode dizer-se que, N0 NOSsSO PAis, Os Cui-
dados paliativos iniciaram-se em 1992, com
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ainauguracdo da Unidade de Dor do Hos-
pital do Funddo que quase de imediato se
fransformou no Servico de Medicina Palio-
fiva do mesmo hospital. 3232

Dois anos mais tarde, surge a primeira
UCR também com valéncia de consultoria
intra-hospitalar e apoio domiciliario, num
hospital oncoldgico, no Instituto Portugués
de Oncologia (IPO) do Porto em 1994, a
gue se seguiu mais tarde, em 2001, a do
IPO de Coimbra. Neste periodo intercalar
foi fundada a Associacdo Nacional de
Cuidados Pdliativos, em 1995, e que hoje
se designa de Associacdo Portuguesa
de Cuidados Paliativos. Surgiu, fambém,
a primeira equipa de cuidados paliativos
domiciliarios, do pais, no Centro de Sadde
de Odivelas, em 1996. Fora do Servico Na-
cional de Saude, surge em 2001, a Equipa
de Cuidados Paliativos da Santa Casa da
Misericordia de Azeitdo.3233

No mesmo ano de 2001, é lancado o
Plano Oncoldgico Nacional, no qual é re-
ferido como objetivo estratégico “dar con-
finuidade aos cuidados paliativos na fase
terminal da doenca”.* Ainda neste ano, é
aprovado por despacho ministerial, o Plo-
no Nacional de Luta Contra a Dor, que viria
depois a ser atualizado, em 2008.35%

Em 2002, inicia-se o primeiro Curso de
Mestrado em Cuidados Paliativos do Pais,
na Faculdade de Medicina da Universido-
de de Lisboa.

Em 2003, mais precisamente em 14 de ju-
nho, a Direcdo Geral da Saude, através da
sua circular normativa n.° 09/DGCG consi-
dera a Dor como o 5° Sinal Vital e conside-
ra como boa pratica o Registo Sistematico
da Avaliacdo da Intensidade da Dor.¥”

Mais tarde, em 2004, o Plano Nacional
de Salde para o periodo 2004-2010%, de-
finia os cuidados paliativos como drea
prioritaria, pelo que em consequéncia de
tal, o Ministério da Salde lanca o Progra-
ma Nacional de Cuidados Paliativos que
considerava estes cuidados como consti-
fuintes essenciais dos cuidados de saude

e definio-os em trés niveis de prestacdo.
Este Programa ndo viria a tfer nenhum efei-
to prdtico no que respeita ao surgimento
de novos recursos de cuidados paliativos,
tendo vindo a sofrer uma nova edicdo em
20] 0_32,39,40

Em 2005, mais precisamente em 26 de
fevereiro, foi entregue na Assembleia da
Republica, uma peticdo assinada por mais
de 24 mil pessoas, reclamando os cuida-
dos paliativos como um direito de todos
os cidaddos e solicitando que estes cui-
dados fossem apostos na Constituicdo da
Republica Portuguesa e incluidos entre os
cuidados da medicina que incumbe ao
Estado garantir para assegurar o direito &
protecdo da saude de todos os cidaddos.
A Peticdo foi analisada em julho de 2005,
em Sessdo Plendria da Assembleia da Re-
publica e todos os Grupos Parlamentares
concordaram na necessidade de imple-
mentacdo de uma rede de cuidados pa-
liativos. !

Em 2006, surge o forte elemento cataliso-
dor, com a criagcdo da Rede Nacional de
Cuidados Continuados Integrados (RNCCI),
através do Decreto-Lei N.° 101/2006%, onde
0s cuidados paliativos sdio integrados, sen-
do nesta altura que estes cuidados avan-
cam de forma mais visivel no Nosso pais.

Também, em 2006, a Associa¢cdo Portu-
guesa de Cuidados Paliativos, elabora 3
importantes documentos de recomenda-
cdes: "Formacdo de Enfermeiros em Cui-
dados Paliativos”,# *Organizacdo de Ser-
vicos em Cuidados Paliativos“# e “Critérios
de Qualidade para Unidades de Cuidados
Paliativos”.#

No ano de 2008, os despachos 10279/2008
e 10280/2008, de 11 de marco definiram as
condicdes de dispensa, comparticipacdo
e utiizacdo de medicamentos opidides
prescritos para o tratamento da dor on-
colégica e ndo-oncoldgica, moderada a
fOffe.Aé’M

Em 2011, o novo Plano Nacional de Sau-
de, volta a evidenciar a necessidade de
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desenvolvimento sustentado e equitativo
de um programa nacional de cuidados
pdliafivos.® Tamlbém neste ano, através
do Despacho 7968/2011 do Gabinete da
Ministra da Saude, considera-se a obriga-
toriedade da existéncia de uma equipa
infra-hospitalar de suporte em cuidados
em cada hospital do Servico Nacional de
Saude.”

No ano seguinte, 2012, surgem dois docu-
mentos legais da mais elevada importdn-
cia. O primeiro, a Lei do Testamento Vital
(Lei 25/2012 de 16 de julho)*® e posterior-
mente a Lei de Bases dos Cuidados Paliati-
vos (Lei 52/2012 de 5 de setembro).’!

Mais recentemente, em 2014, & publi-
cado em maio, a Portaria n.° 96/2014, do
Ministério da Sadde, que regulamenta a
organiza¢cdo e funcionamento do Registo
Nacional do Testamento Vital (RENTEV).5?

Também em maio, a Assembleia da
Republica, afravés da sua Resolucdo
Nn.°48/2014 recomenda ao Governo que
reforce o estudo das necessidades e de-
vidas respostas no dmbito dos Cuidados
Paliativos Pedidtricos.®® Tal recomendacdo
viria a concretizar-se através do Despacho
n.° 8266-A/2014, do Gabinete do Secreta-
rio de Estado Adjunto do Ministro da Sad-
de, é criado o Grupo de Trabalho para os
Cuidados Paliativos Pediatricos, para estu-
do e apresentacdo de propostas para o
desenvolvimento desta drea dos cuidados
paliativos.®

Mais tarde, em agosto, surge o Despao-
cho n.° 10429/2014 com posterior retifica-
c¢cdo pela Declaracdo de Refificacdo n.°
848/2014 que preconizam a obrigatorie-
dade de implementacdo de Equipas In-
frahospitalares de Suporte em Cuidados
Paliativos nas Instituicdes Hospitalares do
NOSsO Pals, %%

Finalmente, ainda no mesmo ano, & pu-
blicado o Decreto-Lei n.°173/2014, que
procede a gjustamentos & Lei Organica do
Ministério da Saude, ds Orgdnicas da Ad-
ministracdo Central do Sistema de Saude

e das Administracdes Regionais de Saude,
por forma a acolher a Comissdo Nacional
e as Regionais de Cuidados Paliativos.”
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