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DIA MUNDIAL DOS
CUIDADOS PALIATIVOS

ACHIEVING THE PROMISE:
UNIVERSAL ACCESS
TO PALLIATIVE CARE

11 OCTOBER 2025

WORLD HOSPICE AND
PALLIATIVE CARE DAY

PREFACIO

E hoje inquestionavel o impacto dos Cuidados Paliativos (CP) na
promogéao de bem-estar e qualidade de vida de doentes, fami-
liares ou amigos atravessando uma situagao clinica grave.

A interdisciplinaridade, a integragdo e a continuidade do cuidar
s&o as pedras angulares da intervengéao paliativa. Prevenir o sofri-
mento evitavel e comunicar com empatia e honestidade facilitam
a capacitagao de doentes e cuidadores no delinear de respostas
efetivas, centradas nos seus valores e preferéncias, as necessi-
dades que a doenga e/ou os tratamentos acarretam.

A extrapolagao deste modelo para fases mais precoces, longe do
final de vida, e para qualquer doenga cronica progressiva ou
grave, independentemente do tratamento modificador de traje-
toria em curso, veio alargar as especialidades envolvidas e diver-
sificar os contextos de acompanhamento (consultoria, interna-
mento especializado, consulta, hospital de dia e domicilio).

Apesar da satisfagdo expressa por doentes e familias, do valor
intrinseco destas intervengdes e da gestdo eficiente de recursos,
muito continua por fazer em prol da plena integragéo dos CP nos
sistemas de saude, comegando pela acessibilidade.

Unidade de Medicina Paliativa



DIA MUNDIAL DOS
CUIDADOS PALIATIVOS

ACHIEVING THE PROMISE:
UNIVERSAL ACCESS
TO PALLIATIVE CARE

11 OCTOBER 2025

WORLD HOSPICE AND
PALLIATIVE CARE DAY

PREFACIO (CONT.)

A pouca literacia da populagdo no tema e os mitos enraizados
nos proprios profissionais de saude dificultam um acesso atem-
pado a CP. Varios determinantes sociais de saude comprometem
um cuidar equitativo, o mesmo acontecendo se a formagéo e
treino de competéncias na area for insuficiente.

Os profissionais de saude tém um papel crucial no acesso a CP,
continuando a ser identificados como potenciais barreiras a esse
acesso, sobretudo pelo desconhecimento, atitudes paternalistas,
mas também o perpetuar mitos, duvidas e receios, incluindo o ferir
a esperanga de doentes e familias.

A propdsito da comemoragédo do Dia Mundial dos Cuidados
Paliativos a Unidade de Medicina Paliativa quis sensibilizar, ouvir e
envolver a comunidade da ULS Santa Maria na agilizagéo de pro-
cessos que possam promover localmente a acessibilidade a CP.

Cabe-nos a todos lutar para que os CP, enquanto direito universal,
deixem de ser uma opgéo ou um luxo. Da mesma forma que, na
auséncia de informagado em contrario, ndo hesitamos em avangar
para medidas de suporte vital numa paragem cardiorrespiratoria
inesperada, ndo nos devemos abster de iniciar de forma atem-
pada, estruturada, rigorosa e interdisciplinar, intervengdes de
enfoque paliativo, resgatando do sofrimento qualquer vida amea-
¢ada pela doenga.

Filipa Tavares,
Unidade de Medicina Paliativa, ULSSM

Unidade de Medicina Paliativa



DIA MUNDIAL DOS %
CUIDADOS PALIATIVOS

ACHIEVING THE PROMISE:
UNIVERSAL ACCESS
TO PALLIATIVE CARE

- 11 OCTOBER 2025
O QUE E?

WORLD HOSPICE AND
PALLIATIVE CARE DAY

O Dia Mundial dos Cuidados Paliativos € uma ini-
ciativa global promovida pela World Hospice and
Palliative Care Alliance.

Nos ultimos 20 anos esta data tem sido celebrada
como forma de promover melhores cuidados e uma
Cobertura Universal, para a qual € fundamental a
integracgao, a escala global, dos Cuidados Paliativos
nos sistemas de saude.

Em 2025 a Unidade de Medicina Paliativa da ULSSM
une-se a esta celebragdo dinamizando uma Cami-
nhada pela Consciencializagdo das Dificuldades no
acesso a CP em Portugal.

Unidade de Medicina Paliativa



ACESSO A CUIDADOS
PALIATIVOS

ACHIEVING THE PROMISE:
UNIVERSAL ACCESS
TO PALLIATIVE CARE

PERSPECTIVAS DOS OCToBER 2025
PROFISSIONAIS DE SAUDE PALLATIVE CARE DAY

Varios estudos tém sido desenhados para avaliar o
envolvimento dos profissionais de saude no acesso
aos Cuidados Paliativos (CP), sobretudo em:

-Conceitos e preconceitos sobre CP
-Duvidas sobre os recursos/formas de apoio
-Duvidas sobre os critérios de referenciagao
-Receio sobre areceptividade da pessoa e
familiares

Fonte: Baldaia (2023);
Sousa & Curado (2023)

Neste e-Book, propomos abordar aspetos fundamentais
da pratica clinica de modo a que os Cuidados Paliativos
possam chegar mais cedo e a todos os que deles
necessitam.

Unidade de Medicina Paliativa
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1. Conceitos e preconceitos
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1.CONCEITOS E
PRECONCEITOS

“CUIDADOS PALIATIVOS SAO
PARA DOENCAS ONCOLOGICAS”

Os Cuidados Paliativos focam-se no controlo de sintomas
fisicos, emocionais e socias de qualquer doenca grave.

Lung diseases 5.0% Diseases of liver 2.4%

Renal failure 1.0%

Chronic ischaemic heart diseases 0.8% Premature birth and birth trauma 0.0%

Congenital malformations 0.1%

Non-ischaemic heart diseases 1.8%

Injury, poisoning, external causes 6.4%

Cerebrovascular diseases Arthrosclerosis 0.2%

Musculoskeletal disorders 0.5%

Degeneration

of the CNS diseases 2.2% 141% Protein energy malnutrition 0.2%
Haemorrhagic fevers 0.0%

Inflalmmatory diseases

of the CNS 0.2% / Tuberculosis 21%

HIV disease

Dementia 12.2%

28.2%

Leukaemia 0.5%

Malignant neoplasms

Fonte: Global Atlas of Palliative Care (OMS, 2020)

Grafico 1 - Distribui¢cdo das necessidades em Cui-
dados Paliativos acima dos 20 anos, por grupo
diagnostico (OMS, 2020)

Unidade de Medicina Paliativa



1.CONCEITOS E
PRECONCEITOS

“CUIDADOS PALIATIVOS SAO
PARA OS ULTIMOS DIAS DE VIDA”

O controlo de sintomas pode ser necessario
desde o diagnostico, com intervengdes adaptadas
ao longo da evolugédo da doencga.

Disease Management-Enhanced Model

Chemotherapy
DISEASE Radiotherapy  Transfusions PALLIATIVE

Hormone therapy Anti-nausea drugs
MANAGEMENT
Targeted therapy Antibiotics (L]

Surgery

>

Palliative Care-Enhanced Model

Survivorship
Rehabilitation

DISEASE oo & Symbtom M . PALLIATIVE
MANAGEMENT CIM S A L CARE

Hospice

Palliative Care Unit
End-of-life

care

>

Figura 1- Bow Tie Model (Hawley, 2014)

Bereavement

A integracdo precoce dos Cuidados Paliativos esta associada
a melhoria da qualidade de vida (Kang, E. et al, 2024).

Unidade de Medicina Paliativa



1.CONCEITOS E
PRECONCEITOS

“ESTAR EM CUIDADOS PALIATIVOS
DIMINUI O TEMPO DE VIDA”

Na literatura, a sobrecarga causada pelo descontrolo
dos sintomas é um fator de mau prognostico, associando-se
a reducgdo da sobrevivéncia.

! ! l l

DIMINUICAO DA AUMENTO DA AUMENTO DA ~
QUALIDADE DE NECESSIDADE DE INCIDENGIA D'M'NI‘DLA'QAO
VIDA APOIO NOS -
CUIDADOS SOBREVIDA
QUEDAS

Figura 2 - Impacto do descontrolo sintomatico na
qualidade de vida, nivel funcional e sobrevivéncia de

uma populacéo idosa (75 a 95 anos) no domicilio
(Lehtiet al, 2021).

Unidade de Medicina Paliativa
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2. RECURSOS E ,
ARTICULAGAO Ja\
A MAIORIA DA PESSOAS
QUER MORRER EM CASA

Embora seja essa a percegdo, ha um largo espectro
de escolhas e preferéncias que devem ser avaliadas
ao longo do percurso do doente e familia:

’frh\ Eﬁﬁ TG\

Casa: 51-55% Hospital: 2-54% UCP:1-73%

Figura 3 - Preferéncias expressa pelo doentes quanto ao local de morte

Maior incongruéncia entre o local de morte
preferido e o efetivo, nos utentes com doencga

nao oncologica.

(Pinto et al, 2024)

O numero de mortes nos servigos de urgéncia em
Portugal tem vindo a aumentar de forma paulatina
(10,6% em 2015 para 14,3% em 2021), sendo mais
frequente em utentes com deméncia (Sanguedo,
Gomes & Lopes, 2024)

Unidade de Medicina Paliativa




2. RECURSOS E
ARTICULAGAO ®

QUE RECURSOS
ESPECIALIZADOS EM CUIDADOS

PALIATIVOS EXISTEM?

Na regido metropolitana de Lisboa

1-ULS Santa Maria

2- ULS S30 José

3- ULS Lisboa Ocidental
4- Cascais

5/6- ULS Amadora/Sintra
7- ULS Loures-Odivelas
8- ULS Estuario do Tejo
9- ULS AlImada-Seixal
10- ULS Arco Ribeirinho
11- ULS Arrabida

12/13- ULS Oeste

14- ULS Médio Tejo

15- ULS Leziria

© cmisce () ecscp ([ uecrrnce) @ ucr Agudos
Equipa Intra Hospitalar Equipa Comunitéria Unidade de Cuidados Paliativos ~ Unidade ~ de  Cuidados
de Suporte em CP de Suporte em CP da Rede Nacional de Cuidados  Paliativos Agudos

Paliativos

Unidade de Medicina Paliativa




2. RECURSOS E
ARTICULAGAO

Y\
&

B B O

: Otimizacao Avaliacao de Planificacao
Consultoria sintomatica necessidades da
multidimensional da familia continuidade

de cuidados

Apoio especializado a servigos hospitalares que o
solicitem, direcionado a doentes internados e suas
familias em situagées de sofrimento relacionado
com doenga grave ou incuravel, em fase avancada
ou com prognostico de vida limitado (Lei de Bases
dos Cuidados Paliativos, 2012).

Unidade de Medicina Paliativa



2. RECURSOS E
ARTICULAGAO

COMO APOIAMOS
OS UTENTES EM AMBULATORIO?

Os doentes em ambulatorio (no domicilio ou em ERPI) com
necessidades paliativas deverdo manter o suporte das suas
equipas de familia, funcionando as equipas especializadas
em CP como um apoio complementar.

Acompanhamento em
consulta presencial,
monitoriza¢do e apoio
telefénico, referenciacdo
a RNCCI (UCP e ECCI).

Articulacdo com a Equipa
de Familia (médico/a
e enfermeiro/a).

EIHSCP Cuidados
de Saude
Primarios

Instituicoes

Articulagdo com os Articula¢do e consultoria
profissionais de salde de em doentes com necessidade
ERPI ou unidades da de continuidade de cuidados
RNCCI em utentes de enfermagem, reduzindo
institucionalizados para deslocag¢bes e melhorando
otimizar o controlo 0 apoio ao doente e
sintomatico. familia/cuidador.

Unidade de Medicina Paliativa




2. RECURSOS E
ARTICULAGAO

[
(.:'\. Cuidados diretos a pessoa dependente

(% Gestao terapéutica e sintomatica
m Agir em situagcdo de emergéncia

% Luto antecipatorio e Luto preparatoério

Batista & Sapeta (2022)

O cuidador familiar é frequentemente um parceiro
das equipas de saude, atuando muitas vezes como
coordenador no cuidado ao seu familiar. Este papel &
multidimensional, exigindo diversas tarefas e compe-
téncias (Santos & Pereira, 2025).

Unidade de Medicina Paliativa
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3. CRITERIOS DE
REFERENCIACAO

COMPLEXIDADE
EM CUIDADOS PALIATIVOS

A prestagdo de Cuidados Paliativos divide-se
em niveis de atuagéo:

Necessidades complexas que excedem a
capacidade das equipas assistentes.
Encaminhamento para equipa especializada
em ambulatério ou internamento.

Complexo
Necessidades crescentes, podendo o doente
manter-se com as equipas assistentes com
Intermédio consultoria de uma equipa especializada.

Necessidades que podem ser

respondidas pelas equipas que ja

acompanham o doente (ex.:

Basico especialidades médicas,
cuidados de saude primarios).

Adaptado de: Comissdo Nacional de Cuidados
Paliativos (2023); Ohinata et al (2022).

Unidade de Medicina Paliativa
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3. CRITERIOS DE
REFERENCIAGAO

COMO E PORQUE REFERENCIAR?

Quem pode referenciar:

- Médico assistente (internamento);
-Qualquer profissional de satide implicado no processo
de cuidados (ambulatorio);

-O proprio ou familiar (ambulatorio).

SINTOMAS

Severos ou refratarios

APOIO NA
TOMADA DE
DECISAO

Objetivo de cuidados,
plano avancado e
diretivas antecipadas

Ililiculllade de vontade
das equipas
assistentes

APOIO em gerir: LOCAL DE
ESPIRITUAL CUIDADOS
Sofrimento existencial Integracéo em UCP,

severo apoio no fim de vida
em casa

APOIO

PSICOSSOCIAL

Vulnerabilidade social,
auséncia de cuidador
efetivo, exaustdo
familiar

Criterios de Referenciagdo para equipa EIHSCP

Unidade de Medicina Paliativa
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4. RECETIVIDADE DA
PESSOA E FAMILIARES

-Aferir vontades e -Apoiar a familia;
planos de futuro; -Suporte de
A (G snr;tomgs:d cuidados em casa
=AYRCIEIT () HeEeE el ou em instituicao;

decisao e fornecer -Disponibilidade

-Gerir sintomas;
-Apoiar a familia;
-Permitir que
aproveite a vida e

-Apoiar e
esclarecer duvidas;
-Estabelecer um
plano de cuidados;

suporte;

planear o que é
’Trabalhar importante -Pensar no local de pa_ra estar a par do
expectativas; ' cuidados e ajudar na cuidador e pessoa;
-Empoderar. preparagéo do -Apoio espiritual,

mesmo.

5 DURANTE FIM DE TRATAMENTOS OU ULTIMOS DIAS
DIAGNOSTICO TRATAMENTOS MEDIDAS DE SUPORTE DE VIDA
CONVENCIONAIS

O.> ......................... O.> ......................... O.;. ......................... O
O Planeamento Antecipado de Cuidados € um pro-
cesso que suporta adultos na compreenséo e partilha
dos seus valores pessoais, objetivos de vida e prefe-
réncias, relativamente a cuidados futuros (Sudore et al,
2017).

Unidade de Medicina Paliativa
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4. RECETIVIDADE DA
PESSOA E FAMILIARES

PLURALIDADE DE FOCOS
DE ATENGCAO

2\

Social

O papel do assistente social resume-se a burocracias

Relagdo de
ajuda (apoio
emocional,
social e
espiritual)

Identificagédo de
vulnerabilidades
e potencialidades
(recursos internos
e externos
da pessoa)

Reorganizacéo
de projeto de
vida, preparagéo
do futuro e apoio
no luto

e apoios financeiros?

Advocacia
social e ajuda
na tomada de

decisdes

Assistente
Social

Apoio
na adaptagéo
as perdas
NO processo
de doenga

O papel do Assistente Social em CP passa tambéem
pela prevengédo de situacbes de elevada complexi-

dade psicossocial.

Unidade de Medicina Paliativa




4. RECETIVIDADE DA
PESSOA E FAMILIARES Q00O

Adequacgéo a

Preferéncias
fase da doenga;

" do doente;
Intervencao
do Nutricionista

Beneficio Impacto
ou ndo de vias no controlo
artificiais. sintomatico.
Necessidades Qualidade de

Nutricionais Vida

O Dietista em CP integra a alimentagcéo como parte
de um significado social, cultural, emocional, religioso
e espiritual, e que mudancas durante a trajetoria da
doeng¢a podem ser um fator de sofrimento relacio-
nado a alimentacéo para doentes, familiares e cuida-
dores (Pinho-Reis, Sarmento, & Capelas, 2024).

Unidade de Medicina Paliativa
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PESSOA E FAMILIARES

PLURALIDADE
DE FOCOS DE ATENCAO
Apoio no Luto

“O meu marido foi para os paliativos ha dois meses.
As coisas nem estdo muito mas, mas eu so penso
na morte dele. Sinto-me ma pessoa.”

4. RECETIVIDADE DA R

Familia
Luto antecipatério

Apoio a gerir uma perda
que se prevé.

Continuidade ou
inicio de apoio

“Falar da morte ndo faz com que ela aconte¢a mais
cedo. Falar da morte ndo € morrer." (Puigarnau,
2023)

Unidade de Medicina Paliativa




4. RECETIVIDADE DA
PESSOA E FAMILIARES

RELIGIOSIDADE ESPIRITUALIDADE

Crengas, dogmas,

I

autoridade Sentido, emogdes,
vivéncias
Grupo, / hcia
comunidade, Transcendéncia
igreja
Valores
Culto, ritos /

Misteério, sag?.radp,
Codigos morais / reconciliagéo

“Espiritualidade é todo o campo do pensamento que se
refere aos valores morais ao largo da vida. Memorias,
sentimentos de culpa, procura do prioritario, apeténcia
para o verdadeiro e valioso, recusa do injusto, sentimento
de vazio...” (Saunders, 1988).

Unidade de Medicina Paliativa
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ACESSO ACP

Em Perspectiva

1. Pediatria (Equipa Intra Hospitalar
de Suporte em CP Pedidtricos)

2.Cardiologia (Mais Sentido)

3.Nefrologia

4. Cuidados Paliativos Agudos (UICPA)

Unidade de Medicina Paliativa




1. PEDIATRIA

FORMAGCAO ESPECIFICA
DOS PROFISSIONAIS DE SAUDE

As barreiras identificadas para a implementacao efetiva
dos cuidados paliativos pediatricos (CPP) situam-se em
diferentes niveis (individual, familiar, institucional e
sociocultural), mas partilham um trago comum: refletem
frequentemente um défice de literacia em CPP, tanto entre
profissionais como na sociedade em geral.

Poucos
profissionais
formados
Menos
acesso

.. Poucos
ba,\ilQ:)eslsc‘je recursos
literacia humanos e

estruturais

“.. & premente que os profissionais das diferentes areas
pediatricas, que lidam com doeng¢a cronica, tenham
formacéo para prestar assisténcia basica neste &mbito”
(Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos, 2023)

Equipa Intra Hospitalar de
Suporte em CP Pediatricos

25



2. CARDIOLOGIA

BARREIRAS E SOLUCOES \
NA INSUFICENCIA CARDIACA

A intervengéo de Cuidados Paliativos na Insuficiéncia
Cardiaca enquadra-se na assisténcia a doentes cronicos
com doenga de orgéo, grave e irreversivel, com prognostico
reservado e com multiplos sintomas. A Unidade “Mais
Sentido” procurou encontrar as formas de ultrapassar as
barreiras e facultar esta metodologia ao maior numero de
pessoas que delas podem beneficiar:

Medo da palavra

Descontinuidade do
“Paliativos”

cardiologista anterior

@ -Trabalho na literacia <J) -Cardiologista

do doente e familia; envolvido nas reunides
-Consentimento de planeamento
informado de cuidados;
esclarecedor -Doente/familia

na admissao. informados dessa

articulagéo.

Referenciagao Motivagao da equipa
atempada face as dificuldades

<J)—Recurso a Score de <J) _Promogao de

Apoio a Referenciagéo
que permite adequar
as intervengdes a
necessidade atual

do doente.

trabalho em
equipa e cultura
de suporte entre
colegas.

Unidade de Insuficiéncia
Cardiaca - " Mais Sentido"
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3. NEFROLOGIA

CUIDADOS PALIATIVOS
NA DOENCA RENAL CRONICA

Necessidades paliativas nas diferentes fases da DRC:

Opgéo por tratamento conservador
nos doentes com elevado numero

de comorbilidades e esperanga Barreiras no acesso

de vida limitada.
-Expectativas irrealistas

sobre a dialise;
Diagnostico de outra doencga

com prognostico reservado, nos _Cultura curativa
doentes que ja sdo dialisados e resisténcia & mudanca
ou transplantados renais. para uma abordagem

focada no alivio
Suspensédo de dialise perante de sofrimento e
agravamento clinico do doente qualidade de vida;
dialisado.

-Necessidade
de formagao.
Elevada carga sintomatica nos
doentes cronicos com doenga renal.

O tratamento conservador ndo e desistir da vida, mas
escolher vivé-la com dignidade, conforto, autonomia
e proporcionar um fim com dignidade.

Consulta de Cuidados
Paliativos Nefrologicos

27



4. CUIDADOS /’
PALIATIVOS AGUDOS

MAIS DO QUE UM FIM, (/

UM DIREITO DE TODOS

A Unidade de Internamento de Cuidados Paliativos Agudos
oferece um apoio temporario a pessoa doente, por uma
equipa especializada que garante o conforto, dignidade e
bem-estar. E um lugar de cuidado, respeito e esperanga
realista, centrado na pessoa na sua totalidade.

“O envolvimento precoce em cuidados paliativos demonstrou beneficios
na qualidade de vida, controlo dos sintomas e bem estar. No entanto,
estes tendem a ser envolvidos apenas nas ultimas semanas de vida. Esta
relutdncia pode ser associada ao estigma e a incompreenséo entre os
profissionais de saude e o publico que associam os cuidados paliativos
aos cuidados de fim de vida.” (Zimmermann, 2019)”

UICPA
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