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PREFACIO

Fernando Aradjo

A sociedade esta em completa mudanga, o mundo passou a ser global e arotagao da Terra
mais rapida, as exigéncias e as percecdes dos cidadaos alteram-se continuamente, as
expectativas divergem, e a Saude nao esta alheia a estes desafios.

Se existiam duvidas sobre a importancia da Saude na sociedade e os problemas que
enfrenta nestes tempos, a COVID-19 veio demonstrar cabalmente a necessidade de um
sistema forte e capaz de se adaptar de forma flexivel a novas questdes e novos tipos de
procura.

O SNS sera provavelmente a instituicao com maior elasticidade e capacidade de resposta
no pais, com recursos humanos altamente diferenciados e uma organizacdao que, com
problemas, é capaz de se reinventar, redesenhar os circuitos e os fluxos e encontrar
modelos de interven¢ao que muitos pensavam nao ser possivel.

Este livro, extremamente bem desenhado por dois excelentes coordenadores, aos quais se
juntaram um grupo de autores altamente prestigiados, resultou num documento Unico
sobre projetos concretizados, constrangimentos identificados e medidas a tomar, no
sentido da evolugao qualitativa do SNS. Com a sua leitura poderemos perceber,
claramente, porque a resposta do SNS nesta epidemia foi tédo decisiva.

Um olhar Unico sobre o problema da demografia, o desafio da transicao digital e sobre as
pessoas com morbilidade multipla, numa légica de integracdao de cuidados, com
estratégias de ativacdo, focadas na prevencao e centradas nos cidadaos, utilizando os
servigos e a organizacao existente (e a que poderia vir a existir).

Trata-se de um plano para a Saude em Portugal, que poderia muito bem ser um programa
de Governo, apontando os caminhos, de forma fundamentada e cientificamente validada.
Um livro que todos os futuros Governantes deveriam ler, para que as decisdes politicas
fossem robustas, evitando erros por ignorancia ou decisdes populistas superficiais, que
conduzem a despesa inapropriada, com objetivos de curto prazo, sem ganhos em Saude.

O livro contém a evolugao dos cuidados de saude primarios e dos cuidados continuados
integrados em Portugal (faltaria talvez a inclusao de uma area mais profunda destinada a
dimensao hospitalar e a dos cuidados paliativos, para cobrir todo o ciclo da doencga, mas as
quase 300 paginas do livro foram seguramente um argumento em sentido contrario),
explicando de forma simples e técnica as tipologias de respostas, os argumentos para a sua
criagao e diferenciagao, as valéncias e as dimensdes que faltam criar, no sentido de definir
o percurso das pessoas através dos servicos de saude, marcos que revolucionaram o0 nosso
SNS (muitos ja se esqueceram que o mundo nao foi sempre assim).

O SNS pode ja ter mais de 40 anos, mas algumas das ideias mais transformativas possuem
pouco tempo de vida e ja conseguiram amadurecer e diferenciar, fruto da plasticidade que
€ a enorme riqueza deste ecossistema unico.



Um foco especial nos doentes idosos, em func¢ao da sua relevancia em termos absolutos na
sociedade portuguesa, do seu crescimento em numero previsivel nos proximos anos, nas
suas necessidades especiais e das politicas que podem ser adotadas para a sua
capacitagao, seja em termos de literacia, tecnologias de informagao e comunicagao assim
como do envelhecimento ativo e saudavel.

A importancia da reorganizagao de cuidados do SNS, na dimensdo da centralidade da
pessoa, é outra das questdes analisadas com pormenor, evitando utilizar as premissas que
sao sempre as mais faceis de discutir, mas acabam por perder no que é essencial, como a
sustentabilidade financeira, o investimento em infraestruturas e equipamentos (e em
pessoas!) e a autonomia das institui¢des e das equipas.

Os autores também elencam o principal desafio que o SNS tera de vencer, que sao as
desigualdades em Saude, contribuindo para aumentar a equidade e ainclusao social. Estas
desigualdades verificam-se a varios niveis, seja de género, de idade, de literacia, de
residéncia ou de capacidade econdmica, e que impactam nomeadamente nos
determinantes em Saude, mas que seguramente ultrapassam as paredes das instituicoes
do SNS.

Alguns exemplos destas questées podem ser equacionados em areas criticas, como por
exemplo:

Diabetes: cerca de 10% dos portugueses sao diabéticos, sendo que as pessoas com
nenhuma escolaridade ou apenas o 1° ciclo, possuem 5 vezes mais probabilidade de terem
diabetes do que as pessoas com ensino superior;

Hipertensdo arterial: a prevaléncia de hipertensao arterial é cerca de quatro vezes superior
nos individuos sem escolaridade, ou com o ensino basico, em relagao aos individuos com
ensino superior.

Estas dimensdes acabam por resultar em disparidades, no que se refere nomeadamente a
esperanca média de vida. Em média, na UE, a esperanca de vida dos homens com 30 anos
de idade e um baixo nivel de escolaridade é cerca de oito anos inferior a dos que possuem
uma formacgao universitaria (ou equivalente), ao passo que, entre as mulheres, o hiato
corresponde a cerca de quatro anos. Estas diferengas refletem, em larga medida, as
disparidades em termos de exposicado a fatores de risco, mas também indicam iniquidades
no acesso aos cuidados de saude.

O combate a esta realidade passa seguramente pela educacao, pela melhoria das
condi¢des de vida das pessoas, mas acima de tudo pela aposta clara do SNS na prevencao.
A promogao da Saude tem de deixar de ser a ultima das suas preocupacodes, para constituir
uma aposta de médio e longo prazo, na mudanga de habitos dos portugueses.

O impacto da pobreza, sera seguramente um dos fatores mais determinantes na doenga,

seja pela literacia, pela prevencdo ou até pela gestdo da doenca. Este fator até na era
COVID-19 se mostrou relevante, nomeadamente em termos profissionais (ex. profissoes
com capacidade de realizar teletrabalho (em areas de servigos), versus exigéncia de
trabalho manual efetivo), sociais (habitagbes com a capacidade de confinamento e
isolamento, por exemplo em caso de um familiar positivo), e até nas deslocagdes



(transporte publico ou possibilidade de transporte em viatura prépria), para além a
capacidade econémica de resistir a crise, que tem impacto direto na Saude.

Outra dimensao que o livro descreve e que constitui uma das vulnerabilidades do pais, é a
falta de priorizacao em cuidados de saide mental, que possuem um impacto determinante
na qualidade de vida, mas também na vertente econémica e produtiva do pais. Trata-se de
uma area, em que mais do que o apoio econdémico (geralmente reduzido em termos
absolutos), sdao politicas modernas, especificas, flexiveis, respondendo as necessidades dos
cidadaos e das familias, mas que em geral ndo se enquadram nos formatos rigidos das
regras da administracao publica.

Os utentes atualmente possuem um conhecimento e uma expectativa de vida bem
diferente do que a que existia ha 10 ou 20 anos, pelo que as suas exigéncias tém de ser bem
ponderadas, de forma a proporcionar uma experiéncia positiva na utilizagao dos servigos
de saude. Sao 10 as dimensdes que considero mais relevantes nesta abordagem, e que os
autores acabam por analisar nos seus capitulos:

A exigéncia da acessibilidade,

A exigéncia da proximidade,

A exigéncia dainovagao,

A exigéncia da seguranca e acesso da informacgao,

A exigéncia do conforto e da humanizagao,

A exigéncia da escolha dos prestadores de cuidados de salde,
A exigéncia da participagdo na tomada de decisao,

A exigéncia de regulacao eficaz,

A exigéncia de uma resposta a custos acessiveis,

A exigéncia da prevengao da doenga e da promogao da saude.

Nesta cultura de transformacgao, que os autores defendem, um dos eixos fundamentais sao
as liderancas intermédias. Precisamos de remodelar os processos, e para isso precisamos
de profissionais com competéncias a nivel gestionario. Uma visdo estruturada em
planeamento, focada nas necessidades e nos resultados, com critérios de avaliagao,
envolvendo os colaboradores, numa partilha transparente da informagao, convergindo em
objetivos comuns e aprendendo mutuamente, o que os autores descrevem como a
inteligéncia colaborativa.

Esta abordagem pode constituir a chave do sucesso do SNS, na sua necessidade de
reinvengao para um SNS 2.0, mais tecnolégico, mas seguramente nunca deixando de ser
verdadeiramente humano.



INTRODUCAO

Manuel Lopes

Os tempos que vivemos estdo carregados de sinais que, se devidamente interpretados,
indiciam profundas alteracdes que exigem mudanca. Nao sdo a emblematica e redonda
data dos40 anos do Servigo Nacional de Saude (SNS), ou o fim da legislatura e a preparagao
de uma outra ou sequer a discussao da Lei de Bases da Saude que estao em causa. Estes
nao passam de meros pretextos que, se bem aproveitados, podem constituir-se como parte
da resposta aos desafios atras referidos.

O que estd em causa é uma profunda mudanca demografica e epidemiolégica que
evidencia elementos nunca antes presenciados e enfrentados. Dito por outras palavras,
nunca a sociedade portuguesa foi confrontada com uma situagao que, de forma sintética,
podemos caracterizar assim:

esperanca média de vida (a nascenga e aos 65 anos) em crescimento constante desde
ha cerca de 40 anos. Em 2019 a esperanca de vida atingiu 80,80 anos a nascenca e
19,49 anos aos 65 anos (Instituto Nacional de Estatistica, 2019a);

o envelhecimento demografico continua a acentuar-se. “Em 2018, e por comparagdo
com 2017, a populagdo jovem (pessoas com menos de 15 anos) diminuiu para 1 407 566
pessoas (menos 16 330) e a populagdo com idade igual ou superior a 65 anos aumentou
para 2 244 225 pessoas (mais 30 951), representando, respetivamente, 13,7% e 21,8% da
populagdo total estimada” (Instituto Nacional de Estatistica, 2019b).

numero médio defilhos por mulher emidade fértil, apesar de uma ligeirarecuperagao
nos anos mais recentes, mantém-se em valores que nao permitem a reposicao
geracional (Instituto Nacional de Estatistica, 2019a; 2019b).

saldo migratério frequentemente negativo (Instituto Nacional de Estatistica, 2019b),
sendo que o fendmeno emigratorio ganhou novas caracteristicas com a saida de
jovens, com elevada formacgao e frequentemente solteiros, o que significa elevada
probabilidade de constituirem familia no pais de acolhimento, dificultando assim o
seu regresso;

auséncia de resultados de uma politica de coesao territorial. Os sinais continuam a
ser de perda populacional o que significa que 165 municipios e 73 freguesias sao
considerados territérios de baixa densidade (Republica Portuguesa, 2018). Nestes,
vao-se 0s mais jovens, ficam os mais idosos. Consequentemente, fecham servigos
porque nao ha populagdao. Mas também se podera intuir que nao ha populagao
porque nao ha servicos;

indice de pobreza dos mais idosos continua elevada (17,7%), apesar de ligeiras
flutuagdes positivas nos anos mais recentes (Pordata, 2019a);

o numero de idosos a viver sozinhos tem tido um crescimento constante,
ultrapassando ja o meio milhao de pessoas (Pordata, 2019b);



a carga de doenga é essencialmente caracterizada por doengas crénicas, sendo as
neoplasias e as doencas cardiovasculares as mais presentes (Direcao Geral da Saude,
2018);

a multimorbilidade é uma realidade para a maioria das pessoas idosas, com uma
expressao acentuada a medida que a idade avanga (Prazeres & Santiago, 2015).

a dependéncia funcional, apesar de mal caracterizada, afeta cerca de 1 milhao de
pessoas, constatando-se uma especial incidéncia entre as pessoas mais idosas
(Instituto Nacional de Estatistica, 2011);

o numero de anosvividos com saude, apds 0s 65, € em Portugal de 7,9 para os homens
e de 6,7 para as mulheres. Existe uma diferenca face aos melhores paises de cerca de
10 anos de vida saudavel;

o0 numero de anos vividos com dependéncia tem vindo a aumentar (Jagger et al.,
2016; Kingston et al., 2017; Kingston, Robinson, Booth, Knapp, Jagger, 2018; Jagger &
Reyes-Beaman, 2002).

aliteracia em saude é, de modo geral, muito baixa em Portugal, mas particularmente
baixa entre os mais idosos (Espanha, Avila, & Mendes, 2016);

Estes sao apenas alguns dos factos que caracterizam o desafio com o qual estamos
confrontados. Como se pode constatar, ndao é o envelhecimento que esta em causa. Alias,
este pode e deve ser entendido como um sinal de desenvolvimento de uma sociedade,
porque apenas quanto estas sao desenvolvidas, conseguem envelhecer. A questao é
multidimensional porque congrega as variaveis que tém a ver com o envelhecimento, com
as sociofamiliares e socioeconémicas, as relativas ao ordenamento do territorio e as
epidemiologicas. Transversal a todas elas surge a saude. Como se compreendera, esta ndao
depende apenas da presenga ou auséncia de uma doenga, mas da complexa conjugacgao
de varidveis que vao do grau de literacia, as condi¢cdes habitacionais e do nivel
socioecondémico, as condi¢des sociofamiliares. Nada disto é novo pois a Organizagdo
Mundial de Saude (OMS) quando concetualizou os determinantes sociais de saude (World
Health Organization, 2010), demonstrou-nos exatamente o que acabamos de afirmar.

Todavia, aquilo que precisa ficar claro para todos os cidadaos, é que a resposta a estes
desafios nao depende apenas de mais médicos, enfermeiros, hospitais e Unidades de
Saude Familiar (USF). Depende, isso sim, de se pensar a saude a partir de um paradigma
diferente que tentaremos sistematizar nos paragrafos seguintes.

O primeiro vetor desse paradigma tem que passar por cada cidadao dar um novo sentido
ao conceito de salde. E preciso que cada um perceba que ha uma sobreposicdo entre
projeto de vida e de saude. Ou seja, tudo o que fazemos no dia-a-dia tem repercussdes na
nossa saude. E claro que para além desta dimensdo mais associada ao estilo de vida de
cadaum, asaude também tem o seu qué de indeterminado, ou como outros dirdo, de sorte.
Mas esta precisa ser ajudada. Assim, cada cidadao deve esforgar-se por fazer pela sua saude
e exigir que a comunidade disponha dos meios que contribuam para a mesma. Estes vao
desde a qualidade da agua, a qualidade do ar, passando por uma adequada rede de
saneamento basico e de sanidade dos alimentos que nos chegam a mesa.



Sé depois de tudo isto vem o segundo vetor, a rede de cuidados de saude, e sobre esta
temos duas certezas. A primeira, o SNS, trave mestra da nossa rede de cuidados de saude,
teve um papel determinante ao longo dos ultimos 40 anos para elevar a qualidade de vida
e de saude dos portugueses. Para quem tenha duvidas, basta consultar alguns dos mais
emblematicosindicadores de salde, como por exemplo, a Taxa de Mortalidade Infantil, que
eraem 1970 de 55,5%o0 e ronda atualmente 0s 2,7%o. Ou entao a esperan¢a média de vida
a nascenca, que era entao de 64 anos para os homens e 70,3 para as mulheres e é agora de
77,8 e 83,4 anos, respetivamente.

A segunda certeza que temos sobre o SNS é que precisa ser repensado tendo em
consideracao, antes de mais, as atuais necessidades da populagdo. Dito por outras
palavras, o SNS foi criado para uma realidade demografica e epidemiologica
completamente diferente da atual. Esta realidade, da qual atras apresentamos algumas
das principais caracteristicas, exige uma forma de organizacao diferente a qual precisa
considerar um conjunto de premissas atualmente dadas como adquiridas do ponto de vista
concetual, mas ainda sem repercussao pratica sobre os modelos organizacionais e de
cuidados de saude.

A primeira dessas premissas é a salude em todas as politicas (Stahl, Wismar, Ollila, Lahtinen,
& Leppo, 2006), j& em tempos assumida como designio da Unido Europeia (Institute of
Public Health, 2007), mas, entretanto esquecida na voragem da crise. Como se constata
pelos indicadores atras apresentados, ndo é possivel pensar politicas de saude de forma
setorial. Diria até que, a semelhanc¢a dos estudos de impacto ambiental ou nestes inseridos,
deveriam existir obrigatoriamente estudos de impacto na saude das pessoas sempre que
se adota alguma politica em qualquer outro setor. Para a saude humana nao é despiciendo
ainstalagao de uma fabrica num determinado contexto, principalmente se a mesma emitir
qualquer tipo de agentes prejudiciais; ou a constru¢do de um aeroporto; ou a adogdo de
estratégias de agricultura intensiva; ou a auséncia de politicas que reduzam a utilizagao de
automoveis, entre muitos outros exemplos.

A segunda premissa tem uma forte conexao com a anterior e consolida-se no principio da
centralidade das pessoas no que diz respeito aos modelos organizacionais e de cuidados
de saude. O cuidado centrado na pessoa é uma forma de pensar e fazer as coisas que vé as
pessoas usando o0s servigos sociais e de saude como parceiros iguais no planeamento,
desenvolvimento e monitorizagao do atendimento, para garantir que 0 mesmo responde
as suas necessidades. Isso significa colocar as pessoas e suas familias no centro das
decisodes e vé-las como especialistas, trabalhando ao lado de profissionais para obter o
melhor resultado (Health Innovation Network - South London, 2019). Naturalmente que tal
designio exige novos modelos organizacionais e de cuidados, mas também novas e
diferentes atitudes dos profissionais de saude.

A terceira premissa tem a ver com a continuidade e integragao de cuidados, porque o “que
é verdadeiramente importante para as pessoas € ter um acesso oportuno aos servi¢os de
saude e, quando necessario, ser facilmente conduzido de um servigo para outro (incluindo
para aqueles que podem ser prestados em casa), sem obstaculos, demoras ou perdas de
informagdo” (Portugal, 2017).
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“Aintegragéo de cuidados - através da boa gestdo do percurso das pessoas nos cuidados de
saude - é, particularmente, importante para as pessoas com multiplos problemas de saude e
de evolugdo prolongada; mas ndo deixa também de ser verdade para a doen¢a aguda (subita)
onde é, igualmente, relevante aceder ao sitio certo e, a partir dai, se indicado, ser orientado
para outro nivel de cuidados que venha a ser considerado necessdrio” (Portugal, 2017).

A quarta e ultima premissa tem a ver com o processo de cuidados de saude como uma
cadeia de valor. Ou seja, sabendo que o valor em saude é definido como os outcomes
relevantes para o doente, divididos pelos custos por doente em todo o ciclo de cuidados, a
fim de alcangar esses outcomes (Lee & Porter,2013), interessa perceber que valor é medido,
mas também o que é que cada ator do processo de cuidados acrescenta como valor ao
mesmo.

O terceiro vetor é ético e politico e tem a ver com o0 modo como se pensam e se executam
politicas publicas de saude. Sobre este vetor comecaria por fazer apelo a dimensao ética,
socorrendo-me para o efeito de um documento publicado pela OMS (World Health
Organization, 2018), o qual, logo na introdugao, afirma que perante recursos limitados e
prioridades conflituantes, os prestadores de servicos de saude, os investigadores de saude
publica e biomédica e os formuladores de politicas, sao frequentemente forcados a fazer
escolhas dificeis sobre a melhor forma de garantir resultados de salude ideais para
individuos e populagdes. Exigéncias por agdo rapida podem deixar pouco tempo para uma
consideracao adequada de questdes éticas. No entanto, a falta de atengao explicita a ética
pode resultar em varios erros, tais como, danos e injustica, cujas consequéncias sao muitas
vezes desproporcionalmente suportadas pelos grupos mais vulneraveis. Assim, é
fundamental que a ética permanecga central para a tomada de decisbes em saude e
cuidados de saude (World Health Organization, 2018).

O segundo apelo € ao primado da Constituicao da Republica Portuguesa que afirma, no seu
art® 64°, que “todos tém direito a prote¢do da saude e o dever de a defender e promover”
(Assembleia da Republica, 2015).

Estes dois apelos servem apenas para dizer que a saude, em primeira analise, esta num
patamar que estd acima das questdes ideoldgicas de natureza politico partidaria, mas
também que a mesma ndo é um bem transacionavel. Com base nisto, entendemos que as
decisOes estruturais de saude deveriam estar no mesmo patamar que quaisquer outras que
se constituam como setores essenciais do Estado e, por essa via, serem sujeitas a processos
de consensualizagdo alargada que permitisse a sua permanéncia no tempo. Dito por outras
palavras, entendemos nao ser possivel encetar uma reforma como a que os desafios atras
apresentados exigem se o processo se reiniciar em cada legislatura ou se, ainda dentro da
mesma, se fizer “tabua rasa” e se infletir o que vinha a ser feito.

Uma reforma desta natureza exige visao estratégica consensualizada, continuidade e
recursos. Quando se fala em recursos, chega também a velha maxima que “a satde ndo
tem preco”, a qual os financeiros respondem, “mas tem custos”. Esta Ultima tem
prevalecido. Ou seja, temos permanecido agarrados aos custos da saude, sendo disso
exemplo o que aconteceu durante o periodo de intervencao da “troika”, com cortes que
superaram o exigido por esta e que hoje continuamos a pagar. E muito raro apresentar-se
a salide como um investimento, todavia a OMS, mais uma vez, fé-lo através de um relatério
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recentemente publicado, do qual destacamos apenas alguns elementos. O referido
relatorio, preocupou-se em reunir e revisar sistematicamente as evidéncias empiricas
sobre investimento em saude. De acordo com esse método cientifico concluiram que o
investimento em saude publica pode ajudar a alcangar uma economia, sociedade e planeta
pacificos, seguros, inclusivos, resilientes e sustentaveis:

as atuais politicas e praticas de investimento (business as usual) sao insustentaveis, pois
tém altos custos para individuos, familias, comunidades, sociedade, economia e planeta
(Dyakova et al., 2020);

O investimento em politicas publicas de saude oferece solugdes eficazes, eficientes,
inclusivas e inovadoras, definidas por valores e evidéncias, e impulsiona a sustentabilidade
social, econémica e ambiental(Dyakova et al., 2020); e

O investimento para a saude e o bem-estar é um motor e um facilitador do
desenvolvimento sustentavel e vice-versa, e capacita as pessoas a alcangarem o mais alto
padrao de saude possivel para todos(Dyakova et al., 2020).

Num outro trabalho, levado a cabo também pela OMS em colaboragao com o Observatoério
Europeu das Politicas de Saude (Cylus, Permanand, Smith, Kluge, & Figueras, 2018),
concluiram que:

Ha fortes evidéncias de que os gastos do sistema de saude contribuem para melhores
resultados de saude;

Os sistemas de saude sdo um componente importante da macroeconomia, tanto como
uma industria que fornece um grande numero de empregos, como também como um
determinante chave de uma forga de trabalho produtiva;

Os sistemas de saude apoiam o bem-estar social, aumentando a proteg¢ao social e
reduzindo o empobrecimento associado a saude precaria, bem como por meio de canais
como a felicidade e a satisfagdo com a vida, que permanecem elusivos as métricas comuns.

Os sistemas de saude ajudam a suportar a sustentabilidade fiscal, mantendo as pessoas
mais velhas ativas e capazes de contribuir para a sociedade, ao mesmo tempo em que
reduzem suas demandas em pensdes, pagamentos de seguranga social e servigos de saude
publica (Cylus, Permanand, Smith, Kluge, & Figueras, 2018).

Face ao exposto, entendemos que seria essencial para um debate publico informado, que
déssemos conta do trabalho desenvolvido ao longo de um periodo de trés anos em que, a
convite do entdo Ministro da Saude, Profe Doutor Adalberto Campos Fernandes, se
desenvolveram um conjunto de reformas. Mas mais importante do que prestar contas é
evidenciar qual a estratégia que esteve subjacente ao trabalho desenvolvido, bem como
qual a que entendemos deveria ser prosseguida, de modo a dar continuidade e
sustentabilidade a politicas que s6 demonstrardo os seus resultados no médio longo prazo.

Assim, o livro que a seguir se apresenta sera constituido por uma primeira parte na qual se
tenta demonstrar quais os desafios associados a transicdo demografica e epidemiolégica
que estamos a viver, evidenciando-se as reformas dos servicos de salde como modo de
responder as necessidades decorrentes dessa transicao.
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A segunda parte do livro apresenta-nos os cuidados de longa duragao, com destaque para
a Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI) portuguesa e para a sua
congénere espanhola, como respostas que se constituem como as primeiras grandes
reformas dos Servicos de Saude, porque pensadas para serem focadas na dependéncia e
numa resposta integrada entre a saude e a seguranca social.

A terceira parte do livro é dedicada a reforma dos Cuidados Continuados Integrados
desenvolvida ao longo do triénio 2016-2018, em Portugal. Sdo assim explicados os detalhes
dessa reforma, com especial destaque para as dimensoes estratégicas da mesma, e
evidenciadas asdiversasiniciativas levadas a cabo, bem como as que foram propostas, mas
nao viram ainda a luz do dia.

Aterceira e ultima parte do livro foca-se nos desafios futuros e abre os horizontes além dos
Cuidados Continuados Integrados pois as respostas aqueles dependem de todo o sistema
e nao apenas de um nivel de cuidados. Assim, reflete-se sobre as implicagdes dos cuidados
centrados na pessoa e daintegragao e continuidade de cuidados, propde-se um modelo de
desenvolvimento dos cuidados continuados integrados, equacionam-se as multiplas
possibilidades decorrentes das novas tecnologias de informagao e comunicacao aplicadas
a saude e, por ultimo, analisam-se brevemente as implicagdes de um novo modelo de
desenvolvimento para os servigos de saude tendo como pontos de referéncia o processo
de mudanga no sistema de saude, a questdao da gestao do conhecimento, tudo isto
enquadrado numa economia do bem-estar.

Como terdo oportunidade de constatar, os autores das diversas partes do trabalho sao
personalidades de reconhecido mérito e competéncia e com provas dadas, uma vez que
tém participado sistematicamente quer no processo de pensar e/ou de investigar a
adequagao das respostas de saude as necessidades das pessoas, quer assumindo
responsabilidades em diversos niveis de gestao.

A mim, na qualidade de “desafiador” para esta tarefa, resta-me agradecer-lhes a
generosidade e o esforco desenvolvido que se traduz num documento que reputo de
interesse publico.

Neste contexto, sinto-me a vontade para afirmar que com o presente livro pretendemos
apenas contribuir para o debate publico de temas que dizem respeito a todos, para que
desse modo possamos fazer escolhas mais esclarecidas. E fizemo-lo porque somos
servidores publicos empenhados.

Desejamos boas leituras e que das mesmas resultem maiores exigéncias aos decisores
politicos.
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1. SISTEMA DE SAUDE E SOCIAL: OS DESAFIOS DO
ENVELHECIMENTO

Rui Lourengo

1.1. INTRODUCAO

O direito a saude ou a protecao da saude, enquanto um dever do Estado, foi apenas
consagrado em Portugal com a aprovagao da Constituicao da Republica Portuguesa, em
1976 (Constituicao, 1976), na sequéncia da Revolugao de Abril.

Esta decisdao consagrou um processo de mudanga, iniciado nos anos 60 e 70, com o
movimento das carreiras médicas (1961) (Guerra & Tomé, 1964), a que se seguiu a
aprovacdao do Decreto-Lei n. 413/71 (Decreto-Lei n. 413, 1971) durante a chamada
“Primavera Marcelista”. Uma importante reforma da organizacao dos servigos de saude,
liderada por Gongalves Ferreira (Ferreira Filho, 2005) e Arnaldo Sampaio (Coelho, 1984/85),
organizou o Ministério da Saude de acordo com os principios da administragdo moderna,
integrando unidades de saude até ai dispersas. Esta reforma, procurou deslocar o eixo dos
cuidados de saude dos hospitais para os cuidados de proximidade, com a criagao de uma
rede nacional de centros de saude, promovendo a universalizagao desses cuidados, através
da generalizagao do sistema de previdéncia aos trabalhadores do campo.

No entanto, foi sé em 1976, com aprovacao da Constituicdo da Republica Portuguesa, que
o Direito a Saude foi consagrado, conforme o n. 2 do Artigo 64°, onde é definido que: “O
direito a protecao da saude é realizado pela criagao de um servico nacional de saude
universal, geral e gratuito [...]”, mais tarde substituido por um servi¢o nacional de saude
universal, geral e tendencialmente gratuito “Através de um servi¢o nacional de saude
universal e geral e, tendo em conta as condi¢des econémicas e sociais dos cidadaos,
tendencialmente gratuito”(Constituicdo, 1989).

Foi necessario esperar pelo ano de 1979 para que a Assembleia da Republica Portuguesa
aprovasse a Lei de Bases do Servigo Nacional de Saude (Lei n. 56, 1979), na tentativa de
operacionalizar os designios constitucionais. Com as elei¢des legislativas de dezembro de
1979, o pais entrou num novo ciclo politico protagonizado pelas forcas politicas que se
tinham oposto a aprovagao da Lei n. 56/79, o que levou a que o VIII Governo Constitucional,
em 1982, revogasse 0s aspetos essenciais da Lei de Bases do Servico Nacional de Saude,
através da aprovacao do Decreto-Lei n. 254/82 de 29 de Junho (Decreto-Lei n. 254, 1982),
que criava as administragdes regionais de saude (ARS), considerado inconstitucional por
um Acérdao de um Tribunal Constitucional de 1984 (Ac6rdao n. 39, 1984).

Manteve-se assim, e até aos dias de hoje, um sistema de saude misto, tanto para o
financiamento como para a prestagao, através de um Servico Nacional de Saude financiado
por impostos, complementado por um esquema de seguros publicos, os chamados
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subsistemas de saldde, um setor social ndo-lucrativo e um setor privado de saude,
enquadrados a partir dos anos 90 numa nova Lei de Bases de Saude que tem como
componente principal o Servi¢o Nacional de Saude. Além disso, os setores social e privado
desempenham um papel preponderante para o Servico Nacional de Saude, no que respeita
a hemodialise e aos meios complementares diagnéstico e terapéutica em ambulatoério.

Apesar de se ter desenvolvido longe da sua matriz constitucional, o Servico Nacional de
Saude desenvolveu-se a partir de 1983 com base nos principios dos cuidados de saude
primarios (Despacho Normativo n. 98, 1983), através de uma rede de centros de salde, com
médicos de familia e enfermeiros, que progressivamente abrangeu todo o pais,
constituindo-se ao longo dos ultimos 40 anos como um dos principais legados do
desenvolvimento da democracia portuguesa pos 25 de Abril. Assim, é um instrumento
fundamental para a redugao das desigualdades entre os portugueses e a maior vitoria da
democracia portuguesa.

Destes progressos sao bem conhecidos os exemplos dos resultados obtidos nos ultimos 45
anos na reducao da mortalidade infantil e no aumento da esperanca de vida, que fizeram
com que Portugal fosse um dos exemplos escolhidos pela Organizagdo Mundial de Saude
para figurar no Relatério Mundial de Saude de 2008 “Cuidados de Saude Primarios - Agora
Mais Que Nunca” (Organizacao Mundial de Saude, 2008).

A esperanca de vida é agora de 13,1 anos mais elevada do que ha 42 anos, a mortalidade
infantil reduziu para metade, a cada oito anos, até estabilizar na casa dos 3/1.000, e o
desempenho de Portugal na reducao da mortalidade nos varios grupos etarios € dos mais
consistentes e bem-sucedidos no mundo (Figura 1).

Resultados confirmados com a recente publicagao do documento "Portugal: The Nation’s
Health 1990-2016 - An overview of the Global Burden of Disease Study 2016 Results"
(Direcdo-Geral da Saude & Institute for Health Metrics and Evaluation, 2018) que analisou o
progresso que o pais experienciou nos ultimos 26 anos, em termos de saude, bem-estar e
desenvolvimento, e os novos desafios que enfrenta a medida que a sua populacao cresce e
envelhece.

O documento faculta informagdes sobre a mortalidade e morbilidade que impedem os
portugueses de viverem vidas longas e saudaveis e clarifica os fatores de risco que
contribuem para uma saude mais débil, das quais salientamos:

A confirmagdo de que Portugal passou da mais baixa esperanca de vida a nascenga em 1990
para os paises de elevado-médio rendimento, para passado 26 anos ter uma expectativa de
vida semelhante a média dos referidos paises. Resultado que foi principalmente obtido
pela reducao da mortalidade prematura resultante das doencgas cardiovasculares e dos
acidentes de transporte.

Os numeros de anos vividos com salde nao aumentaram na mesma propor¢ao, apesar dos
portugueses viverem mais anos.

A mortalidade prematura em Portugal, medida pelas estimativas dos anos de vida perdidos
(YLL, Years of Life Lost), entre 1990 e 2016 diminuiu 25,3%, em grande parte devido as
Redugdes nas mortes por Acidente Vascular Cerebral (AVC) e pela doenca cardiaca
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Figura 1
Mortalidade Infantil e Esperanca de Vida a Nascenga 1960-2016
Fonte: Fehret al. (2018)

isquémica, resultantes da melhoria significativa verificada no acesso e na qualidade dos
servicos prestados, pela rede de emergéncia pré-hospitalar, que ocorreu nos ultimos anos,
através das Vias Verdes do AVC e da doenga coronaria.

A diminuicao da mortalidade prematura (YLLs) decorrente dos acidentes de transporte e
dos problemas neonatais foi também considerada um grande sucesso deste periodo. Os
acidentes de transporte diminuiram 75,3%, as mortes neonatais 90,3% e a mortalidade por
defeitos congénitos 78,5%.

A mortalidade prematura (YLLS) por cancro do pulmao aumentou nos ultimos anos,
verificando-se uma subida mais substancial entre as mulheres (68,1%) do que nos homens
(34,4%), explicada pelo aumento do consumo de tabaco entre as mulheres.

As principais causas de anos vividos com incapacidade (YLDs) em Portugal sdo as doengas
crénicas, principalmente, as perturbagdes musculo-esqueléticas, as perturbagdes mentais
e as associadas ao consumo de substancias, bem como as perturbagdes dos 6rgaos dos
sentidos, as perturbagdes neurologicas e a diabetes.
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No caso dos anos de vida ajustados a incapacidade (DALYs) usados para descrever a carga
da doenga, levando em conta as mortes prematuras e a incapacidade, sao de novo, o
grande grupo das doencas crénicas a ultrapassar largamente a importancia relativa dos
outros grandes grupos de causas, nomeadamente, as lesdes e as doengas transmissiveis,
maternas, neonatais e nutricionais.

No que respeita a carga global da doenga, Portugal encontra-se significativamente melhor
do que a média dos seus pares (paises de elevado-médio rendimento) para a doencga
isquémica cardiaca, doenca cerebrovascular, doencas dos érgaos dos sentidos, diabetes,
cancro do pulmao, doenga pulmonar obstrutiva cronica, infe¢des respiratérias inferiores,
acidentes de transporte e quedas; encontrando-se significativamente pior em relagao as
dores lombares (lombalgias) e do pescogo, as perturbagdes depressivas, a enxaqueca, as
doencas da pele e ao cancro colo-retal.

Foi este quadro de mudanca epidemioldgica e de uma rapida transicdao demografica,
caracterizadas por uma marcada diminuicdo da mortalidade e pelo controlo da
mortalidade precoce, que levou ao aumento da esperanga média de vida e ao aumento do
numero de individuos com idades mais avangadas. Este quadro foi acompanhado de uma
rapida diminuicao do indice sintético de fecundidade de trés para 2,3 filhos por mulher em
idade fértil, na década de 70, para valores que ndo asseguram a reposicao de geragdes, de
1,38 em 2017, de um atraso na idade média ao nascimento do primeiro filho de 6,7 anos
entre o ano de 1980 e 0 ano de 2017, nao compensadas por saldos migratorios positivos de
forma sustentada (Oliveira & Gomes, 2018).

Em apenas quatro décadas, Portugal tornou-se num dos paises mais envelhecidos e de
maior fragilidade demografica da Unido Europeia, acumulando o envelhecimento na base
e no topo com saldos naturais e migratérios negativos, com apenas 3,9% de estrangeiros
no total de residentes.

Num mundo marcado por uma rapida transicdo demografica, em que as proje¢des das
Nac¢des Unidas preveem que a populacao de 65 e mais anos da Coreia do Sul leve 18 anos
para passar de 7% para 14% (valor que mede a rapidez do envelhecimento), quando a
Franca levou 115 anos, a Suécia 85 anos e Portugal 42 anos (United Nations, 2017), o
aumento da esperanga de vida em conjunto com a evolucao das condi¢des de vida e de
trabalho e do meio ambiente, produziram o aparecimento de novas doencas infeciosas, a
par do aumento progressivo das doengas cronicas e de situagdes de multimorbilidade,
sobretudo entre os mais velhos.

A esta carga dupla de doengas e multimorbilidade, ao envelhecimento da populagao
mundial, as mudangas climaticas e ao aumento progressivo das desigualdades nas ultimas
décadas, somam-se as exigéncias das populagdes e o financiamento insuficiente dos
sistemas de saude, muitas vezes nao-alinhados com as prioridades.

Num mundo marcado pela globalizagao e pela “sociedade de informagdo”, pela inovagao
tecnolégica, pela medicina genomica, pela inteligéncia artificial e pelo “Big Data”, a
interagao entre os operadores econémicos internacionais e a saude publica global, em
particular nos setores do tabaco, das bebidas alcodlicas e produtos alimentares, levaram a
uma redefinicdo dos denominados determinantes comerciais da saude, como “as
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estratégias e abordagens utilizadas pelo setor privado para promover produtos e escolhas
que sao prejudicais para a saude”.

Foi neste contexto que o sistema de saude portugués se foi confrontando com novos e
velhos desafios, ao longo das ultimas décadas, procurando, por um lado, adaptar o Servigo
Nacional de Saude ao envelhecimento da populagao, ao crescimento das doencgas cronicas
e das desigualdades em saude, e por outro, as novas tecnologias, as exigéncias e as
preferéncias dos consumidores por mais e melhor informacdo. Ao mesmo tempo,
procurava melhorar a gestao dos servigos, modernizando-os, tornando-os mais acessiveis
e efetivos, tentando responder a sobreutilizacdo dos servigos de urgéncia, melhorando a
integracao e o continuo de cuidados, tudo isto num ambiente de restri¢cdes financeiras e de
recrutamento de profissionais de saude. Foi neste contexto que surgiu, em 2005, a reforma
dos cuidados de saude primarios, com a criagao das unidades de saude familiar e a criagao
da rede nacional de cuidados continuados integrados destinada “a pessoas que
independentemente da idade, se encontrem em situacdo de dependéncia” envolvendo o
Ministério da Saude e o Ministério do Trabalho, Solidariedade e Seguranca Social.

Passados 13 anos sobre a criacao da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados
(Decreto-Lei n. 101, 2006), desenvolvida de acordo com as diversas prioridades
estabelecidas pelos XVII, XVIII XIX, XX e XXI Governos Constitucionais, como resposta aos
desafios do envelhecimento e das mudancas no perfil epidemiolégico, caracterizados pela
multimorbilidade e pela dependéncia, importa caracterizar a situagao atual de forma a
responder a pergunta “porque precisamos de uma Rede de Cuidados Continuados
integrados?”

1.2. AQUESTAO DEMOGRAFICA

Como vimos anteriormente, a rapida transicao demografica verificada em Portugal desde
0s anos 70, levou a um envelhecimento da populagao no topo e na base, verificando-se um
forte decréscimo da taxa de natalidade que passou de 20%o em 1970 para 8,4%o,
mantendo-se a taxa de mortalidade na casa dos 10 a 11%o0 e uma reducdo do indice
sintético de fecundidade para valores que nao asseguram a reposicao de geragdes de 2,03
em 1982 para 1,38 em 2017 (Figura 2). A somar-se a estes aspetos, verificam-se saldos
populacionais negativos na ultima década, resultantes de saldos naturais e migratérios
negativos, circunstancia que coloca Portugal numa situagao de fragilidade demografica
levando a uma redugao estimada da populacao para as préximas décadas, agravando-se o
envelhecimento demografico.

A esta circunstancia que colocou Portugal numa situacdo de grande fragilidade
demografica, associou-se 0 aumento da esperancga de vida registado nas Ultimas décadas,
como consequéncia dos progressos sociais, economicos e biomédicos verificados apés a ll
Guerra Mundial, que tornaram um envelhecimento numa conquista civilizacional, fazendo
com que o numero de pessoas com mais de 65 anos e com mais de 80 anos tenham vindo a
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aumentar progressivamente, fazendo com que em 2017, um em cada cinco portugueses

tenham mais de 65 anos (21,3%) e que 29% (1/3) destes tenham mais de 80 anos (Figuras 3
e4).
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Fonte: Fehr et al. (2018)
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Figura 4
Populagao residente Portugal 1991-2060 - grandes grupos etarios
Fonte: Fehr et al. (2018)

1.3. AQUESTAO FAMILIAR

Como vimos, ao longo das ultimas décadas, as familias portuguesas transformaram-se,
uma vez que a par da quebra nos nascimentos e do aumento da esperanca de vida, o
numero de pessoas por familia diminuiu, aumentaram as familias monoparentais e o
numero de filhos nascidos fora do casamento, e cresceu 0 numero de pessoas com mais de
65 a viverem sozinhas.

NUmero de pessoas por agregado familiar:

A dimensao média dos agregados familiares caiu de 3,3 no ano de 1985, para 3,1 em 1990,
2,9 em 2000, 2,7 em 2010, atingindo o valor de 2,5 no ano de 2018 (Fundagao Francisco
Manuel dos Santos, 2018).

NUmero de familias monoparentais:

De acordo com os dados divulgados pela Fundagdo Manuel dos Santos (2018), na
publicacao “Retrato dos Homens e das Mulheres”, tendo por base dados do Instituto
Nacional de Estatistica, existiam em 2017, 439.787 familias monoparentais, o dobro das
familias monoparentais existentes em 1982 (203.654) sendo na sua maioria femininas
passando de 84,5% em 1992 para 88% em 2017. De acordo com os dados publicados em
2016, o numero de familias monoparentais quase duplicou nos Ultimos 14 anos passando
de 6% em 1992, para 11% em 2016.

Filhos nascidos fora do casamento:
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Em 2018, mais de metade das criangas nasceram fora do casamento (55,9%), sendo que
18,7% delas nasceram fora da coabitacao dos pais. Este valor é trés vezes superior ao
observado em 1995, primeiro ano no qual dispomos desta informacdo (18,6% de
nascimentos fora do casamento, dos quais 4,4% fora da coabitacao dos pais).

1.3.1. NUMERO DE PESSOAS QUE VIVEM SOZINHAS

De acordo com os dados publicados nos Censos de 2011 (Instituto Nacional de Estatistica,
2011), 47% (406.942) das pessoas que viviam sozinhas (866.627) tinham mais de 65 anos,
estimando-se em 2018 que esse nUmero tenha passado para 508.100 (54%) de um total de
938 800 de pessoas que vivem sozinhas.

Para além destas modificagées descritas, os investigadores chamam a atenc¢ao para o
aparecimento de novos conceitos de familia que incluem casais que, embora tendo uma
relagdao, nao partilham a mesma casa, independentemente de terem ou nao filhos em
comum.

1.3.2. AMULTIMORBILIDADE

Como vimos anteriormente, num mundo marcado por uma rapida transicao demografica,
o aumento da longevidade da populagao, em conjunto com os progressos da medicina e a
evolugao das condicdes de vida e de trabalho produziram o aumento progressivo das
doencgas cronicas e a co-ocorréncia de duas ou mais doengas na mesma pessoa, agora
denominada de multimorbilidade (Kernick, Chew-Graham, & O’Flynn, 2017). Esta defini¢ao
que é comummente aceite na literatura internacional é criticada por alguns autores que
sugerem a introdugao dos critérios magnitude e gravidade como dimensdes da
multimorbilidade, propondo uma ponte de corte para os idosos de seis doengas crénicas,
sugerindo que, para estes, a acumulacao de défices possa ser mais relevante que a
morbilidade.

Mas para o caso portugués importa aqui citar os trabalhos de Prazeres e Santiago (2015),
Romana et al. (2019) e o “Health System Review, Portugal, Phase I, Final Report (World
Health Organization, 2018) .

No estudo de Prazeres e Santiago (2015) que abrangia uma amostra de pessoas com mais
de 18 anos, com o objetivo de determinar a prevaléncia da multimorbilidade em cuidados
de saude primarios, os autores encontraram dois ou mais problemas de sadde em 72,7%
da amostra e 57,2% de pessoas com trés ou mais problemas de saude. A multimorbilidade
estava associada a idade avancgada, ao baixo nivel socioecon6mico, a residir numa zona
rural, ao sexo masculino, a viuvez e a viver sé.
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No estudo de Romana et al. (2019) desenvolvido com o objetivo de estimar a prevaléncia
da multimorbilidade em Portugal e fatores associados com base nos dados do Inquérito
Nacional de Saude com Exame Fisico (INSEF) relativo ao estado de saude da populagao
residente em Portugal, em 2015, com idade compreendida entre os 25 e 0s 74 anos, 0s
autores encontraram uma prevaléncia de 38,3% na populagdo nacional. A
multimorbilidade estava associada a idade avangada, a niveis educacionais mais baixos, ao
sexo feminino e a viver nas regides do Norte, Lisboa e Vale do Tejo, Alentejo e Algarve.

No relatério da Organizagao Mundial de Saude de Abril de 2018 “Health System Review,
Portugal, Phase I, Final Report” (World Health Organization, 2018), os autores referem que
quatro em cada 10 portugueses (41%) apresentam doi ou mais problemas de doenga
crénica, 22% apresentam trés ou mais problemas de doenga crénica e 4% cinco ou mais
problemas de doenca cronica, mostrando ainda como a multimorbilidade esta associada a
idade e ao género (Figuras 5 e 6).

1.3.4. DEPENDENCIA

De acordo com os resultados dos Censos 2011, cerca de 50% da populacao idosa tinha
muita dificuldade ou ndo conseguia realizar pelo menos uma das seis atividades do dia-a-
dia (ver, ouvir, andar, memoria/concentragao, tomar banho/vestir-se, compreender os
outros/fazer-se entender)(Instituto Nacional de Estatistica, 2011) .

Estas dificuldades afetavam 995.213 pessoas idosas de um total de 2.010.064 pessoas
idosas, mais de metade das quais (565.615) viviam sozinhas ou acompanhadas
exclusivamente por outras pessoas idosas.

Os resultados apresentados mostravam que a proporc¢ao da populagao com pelo menos
uma dificuldade na realizacao das atividades do dia-a-dia aumentava com a idade,
passando de cerca de 30% das pessoas entre 0s 65-69 anos, para mais de 50% entre os 75-
79 anos.

Das pessoas com 65 ou mais anos que tinham pelo menos uma dificuldade, 70% nao
conseguia ou manifestava muita dificuldade em andar ou subir degraus, seguindo-se, a
dificuldade em ver, mesmo usando 6culos, com cerca de 50% e em 3° lugar a dificuldade
com a memoria (40%). Dos idosos com pelo menos uma dificuldade, cerca de 365 mil ndo
conseguiam ou tinham muita dificuldade em vestir-se ou tomar banho sozinhos e 256 mil
manifestavam limitagdes ao nivel da compreensdo - compreender os outros ou fazer-se
entender. Embora as limitagcdes em andar fossem a principal dificuldade manifestada em
todos os grupos etarios da populagao com 65 ou mais anos, verificava-se que nas idades
mais avangadas aumentava a incidéncia das dificuldades relacionadas com o banho ou
vestir-se sozinho e com o compreender e fazer-se entender.

Em 2015 o Relatério da Primavera, denominado “Acesso aos cuidados de satde. Um direito
em risco?” (Observatério Portugués dos Sistemas de Saude, 2015), estimava que nos
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3.869.188 agregados familiares existentes em Portugal (Instituto Nacional de Estatistica,
2011), haveria 110.355 pessoas dependentes no autocuidado nos domicilios, sendo que
destas, 48.454 serao pessoas dependentes “acamadas”.

1.4. SAUDE E ENVELHECIMENTO - O CASO DOS ANOS DE VIDA SAUDAVEL
AOS 65 ANOS

A esperanca de vida aos 65 anos em Portugal era de 19,5 anos em 2017, 20,9 anos para as
mulheres e de 17,6 para os homens, uma melhoria de 2,5 anos desde 0 ano de 2000 para o
conjunto da populagao, de 2,4 anos para os homens e de 2,3 para as mulheres.

No caso da esperanca de vida aos 65 anos, as mulheres portuguesas tém uma das maiores
esperancas média de vida dos paises da Unido Europeia (21,8 anos), no entanto s6 29%
decorre com saude quando na Unido Europeia esse valor era de 47%, na Suécia de 23% e
Malta que apresentava uma esperanca de vida aos 65 anos semelhante (21,8 anos) 62% de
anos vividos com saude. No caso dos homens a esperanca de vida aos 65 anos era inferior
a das mulheres situando-se nos 18 anos, mas apresentando uma melhor de previsao de
anos de vividos com saude, 43% (Figura 7).
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Fonte: Fehr et al. (2018)
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1.5. CONCLUSOES

Nas circunstancias atras descritas, marcadas por uma melhoria acentuada da esperanca de
vida, apesar do numero de anos vividos com saude nao ter aumentado na mesma
proporcao, pela fragilidade demografica decorrente da acumulagao do envelhecimento na
base e no topo, resultante da reducao do numero de filhos por mulher, do atraso da idade
média do nascimento do primeiro filho e de saldos migratérios negativos, com familias
menos numerosas e de composicdes cada vez mais diversas e com um ndmero crescente
de pessoas aviverem sozinhas, o sistema de saude portugués e o Servigo Nacional de Saude
devem procurar adaptar-se a esta realidade.

Num contexto de grande complexidade, em que ao envelhecimento da populagao se junta
0 aumento progressivo das doencas cronicas e da multimorbilidade e o aumento
progressivo das desigualdades, somando-se as exigéncias das populacdes e uma luta
constante por mais recursos financeiros, muitas vezes insuficientes e nao-alinhados com as
prioridades, o Servico Nacional de Saude deve concentrar os seus esfor¢cos na resposta as
pessoas com morbilidades multiplas, na integracdo de cuidados, na redugao das
desigualdades em saude e no investimento real na literacia das pessoas para conhecerem
melhor a sua saude, de forma a protege-la e a promové-la.
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2. CUIDADOS CONTINUADOS EM PORTUGAL E NA EUROPA

Ricardo Rodrigues

2.1. O CONCEITO NO CONTEXTO EUROPEU

A criagao da Rede Nacional de Cuidados Continuados (RNCCI), por meio do Decreto-Lei n.
101/2006 de 6 de junho (Decreto-Lei n. 101, 2006), instituiu um modelo de intervencgao
médico-social junto de pessoas idosas baseado nos conceitos de “Dependéncia” e
“Funcionalidade”. Estes dois conceitos sao definidos no Artigo 3° do referido Decreto-Lei,
com a condicao de dependéncia a ser referenciada como a situacdo em que a pessoa “néo
consegue, por si sO, realizar as atividades da vida didria”, enquanto que funcionalidade
corresponde a capacidade para efetuar “tarefas de subsisténcia, para se relacionar com o
meio envolvente e para participar socialmente”. Estes conceitos formam a base da avaliacao
das necessidades no ambito da RNCCI, que o mesmo é dizer que formam a base do conceito
de cuidados continuados que esta subjacente a RNCCI.

A designacao “cuidados continuados” tem como equivalente na literatura internacional o
termo ‘long-term care’. Os cuidados continuados ou long-term care séo uma area de
politica social e de saude que é, também no contexto internacional, relativamente recente
no seu desenvolvimento enquanto area de politica publica autonomizada. Como tal, sé
recentemente se tem assistido a sua definicdo e harmonizagdao enquanto conceito. O
Comité de Protecdo Social da Uniao Europeia, por exemplo, define cuidados continuados
como “um conjunto de servicos e apoios para pessoas que estdo dependentes da ajuda de
terceiros para levarem a cabo a sua vida didria durante um periodo de tempo alargado”
(European Commission, 2008); enquanto que a Organizacdo para a Cooperagao e
Desenvolvimento Econémico (OCDE) € um pouco mais precisa na definicao de “vida diaria”,
limitando esta as atividades basicas de vida diaria ou “Activities of Daily Living” (ADL)
(Colombo, 2011). Entre as atividades basicas de vida diaria consideradas pela OCDE,
encontram-se a capacidade de levar a cabo a higiene pessoal, vestir-se, ou levantar-se e
deitar-se na cama pelos seus proprios meios. Ja a Organizagao Mundial de Saude (OMS),
emprega um conceito de cuidados continuados que se podera caracterizar como mais
alargado, na medida em que remete para os cuidados e apoios de terceiros que permitam
a satisfacao dos direitos basicos, liberdades e manutengao da dignidade humana (Ikegami
& Campbell, 2012). Nesta ultima definicdo cabem, por exemplo, a capacidade de participar
socialmente ou manter contactos com amigos e familiares ou de tomar decisdes relevantes
para a propria vida do individuo, tais como gerir os recursos financeiros proprios. Estas
ultimas atividades denominam-se como atividades instrumentais da vida diaria ou
‘Instrumental Activities of Daily Living’ (IADL). Correndo o risco de simplificar em demasia
os argumentos utilizados no debate referente a definicdo do conceito de cuidados
continuados paraidosos, podera dizer-se que o principal ponto de discérdia prende-se com
ainclusao ou nao das atividades instrumentais de vida diaria no conjunto de necessidades
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a que os sistemas de cuidados continuados na Europa procuram dar resposta (Riedel,
2017). Ao contrario das definicdes mais restritivas utilizadas pelo Comité de Protegao Social
e pela OCDE, uma parte significativa dos paises europeus utiliza uma definicao mais lata do
que sao as necessidades a que os seus sistemas de cuidados continuados procuram
responder (Riedel, 2017). A definicdo de cuidados continuados utilizada pela maior parte
dos paises europeus considera quer as atividades basicas, quer as atividades instrumentais
de vida diaria na definicdo das necessidades das pessoas idosas (Figura 1). A inclusao
explicita das dificuldades cognitivas na maior parte dos paises € um desenvolvimento
relativamente recente e que visa reconhecer a crescente incidéncia da doenga de Alzheimer
e outras deméncias, mas também os cuidados especiais e as dificuldades em termos de
diagnostico que caracterizam estas doencas.

O que é claro, no entanto, é que os cuidados continuados sao compostos quer por servigos
de saude e sociais, quer por profissionais de saude e sociais (Leichsenring, Billings, & Nies,
2013). Para além dos servigos de saude e sociais, a definicdo de cuidados continuados
prevalecente na literatura internacional, inclui também os cuidadores informais e
respetivos beneficios sociais, sendo que estes constituem a espinha dorsal dos cuidados
prestados a pessoas idosas no continente Europeu (Colombo, 2011). Neste sentido, os
cuidados continuados incluem também as prestacdes de caracter pecuniario - quer as que
sao atribuidas diretamente aos cuidadores informais, quer as que sa@o atribuidas aos
utentes e que podem por estes serem usadas para compensar os cuidadores informais.
Estas prestagdes pecuniarias tém alias um papel extraordinariamente importante em
paises como a Austria, Alemanha, Franca e Italia, para citar apenas alguns exemplos
(Ungerson & Yeandle, 2007).

No caso da RNCCI, a definicao de dependéncia tal como é aferida pela Tabela Nacional de
Funcionalidade remete para um conceito de cuidados continuados que inclui as atividades
basicas e instrumentais de vida diaria. Nesse sentido, os cuidados continuados tal como
definidos pela RNCCI parecem aproximarem-se dos conceitos utilizados em todos os niveis,
nacionais e internacionais por boa parte dos paises europeus com sistemas de cuidados
continuados autonomizados. No entanto, esta convergéncia é talvez mais aparente que
real,quando se consideram ndo s6 aforma como as necessidades sao definidas ou aferidas,
mas também o ambito e as caracteristicas da tipologia de servigcos prestados pela RNCCI.
Em relagao a este ultimo aspeto, é clara uma maior orientagao da RNCCI para os servigos
médicos e para a satisfacdo das necessidades do foro médico - mesmo se algumas das
intervencdes (como a reabilitacdo com vista a melhoria da funcionalidade) tém como
finalidade clara melhorar também os aspetos sociais das pessoas idosas. De facto, as
repostas ao domicilio da RNCCI limitam mesmo o0 acesso aos servicos em situagdes em que
se considera que as necessidades sao exclusivamente sociais (Lopes, Mateus, & Hernandez-
Quevedo, 2018). Simultaneamente, ha um menor papel desempenhado pelas prestacoes
pecuniarias no seio da RNCCI (que se estende alids a segurancga social) (Lopes, 2016). Muito
embora a RNCCI preveja o apoio aos cuidadores informais, nomeadamente através de
acoes de formagao dos mesmos, e estes constituam uma parte substancial dos cuidados
continuados em Portugal (Barbosa & Matos, 2014), os cuidadores informais estao
notoriamente ausentes da defini¢ao de cuidados continuados prevalecente em Portugal.
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Pais Atividades de vida diaria Outras consideragoes
consideradas

Alemanha Quer atividades basicas, quer Dificuldades cognitivas sdo também
atividades instrumentais de vida consideradas para efeitos de elegibilidade.
diaria sdo consideradas.

Austria Quer atividades basicas, quer Dificuldades cognitivas sdo também
atividades instrumentais de vida consideradas para efeitos de elegibilidade.
diaria sdo consideradas.

Espanha Quer atividades basicas, quer Dificuldades cognitivas sdo também
atividades instrumentais de vida consideradas para efeitos de elegibilidade.
diaria sao consideradas.

Franca Apenas atividades basicas de vida Dificuldades cognitivas sdo também
diaria sdo consideradas (exceto consideradas para efeitos de elegibilidade.
incontinéncia). Limitacdes em pelo menos duas atividades

basicas de vida didria tém que estar presentes
para efeitos de elegibilidade.

Reino  Unido | Atividades basicas de vida didria sdo Dificuldades cognitivas sdo também

(Inglaterra) consideradas (exceto incontinéncia), consideradas para efeitos de elegibilidade.

bem como algumas atividades
instrumentais de vida diaria.

Republica Quer atividades basicas, quer Dificuldades cognitivas sdo também
Checa atividades instrumentais de vida consideradas para efeitos de elegibilidade.
diaria sao consideradas.

Figura 1
Definicao de cuidados continuados em varios paises europeus
Fonte: Riedel (2017)

2.2. PRINCIPAIS BARREIRAS A UMA MAIOR INTEGRAGAO DA RNCCI COMA
REDE DE SERVICOS E EQUIPAMENTOS SOCIAIS

ARNCCI é apenas uma das componentes dos cuidados continuados em Portugal. ARede de
Servigos e Equipamentos Sociais (RSES), da responsabilidade da seguranga social e do
Ministério que a tutela, constitui-se como o outro pilar dos cuidados continuados para
idosos em Portugal. A integracdo dos diversos servigos que constituem os cuidados
continuados (em sentido lato) com vista a desenvolver intervengdes focadas nos utentes
tem sido um dos principais objetivos de uma série de iniciativas implementadas nos
ultimos anos (Santana, Szczygiel, & Redondo, 2014). Importa assim analisar quais as
possiveis dificuldades de articulagao entre a RNCCI e as respostas da RSES que subsistem
atualmente. Para este efeito, as barreiras a uma melhor articulagao descritas nos proximos
paragrafos sdo analisadas no ambito de cinco dominios considerados relevantes para a
coordenacdo e integracao de cuidados prestados por diferentes organizagdes (Kodner &
Spreeuwenberg, 2002): administracao, financiamento, organizacao, prestacao de servigos
e procedimentos clinicos.
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No dominio da administragdo, um dos maiores obstaculos a uma maior integragao entre a
RNCCI e a RSES prende-se com os diferentes instrumentos utilizados para a afericao das
necessidades e elegibilidade. Enquanto a RNCCI determina as necessidades com recurso a
um instrumento estandardizado com base na TNF, na RSES a definicao de necessidades é
levada a cabo de forma independente pelas entidades prestadoras de servicos sociais,
existindo pouca ou nenhuma articulagao ou esforco de harmonizagao, quer no seio da
RSES, quer entre as duas redes. Da mesma forma, a referenciagao dos utentes para a RNCCI
é muito mais estandardizada (por exemplo, através das equipas de gestao de alta nos
hospitais) que no ambito da RSES. Por sua vez, o acesso ao Complemento por Dependéncia
(que no caso portugués desempenha o papel de prestagdo pecuniaria para a dependéncia)
rege-se por regras diferentes que ndo incluem necessariamente as atividades basicas de
vida diaria. Esta discrepancia em termos de referenciagao e afericao das necessidades é
tanto mais relevante quando é expectavel que os utentes transitem de uma rede para outra
e levanta duvidas quanto a equidade do acesso aos servicos e prestagdes sociais.

O modo como os servicos das duas redes sao financiados tem sido apontado como um dos
obstaculos a uma melhor integragdo da RNCCl e da RSES (Lopes, 2016; Kodner &
Spreeuwenberg, 2002; Tello et al., 2020). Na pratica, ambas as redes financiam servigos
prestados e nao resultados obtidos, o que podera criar incentivos perversos (por exemplo,
criagao ou prestacao de servigos que nao sao os mais adequados as necessidades ou com
reduzida eficacia; ou selecdo de utentes com menores necessidades) e reforca a
compartimentalizagao dos cuidados prestados. O facto de os custos para os utentes serem
também eles diferenciados consoante a rede e o servigo prestado (por exemplo, 0 acesso a
RSES é para todos os efeitos sujeita a condi¢ao econémica dos utentes, ao contrario da
RNCCI), podera também constituir-se como uma barreira no acesso aos servicos e distorcer
a procura por cuidados continuados (Lopes, 2016).

A organizagdo e a prestagdo de servicos, no ambito dos cuidados continuados em Portugal,
mantém-se profundamente fragmentadas, ndo s6 entre a RNCCl e a RSES, mas também no
seio de cadauma dasredes. A prestacao de cuidados no domicilio € um bom exemplo desta
fragmentagdo. Para os utentes que se encontram em suas proprias casas, as Equipas de
Cuidados Continuados Integrados (ECCls) e os Servicos de Apoio Domicilidrio (SAD)
constituem-se em teoria como servicos complementares. Na realidade, cada um destes
servicos é levado a cabo por equipas diferentes, quer na sua composicao e qualificagdes,
quer nos procedimentos utilizados na execugao das tarefas (o dominio que Kodner e
Spreeuwenberg denominaram como procedimentos clinicos) (Kodner & Spreeuwenberg,
2002). As ECCls sao compostas por profissionais qualificados com vinculos contratuais e
condig¢des de trabalho que ndo sdao comparaveis com os profissionais que compdem os
SADs (Kodner & Spreeuwenberg, 2002). Estes ultimos caracterizam-se por baixos salarios,
condi¢des de trabalho precarias e poucas ou inexistentes qualificagdes. Para mais, as ECCls
sdao eminentemente publicas, enquanto as Instituicdes Particulares de Solidariedade Social
(IPSS) sdao predominantes entre os SADs. As diferentes qualificacdes, remuneragoes,
estatutos profissionais e sociais dos profissionais que trabalham num e noutro servi¢co, bem
como a natureza publica e privada dos seus empregadores, constituem-se na pratica como
barreiras ao trabalho em conjunto. Aisto ha a juntar as diferentes culturas profissionais que
estdo subjacentes aos profissionais dos varios servicos (Santana et al., 2014). O caracter
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dual do sistema de cuidados continuados em Portugal estende-se assim também aos seus
recursos humanos.

Ainda no dominio da prestagdo de servicos ha que salientar as diferencas em termos de
gestao e definicao da qualidade entre as duas redes (Kodner & Spreeuwenberg, 2002). A
RNCCI tem um sistema centralizado de recolha de informagdo ao nivel das entidades
prestadoras de servigos que inclui, ndo so6 indicadores de satisfagao (incluindo listas de
espera), mas também indicadores de qualidade dos servicos clinicos prestados (por
exemplo, quedas, Ulceras por pressao e perda involuntaria de peso) (Organisation for
Economic Co-operation and Development & European Union, 2013). A definicao e controle
de qualidade na RSES nao sé obedece a critérios diferentes daqueles usados pela RNCCI
(mesmo para grupos alvo semelhantes), como é muito mais circunscrita e limitada, pese
embora as inspecoes levadas a cabo pela tutela (Lopes, 2016). Da mesma forma, ndo existe
atualmente um sistema de gestao e monitorizacao da qualidade que permita aferir os
resultados dos cuidados prestados entre a RNCCl e a RSES (Tello et al., 2020).

Existe assim uma clara dualizagao dos cuidados continuados em Portugal (Lopes, 2016),
com o papel de Cinderela a recair sobre a RSES. Esta dualizacao é claramente um dos
principais obstaculos que tera que ser ultrapassado para se conseguir que a RNCCl e a RSES
facam jus ao termo cuidados continuados integrados.
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3. AREDE NACIONAL DE CUIDADOS CONTINUADOS
INTEGRADOS EM PORTUGAL

Carla Pereira, César Fonseca, Lara Pinho

3.1. INTRODUGAO

Portugal figura como um dos paises com maior proporgao de idosos no contexto da Unido
Europeia. De acordo com as Estimativas Anuais da Populacdo Residente (INE), o peso
relativo da populagado idosa aumentou cerca de 11 pp passando de 9,7% em 1972 para
20,3% em 2014. Ou seja, em 40 anos passou de 839.956 para 2.105.167 individuos. Apesar
do envelhecimento ndo ser sinénimo de doenca e dependéncia, existe uma consideravel
prevaléncia de doengas crénicas nos idosos (Botelho, 1999), sendo frequente a
comorbilidade a qual, na maioria dos paises da OCDE, representa mais de 50% da carga de
doencas (Schneider & Brody, 1983). Sabemos, porém, que apesar disso, a variavel que se
assume como central no processo de envelhecimento é a funcionalidade, ou seja, a
interacao dinamica entre os estados de saude (doencas, perturbacgdes, lesdes, etc.) e os
fatores contextuais (fatores ambientais e pessoais), da qual resulta a
dependéncia/independéncia de cada um no autocuidado. Esta perspetiva permite-nos
compreender que, em fungao dos diversos fatores pessoais e contextuais, podemos criar
condig¢des para diminuir consideravelmente o tempo com dependéncia ou incapacidade,
aumentando assim a funcionalidade. Para isso serao cruciais as multiplas recomendacgoes
dos organismos internacionais, nomeadamente as associadas ao envelhecimento ativo e
saudavel (Alves, Leite, & Machado, 2008), bem como a salde em todas as politicas (World
Health Organization, 1984) e consequentemente aos determinantes sociais da satde (Alves
etal.,2008).

Uma das formas de interpretar o envelhecimento da populacao, é encara-lo como uma
tendéncia positiva, que esta intimamente ligada a maior eficacia das medidas preventivas
em saude, ao progresso da ciéncia no combate a doenca, a uma melhor intervengao no
meio ambiente e, sobretudo, a consciencializagdo progressiva de que somos (nos) os
principais agentes da nossa propria saude, sendo por vezes dificil distinguir entre as
alteragdes associadas ao envelhecimento fisiolégico e as que sdo patolégicas. Todavia, ha
defensores da existéncia de um envelhecimento natural, sem doenga, como um processo
relativamente benigno, em que o declinio das reservas homeostaticas nao se manifesta
sintomaticamente nas atividades correntes (Botelho, 1999). Contudo, existe evidéncia para
afirmar que o aumento da populagao envelhecida e o aumento do nimero de anos de vida
esta associado ao aumento das doencas cronicas (Schneider & Brody, 1983).

Porém, o diagndstico das doengas nos idosos pode nao ter tanto impacto na qualidade de
vida, como as consequéncias da doencga na capacidade funcional e na manutencao da
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independéncia nas atividades da vida diaria. Um individuo idoso que possui doengas
crénicas pode ser considerado saudavel, se ndo possuir incapacidades. No entanto, outro
idoso com o mesmo tipo de patologias pode apresentar incapacidades que afetem a sua
qualidade de vida (Alves et al., 2008). O peso econdémico da incapacidade pode ser aliviado
pelas caracteristicas ambientais que determinam se uma pessoa pode permanecer em
casa,de formaindependente, apesar das suas limitagdes, pois quanto mais tempo a pessoa
conseguir permanecer independente, menores serdo o0s custos associados ao
envelhecimento. Alguns dos fatores facilitadores que promovem a independéncia dos
idosos sdo: a seguranca financeira, os cuidados de saude acessiveis na zona de residéncia,
os contactos sociais, a manutencao da capacidade para as tarefas domésticas, a existéncia
e utilizagdo de servicos de apoio, a acessibilidade de transporte e a seguranga, a
participagao ativa na comunidade, a promocao da sua independéncia e a redugao do risco
de isolamento. E mesmo quando as pessoas sofrem um declinio na capacidade, os
ambientes de apoio podem garantir que continuem a fazer o que necessitam. Assim, a
prestacao de cuidados e o apoio social podem possibilitar, aos idosos, uma vida digna e
oportunidades de crescimento pessoal continuo (World Health Organization, 1984).

Nos ultimos 20 anos, o setor da saude tem sofrido alteragdes significativas decorrentes de
diversas circunstancias como: o incremento da incidéncia de doencas cronicas, o aumento
da esperancga de vida, os desenvolvimentos tecnolégicos e dos sistemas de informagao, o
aumento exponencial da informagao processada, o maior interesse dos grupos financeiros
no setor da salde e a pressao sobre os modelos do Estado Social (Carvalho, 2010). Neste
ambito, desde o final do século passado, foram desenvolvidos inUmeros estudos que
evidenciam o peso das doencas crénicas nos sistemas de saude e demonstram que a
prestacao de cuidados de saude sustentavel e o desenho de politicas de saude, passam por
valorizar a centralidade da pessoa/cidadao no sistema de saude (Strauss & Corbin, 1998).
Para o efeito, o local de eleicdo para a prestagao de cuidados de saude deixa de ser o
hospital e passa a ser o domicilio. Este é um grande desafio com impacto a varios niveis,
uma vez que provoca uma grande pressao sobre as politicas de saude. Esta perspetiva
implica uma mudanga de paradigma e de toda a dinamica que caracteriza as relagdes
assimétricas entre os profissionais de saude e os cidadaos. A colocagao do cidada@o no
centro do processo de saude depende de alguns pressupostos, nomeadamente: uma
melhor cidadania, uma democratizagao mais efetiva da sociedade, o conhecimento e a
promoc¢ao de determinantes de produtividade e riqueza relacionados com a saude
(Sakellarides, Pedro, & Mendes, 2009).

Se em Portugal, até as ultimas décadas do século passado, muitas familias conseguiam
organizar-se para prestar os cuidados a populagdo com dependéncia e aos mais idosos,
atualmente, com o aumento da entrada das mulheres no mercado de trabalho, em
paridade com os homens, existe, por parte das familias, menos disponibilidade para a
prestacdo destes cuidados em contexto familiar, aumentando a procura das respostas
existentes na comunidade, que passaram a ser insuficientes. Como consequéncia, as
familias esperam que os hospitais assumam a responsabilidade de encontrar solugdes para
a necessidade de continuidade de cuidados relacionados com a doenga crénica e a
dependéncia, muitas vezes associadas ao processo natural do envelhecimento, adiando a
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alta hospitalar, o que comporta custos muito elevados para os sistemas de saude
(Carvalho, 2010).

Apesar de em Portugal ndo termos valores exatos sobre a percentagem de camas
hospitalares que sao ocupadas nestes contextos, na Suécia, entre 1989 e 1990 a Federation
of County Councils reportou que 15% das camas de cuidados agudos estavam bloqueadas
por utentes que aguardavam alta (Andersson & Karlberg, 2000). Foram identificados trés
grandes motivos para o desenvolvimento dos cuidados continuados: Necessidade de
reduzir custos; Necessidade de desbloquear camas; Necessidade de apoiar populagdes
dependentes e com necessidades diferenciadas de forma mais individualizada, habilitada
e direcionada para a perspetiva do utente e para a qualidade de vida, ao invés dos cuidados
intensivos e de cariz biomédico de que dispdem os hospitais, promovendo a liberdade de
escolha e autonomia.

A pratica centrada no utente tem como objetivo a otimizagdo da organizagao da
transmissao de informacao para que os cuidados de saude prestados ao utente sejam
eficientes, efetivos e maximizados em qualidade. Os beneficios alcancados com esta
abordagem abrangem todos os envolvidos, utentes, prestadores de cuidados e os sistemas
de saude (Dias, Duque, Silva, & Dura, 2004). Concluindo-se que a pratica centrada no utente
melhora o estado de salde e aumenta a eficiéncia dos cuidados (Goodwin et al., 2012). O
desenvolvimento de um processo de planeamento de cuidados centrado no utente,
constitui uma ferramenta que ajuda a perceber como os cuidados de salide e sociais podem
ser transformados em servicos integrados, com o utente e/ou o seu cuidador no centro dos
cuidados (Dias et al., 2004).

Seguindo este racional, podemos afirmar que o conceito de cuidados continuados, integra
cuidados de saude e servigos sociais, sendo genericamente muitas vezes chamados de
Cuidados Continuados Integrados.

Os cuidados continuados integrados progrediram em varios paises de diferentes formas,
facilitando o desenvolvimento de numa grande variedade de modalidades e tipos de
servicos prestados o que faz com que seja dificil encontrar na literatura uma definicao Unica
e consensual para este tipo de cuidados (Grone & Garcia-Barbero, 2001; Nacional
Association of Social Workers, 2003). Todavia, numa revisao sistematica foram sugeridos 10
elementos-chave para uma implementacao do sucesso dos cuidados continuados:
cobertura geografica e acesso; gestao do desempenho; sistemas de informagao; cultura
organizacional e de lideranga; integragcao clinica; estrutura administrativa e gestao
financeira; servicos compreensivos ao longo da continuidade de cuidados; intervencao
focada no utente e prestacdo de cuidados padronizados através de equipas
interdisciplinares (Berchtold & Peytremann-Bridevaux, 2011). Porém, varios autores
salientam a necessidade de que os cuidados continuados sejam centrados no utente, e
defendem que o planeamento e prestagdo dos cuidados deve integrar a perspetiva do
utente como o principio organizador para que os cuidados de saude, servigos sociais e
outros suportes necessarios acontecam no momento e local certos (Kodner &
Spreeuwenberg, 2002; Administragcdo Central dos Sistemas de Saude, 2016; Leichsenring,
2004).
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A escolha/decisao do utente deve ser intrinseca a provisao de cuidados continuados pois
permite que os utentes tenham oportunidade de tomar decisées informadas sobre as
opgdes de cuidados e de tratamentos que lhes sao prestados (Lloyd & Wait, 2005). Este
modelo de intervencdo baseia-se na crenga de que é necessaria uma abordagem de
prestagao de cuidados que seja compreensiva, global, integrada e em equipa, capaz de
suprir na totalidade as necessidades de cuidados dos utentes com doencas complexas ou
crénicas, sendo este modelo de intervengao o mais eficaz para estas condigdes (Goodwin
etal., 2012).

Esta abordagem reflete o modelo bio-psico-social relatado em 1977 por Engel que o
descreveu como sendo uma compreensao integrada e holistica da experiéncia de doenga
que se contrapde ao modelo biomédico (Steiner et al., 2002; Carrio, 2002). O modelo bio-
psico-social tem como principal caracteristica a rejeicao do pensamento reducionista e
dualista existente na abordagem aos processos de doenga, transformando-a no resultado
dainteracgao tanto de fatores biomédicos como psicolégicos e sociais, que devem ser tidos
em consideragdo aquando da analise da etiologia de uma doenca e respetivo tratamento
(Carrio, 2002).

O modelo bio-psico-social é assim um modelo que supera o modelo classico de causa-efeito
e incentiva ao conhecimento mais abrangente do utente e do seu meio ambiente,
integrando os resultados nas esferas bioldgicas, psicolégicas e sociais reconhecendo a
relagao terapéutica como componente central do decorrer do processo de intervencao.

A Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI), criada através do Decreto-
Lei n. 101/2006, de 6 de junho (Decreto-Lei n. 101, 2006), destina-se a pessoas que,
independentemente da sua idade, se encontrem em situacGo de dependéncia. A RNCCI
assumiu-se como um novo paradigma organizacional e de cuidados na medida em que se
assume como uma resposta integrada da Saude e da Seguranga Social e que mobiliza os
setores publico, privado e social; ao mesmo tempo, assume a reabilitacao, readaptagao e
reintegracao como objetivos de intervencao.

Através do Decreto-Lei n. 136/2015 de 28 de julho (Decreto-Lei n. 136, 2015), procedeu-se a

primeira alteracdo ao Decreto-Lei n. 101/2006, de 6 de junho (Decreto-Lei n. 101, 2006), € a
segunda alteracao ao Decreto-Lei n. 8/2010, de 28 de janeiro (Decreto-Lei n. 8, 2010),
integrando-se na RNCCI o conjunto de unidades e equipas de cuidados continuados
integrados de saude mental, criado pelo Decreto-Lei n. 8/2010, de 28 de janeiro (Decreto-
Lein. 8,2010), assim como as equipas comunitarias de suporte em cuidados paliativos, nos
termos do n. 2 da Base XVIIl da Lei n. 52/2012, de 5 de setembro (Lei n. 52,2012).

A RNCCI, organizada em dois niveis territoriais de operacionalizagao, regional e local,
baseia-se num modelo deintervencao integrada e articulada, para a prestagao de cuidados
de saude e, ou, de apoio social. Compondo-se de unidades e equipas de cuidados
continuados de saude, e ou apoio social, e de cuidados e a¢des paliativas, esta centrada
nos servigos comunitarios de proximidade e abrange os hospitais, os centros de saude, os
servigos distritais e locais da seguranga social, a Rede Solidaria e as autarquias locais
(Decreto-Lein. 101, 2006).
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3.2. 0S CUIDADOS CONTINUADOS INTEGRADOS

Assim, a RNCCI organiza-se através de um conjunto de tipologias de resposta distribuidas
pelo pais e que incluem Unidades de Internamento e Unidades de Ambulatorio.

a) Unidades de Convalescenga (UC): Tém como finalidade a estabilizagdo clinica e
funcional, a avaliacdo ereabilitagao integral da pessoa com perda transitoria de autonomia
potencialmente recuperavel e que nao necessita de cuidados hospitalares de agudos.
Devem ter instalagdes proprias e articular com um hospital de agudos. Devem assegurar
cuidados 24 horas por dia, sete dias por semana sendo o tempo de permanéncia previsto
para cada utente nestas unidades de 30 dias.

b) Unidades de Média Duracao e Reabilitagdo (UMDR): Tém como finalidade a
estabilizacao clinica, a avaliacdo e a reabilitacdo integral da pessoa que se encontre na
situacao prevista no numero anterior. Podem coexistir na mesma estrutura fisica com uma
Unidade de Convalescencga, e/ou uma Unidade de Longa Duragao e Manuten¢ao e/ou com
uma Unidade de Dia e Promogao de Autonomia. Devem assegurar cuidados 24 horas por
dia, sete dias por semana. O tempo de permanéncia de cada utente nestas unidades tem
um minimo previsivel de 30 dias e um maximo previsivel de 90.

c) Unidades de Longa Duragao e Manutengao (ULDM): Tém como finalidade proporcionar
cuidados que previnam e retardem o agravamento da situacdo de dependéncia,
favorecendo o conforto e a qualidade de vida, por um periodo de internamento superior a
90 dias consecutivos, podendo ainda proporcionar o descanso do cuidador principal em
situagdes temporarias previstas. As ULDM asseguram cuidados médicos, incluindo fisiatria,
cuidados de enfermagem diarios, administragao e prescricao de farmacos, cuidados de
suporte (fisioterapia, terapia ocupacional, apoio psicossocial, atividades de manutengao e
estimulagdo), apoio nas atividades da vida diaria (AVD) e nas atividades instrumentais da
vida diaria (AVID), cuidados de higiene, conforto e alimentagao e promogao de convivio e
lazer. Devem assegurar cuidados 24 horas por dia, sete dias por semana.

d) Equipa de Cuidados Continuados Integrados (ECCI): Equipa multidisciplinar da
responsabilidade dos cuidados de saude primarios e das entidades de apoio social, que
presta servicos domiciliarios a pessoas em situagao de dependéncia funcional, doenca
terminal ou em processo de convalescenca, cuja situagao nao requer internamento, mas
que nao podem deslocar-se do domicilio.

e) Unidades de Internamento de uidados Integrados Pediatricos de nivel 1 (UCIP nivel
1): Unidades de internamento que prestam cuidados de salde e de apoio social, na
sequéncia de episddio de doenca aguda ou da necessidade de prevengao de agravamento
de doenga cronica, centrados na reabilitacdo, readaptacao, manutencao e cuidados
paliativos a criancas que se encontram em situacdao de dependéncia com vista a sua
reintegracao sociofamiliar.

f) Unidades de Cuidados Continuados Integrados de Saude Mental (CCISM): Unidades
com respostas dirigidas a pessoas com doenca mental grave, em situagao de incapacidade
psicossocial, de diferentes graus, e dependéncia, contemplando estruturas reabilitativas
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psicossociais, nomeadamente equipas de apoio domiciliario, unidades sécio-ocupacionais
e unidades residenciais. De forma inovadora sdao também concebidas tipologias para
criancas e adolescentes, direcionadas para uma intervencdo reabilitativa junto de
situacdes nesta faixa etaria, cujo défice decorrente da doenca mental ou da perturbagao
grave do desenvolvimento e/ou estruturagcdao da personalidade limita a funcionalidade
psicossocial.

g) Unidade de Ambulatério Pediatrica (UAP): Unidades de ambulatério que prestam
cuidados continuados integrados de manutengdo, de promogao de autonomia e apoio
social a criangas com diferentes graus de dependéncia, sem necessidade de internamento,
que nao reunam condi¢des para serem cuidadas no domicilio, ou cuja situagdao nao
aconselhe a prestacao de cuidados no domicilio.

h) Unidades de Dia e Promogao de Autonomia (UDPA): Sdo unidades para a prestagao de
cuidados integrados de suporte, de promocdo da autonomia e apoio social, em regime
ambulatério, a pessoas com diferentes niveis de dependéncia que nao reinam condigoes
para serem cuidadas no domicilio - estimulagao psico-cognitiva e sensorial no ambito de
deméncias leves/moderadas, bem como reabilitacdo e manutencao da funcionalidade.
Tem por objetivos prestar, temporaria ou permanentemente, cuidados de suporte, de
promocao da autonomia e apoio social a utentes com diferentes niveis de dependéncia aos
quais nao seja possivel a prestacao desses cuidados no domicilio. As UDPA asseguram
cuidados clinicos periddicos (Médicos e de Enfermagem), cuidados de suporte (apoio
psicossocial, atividades de manutengao), cuidados de higiene, conforto e alimentagao e
promocao de convivio e lazer. Devem funcionar um minimo de oito horas diarias nos dias
Uteis.

Apesar das UDPA se encontrarem previstas no ambito do funcionamento da RNCCI ainda
nao existem unidades em funcionamento formal, nem se encontra regulamentada a forma
de articulacao das UDPA com as restantes unidades da rede ou outros equipamentos de
apoio social ja existentes.

Adicionalmente sao também desenvolvidas respostas na area dos cuidados paliativos, que
visam melhorar a qualidade de vida dos doentes e suas familias, que enfrentam problemas
decorrentes de uma doenca incuravel e/ou grave e com progndstico de vida limitado,
através da prevencao e alivio do sofrimento, com recurso a identificagao precoce e
tratamento rigoroso dos problemas ndo so6 fisicos, mas também psicolégicos, sociais e
espirituais.

Para assegurar estes cuidados foi criada a Rede Nacional de Cuidados Paliativos (RNCP)
pela Lein. 52 de 2012, de 5 de setembro (Lei n. 52,2012), e através da Portaria n. 340/2015,
de 8 de outubro, (Portaria n. 340, 2015). foram reguladas a caracterizagao dos servigos e a
admissao nas equipas locais, bem como as condi¢des e requisitos de construcao e
seguranca das instalagdes de cuidados paliativos.

Também neste caso, desenvolve-se através da seguinte tipologia, Unidades de Cuidados
Paliativos (UCP). Tém por finalidade prestar, temporaria ou permanentemente,
acompanhamento, tratamento e supervisao clinica a utentes que verifiquem patologia
severa e ou avangada, incuravel e progressiva. Devem possuir instalagdes proprias,
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preferencialmente integradas num hospital. Devem assegurar cuidados 24 horas por dia,
sete dias por semana.

Desde a sua concegdo, assumiu-se que a gama de tipologias de cuidados definidas na
RNCCI deveria evoluir para uma maior especializagdo em sub-tipologias de utentes ou
problemas de saude, oferecendo-se assim um leque de respostas mais variado e mais
adequando as diferentes necessidades e perfis de utentes, contribuindo para uma
cobertura ajustada no tempo, quer em numero de lugares para internamento, quer em
numero de lugares para equipas de cuidados (Figura 1).

3.3. AS REGIOES

Observamos agora dados do estudo conjunto entre o Ministério da Saude (MS) e o
Ministério do Trabalho e Solidariedade Social (MTSS) de 2017, para cada uma das regides.

a) REGIAO NORTE. No que concerne as Unidades de Convalescenca, constata-se que existe
uma acentuada caréncia em todas as Nomenclatura das Unidades Territoriais para Fins
Estatisticos (NUTS), sendo que na Regido Norte a caréncia é total em algumas, como sejam
o caso da Area Metropolitana do Porto, Alto Tamega e Alto Tras-os-Montes. De entre estas
caréncias sublinha-se de modo particular o caso do Grande Porto dada, por um lado, a sua
densidade demografica e, por outro, a quantidade de grandes hospitais que ai existem.
Nesta tipologia e nesta regido excetua-se o caso do Ave onde a cobertura desta resposta é
de 78%. Cenario oposto é o que se verifica com as Unidades de Média Duragcado e
Reabilitacdo com uma cobertura de 76% face as metas definidas, sendo a tipologia com
melhor cobertura na Regido Norte. Algumas NUTS ultrapassaram ja as metas (Alto Minho e
Douro) e outras estdao muito proximas de as alcangarem (Ave, Cavado, Tamega e Sousa e
Alto Tras-os-Montes). Nesta tipologia a excecao € a regiao de Alto Tamega com 76% das
suas necessidades sem cobertura. A tipologia Unidades de Longa Duragao e Manutengao
alcanga na Regido Norte uma cobertura de 63% face as metas definidas. Também neste
caso existe alguma assimetria na distribuicdao regional da resposta, destacando-se pela
positiva as NUTS Alto Tras-os-Montes (99%), Alto Minho (96% de cobertura) e Tamega e
Sousa (93%) e pela negativa a Area Metropolitana do Porto (33% de cobertura).
Salientamos que a Area Metropolitana do Porto apresenta cobertura nula ou baixa em duas
das trés tipologias até agora referidas. De referir que os racios usados para os calculos do
numero de camas necessarias sao os definidos nos documentos que tém suportado o
desenvolvimento da RNCCI. Relativamente as respostas de ambulatério destacam-se as
Unidades de Dia e Promocgdo de Autonomia, ainda inexistentes, na regido. Relativamente a
tipologia Unidades de Cuidados Paliativos verifica-se uma cobertura de apenas 36% das
necessidades estimadas, sendo diversas as NUTS com auséncia de cobertura (Alto Minho,
Ave, Alto Tamega, Tamega e Sousa, Douro).
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Lugares domiciliarios
Tipologia MNorte Ceniro LVT Alentejo Algarve Total
ECCI 1.543 745 2082 513 750 5643
Salde Mental EAD ] ] B ] 1] 24
Total 1551 a3 2100 313 730 3B6T
*EAD [equipa de apoio domiciliario): capacidade para 3 visitas
Lugares internamento & ambulatdric
Tipologia Morte Cenfro LVT Alentejo Algarve Total
RA 14 13 27
RAMa 24 24 43
RAMo ] 10 10 23
Saidde Menta RTA 13 19
RTA-A T 12 14
Uso L] a0 1155
Ambulatorio US0NA 0 21 30
S AP : 0 o ] ] 1] 10
UCIP - Mivel 1 10 ] ] ] 1] 10
uc 25 an 235 130 T4 1.015
Reds Gera UMDR 240 TG TE4 216 138 2755
ULDM 1.585 1.314 1.185 441 3x2 4 857
Total 2.830 2. 480 2302 BOE 335 8533
Total de lugares 4381 3213 4.402 1.319 1.283 14600
Figura 1l

Numero total de lugares em funcionamento da RNCCl em 2019
Fonte: Administracdo Central dos Sistemas de Saude (2016)

b) REGIAO CENTRO. A tipologia Unidade de Convalescenca tem na Regido Centro uma
cobertura de 39%, caracterizando-se também esta resposta pelas enormes assimetrias no
conjunto da regido. Assim, ao mesmo tempo que temos diversas NUTS sem qualquer
cobertura (Regiao de Leiria, Viseu Dao-Lafbes), temos a regiao de Coimbra com uma
cobertura de 95%. Sublinhamos, todavia, as NUTS com caréncia total de cobertura, uma
vez que o seu conjunto constitui uma continuidade geografica, traduzindo-se numa
extensa regidao sem qualquer resposta nesta tipologia. Relativamente a tipologia Unidade
de Média Duracao e Reabilitagao constata-se uma situagao totalmente diversa da anterior
na medida em que, neste caso, as metas definidas para a regido Centro ja foram
ultrapassadas em 6%, constando-se assim um excesso de 46 camas relativamente ao
previamente definido. Apesar disso constatam-se assimetrias entre as diversas NUTS da
regido destacando-se a regiao Oeste com 49% de cobertura. No outro extremo temos todas
as NUTS Regido de Coimbra que ultrapassam as metas em 86%, Regido de Leiria que
ultrapassa em 43%, mas também a Beira Baixa e Médio Tejo com as metas a ultrapassar
ligeiramente o numero de camas previsto. No que concerne a tipologia Unidade de Longa
Duragao e Manutengao constata-se uma cobertura proxima das metas definidas (77% de
cobertura), ainda que com as habituais assimetrias entre as NUTS. Assim, a Regido de
Coimbra ultrapassa as metas definidas em 32%, enquanto que a Regido de Aveiro, se
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encontra com uma cobertura modesta de 39%. Destacamos por fim a Regido de Coimbra
que ultrapassa as metas em duas das tipologias até agora referidas. De referir que os racios
usados para os calculos do nimero de camas necessarias sao os definidos nos documentos
que tém suportado o desenvolvimento da RNCCI. Relativamente as respostas de
ambulatério destacam-se as Unidades de Dia e Promogao de Autonomia, sem expressao. A
tipologia Unidades de Cuidados Paliativos tem uma cobertura muito préxima das metas
definidas (87%), concentrando-se as respostas exclusivamente nas NUTS Regido de Leiria e
Beira Baixa. Note-se que nestas NUTS existem centros hospitalares de dimensao
consideravel. Tal ndo é o caso da Serra da Estrela que ultrapassa as metas em 140% assim
como a regiao do Médio Tejo que ultrapassa a cobertura esperada em 22% (Administragao
Central dos Sistemas de Saude, 2016).

c) AREA METROPOLITANA DE LISBOA. Na Area Metropolitana de Lisboa e no que diz
respeito a tipologia Unidade de Convalescenca, existe uma cobertura de apenas 23%, com
uma homogeneidade razoavel em todas as NUTS. Também neste caso é de sublinhar o
facto de esta ser uma regido com uma das maiores densidades demograficas e uma das
maiores concentracdes de grandes hospitais. E igualmente uma regido de destino dos
movimentos migratorios a partir do interior e que concentra os hospitais de referéncia de
toda a regiao sul, tornando-se assim mais evidente e gravosa a diminuta cobertura nesta
tipologia. Relativamente as Unidades de Média Duragao e Reabilitacdo constata-se uma
cobertura mais razoavel atingindo os 67%, ainda que com assimetrias consideraveis.
Também natipologia Unidades de Longa Duragao e Manutencao a cobertura é modesta em
toda a Regido atingindo apenas 36%. Nas trés anteriores tipologias sublinhe-se que a Area
Metropolitana de Lisboa tem sistematicamente coberturas muito modestas. Relativamente
as respostas de ambulatério destacam-se as Unidades de Dia e Promocao de Autonomia,
nao existentes. A tipologia Unidades de Cuidados Paliativos tem cobertura total nesta
Regidao de Saude, ultrapassando até as metas previstas (Administracdo Central dos
Sistemas de Saude, 2016).

d) REGIAO DO ALENTEJO. A Regido do Alentejo apresenta uma cobertura de Unidades de
Convalescenca de 53%, ainda que também com assimetrias. Os extremos dessas
assimetrias localizam-se no Alto Alentejo com as metas ultrapassadas em 15% e na Leziria
do Tejo sem nenhuma cama de convalescenca. As assimetrias de distribuicao da resposta
tém nesta Regiao um significado especial, dada a extensao geografica da mesma. Na
tipologia Unidade de Média Duragdo e Reabilitagdao, a Regido do Alentejo tem cobertura
total e razoavelmente homogénea, salientando a regido do Alentejo Litoral e Alto Alentejo
que ultrapassam a cobertura identificada como necessaria para esta tipologia. A tipologia
Unidade de Longa Duragdo e Manutengdo a cobertura pode considerar-se alta uma vez que
atinge os 77%. Devem ser consideradas algumas assimetrias, nomeadamente a relativa ao
Alto Alentejo onde a cobertura é superada em 7% e a regido da Leziria do Tejo onde a
cobertura é de 55%.

De referir que os racios usados para os calculos do nimero de camas necessarias sao os
definidos nos documentos que tém suportado o desenvolvimento da RNCCI. Relativamente
as respostas de ambulatério destacam-se as Unidades de Dia e Promocgao de Autonomia,
inexistentes. Relativamente a tipologia Unidades de Cuidados Paliativos constata-se
também uma cobertura que atinge os 52%. Esta resposta concentra-se nas regides Alto
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Alentejo (78%), Alentejo Central (98%) e Baixo Alentejo (94%), tendo, as restantes, auséncia
total de resposta (Administracao Central dos Sistemas de Saude, 2016).

g) REGIAO DO ALGARVE. Na Regido do Algarve a cobertura de resposta da tipologia
Unidade de Convalescenga é de 66%, estando, portanto, com caréncia de 54 camas. A
tipologia Unidade de Média Duracao e Reabilitagdo apresenta cobertura total na regiao.
Por sua vez a tipologia Unidade de Longa Duragao e Manutengao tem uma cobertura de
87% das necessidades, faltando apenas 44 camas para se atingirem as metas definidas. De
referir que os racios usados para os calculos do nUmero de camas necessarias sao o0s
definidos nos documentos que tém suportado o desenvolvimento da RNCCI. Relativamente
as respostas de ambulatério destacam-se as Unidades de Dia e Promogao de Autonomia.
Relativamente a tipologia Unidade de Cuidados Paliativos a cobertura de resposta é de 57%
das necessidades o que se traduz numa caréncia de apenas oito camas (Administragao
Central dos Sistemas de Saude, 2016).

Temos observado o desenvolvimento e distribuicdo das respostas dos cuidados
continuados integrados em Portugal, assente em indicadores apenas demograficos,
aconselha-se o uso de indicadores de funcionalidade de base populacional para o calculo,
aumento e redistribuicdo das diferentes unidades de cuidados e o investimento em
respostas de domiciliares.

Todavia, apesar das assimetrias de acesso atras referida, com a implementacao do plano
estratégico para reforma da RNCCl e em resultado da implementagao do plano estratégico
da reforma da RNCCI, o n. de lugares na RNCCI tem aumentado nos ultimos dois anos, com
excecgao dos lugares em ECCI (Figura 2).

2018 2019 Variagao
Rede Geral e CPI
Internamento 8.413 8637 2. 7%
ECCI Domicilianio 5728 = -1,5%
AP Ambulatono 10 10 0,0%
=M Interamento & 255 286 12.2%
Ambulatono
SM Domiciliarios 24 24 0.0%
Total 14.430 14,600 1.2%

Figura 2

Numero total de Lugares RNCCI - Variagédo a 2017
Fonte: Administracdo Central dos Sistemas de Saude (2016)
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4. CUIDADOS CONTINUADOS INTEGRADOS EM ESPANHA

Sérgio Cordovilla Guardia, Pablo Sanchez Garcia, Maria Yolanda Castario
Blanco, Esperanza Santano Mogena, Cristina Franco Antonio

4.1. ANTECEDENTES

Em Espanha, no final do século XIX, com uma populagdo maioritariamente rural, a familia
era a principal fonte de financiamento dos cuidados de saude (Vilar-Rodriguez & Pons-
Pons, 2019). A adogdo de um sistema de seguros sociais, que ja se tinha comecgado a
instaurar na Europa, iniciou-se na primeira década do século XX com a Lei de Acidentes de
Trabalho. Este primeiro seguro social declarava que os empregadores tinham a obrigacao
de atender as questoes médicas e farmacéuticas do trabalhador acidentado (Rubia Vila,
2011). Em seguida, constituiu-se o Instituto Nacional de Previdéncia (Vilar-Rodriguez &
Pons Pons, 2018), onde foram integrados os fundos que geriam o seguro social que estariam
a ser criados para gerir as pensoes de reforma, entre outras fungoes.

A implantagao do sistema de seguros sociais continuou a avancar, sendo que, em 1919
instaurou-se a Aposentacao Obrigatéria dos Trabalhadores, seguida pelo Seguro
Obrigatério de Maternidade em 1923 e pelo Seguro de Desemprego Obrigatério em 1931.
O processo culminou em 1942 com a implantagao de dois seguros, o Seguro Obrigatério de
Doenca (SOE) que beneficiou os trabalhadores espanhdis por conta de outrem (Rubia Vila,
2011), para quem a doencga constituia um grande prejuizo (Instituto Nacional de Previsién,
1946), e o Seguro Obrigatorio de Velhice e Invalidez. Este sistema de seguros sociais
materializou a participagao do Estado na cobertura de satde (Vilar-Rodriguez & Pons Pons,
2018), no entanto, esta protecao acabou por nao ser suficiente, o que levou a criacdo das
mutualidades laborais, um sistema de prote¢ao organizado por sectores ou ramos
profissionais, cujas prestagdes tinham como objetivo complementar as ja existentes (Rubia
Vila, 2011).

Assim, o Sistema Sanitario (Sistema de Saude) organizou-se num modelo laboral-
profissional que se foi tornando extensivo, mediante os seguros sociais, a0s novos grupos
profissionais (Moreno, 2014) que surgiram em virtude da evolugdo e do desenvolvimento
da industria. Conseguiu-se a cobertura dos riscos basicos, comuns e profissionais para os
trabalhadores por conta de outrem. No entanto, no inicio da década de sessenta, tornou-
se evidente a necessidade de realizar uma mudancga do sistema de Seguros Sociais para o
Sistema de Seguranca Social com o objetivo de generalizar a protegao a toda a populagao
ativa.

Aleyn.193/1963,de 28 de dezembro (Ley n. 193,1963)., sobre as Bases da Seguranca Social
de 1963 (LBSS) e posteriormente a Lei Geral da Seguranga Social de 1966 (LGSS) orientaram
a transicao do modelo de Seguros Sociais para o sistema de Seguranga Social, para que o

52



qual foi necessario implementar uma série de medidas destinadas a reduzir a duplicagao
de entidades; modificar o regime financeiro; aumentar a participagao do Estado no apoio
ao sistema e desenvolver os servicos de recuperacao e reabilitacdo dos trabalhadores
“invalidos”. Assim, a 1 de janeiro de 1967 comeg¢ou a caminhada do novo sistema de
Seguranga Social (Comin, 1999).

O Sistema de Seguranga Social aumentou as situagdes em que se tem direito a assisténcia
médica, incluindo os casos de maternidade, de doenga natural, de doenca profissional e de
acidentes, sejam ou nao de trabalho. Os servigos que prestam esta assisténcia organizam-
se em trés niveis: i) zonas médicas, que correspondem as unidade de cuidados de saude
primarios; ii) servicos provinciais, que englobam todas as especialidades; iii) servigos
regionais e nacionais. Para as situagdes em que nao se tem direito aos cuidados de saude,
a lei prevé um regime complementar de Assisténcia Social.

Mas o recém-estreado sistema, herdou da anterior etapa um défice econémico importante
que se tentou corrigir com a Lei de Financiamento e Aperfeicoamento de 1972 (Comin,
1999). Estas a¢des nao fizeram nada mais que agravar a situagao, em parte devido ao facto
do novo sistema ter aumentado notavelmente a sua agao protetora, mas sem estabelecer
qual a forma ou quais os recursos que dariam cobertura financeira as melhorias
introduzidas.

Esta situagao levou o Instituto Nacional de Previdéncia a acumular importantes problemas
de financiamento e de gestdo (Rubia Vila, 2011), para além de inimeras falhas de cobertura
(Vilar-Rodriguez & Pons Pons, 2018). Estes altos e baixos e a crise econémica que o pais
atravessava na década de setenta provocaram o desaparecimento do Instituto.

4.2. ACONSTITUICAO ESPANHOLA E A REFORMA INSTITUCIONAL DE 1978

No final dos anos setenta, Espanha estava imersa numa situagao dificil a nivel politico e
econémico. No campo da saude, diferentes situacdes se sobrepéem, por um lado, o
Instituto Nacional de Previdéncia ndo conseguiu resolver os problemas que o
atormentavam; por outro, a criacdo do Ministério da Salde permitiu unificar as
competéncias que o Ministério do Governo e do Trabalho compartilhavam na sadde publica
como medida para melhorar o sistema de saude e lidar com o aumento da demanda do
sector social; e, noutro extremo, a falta de consenso entre os partidos politicos,
profissionais de salde, sindicatos e administracao da saude sobre o programa de reforma
de que o sistema precisava (Vilar-Rodriguez & Pons Pons, 2018; 2019). No ambito politico,
os diferentes partidos definiram as linhas dos seus programas de saude e comegou-se o
estudo para a elaboragao da Lei da Saude (Vilar-Rodriguez & Pons Pons, 2018).Esta lei viria
a resolver problemas importantes que o sistema de salde espanhol enfrentava, devido a
gestao obsoleta, a despesas farmacéuticas elevadas, a uma distribui¢ao ineficaz do pessoal
de saude e a bases de contribuicao estabelecidas com base nos salarios mais baixos. Com
tudo isto, a reforma dasaudde viria melhorar o funcionamento do sistema e corrigir os
problemas detetados.
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A chegada da democracia veio acompanhada de mudangas importantes neste sentido. A
Constituicao Espanhola de 1978 contém aspetos relativos a saude, ao sistema de salde e a
sua configuragao. Reconheceu o direito a protecao da saude e a competéncia dos poderes
publicos para: i) manter um regime publico de seguranca social para todos os cidadaos,
que garantisse assisténcia e beneficios sociais em situagdes de necessidade, ii) organizar e
proteger a saude publica por meio de medidas preventivas, beneficios e servigos
necessarios; iii) promover a educacdo em saude, a educacdo fisica e o desporto.
Estabeleceu uma nova organizagao territorial (Moreno, 2014) ao criar o Estado das
Autonomias, que em termos de saude supde o inicio da descentralizacdo do sistema de
saude ja que atribuiu as Comunidades Auténomas (CCAA) competéncias no dominio da
saude publica, do planeamento da saude e dos servicos de assisténcia (Pérez, 2006)
reservando para o Governo, as competéncias relativas a saude exterior, as bases e
coordenacdo da saude e a legislagao de produtos farmacéuticos (Lorenzo, 1993).

Conseguido o acordo constitucional, a aprovacao do Decreto-lei Real sobre gestédo
institucional da Seguranga Social, a saude e o emprego (Real Decreto-Ley n. 36, 1978)
estabeleceu um novo sistema de gestao que pretendeu simplificar, racionalizar e favorecer
a transparéncia do sistema de saude. A norma promoveu, por um lado, o desaparecimento
do Instituto de Previdéncia Nacional e a extingdo das entidades gestoras, de base
mutualista, e por outro a criagdo de trés grandes entidades que, sob a dire¢do e tutela do
Ministério da Saude e da Seguranga Social, iriam gerir os beneficios econémicos, os
beneficios sociais e os servigos sociais (Pérez, 2006; 2007). Estas entidades sao:

a) o Instituto Nacional da Seguranca Social (INSS) encarregado de gerir as prestagoes
econdmicas.

b) o Instituto Nacional da Saude (INSALUD) seria o responsavel pela administracao e
gestao dos servigos de saude. As suas fungdes foram posteriormente assumidas pelo
Instituto Nacional de Gestdo da Saude (INGESA).

¢) o Instituto Nacional de Servigcos Sociais (INSERSO) era o responsavel pelos servicos
complementares. Foi substituido pelo Instituto dos Idosos e Servigos Sociais (IMSERSO).

Juntamente a estas entidades, a Tesouraria Geral da Seguranga Social ficaria como a
entidade responsavel pela administracao dos recursos do sistema (Rubia Vila, 2011; Pérez,
2006; 2007).

4.3. ESTRUTURA ESTATAL DO SISTEMA NACIONAL DE SAUDE ESPANHOL

4.3.1. A LEI GERAL DA SAUDE

A Lei Geral da Saude (LGS) (Ley n. 14, 1986) regula os principios que permitem exercer o
direito a protecao da saude e sustenta as bases da reforma do Sistema de Salde, que se
compde de dois processos complexos, a modernizacao da saude e a descentralizagao da

54



sua gestao (Vilar-Rodriguez & Pons Pons, 2018). Propde a criagdo de um Sistema Nacional
de Saude (SNS) tomando como eixo de desenvolvimento as CCAA (Pérez, 2006).

O sistema de saude é o conjunto coordenado dos Servicos de Saude do Estado e dos
servigos de Saude Autéonomos (Soler & Vasallo, 2007). Este sistema permite integrar as
politicas de saude e o conjunto de centros, servigos e estabelecimentos autonomos, dos
Governos Regionais e Municipios. E a primeira vez que uma abordagem abrangente é
proposta ao unificar servicos de saude publica, planeamento e servigos de saude (Pérez,
2007).

Para poder organizar um sistema de saude integral e coordenado, as CCAA delimitaram,
dentro do seu territério, as chamadas Areas de Salde (Ley n. 16, 2003), tendo em conta
fatores geograficos, sociodemograficos, econémicos e laborais, entre outros. Estas areas
sao as estruturas fundamentais do sistema de saude e sdo as responsaveis pela gestao
unitaria dos centros e estabelecimentos do Servico de Saude das CCAA. Além disso,
oferecem todos os niveis de cuidados de saude primarios e de cuidados especializados do
Sistema de Saude.

Em relacdo aos cuidados de saude primarios, as Areas de Saude sdo divididas em Zonas
Basicas de Saude, cada uma delas devendo possuir um centro de saude onde serao
desenvolvidas atividades, individuais e coletivas, de promo¢ao da saude, prevencao,
tratamento e reabilitagdo. No que respeita ao atendimento especializado, cada area esta
vinculada a um hospital ou centro especializado, onde, juntamente com as atividades
assistenciais, sao realizadas atividades de promoc¢ao da saude, prevengcao da doenga,
investigacdo, ensino e desenvolvimento, complementando assim as atividades da rede de
cuidados de saude primarios.

A descentralizacao do sistema de saude distribuiu as competéncias em questdes de saude
entre as diferentes administra¢des publicas (Rubia Vila,2011), conforme descrito na (Figura
1).

Administragao do Bases e coordenagao da Sadde
Estado Salde Exterior Conselho Interterritorial
s - do Sistema Nacional de
Legislacdo sobre produtos farmacéuticos ,
Saude
Gestado de INGESA (CISNS)
Comunidades Planificagao da Saude
Auténomas

Salde Publica

Gestdo de Servicos de Saude

Corporagoes Locais Saude

Colaboragdo na gestao dos Servicos Publicos

Figural
Distribuicao de competéncias em assuntos de salde das administragdes puablicas
Fonte: (Ley n. 14, 1986)
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4.3.2. A LEI DE COESAO E QUALIDADE DO SERVICO NACIONAL DE SAUDE

A transferéncia de competéncias, em matéria de saude, para as Comunidades Autbnomas
ocorreu de forma assimétrica, estabelecendo dois caminhos. Entre 1982 e 1986, o Pais
Basco, Catalunha, Andaluzia, Galiza, Comunidade Valenciana, Ilhas Canarias e Navarra
seguiram a “via rapida”, através da qual foram transferidas todas as fun¢des preventivas e
de saude. As restantes Comunidades Auténomas, onde esta localizada a Extremadura,
seguiram o chamado “caminho lento”, que levou ao término do processo de transferéncia
de competéncias no final de 2001. Este longo processo de transferéncia levou ao
aparecimento de diferengas entre as Comunidades Autonomas (Rubia Vila, 2011). Existem
evidéncias que sugerem que a evolugao do sector de saude publica gerou um sistema
heterogéneo, onde a descentralizagao criou desigualdades significativas (Clemente,
Lazaro-Alquézar, & Montariés, 2019).

A Lei de Coesdo e Qualidade do SNS (LCC) (Ley n. 16, 2003) surge da necessidade de
coordenar um modelo de Sistema onde a gestdo da saude seja descentralizada. Este, por
sua vez, visa apoiar o direito constitucional a protecdao da saude em todo o territério
nacional em condi¢des de equidade e livre circulagao de pessoas (Agesta, 1981). Determina
o quadro legal para o estabelecimento de a¢des de coordenagdo e cooperagao entre as
administragdes de saude publica (Rubia Vila, 2011), com o objetivo de garantir a igualdade
efetiva de acesso, a qualidade e a participagao social no SNS, além de alcangar a redugao
de desigualdades na saude (Agesta, 1981).

Essa colaboracao entre administragdes é desenvolvida em diferentes areas, utilizando um
conjunto de instrumentos comuns que constituem o nucleo basico do SNS, essencial para
a sua modernizagao (Agesta, 1981), e que permite que os servigos de saude fornegam ao
cidadao resposta a garantias basicas comuns.

As areas de atuagao e os instrumentos do Sistema Nacional de Saude estao agrupados em
servicos de saude (servicos de saude publica, cuidados de saude primarios, cuidados
especializados, cuidados de salde sociais, atendimento de emergéncia...), farmacia
(avaliagao, registo, autorizagao, vigilancia e controlo de medicamentos e produtos de
saude), profissionais de saude (planeamento e formagao), investigacdo em saude (gestao,
aconselhamento e coordenacao entre comunidades auténomas, universidades e centros
deinvestigacao), sistemas deinformacgao (regular o cartdo de salde, gestdo de informagdes
das administragdes de saude ...), Qualidade do Sistema de Saude (gestao e observatério de
qualidade como elemento fundamental, desenvolvimento de planos ..), Planos
Abrangentes e A¢des Conjuntas em Saude Publica (elaborados pelo Ministério da Saude,
Consumo e Bem-Estar Social em conjunto com as Comunidades Auténomas), participagao
de cidadaos e profissionais (por meio do Conselho de Participagao Social do SNS para
comunicagao permanente entre as administracdes publicas, profissionais, sociedades
cientificas, organizagdes sindicais e empresariais, consumidores e utentes).
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4.3.3. ORGANISMOS DE COESAO E QUALIDADE DO SNS: O CONSELHO
INTERTERRITORIAL DO SISTEMA NACIONAL DE SAUDE E A ALTA INSPECAO

Os cuidados de saude e a seguranca social sao areas de responsabilidade compartilhada
entre o Estado e as Autonomias Regionais. Por um lado, as comunidades autonomas tém
capacidade legislativa e autonomia em relagdo a politica de saude e assisténcia social.
Podem implementar medidas no campo da saude publica, atendimento comunitario e a
maioria dos servigos sociais. Por outro lado, o Ministério da Saude, Consumo e Bem-Estar
Social € o garante do funcionamento equitativo dos servicos de saude; o que lhe permite
definir os minimos relacionados com a qualidade dos cuidados e com as despesas de saude
(Bernal-Delgado et al., 2010). O diadlogo entre os diferentes sistemas regionais ocorre no
Conselho Interterritorial do Sistema Nacional de Saude (CISNS), o mais alto drgao
coordenador do sistema de saude.

O CISNS é um organismo de competéncia estatal dependente do Ministério da Saude e
Assuntos do Consumidor (Soler & Vasallo, 2007). Criado pela LGS de 1986, constituiu-se em
Abril de 1987 (Bernal-Delgado et al., 2010). A sua regulamentacado, composicao e fungdes
estdo contempladas no LCC (Ley n. 16, 2003). E um érgado permanente de coordenacao,
cooperagao, comunicagao e informagao dos servicos de saude, entre eles, e com a
Administracdo do Estado. E o principal instrumento de coordenacéo, configuracdo e de
coesao do SNS (Moreno, 2014) e continua a promover a coesao do sistema de saude a fim
de garantir os direitos dos cidadaos, em todo o territério nacional, em termos das
prestagdes de saude, farmacia, profissionais de salide, investigagao em salde, sistemas de
informacgao, qualidade do sistema, planos integrais, acdes conjuntas em termos de saude
publica, participacao dos cidadaos e dos profissionais (Soler & Vasallo, 2007).

O Conselho Interterritorial é composto pelo Ministro de Saude, que o preside, e pelos
conselheiros competentes em questdes de saude das CCAA e das Cidades com Estatuto de
Autonomia, ocupando um deles a vice-presidéncia. Ainda que participem apenas as
administragdes de saude estatais e autébnomas (Hernandez-Aguado, Benavides, & Porta,
2012), podem incorporar-se outros membros, quando os assuntos a tratar assim o
requerem. O Conselho completo retine-se pelo menos quatro vezes por ano e os acordos
alcangados traduzem-se em recomendagdes que se aprovam por consenso.

O Conselho tomara conhecimento, debatera e, quando apropriado, emitira
recomendacdes de acordo com as fungdes que lhe estao atribuidas, sendo elas: i) fungdes
essenciais na configuragcao do SNS; ii) fungdes de consultoria, planeamento e avaliagao do
SNS; iii) funcdes de coordenacdo e cooperagao entre o Estado e as Comunidades
Autonomas.

Por outro lado, a Alta Inspecao, cujas atividades foram desenvolvidas pela LGS, e posteriormente
modificadas pela LCC (Ley n. 16, 2003), é executada pelos érgaos estatais com competéncias em
saude. Tem como finalidade garantir e verificar o cumprimento das competéncias estatais e
regionais na area da saude. Para isso, e entre outras fungdes, supervisiona a adequagao dos planos e
programas de saude das Comunidades Autdnomas, avalia o cumprimento das suas metas e
objetivos e supervisiona os acordos estabelecidos pelo CISNS.
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4.4. 0S PLANOS DE SAUDE E O PORTFOLIO DE SERVICOS

4.4.1. 0S PLANOS DE SAUDE

Constituem o principal instrumento com que contam as administracdes de saude para
orientar e planear os seus recursos em direcao aos objetivos de saude definidos
anteriormente. A LGS, no seu Titulo lll (Ley n. 14, 1986), estabelece que o Estado e as CCAA,
dentro das suas competéncias, aprovam os planos de saude, devendo dispor dos
investimentos e agdes ou programas sanitarios a desenvolver. Quando o plano de saude for
estabelecido entre o Estado e todas as Autonomias Regionais, o plano conjunto resultante
sera formulado dentro do CISNS.

Com a totalidade dos planos estatais, regionais e conjuntos, sera elaborado o Plano
Integrado de Saude, queincluira as atribuicdes das diferentes administra¢des publicas e as
fontes de financiamento. Uma vez formulado, sera enviado ao CISNS, que podera fazer
observacdes ou recomendacgdes. A aprovacgao final do Plano Integrado de Saude é da
competéncia do Governo.

4.4.2. A CARTEIRA DE SERVICOS

E o conjunto de servicos que o sistema de saude oferece aos cidadaos para garantir os
principios estabelecidos na Constituicdo Espanhola. Existem varias normas encarregadas
de estabelecer, regular e atualizar a carteira de servicos. Como jaindicado, as Comunidades
Auténomas tém plena competéncia em planeamento de salde, saude publica e assisténcia
a saude, o que as leva a ter uma carteira complementar de servigos.

A carteira basica de servicos inclui os beneficios que o SNS oferece aos cidadaos e que
garantem o direito a protecdo da saude, imparcialidade e acesso a cuidados de saude
adequados, independentemente do local de residéncia. Esses servicos serdo prestados nos
centros e estabelecimentos do SNS por profissionais de satde qualificados.

As CCAA, no ambito das suas competéncias, podem aprovar as suas respetivas carteiras de
servicos que incluirdo, no minimo a carteira basica de servicos do SNS, podendo aumenta-
las mediante a inclusé@o de servigos complementares (Real Decreto n. 1030, 2006).

Entende-se por servigos complementares, qualquer técnica, tecnologia ou procedimento,
nao contemplados na carteira basica de servicos, pelo qual a CCAA estabelecera os recursos
necessarios para a sua implementacgao e disponibilizara os meios necessarios para o seu
financiamento. A Comunidade informara desses servicos complementares ao CISNS e ao
Ministério competente. O Conselho discutird e emitird recomendagdes sobre a inclusao
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desses servicos adicionais e, uma vez incluido na carteira de servigos da CCAA, o Ministério
incorpora-los-a no sistema de informagao.

4.4.2.1. CARTEIRA DE SERVICOS DE ATENGAO PRIMARIA NA EXTREMADURA

Na Extremadura, a Lei n. 10/2001, de 28 de junho, sobre a Saude da Extremadura constitui
o marco regularizador da politica de saude. O artigo 5 desta lei estabelece que os beneficios
oferecidos pelo sistema de saude publica da Extremadura sdo, no minimo, aqueles
estabelecidos a qualquer momento para o sistema nacional de saude e que a inclusao de
novos servicos e beneficios estara sujeita a avaliagao prévia da sua eficacia e eficiéncia em
termos tecnoldgicos, sociais, de saude, de custo e ponderagao na atribui¢ao da despesa
publica. A carteira de servigos, entendida como o conjunto de técnicas, tecnologias ou
procedimentos, métodos, atividades e recursos baseados em conhecimentos e
experiéncias cientificas, através dos quais os beneficios para a saude sao realizados no
campo da Atencao Basica do Servico de Saude da Extremadura (SES) foi aprovada pelo
Decreto n. 175 (2008). A estrutura da carteira de servigos dos cuidados de salde primarios
preparados pelo SES é composta de duas partes: a primeira é dedicada principalmente aos
cuidados do individuo e da familia, e a segunda ¢é voltada para os cuidados de saude
publica. Esta carteira de servigos é constituida, além dos servicos contemplados neste
Decreto, por todos os servigos basicos do Sistema Nacional de Saude estabelecidos no Real
Decreto n. 1030 (2006).

Focando-nos na sec¢ao “Cuidados com adultos, idosos, grupos de risco e pacientes
crénicos” (volume |, segao 4), a Carteira de Servigos de Atencgao Basica do SES oferece uma
série de atividades para tornar efetiva a prestagao dos cuidados de saude necessarios:
atendimento domiciliario a pacientes com alteracées da mobilidade, cuidados a idosos e
cuidados a idosos frageis.

4.4.2.2. PROGRAMA DE ATENGAO AO PACIENTE IDOSO E AO IDOSO FRAGIL

A populacao alvo a incluir na carteira de servigos deste programa é a pessoa idosa fragil,
entendendo-se por esta, todas as pessoas de idade igual ou superior a 75 anos ou maiores
de 65 anos que apresentem trés ou mais dos seguistes critérios:

a) patologia/s crénica/s que condiciona/m incapacidade funcional (pluripatologia

relevante, presenca de sindromes geriatricos e doenca principal com caracter
incapacitante);

b) polifarmacia (consumo de trés ou mais farmacos);
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c) existéncia de patologia mental acompanhante ou predominante;

d) isolamento social e/ou falta de apoio familiar, mesmo que tenham outro apoio (viuvez
recente no ultimo ano, viver sozinho);

e) hospitalizagdo recente no ultimo ano.

Para o cuidado do idoso fragil, a Carteira de Servigcos de Atengdo Primaria do SES, inclui
uma série de atividades entre as quais se encontram: uma primeira visita com uma
avaliagao de enfermagem e a elaboragdao de um plano de cuidados com base nos
problemas identificados, exame fisico e avaliagao social, que sera repetida, no minimo, a
cada dois anos.

Serarealizada uma avaliagado geriatrica integral (VGI) a todas as pessoas idosas frageis, pelo
menos uma vez por ano. Para além disso, se o paciente é um “idoso itinerante”, definido
como aqueles que mudam de domicilio com uma periodicidade inferior a trés meses,
realiza-se uma “entrevista familiar” em que se explicam os riscos associados a mudangas
frequentes de endereco. Elaborar-se-a um relatério clinico-social do paciente, chamado
"Relatdrio Clinico Mével", que sera entregue ao paciente ou a sua familia para que tenha
sempre consigo, independentemente do local onde habite.

4.4.2.3. PROGRAMA DE CUIDADOS DE SAUDE DOMICILIARIOS A PACIENTES
IMOBILIZADOS

O objetivo deste programa de saude, como vem definido na carteira de servicos, € o
“Conjunto de agdes que visam melhorar a qualidade de vida do paciente imobilizado e
prevenir possiveis complicagdes decorrentes do seu estado de saude / doenga”.

O SES tem elaborado um protocolo de cuidados domiciliarios para os pacientes incluidos
neste programa que contempla, numa primeira visita, a realizagao de uma avaliagao clinica
médica e de enfermagem. Esta avaliacdo devera contemplar a situagao sociofamiliar,
identificando o cuidador principal. As agdes e os dados a serem compilados em cada uma
das visitas, além de uma série de questiondrios para determinar o estado fisico e
psicolégico do paciente, estao incluidos no protocolo (Servicio Extremefio de Salud, 2002),
que contempla realizar visitas de acompanhamento, pelo menos trimestralmente.
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4.4.2.4. ATENGAO AO PACIENTE COM NECESSIDADE DE CUIDADOS PALIATIVOS

O objetivo deste programa sao os cuidados ao paciente no final de vida, aliviando o
sofrimento, considerando os problemas fisicos, sociais e espirituais. A populagao alvo para
ainclusdo neste programa, inclui a pessoa em situagao terminal (Figura 2) e a sua familia.

Pacientes com Presenca de doenga oncolédgica documentada, progressiva ou avancada
doengas
oncolégicas

Escassa ou nula possibilidade de resposta a tratamento oncol6gico com intengdes
curativas

Prognéstico de vida limitado

Presenca de sintomas intensos, multiplos e alterados, relacionados com a doenga

Pacientes com Existéncia de limitacdes funcionais severas, irreversiveis, com alto teor de
doenga nao sofrimento cujo prognéstico vital se antevé limitado
oncologica

Necessidade de cuidados paliativos pelo sofrimento que provoca a presenca dos
sintomas completos, intensos, alterados ou de complicagdes

Figura 2
Critérios para ainclusao no Programa Marco de Cuidados Paliativos do SES
Fonte: Servicio Extremefio de Salud (2002)

O Programa-Quadro de Cuidados Paliativos elaborado e desenvolvido em 2002 (Servicio
Extremefio de Salud, 2002) promove que o nivel de cuidados de saude primarios é o
elemento essencial para promover os cuidados paliativos, sendo o nivel de assisténcia para
os cuidados domiciliarios do paciente e também para a preparagao e supervisao do luto.

Também, estabelece, entre os seus principios, os seguintes:
a) garantir cuidados paliativos aos pacientes em situacao terminal;

b) desenvolver os cuidados paliativos como uma rede de trabalho integrada aos recursos
do sistema de saude;

c) criar um sistema equitativo capaz de atender a todas as areas geograficas e niveis de
cuidado. Deve ser implementado progressivamente e de acordo com as necessidades e
recursos das oito areas da salde, oferecendo uma resposta sectorizada e eficaz aos
problemas reais de cada area.

Para cumprir estes principios, estabelecidos pelo Programa-Quadro de Cuidados
Paliativos, a Extremadura conta, além dos beneficios oferecidos pela carteira de servigos
para atendimento de pacientes que necessitam de cuidados paliativos, com o programa
regional de Cuidados Paliativos da Extremadura (PALIEX) (Servicio Extremefio de Salud,
2002). Este programa é composto por 8 equipas multidisciplinares - uma por cada area da
saude da comunidade autonoma da Extremadura - especializadas em cuidados paliativos,
com uma coordenagao unica a nivel regional. Dentro do programa, podemos encontrar
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grupos de trabalho como o de tratamento (TRAPALEX), que disponibiliza aos profissionais
de saude diretrizes clinicas baseadas na evidéncia para a gestao de situagdes especificas
nessa area; como a orientagao da sedacao paliativa, de opidides poderosos, a abordagem
da via subcutanea ou o acompanhamento do luto.

4.5. 0 SISTEMA DE DEPENDENCIA EM ESPANHA

Em Espanha, até ha poucos anos, os cuidados as pessoas dependentes estavam
circunscritos quase exclusivamente as familias. Apenas excecionalmente o Estado tinha a
seu cargo cuidados as pessoas dependentes (Casado-Marin, 2006). Teve que se esperar até
ao ano 2003 para que surgisse o debate politico sobre a necessidade de configurar um
sistema para abordar o fenémeno da dependéncia (Caldentey, 2014). No ano 2004, o
presidente do Governo da altura, José Luis Rodriguez Zapatero, encomendou a elaboragao
do Livro Branco de Cuidados as Pessoas em situagao de dependéncia em Espanha (Espana,
2004), como instrumento para avaliar a situacao real da dependéncia no pais. Porém, s6 a
30 de novembro de 2006 se aprovou, com esmagadora maioria, no Congresso dos
Deputados, a conhecida Lei de Dependéncia (Ley n. 39, 2006), que entrou em vigor a 1 de
janeiro de 2007 em todo o Estado Espanhol. Com esta lei, pela primeira vez, considera-se
estes cuidados e a promogao da autonomia pessoal como um direito universal e individual
dos cidadaos.

Em primeiro lugar, devemos referir-nos a prépria defini¢ao do conceito de dependéncia que
a Lei define no artigo 2, e assim poderemos integrar e compreender a taxonomia em relagao
aos diferentes graus de dependéncia. Assim pois, a dependéncia é “o estado de cardcter
permanente em que se encontram as pessoas que, por razoes devidas a idade, a doenga ou a
incapacidade, e ligadas a falta ou a perda de autonomia fisica, mental, intelectual ou
sensorial, exigem o cuidado de uma ou mais pessoas, ou ajudas importantes para realizar
atividades bdsicas do dia-a-dia ou, no caso das pessoas com incapacidade intelectual ou
doenga mental, de outros apoios para a sua autonomia pessoal” (Ley n. 39, 2006). A partir
desta definicao, no texto da lei podemos perceber como se estabelece um sistema de
classificagdo dos beneficiarios em funcao da severidade da dependéncia que sofrem,
atribuindo-lhes uma categoria e a sua definicao mediante diferentes graus de dependéncia
(Figura 3).

Inicialmente, cada um dos graus dividia-se em niveis 1 e 2 em fungao da severidade da
dependéncia, atualmente s6 existem graus e vém determinados por uma pontuagao
estabelecida com base na avaliagao da pessoa dependente, mediante a aplicacdo de uma
escala que oscila entre menos dependéncia e mais dependéncia, classificada de 0 a 100
pontos (Ballesta, Rodriguez, & Peinado, 2008):

Aimportancia da atribuicdo do grau de dependencia reside no facto de que, de acordo
com o grau, o direito a determinados servicos oferecidos de entre os disponiveis, que se
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GRAU PONTUAGAO DEFINIGAO

Sem grau 0-24 Ndo é necessdria ajuda para a realizagdo das atividades
basicas do dia-a-dia.
Grau | dependentes 25-49 E necessaria ajuda para realizar vérias atividades basicas do
moderados dia-a-dia, pelo menos umavez pordia, necessidades de apoio
intermitente ou limitado para a sua autonomia pessoal.
Grau Il dependentes 50-74 E necessaria ajuda para realizar vérias atividades basicas do
severos dia-a-dia, duas ou trés vezes ao dia, mas ndo requere apoio

permanente de um cuidador nem tem necessidades de apoio
extenso para a sua autonomia pessoal.

Grau lll grandes 75-100 E necessaria ajuda para realizar vérias atividades basicas do

dependentes dia-a-dia, vérias vezes ao dia e, devido a sua perda total de
autonomia fisica, mental, intelectual ou sensorial, necessita
do apoio indispensavel e continuo de outra pessoa ou tem
necessidades de apoio generalizado para a sua autonomia
pessoal.

Figura 3
Graus de dependéncia
Fonte: (Ley n. 39, 2006)

encontram incluidos na lei, € adquirido por meio de resolu¢ao administrativa com valor em
todo o territério nacional (Casado-Marin, 2006). Destacam-se os seguintes servicos:

a) os servicos de prevencgao das situagdes de dependéncia e os de promogao da autonomia
pessoal;

b) servico de teleassisténcia;

c) servico de apoio ao domicilio;

d) servico de centro de dia e de noite;
e) servico de cuidados residenciais.

Estes servicos tém caracter prioritario e devem ser de oferta publica na rede de servigos de
cada CCAA (Ballesta et al., 2008). Se nao for possivel oferecer e garantir um servigo publico,
deve ser facilitada a possibilidade de uma prestagao econémica vinculada ao servigo
privado, destinada a cobrir gastos econdmicos. Excecionalmente, os beneficiarios podem
receber uma prestagao econémica para serem atendidos nos seus proprios domicilios por
cuidadores nao profissionais (familiares principalmente), sempre que se derem condi¢des
adequadas de convivéncia e de habitabilidade. Também se deve realgar a prestagao
econdmica de assisténcia pessoal, cuja finalidade é a promocado da autonomia mediante a
contratagao de uma assistente pessoal a determinadas horas do dia; que facilite a pessoa
dependente 0 acesso a educacgao e ao trabalho, e a uma vida o mais autdbnoma possivel na
sua rotina diaria (Gallego, 2012).

Estas prestacdes e servigos integram-se na Rede de Servigos Sociais das respetivas CCAA. A
rede de centros sera formada por meios de caracter regional, local e estatal, tanto publicos
como privados. Os centros e servicos privados devem ser acreditados pela Comunidade
Autonoma correspondente (Ley n. 39, 2006).
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As ferramentas para levar a cabo a avaliagdo do grau de Dependéncia sdo a Escala de
Avaliagao de Dependéncia (BVD); para pessoas com mais de trés anos de idade, e a Escala
de Avaliacao Especifica (EVE); para criangas com trés anos ou menos. Estas ferramentas
estao reguladas pelo Decreto Real n. 174 (2011) sem que a norma especifique o perfil
profissional da pessoa que deve realizar a avaliagao, deixando a decisao nas maos das
CCAA. Neste sentido, o perfil destes profissionais é diversificado podendo encontrar a
exercer estas funcdes, trabalhadores sociais, fisioterapeutas, enfermeiros, psicélogos,
médicos, terapeutas ocupacionais, etc.

Quanto ao perfil dos/as candidatos para a avaliagao do grau de dependéncia, é importante
assinalar que nao existe um perfil especifico; apesar da maior percentagem de candidatos
serem pessoas com mais de 65 anos (Casado-Marin, 2006) e mais de metade (54,1%)
alcangcam a idade de 80 anos ou mais (Espafa, 2019a). A assisténcia por dependéncia é
considerada em Espanha como um direito universal, e qualquer cidadao espanhol pode
solicitar a avaliagao sempre que cumpram requisitos especificos que se encontram no texto
da proépria lei. Apesar das alteracdes de saude por simesmas, nao implicarem dependéncia,
€ necessario credenciar oficialmente os processos patolégicos que justifiquem a
dependéncia; sem este requisito ndo é possivel a avaliagao.

O Sistema de Dependéncia Espanhol, atualmente plenamente instaurado, articula o seu
funcionamento com base em trés estruturas: Estado, CCAA e Entidades Locais (Ballesta et
al., 2008). A Administragao Geral do Estado encarrega-se do financiamento que garante
uma protecao minima anualmente através da Lei de Pressupostos Gerais do Estado (Decreto
Realn.174,2011). Porsuavez, o Estado e as CCAA estabelecem acordos de cooperagao para
garantir os servigos e prestacoes, e estes definem niveis adicionais com encargos para os
seus or¢amentos anuais. Adicionalmente, as Entidades Locais participam na gestao de
servicos em coordenagao com as CCAA. O Sistema de Dependéncia encontra-se com alguns
problemas, principalmente de financiamento devido a umas previsdes iniciais muito
longinquas da realidade atual, quanto ao numero de pessoas dependentes com direito a
servigos e prestagdes (Gallego, 2012). A 31 de Julho de 2019, um total de 1.833.182 pessoas
solicitaram ser avaliadas pelo Sistema de Dependéncia. Dessas, 1.340.150 tém Resolugao
de Grau de Dependéncia com direito a prestacdes e servi¢cos, das quais 1.083.329 sao
beneficiarias de servigos e prestagdes (Espafia, 2019a).

4.6. IMPLANTAGCAO DO SISTEMA DE DEPENDENCIA NA COMUNIDADE
AUTONOMA DE EXTREMADURA

Na Extremadura, tudo o que é relativo a assuntos de Dependéncia depende do Servico
Extremefo de Promogdo da Autonomia e AtencGo a Dependéncia (SEPAD). O SEPAD é
administracdo da Comunidade Autonoma de Extremadura, conforme os objetivos e
principios da Lei de Dependéncia; desenvolvendo e coordenando as politicas sociais de
cuidados a pessoas com incapacidade e pessoas idosas (Cabrero, 2011).
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Aimplantacao da Lei de Dependéncia na Extremadura sup6s um esfor¢o de varios anos com
importantes mudangas estruturais e funcionais. Isto deve-se a divisao da Extremadura em
duas provincias com municipios muito distantes geograficamente uns dos outros. Falamos
de umadensidade populacional muito baixa parauma superficieampla de 41.634 km? Essa
densidade populacional é de 26 habitantes por km?, com uma populagao total de 1 065 371
habitantes. As grandes distancias e a orografia sdo um fator agravante para o acesso dos
cidaddos na regiao da Extremadura (Instituto Nacional de Estadistica, 2019).

Funcionalmente, o SEPAD estrutura-se:
a) Endereco da Geréncia. E 0 6rgdo superior;

b) Geréncias Territoriais. Orgaos periféricos do SEPAD. Duas Geréncias Territoriais, uma em
Caceres e outra em Badajoz;

c) Servicos Centrais. Estrutura-se em trés Unidades: Unidade de Gestao de Recursos,
Dispositivos e Servi¢os. Unidade de Gestao de Programas de Assisténcia. E Unidade de
Gestao de Controlo da Atividade de Assisténcia e Sistemas de Informagao.

E a Unidade de Gestdo de Recursos, Dispositivos e Servicos, da qual depende todo o
funcionamento em termos de Dependéncia. A Organizagdo do procedimento de avaliagao
da dependéncia e o estabelecimento dos Planos Individuais de Cuidados (PIA) previstos na
Lei de Dependéncia, assim como o acesso as prestagdes econdmicas previstas na norma.

Das Geréncias Territoriais dependem as Equipas de Avaliacdo de Dependéncia em
Extremadura. Existem um total de 20 Equipas de Avaliacdo que correspondem a cada uma
das Zonas Socio-Saude em que se divide a Comunidade Autonoma da Extremadura.
Atualmente, cada Equipa de Avaliagdo é constituida por quatro profissionais: dois
Terapeutas Ocupacionais e dois Assistentes Sociais. Sao eles, os encarregados de levar a
cabo a avaliagao do Grau de Dependéncia e de estabelecer o PIA com o Servi¢o ou
Prestacao correspondente aos proprios domicilios dos solicitadores. No caso da
Extremadura, decidiu-se que o perfil do avaliador técnico devia ser socio-saude e
mantiveram o perfil profissional mencionado anteriormente (Cabrero, 2011).

A31dejulho de 2019, na Extremadura, 55.251 pessoas apresentaram uma solicitagdo para
que lhes fosse avaliado o grau de dependéncia; supde-se que 5,15 % da populagao total,
muito acima da média nacional de 3,9 %. Do total de solicitagdes 48.058 (87%) tém a
resolucao definitiva: 13.712 sao “Sem Grau”, 11.792 apresentam um nivel de dependéncia
“Grau 1”,11.486 de Grau Il e 11.068 de Grau Il (Espafia, 2019b) (Figura 4).
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4.7. PERSPECTIVA DE GENERO NO CUIDADO CONTINUADO INTEGRADO DOS
IDOSOS EM ESPANHA

Como acontece na maioria dos paises, em Espanha a distribui¢cao populacional encontra-
se marcada pelo aumento do envelhecimento. Atualmente as pessoas idosas compdem
cerca de 20% da populagao total e a tendéncia afirma que se aproximara dos 30% dentro
de uns 50 anos. Para além disso, existe uma feminizagdo do envelhecimento, as mulheres
superam os homens por 32%, percentagem que aumenta quando a idade é mais avangada.
Espanha é o quarto pais europeu com maior numero de pessoas idosas, e o segundo depois
de Franga, com uma esperanc¢a de vida mais elevada ao nascimento (85,7 anos para as
mulheres e 80,4 para os homens) (Garcia et al., 2019).

Grau lll
23%

Grau ll
24%

Figura 4
Distribuicao do grau de dependéncia
em Extremadura (48.058 classificagdes)

O processo de envelhecimento ndo é igual para os homens e para as mulheres. Por um lado,
existem as diferencas inerentes ao sexo, as mulheres sdo mais propensas ao
desenvolvimento de patologias crénicas como a obesidade, osteoartrite ou diabetes e
apresentam na velhice maiores taxas de incapacidade e dependéncia para as atividades do
dia-a-dia (Observatério Social de “la Caixa”, 2018). Isto faz com que, apesar de terem uma
maior esperanca de vida, a percentagem de vida saudavel a partir dos 65 anos -
percentagem de tempo que se vive com boa saude a partir dos 65 anos - seja menor para
as mulheres (Garcia et al., 2019). Por outro lado, o envelhecimento, tal como outros
momentos da vida, ¢ influenciado pela construcdo de género e fatores sociais ligados ao
mesmo, que ao longo dos anos influenciam o impacto das doengas nas mulheres idosas e
na sua prépria qualidade de vida.

Devido a sua maior esperanca de vida, as mulheres tém maior probabilidade de enviuvar e
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viver um elevado numero de anos em soliddao. A percentagem de mulheres que vivem
sozinhas em Espanha é mais elevada que a dos homens, e por sua vez o numero de
mulheres que vivem em residéncias também é superior, mas isto nao s6 se deve a uma
maior longevidade, como também as mudancgas estruturais familiares dos ultimos anos,
com um decréscimo do numero de descendentes, o que favorece a solidao; as mulheres
sem filhos tém uma maior probabilidade de viverem sozinhas do que aquelas que os tém
(Observatorio Social de “la Caixa”, 2018).

O grau menor de instru¢ao das mulheres que sao agora idosas faz com que a sua taxa de
analfabetismo seja mais elevada que a dos homens, o que continua a favorecer que contem
com rendimentos menores e, portanto, a pensao média das mulheres em Espanha é 35%
menor que a dos homens (Rubia Vila, 2011).

E no ambiente rural, onde se observam mais mulheres idosas, em situacdo de isolamento
e desamparo, e que devido ao seu baixo rendimento, contam com menos probabilidade de
ter de adaptar a sua residéncia as suas necessidades de envelhecimento; especialmente
aquelas que vivem sozinhas (Garcia et al., 2019).

Por ultimo, o género também se reflete na saude mental: as mulheres idosas apresentam
um risco elevado de depressao, relacionado em parte com as menores oportunidades de
educagdo, emprego e desenvolvimento pessoal ao longo das suas vidas, que por sua vez se
associa ao seu papel tradicional de cuidadoras dos restantes membros da familia, que
produz ao longo das suas vidas um impacto nas probabilidades de estabelecer uma vida
social assim como uma redugao do tempo livre para disfrutar (Barba & Urien, 2009).

Esta maior morbilidade fisica e mental, o isolamento, a falta de lazer e relagdes sociais,
juntamente com o menor nivel de rendimentos, fazem com que o estado de saude
percebida pelos idosos seja menos valorizado pelas mulheres, com mais de 65 anos, do que
pelos homens (Observatoério Social de “la Caixa”, 2018).

Tudo isso também significa que a necessidade de cuidados € maior entre as mulheres mais
velhas do que entre os homens, pelo que os pedidos feitos ao IMSERSO para o Sistema de
Autonomia e Cuidado da Dependéncia (SAAD) sao o dobro para as mulheres entre os 65 e
80 anos do que para os homens com a mesma idade, e quase triplicam acima dos 80 anos
(Espafia, 2019b).

Esta maior necessidade de cuidados em idades mais avangadas nas mulheres tem sofrido
uma modifica¢ao nos ultimos anos no perfil dos cuidadores informais. Se bem que até aos
65 anos o cuidado recai principalmente nas mulheres que cuidam dos seus idosos, em
idades mais avancadas, a tendéncia indica que vai igualando o numero de homens e
mulheres que se dedicam ao cuidado principalmente dos seus parceiros na velhice,
passando a haver mais cuidadores masculinos a partir dos 80 anos, devido a maior
necessidade de cuidados por parte das mulheres desta idade (Observatoério Social de “la
Caixa”, 2018). Os casais envelhecem e os homens de idade assumem o papel de cuidadores
que nao desenvolveram em jovens. Além disso, ha mais homens nessa situacao do que
antes, devido a uma melhor sobrevivéncia com um melhor estado de saude do que o de
seus conjuges (Garcia et al., 2019). No entanto, alguns estudos sugerem que continua a ser
mais comum nos homens com mais de 65 anos receberem apenas cuidados informais,
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enquanto as mulheres tém maior probabilidade de receber cuidados informais
acompanhados por cuidados formais (Rogero-Garcia, 2009). Provavelmente pelo maior
desenvolvimento do papel do cuidador das mulheres nos domicilios, que faz com que
assumam os cuidados dos homens de maneira exclusiva e sem solicitarem ajuda.

Em Espanha, gracas a SAAD a maior parte dos cuidados de dependéncia realizam-se
mediante os servigos profissionais (Instituto de Mayores y Servicios Sociales, 2019a),
constituindo o cuidado um ambiente de trabalho remunerado para pessoas fora de casa,
no entanto, 30% dos beneficios econdmicos concedidos sdo alocados aos cuidados de
dependentes pelo ambiente familiar e, nesses casos, comparados as quase 34 000 mulheres
cuidadoras, encontramos apenas 4 000 homens dedicados ao cuidado de dependentes
(Instituto de Mayores y Servicios Sociales, 2019b). Portanto, a desigualdade no cuidado
ainda se mantem e vé-se agravada por uma nova modalidade de atendimento: as mulheres
idosas prestam cuidados em casa, nao apenas aos seus parceiros ou pais, associado ao
processo de envelhecimento, mas também aos seus netos, devido a industrializagao e
incorporagao das mulheres no local de trabalho. Para as mulheres idosas, o custo pessoal
desses cuidados significa que elas continuam a ter menos oportunidades de lazer e
problemas de saude a nivel fisico e psicolégico. Nesse sentido, as Nagdes Unidas, por meio
do Instituto Internacional de Pesquisa e Treino para a Promogao da Mulher (INSTRAW)
(Organizacién de las Naciones Unidas, 2019 ) incluiu a "sindrome da avé escrava" como
uma das questdes relacionadas as mulheres mais velhas, as quais mais pesquisa e
divulgacdo devem ser dedicadas. Com isso, destaca-se o importante trabalho dessas
mulheres na familia, bem como a sobrecarga de assumir as responsabilidades de cuidar
dos netos, juntamente com as restantes ocupag¢des dentro de casa, incluindo, as vezes, o
cuidar de outras pessoas dependentes até que deixem de ser capazes de fazé-lo.

No entanto, nos ultimos anos na nossa sociedade, as mulheres aumentaram a sua
participacdo na vida comunitaria e associativa; na procura da satisfagao pessoal,
aumentaram a sua presenga em associagdes, centros para idosos, entidades culturais, etc.
(Observatério Social de “la Caixa”, 2018). Assim, ha anos que em Espanha, se vem exigindo
a adocdo de uma abordagem em todas as politicas publicas que tenha em consideracao as
relagdbes de género na velhice e demonstre a heterogeneidade do processo de
envelhecimento entre mulheres e homens - a incorporacao de género - uma vez que,
apesar de a Lei da Dependéncia ter melhorado a situacao das mulheres em relacao aos
cuidados familiares, a realidade é que as mulheres continuam a ser as principais
prestadoras desse tipo de cuidados, tanto informal quanto profissionalmente, o que tem
consequéncias na qualidade de vida durante a velhice.

Por outro lado, em Espanha, apesar do desenvolvimento de leis como a Lei da Igualdade
Efetiva entre Mulheres e Homens, a Lei de Concilia¢éo da Vida Familiar e Laboral ou a Lei da
Dependéncia, as mudancas politicas e as dificuldades econémicas dos Ultimos anos estao
a tornar dificil a sua aplicagao plena e igualitaria por todo o territério, portanto deve-se
continuar a trabalhar para uma maior efetividade e igualdade territorial de maneira a que
as jovens mulheres possam desenvolver uma carreira laboral que lhes possibilite dispor dos
recursos proprios para a velhice, com quantias equiparaveis as dos homens, e que as
mulheres que sdo agora mais velhas ndo se vejam obrigadas a cuidar de maneira intensiva
de criangas pequenas ou pessoas idosas dependentes e possam dispor desse tempo para
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elas préprias e para o seu crescimento pessoal, de acordo com os seus desejos
(Organizacién de las Naciones Unidas, 2019; Vallejo & Alcaraz, 2019; Fernandez, 2007).

REFERENCIAS

Agesta, L. S. (1981). Origenes de la politica social en la Espafia de la Restauracion. Revista
de Derecho Politico 8, 9-20. Recuperado em 05 fevereiro, 2020, de
http://revistas.uned.es/index.php/derechopolitico/article/view/8050/7701.

Ballesta, J. A. C., Rodriguez, M., & Peinado, M. H. (2008). El sistema de atencion a la
dependencia en Espafa: evaluacion y comparacion con otros paises europeos. Cuadernos
Geogrdficos, 42, 37-52. Recuperado em 14 fevereiro, 2020, de
https://revistaseug.ugr.es/index.php/cuadgeo/article/view/1131.

Barba, A. V., & Urien, E. L. (2009). La satisfaccion del alumnado en la implementacién de
metodologias colaborativas de aprendizaje. Index de Enfermeria, 18 (2), 142-146.
Recuperado em 18 fevereiro, 2020, de
http://scielo.isciii.es/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1132-12962009000200018.

Bernal-Delgado, E., Garcia-Armesto, S., Oliva, J., Martinez, F. I. S., Repullo, J. R., Pefa-
Longobardo, L. M., Ridao-Lépez, M., & Hernandez-Quevedo, C. (2010). Spain: Health system
review. Health Systems in Transition, 20 (2), 1-209. Recuperado em 09 fevereiro, 2020, de
https://www.euro.who.int/__data/assets/pdf_file/0008/378620/hit-spain-eng.pdf.

Cabrero, G. R. (2011). Politicas sociales de atencion a la dependencia en los Regimenes de
Bienestar de la Unién Europea. Cuadernos de Relaciones Laborales, 29 (1), 13-42.
Recuperado em 09 fevereiro, 2020, de https://doi.org/10.5209/rev_CRLA.2011.v29.n1.1.

Caldentey, N. H. (2014). Trayectoria de la Ley de Dependencia en Espana: un derecho
subjetivo para la ciudadania. Treball Final de Grau, Universitat de Les Illes Balears, Palma,
Espanha. Recuperado em 14 fevereiro, 2020, de https://dspace.uib.es/xmlui/bitstream/
handle/11201/844/Hidalgo%20Caldentey%20Neus.pdf?sequence=1&isAllowed=y.

Casado-Marin, D. (2006). La atencion a la dependencia en Espafa. Gaceta Sanitaria, 20 (Supl
1), 135-142. Recuperado em 13 fevereiro, 2020, de https://doi.org/10.1157/13086037.

Clemente, J., Lazaro-Alquézar, A., & Montanés, A. (2019). Convergence in Spanish Public
health expenditure: Has the decentralization process generated disparities?. Health Policy,
123(5), 503-507. Recuperado em 07 fevereiro, 2020, de
https://doi.org/10.1016/j.healthpol.2019.03.003.

Comin, F. (1999). El desarrollo del Estado del bienestar en Espafa. Historia Y Politica: Ideas,
Procesos y Movimientos Sociales, 2, 7-38. Recuperado em 03 fevereiro, 2020, de
https://dialnet.unirioja.es/descarga/articulo/295653.pdf.

69


http://revistas.uned.es/index.php/derechopolitico/article/view/8050/7701
https://revistaseug.ugr.es/index.php/cuadgeo/article/view/1131
http://scielo.isciii.es/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1132-12962009000200018
https://www.euro.who.int/__data/assets/pdf_file/0008/378620/hit-spain-eng.pdf
https://doi.org/10.5209/rev_CRLA.2011.v29.n1.1
https://dspace.uib.es/xmlui/bitstream/handle/11201/844/Hidalgo%20Caldentey%20Neus.pdf?sequence=1&isAllowed=y
https://doi.org/10.1157/13086037
https://doi.org/10.1016/j.healthpol.2019.03.003
https://dialnet.unirioja.es/descarga/articulo/295653.pdf

Decreto n. 175/2008, de 1 de agosto. (2008). Se aprueba la Cartera de Servicios de Atencién
Primaria del Servicio Extremenfo de Salud. Madrid, Espanha. Recuperado em 12 fevereiro,
2020, de http://doe.juntaex.es/pdfs/doe/2008/15300/08040192.pdf.

Espafia. (2004). Libro Blanco: Atencidn a las personas en situacion de dependencia en Espana.
Madrid: Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales. Recuperado em 12 fevereiro, 2020, de
https://www.imserso.es/InterPresent2/groups/

imserso/documents/binario/libroblanco.pdf.

Espafia. (2019a). Sistema Estatal de Informacién de Servicios Sociales (Seiss). Madrid:
Instituto de Mayores y Servicios Sociales. Recuperado em 14 fevereiro, 2020, de
https://seiss.imserso.es/ibi_apps/WFServlet?IBIAPP_app=wfsui&IBIF_ex=SUIFX001&CLA_F
EX=X003.

Espafa. (2019b). Convenio especial de cuidadores no profesionales en situacion de
dependencia. Madrid: Seguridad Social. Recuperado em 19 fevereiro, 2020, de
http://www.seg- Trabajadores/Afiliacion/10547/10555/51635.

Fernandez, A. S. (2007). La ley de cohesiény calidad del Sistema Nacional de Salud: nuevo
intento de coordinacién. Revista de Administracion Sanitaria Siglo XXI, 5(3), 427-433.
Recuperado em 10 fevereiro, 2020, de https://www.elsevier.es/es-revista-revista-
administracion-sanitaria-siglo-xxi-261-pdf-13111086.

Gallego, V. M. (2012). Actores sociales y desarrollo de la ley de dependencia en Espana.
Revista Internacional de Sociologia, 70(2), 375-398. Recuperado em 16 fevereiro, 2020, de
http://revintsociologia.revistas.csic.es/index.php/revintsociologia/article/download/428/
451.

Garcia, A. A, Aceituno Nieto, P., Diaz, J. P., Farifas, D. R., Garcia, A. A., & Rodriguez, R. P.
(2019). Un perfil de las personas mayores en Espafia, 2019: indicadores estadisticos
basicos. Informes Envejecimiento en red, 22, 1-38. Recuperado em 15 fevereiro, 2020, de
http://envejecimiento.csic.es/documentos/documentos/enred-
indicadoresbasicos2019.pdf.

Hernandez-Aguado, |., Benavides, F. G., & Porta, M. Los profesionales espafoles de la salud
publica ante la Ley General de Salud Publica. Gaceta Sanitaria, 26(4), 295-297. Recuperado
em 10 fevereiro, 2020, de https://doi.org/10.1016/j.gaceta.2012.05.004.

Instituto de Mayores y Servicios Sociales. (2019a). Personas beneficiarias y agrupacion
prestaciones. Madrid: Governo de Espafia. Recuperado em 15 fevereiro, 2020, de
https://www.imserso.es/InterPresent2/groups/imserso/documents/binario/estsisaad2019
1130.pdf.

Instituto de Mayores y Servicios Sociales. (2019b). Perfil de la persona solicitante: sexo y
edad. Madrid: Governo de Espafia. Recuperado em 15 fevereiro, 2020, de
https://www.imserso.es/InterPresent2/groups/imserso/documents/binario/estsisaad2019
1130.pdf.

Instituto Nacional de Previsidn. (1946). Hojas divulgativas del Seguro de Enfermedad.

70


http://doe.juntaex.es/pdfs/doe/2008/1530o/08040192.pdf
https://www.imserso.es/InterPresent2/groups/imserso/documents/binario/libroblanco.pdf
https://seiss.imserso.es/ibi_apps/WFServlet?IBIAPP_app=wfsui&IBIF_ex=SUIFX001&CLA_FEX=X003
https://seiss.imserso.es/ibi_apps/WFServlet?IBIAPP_app=wfsui&IBIF_ex=SUIFX001&CLA_FEX=X003
https://www.elsevier.es/es-revista-revista-administracion-sanitaria-siglo-xxi-261-pdf-13111086
https://www.elsevier.es/es-revista-revista-administracion-sanitaria-siglo-xxi-261-pdf-13111086
http://revintsociologia.revistas.csic.es/index.php/revintsociologia/article/download/428/451
http://revintsociologia.revistas.csic.es/index.php/revintsociologia/article/download/428/451
http://envejecimiento.csic.es/documentos/documentos/enred-indicadoresbasicos2019.pdf
http://envejecimiento.csic.es/documentos/documentos/enred-indicadoresbasicos2019.pdf
https://doi.org/10.1016/j.gaceta.2012.05.004
https://www.imserso.es/InterPresent2/groups/imserso/documents/binario/estsisaad20191130.pdf
https://www.imserso.es/InterPresent2/groups/imserso/documents/binario/estsisaad20191130.pdf
https://www.imserso.es/InterPresent2/groups/imserso/documents/binario/estsisaad20191130.pdf
https://www.imserso.es/InterPresent2/groups/imserso/documents/binario/estsisaad20191130.pdf

Madrid: Instituto Nacional de Previsién. Recuperado em 06 fevereiro, 2020. De
http://bvingesa.mspsi.es/bvingesa/es/catalogo_imagenes/grupo.cmd?path=1001710.
Instituto Nacional de Estadistica. (2019). Population figures. Madrid: INE.

Ley n. 14/1986, de 25 de abril. (1986). General de Sanidad. Madrid, Espanha. Recuperado em
08 fevereiro, 2020, de https://www.boe.es/eli/es/|/1986/04/25/14/con.

Ley n. 16/2003, de 28 de mayo. (2003). De cohesion y calidad del Sistema Nacional de Salud.
Madrid, Espanha. Recuperado em 06 fevereiro, 2020, de
https://www.boe.es/buscar/act.php?id=BOE-A-2003-10715.

Ley n. 39/2006, de 14 de diciembre. (2006). Promocién de la Autonomia Personal y Atencién
a las personas en situacién de dependencia. Madrid, Espanha. Recuperado em 19 fevereiro,
2020, de https://www.boe.es/buscar/pdf/2006/BOE-A-2006-21990-consolidado.pdf.

Ley n. 193/1963, de 28 de dezembro. (1963). Sobre Bases de la Seguridad Social. Madrid,
Espanha. Recuperado em 12 fevereiro, 2020, de
https://www.boe.es/buscar/doc.php?id=BOE-A-1963-22667

Lorenzo, P.A. T. (1993). La Sanidad publica en Espafa: evolucion reciente y perspectivas de
futuro. Boletin de la Facultad de Derecho, 4, 183-208. Recuperado em 01 fevereiro, 2020, de
http://e-spacio.uned.es/fez/eserv/bibliuned:BFD-1993-4-A36971A8/PDF.

Moreno, C. C. (2014). La evolucién del Sistema Nacional de Salud Espanol. NURE
Investigacion, 69, T7-12. Recuperado em 04 de fevereiro, 2020, de
https://www.nureinvestigacion.es/OJS/index.php/nure/article/view/45/36.

Observatério Social de “la Caixa”. (2018). Vejez y cuidados. ; COmo viviremos cuando seamos
mayores? Vejez y cuidados. ;Como viviremos cuando seamos mayores? Palma: Fundacién
Bancaria “la caixa”. Recuperado em 15 fevereiro, 2020, de
https://observatoriosociallacaixa.org/documents/22890/121434/DOSSIER5_CAST_baixa.p
df/418e7068-e885-d6be-aa86-5beac27d7b61.

Organizacién de las Naciones Unidas. (2019). Instituto Internacional de Investigaciones y
Capacitacion para la Promocion de la Mujer. Ginebra: ONU. Recuperado em 19 fevereiro,
2020, de http://www.gloobal.net/iepala/gloobal/

fichas/ficha.php?entidad=Agentes&id=4835&opcion=descripcion.

Pérez, F. S. (2006). La universalizacion de la atencién sanitaria. Sistema nacional de Salud y
Seguridad Social. Madrid: Laboratorio de Alternativas. Recuperado em 09 fevereiro, 2020,
de http://www.fundacionalternativas.org/
public/storage/laboratorio_documentos_archivos/xmlimport-AswPjC.pdf.

Pérez, F. S. (2007). La Ley General de Sanidad: el impulso necesario. Revista de
Administracion Sanitaria Siglo XXI, 5(3), 407-425. Recuperado em 04 fevereiro, 2020, de
https://www.elsevier.es/es-revista-revista-administracion-sanitaria-siglo-xxi-261-pdf-
13111085.

Real Decreto n. 1030/2006, de 15 de septiembre. (2006). Se establece la cartera de

71


http://bvingesa.mspsi.es/bvingesa/es/catalogo_imagenes/grupo.cmd?path=1001710
https://www.boe.es/eli/es/l/1986/04/25/14/con
https://www.boe.es/buscar/act.php?id=BOE-A-2003-10715
https://www.boe.es/buscar/pdf/2006/BOE-A-2006-21990-consolidado.pdf
https://www.boe.es/buscar/doc.php?id=BOE-A-1963-22667
http://e-spacio.uned.es/fez/eserv/bibliuned:BFD-1993-4-A36971A8/PDF
https://www.nureinvestigacion.es/OJS/index.php/nure/article/view/45/36
https://observatoriosociallacaixa.org/documents/22890/121434/DOSSIER5_CAST_baixa.pdf/418e7068-e885-d6be-aa86-5beac27d7b61
https://observatoriosociallacaixa.org/documents/22890/121434/DOSSIER5_CAST_baixa.pdf/418e7068-e885-d6be-aa86-5beac27d7b61
http://www.gloobal.net/iepala/gloobal/fichas/ficha.php?entidad=Agentes&id=4835&opcion=descripcion
http://www.fundacionalternativas.org/public/storage/laboratorio_documentos_archivos/xmlimport-AswPjC.pdf
http://www.fundacionalternativas.org/public/storage/laboratorio_documentos_archivos/xmlimport-AswPjC.pdf
https://www.elsevier.es/es-revista-revista-administracion-sanitaria-siglo-xxi-261-pdf-13111085
https://www.elsevier.es/es-revista-revista-administracion-sanitaria-siglo-xxi-261-pdf-13111085

servicios comunes del Sistema Nacional de Salud y el procedimiento para su atualizacion
Madrid, Espanha. Recuperado em 11 fevereiro, 2020, de
https://www.boe.es/buscar/pdf/2006/BOE-A-2006-16212-consolidado.pdf

Real Decreto n. 174/2011, de 18 de febrero. (2011). Por el que se aprueba el baremo de
valoracién de la situacién de dependencia establecido por la Ley 39/2006, de 14 de
diciembre, de Promocién de la Autonomia Personal y Atencién a las personas en situacion
de dependencia. Madrid, Espanha. Recuperado em 11 fevereiro, 2020, de
https://www.boe.es/boe/dias/2011/02/18/pdfs/BOE-A-2011-3174.pdf

Real Decreto-Ley n. 36/1978, de 16 de noviembre. (1978). Sobre gestion institucional de la
Seguridad Social, la salud y el empleo. Madrid, Espanha. Recuperado em 03 fevereiro, 2020,
de https://www.boe.es/boe/dias/1978/11/18/pdfs/A26246-26249.pdf

Rogero-Garcia, J. (2009). Distribucién en Espafia del cuidado formal e informal a las
personas de 65y mas anos en situacion de dependencia. Revista Espariola de Salud Publica,
83 (3), 393-405. Recuperado em 12 fevereiro 2020, de
http://scielo.isciii.es/pdf/resp/v83n3/original2.pdf

Rubia Vila, F. J. (Coord.). (2011). Libro blanco sobre el sistema sanitario espafiol. Madrid:
Academia Europea de Cienciay Artes.

Servicio Extremefio de Salud. (2002). Programa Marco: cuidados paliativos. Extremedura:
Junta de Extremedura. Recuperado em 12 fevereiro, 2020, de
https://saludextremadura.ses.es/filescms/paliex/uploaded_files/CustomContentResource
s/Programa%20Marco%20CP.pdf

Soler, M. L. M., & Vasallo, J. M. (2007). Sistema Nacional de Salud Espafiol. Caracteristicas y
analisis. Enfermeria Global, 6 (1),1-14. Recuperado em 15 janeiro, 2020, de
https://doi.org/10.6018/eglobal.6.1.256

Vallejo, M. L., & Alcaraz, J. P. (2019). El proceso de institucionalizacion de la enfermera
gestora de casos en Espafia. Analisis comparativo entre los sistemas autonémicos de salud.
Enfermeria Clinica, 29(2), 107-118. Recuperado em 16 fevereiro, 2020, de
https://doi.org/10.1016/j.enfcli.2017.09.007

Vilar-Rodriguez, M., & Pons Pons, J. (2018). El debate en torno al seguro de salud publico y
privado en Espafa: desde la transicion politica a la Ley General de Sanidad (1975-1986).
Historia y Politica, 39, 261-290. Recuperado em 05 fevereiro, 2020,
de https://revistas.ucm.es/index.php/HPOL/article/view/60059

Vilar-Rodriguez, M., & Pons-Pons, J. (2019). The long shadow of charity in the Spanish
hospital system, c. 1870-1942. Journal Social History, 44 (3), 317-342. Recuperado em 02
fevereiro, 2020, de https://doi.org/10.1080/03071022.2019.1618577

72


https://www.boe.es/buscar/pdf/2006/BOE-A-2006-16212-consolidado.pdf
https://www.boe.es/boe/dias/2011/02/18/pdfs/BOE-A-2011-3174.pdf
https://www.boe.es/boe/dias/1978/11/18/pdfs/A26246-26249.pdf
http://scielo.isciii.es/pdf/resp/v83n3/original2.pdf
https://saludextremadura.ses.es/filescms/paliex/uploaded_files/CustomContentResources/Programa%20Marco%20CP.pdf
https://saludextremadura.ses.es/filescms/paliex/uploaded_files/CustomContentResources/Programa%20Marco%20CP.pdf
https://doi.org/10.6018/eglobal.6.1.256
https://doi.org/10.1016/j.enfcli.2017.09.007
https://revistas.ucm.es/index.php/HPOL/article/view/60059
https://doi.org/10.1080/03071022.2019.1618577

PARTE Il

A REFORMA DOS CUIDADOS CONTINUADOS EM
PORTUGAL

73



5. AREFORMA DO SNS NA AREA DOS CUIDADOS
CONTINUADOS INTEGRADOS

Carla Pereira, César Fonseca, Lara Pinho

5.1. INTRODUGAO

Desde 2006 que os Cuidados Continuados, em Portugal, estdo incluidos no Servigo Nacional
de Saude (SNS) e no sistema de Seguranca Social. Estes surgiram da necessidade de dar
continuidade aos cuidados de saude aquando da descompensagao de uma doenga cronica,
no periodo pos fase aguda de uma doenga, no periodo péds alta hospitalar, entre outras
situacdes especificas, quando ha necessidade de recuperacdao ou manutengado do estado
funcional. Estes cuidados sao prestados, quer ao nivel institucional, quer no domicilio,
dependendo da avaliacado técnica das necessidades individuais e familiares e das condigdes
sociais. Trés anos e meio mais tarde a salude mental foi integrada nos cuidados
continuados, pela publicagao do Decreto-Lein. 8 (2010), dado que é considerada como uma
das prioridades das politicas sociais e de saude, tendo como principal finalidade a
reabilitagao psicossocial.

A concretizagao destas respostas a nivel nacional foi possivel pelaimplementacao da Rede
Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI), criada através do Decreto-Lein. 101
(2006), com o objetivo geral de prestar Cuidados Continuados Integrados “[...] a pessoas
que, independentemente da idade, se encontrem em situagdo de dependéncia” (art. 4, n. 1),
temporaria ou prolongada, em todo o territério nacional. Para esse objetivo contribuem “a
reabilitagcdo, a readaptacdo e a reintegragdo social” e “a provisdo e manutengdo de conforto
e qualidade de vida, mesmo em situagdes irrecuperdveis” [(art. 5, n. 1, a) e b)].

ARNCCI tem como desiderato “ainstauragdo de politicas de saude, integradas no Plano
Nacional de Saude, e de politicas de sequranca social que permitam: desenvolver agées mais
proximas das pessoas em situacéo de dependéncia; investir no desenvolvimento de cuidados
de longa duragéo, promovendo a distribuicGo equitativa das respostas a nivel territorial;
qualificar e humanizar a prestagdo de cuidados; potenciar os recursos locais, criando servigos
comunitarios de proximidade, e ajustar ou criar respostas adequadas a diversidade que
caracteriza o envelhecimento individual e as altera¢des de funcionalidade” (Decreto-Lei n.
101, 2006).

O modelo de organizacado da prestagao de cuidados garantiu a continuidade dos cuidados,
através da criagao de uma Rede «[...] constituida por unidades e equipas de cuidados
continuados de saude, e ou apoio social, e de cuidados e a¢des paliativas, com origem nos
servicos comunitdrios de proximidade, abrangendo os hospitais, os centros de saude, os
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servigos distritais e locais da sequranga social, a Rede Soliddria e as autarquias locais.»
(Decreto-Lein. 101, 2006).

Ao longo de 10 anos, existiu um processo de implementagao progressivo da RNCCI, que se
resume em trés grandes etapas de desenvolvimento:

a) 2006-2008, planeamento e avaliagao a nivel quantitativo;

b) 2009-2012, evolucao dos sistemas de informagao e instrumentos com vista a obtencgao
de resultados;

) 2013-2016, consolidagao e estabilizagao do modelo.

No ambito das medidas implementadas pelo XXI Governo constitucional, foi proposta uma
reforma da Rede Nacional de Cuidados Continuados, ndo com objetivo de retificar medidas
ou agdes implementadas, mas sim expandir a capacidade de resposta da Rede,
privilegiando a domiciliagdo e as respostas comunitarias e dando prioridade as regides e as
respostas mais carenciadas, centrando-se, entre outras, nas seguintes agoes, a saber:

a) desenvolvimento de tipologias para responder a situagdes de necessidades em cuidados
de salide, nomeadamente a Rede de Cuidados Continuados em Salde Mental e a Rede de
Cuidados Continuados Integrados Pediatricos, areas a dinamizar de forma adequada
(Despacho n. 201, 2016);

b) introdugdo, desde o momento da referenciacdo e ao longo de toda a trajetéria do utente
na Rede, a classificagao do grau de funcionalidade segundo a Classificagao Internacional
de Funcionalidade, Incapacidade e Saude, conferindo assim racionalidade clinica a todo o
processo, centrando a intervencao na potencializagao da capacidade funcional dos utentes
segundo uma perspetiva biopsicossocial e possibilitando a avaliagao dos resultados da
intervencao (Portaria n. 50, 2017);

c) expansao dos cuidados domicilidrios pela otimizacdao das equipas de cuidados
continuados integrados e desenvolvimento da proposta do Estatuto do Cuidador Informal,
entretanto publicado pela Lei n. 100 (2019);

d) promocao da expansao da RNCCI com melhoria e aumento de capacidade das respostas
existentes, mas também o desenvolvimento e diversificagao de novas respostas, tendo em
consideragcao uma melhor compreensao do fenémeno do envelhecimento e dependéncia
e das necessidades que lhe estdao associadas, através da implementacao de Unidades de
Dia e Promogao de Autonomia.

Para estes desenvolvimentos as estratégias visam solugdes inovadoras, centradas no

didlogo entre os atores locais e de acordo com o principio da transversalidade da saude
(Despacho n. 201, 2016).
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5.2. PLANO DE DESENVOLVIMENTO

E explicito, que a Rede se destina a pessoas que, independentemente da idade, se
encontrem em situagao de dependéncia. Todavia, 10 anos apds a sua criagao, torna-se
evidente que a maioria (cerca de 85%) dos seus utentes sdo idosos. Interessou por isso dar
especial atencao a compreensao do processo de envelhecimento com todos os seus
determinantes e também estruturar e alargar a resposta a outros grupos etarios e a outras
condi¢des como a doen¢a mental em geral e a deméncia em particular, situacdes estas de
grande diversidade de espectro clinico e de especificidade de respostas. Neste sentido foi
uma prioridade desta reforma contemplar os cuidados a populagao em idade pediatrica e
as pessoas com doenca mental grave sejam adultos, criangas ou adolescentes.

10 anos apos a criacao da Rede e tendo sido previsto o seu pleno desenvolvimento para o
ano de 2016, foi realizado um ponto de situagao e uma reavaliagdo com o objetivo de se
promover a sua “expansdo e melhoria integrando-a com outros servigos de apoio as pessoas
em situagdo de dependéncia, e retomar assim o investimento nesta rede que representa uma
reforma fundamental do Servi¢o Nacional de Satde” (Despacho n. 201, 2016). A expansao e
melhoria foi feita na observancia dos principios da protecao do direito a cuidados de saude,
da universalidade do acesso e da centralidade da pessoa no processo de cuidados, que
alids estdo vertidos no programa do XXI governo constitucional, nomeadamente nos
capitulos intitulados “Reduzir as desigualdades entre cidaddaos no acesso a saude” e
“Reforcar o poder do cidadao no SNS, promovendo disponibilidade, acessibilidade,
comodidade, celeridade e humanizagao dos servigos”.

O Referencial para uma politica de cuidados continuados integrados adotado teve como
referéncia a evidéncia cientifica disponivel, relativa a este nivel de cuidados, bem assim
como os consensos definidos pela OMS (World Health Organization, 2003), de entre os quais
destacamos:

a) valores pessoais e publicos - Reconhecer a diversidade de necessidades e formas de
expressao das mesmas e responder com cuidados culturalmente sensiveis e de elevado
padrao de qualidade independentemente de os prestadores serem publicos, privados ou
do terceiro setor;

b) papéis e responsabilidades de todos os setores - Reconhecer que tal desafio requer a
colaboragao de todos os setores, todavia, requer também uma criteriosa clarificagcdo de
papéis;

c) incremento da literacia - Reconhecer a importancia do incremento da literacia da

sociedade em geral, mas dos prestadores de cuidados em particular, relativamente a
funcionalidade e suas multiplas dimensdes;

d) papéis, responsabilidades e direitos dos cuidadores - As politicas publicas devem ser
concebidas para avaliar a necessidade de cuidadores; definir as suas fungoes,
responsabilidades e direitos; e para responder aos desafios que enfrentam, quer
formalmente (no caso de profissionais e para profissionais) ou informalmente (quando os
servicos sao realizados pela familia, voluntarios, vizinhos, ou organizagdes nao-
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governamentais). O futuro dos cuidados vai exigir modelos novos e/ou a reforma dos
sistemas formais e informais de cuidados e sistemas para incluir o apoio aos cuidadores;

a) existéncia de infraestruturas que permitam a prestacao de cuidados continuados
integrados - Reconhecer a necessidade de desenvolver infraestruturas de natureza diversa
que garantam uma resposta adequada as necessidades de cuidados da populacao,
assegurando a sua integralidade e continuidade;

b) garantir o financiamento da Rede - Aprofundar o desenvolvimento de um sistema de
financiamento da Rede que garanta o seu financiamento sustentavel a longo prazo, tendo
em conta as projecdes demograficas;

c) tecnologia atual e futura - Otimizar o uso da atual tecnologia e incorporar
sistematicamente os novos avangos tecnolégicos, nomeadamente das Tecnologias de
Informagao e Comunicacao (TIC), como forma de garantir a qualidade dos cuidados e a
reducao dos custos;

d) investigacao, recolha de dados e analise estratégica - Definir uma estratégia de
investigacao sistematica que permita uma analise dos dados que o sistema vai produzindo
para, com base na mesma, se projetarem as reformas da Rede.

Considerando que uma das assimetrias atras referida tem a ver com uma predominancia
de respostas institucionalizadas, optou-se por um reforco das diversas respostas
comunitarias, tendo como referéncia, entre outros, o “Position Paper of the European
Forum for Primary Care” (Boeckxstaens & De Graaf, 2011). Adicionalmente, a evidéncia
demonstra que os mesmos ja sao e poderdo vir a ser ainda mais vantajosos na relagao
custo-efetividade (Lipszyc, Sail, & Xavier, 2012).

Neste contexto foi preconizado:

a) cuidados facilmente acessiveis, na comunidade, sem barreiras fisicas (e.g., distancia) ou
financeiras, reconhecendo a comunidade como o contexto privilegiado dos cuidados ao
doente. Tal pressupde que se considere a casa de cada pessoa como o seu habitat natural
e a sua familia como o contexto sociofamiliar de referéncia, sendo ai que cada um deve
preferencialmente permanecer. De acordo com diversos estudos, os familiares sao os
principais cuidadores informais, recomendando-se que estes sejam considerados no
processo de cuidados simultaneamente como utentes e como parceiros. Como utentes na
medida em que eles préprios carecem frequentemente de cuidados, quer porque, muitas
vezes, sao de idade proxima da pessoa que cuidam, quer porque a exigéncia do processo
de cuidados lhes traz, frequentemente, consequéncias para a sua propria saude. Como
parceiros, porque sendo esses familiares cuidadores, precisam ser capacitados enquanto
tal, tornando assim mais efetiva a sua intervencao e devolvendo-lhes esse feedback como
forma de aumentar a sua autorrealizagao no processo de cuidados;

b) cuidados centrados na pessoa ao invés de centrados na doenga ou no érgao. Isto implica
uma visao compreensiva, a personalizacdo dos cuidados e consequentemente, atencao a
funcionalidade das pessoas e a continuidade dos cuidados. Esta continuidade pode ser
garantida através da trajetoria de cuidados como elemento integrador de todos os
cuidados independentemente do contexto em que a pessoa esteja;
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c) criagao do gestor do doente que assuma a coordenacao do processo de cuidados e que
apoie o doente nas decisdes a tomar na gestao do seu processo de saude-doenga e de
timoneiro no contexto do complexo mundo do sistema de saude;

d) interoperabilidade dos sistemas de informacdo. Reconhecendo que seria dificil
concretizar “a trajetéria de cuidados”, enquanto principio organizador, se nao existisse a
possibilidade de o mesmo se concretizar num sistema de informacao ou de um conjunto de
sistemas interoperaveis;

e) cuidados compreensivos e de qualidade, o que implica cuidados baseados na evidéncia
e ao mesmo tempo numa avaliacdo diagnostica compreensiva. Ou seja, uma avaliagao
multidimensional efetuada por diferentes profissionais que permita compreender as
diferentes dimensdes e implicagdes da situagao de saude/doenca da pessoa. Os cuidados
compreensivos devem aindaincluir a colaboracao com servigos especializados sempre que
se justifique. Esta colaboracdo pode assumir diversos formatos que vao desde a
referenciacao privilegiada para os servicos especializados, a consultadoria aos
profissionais;

f) cuidados que assumem a responsabilidade pela saude das pessoas na comunidade, o
que implica a atencdo aos determinantes de salide-doenca e sociais, e uma forte interagao
com a saude publica e com os servigos sociais;

g) cuidados que assumem as pessoas como decisores e parceiros ativos na gestao da sua
prépria saude. Esta constitui-se como uma das dimensdes mais diferenciadoras e mais
dificeis de concretizar. Todavia, constitui-se também como uma mudanca paradigmatica
tradutora inequivoca de cuidados de qualidade e da promocao do respeito e da
funcionalidade das pessoas.

A missao, avisao e os objetivos, definidos para a reforma da RNCClI tiveram como pretensado
assumir uma estratégia, estabelecer prioridades e reunir os meios necessarios para os
alcancgar.

Missao: A expansao da capacidade de resposta da Rede, privilegiando a domiciliagéo e as
respostas comunitarias e dando prioridade as regides e as respostas mais carenciadas.

Visao: Uma Rede integrada com respostas multiplas, equitativa e acessivel como garante
de continuidade de cuidados, promotora de bem-estar com qualidade e efetividade.

Objetivos: Relativamente aos objetivos, bem como aos principios, foi reiterado os
enunciados no diploma legal que instituiu a Rede (Decreto-Lei n. 101, 2006), ou seja:

a) a melhoria das condi¢ées de vida e de bem-estar das pessoas em situagao de
dependéncia, através da prestagao de cuidados continuados de saude e ou de apoio social;

b) a manutengao das pessoas com perda de funcionalidade ou em risco de a perder, no
domicilio, sempre que mediante o apoio domiciliario possam ser garantidos os cuidados
terapéuticos e 0 apoio social necessarios a provisao e manutencao de conforto e qualidade
devida;
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c) o apoio, 0 acompanhamento e o internamento tecnicamente adequados a respetiva
situagao;

d) a melhoria continua da qualidade na prestagao de cuidados continuados de saude e de
apoio social;

e) o apoio aos familiares ou prestadores informais, na respetiva qualificagao e na prestagao
dos cuidados;

f) a articulagao e coordenacdo em rede dos cuidados em diferentes servigos, sectores e
niveis de diferenciagao;

g) a prevencao de lacunas em servicos e equipamentos, pela progressiva cobertura a nivel
nacional, das necessidades das pessoas em situagao de dependéncia em matéria de
cuidados continuados integrados e de cuidados paliativos.

5.3. ESTRATEGIA DE INTERVENGAO

A estratégia de intervencao teve em consideragao a evidéncia cientifica e concetual, as
recomendacdes dos organismos internacionais, bem como o Programa do XXI Governo
Constitucional.

A definicao de cuidados de longa duragao (Long Term Care), assumida pelo coordenador da
reforma, reconhece que os mesmos sao constituidos por um sistema de atividades
realizadas por cuidadores informais (familia, amigos, e/ou vizinhos) e/ou profissionais
(saude, social, e outros) para garantir que uma pessoa que nao ¢ totalmente capaz de se
auto cuidar possa manter a melhor qualidade de vida possivel, de acordo com suas
preferéncias individuais, com o maior grau de independéncia que se consiga alcangar,
autonomia, participagao, realizagdo pessoal e dignidade humana (World Health
Organization [WHO], 2000) (Kane, Priester, & Totten, 2005). Desse modo, foi possivel
equacionar uma resposta plural para se poder responder melhor as necessidades das
pessoas, tendo como referéncia as recomendagdes dos organismos internacionais como as
emanadas pela Organizagdao Mundial de Saude (WHO, 2000), Comissao Europeia
(Directorate-General for Employment, Social Affairs and Inclusion, 2014) e OCDE (Anderson,
2011). Todas estas entidades pdem a ténica na transicao demografica e epidemioldgica que
acentuam o peso da doenca crénica e da multimorbilidade e a perda da funcionalidade,
associadas a conjugacao de todos esses elementos. Em consequéncia, recomendam a
adocado de uma politica de cuidados de longa duracao, os quais, em Portugal, assumiram a
designagao de Cuidados Continuados Integrados.

Relativamente ao Programa do XXI Governo foi clara a sua opgao de reinvestir nesta area
de cuidados, nao sé pelo que consta do referido programa, mas também pelo significado
politico associado a nomeacgao de uma coordenagao nacional.
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A diregao estratégica foi assumida até dezembro de 2018, por uma Coordenacao Nacional
para a Reforma do SNS na area dos Cuidados Continuados, a qual teve como lema o servico
publico e 0 bem comum, como instrumento essencial o didlogo permanente e o respeito
por todos os atores envolvidos e como orientagcdo o apoio a estratégias locais que
respeitem os principios e a lei que enquadram a Rede e os seus diversos desenvolvimentos.
Esta Coordenacao Nacional, tal como referido no Despacho de Nomeagao, contou com a
colaboragao de uma equipa multidisciplinar e com dispersao geografica, a qual garantiu a
essencial articulagdo com o Ministério do Trabalho, Solidariedade e Segurancga Social, a
Administracao Central do Sistema de Saude, I.P., a Direc¢ao-Geral da Saude, as
Administragdes Regionais de Saude, I.P. e os Servigos Partilhados do Ministério da Saude,
E.P.E..

Com base nestes consensos, e tendo em conta o estado de desenvolvimento da Rede a
data, foi proposta uma estratégia de desenvolvimento no respeito pelo Eixo VI do Programa
do Governo relativo a area da Saude (Expansao e melhoria da integracdo da Rede de
Cuidados Continuados e de outros servicos de apoio as pessoas em situacao de
dependéncia) e respetivos vetores:

a) reforco dos cuidados continuados prestados no domicilio e em ambulatério;

b) reforco da rede nacional através do aumento do numero de vagas em cuidados
continuados integrados em todas as suas tipologias, num esforco conjunto com as
organizagdes do terceiro setor e o setor privado, com especial incidéncia nos grandes
centros urbanos;

c) reconhecimento e apoio a cuidadores informais que apoiam as pessoas dependentes nos
seus domicilios;

d) refor¢o dainvestigacao eintegracao de TICs com vista ao desenvolvimento de Ambientes
de Vida Assistida (AVA);

e) incremento da formagao e da Governagao Clinica.
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6. CUIDADOS CONTINUADOS INTEGRADOS DE SAUDE
MENTAL

Miguel Narigao

6.1. INTRODUGAO

Os problemas de saude mental, principalmente nas situagdes clinicas mais graves, podem
comprometer gravemente diferentes dominios da funcionalidade, com impacto relevante
na qualidade de vida da pessoa e da sua familia. Além disso, Portugal apresenta uma das
mais elevadas prevaléncias de perturbagao psiquiatrica.

Sendo assim, é compreensivel que o projeto de Cuidados Continuados Integrados de Saude
Mental (CCISM) tenha sido considerado um dos grandes desideratos do Plano Nacional de
Saude Mental 2007-2016 (Republica Portuguesa, 2007), que consigna a Saude Mental
Comunitaria como modelo de referéncia, relevando igualmente a importancia da
reabilitacao psicossocial na recuperacao das pessoas com doenga mental grave.

Em maio de 2010 foi criada uma Equipa de Projeto para os Cuidados Continuados
Integrados de Saude Mental (EPCCISM), no ambito da Unidade de Missao da RNCCI, para
dar prossecucao as incumbéncias relativas as respostas de CCISM. O trabalho realizado por
esta equipa foi interrompido no inicio de 2012 e, finalmente no XXI Governo Constitucional
(2015), é dado novo impulso ao projeto.

O Decreto-Lein. 8 (2010), republicado pelo Decreto-Lein. 22 (2011), promove o alargamento
da RNCCI a Saude Mental e cria o conjunto de unidades e equipas de CCISM, destinado as
pessoas com doenc¢a mental grave, estabilizada, de que resulte incapacidade psicossocial,
independentemente da idade.

A Portaria n. 149 (2011), republicada pela Portaria n. 68 (2017), de 16 de fevereiro, veio
definir a organizagao e o funcionamento das unidades e equipas prestadoras dos CCISM,
incluindo respostas para criangas e jovens até aos 18 anos.

A existéncia, desde 1998, de respostas criadas no ambito do Despacho Conjunto n. 407
(1998), permitiu a EPCCISM uma base de trabalho relevante para a definicdo do
funcionamento das unidades e equipas de CCISM, designadamente para as tipologias de
adultos. AEPCCISM, avaliou as unidades criadas e em funcionamento no ambito do referido
Despacho Conjunto, estudou respostas semelhantes e, retirou desta analise os principais
contributos para a elaboragao do regulamento dos CCISM.

A avaliagao das unidades criadas ao abrigo do Despacho Conjunto, evidenciou varias
discrepancias, nomeadamente na constituicao e competéncias das equipas e nas
condi¢des de funcionamento dos equipamentos. Estas diferencas tinham traducdo na
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efetividade dos projetos reabilitativos, com consequéncias para os utentes, que em muitas
unidades ndao foram devidamente integrados na comunidade, verificando-se uma
acentuada dependéncia dos técnicos e das unidades, onde muitos permaneciam sem
perspetiva de sair, e sem uma verdadeira inclusao na comunidade.

Algumas condicdes contribuiam para o menor desempenho destas respostas,
designadamente, um financiamento que nem sempre respondia as necessidades dos
utentes e das equipas, uma fragil monitorizacdo da qualidade dos cuidados, area para a
qual o reduzido envolvimento dos servigos de sade deu um contributo negativo. Também
a auséncia de procedimentos de referenciagao claros, sugeria possivel iniquidade no
acesso a estes cuidados.

6.2. DESENVOLVIMENTO DA VALENCIA DE SAUDE MENTAL

Arecuperacgao do projeto dos CCISM, acontece na XXl legislatura, no ambito da Reforma do
SNS na Area dos Cuidados Continuados Integrados.

a) tal como preconizado na legislacao de referéncia, estava previsto o desenvolvimento de
experiéncias piloto para adultos e para criancas e adolescentes, tendo para as mesmas sido
indicadas entidades parceiras nas cinco regides de saude, através do Despacho n. 1269
(2017). O objetivo principal das experiéncias-piloto foi desenvolver uma resposta
reabilitativa na area da salde mental, enquadrada nos pressupostos de qualidade da
RNCCI. Este periodo, que teve inicio com a celebracdo do primeiro contrato-programa, em
7 de abril de 2017, apresentava trés cenarios de desenvolvimento:

b) desenvolvimento de novas respostas para adultos;
c) desenvolvimento de novas respostas para criangas e jovens entre 0s cinco e 0s 18 anos;
d) reconversao de unidades criadas ao abrigo (Despacho Conjunto n. 407, 1998);

e) incluia a analise e reflexdo sobre a aplicagcdo dos normativos dos CCISM nos diferentes
contextos, designadamente:

f) compreensao do modelo e do objetivo das tipologias de CCISM por parte dos envolvidos
no projeto (profissionais dos servigos, equipas coordenadoras, equipas de CCISM);

g) integracao dos técnicos de saude mental nas equipas de coordenacgado local eregional da
RNCCI;

h) adaptacao dos profissionais referenciadores e das equipas prestadoras de CCISM aos
procedimentos de referenciagdo e a um novo sistema de informagao (GestCare CCl,
atualmente designado por SI RNCCI);

i) dinamizagao da articulagdo entre os servicos de psiquiatria e salde mental e as equipas

de CCISM;
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j) acompanhamento, das equipas coordenadoras e das unidades e equipas de CCISM,;
l) projecao de necessidades de lugares em CCISM.

Tratou-se, pois, de um periodo que ndo teve apenas como objetivo, criar novas unidades e
novos lugares para os utentes, mas também, implementar procedimentos e desenvolver
um conjunto de competéncias, que permitiram assegurar projetos efetivos de reabilitagao
para os utentes com doenca mental grave.

Para efetuar o acompanhamento das experiéncias-piloto, foi criado, pelo Coordenador
Nacional, um grupo de trabalho, designado por equipa de acompanhamento, com
elementos da equipa de apoio do Coordenador, da ACSS, do ISS, da DGSS e do Programa
Nacional de Saude Mental.

6.3. EXPERIENCIAS-PILOTO

Como referido, o primeiro contrato-programa foi celebrado em abril de 2017. Estavam
inicialmente previstos 25 contratos, tendo sido efetuados 21, nas regides de saude do
Norte, Centro, LVT e Alentejo.

Existiram, durante este periodo, dificuldades que atrasaram a celebragao dos contratos,
decorrentes da preparacao dos processos, relacionadas com: a adaptacao das estruturas
existentes ao programa funcional (Despacho n. 1296, 2017); a auséncia de condigdes que
possibilitassem o contrato; a necessidade de acautelar a nao descontinuidade de
pagamento as entidades com unidades em reconversao, que poderia resultar do intervalo
entre a denuncia do contrato com a Seguranca Social e a admissao dos utentes na RNCCI;
ou com a dificuldade de nomeacado dos elementos da salde mental para uma Equipa
Coordenadora Local (ECL) (Figura 1).
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Evolucao do Nimero de Contratos
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Em relagao a referenciacao, esta é condicionada por multiplos fatores, entre os quais:

a) a compreensao dos profissionais dos servicos de saude mental, do recurso
disponibilizado e do modelo de CCISM (e.g. objetivos e servicos das tipologias, causas de
solicitagao, procedimentos de referenciagao);

b) a adaptacao dos profissionais a um novo sistema de informagao (SI RNCCI), também ele
em transformacgao para responder as especificidades da area de saude mental e psiquiatria;

c) o receio de sobrecarga relacionada com o trabalho solicitado para os processos de
referenciacao e a motivacao para o concretizar;

d) a organizagao dos servigos para gerir a informacao e facilitar a preparagao dos seus
profissionais, para gerir os seus processos de referenciagdo, para a articulagdao com as
unidades de CCISM, e para o apuramento das necessidades de lugares em CCISM de acordo
com a populagao atendida;

e) a motivacao dos utentes, principalmente nas situagdes clinicas mais complexas, para
aderir a projetos de reabilitagao;

f) o acesso as unidades de CCISM, nomeadamente a localizagao distante ou com custos
elevados de deslocagao para os utentes e, a comparticipacao das familias;

g) a disponibilidade de tipologias ajustadas as necessidades da populacao atendida pelos
servicos de saude;

h) o envolvimento das Equipas Coordenadoras Regionais (ECR) na dinamizacdo do projeto
e adisponibilidade e aquisicao de competéncias de coordenacao pelos elementos das ECL,
para o desempenho das suas fungdes nesta area;

i) a comparticipagao dos utentes/familias, embora este seja um fator, que aparentemente
tera maior expressao no desenvolvimento dos projetos reabilitativos, nomeadamente nas
tipologias onde é expetavel a existéncia de um rendimento remanescente que permita a
utilizagao de recursos na comunidade pelo utente.

De acordo com o assinalado, seria previsivel que a referenciagao tivesse um inicio lento, e
tal sucedeu. A referenciagao para as unidades e equipas de CCISM, demorou a evidenciar a
apropriagao do modelo de referenciagao, por parte dos varios intervenientes no processo.
No entanto, durante o ano de 2018, o ritmo de referenciagao foi demonstrando maior
consisténcia e maior dominio dos procedimentos por parte dos profissionais envolvidos.

Foram, entretanto, desenvolvidas a¢des pelas ECR e pela equipa de acompanhamento das
experiéncias-piloto, com o objetivo de aumentar o conhecimento e as competéncias dos
profissionais, orientar processos e facilitar procedimentos, mas esta serd uma das areas
onde maior niumero de agdes tera de ser realizado, na medida em que serao desenvolvidas
novas tipologias e integrados outros técnicos sem conhecimento do processo de
referenciacao.

Embora as dificuldades logisticas e aimplementacdo dos procedimentos de referenciagao,
tivessem ocupado muito tempo da equipa de acompanhamento, o desenvolvimento da
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atividade nas unidades e equipas mereceu igualmente a atencao da referida equipa. Os
contactos mantidos, bem como os questionarios efetuados e a analise dos processos e
registos no SI RNCCI, permitiram ir recolhendo informagao sobre o funcionamento nas
diferentes tipologias e alargar o entendimento sobre o que pode ser melhorado.

A identificacdo dos principais constrangimentos e correspondentes propostas de
resolucao, foram incluidas no relatério final sobre as experiéncias-piloto de CCISM,
elaborado pela equipa de acompanhamento, designadamente nas seguintes areas:

a) coordenagdes regionais e locais: integragdao dos elementos da salde mental nas
estruturasde coordenacgao regional e local de acordo com o art. 3e 6 da Portarian. 68 (2017)
ecomn.3e4doart. 32 da Portarian. 174 (2013);

b) referenciacdo para unidades e equipas para utentes adultos: adaptagao dos servigos
referenciadores de modo a promover a utilizagao deste recurso reabilitativo;

c) referenciagdo para unidades e equipas para criancas e adolescentes: clarificagcao do
modelo e adaptagao as condigdes estruturais existentes no SNS, nomeadamente a
escassez de técnicos com experiéncia nesta area;

d) funcionamento das unidades: melhorar aspetos especificos nas diferentes tipologias,
tais como, as cargas horarias dos profissionais e o perfil técnico de acordo com os servigos
solicitados, ou a ponderagao sobre o modelo de pagamento em algumas tipologias;

e) o desenvolvimento dos projetos de reabilitagdo: elaborar orientagdes que permitam
conciliar a execucao dos projetos reabilitativos com o regulamento da RNCCI, ajustar a
comparticipacdo dos utentes de acordo com o objetivo das tipologias e correspondente
expetativa de utilizacdo derecursos do préprio na suaintegracdo na comunidade, melhorar
o sistema de avaliagao e registo no SI RNCCI;

f) articulacao entre servicos referenciadores e unidades de cuidados continuados: tornar
mais claro o objetivo desta articulagao e, incrementar modelos de articulagao formal,
centradas no utente e que garantam o trabalho conjunto entre equipas responsaveis pela
sua recuperacao.

6.4. 0 QUE FALTA REALIZAR

As experiéncias-piloto de CCISM, permitiram compreender parte da operacionalizagao do
modelo de cuidados proposto, mas é necessario mais tempo para recolher informagao
sobre o que pode estar envolvido nos projetos de reabilitagdo em curso nestas unidades e
equipas e para implementar uma rede que responda as necessidades de cuidados.

O desenvolvimento dos CCISM e a efetividade dos projetos de reabilitacao, estard sempre
dependente em grande medida, do envolvimento dos profissionais dos servigos de
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psiquiatria e da articulagao que estes devem ter com as unidades e equipas de CCISM para
0 acompanhamento conjunto dos projetos reabilitativos.

Por outro lado, as ECR e as ECL, tém um papel fundamental na dinamizacado do projeto,
nomeadamente, na formacao dos profissionais e no acompanhamento do desempenho
das unidades e equipas de CCISM. Para tal € necessario definir um modelo de
acompanhamento das unidades de CCISM que assegure a monitorizagao de qualidade de
acordo com indicadores relacionados com a recuperagao, participacdao do utente e
integragdo na comunidade.

A adaptagao do SI RNCCI as necessidades de registo dos CCISM, continua a ser um trabalho
a desenvolver, de modo a facilitar o processo de referenciagao, a avaliagao periédica e os
registos dos profissionais, a recolha de indicadores e a monitorizagao do desempenho.

O desenvolvimento de novas unidades, bem como a reconversao das respostas criadas ao
abrigo do Despacho Conjunto n. 407 (1998), esta em parte condicionado pelo Programa
Funcional, sendo necessario adequar melhor as condi¢bes deste programa aos
pressupostos da reabilitagao psicossocial na comunidade. Deve igualmente, existir uma
definicao clara da metodologia a ser utilizada no processo de reconversao, que permita as
entidades projetarem a transi¢ao sem grande ansiedade.

A escassez de profissionais com experiéncia em saude mental da infancia e adolescéncia,
representa a maior barreira ao desenvolvimento de respostas de CCISM nesta area. E um
obstaculo na referenciagdo, na nomeacgao para as ECR, na criacdo e capacitacdo das
equipas de CCISM e na articulacdo entre servicos de satide mental e unidades. E uma area
onde ainda é necessario aprofundar a reflexdao, com base na proposta atual, de modo a
encontrar solugdes que ultrapassem os constrangimentos encontrados.

Finalmente, deve entender-se que o trabalho reabilitativo ndo se esgota na construgao de
residéncias, unidades s6cio ocupacionais e equipas de apoio domiciliario, ainda que
integrem profissionais competentes e motivados. Estas unidades representam um espacgo
para criacao de oportunidades de recuperacdo das pessoas com doen¢a mental, para
melhorar a sua qualidade de vida ou para trabalhar capacidades remanescentes e evitar a
deterioragao psicossocial, onde a disponibilidade de ferramentas, em areas como o
emprego, designadamente no emprego apoiado e na formacgao profissional, ou ainda na
area da habitagdo, sao determinantes. Neste momento, é absolutamente essencial,
trabalhar estas areas de modo a permitir projetos reabilitativos de salide mental efetivos.
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7. RESPOSTA DE CUIDADOS PEDIATRICOS INTEGRADOS
NO AMBITO DA REDE NACIONAL DE CUIDADOS
CONTINUADOS INTEGRADOS

Helena Jardim, Paula Duarte, Carla Pereira

7.1. INTRODUCAO

Nos paises desenvolvidos o panorama da Pediatria estd em mudanca, devido ao aumento
e prolongamento da sobrevivéncia de criangas com doengas cronicas, muitas vezes
requerendo uma abordagem complexa, multiprofissional e multi institucional, tornando
imperiosa a organizagao e operacionalizacdo de uma resposta de cuidados pediatricos
integrados, que responda as necessidades das criangas com doengas
limitantes/ameacadoras de vida e suas familias.

A realidade da prestacdao de cuidados a estas criangas e suas familias caracteriza-se
frequentemente por uma inadequacdo as suas necessidades clinicas, funcionais,
psicossociais e educativas, sendo o impacto desta situacdo incomensuravel para as
familias, a sociedade e os sistemas de saude. A evidéncia cientifica demonstra que as
criangas e adolescentes com patologia incuravel sofrem desnecessariamente devido auma
subavaliagao das suas necessidades e a oferta de cuidados de saude diferenciados e
paliativos insuficiente e pouco adequada (Fundagao Maruzza Lefebvre D’Ovidio Onlus,
2009). Estes Cuidados constituem um direito humano basico de recém-nascidos, criangas e
jovens portadores de doencas crénicas complexas, limitantes da qualidade e / ou
esperanca de vida, e suas familias. (Associacao Portuguesa de Cuidados Paliativos, 2013).

Em Portugal a populagao pediatrica é cada vez menor o que dificulta a sustentabilidade de
servicos, mas a prevaléncia das doengas cronicas complexas estda a aumentar e as
necessidades paliativas das criangas e familias a serem cada vez mais valorizadas.
(Associagao Portuguesa de Cuidados Paliativos, 2013).

No territorio nacional ndao é conhecida a prevaléncia exata de criancas e jovens com
doencas crénicas complexas requerendo Cuidados Continuados/Paliativos. Podemos, no
entanto, fazer uma estimativa utilizando os resultados do estudo realizado em Inglaterra,
que coloca a prevaléncia das doencas limitantes de vida em 32 por 10.000 individuos dos 0
aos 19 anos (Fraser et al., 2012). Atendendo a que, segundo dados do INE, em Portugal
existiam em 2013 cerca de 1.850.000 individuos com menos de 18 anos (idade pediatrica de
admissao nos Hospitais do SNS definida pelo Despacho n. 9871 (2010), podemos estimar
que existam em todo o territério nacional cerca de 6.000 criangas e jovens com
necessidades desta tipologia de cuidados.
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Com a atual sobrevivéncia destas criancas até a idade adulta a implementacdo de
programas de transi¢dao para cuidados de satde de adultos, torna-se um desafio para a
planificagdo de resposta nos diferentes niveis de cuidados. Ao mesmo tempo que se
planeiam servigos, redes ou respostas, deve existir uma preocupagao com a formagao e
treino dos profissionais, unico garante de cuidados de qualidade mesmo quando os
recursos fisicos ndo sao os ideais. Esta formagao nao pode restringir-se aos aspetos clinicos
(controlo de sintomas), devendo abarcar igualmente as areas da ética, comunicagdo e
apoio no luto. Nesta populacdo os cuidados destinam-se ao bindomio crianga-familia. O
impacto e as necessidades de uma doenca cronica complexa incapacitante excedem em
muito o “simples” controlo de sintomas - sdo cuidados afetivos, emocionais, sociais,
econdmicos, numa perspetiva “holistica” de suporte ao doente e a sua familia. Além do
apoio especializado a crianga e aos pais, € preciso intervir junto dos irmaos e outros
familiares. Todas as respostas a encontrar envolverdo necessariamente todos os niveis de
cuidados de Saude, pressupondo uma forte ligagao e articulagdo entre si com o sector
Social, a Educacao e as institui¢des da Comunidade.

7.2. RESPOSTA PEDIATRICA DA REDE NACIONAL DE CUIDADOS
CONTINUADOS INTEGRADOS - UMA PRIORIDADE A CONCRETIZAR NO SNS

A Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI), criada pelo Decreto-Lei n.
101 (2006), alterado e republicado pelo Decreto-Lei n. 136 (2015), dirige-se a pessoas em
situacdo de dependéncia que necessitam de cuidados continuados de saude e de apoio
social, de natureza preventiva, reabilitadora ou paliativa, prestados por equipas
hospitalares, equipas domicilidrias, unidades de ambulatério e unidades de internamento.

As condicdes de funcionamento a que devem obedecer as equipas de gestao de altas (EGA)
e as equipas de cuidados continuados integrados (ECCI) da RNCCl bem como as condigdes
de instalagao e funcionamento a que devem obedecer as unidades de internamento e de
ambulatério, foram definidas na Portaria n. 174 (2014), excetuando do seu ambito de
aplicacao as unidades destinadas a cuidados pediatricos.

Sé nove anos apés o inicio da RNCCI, foi publicada a Portaria n. 343 (2015), que veio definir

as condigdes de funcionamento a que devem obedecer as equipas de gestao de altas e as
equipas de cuidados continuados integrados destinadas a criangas e jovens da RNCCI, bem
como as condicdes de instalagao e funcionamento a que devem obedecer as unidades de
internamento de nivel 1 e de ambulatério. No entanto, os profissionais de salide e do setor
social identificaram um desajustamento das propostas efetuadas nesta Portaria em
relagdo as verdadeiras necessidades das criangas/familias e a realidade da especificidade,
diversidade e individualizacdo da prestacao de cuidados.

Com o objetivo de atualizar as respostas da RNCCI as alteragdes das necessidades dos
utentes do Servigo Nacional de Saude, o XXI Governo Constitucional, no seu programa para
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a saude, estabeleceu como prioridades expandir a resposta em cuidados continuados a
todos os grupos etarios e melhorar a integracdo da Rede. Como tal, no ambito das
atribuicbes da Comissao Nacional de Coordenacdao da RNCCI, entdo nomeada, foi
contemplada a necessidade de proceder a elaboracdao de uma proposta de normativo legal
que desse lugar a organizacdo da resposta de Cuidados Pediatricos Integrados (CPI),
destinados a criangas e jovens portadores de doencgas crénicas complexas, limitantes ou
ameacadoras de vida. Esta proposta visava seguir os principios holisticos e proativos,
assentando na continuidade de cuidados promovida pela colaboragao vertical entre
prestadores de saude e pela articulagcdo horizontal com os sistemas de apoio social e
educativo. Esta teve como objetivo a defini¢ao da organizagao e do funcionamento dos
Cuidados Pediatricos Integrados (CPI), incluindo a regulamentagao da estrutura fisica e
dotagao minima em recursos humanos a afetar ao funcionamento de unidades pediatricas
aintegrar na RNCCI.

7.3. PROPOSTA DE IMPLEMENTAGAO E FUNCIONAMENTO DOS CUIDADOS
PEDIATRICOS INTEGRADOS NA RNCCI

Para operacionalizar uma proposta de implementacdo e funcionamento dos Cuidados
Pediatricos Integrados (CPI) na RNCCI, o Grupo Técnico Pediatrico de apoio a Comissao
Nacional de Coordenagao da RNCCI, em 2016, apresentou uma proposta de restruturacao
que integrava Equipas intra-hospitalares; Equipas domiciliarias; Unidades de ambulatério
e Unidades de internamento.

O modelo de CPl apresentado teve como Visao, garantir a todas as criangas residentes em

territério nacional, portadoras de doencga limitante ou ameagadora da vida, com
necessidades de saude complexas, independentemente da suaidade, diagndstico, local de
residéncia, cultura ou nivel socioeconémico, e suas familias, 0 acesso, desde o diagnéstico
ou reconhecimento, a cuidados adequados as suas necessidades, desejos e preferéncias,
até e para além da morte.

Segundo a proposta apresentada a equipa intra-hospitalar pediatrica, designada por
Equipa de Suporte Pediatrico Integrado (ESPI), deveria reger-se pelos seguintes principios:

a) todos os hospitais com Servico/Departamento de Pediatria e Servicos de Neonatologia
deveriam constituir uma ESPI com caracteristicas e dimensao ajustadas as necessidades
locais; em todos os hospitais com Servico/Departamento de Pediatria;

b) as ESPI deveriam integrar um profissional de cada uma das seguintes areas: medicina,
enfermagem, psicologia, servigo social. No minimo devem incluir trés profissionais, um de
cada uma das areas referidas;

c) os profissionais que integram a ESPI seriam designados pelo Conselho de Administragao
do Hospital, sob proposta da Direcao do Servigo / Departamento de Pediatria;
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d) os profissionais exerciam as suas fun¢des na ESPI em regime de tempo completo ou
parcial dependendo do volume, complexidade e necessidades previstas;

e) os profissionais deviam ter habilitacdo adequada e possuir formagao em Cuidados
Paliativos Pediatricos (CPP).

As equipas domiciliarias pediatricas (EDP) deveriam ser constituidas a partir dos
Agrupamentos de Centros de Saude (ACES), das Unidades de Cuidados Pediatricos
Integrados (UCPI), das Unidades da RNCCI, ou dos Hospitais (em estreita articulacdo com a
ESPI). A sua criagao justificar-se-ia sempre que existissem pelo menos 200 criangas
requerendo CPI na area de influéncia da organizagao.

As EDP deveriam ter composicdo e dimensao de acordo com as caracteristicas
epidemiologicas, sociais e demograficas da populacdao onde estdo inseridas, sendo
constituidas por médico, enfermeiro, técnico de servigo social, psicélogo e terapeutas, que
poderiam solicitar os servigcos de outros profissionais consoante os recursos disponiveis e
as necessidades da crianga e da familia. Como pré-requisito para integrar estas equipas
todos os profissionais necessitariam de ter habilitacdo adequada e possuir formagao em
Cuidados Paliativos Pediatricos.

Estas EDP deveriam ser estruturadas como parte integrante da provisao de CPI nas
instituicdes a que estao agregadas e previstas nos processos de contratualizagao com os
recursos técnicos e humanos indispensaveis ao seu funcionamento.

Cada Agrupamento de Centro de Saude (ACES) deveria constituir um Nucleo de Cuidados
Pediatricos Integrados (NCPI), interlocutor privilegiado dos Cuidados de Saude Primarios
(CSP) com o Hospital, regido pelos seguintes principios:

a) o NCPI deveria ser integrado no minimo por médico, preferencialmente pediatra,
enfermeiro especialista em saude infantil e pediatrica e técnico de servigo social, num racio
de 1 profissional de cada area para cada 25.000 criangas na populagao servida pelo ACES;

b) os profissionais que integrariam o NCPI seriam designados pelo Diretor Executivo do
ACES;

c) os profissionais poderiam exercem as suas funcdes no NCPI em regime de tempo
completo ou parcial, com horarios ajustados as necessidades locais;

d) os profissionais deveriam ter habilitagao adequada e possuir formagao em CPP.

As unidades da Rede prestariam cuidados de saude e de apoio psicossocial e pedagégico a
criangas em registo de CPI, em regime ambulatério ou de internamento, em condigdes
adequadas a idade pediatrica.

Unidades de ambulatdrio - prestariam cuidados a criancas sem necessidade de
internamento e sem condic¢des para serem cuidadas no domicilio;

a) preferencialmente instaladas junto de unidades de internamento;

b) organizadas para prestar cuidados diferenciados em fungdo das patologias e/ou grau de
dependéncia das criangas e necessidades das familias;
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¢) como instalagdes obedecendo aos requisitos exigidos para a RNCCI;
d) funcionamento em regime diurno, todos os dias Uteis.

Unidades de internamento - com espaco fisico proprio e adequado, destinadas a
internamentos de caracter temporario e com resposta as diferentes necessidades da
crianca e da familia, nomeadamente: Controlo sintomatico; Capacitagao ou descanso do
cuidador; Apoio em fim de vida/terminal;

O seu funcionamento deveria assegurar a crianga e a familia:

a) prestacao dos cuidados de higiene, saldde, reabilitacdo, manutengao, conforto e apoio
psicossocial, pedagogico e educativo adequados, de acordo com o Plano individual de
intervencao (PIl);

b) um ambiente seguro, confortavel, humanizado e adequado a idade do utente;
¢) participagao, capacitacao e treino dos familiares/cuidadores informais;
d) continuidade do contacto com as atividades escolares e educativas;

e) a maior proximidade possivel do domicilio, a fim de facilitar os anteriores
cuidados/atividades;

f) utilizacao adequada dos farmacos e técnicas terapéuticas;

g) alimentacado que tenha em conta uma intervencao nutricional adequada;
h) atividades de convivio e lUdicas;

i) admissao para descanso do cuidador até 90 dias/ano;

j) idade de internamento em contexto de CPI prolongada até aos 24 anos para o jovem sem
condi¢des de transicdo para os cuidados de adulto.

Constituiriam unidades de internamento em regime de CPI:

a) as alas ou quartos de Servigos/Departamentos de Pediatria, com disponibilidade para a
admissao de criangas em contexto de CPlI;

b) a estrutura fisica de acordo com as exigéncias da RNCCI para esta tipologia;
c) os procedimentos profissionais ajustados a natureza dos cuidados a prestar;

d) gestao interna desta funcionalidade atribuida a ESPI e comunicada a Equipa de Gestao
de Altas (EGA) e Equipa Coordenadora Regional (ECR).

Sempre que as unidades de internamento em regime CPI, se localizassem em hospitais dos
Servico Nacional da Salde, os regimes de contratualizacdo hospitalares deveriam
contemplar a diferente natureza dos cuidados e utilizagao de recursos no ambito da RNCCI,
esta conversao poderia ter um caracter funcional, por forma a nao limitar a capacidade
instalada em alturas de afluxo maximo sazonal por doenga aguda;

Nas areas em que a prevaléncia de casos o justificasse poderiam ser constituidas unidades
exclusivamente pediatricas no ambito da RNCCI - UCPI. Nas areas em que a prevaléncia de
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€asos Nao o requeresse a constituicao de respostas exclusivamente pediatricas admitir-se-
ia a coexisténcia de prestagao de cuidados a criangas em unidades de adultos, no ambito
da RNCCl adequando para o efeito o espaco fisico e recursos as condi¢des definidas.

7.4. PROPOSTA DE COMPETENCIAS DAS EQUIPA

As Equipa de Suporte Pediatrico Integrado (ESPI) articulariam com as equipas assistenciais
diferenciadas primarias facilitando e promovendo:

a) a comunicagao intra-hospitalar e interinstitucional (escola, ESPI do hospital e NCPI da
area de residéncia), numa perspetiva de complementaridade e de consultoria;

b) a comunicagao dos profissionais com a familia;
c) a avaliagao das necessidades e das preferéncias da crianga / familia;
d) a discussao dos objetivos e niveis de intervengao dos cuidados;

e) a elaboragao do Plano Individual de Intervencgao (PIl) em articulagao entre a ESPI do
hospital e o NCPI da area de residéncia;

f) a articulagdo com a respetiva Equipa Intra Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos
(EIHSCP), conforme Despacho n. 10429/2014, e com a(s) equipa(s) de apoio domiciliario
(hospitalar e/ou dos CSP), numa perspetiva de complementaridade e de consultoria;

g) a integragao na EGA - através da nomeacdo de um dos seus elementos por parte do
Conselho de Administracao;

h) promover a formagao continua na sua area de influéncia.
Para as Equipas Domiciliarias Pediatricas (EDP) as competéncias previstas seriam:

a) a prestacao de cuidados de ambulatoério a criangas sem necessidade ou indicacdo para
internamento, que nao possam ser prestados por unidades de ambulatério da
comunidade, de acordo com o previamente definido no PlI;

b) a prestacdo de cuidados no domicilio ou na escola, como forma de promocao da
reintegracao escolar assim como da capacitacao e educacao para a saude dos docentes e
pessoal auxiliar e a promocgao da educacgao civica dos pares;

c) colaboracao e articulagao com outras equipas de apoio domiciliario da RNCCI, as ECCl e
as Equipas Comunitarias de Suporte em Cuidados Paliativos (ECSCP), de forma a assegurar
a complementaridade e a melhor utilizagao dos recursos.

Os Nucleos de Cuidados Pediatricos Integrados (NCPI) assumiriam como suas
competéncias:

a) referenciar para a ESPI da area as criangas que estao na comunidade;
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b) receber referenciacao de criangas das ESPI;
C) assegurar e/ou promover:

1. Aidentificacdo do gestor de caso;

2. A participagao dos CSP na elaboragao do PlI;

3. A disseminag¢ao da informacdo pelas unidades apropriadas do ACES, incluindo
nomeadamente as Unidades Coordenadoras Funcionais;

4. A articulagdo das equipas de apoio domiciliario da RNCCI (ECCI / ECSCP);

5. A comunicacdo com o(s) hospital(is) afiliados (ESPI e/ou equipas diferenciadas
assistenciais primarias);

6. O envolvimento da escola;

7. A articulacdo com a rede social local (Conselho da Comunidade - autarquias, IPSSs,
ONGs);

8. Aformacgao continua em servigo.

7.5. PROPOSTA DE CRITERIOS DE ADMISSAO NAS EQUIPAS E UNIDADES DA
RNCCI

Sem prejuizo do disposto no artigo 31 do Decreto-Lei n. 101 (2006), nas equipas e unidades
da RNCCI poderiam ser admitidas as criangas em situagao de:

a) doenca crénica complexa, limitante ou ameagadora de vida;

b) deficiéncia ou dependéncia profunda impossibilitante/limitante das atividades
instrumentais e basicas davida diaria, com presenca de necessidades complexas de saude;

c) necessidade de continuidade de tratamentos para a reabilitacdo na sequéncia de
episodio de doenga aguda ou manutencgdo preventiva de agudizagdes.

Sem prejuizo do disposto nos pontos anteriores, constituiriam critérios de ndo admissao
em contexto de CPI:

a) episodio de doenca em fase aguda;
b) necessidade exclusiva de apoio social;
c) necessidade de estudo diagnostico.

Na sinalizacdo da crianca para uma equipa ou unidade deveriam ter em conta a
proximidade da area do domicilio da criancga, a preferéncia dos familiares e os recursos
disponiveis.
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O Plano Individual de Intervencdo (Pll), elaborado apds avaliacdo e discussao
multidisciplinar e interinstitucional deveria incluir a familia, e deveria ser organizado pelo
gestor de caso.

7.6. UNIDADE PILOTO DE CUIDADOS PEDIATRICOS INTEGRADOS
“0 KASTELO”

Tendo por referéncia a proposta de estruturagao dos Cuidados Pediatricos Integrados e no
sentido de dar resposta as necessidades identificadas incidindo nos cuidados clinicos de
reabilitacdo, os Ministérios do Trabalho, Solidariedade e Seguranga Social e da Saude
implementaram, numa primeira fase, experiéncias-piloto, visando o estabelecimento de
unidades de internamento e de ambulatério pediatricas na RNCCI, previstas na Portaria n.
343 (2015), que define as condig¢des de instalagao e funcionamento das mesmas.

Assim nos termos do n. 5do artigo 34. e do artigo 42. do Decreto-Lei n. 101 (2006), na versao
republicada pelo Decreto-Lei n. 136 (2015), foi publicada a Portaria n. 153 (2016) que
permitiu aimplementacao, com caracter progressivo, de unidades piloto deinternamento
de cuidados continuados e de ambulatério pediatricas a decorrer no periodo de um ano,
com cuidados e servigos da responsabilidade do Ministério da Saude e dotadas de uma
Comissao de Acompanhamento nomeada pela Coordenagao Nacional.

Neste ambito e em face da extrema relevancia destas experiéncias-piloto,a ARS Norte, IP, através
do Despacho n.7159-A (2016) foi autorizada a assumir os compromissos plurianuais (2016-2017)
com a Associacao “Nomeiodonada”, para a celebragao de um contrato para uma Unidade de
Cuidados Integrados Pediatricos (nivel 1) e uma Unidade de Ambulatério Pediatrica (UAP) num
total de20lugares, disponibilizando 10 lugaresem cada umadastipologias.

Assim, foi em 24 junho de 2016 celebrado o contrato programa com esta Entidade, tendo a
Unidade Kastelo Marta Ortigao sidoinaugurada nessa data pelos Exmos. SenhoresPresidente da
Republica, Ministro da Saude e Secretario de Estado Adjunto e da Saude de Portugal.
Atendendo a que se tratava de uma resposta muito especifica no ambito da RNCCI, foi nomeada
uma Comissao de Acompanhamento em Cuidados Pediatricos Integrados (CACPI), constituida
pordiferentes perfis profissionais a saber,MédicaPediatra, MédicoEspecialistaem Medicina
Geral e Familiar com Competéncia em Cuidados Paliativos, Especialista em Fisioterapia,
EspecialistaemSaudelnfantile Pediatria.

Na fase de experiéncia-piloto que decorreu entre junho de 2016 e junho de 2017 a CACPI entre
muitas outras atividades monitorizou a admissao e a readmissao das criangas nas Unidades
Kastelo Marta Ortigdo, enquanto instruiu as Equipas de Coordenagao Local da area do domicilio
da criangca e da area de influéncia da Unidade quanto a validagdo dos episddios de
referenciacdo, mobilidade e prorrogacao.

De acordo com a legislagao em vigor (Portaria n. 343, 2015) esta UCIP de nivel 1, com
capacidade para 10 criangas, tem por objetivo prestar cuidados a criangas e jovens
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impossibilitados de os obter em ambulatério ou no domicilio de natureza diversa e
adaptada a especificidade da situagao clinica de cada doente: cuidados médicos diarios;
cuidados de enfermagem permanentes; reabilitacao intensiva; regimes complexos de
alimentagao; prevencao ou tratamento de Ulceras de pressao e/ou feridas; manutengao e
tratamento de estomas; medidas de suporterespiratério; regimes terapéuticoscomplexos;
cuidados em sindromes potencialmente recuperaveis; cuidados por doenga crénica com
risco iminente de descompensac¢ao; programa de reabilitacdo funcional; cuidados e
tratamento porsindrome deimobilizagao e descanso do cuidador.

A UAP foi dotada igualmente de 10 lugares, dirigidos a criangas com necessidade de
cuidados continuados integrados de suporte, de promogao de autonomia e apoio social,
em regime de ambulatério e sem condigdes para serem cuidadas no domicilio.

A equipa de profissionais englobou durante o periodo piloto cinco médicos incluindo um
fisiatra, onze enfermeiros, um nutricionista, um terapeuta ocupacional, um terapeuta da
fala, dois fisioterapeutas, um psicélogo, uma assistente social, um farmacéutico, uma
técnica administrativa, nove assistentes operacionais e um professor destacado pela
Direcdo de Servigos de Educagao do Norte, em diferentes regimes laborais. Acresce o apoio
de voluntarios previamente submetidos a formacao especifica. Faz parte dos programas e
atividades da Unidade proporcionar formagdo em servico de acordo com o plano elaborado
para cada anocivil e prestar formagao a estagiarios e formandos do exterior. Confere
também um espago e um meio de organizacdo/reorganizagdo, treino de competéncias
para capacitacdo dos principais cuidadores, visando a integracdo/reintegragdao com
suporte apropriado destas criangas no seu seio familiar, prevendo ainda a possibilidade de
descanso do cuidador.

Importa salientar que se aplica a esta Unidade a legislacao da RNCCI que rege os servigos,
recursos humanos, técnicos e materiais englobados na execugao financeira registada.

7.7. AVALIAGAO DOS CUIDADOS PEDIATRICOS INTEGRADOS DA UNIDADE
“0O KASTELO”

Do acompanhamento realizado pela Comissdo durante a fase piloto foi concluido ser
primordial manter as Unidades Kastelo Marta Ortigdo em funcionamento na Regiao Norte e
rentabilizar toda a experiéncia para replicagdo do modelo noutras areas geograficas do
Pais. Com efeito o Kastelo até ao momento é a Unica resposta a nivel da parceria entre o
sector da saude e o sector social capaz de cuidar com qualidade o grupo de criangas com
necessidades de salde e sociais de elevada complexidade, fora do ambiente Hospitalar
e/ou do isolamento de um quarto hospitalar.

Os motivos para a referenciacao identificados pelas EGA / Equipas Referenciadoras nos
episodios para esta Unidade Pediatrica incidiram maioritariamente na necessidade de
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“Dependéncia em AVD”, “Ensino do cuidador” e “Descanso

(Republica Portuguesa, 2017; 2018).

do cuidador” (Figura 1)

Motivos Referenciagao 2017 2018

UcCIP UAP UCIP UAP
Dependéncia AVD 33% 67% 72,7% 100%
Ensino utente/Cuidador informal 67% 83% 63,6% 0
Reabilitacdo 67% 83% 36,45 0
Cuidados pos-cirrgicos 0 17% - -
Doenga Cardiovascular 33% 0 - -
Gestdo regime terapéutico 0 0 18,2% 0
Portadores de SNG/PEG 33% 67% 45,5% 0
Descanso do Cuidador 67% 33% 54,5% 0
Manutengdo de dispositivos 0 17% 36.4% 0
Desnutrigao - - 9,1% 0
Ulceras de pressao Mltipla 0 0 9,1% 0

Figural

Motivos Referenciagdo para cuidados pediatricos integrados da unidade
Fonte: Republica Portuguesa (2017;2018)

Relativamente ao N. de utentes assistidos verifica-se um crescimento de 5,6% na UCIP e
uma ligeira diminui¢ao na UAP (Figura 2), comparando os anos 2017 e 2018, sendo a taxa
de ocupagao sempre superior a 95% (Republica Portuguesa, 2017).

Utentes assistidos por tipologia 2017 2018
UcIp 18 19
UAP 14 11
total 32 30
Figura 2

Utentes assistidos por tipologia nos cuidados pediatricos integrados da unidade
Fonte: Republica Portuguesa (2017; 2018)

A demora média de internamento na UCPI 1 e UAP tem aumentado ao longo do tempo,
ultrapassando nos ultimos dois anos o periodo de 90 dias de internamento legalmente
previsto (Figura 3) (Republica Portuguesa, 2017; 2018), tendo sido necessario proceder a
autorizacao da prorrogagao do internamento por diversas razdes de caracter clinico e
social. Mais especificamente pela complexidade dos cuidados requeridos pela crianga
associada a auséncia de outras respostas adequadas a sua situagao clinica nacomunidade,
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assim como pela incapacidade dos familiares em adquirirem as competéncias necessarias
ou encontrarem outro cuidador, para o regresso da crianga ao domicilio em seguranca.

Demora média 2016 2017 2018
UCIP 88 94 102
UAP 34 128 139
Figura3

Demora média nos cuidados pediatricos integrados da unidade
Fonte: Republica Portuguesa (2017; 2018)

A grande maioria destas criangas exige técnicas muito complexas de suporte terapéutico e
nutricional de que sao exemplos a alimentacao por gastrostomia percutanea, ventilagao
artificial por traqueostomia, administracao de terapéuticas por cateteres venosos centrais,
para além de todas as técnicas de reabilitacao e estimulagado sensorial e cognitiva. Importa
real¢ar o apoio pedagogico e ludico, parte integrante de todos os cuidados. Nas criangas
admitidas no Kastelo, o diagnostico mais comum foi a paralisia cerebral, justificando, em
2018, 29,4% dos internamentos na UCIP e 100% na UAP (Republica Portuguesa, 2018).

A necessidade de intervencao multidisciplinar foi transversal a todas as criangas admitidas
no Kastelo, nomeadamente no que concerne a intervencdo para manutencao e/ou
melhoria das fun¢des musculo-esquelética e respiratéria. Ao longo deste periodo de
funcionamento, o Kastelo Marta Ortigao desenvolveu de forma regular diversas atividades
ludico-terapéuticas com e para as criangas, envolvendo as familias e, igualmente, muitas
instituicdes e parceiros da comunidade, bem como a autarquia

E de relevar a projecdo na comunidade local a nivel da Autarquia, da Educacio, bem como
o seu envolvimento com as diferentes organizagdes nao-governamentais de voluntariado,
religiosas e outras, que proporcionam um quotidiano multifacetado, tanto quanto possivel
préximo da rotina habitual de todas as familias / criangas na comunidade.

Com base no exposto e na experiéncia acumulada da Comissdao de acompanhamento que
se mantém ativa para la do periodo experimental, dado que o contrato com a Associagao
no Meio do Nada foi renovado nos anos subsequentes, é seu entendimento que este tipo de
resposta é da maior utilidade e deve ser alargada a outras regides do Pais.

Para além disso a realidade vivida no quotidiano ao longo destes anos sugere vivamente
que deve ser ponderada a possibilidade de criar uma nova tipologia de internamento cuja

duracgao seja superior aos 90 dias previstos na UCPI (nivel 1), com o objetivo de responder
as criangas com situagdes crénicas, complexas, cuja previsao de recuperagao seja remota
ou muito limitada, com perspetivas de permanéncia mais prolongadas, e com auséncia e
/ou /insuficiéncia de suporte familiar e/ou resposta adequada na comunidade.

Toda a vivéncia e experiéncia acumuladas com as realidades das muitas situacdes vividas
no Kastelo, diversas na sua natureza, idénticas na elevada complexidade e especificidade

100



das exigéncias em respostas da Saude, mas também, e muito, do apoio Social, permitiram
ao Grupo Técnico Pediatrico da RNCCI ajustar as suas propostas de revisao da Portaria n.
343 (2015), propondo, para além das UAP, UCPI de dois tipos consoante a complexidade de
cuidados de saude e a duragao prevista do internamento:

a) UCPI de nivel | - elevado nivel de dependéncia e complexidade de cuidados de saude e
periodo previsivel de internamento até 90 dias consecutivos;

b) UCPI de nivel Il - elevado nivel de dependéncia e menor complexidade de cuidados de
saude e periodo previsivel de internamento superior a 90 dias consecutivos, excluindo os
casos para descanso do cuidador.

Em consequéncia da elevada procura e pela especificidade da resposta desta unidade,
durante 0 ano 2019 Unidade de Cuidados Continuados e Paliativos Pediatricos Kastelo, em
Matosinhos, por Despacho n. 8458-B (2019), passou a contar com mais 17 camas, sete
camas na unidade de internamento e dez na unidade de ambulatério, no ambito do
aditamento ao contrato-programa celebrado com a Administragao Regional de Saude do
Norte.

7.8. CONCLUSAO

A instalagao de uma resposta nacional de Cuidados Pediatricos Integrados, que satisfaga
as necessidades das criancas com doencas limitantes/ameacgadoras da vida e suas familias,
no ambito da RNCCI, é uma prioridade e um imperativo no nosso Pais.

Propds-se a promogao da articulacao vertical entre todos os niveis de sadde, da horizontal
com os parceiros da Educacgao, da Seguranca Social e da Comunidade, e da longitudinal ao
longo do crescimento e desenvolvimento da crianga e da evolugao da doenca.

Entendemos que o trabalho realizado e a experiéncia adquirida pelo Grupo de Trabalho se
traduziram na elaboragcao de uma proposta assente solidamente nas bases dos recursos da
RNCCI ja existentes e reflete a real possibilidade de desenvolvimento dos profissionais e das
estruturas para servirem a Crianca e o Jovem com doenca complexa e necessidades
especiais e as suas familias. S6 assim a mudanca e a inovagao poderao ser desenvolvidas,
sustentaveis, num quadro de racionalizagao de recursos e de melhoria continua da
qualidade e de alargamento da populagao servida pela RNCCI.
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8. EQUIPA DE CUIDADOS CONTINUADOS INTEGRADOS -
ECCI24

Graca Eliseu, Ana Carla Coelho

8.1. ENQUADRAMENTO

Conforme o documento de trabalho, que se pretendia enquadrador da “Requalificagao das
Equipas de Cuidados Continuados Integrados com competéncias de reabilitacdo”,
elaborado em outubro de 2016, as Equipas de Cuidados Continuados Integrados (ECCI)
apesar de disseminadas pelo Pais, ndo possuiam um modelo Unico na sua composi¢ao nem
na organizacao da prestacao dos cuidados.

Constituindo aresposta de Saude mais proxima do domicilio do Utente, as ECCl sao equipas
multidisciplinares da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI)
vocacionadas para a prestagao de cuidados as pessoas em situacao de dependéncia, aos
cuidadores e as respetivas familias. Sdo destinadas a utentes que, pela sua situacao de
saude ou por problemas mistos de saude e sociais, requerem cuidados no domicilio, de
caracter temporario ou permanente, e que reunem condicées que lhes permitem
permanecer no domicilio (Decreto-Lei n. 101, 2006).

Estas equipas devem garantir uma adequada acessibilidade e assegurar agdes e cuidados
de natureza preventiva, curativa, de reabilitacdo e paliativa, no domicilio e, através de
atendimento telefénico, garantir o acompanhamento, supervisao e aconselhamento do
utente e ou cuidador, num horario alargado, para situacdes devidamente identificadas. O
objetivo é apoiar a realizacdo de cuidados continuados integrados no domicilio
fomentando ai a permanéncia das pessoas. Ao complementar as respostas das Unidades
de Saude Familiar (USF) e das Unidades de Cuidados de Saude Personalizados (UCSP), as
ECCI permitem configurar um conjunto de respostas com grande proximidade territorial e
com grande impacto em termos de cobertura populacional.

As ECCI sao a mais importante estrutura de resposta as necessidades dos utentes da RNCCI
que permanegam ou queiram regressar aos seus domicilios.

Os critérios de referenciagao para a ECCl referem-se essencialmente a pessoas ao longo do
ciclodevida que nao se possam deslocar de forma autonoma, em situacdo de dependéncia
funcional, transitéria ou prolongada, com critérios de fragilidade, com incapacidade grave,
com forte impacte psicossocial, com doenca severa em fase avangada ou terminal e que
reunam condi¢des no domicilio para lhes serem prestados os cuidados continuados
integrados de que necessitam, e que requeiram:

a) prestacao de cuidados de saude com frequéncia superior a uma vez por dia, ou,
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prestacdo de cuidados de saude superior a 1h e 30 minutos por dia, no minimo trés dias por
semana;

b) cuidados além do horario normal de funcionamento da equipa de saude familiar,
incluindo fins de semana e feriados;

c) complexidade de cuidados que requeiram um grau de diferenciagdo, ao nivel da
reabilitacao;

d) necessidades de suporte e capacitagao ao cuidador familiar/ informal;

Sao considerados critérios de exclusao:

a) inexisténcia de cuidador no caso de pessoas com elevado grau de dependéncia;
b) pessoa com episddio de doenga aguda que necessita de hospitalizacao;

c) pessoa com necessidade exclusiva de apoio social.

A equipa de cuidados continuados integrados assegura, designadamente:

a) cuidados domiciliarios de natureza preventiva, curativa, reabilitadora e agdes paliativas,
devendo as visitas ser programadas e regulares e ter por base as necessidades clinicas
detetadas pela equipa;

b) apoio psicossocial e ocupacional envolvendo os familiares e outros prestadores de
cuidados;

c¢) educagao para a saude aos utentes, familiares e cuidadores;

d) apoio na satisfagao das necessidades basicas;

e) apoio no desempenho das atividades da vida diaria;

f) apoio nas atividades instrumentais da vida diaria;

g) coordenagao e gestao de casos com outros recursos de saude e sociais;

h) envolvimento, ensino e treino dos familiares ou dos cuidadores informais;

i) promogado de um ambiente seguro, confortavel, humanizado e promotor de autonomia;

j) personalizacéo dos cuidados prestados mediante a identificagdo de um profissional,
preferencialmente, enfermeiro, designado “Gestor de Caso”, responsavel direto pelo
acompanhamento do processo individual e garante da comunicacdo com os demais
intervenientes na prestacao de cuidados;

l) produgao e tratamento de informagao nos suportes de registo preconizados no ambito
dos Cuidados de Saude Primarios (CSP) e da RNCCI.

As ECCI devem dispor de espago fisico préprio, integrado nas instalagées da Unidade de
Cuidados na Comunidade, com o respetivo equipamento informatico. Deve ser
disponibilizada adequada capacidade de mobilidade, e de comunicagao. Para além destes
é também indispensavel que a equipa disponha de material necessario a prestagao de
cuidados.
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As ECCI funcionam sete dias/semana, das 8:00 as 20:00, em presenca fisica, e das 20 as 08
horas num regime que permita o atendimento, avaliagdo e encaminhamento dos Utentes.

O modelo de organizagao de cuidados das ECCI insere-se numa légica de prestagao de
cuidados de saude continuos, orientados para o utente/familia/cuidador em articulagao
permanente com outros profissionais/equipas de saude e parceiros da comunidade. Este
modelo requer uma abordagem de equipa multidisciplinar com a designagao de um gestor
de caso.

A uniformizacao de procedimentos tem como objetivo orientar as praticas de acao e
registos destas equipas bem como, facilitar o processo de monitorizagao, analise e
avaliagao do desempenho assistencial desenvolvido.

Cada ECCl deve criar um Processo Individual de Cuidados para cada utente, de acordo com
a Diretiva Técnica n. 5/UMCCI/2008 de 7 de janeiro (Unidade de Missdo para os Cuidados
Continuados Integrados, 2008), o qual deve conter o Plano Individual de Intervengao
multidisciplinar (PII).

De acordo com Filipe (2015) a gestdao de caso é um processo de gestao de cuidados que
pretende evitar a fragmentacdo de cuidados e disponibilizar um servigo direcionado e
coerente. O processo da gestao de cuidados, assente na figura do gestor de caso, passa
essencialmente pelo estabelecimento de prioridades e execugao de cuidados de uma
forma objetiva e sistematizada. O gestor de caso é o elemento que lidera o processo de
tomada de decisdes, no entanto, todas as resolu¢des devem ser tomadas no contexto de
uma interagao com a familia ao longo de todo o processo terapéutico, bem como, com o
envolvimento de outros membros da equipa.

A gestao de caso pode ser desempenhada por qualquer elemento da equipa, com
capacidades técnico-cientificas e relacionais, sendo que o importante é que o gestor de
caso seja um profissional adequado a problematica que predomina em cada situagao de
cada utente/familia. No entanto, e atendendo a que na maioria das vezes a maior
necessidade de cuidados de saude a utentes na ECCl sao cuidados de enfermagem, cabera
ao enfermeiro, na maioria das situagdes, assumir este papel.

Um gestor de caso deve constituir-se como um lider efetivo na gestdao dos cuidados,
assumindo-se como moderador das dinamicas de grupo. Embora o gestor de caso seja a
pedra basilar de uma equipa terapéutica, nem todas as atividades devem recair sobre o
mesmo, devendo sim assegurar-se de que todos os procedimentos necessarios sao
efetuados de forma correta e adequada.

O papel do gestor de caso incide essencialmente em:
a) organizar/programar a visitacao domicilidria da equipa multidisciplinar da ECCI;
b) promover as reunides da equipa multidisciplinar para elaboragao do PlI;

c) assegurar que todas as atualizagdes dos diagndsticos e intervengdes nos sstemas de
informacao, incluindo GestcareCCl, sao efetuadas;

d) participar nas reuniées multidisciplinares, intra ou extra equipa, de discussao dos casos;
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e) orientar o utente e familia sobre o funcionamento da ECCI e negociar os objetivos do
processo de cuidados;

f) fazer o acompanhamento de todo o processo de cuidados do utente, durante o periodo
de permanéncia na ECCI;

g) garantir uma articulagcdo efetiva com a Equipa de Sadde Familiar, promovendo a
continuidade do apoio por parte desta equipa;

h) gerir com eficiéncia o tempo de permanéncia do utente na ECCI;
i) assegurar que é feita a articulagao com outros recursos da comunidade.

O modelo de gestao de caso € um processo sistematico de assisténcia ao utente/familia a
partir de um trabalho interdisciplinar, com vista a responder em momento oportuno, com
qualidade, as necessidades e potencialidades do individuo, de modo a garantir a eficacia e
eficiéncia na prestacdo de cuidados. Iniciado na admissao do utente, inclui avaliagao,
implementacao de planos de cuidados, coordenacao e monitorizacao das opgdes de
servicos, para que sejam alcangadas as respostas as necessidades de saude individuais do
utente, através da comunicagao entre os profissionais envolvidos na assisténcia e os
recursos existentes dentro e fora da instituicdo de saude.

O envolvimento da comunidade e o incentivo a participagao de redes de apoio social locais
sao de extrema importancia, permitindo reforcar a responsabilidade partilhada,
rentabilizar os recursos existentes e possibilitar intervencdes de proximidade ao cidadao.

Estdo previstas parcerias, protocolos ou acordos de colaboragao entre o Agrupamento de
Centros de Saude (ACeS) e estruturas da comunidade local (Autarquias Locais, Instituicao
Privada de Solidariedade Social (IPSS), Associacdes de Voluntariado e outras).

Nos locais onde existam equipas de servico de apoio domiciliario (SAD), (cuidados de
higiene, alimentacgao, higienizagao da habitagao e tratamento de roupas, entre outros),
estas devem ser consideradas como parceiras privilegiadas para o desenvolvimento dos
cuidados a prestar. No sentido de criar sinergias e rentabilizar recursos, preconiza-se uma
articulacao estreita entre estas entidades e o respetivo Gestor de Caso.

Para a gestdao do desempenho, as unidades e equipas da RNCCI estdo sujeitas a um
processo periédico de avaliagao que integra a autoavaliagao anual e a avaliagdo externa,
dainiciativa da coordenacao regional e local.

Neste ambito, as ECCI devem elaborar o seu Relatério de Atividades e apés validagao pelo
Diretor Executivo e Conselho Clinico da Saude, o mesmo deve ser remetido para
Administracao Regional de Saude/ Equipa de Coordenacao Regional.

O acompanhamento destas equipas prestadoras de Cuidados Continuados Integrados
deve, de forma analoga ao que sucede com outras Unidades de Internamento da RNCCI, ser
alvo de uma avaliacdo continua com o objetivo de recolher e sistematizar informacgao
acerca do funcionamento, processos e qualidade dos cuidados, através da implementacgao
de uma Grelha de Acompanhamento da ECCI. Ou seja, para além das reunides de
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acompanhamento efetuadas pela Equipa de Coordenacado Local (ECL) a estas equipas
devera também ser aplicada trimestralmente pela ECL a referida grelha.

Os Indicadores das ECCl devem contemplar:

8.1.1. INDICADORES DE ESTRUTURA

a) Grau de cumprimento da estrutura de RH adequado na ECCI;
b) Grau de cumprimento da organizagao do PICC;

c) Grau de cumprimento da entrega do Guia de Acolhimento na admissao a ECCI ao
utente/familiares.

8.1.2. INDICADORES DE PROCESSO

a) Percentagem de utentes admitidos com PIlI elaborado por, pelo menos, 3 perfis
profissionais diferentes;

b) Percentagem de PIl elaborados e reavaliados periodicamente quanto ao grau de
cumprimento dos objetivos terapéuticos;

c) Percentagem de utentes saidos com notas de alta;

d) Grau de participagao dos utentes/familiares no Pll na admissao e revisdes periddicas.

8.1.3. INDICADORES DE RESULTADOS

a) Taxa de incidéncia de ulceras de pressao nos utentes assistidos durante o
“internamento” na ECCI;

b) Taxa de prevaléncia de Ulceras de pressdao nos utentes assistidos durante o
“internamento” na ECCI;

c) Taxa de incidéncia de quedas com sequelas durante o “internamento” na ECCI;

d) percentagem de utentes com agudizagdes registadas ao longo do “internamento” na
ECCI;
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e) Percentagem de altas por cumprimento dos objetivos terapéuticos;

f) Percentagem de utentes com redugao do seu grau de incapacidade durante o
“internamento” na ECCI;

g) Percentagem de utentes/familiares satisfeitos ou muito satisfeitos no momento da alta;

h) Percentagem de utentes/familiares capacitados.

8.2. DESENVOLVIMENTO DA EXPERIENCIA PILOTO

De acordo com os indicadores de 2016, as ECCl eram a resposta da RNCCI com maior
numero de pessoas admitidas e com alta, apesar da sua taxa de ocupagao rondar apenas
0s 70% (média nacional). Adicionalmente e de acordo com uma investigagao, desenvolvida
no ambito de uma tese de doutoramento (Filipe, 2015), os cuidados prestados por estas
equipas custavam 17,9€/dia/doente, muito inferior ao custo de qualquer outra resposta da
RNCCI.

Com o pressuposto que as ECCI existentes, com todos os seus diferentes modelos de
funcionamento nao constituiam uma resposta consistente foi proposta uma experiéncia-
piloto, devidamente monitorizada, de forma a tornar manifestas as mais-valias da
existéncia destas equipas, quando devidamente constituidas e equipadas, para os doentes,
as suas familias e também para o sistema.

Com esse objetivo foi escolhida a ECCI do concelho de Evora, na regido do Alentejo. Esta
Equipa de Cuidados Continuados Integrados (ECCI24) € uma equipa de prestacao de
cuidados, da RNCCI, enquadrada nos cuidados de saude primarios do ACeS Alentejo
Central.

Assume-se como uma experiéncia piloto a nivel nacional, em articulagao estreita com as
equipas de Saude Familiar (ESF), com a rede de suporte social e com os cuidadores
informais, promovendo assim a continuidade e maior proximidade dos cuidados. A carta
de compromisso assinada a 15 dezembro 2016 marca o seu inicio de funcionamento.

Para o inicio de atividade da ECCI24 foi necessario estabelecer a estrutura da prépria
equipa, uma vez que no modelo habitual este se suporta essencialmente em trés ou quatro
perfis e na maioria sem afetagao completa do seu tempo. Assim neste modelo alargaram-
se estas premissas e consequentemente o perfil e o nimero de profissionais, como
podemos observar na figura 1.

Comparativamente com a forma habitual da estrutura das ECCIl, também o aspeto
organizativo foi alterado tendo sido o primeiro trimestre de funcionamento essencialmente
para construcdo da equipa, formagdo, analise de legislagdo e orientagdes técnicas,
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producdo de documentos, reunides de divulgacdo da resposta e definicdo de normas e
orientagdes estruturais para o funcionamento.

A prestagao de cuidados cobre as 24h do dia, todos os dias do ano, sendo assegurada de
forma presencial no horario: das 08h00 as 20h00 de segunda a sexta-feira e das 08h00 as

Categoria N. Profissionais Horas
Assistente Operacional 2 35
Assistente Social 1 21
Enfermeiros 6 35
Fisioterapeuta 1 35
Médico (M Geral e Familiar) 35 *
Nutricionista 1 10
Psic6loga 1 21
Terapeuta da Fala 1 28
Terapeuta Ocupacional 1 35

Figural

Numero de Profissionais e categoria profissional

*as horas dos Médicos de Familia encontram-se associadas ao horario de visitas domicilidrias necessarias e
que constam do seu préprio horario nas Unidades de Salide Familiares. Fonte: Unidade de Missao para os
Cuidados Continuados Integrados (2008)

15h00 aos sabados, domingos e feriados. No restante horario funciona em regime de
prevencao por atendimento telefénico, assegurado pela equipa de Enfermagem.

A definicao de um Plano Individual de Intervencao (baseado nos problemas e expetativas
do utente e cuidador, os objetivos identificados pela equipa referenciadora e o resultado
da avaliagao dos diferentes perfis profissionais da equipa), o planeamento das
intervengdes, a definicdo de objetivos e metas a atingir durante o internamento e o
planeamento de alta é monitorizado periodicamente nas reunides semanais (quarta-feira)
de PIl com todos os técnicos, cabendo aos gestores de cada caso a comunicagao entre o
utente/familia e a equipa de sadde familiar.

A formacdo interna também ¢é vista como um aspeto fundamental e assim, ao final da
manha de todas as sextas-feiras, realizam-se sessoes de formagao alternadamente com as
reunioes de equipa.

A definicao de indicadores foi essencial para a avaliacdo desta experiéncia. Assim foram
determinados:

a) a taxa de ocupacao da ECCl, numero de admissdes e de altas;
b) nimero médio de visitas ao utente no seu domicilio, por més;
¢) utentes admitidos por perfil de Reabilitagao, Manutencao e Paliativo;

d) utentes com alta por objetivos atingidos, com alta por agudizagao e mortalidade por
perfil de utente;

e) taxa de incidéncia e de prevaléncia de Ulceras de pressao;
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f) taxa de incidéncia de quedas e sequelas;
g) percentagem de utentes com melhoria na funcionalidade;
h) percentagem de Utentes com controlo da dor.

Em dois anos de atividade (2017-2018) foi desenvolvido o Banco de Produtos de Apoio que
serviu 276 utentes e deu-se continuidade ao projeto de apoio aos cuidadores informais do
concelho de Evora, Cantinho do Cuidador, com auxilio individual a mais de 160 cuidadores
e realizagao de 70 sessdes tematicas com cerca de 1500 presencas.

A articulagao com os profissionais das dezanove equipas dos Servigos de Apoio Domiciliario
teve como objetivo melhorar a qualidade da resposta domicilidria prestada aos utentes e
seus cuidadores. Foram realizados encontros para divulgacdo da equipa e modelo de
funcionamento, bem como, averiguar as técnicas sobre as suas necessidades formativas
como estratégia de aproximagao, de forma a capacitar os prestadores de cuidados das
instituicdes e aproximar estes profissionais dos técnicos da ECCI24, facilitando o trabalho
de proximidade e parceria que se pretende realizar em casa dos utentes que beneficiam de
cuidados de ambas as equipas. Daqui resultou o programa em curso de capacitacao de
ajudantes de SAD do concelho de Evora que teve até agora 12 sessbes com 176
participantes.

A criagao da Bolsa de Voluntariado em cuidados continuados assenta na necessidade de
completar a resposta de sadude com servigos domiciliarios de qualidade, adequados as
necessidades de uma populagao assistida (utente e cuidador). Assim, foi celebrado um
protocolo com a Fundagao Eugénio de Almeida para a criagdo desta bolsa de voluntarios
em Cuidados Continuados Integrados (CCl) que permite apoiar os cuidadores informais dos
utentes acompanhados por esta equipa de saude, devolvendo-lhes tempo de qualidade
para si proprios.

Foi estabelecido um protocolo de assessoria com o Servico de Fisiatria da Unidade Local de
Saude do Norte Alentejano com o objetivo de dar apoio técnico aos profissionais de
reabilitacdo da ECCI, tendo-se realizado 12 sessOes por teleconferéncia, que abrangeram
29 utentes.

O nudmero significativo de utentes com problemas de memoria e dificuldades no
acompanhamento, e a consequente necessidade de encontrar respostas de intervengao
adequadas, levou a equipa a procurar apoio do Departamento de Psiquiatria e Saude
Mental do Hospital do Espirito Santo de Evora, de forma a promover a assessoria de
psiquiatria aos utentes com comprometimento das fungdes cognitivas. Esta assessoria €
prestada por dois médicos assistentes de Psiquiatria, com afetacdo de 2 horas semanais,
para avaliagao, acompanhamento clinico e participacdao em reunides de discussao de caso
e definicdo de Plano Individual de Intervencdo a utentes, com comprometimento das
fungdes cognitivas, acompanhados pela ECCI24. Estes médicos colaboram ainda na
formacao aos técnicos da equipa, bem como em atividades de capacitagao aos cuidadores
formais e informais.

A analise de custos contemplou os recursos humanos, o material de consumo clinico e de
armazém, os consumos relacionados com as viaturas, verificando-se que em 2018 o
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internamento na ECCI24 é de 48€ diarios por utente (com uma demora média de
internamento de 53 dias).

A qualidade e melhoria continua dos cuidados incidiu essencialmente na discussao
conjunta, revisao de documentos e dos processos internos, partilha de formacgao realizada,
realizacao de formacado interna e participacao em agdes externas. A utilizagdo de novos
recursos tecnologicos para reduzir o erro na prestagao e simultaneamente agilizar os
processos relativos aos multiplos sistemas de registos diariamente utilizados, foram
também vertentes consideradas.

A avaliagao da satisfacao da Equipa, dos Cuidadores e Utentes foi feita através de
questionarios que ainda se encontram em fase de analise.

8.3. AEVOLUCAO

Ap6ds estes dois anos o funcionamento deste projeto piloto pode considerar-se uma aposta
ganha, uma vez que o modelo assenta na “prestacéo de um servigo sério, de qualidade e
tecnicamente competente sem esquecer a componente relacional e da empatia. A forma de
olhar o utente e seu contexto como um todo, colocando-o no centro, partindo da identificagcéo
dos seus (e dos seus cuidadores) problemas e expetativas para a identificagdo dos objetivos,
metas e intervengoes, sGo um esforco didrio e coletivo para este conjunto de profissionais, que
pretende de uma forma inovadora e numa abordagem integrada, obter ganhos em saude e
qualidade de vida, a baixo custo (se comparado com as outras respostas de saude existentes).
E nesta ldgica de trabalho em rede, envolvendo o utente, a familia, a comunidade, otimizam-
se recursos e obtém-se reconhecimento do valor acrescido que representam no concelho.

Na comunidade também é necessario que se requalifiquem as respostas sociais e de saude. A
requalificagdo dos servicos de apoio domiciliario ja falada e a urgente criagGo de respostas
adequadas para pessoas com deméncia, serGo estruturantes para garantir a alta com
suporte adequado” - in Relatorio da ECCI24 em 2018.

Ha, no entanto, aspetos a salientar, nomeadamente os que concernem a consolidagao da
equipa e a replicacdo do modelo noutros contextos geodemograficos.

Os vinculos laborais de profissionais com contratagao precaria, a dificuldade de existéncia
de alguns perfis profissionais face ao modelo habitual utilizado nas organizagdes e a pouca
flexibilidade na estrutura das instituicdes publicas, faz com que seja dificil a solidificacdo
desta experiéncia. Também a utilizacdo desta nova forma de organizacdo, com as
necessarias adaptacoes a diferentes realidades, se encontra tolhido pelos pressupostos
atras descritos.

As dificuldades inerentes a aquisi¢cao de alguns meios, equipamento vario (viaturas,
hardware, software), a inexisténcia de interoperabilidade dos varios sistemas de registo
base utilizados na saude, sdo alguns dos aspetos que urge ultrapassar.
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O estabelecimento de parcerias e a continuidade no trabalho com as estruturas e servigos
da comunidade e representativos dos Utentes é o garante de prossecucao deste modelo de
funcionamento.

Relativamente a analise dos custos diarios por utente e uma vez que houve um aumento
significativo entre o primeiro e este segundo ano de funcionamento (25€ para 48€), importa
refletir sobre esta diferenca. As ECCI acolhem a prestagao de cuidados a utentes com
variados perfis que poderemos agrupar e associa-los as varias tipologias de internamento
na RNCCI. Assim e de forma a tornar mais rigoroso este calculo, futuramente, a analise
comparativa devera ser feita com base na natureza do perfil de necessidades do utente
internado (convalescenca, paliativos, reabilitagdo e manutencdo) em ECCI e o custo da
diaria, associado a tipologia de internamento (convalescenga, paliativos, reabilitagao e
manutenc¢ao). S6 assim poderemos tipificar e concluir o real valor das diarias e concluir se
para além do conforto associado a prestacao de cuidados ao utente na sua casa, o custo
destes cuidados é efetivamente menos oneroso se prestado neste ambiente.

Ao permitir-se este caminho ha uma evidéncia clara na aposta de proporcionar aos utentes
a permanéncia no seu domicilio, criando sinergias e aproveitando-as, pois, cada pessoa
tem uma cama: a sua.
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9. PROPOSTA DE CRIACAO DE UMA UNIDADE DE DIAE
PROMOCAO DE AUTONOMIA EM REGIME EXPERIMENTAL

Manuel Lopes

9.1. INTRODUCAO

Apesar de previstas desde 2006, ndo se concretizou até agora a abertura de nenhuma
Unidade de Dia e Promogao de Autonomia (UPDA). Esta resposta, enquadra-se no grupo
das respostas de proximidade da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados
(RNCCI) e, a par com as Equipas de Cuidados Continuados Integrados, pode assumir-se
como fundamental na resposta as necessidades de pessoas que, apesar da sua
dependéncia, ainda reinem condi¢des para permanecer nos seus domicilios. Considera-se
que tal solucao pode ser particularmente util em centros urbanos, locais onde a densidade
demografica numa area geograficamente pouco extensa facilitara as necessarias
deslocagdes para este tipo de resposta.

O Decreto-Lein. 101 (2006), alterado e republicado pelo Decreto-Lein. 136/2015 de 28 julho,
prevé a existéncia de unidades de ambulatério, designadamente as Unidades de Dia e
Promocao de Autonomia, sendo que estas devem articular-se com unidades da Rede ou
com respostas sociais ja existentes.

Assim, importa caracterizar esta tipologia de resposta da RNCCI.

As UDPA definem-se como unidades para a prestagao de cuidados integrados de suporte,
de promogao de autonomia e apoio social, em regime ambulatério, a pessoas com
diferentes niveis de dependéncia que nao relunam condi¢des para serem cuidadas no
domicilio, por razées que tenham a ver, entre outras, com auséncia do cuidador durante o
dia ou sobrecarga do mesmo, independentemente da sua idade. Destinam-se ainda a
pessoas com deméncia devendo para o efeito ser alocado, no minimo, até um terco da
respetiva lotagao a pessoas com esta situagao de saude.

Os seus objetivos gerais sao:
a) contribuir para a prevencao ou melhoria da situacdo de dependéncia;
b) promover a reabilitacao e a inclusao dos utentes potenciando condigdes de autonomia;

c) contribuir para a melhoria ou manutengdo das capacidades cognitivas, motoras e
sensoriais;

d) contribuir para a preservagao do equilibrio pessoal e familiar;

e) permitir as pessoas permanecer no seu meio habitual de vida, evitando a
institucionalizacao.

114



A UDPA pode também assegurar a formagao e o treino dos familiares ou cuidadores
informais, com vista a continuidade e manutengao dos cuidados aos utentes no seu
contexto familiar. Todavia, como servicos essenciais, na area de cuidados de saude,
providencia:

a) acesso a cuidados médicos (em articulagao com as Unidades Funcionais do ACES);
b) cuidados de enfermagem;

c) atividades de manutencao, de estimulacgao e de reabilitacao;

d) treino de atividade de vida diaria;

e) apoio psicologico.

Por sua vez, na area de cuidados de apoio social, presta:

a) apoio social;

b) animacgao sociocultural;

c) alimentagao;

d) higiene pessoal, quando necessario.

Para esta tipologia de resposta os utentes sao referenciados pelas Equipas de Gestao de
Altas (EGA) dos Hospitais ou pelos Centros de Saude para a Equipa Coordenadora Local
(ECL) da respetiva area de domicilio, que verifica o cumprimento dos critérios de admissao
estipulados e que determina a admissao dos utentes na Unidade de Dia e Promogao de
Autonomia.

Sao critérios de admissao nas UDPA:

a) situagdes de dependéncia que requeiram cuidados diferenciados que nao necessitam
ser prestados em regime de internamento, nem possam ser assegurados no domicilio;

b) necessidade de cuidados de saude diarios em particular nas vertentes reeducativa e de
reabilitacao;

c) necessidade de apoio que privilegie a abordagem psicossocial e ocupacional.
Sao critérios de exclusado todas as pessoas que apresentem as seguintes condigdes:
a) episédio de doenga em fase aguda;

b) necessidade exclusiva de cuidados de enfermagem;

c) necessidade exclusiva de cuidados de fisioterapia;

d) necessidade exclusiva de cuidados de apoio social;

e) necessidade exclusiva cuidados paliativos;

f) doente infetado cujo regime terapéutico inclua medicamentos de uso exclusivo
hospitalar.
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A permanéncia dos utentes nas UDPA é determinada em fungao das necessidades e dos
objetivos terapéuticos previstos no Plano Individual de Intervencao, perspetivando-se que,
de forma a garantir a rotatividade de utentes na Unidade, o periodo da sua permanéncia
nao ultrapasse os 120 dias, mantendo reavaliacbes mensais, sendo a frequéncia dos
mesmos determinada de acordo com as necessidades (ex. diario/3xsemana/2xsemana).

Relativamente aos recursos necessarios ao funcionamento das UDPA, bem como aos
requisitos relativos as instalagdes, estes sao os previstos na Portaria n. 174/2014 de 10
setembro, alterada pela Portaria n. 50/2017 de 2 de fevereiro.

Finalmente e o que concerne ao modelo de financiamento, o Ministério da Saude definiu e
fez publicar em Diario da Republica os encargos por si assumidos com cuidados de saude
no valor de 9,64 €/utente/dia. Falta ainda definir e fazer publicar os encargos com cuidados
de apoio social que serdo assumidos pela Seguranga Social.

Propds-se que aimplementagao das UDPA fosse:

a) faseada, admitindo-se que numa primeira fase deverdao ocorrer apenas experiéncias-
piloto numa grande cidade;

b) iniciada com Entidades que ja integrem a RNCCI, que demonstrem ter interesse,
condicdes de espaco fisico e equipamento.

¢) por outro lado, para a plena implementacao de UDPA é ainda necessario:

d) elaborar/publicar o Despacho Normativo que determine o modelo de calculo de
comparticipagao da SS;

e) elaborar as minutas de Acordos;

f) elaborar e aprovar o Plano de Implementacgao de UDPA,

g) elaborar/aprovar Minuta de Termo de Aceitagao;

h) elaborar/aprovar Minuta de Contrato de Prestacao de Cuidados;

i) adaptar/incluir especificidades da UDPA no Sistema de Informacgao da Rede.

9.2. PROPOSTA

Face ao exposto, entendemos que seria adequado iniciar estas respostas através de uma
experiéncia-piloto, por exemplo, na cidade de Lisboa, onde, através de parcerias com a
Santa Casa da Misericérdia de Lisboa (SCML) e com a Camara Municipal de Lisboa (CML)
(instituicdbes que sempre manifestaram disponibilidade), se poderia fazer prova de
conceito, para depois ser alargado ao resto do pais.
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10. ESTRATEGIA NACIONAL PARA OS CUIDADOS AS
PESSOAS COM DEMENCIA

Antonio Leuschner

Em outubro de 2016, entendeu o Governo, através do Secretario de Estado Adjunto e da
Saude, reiterar o seu “firme empenho na construcao de uma estratégia que tenha como
pilar fundamental o percurso de cuidados a pessoa com deméncia, tendo em consideragao
as orientagdes dos organismos internacionais, as melhores praticas dos paises de
referéncia, os trabalhos levados a cabo pelos diversos grupos previamente criados para
este efeito e o previsto no Plano de Desenvolvimento da Rede Nacional de Cuidados
Continuados Integrados (RNCCI)” (Despacho n. 5.988, 2016).

Para tal, foi considerado “necessario definir um quadro de referéncia com base empirica,
consensualizada por peritos, que permita o desenho de politicas publicas na area das
deméncias”, assente no estabelecimento de um percurso de cuidados a prestar as pessoas
com deméncia, “tendo em consideragao as caracteristicas especificas do Servico Nacional
de Saude, o nosso sistema de protecao social e, bem assim, as caracteristicas peculiares do
nosso tecido social e solidario”.

O quadro de referéncia deveria permitir ainda definir os principios a que devem obedecer
tais cuidados, os critérios a utilizar na intervencao preventiva, as medidas a adotar
relativamente a detegao precoce e a facilitagao do acesso ao diagndéstico, nao sé médico,
mas global e 0o escalonamento das respostas terapéuticas nos diferentes niveis de cuidados
e das tipologias de servicos e seu enquadramento.

Esta decisdo - ao enquadrar tal tarefa na Coordenacdao da Rede Nacional de Cuidados
Continuados Integrados de Saude e Apoio Social, dentro do espirito da legislacdo que a
criou - teve como pressuposto fundamental a participagao das duas areas com maior
relevancia nestas matérias, a Sadde, por se tratar de garantir a resposta apropriada a um
leque diversificado de doencgas, e a Seguranca Social, porque essa resposta, uma vez
confirmado o diagndstico, afeta, ndo apenas as pessoas com a doenga, mas também as
suas familias e em particular os seus cuidadores, afetando ainda a comunidade em geral.

No seguimento dessa decisao foi constituido - no ambito da Coordenagao dos Cuidados
Continuados - um Grupo de Trabalho, de composi¢ao multidisciplinar e multissetorial, que
apresentou um documento intitulado “Bases para a definicao de Politicas Publicas na area
das Deméncias”, “objeto de consulta publica, amplamente participada, resultando o seu
documento final do acolhimento de muitos dos contributos recebidos por parte dos varios
profissionais, entidades e cidadaos, conferindo uma maior transparéncia e credibilizagao a

todo processo” (Despacho n. 17,2016).

Tal documento, considerando a evidéncia disponivel e a diversidade de instituices de
saude e sociais envolvidas, apontou para uma estratégia que enquadre os cuidados a
prestar as pessoas com deméncia - independentemente do tipo e respetivo estadio -
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incluindo aquelas que residam em institui¢des, bem como as suas familias e cuidadores
informais, visando a promogao de uma melhor qualidade de vida e o estabelecimento dos
principios gerais a que deve obedecer a definicdo do percurso de cuidados, considerado
pilar fundamental da estratégia.

Sendo certo que o principal risco para o desenvolvimento de deméncia é a idade, o
envelhecimento da populagao portuguesa implicara, muito provavelmente, a par com uma
maior prevaléncia de multimorbilidade, um nUmero crescente de pessoas com deméncia,
atualmente estimado em mais de 150.000, das quais um pequeno nimero com menos de
65 anos.

Sem esquecer as medidas gerais de promocao da saude e de prevenc¢ao das doengas ao
longo da vida, havera que garantir as melhores condi¢des de acesso aos servigos de saude,
numa base de proximidade, acessibilidade, equidade, integracao e continuidade, dentro
dos condicionalismos impostos pela necessaria sustentabilidade, sendo objetivo
fundamental um diagnoéstico atempado e um adequado acompanhamento.

Como referido, o impacto das deméncias repercute-se nao apenas nas pessoas afetadas,
mas também nas suas familias e na comunidade em geral, nomeadamente pela crescente
carga socioecon6mica associada. Importa desenhar um modelo de prestacao de cuidados
que tenha em conta as necessidades de cuidados, nas diferentes fases da(s) doenca(s):
desde aidentificagao precoce, até as situagdes que tenham ja um percurso evolutivo, mais
ou menos longo, carecendo de planos de cuidados especificos.

Sera relevante, pois, definir os principios gerais de desenho do percurso de cuidados,
salvaguardando a entrada em qualquer ponto do percurso evolutivo da doenga, com
énfase nos cuidados no domicilio e adiando, tanto quanto possivel, a institucionalizagao
de longo prazo, potenciadora de dependéncia.

Mais do que ‘criar’ uma nova rede especializada, havera que proporcionar as condi¢des que
otimizem a utilizacao dos recursos disponiveis, garantindo a sua articulagao e, sempre que
possivel, integrando-os em canais facilitadores do acesso aos cuidados necessarios.

A coordenacao/facilitagcao devera ser mais funcional do que organica, através de
interlocutores designados em cada um dos segmentos da rede - cuidados sociais ou
cuidados de saude, primarios, hospitalares e continuados, do setor publico, social ou
privado - que se articularao, por sua vez, com quem venha a assumir a responsabilidade
pela coordenagao de cuidados, nos termos devidamente definidos.

Esta necessidade de coordenacgao é tanto maior quanto se trata de situagdes que afetam
pessoas de mais idade, com necessidades complexas a nivel biolégico, psicologico e social,
em resultado de frequentes comorbilidades, como ja referido. E crucial que os cuidados
sejam centrados na pessoa, o que reforca o papel da unidade de salude de maior
proximidade, previsivelmente da rede de cuidados de saude primarios, bem como a
articulagao entre os servigos de saude, da seguranga social e, eventualmente, das préprias
autarquias.

O desenho dos percursos a percorrer pelas pessoas com deméncia, ou com défice cognitivo
em investigacdo, deve assim garantir a necessaria flexibilidade para assegurar um
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ajustamento temporal as necessidades de cada pessoa e da sua familia. Realce-se que,
nesta fase, foi opcao ndo incluir as questdes relacionadas com o défice cognitivo ligeiro,
sem critérios de deméncia, ressalvando-se, no entanto, a sua importancia e a necessidade
de discussao ulterior.

Foi neste contexto que surgiu a decisdo - ajustada por razdes de prioridade - de promover
desde ja uma Estratégia de uma das Politicas Publicas nucleares, a Saude, ainda que com
o comprometimento dos Cuidados Continuados Integrados (de Saude e Apoio Social, frise-
se) e com ainclusdo no processo de outras entidades igualmente relevantes, desde o setor
social as autarquias, passando pelas associacdes profissionais com papel mais
significativo, ao integrarem o 6rgao de Coordenacao Nacional da Estratégia da Sadde para
as Deméncias.

Outraopgao clarafoiade, atentas adiversidade e as assimetrias regionais, atribuir a 6rgaos
de ambito regional a responsabilidade pela elaboragao dos respetivos planos, coerentes
com a estratégia aprovada, contemplando como eixos fundamentais: a melhoria da
qualidade de vida das pessoas com deméncia e dos seus cuidadores; a investigacao
pertinente na area; e os direitos das pessoas em situacao de incapacidade, incluindo os
respeitantes aos cuidados e as intervengoes. Estes planos engobam ainda a formagao no
ambito da saude para os utentes, cuidadores e profissionais de saude e preveem
mecanismos para a monitorizagao e avaliagao continuas, através de instancias adequadas,
dispondo dos meios necessarios, a criar ou adaptar para o efeito.

Clarificada a estrutura e a funcdo de cada nivel, pretendeu-se que, tdo cedo quanto
possivel, se criem condi¢cdes que permitam uma efetiva coordenacdo das respostas
instaladas no terreno, para garantia - para além do acesso aos cuidados de saude que
facilitem o diagndstico atempado e a devida orientacao das situagdes identificadas - de um
correto acompanhamento, continuado e integrado, quer no sistema de saude, quer no
setor social, publico, solidario ou privado.

Sé dessa forma podera salvaguardar-se a qualidade de vida das pessoas com deméncia,
das suas familias e cuidadores, como também a minimizagao dos custos sociais associados
aos cuidados a estas pessoas, sem hiatos, duplicacdes e desperdicios, geradores de
ineficiéncias com custos incalculaveis.

Esbocado o modelo de organizacdo das respostas de saude, urge desenvolvé-las, regiao
por regidao, devidamente articuladas e desejavelmente integradas com as respostas sociais,
centradas nas pessoas, fazendo jus aos principios que presidiram a criagcao dos Cuidados
Continuados (Integrados de Saude e Apoio Social, recorde-se) em 2006, com a necessaria
adaptacao as carateristicas especificas dos diferentes tipos de deméncia e os variaveis
estadios de evolugao das situagdes clinicas.
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11. ESTATUTO DO CUIDADOR INFORMAL EM PORTUGAL
UM PERCURSO EM EVOLUCAO

César Fonseca, Carla Pereira, Lara Pinho

11.1. ENQUADRAMENTO

Celebramos a longevidade e o envelhecimento populacional, indiscutivelmente como a
maior conquista do século XX. No mundo, a expectativa de vida ao nascer aumentou mais
de 30 anos no ultimo século. Esses anos adicionais devem ser agora traduzidos em
oportunidades para o século XXI (International Longevity Centres Brazil,2013). Todavia, tal
transicao demografica impde uma transicao epidemiolégica que nos confronta com
desafios que exigem respostas inovadoras e/ou que reconfigurem papéis tradicionais.
Assim, e apesar de nao se poder associar envelhecimento a doenga, ocorre uma gradual
perda de funcionalidade e consequentemente, uma instalacdao de progressivos niveis de
dependéncia, principalmente nas pessoas com cancro (Fonseca & Rebelo, 2010; Pereira,
Fonseca, Escoval, & Lopes, 2011).

A dinamica da vida moderna, associada a alta incidéncia de doengas cronico-
degenerativas, como a hipertensao arterial, a diabetes mellitus, as cardiopatias e as
doencas neurolégicas, contribuiu para o aparecimento de uma nova funcao, a do cuidador
informal (Pereira et al., 2011; Gautério et al., 2015).

A percecao de qualidade de vida dos cuidadores é frequentemente descrita como menor
comparativamente com a populagdao em geral, sendo associada a um maior risco de
pobreza, isolamento, problemas de saude fisicos e mentais e, dificuldades significativas em
permanecerem no mercado de trabalho. Estes fatores podem comprometer a continuidade
da prestacao dos cuidados e o papel de cuidador, bem como a qualidade de vida da pessoa
que recebe os cuidados. Em ultima instancia, a sobrecarga objetiva e/ou subjetiva do
cuidador, a qual se inclui a escassez ou auséncia de recursos, podem conduzir a uma
institucionalizacao precoce (Gautério et al., 2015).

Os cuidadores informais (Cl) sdo um dos fatores de sustentabilidade dos sistemas sociais e
de saude. A continuagao do papel de cuidador é fundamental tendo em consideragao os
desafios no futuro demografico de Portugal e os custos associados aos cuidados
continuados. Numa sociedade cada vez mais envelhecida, é expetavel um rapido aumento
da proporc¢ao de cidadaos a alcancar uma idade com risco de desenvolver condi¢bes de
multimorbilidade que requerem todo o tipo de cuidados.

Além disso, a prépria continuacao dos cuidados informais é também reconhecida como
uma condicao preferencial para as pessoas que os recebem. A promogao de medidas de
apoio e suporte ao cuidado informal e de politicas orientadas para os cuidadores, é
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potenciadora de uma abordagem com multiplos beneficios para todos: a pessoa foco dos
cuidados, os cuidadores e os sistemas publicos (Fonseca & Rebelo, 2010; Gautério et al.,
2015).

Num dos ultimos documentos da Comissao Europeia, Work-life balance measures for
persons of working age with dependent relatives in Europe, € acentuada a importancia deste
equilibrio através de maior apoio ao cuidador, designadamente de beneficios em dinheiro,
medidas de conciliagdo com o emprego ou outro tipo de apoios, incluindo melhores
servigos domiciliarios (Bouget, Spasova, & Vanhercke, 2016).

Em Portugal, a orientagao das politicas de saude e sociais vao igualmente no sentido de
privilegiar a permanéncia da pessoa dependente no domicilio, através da criacao de
servicos de proximidade, da capacitagao das familias cuidadoras/cuidador informal, do seu
reconhecimento, acompanhamento e apoio, desencorajando a institucionalizacao. No
entanto, observa-se um atraso estrutural entre as politicas descritas e a realidade vivida
pelos cidadaos (Bouget et al., 2016).

Existem mais d e 100 milhées de cuidadores na Europa, sendo este niUmero largamente
subestimado, tendo em consideracao a falta de reconhecimento dos problemas dos
cuidadores: 80% dos cuidados prestados na Europa sdao prestados pelos conjuges,
familiares e amigos; 42% dos cuidadores nao trabalhadores estdao no ultimo quartil de
rendimento mais baixo; e o valor econémico do cuidado informal representa 50 a 90% dos
custos totais dos cuidados continuados nos estados membros da UE.

Os paises com uma rede de cuidados de longo prazo bem desenvolvidos, estima-se que o
numero de cuidadores informais é duas vezes maior do que a for¢a de cuidados formais.
Segundo o Questionario Europeu de Qualidade de Vida de Anderson , estima-se em 32
milhdes o nimero de pessoas que presta cuidados a um idoso ou familiar com deficiéncia.
No entanto, o numero total de pessoas que proporciona algum tipo de cuidado podera
ascender aos 125 milhdes em toda a Europa. O valor estimado anual dos servicos prestados
pelos cuidados dos familiares, apenas a idosos, calcula-se que ascenda a 375 bilides de
dolares. Além disso, cerca de 78% dos adultos que estao inseridos na comunidade que
continuam a precisar de cuidados (continuados), dependem dos amigos e da familia, sendo
estes a principal fonte de ajuda, constituindo-se a familia, como a base dos cuidados
continuados (Gomez, Ferrer, & Rigla, 2006).

De acordo com o relatério Caring and Post Caring in Europe (European Commission), estima-
se que: 9,6 milhdes de familias proporcionem 35h ou mais, por semana, de prestagao de
cuidados informais, verificando-se que, em determinados estados membros europeus, o
valor estimado na prestacao destes cuidados, ultrapasse o conjunto de todas as despesas
para com os cuidados formais. Em Inglaterra, este valor ultrapassa os fundos direcionados
para o conjunto dos servi¢os nacionais de satde de todo o Reino Unido (Elliott, 2016). Na
Irlanda, estima-se que os cuidadores informais contribuam com mais de 2,5 bilides de euros
anualmente, valor esse que seria gasto pelo préprio Estado se ndo fossem prestados os
cuidados pelos Cl (Ireland, 2010).

Intervir precocemente e promover o empowerment dos Cl pode representar quer beneficios
para 0s mesmos e para as pessoas cuidadas, como também para os sistemas sociais e de
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saude ao nivel da reducao de custos. A auséncia, contudo, de apoio e suporte torna os
cuidadores mais vulneraveis com multiplos efeitos nefastos individuais, familiares,
organizacionais, comunitarios, societais e econémicos (Souza et al., 2015).

A nivel fisico e psicolégico, os cuidadores informais experienciam mais stress, depressao,
ansiedade e problemas de saude fisicos, quando comparados com os nao cuidadores da
mesma idade (Souza et al., 2015). A exposicao prolongada a eventos desencadeadores de
stress no cuidar pode afetar a prépria saide mental do cuidador (Pereira & Soares, 2011),
comprometendo assim a qualidade dos cuidados, bem como a qualidade de vida quer dos
Cl, quer da pessoa que recebe os seus cuidados (Pereira & Soares, 2011). Os cuidadores
apresentam nao s6 uma pior saude, como enfrentam custos significativos, perda de
rendimentos e de tempo para lazer e rutura de relagdes. A nivel social, os Cl, em sequéncia
do seu papel, podem experienciar pobreza, isolamento, limitagao da participagao social e
atividades de lazer (Fagerstrom, Elmstahl, & Wranker, 2020). O estigma social parece
também contribuir para este isolamento (Zoladl et al., 2020). A nivel econémico e de acordo
com a ILC (2013), os cuidadores informais de pessoas idosas enfrentam problemas
financeiros.

Aliado a todos os fatores referidos e, em Ultima instancia, o comprometimento da sua
saude fisica e/ou mental dos Cl pode conduzir a institucionalizagao precoce contribuindo
para a sobrecarga dos sistemas sociais e de saude, estando mesmo descritos negligéncia e
maus tratos por parte de Cl sobrecarregados (Su & Chang, 2020; Moore, Croxton, & Sprague,
2020).

Em Portugal os estudos sdo difusos e pouco consentaneos, no entanto, (Observatério
Portugués dos Sistemas de Saude, 2015), estima-se que nos 3.869.188 agregados familiares
existentes no pais, havera 110.355 pessoas com défice de autocuidado nos domicilios,
sendo que, destas, 48.454 serdo pessoas acamadas. Nestas pessoas identificaram-se
problemas de autocuidado ao nivel das atividades: lavar-se, vestir-se, cuidados
relacionados com os processos de excrecao, cuidar de partes do corpo, comer e beber,
deslocar-se utilizando algum tipo de equipamento, andar, realizar a rotina diaria e mudar
a posicao basica do corpo. Salienta-se neste relatério que os cuidadores informais se
percecbem menos competentes no exercicio das fungdes relacionadas com o
posicionamento do doente e com a transferéncia. E, nestes casos, as pessoas ficam
circunscritas ao quarto vendo deteriorar-se a sua condicdo de saude, frequentemente, por
falta de suporte e assisténcia condignas, por falta de monitorizagdo, acompanhamento e
capacitagao do cuidador informal. Assim, estas pessoas em Portugal representarao cerca
de 53 160 episodios de internamentos e cerca de 129 508 episodios de recurso aos servicos
de urgéncia (Observatorio Portugués dos Sistemas de Saude, 2015).

Varias organizagoes [por exemplo: Organizacdo Mundial da Saude (OMS), Organizagao das
Nagdes Unidas (ONU), Comissao Europeia (CE)] tém aumentado as suas preocupacgdes
sobre o acompanhamento e a monitorizacdo dos cuidadores informais, decorrente do
aumento da esperanga média de vida e consequente maior necessidade de cuidados. O
aumento das pessoas com deficits funcionais e de doenga cronica exigem um continuum de
servigos e cuidados ao longo de todo o ciclo de vida (Organizagcdo Mundial da Saude, 2015),
com maior predominancia para os Cuidados de Longa Duragao (CLD) de base domiciliaria.
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Os sistemas de saude tém tido, em grande medida, o seu foco na cura, ndo estao
suficientemente orientados para proporcionar cuidados globais. Por outro lado, as redes
familiares vém-se tornando menores, complexas e geograficamente mais dispersas
necessitando de continua orientagdo e acompanhamento dos sistemas de saude e
protecao social (Kusi et al., 2020). Considera-se urgente desenvolver uma cultura de
cuidado que seja sustentavel, economicamente viavel, feita com compaixao e universal,
com a intervencao e capacitagao dos cuidadores informais.

Neste sentido, decorrente da proposta realizada no ambito do Plano de Desenvolvimento
da Rede Nacional de Cuidados Integrados Continuados 2016-2019, do XXI Governo de
Portugal, foi proposto o desenvolvimento do Estatuto do Cuidador Informal cujos objetivos
designados eram: melhorar o papel e a qualidade de vida dos cuidadores informais e
familiares; ajudar os cuidadores a combinar responsabilidades familiares com o trabalho
remunerado; melhorar o bem-estar fisico e mental dos cuidadores informais e familiares;
compensar e reconhecer os cuidadores informais e familiares (Figura 1).
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Fonte: (Plano de Desenvolvimento da Rede Nacional de Cuidados Integrados Continuados 2016-2019, do XXI Governo de
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11.2. CONCEITO E PRINCIiPIOS

Os cuidadores informais sao pessoas que cuidam de outras, numa situagao de doenga
crénica, deficiéncia e, ou dependéncial, parcial ou total, de forma transitédria ou definitiva,
ou noutra condigao de fragilidade e necessidade de cuidados, realizando-se este fora do
ambito profissional, ou formal. O cuidador informal principal é assim a pessoa, da rede
social do préprio, ndo remunerada, com relagdo significativa (familiar, parceiro (a),
amigo(a) e/ou vizinho(a)) que se assume como o principal responsavel pela organizagao,
assisténcia e/ou prestacao de cuidados (Carreira, 2018).

Os cuidadores informais executam predominantemente cuidados no domicilio do proprio
e uma ampla gama de tarefas (em exclusividade ou complementar aos prestadores de
cuidados formais), caracterizando-se: por nao serem profissionais treinados para prestar
cuidados (mas em alguns casos, podem beneficiar de treino especial); por ndo terem
contratos relativos aresponsabilidades de cuidados; por ndo serem pagos, embora possam
obter contribuicdes financeiras; por executarem uma ampla gama de atividades (também
realizado por prestadores de cuidados formais), incluindo apoio emocional e assisténcia;
por nao existir limites para o tempo gasto em cuidados.

Na sua maioria o cuidado desenvolve-se no ambito familiar, sendo o cuidador informal
principal a pessoa que assume a responsabilidade maioritaria do cuidado e que vivencia
um grau de envolvéncia maior que os restantes membros da familia, recaindo sobre ela a
maioria dos cuidados (Gemito, 2015). O termo informal, advém destes cuidadores, ao
contrario dos cuidadores formais, como os profissionais de salide, ndo serem remunerados
pelo seu trabalho e, na sua grande maioria, terem um percurso profissional que nao lhes
atribui competéncias no dominio do cuidar como tiveram os profissionais - cuidadores
formais (Gemito, 2015).

Os cuidadores podem ser descritos de maneiras distintas, consoante as caracteristicas da
pessoa que recebe os seus cuidados (ex. cuidadores de pessoas com Alzheimer, cuidadores
de pessoas com perturbacao bipolar), da relagao presente entre o cuidador e a pessoa que
recebe os seus cuidados (ex. pai cuidador, esposa cuidadora) e de acordo com as suas
préprias caracteristicas (género, idade, etnicidade) (Kebede et al., 2020).

Embora exista um debate na comunidade cientifica sobre o melhor termo a utilizar, se
cuidador informal ou familiar, por uma questao de clareza conceptual, adotou-se o termo
cuidador informal. Considerou-se que este € o termo menos suscetivel de induzir possiveis
divergéncias conceptuais em termos internacionais e que definem, como acontece em
alguns paises, o cuidado prestado por profissionais ajudantes familiares e outros

1Entende-se por pessoa em situagao de dependéncia a pessoa que, por falta ou perda de autonomia fisica, psiquica
ou intelectual, resultante ou agravada por doenga crénica, deméncia organica, sequelas pos-traumaticas, deficiéncia,
doenca severa e ou incurdavel em fase avang¢ada, auséncia ou escassez de apoio familiar ou de outra natureza, ndo
consegue, por si so, realizar as atividades da vida didria (Decreto-Lei n. 101, 2006). Por forma a avaliar o grau de
dependéncia, devera ser utilizado o método de avaliagao funcional, pois ele revela-se um indicador sensivel e
relevante para avaliar necessidades e determinar a utilizacao de recursos. A “funcionalidade” é a capacidade que
uma pessoa possui, em cada momento, para realizar tarefas de subsisténcia, para se relacionar com o meio
envolvente e para participar socialmente (Decreto-Lei n. 101, 2006).
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profissionais menos qualificados ao nivel do cuidado familiar. Apesar da controvérsia, o
grupo de trabalho apresenta-se sensivel as perspetivas que recomendam a utilizagdo do
termo cuidador familiar ndo sé pelo maior reconhecimento por parte dos que cuidam, do
termo cuidador familiar ao invés do cuidador informal e pelo facto da maioria dos cuidados
informais se desenvolver no seio familiar (Oria Saavedra, Elers Mastrapa, & Aguirre Raya,
2020).

Os cuidados prestados pelos Cl podem ser agrupados em trés dominios: 1) assisténcia nas
dificuldades funcionais do autocuidado, também designadas atividades de vida diarias (ex.
higiene pessoal, vestir, alimentar e deambular/mobilizar); 2) suporte em atividades
instrumentais da vida diaria, isto é, tarefas relacionadas com a gestdo da casa e a sua
manutengao (arrumar e limpar a habitacao, preparar as refeicdes, fazer as compras, pagar
as contas); 3) apoio emocional (Riedl et al., 2020).

Assim, o estatuto de cuidador informal (ECI) deve ter como objetivo o reconhecimento e a
valorizagao da fun¢ao do cuidadorinformal na manutengao da pessoa cuidada no seu meio
natural de vida, proporcionando-lhe dignidade, afeto e seguranca; estabelecer os direitos
e deveres do cuidador informal e da pessoa cuidada; garantir o apoio regular e permanente
a pessoa cuidada por parte dos servi¢cos de saude e acao social, evitando exaustao e outros
impactos negativos no bem-estar do cuidador informal; garantir o acesso a apoio
complementar nos cuidados, quando necessario; definir os critérios de elegibilidade para
reconhecimento do ECI; proporcionar mecanismos que permitam acesso a formacgao e
capacitagao necessaria ao cuidador informal; conciliar a vida familiar e profissional,
desencorajando ainstitucionalizacao da pessoa cuidada; e definir e estabelecer um regime
laboral favoravel ao cuidador informal que desempenha uma atividade profissional
(Nickell, Tracy, Bell, & Upshur, 2020).

A promocao de diversas atividades de estimulagao motora e/ou cognitiva, a manutengao
ou adaptacgao de atividades de acordo com as potencialidades, interesses e capacidades
da pessoa, o suporte no autocuidado, a promogao da participacdo da pessoa que cuidam
em atividades recreativas e de lazer, da inclusao e participagdo na comunidade, a
promocao de um ambiente seguro e confortavel, a adesao a prescrigao dos profissionais, o
acompanhamento a consultas, exames e em situa¢ao de hospitalizacao, a prestacao de
cuidados a pessoa dependente sob a orientagdo e em articulagdo com os profissionais
pelos quais a pessoa e os familiares sao assistidos, sdo exemplos, de fun¢des que podem
ser desempenhadas pelos cuidadores informais (Sakurai & Kohno, 2020).

No seu papel de cuidadores, estes tém também um papel muito relevante a nivel de defesa
dos direitos da pessoa que cuidam e respeito pelos principios éticos da vida, sendo de
valorizar igualmente o seu papel enquanto elo de ligacdo com a rede formal dos sistemas
sociais e de saude. Comunicar a equipa de saude todas as mudangas verificadas no estado
de saude da pessoa cuidada e outras situacdes que se fizerem necessarias para a melhoria
da qualidade de vida e recuperagao da salde dessa pessoa, afirma-se de extrema
relevancia.

O nivel e a natureza do cuidado prestado dependem das caracteristicas e necessidades da
pessoa que recebe os seus cuidados e da evolugao da sua condigao (Francis, Gross, Lavin,
Velazquez, & Sheets, 2020).
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Podem existir também diferencas significativas entre as tarefas desempenhadas e o género
do cuidador, sendo as mulheres quem mais ajuda nas atividades mais exigentes. De acordo
com estes autores: 89% das mulheres, contrapondo os 54% de cuidadores homens,
prestam assisténcia na higiene pessoal; mais do triplo de mulheres presta atividades de
basicas de vida diaria e 96% das cuidadoras ajudam no trabalho doméstico ao contrario de
63% dos cuidadores (Luo, Zhou, Liu, & Hu, 2020; Alvariza, Hager-Tibell, Holm, Steineck, &
Kreicbergs, 2020).

O papel dos cuidadores é deveras fundamental a nivel da promogao da saude e bem-estar
da pessoa que cuidam, em particular a nivel do autocuidado e das atividades instrumentais
de vida diaria, proporcionando apoio emocional e bem-estar, assegurando ainda a
promogao da autonomia e a manutengao da sua qualidade de vida e da dignidade humana.

Os cuidadores informais sao todos os cidadaos que tomaram sobre si o dever de cuidado
de outra pessoa. Cuidar de outra pessoa e assumir essa responsabilidade deve ser algo
natural, proprio das relagdes humanas e afetivas, devendo existir liberdade sobre como
cuidar e que cuidados prestar. As contingéncias da vida, a severidade da condi¢ao e, ou a
falta de recursos econémicos e de respostas sociais e de saude adequadas, podem conduzir
os cuidadores informais para uma situagao de inevitabilidade ou obrigacdo percebida em
assumir este papel. Todos os cidadaos tém o direito de opgao de definir como cuidar, a
quantidade de cuidados que querem prestar, bem como o nivel de participagdo que
querem ter; contudo devendo ser limitado este direito, pelo direito a vida e o dever de
cuidar de forma adequada, satisfazendo as necessidades da/s pessoa/s dependentes (van
der Burg, Diepstraten, & Wouterse, 2020).

As funcdes do cuidador principal junto da pessoa em situagao de dependéncia e ou com
deficiéncia podem ser sistematizadas, nomeadamente, da seguinte forma: escutar, estar
atento, ser solidario e respeitar a pessoa cuidada; ajudar na higiene pessoal; posicionar de
acordo com as necessidades da pessoa dependente e com a periodicidade recomendada
pelos profissionais de saude; ajudar nas transferéncias cama/cadeira/cama; ajudar na
locomocgao e atividades fisicas apoiadas; estimular e ajudar na alimentagao; promover
atividades de lazer e recreagao; promover a comunicacao, a socializacao e a participacao
na comunidade; estimular a memoria e a concentracao; estimular e/ou manter o interesse
da pessoa pelo autodesenvolvimento (espiritualidade, autoestima); estimular, manter ou
adaptar o desenvolvimento de atividades de acordo com as potencialidades e capacidades
da pessoa; manter a limpeza e a arrumagao da casa ou quarto da pessoa dependente,
promovendo um ambiente seguro e diminuindo os riscos de acidentes; assegurar um
ambiente confortavel e tranquilo, incentivando periodos de repouso diario; administrar a
medicagao prescrita; servir de elo entre a pessoa dependente e o seu médico e/ou servigos
de saude como hospital, emergéncia, centro de fisioterapia, entre outras); acompanhar a
pessoa dependente e/ou ajudar os familiares em consultas, exames e hospitalizagdes;
prestar cuidados a pessoa dependente, sob a orientacao de profissionais pelos quais a
pessoa e os familiares sdo assistidos; comunicar a equipe de saude todas as mudangas
verificadas no estado de salude da pessoa cuidada e outras situacdes que se fizerem
necessarias, para a melhoria da qualidade de vida e recuperacdo da satde dessa pessoa (in
het Veld et al., 2020). Estas atividades devem respeitar o perfil, as necessidades, os habitos,
a cultura e os desejos da pessoa cuidada.

128



O ato de cuidar deve revestir-se de alguns dos seguintes principios: respeito dos direitos da
pessoa e da dignidade humana; incentivo ao exercicio da cidadania e a participagao do
préprio nas decisdées e no desenvolvimento do plano de cuidados; promogao da autonomia
da pessoa e respeito pela sua privacidade e intimidade; incentivo a individualizagao,
proximidade e humanizagao dos cuidados; primazia a permanéncia da pessoa no seu meio
habitual de vida; solidariedade e valorizagdo do cuidador informal; liberdade; conciliagao
entre a vida familiar e profissional; intergeracionalidade e inclusdao social; equidade,
qualidade e universalidade de acesso aos cuidados necessarios; proporcionalidade dos
cuidados e complementaridade com estruturas formais, sociais, de saude ou outras;
reconhecimento das particularidades da pessoa cuidada em fungao do género; prevencao
e recuperacao de situagdes de violéncia, de abuso e de negligéncia; informacao,
aconselhamento, aprendizagem continua e apoio entre pares (Bijnsdorp et al., 2020;
Krewulak, Bull, Ely, Stelfox, & Fiest, 2020).

11.3. APOIOS AOS CUIDADORES INFORMAIS

A percentagem de despesa em CLD em relagao ao Produto Interno Bruto (PIB) é residual em
Portugal (0,2%), quando comparado com a Suic¢a (2,30%), Dinamarca (2,6%), Finlandia
(2,6%), Noruega (2,6%), Suécia (3,70%) e Holanda onde esta percentagem é de 4,1% (Oria
Saavedra et al., 2020). Se compararmos a percentagem dos gastos publicos com CLD, em
relagdo a despesa total com os cuidados de saude, é em Portugal de 1,7%, na Suica de
20,1%, na Dinamarca de 24,0%, na Noruega de 28,9%, Finlandia de 29,6% e Suécia (40,3%).
Desse modo, é necessario aumentar o investimento nesta area de cuidados com enfoque
para os cuidados domiciliarios, com o acompanhamento dos cuidadores
informais/familiares, garantindo condi¢des de adequabilidade e recursos para a prestagao
de cuidados em ambientes domicilidrios a criangas, adultos ou idosos, com caréncias
funcionais e/ou em situacdo de doenca cronica. Estes cuidados s6 sao possiveis com o
incremento e capacitagao dos cuidadores informais/familiares e com um conjunto de
beneficios facilitadores da organizagao dos cuidados (Oria Saavedra et al., 2020; Riedl et al.,
2020). Observamos apoios estruturados em alguns paises, nomeadamente, o subsidio ao
cuidador, a comparticipacdo a pessoa com necessidades de cuidados, beneficios fiscais,
licenca remunerada, licenga sem vencimento, acordos de trabalho flexiveis, capacitagao,
descanso do cuidador e aconselhamento. Em Portugal, de acordo com os nimeros 1 e 2 do
artigo 2520 do Cédigo do Trabalho, "o trabalhador tem direito a faltar ao trabalho até 15 dias
por ano para prestar assisténcia inadiavel e imprescindivel, em caso de doenga ou acidente,
a conjuge ou pessoa que viva em unido de facto ou economia comum com o trabalhador,
parente ou afim na linha reta ascendente ou no 2.° grau da linha colateral”. Sendo que, “ao
periodo de auséncia previsto no numero anterior acrescem 15 dias por ano, no caso de
prestacdo de assisténcia inadidvel e imprescindivel a pessoa com deficiéncia ou doen¢a
cronica, que seja cdnjuge ou viva em uniéo de facto com o trabalhador”. Ainda 0 mesmo
artigo, numero 3, acrescenta que “no caso de assisténcia a parente ou afim na linha reta
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ascendente, ndo é exigivel a pertenca ao mesmo agregado familiar’. Recentemente, em
2019, foi finalmente legislado o Estatuto do Cuidador Informal, que abordaremos a seguir.

a) Subsidio ao cuidador: Australia; Dinamarca; Finlandia; Hungria; Irlanda; Holanda; Nova
Zelandia; Noruega; Republica Eslovaca; Suécia; Unido; Reino Unido; Bélgica; Canada;

b) Comparticipa¢do a pessoa com necessidades de cuidados: Estados Unidos; Austria;
Republica Checa; Franga; Alemanha; Italia; Luxemburgo; Poldnia; Espanha; Holanda; Nova

Zelandia; Noruega; Republica Eslovaca; Suécia; Unido; Reino Unido; Bélgica;

c) Beneficios fiscais: Estados Unidos; Franca; Alemanha; Luxemburgo; Nova Zelandia;
Suica; Irlanda; Canada;

d) Outros beneficios adicionais: Franca; Alemanha; Luxemburgo; Irlanda; Canada; Austria;
Republica Checa; Espanha; Holanda; Noruega; Suécia; Unido; Reino Unido; Hungria;

e) Licenca remunerada: Franga; Canada; Espanha; Holanda; Noruega; Suécia; Polénia;
Bélgica; Japao; Eslovénia; Australia; Dinamarca; Finlandia;

f) Licengca sem vencimento: Franca; Canada; Espanha; Holanda; Bélgica; Alemanha;
Luxemburgo; Irlanda; Austria; Hungria; Estados Unidos;

g) Acordos de trabalho flexiveis: Franca; Holanda; Bélgica; Alemanha; Austria; Hungria;
Estados Unidos; Unido; Reino Unido; Noruega; Japao; Finlandia; Republica Checa; Nova
Zelandia;

h) Formacao e educagéo: Estados Unidos; Franca; Holanda; Bélgica; Austria; Unido; Reino
Unido; Japao; Republica Checa; Nova Zelandia; Canada; Luxemburgo; Eslovénia;
Dinamarca; Suica; Coreia; Espanha; Australia; Suécia; México; Republica Eslovaca;

i) Descanso do cuidador: Estados Unidos; Franca; Holanda; Bélgica; Austria; Unido; Reino
Unido; Republica Checa; Nova Zelandia; Canada; Eslovénia; Dinamarca; Suica; Espanha;
Australia; Suécia; Republica Eslovaca; Alemanha; Irlanda;

j) Aconselhamento: Estados Unidos; Franca; Holanda; Bélgica; Austria; Unido; Reino Unido;
Republica Checa; Nova Zelandia; Canada; Eslovénia; Suica; Espanha; Australia; Suécia;
Republica Eslovaca; Irlanda; Luxemburgo; Hungria; Finlandia.

Com base no esfoco nacional desenvolvido nos Ultimos quatro anos, por via da Comissao
de Trabalho e Seguranca Social, a Assembleia da Republica aprova o Estatuto do Cuidador
Informal que regula os direitos e os deveres do cuidador informal e da pessoa cuidada, e
estabelece as respetivas medidas de apoio, com base no Texto de Substituicao da Proposta
de Lei n. 186/Xlll/4.2 (GOV) e dos Projetos de Lei n. 801/XIll/3.2 (BE), 804/XIll/3.2 (PCP),
1126/X111/4.2 (CDS-PP), 1132/XIll/4.2 (PSD) e 1135/XII1/4.2 (PAN).
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Em nivel internacional os apoios observados sao os seguintes (Figura 2):
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Figura 2

Caraterizagado dos apoios internacionais aos Cuidadores Informais

N*: Leave for only a couple of days for emergency reasons is available

N**: No nationwide policy is available but collective agreements exist

Y**: Not at the national/federal level but available in provinces/states/counties

No referido documento é de notar a integracdo de varias propostas quer de grupos formais
criados por via governamental (com elementos do Ministério da Saude e Ministério do
Trabalho, Solidariedade e Seguranca Social), quer de iniciativas parlamentares e de grupos
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organizados de cidadaos. Enquadra-se assim, de forma concertada, o primeiro documento
legislativo que em Portugal vem observar a dimensdo dos Cuidadores Informais, com
alteragdes ao Codigo dos Regimes Contributivos, instituindo o Rendimento Social de
Insercdo, prevendo a articulacdo entre servicos publicos,? a continuidade dos cuidados, a
criacdo de projetos-piloto experimentais e o reforco da protecéo laboral.?

Esta iniciativa, apos longo caminho legislativo e procedimental, permitiu a promulgagao
pelo presidente da Republica da Lei n. 100 (2019), onde aprova o Estatuto do Cuidador
Informal que altera o Cédigo dos Regimes Contributivos do Sistema Previdencial de
Seguranca Social. No entanto, a portaria que define os termos e as condicdes de
implementagdo dos projetos-piloto previstos no Estatuto do Cuidador Informal, foi
publicada em Diario da Republica em 10 de margo de 2020 (Portaria n. 64, 2020) - com
identificacdo dos valores do subsidio de apoio, dos 30 concelhos para o arranque do
projeto-piloto (com a duragao de 12 meses).

Em linhas gerais, o novo Estatuto visa apoiar aqueles que prestam informalmente cuidados
a pessoas em situacao de dependéncia. De entre um conjunto de apoios, esta previsto, por
exemplo, um subsidio de apoio aos cuidadores, o direito ao descanso, apoio psicossocial e
medidas de apoio a integracao no mercado de trabalho.
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12. CLASSIFICACAO DA FUNCIONALIDADE

CARLA PEREIRA

12.1. CONCEITO DE FUNCIONALIDADE

Os Sistemas de Saude tendem a estar dotados de mecanismos de informagao cada vez mais
potentes e rapidos, que permitem recolher, tratar e disponibilizar dados de natureza
clinica, epidemiologica, econémica e financeira. Contudo, devemos estar conscientes que
a recolha de informagao devera ser centrada na pessoa e ndo apenas Nnos Servigos
prestados, ou nos processos, sob o risco de negligenciarmos a identificacdo de ganhos em
saude (Organizacao Mundial de Saude & Direcgao Geral da Saude, 2004). Neste ambito, a
Organizacao Mundial da Saude (OMS), em consonancia com diversos autores (Bickenbach,
2003), sugere a adogao do conceito de funcionalidade, reconhecendo-o como o melhor
indicador de ganhos em Saude.

O modelo concetual da funcionalidade da OMS recorre a uma abordagem biopsicossocial,
para chegar a uma sintese que permita visualizar de uma forma coerente as diferentes
perspetivas de salde: a bioldgica, a individual e a social (Miller-Riemenschneider,
Reinhold, Berghofer, & Willich, 2008). Segundo este conceito, a funcionalidade pode ser
usada para analisar o grau de participacao do adulto com incapacidade em varios
contextos de vida, incluindo os contextos sociais, entre os quais: a educagao, o emprego e
os transportes (Organizagao Mundial de Saude & Direcgao Geral da Saude, 2004).

Atualmente, em alguns paises membros da OMS, como a Australia e a Holanda (Cieza et
al.,, 2004) e a Italia (Ruof, 2004), a avaliagcdo da funcionalidade esta contemplada em
programas de saude e de agao social, ndo s6 como indicador de necessidades e ganhos em
saude, mas também, como indicador do desempenho dos servicos e avaliagao das
consequéncias da deficiéncia. Esta recolha de informacado sobre a funcionalidade da
populacdo, possibilita a definicao de politicas nos setores da salde, sociais, econémicos,
educacionais e ambientais de forma mais equitativa (Bickenbach, 2003).

A funcionalidade nao s6 é reconhecida como o melhor indicador dos estados de satde de
uma pessoa ou populagao, como a sua utilizagdo sistematizada permite quantificar os
niveis de desempenho em diversas atividades da vida diaria, como na interagao, familiar,
social, em contexto laboral, educacional e em situacdes de lazer. Recolher informacado
sobre a funcionalidade também permite compreender se a pessoa é ou nao capaz de
desempenhar as atividades necessarias para cuidar de si, de forma independente e caso
nao seja, identificar se a necessidade de ajuda, ou apoio, ¢ total ou parcial (Mendes, 2008).
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12.2. CLASSIFICACAO DE FUNCIONALIDADE, INCAPACIDADE E SAUDE

Com o objetivo de uniformizar a linguagem utilizada para definir os aspetos relacionados
com a saude e a doenca, a OMS desenvolveu trés classificagdes principais: a Classificagao
Internacional de Doencas (CID), a Classificacdo Internacional de Funcionalidade (CIF) e,
mais recentemente, a Classificagao Internacional de Intervencdes em Saude (CIIS), a qual
estao associados outros grupos de terminologia. Estas classificagdes permitem codificar
uma ampla gama de informacgdes a partir de uma linguagem comum e padronizada que
possibilita a comunicagao em todo o mundo, entre varias disciplinas e ciéncias (Clauser &
Bierman, 2003). Entenda-se a classificagdo como um conjunto exaustivo de categorias
mutuamente exclusivas, com a agrega¢ao de dados e com niveis especificos pré-
estabelecidos para uma determinada finalidade (International Organization for
Standardization, 2000).

A necessidade de complementaridade da CID, da CIF e da CIIS advém das suas
caracteristicas. Enquanto a CID é uma classificagao estatistica internacional de doenca e de
problemas relacionados com a saude, que recorre a um modelo etiolégico, para classificar
o diagnostico de doenga e disturbios de saude associados a causa da doencga; a CIF é a
classificagdo que avalia a funcionalidade e incapacidade associada as condi¢des de saude,
tanto a nivel individual como populacional (Dale et al., 2012); a CIIS ainda nao tem uma
versao final, mas quando concluida permitira elaborar relatérios e analisar a distribuicao e
evolugao das intervengdes de saude para fins estatisticos. Resumidamente, a CID classifica
as doencas e as causas de morte e a CIF classifica a saude, pelo que a aplicacdo conjunta
destas duas classificacdes permite, de forma ampla e fidvel, conhecer a salide de uma
pessoa, ou populagao e a forma como a interagao entre o ambiente e o individuo, dificulta
ou promove viver com todo o seu potencial (Ruof, 2004).

Na CIF os dominios da saude e os dominios relacionados com a saude sao descritos na
perspetiva do corpo da pessoa e da sociedade. Esta abordagem ¢ operacionalizada através
dos componentes: fungdes do corpo (fungdes fisiolégicas dos sistemas organicos, incluindo
as fungdes psicoldgicas); estruturas do corpo (partes anatémicas do corpo, tais como os
orgaos, os membros e 0s seus componentes, classificados de acordo com os sistemas
organicos); atividades (execugao de uma tarefa ou agao por uma pessoa, que representa a
perspetiva individual da funcionalidade); participagao (envolvimento de uma pessoa numa
situacdo da vida real, que representa a perspetiva social da funcionalidade); fatores
ambientais (Influéncias externas sobre a funcionalidade e a incapacidade) e fatores
pessoais  (Influéncias internas sobre a funcionalidade e a incapacidade) (Fontes,
Fernandes, & Botelho, 2010).

Estes fatores contextuais (ambientais e pessoais), representam o histérico completo da
vida e do estilo de vida de uma pessoa e podem ter efeito na sua condigdo salde ou noutros
estados que se relacionam com a salde (Organizagdao Mundial de Saude & Direccdo Geral
da Saude, 2004). Os fatores ambientais dizem respeito ao contexto fisico e social em que as
pessoas vivem, pelo que tém um grande impacto sobre a sua funcionalidade, incluem,
entre outros, produtos e tecnologias, apoios e relacionamentos com outras pessoas, 0s
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varios papéis sociais que estas desempenham, as suas atitudes, os servi¢os e sistemas
sociais, as politicas. Por outro lado, os fatores pessoais sdo representados pela idade, o
sexo, a educagao, a profissao e outras caracteristicas especificas de cada pessoa (Buchalla,
2003).

Todas estas dimensodes estao inter-relacionadas e sofrem influéncias umas das outras. O
constructo basico dos fatores ambientais é o impacto facilitador ou limitador das
caracteristicas fisicas, sociais e atitudinais do contexto de vida. Deste modo, duas pessoas
com a mesma doenga podem ter niveis diferentes de funcionalidade e duas pessoas com o
mesmo nivel de funcionalidade ndo tém de ter necessariamente a mesma doenga ou 0s
mesmos sintomas, ou as mesmas deficiéncias. Concluindo, a funcionalidade é influenciada
pelos fatores contextuais, os ambientais e os pessoais (Branco, 2010).

A CIF é uma classificacdo com multiplas finalidades elaborada para servir a varias
disciplinas e sectores diferentes. Os seus objetivos especificos podem ser resumidos nas
seguintes agodes:

a) proporcionar uma base cientifica para a compreensao e o estudo dos determinantes da
saude, dos resultados e das condicdes relacionadas com a saude;

b) estabelecer uma linguagem comum para a descricdo da saude e dos estados
relacionados com a saude, para melhorar a comunicagao entre diferentes utilizadores, tais
como, profissionais de saude, investigadores, politicos e decisores e o publico, incluindo as
pessoas com incapacidades;

c) permitir a comparagao de dados entre paises, entre disciplinas relacionadas com os
cuidados de saude, entre servicos, e em diferentes momentos ao longo do tempo;

d) proporcionar um esquema de codificagao para sistemas de informacao de saude.

Estes objetivos estdo inter-relacionados dado que a necessidade de aplicar a CIF e a sua
utilizacao requerem a construgao de um sistema pratico e util que possa ser aplicado por
varios profissionais de saude, com garantia da qualidade e na avaliagao de resultados em
diferentes culturas (Organizacdo Mundial de Saude & Direcgao Geral da Saude, 2004).

12.3. IMPLEMENTAGAO DA CLASSIFICACAO INTERNACIONAL DE
FUNCIONALIDADE EM PORTUGAL

Em Portugal desde o ano 2001, tém sido adotadas diversas medidas, que gradualmente,
tém contribuido para uma adocao progressiva da CIF. Para compreender este percurso de
20 anos, podemos sinalizar algumas etapas.

Em 2001, ano da apresentacao da CIF pela OMS, o Conselho Superior de Estatistica deu
indicagao para formar um grupo de trabalho de estatisticas da deficiéncia e reabilitagao
para acompanhar o desenvolvimento dos trabalhos de elaboragao da «Classificacdo
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Internacional de Funcionalidade». Na continuidade dos trabalhos desenvolvidos no ano
2002 surge a aprovacao nacional por Deliberagdao do Conselho Superior de Estatistica, para
utilizagao da classificacdo na recolha de informagao sobre saude.

No ano 2003, coordenado pelo entdo Secretariado Nacional para a Reabilitacdo (SNR) e
Integracdo de Pessoas com Deficiéncia (SNRIPD), atualmente designado por Instituto
Nacional para a Reabilitagdo (INR, Ministério da Solidariedade, Emprego e Seguranga
Social), iniciou fungdes o Grupo de Trabalho de Estatisticas da Deficiéncia e Reabilitacao.

Como prova do reconhecimento da CIF na areadasaude,em 2004, a Diregao Geral da Saude
publica no seu site a tradugao da CIF para portugués de Portugal, uma vez que a tradugao
oficial para a lingua Portuguesa tinha sido realizada no Brasil e a data ainda ndo tinha sido
adotado o novo acordo ortografico. No mesmo ano, a DGS promove a formagao de um
grupo interdisciplinar que apresenta uma proposta com as etapas de implementacao da
CIF no Servigo Nacional de Saude.

Na sequéncia do esforco nacional para facilitar o acesso e a compreensao da CIF, em 2005,
o Instituto Nacional para a Reabilitacdo traduziu o documento “Guia do principiante” para
uma Linguagem Comum de Funcionalidade, Incapacidade e Saude.

Na area da educagao, em 2008, foi publicado o Decreto-Lei n. 3/2008, de 7 de janeiro do
Ministério da Educagao (Decreto-Lei n. 3, 2008), que legislou a Educagao Especial
introduzindo a CIF-Criancas e Jovens, sugerindo que a elaboragao dos relatérios técnico
pedagodgicos, tivessem por referéncia a CIF. Atualmente esta area é regulada pelo Decreto-
Lein.54/2018,de 6 dejulho (Decreto-Lein. 54,2018) que apesar de ndo fazer umareferéncia
direta a CIF, no n.1 seu artigo 1° estabelece os principios e as normas que garantem a
inclusao, enquanto processo que visa responder a diversidade das necessidades e
potencialidades de todos e de cada um dos alunos, através do aumento da participagao
(dimensao da CIF) nos processos de aprendizagem e na vida da comunidade educativa.

Em 2009, foi publicado o Decreto-Lei n. 281/2009 (Decreto-Lei n. 281, 2009), assinado pelos
Ministérios do Trabalho e da Solidariedade Social, da Saude e da Educagao, que veio
legislar especificamente sobre a Intervengao Precoce, refor¢cando, na sua introdugao, a
necessidade de utilizagao da CIF como instrumento de caracterizacao da incapacidade,
numa perspetiva da eficacia e eficiéncia na rede de suporte a delinear a cada crianga e
respetiva familia, colmatando uma grave lacuna nesta area (Henriques, 2014).

Dado o reconhecimento das diversas areas de aplicacdao da CIF, em 2012, o Projeto de
Resolugao n.407/Xll/13, recomenda ao governo a criagdo a tabela nacional de incapacidade
e funcionalidade da salide tendo por referéncia a CIF. Com o objetivo de adotar politicas de
saude e sociais de acordo com a funcionalidade da pessoa com doenga cronica, a Diregao-
Geral da Saude, tendo por referéncia a CIF, nomeadamente os dominios da Atividade, da
Participacao e Fatores Ambientais, desenhou uma Tabela Nacional de Funcionalidade
(TNF).

No ano de 2014 é publicado o Despacho n. 10218/2014, de 8 de agosto (Despachon. 10.218,
2014), no qual é aprovada a implementa¢ao experimental da Tabela Nacional de
Funcionalidade no momento da admissao e no momento da alta dos utentes, em contextos
especificos, nomeadamente no internamento em unidade de convalescenca ou de média
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duracao e reabilitacdo da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI),
assim como no contexto dos cuidados prestados por unidades de cuidados na comunidade
dos Agrupamento de Centros de Saude.

No mesmo ano, através da Portarian. 192/2014, de 26 de setembro (Portarian. 192,2014) é
regulada a criagdo e manutengao da base de dados de registo do Sistema de Atribuicao de
Produtos de Apoio (BDR-SAPA), bem como o tratamento da informagao no que respeita a
referenciacao, prescricao, atribuicdo, comparticipagao e reutilizagao de produtos de apoio,
sendo a caracterizagao das limitacdes e restricdes que justificam a atribuicao do produto
de apoio realizada por recurso a CIF.

12.4. A CLASSIFICACAO INTERNACIONAL DE FUNCIONALIDADE NA REDE
NACIONAL DE CUIDADOS CONTINUADOS INTEGRADOS

Os principios que orientam a RNCCl focalizam-se numa prestacao eficiente,
multidisciplinar, interdisciplinar, continuada, préxima, individualizada e humanizada de
cuidados de qualidade, com base na avaliacao integral das necessidades da pessoa, na
participacao da pessoa na elaboracao do plano individual de intervencgao e da familia e na
coresponsabilizagao da familia e dos cuidadores principais na prestagao dos cuidados, com
vista a promogao, recuperagao continua ou manutengao da funcionalidade e da autonomia
(Decreto-Lein. 101, 2006).

Resumidamente, os cuidados continuados definem-se como sendo “o conjunto de
intervengbes sequenciais de saude e ou de apoio social, decorrente de avalia¢éo conjunta,
centrado na recuperagdo global entendida como o processo terapéutico e de apoio social,
ativo e continuo”, que visa promover a funcionalidade, prevenindo, reduzindo e adiando as
incapacidades (Decreto-Lei n. 101, 2006).

Na RNCCI a avaliacdo deste indicador, durante os primeiros 10 anos, foi realizada por
recurso a um instrumento de avaliacdo integrado, comum as diferentes entidades
intervenientes nos processos de referenciagao e cuidados. Este instrumento, denominado
Instrumento de Avaliagcdo da Dependéncia (lAl) dos utentes, contemplava as dimensdes
biopsicossociais e permitiu um enquadramento integral das necessidades individuais de
cada utente, sendo compostos pelas seguintes dimensdes:

a) BIO - Queixas de Saude/ IMC/ Cintura/ Quedas/ Locomogao/ Autonomia Fisica/
Autonomia Instrumental / Queixas Emocionais;

b) Psico - Orientagao no Tempo/ Orientacdo no Espaco/ Isolamento Social/ Habilitagoes
Literarias;

c) Social - Atividade Fisica/semana, N. Refei¢des/dia.
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Com a utilizagao do IAl, os profissionais de satude, assim como os utentes, percecionam as
necessidades e problemas especificos na sua globalidade e a sua gestao seria efetuada de
forma diferenciada, adequada a situagcao de cada utente em particular.

Todavia, na analise das dimensdes deste instrumento por comparagao com as dimensodes
da CIF, verificou-se que os fatores contextuais estavam a ser excluidos da avaliacao dos
utentes da RNCCI, o que poderia condicionar a identificacao de atividades no Plano de
Cuidados, que contribuissem para o sucesso da integracao dos utentes no seu contexto de
vida habitual.

Reconhecendo que os Cuidados Continuados Integrados estdo centrados na recuperagao
global da pessoa, promovendo a sua autonomia e melhorando a sua funcionalidade, no
ambito da situagao de dependéncia em que se encontra, no seu contexto de vida diario, em
2017, asegunda alteragdo a Portarian. 174/2014, de 10 de setembro (Portaria n. 174, 2014),
alterada e republicada pela Portaria n. 50/2017, de 2 de fevereiro (Portaria n. 50, 2017),
introduziu desde o momento da referenciacao e ao longo de toda a trajetoria do utente na
RNCCI, a classificagdo do grau de funcionalidade segundo a CIF, ja introduzida a titulo
experimental pela TNF, em algumas tipologias, em 2014. O objetivo de introdugdo desta
medida foi conferir racionalidade clinica a todo o processo, recentrando a intervencado na
potencializagdo da capacidade funcional dos utentes segundo uma perspetiva
biopsicossocial e possibilitando a avaliagcao dos resultados da intervencao.

A utilidade da introdugao do registo da funcionalidade na RNCCI, por exemplo, pode ser
observada numa breve analise dos registos recolhidos por recurso a TNF, publicada no
relatério de monitorizagdo da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados do 12
semestre de 2019 (Administragao Central dos Sistemas de Saude, 2016). Neste relatorio é
descrito que a nivel nacional global, durante o periodo de internamento nas unidades da
RNCCI, 6,1% (4,4% em 2018) dos utentes diminuiram a sua funcionalidade, 55,3%
mantiveram (60,3% em 2018) e 38,6 % melhoraram a sua funcionalidade (35,2% em 2018).

Desagregando os mesmos resultados por tipologias, verifica-se que nas ECCI, 8,6% dos
utentes diminuiram a funcionalidade (5,3% em 2018), 58,4% mantiveram (63,6% em 2018)
e 33% aumentaram (31,1% em 2018). Em UC, 4,8% dos utentes diminuiram a
funcionalidade (3,1% em 2018), 42,7% mantiveram (48,3% em 2018) e 52,4% aumentaram
(48,6% em 2018). Em UMDR, 3,4% dos utentes diminuiram a funcionalidade (3,6% em 2018),
57,6% mantiveram 61,8% em 2018) e 39% aumentaram (34,6% em 2018). Em ULDM, 6,3%
dos utentes diminuiram a funcionalidade (6,5% em 2018), 71,8% mantiveram (71,4% em
2018) e 21,9% aumentaram (22,1% em 2018).

Até a data, este € o Unico resultado conhecido da aplicagao da CIF no contexto do Sistema
de Saude Portugués, através da Tabela Nacional de Funcionalidade, permitindo perceber
quais os resultados alcancados no ambito da RNCCI. Considera-se que a aplicacao
sistematica desta classificagcdo internacional noutros niveis de cuidados, poderia contribuir
para aidentificacdo de politicas organizacionais que aumentem a eficacia e a qualidade da
intervengao, integrando o conceito de funcionalidade no plano de cuidados, garantindo
assim a quantificagdo de ganhos em saude dos seus utentes.
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12.5. ATABELA NACIONAL DE FUNCIONALIDADE

A Tabela Nacional de Funcionalidade (TNF) pretende dotar os profissionais de salde de
informacao que permita quantificar o grau de funcionalidade e medir os ganhos de saude
obtidos ap6s intervengao terapéutica, de reabilitacdo e planear as intervengdes
comunitarias de acordo com o nivel de funcionalidade dos grupos populacionais,
melhorando a equidade na atribuicao de beneficios de caracter especial a pessoas com
doenca cronica, incapacidade ou invalidez.

A adogao da TNF no contexto de doencas cronicas ou incapacitantes, permite: delinear
politicas de saude, sociais e de emprego de acordo com a funcionalidade da pessoa com
doenca cronica; dotar os profissionais de saude e sociais de um instrumento de recolha de
informagao que complemente os registos de doenga e incapacidade, de acordo com a
Classificacao Internacional de Doencas; medir os ganhos de funcionalidade obtidos, apos a
intervencao terapéutica ou de reabilitacdo relacionados com a qualidade de vida,
integracao social e vida ativa; e planear as intervengdes comunitarias de acordo com o nivel
de funcionalidade dos grupos populacionais, com uma efetiva previsdao de custos e de
avaliagao do desempenho dos servicos (Despacho n. 10.218, 2014).

O reconhecimento da abrangéncia desta classificagdo, nomeadamente a relevancia da
identificacdo de componentes de saude da pessoa e das populagdes para o processo de
tomada de decisédo politica, especialmente no contexto das doencas crénicas e
incapacidade, justificou a sua publicagao no Despacho n. 4306 (Despacho n. 4306, 2018).
Além disso, a Norma da Direcdo Geral de Saude n. 1 de 2019 (Republica Portuguesa, 2019),
determina a aplicacdao da TNF a pessoas com mais de 18 anos, com doenga croénica,
incapacidade permanente ou temporaria, no setor da saude, com o objetivo de adotar
politicas de salude e sociais, de acordo com a funcionalidade das mesmas.

Na sequéncia das indicagdes de uso da TNF, em contextos especificos do Servigo Nacional
de Saude (SNS), foi criado o modelo de registo digital da TNF, disponibilizado no sistema
de informacgao SClinico, para hospitais e para Cuidados de Saude Primarios (CSP) e no
sistema de informacao que suporta a RNCCI.

No contexto da RNCCI, a TNF, em 2017, passou a ser a classificacdo Internacional de
referéncia, utilizada como instrumento obrigatério de referenciagao pelos profissionais de
saude responsaveis pelo tratamento e acompanhamento do utente a propor em qualquer
unidade da RNCCI, sendo depois, sistematicamente utilizada pelos profissionais da RNCCI,
em todos os momentos de reavaliagao obrigatorios - conforme previsto no n. 1 do artigo
22°daPortarian.50/2017,de 2 de fevereiro - (Portarian. 50,2017),bem como nas propostas
de prorrogacao do internamento e ainda no momento da alta.

A adocdo da TNF resulta do facto de ser um instrumento de facil aplicagao que pode ser
utilizado por profissionais de satde e de agao social para traduzir o desempenho da pessoa
no seu contexto de vida normal. Neste ambito, permite classificar a pessoa, tendo em
consideragao a influéncia dos seus fatores ambientais, e identificar um score global de
funcionalidade e um score unidimensional, para cada uma das suas dimensdes
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constituintes (mobilidade e autocuidado, competéncias gerais, competéncias especificas,
sociabilidade e manipulagao e manuseio) (Pereira et al., 2016).

Além dos motivos que justificaram o desenvolvimento da TNF, importa referir o seu
reconhecido valor e utilidade para as areas clinica, social e fiscal, na abordagem a
populacdo com doencga crénica e/ou incapacidade temporaria ou permanente (Pereira et
al., 2016).

A implementagao do registo sistematico da funcionalidade permite, ao longo do tempo,
medir a evolucao da funcionalidade, como indicador de saude, contribuindo, assim, para
uma mais adequada e racional alocacdo de recursos, monitorizagao de resultados das
intervencdes de saude e sociais, assim como para uma melhoria da equidade na atribuigao
de beneficios fiscais e prestac¢des sociais.

Perante o exposto, acredita-se que a implementacdao do registo sistematico da
funcionalidade permitird medir, ao longo do tempo, a evolugao do estado funcional da
populacado. E sendo este um indicador de sadde ira contribuir para uma alocagao de
recursos mais adequada e racional, monitorizagao dos resultados das intervengdes e maior
equidade na atribuicdo de beneficios fiscais e prestagdes sociais.

Acredita-se, assim, que a informacgao sobre a funcionalidade podera ser relevante como
variavel epidemiolégica e contribuir para o alinhamento das necessidades de saude com
as respostas dos servicos de saude.
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13. SISTEMA DE INFORMACAO

PEDRO CALDEIRA

13.1. SISTEMA DE MONITORIZAGCAO DA REFERENCIAGAO

13.1.1. ORIGEM

Poucos terdao memoria do modo de funcionamento da Rede Nacional de Cuidados
Continuados Integrados (RNCCI) antes da existéncia do GestCare CCl, menos ainda sao os
que o vivenciaram. Importa aproveitar e relembrar como chegamos até aqui e qual a visao
para o futuro. Sdo de considerar trés fases distintas, facilmente sobreponiveis a evolugao
verificada na propria Rede.

13.1.2. FASE |

Correspondente auma etapa manifestamente embrionaria da Rede, mais correto sera dizer
das experiéncias-piloto, em que ndo existia qualquer instrumento informatico de suporte.
O reduzido nimero de entidades envolvidas, nos diversos niveis da Rede, e o diminuto
numero de utentes referenciados tolerava a inexisténcia de ferramenta para registo e
acompanhamento da atividade da RNCCI. No entanto, a Unidade de Missdo para os
Cuidados Continuados Integrados (UMCCI), vitima do seu proprio sucesso, tornou
impossivel manter a Rede a funcionar desta forma. Aumentaram as entidades envolvidas,
em particular EGA/CS e Equipa Coordenadora Local (ECL) e foi divulgada, disseminada e
reforcada a necessidade de referenciar todo e qualquer utente com critérios de ingresso,
independentemente da capacidade instalada, para aferir com maior nivel de detalhe quais
as reais necessidades de cuidados continuados. Insistiu-se. A mensagem chegou aos
destinatarios e a evolugdo no numero de referenciagdes nao se fez esperar, inviabilizando
a manuteng¢ao do modelo vigente de funcionamento e acompanhamento.
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13.1.3. FASEII

A realidade supra conduziu a segunda fase, ainda pré-GestCare CCl. ARNCCI continuava a
evoluir e a expandir-se, mas, ainda assim, a articulagao existente entre os varios niveis
estava muito longe da realidade atual, seja pela (i)maturidade que a RNCCI possuia, seja
pelas alteragdes organizacionais que impds. Foram desenvolvidas, distribuidas e
instaladas duas ferramentas de registo, uma para utilizagao nas EGA/CS e, a outra, nas ECL.
Em 2007 estas ferramentas (GestCare EGA e GestCare ECL) tornaram-se manifestamente
insuficientes para responder as reais necessidades da RNCCI. As limitagées prendiam-se
com duas situagdes distintas. Em primeiro lugar o facto de ndo abrangerem a totalidade
dos niveis da Rede (prestadores, EGA/CS, ECL, ECR e UMCCI), o que implicava a existéncia
de dois modos de funcionamento, um nas EGA/CS e ECL e outro nos prestadores e ECR,
agregando a UMCCI ainformacao em folhas de calculo e similares. A segunda questao, bem
mais significativa, o facto de ndao funcionarem em rede, impossibilitando a disponibilizagao
da informagao em tempo real quando era (e €) necessaria. Corolario destas situagdes, o
funcionamento da Rede era muito suportado em contactos telefonicos e afins. E ainda no
decurso de 2007 que se inicia o desenvolvimento do GestCare CCl - Sistema de
Monitorizagao da Referenciagdo da RNCCI, tendo como referencial as necessidades
expressas pela UMCCI.

13.1.4. FASE 11l

Para a concegao e o desenvolvimento do GestCare CCl foram considerados diversos inputs
e, em particular, duas licdes decorrentes do conhecimento adquirido nas fases anteriores.
A primeira, o facto do sistema ter de estar disponivel em qualquer lugar e a qualquer hora
com a informacao atualizada a quem dela necessitar (Equipas de Gestao de Altas e Centros
de Saude, Equipas de Coordenagao Local, Equipas de Coordenagao Regional, Unidades e
Equipas prestadoras e a propria Unidade de Missao para os Cuidados Continuados
Integrados), que acederiam a informacado para produzir os maiores ganhos em saude
possiveis, em cada um dos utentes da RNCCI. Esta situagao implicou imediatamente optar
por uma solugao web-based. A segunda, ndo menos importante, foi a necessidade de
integrar no GestCare CCl a gestao do work-flow (circuito de referenciagao) preconizado, o
que permitiu criar a espinha dorsal do sistema. E possivel sintetizar que o sistema (de
gestao da referenciacao) foi desenvolvido no pressuposto de se tornar uma solugao
informatica que, implicando o registo de informagao inerente a todas as fases do circuito
de admissao e referenciacdo de utentes na RNCCI, permitisse:

a) facultar, aos diversos tipos de intervenientes (Prestadores, EGA/CS, ECL, ECR e UMCCI),
instrumentos de registo de informagao bem como o acesso a toda a informagao relevante
para o cumprimento do respetivo papel organizacional no circuito de referenciagao;
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b) conhecer, em tempo util, o volume e as caracteristicas das necessidades reportadas e a
resolutividade da Rede (em tempo, volume e nivel de decisao);

c) identificar eventuais pontos de estrangulamento associados a(s) formula(s)
organizativa(s) encontradas para o funcionamento da RNCCI.

Ainda que possa transparecer que tudo estava, a priori, perfeitamente definido, a realidade
nao era, de todo, essa. Importa recordar que, em 2007, a Rede ainda era muito recente e as
licdes aprendidas indiciavam que as mudancas seriam inevitaveis, incontornaveis e
recorrentes. Acresce que o Decreto-Lei n. 101 (2006) (que cria a RNCCI) indicava, no ponto 1
do Artigo 35 que “A gestdo da Rede assenta num sistema de informag¢éo a criar por diploma
proprio”, fazendo crer que o sistema de informacgao definitivo da RNCCl seria desenvolvido
em fase posterior, momento em que, expectavelmente, ja poucos desenvolvimentos e
ajustes seriam necessarios.

Neste contexto a opgao passou por desenvolver um protétipo, facilmente adaptavel
(introducgdo de alteracdes) e escalavel (integracao de novos registos e funcionalidades) que
permitisse responder as necessidades imediatas da Rede e fornecer uma base de
conhecimento para o desenvolvimento do sistema definitivo.

O sistema foi concebido e desenvolvido durante o ano de 2007, como referido, e foi
implementado (mais correto sera dizer disponibilizado) a todas as regides de forma faseada
e sequencial. A logica foi a do menor risco (fungao do volume de intervenientes e utentes
da Rede) e por isso esta operacao decorreu de Sul para Norte. Foi ministrada formagao aos
utilizadores e, apenas por questdes de calendario formativo, a Regidao Norte encerrou a fase
de implementagao no inicio de 2008. A entrada em producao foi exemplar, ndo havendo
registo de problemas de funcionamento aplicacional, outras questdes houve como a
velocidade da internet (em alguns locais), browsers (navegadores) desatualizados e as
dificuldades habituais e inerentes a quem utiliza um novo sistema. Para esse efeito foi
assegurado um servico de Help-Desk. Apos esta etapa, a Rede passou efetivamente a
funcionar em rede e com todos os intervenientes perfeitamente articulados. Este foi um
momento de reflexdo e debate sobre algumas das opgdes assumidas. Opgdes essas que
incidiam sobre funcionalidades do sistema (p.e. o ndo efetuar valida¢des de datas), nos
registos disponiveis (insuficientes para caracterizar os utentes) e sobre a organica da
prépria Rede (circuito de referenciagao). Importa relembrar e celebrar o empenho de todos
os agentes da Rede, a disponibilidade para compreender algumas das opgdes e contribuir
ativamente para uma solu¢do melhor. Relativamente ao facto do sistema nao fazer
validacao de datas foi explicado que foi uma das formas encontradas para monitorizar a
qualidade dos dados, rapidamente deixou de ser questdo (note-se que o sistema nao
possuia, nesse momento, qualquer ligacdo externa, nomeadamente e ao que este
particular diz respeito ao RNU - Registo Nacional de Utentes). Foram desenvolvidos e
implementados diversos modulos de avaliagao do utente que permitiam caracterizar o seu
estado global, de modo a angariar o tipo de cuidados mais adequado de entre as varias
possibilidades que a RNCCI podia oferecer, a questdo foi, igualmente, ultrapassada. O
funcionamento da Rede estava a ser limitado por serem as ECL a colocar os utentes (apenas
nas suas unidades prestadoras) o que criava estrangulamentos em algumas ECL e,
praticamente, auséncia de atividade (a este nivel) em outras. Em 2009, o circuito de
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referenciacao foi alterado. A logica de identificar > debater - resolver um problema e/ou
constrangimento funcionava particularmente bem e a motivagao dos varios atores da Rede
era evidente.

13.2. VELOCIDADE CRUZEIRO

O sistema de monitorizagao da referenciagao entra, em 2010 e anos subsequentes, assim
bem como a prépria Rede, em velocidade de cruzeiro. As alteragdes ao sistema deixam de
ter o impacto significativo (quase estrutural) que antes tinham e é feita uma aposta clara
na disponibilizacdo de novas funcionalidades. Sdo adaptados alguns dos registos
existentes e passam a existir ligacdes externas (por exemplo RNU, PDS e CCF para
mencionar apenas alguns). Por outro lado, a Rede propriamente dita expande-se, de forma
sustentada, mas lenta. A oferta existente continuava a ser insuficiente e bastante deficitaria
quando comparada com a necessidade evidenciada pelo volume de referenciagdes,
cenario que subsiste. Este foi o momento em que aparentou iniciar-se uma maior reflexao
(mais profunda), focada na Rede, na sua otimizacdo e, consequentemente, no que o
sistema que a suportava deveria (ou ndo) permitir. Foi, no entanto, um periodo de relativa
instabilidade para o que concorreram diversos fatores e, neste particular, as mudancas
verificadas nas estruturas de topo da RNCCI foram especialmente contundentes - em
termos de sistema a articulagdo passou a ser efetuada com os SPMS, alteragcdao de
profissionais em diversas ECR, extingdo da UMCCI, integracdo na ACSS e mudanga na
equipa que transitara da UMCCI. Acresce que a formagao passou, em 2012, a ser ministrada
por utilizadores do proprio sistema, adotando um modelo de “passa-palavra”, com todas
as virtudes, se alguma, e vicios que tal transmissdo de conhecimento acarreta. Em 2016 é
nomeada uma Coordenacao Nacional e uma Comissao para a Reforma dos Cuidados
Continuados (com um Unico responsavel), o que veio trazer um novo impulso a Rede e, por
ineréncia, ao sistema. Os desafios, aplicacionais, que se verificavam estavam, como
sempre, relacionados com a resposta que era esperada da Rede. O desafio escalou, para
além da articulagao de e com trés agentes distintos (Coordenagdo Nacional, ACSS e SPMS),
surgiram os cuidados pediatricos, a saude mental passou a estar integrada na Rede,
carecendo de registos e logicas diferentes inerentes as novas tipologias criadas, e, no
mesmo periodo temporal, os cuidados paliativos deixaram de estar integrados na RNCCI,
ainda que alguns dos seus utentes, por auséncia de alternativa, tivessem de continuar a ser
referenciados e monitorizados através do GestCare CCI. Este cenario permaneceu até 2018,
ano em que foi extinto o Help-Desk e em que cessou também funcdes a Coordenacgao e
Comissao nomeadas em 2016.

2019 é ano de nomeacao de nova Comissao de Coordenacao, constituida por elementos
com larga experiéncia na Rede, para responder a um vasto conjunto de novos e velhos,
desafios.
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13.3. FUTURO

Para quem conhece a RNCCl sera redundante e quase ofensivo recordar que a mesma criou
um novo nivel de cuidados, integrados e, idealmente, articulados, respondendo a
necessidades de salude e também sociais, a pessoas em situacdo de dependéncia. Na
verdade, existem questdes de fundo que merecem ser abordadas e clarificadas para que tal
se verifique. Provavelmente a questao mais significativa é de quem ¢é a responsabilidade
sobre a Rede. E certo que é conjunta (Ministério do Trabalho, Solidariedade e Seguranca
Social e Ministério da Saude), mas importa saber quem é o decisor maximo, qual ou quem
é ointerlocutor accountable pela Rede. Num cenario de constante mudanga, de sucessivos
desafios e novas necessidades é preciso estabelecer uma hierarquia, quem toma as
decisdes, quem define as prioridades e, no limite, se responsabiliza por elas. Ndo é possivel
a Rede e, porineréncia, ao sistema responder, simultaneamente, de forma adequada e em
tempo (til, a distintos interlocutores e a diferentes necessidades, muitas das vezes dispares
(quando ndo antagodnicas). Para além desta questao (major) existe um segundo conjunto
de questdes que, quando respondidas, permitirdao que a Rede aumente o seu desempenho
a varios niveis. A primeira deste conjunto de questdes esta relacionada com a oferta.
Quando se refere oferta é necessario ter em conta diversas variaveis. A encabecar a lista, o
tipo de oferta, a institucionalizagao ou o apoio domiciliario. Este trabalho decorre desde
sempre, mas foi alvo de particular atencao pela Coordenacdao nomeada em 2016. A pressao
(necessidade) tendera a agravar-se nos cuidados continuados pelo que é de extrema
importancia perceber qual o tipo de cuidados que a Rede podera ou devera disponibilizar.
Da mesma forma importa quantificar a tipologia dessa oferta (ULDM, ECCI, UDPA e todas as
outras), o volume (capacidade instalada) e localizagdo da mesma (dispersao geografica).
Diferentes localizagdes implicam, claramente, diferentes necessidades. Ainda neste
conjunto de questdes, importa, igualmente, abordar a questdo das linguagens
classificadas. Se o tema ja é de extrema relevancia em qualquer modelo de prestagao de
cuidados, numa Rede de Cuidados Continuados Integrados assume um papel fulcral. Quem
conhece o sistema sabe que é utilizada a classificagao ICD na Avaliagao Médica, este facto
nao € por si s6 negativo, no entanto, a ICD é utilizada em contexto hospitalar o que limita a
qualidade dos registos ao nivel das referenciagdes da comunidade (que utiliza ICPC) e todos
os subsequentes. Nao sendo transversal limita a articulagao e didlogo entre profissionais e
dificulta, por ser hermética, a compreensao do utente/familia, bem como a gestao das suas
expectativas. Houve diversos avancos a este nivel na Rede, num primeiro momento com o
Método de Avaliacdo Biopsicosocial (MAB), também designado Instrumento de Avaliagao
Integrada (lAl) e mais recentemente com a introducdo da Tabela Nacional de
Funcionalidade (TNF) e das versdes para o idoso e a saude mental da Classificacdo de
Funcionalidade (CIF).

Importa reavaliar qual a linguagem classificada (instrumento Unico) que a Rede devera
utilizar (a Organizagao Mundial da Saude podera ser uma excelente fonte bibliografica),
linguagem essa que podera ser de uso exclusivo ou concomitante com as que ja existem na
RNCCI. Deverd, principalmente, ser de utilizacdo facil, de modo a potenciar o trabalho
multidisciplinar dos profissionais (ganhos em satde nos utentes) e simplificar os registos e
a qualidade dos mesmos. Isto significara, uma vez mais, alteragdes no sistema.
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Por ultimo, mas nao de menor importancia, discutir o modelo organizacional da prépria
Rede. Se, no momento inicial, foi claramente adotada, talvez por auséncia de historico e
experiéncia, uma filosofia top-down, imposta, ainda que angariando todas as opinides e
conhecimentos e envolvendo todos os atores da Rede, faz, agora, sentido repensar o
modelo vigente e encontrar alternativas que respondam de forma mais eficiente e eficaz as
diversas realidades e idiossincrasias existentes na RNCCI. A este debate sobre o modelo
organizacional da Rede ndo podera escapar a analise do modelo de financiamento, ainda
que, considerando os valores atualmente contratualizados, seja pouco provavel conseguir
prestar os cuidados preconizados por um valor menor em qualquer uma das alternativas
existentes.

Para finalizar, em termos aplicacionais, é pouco provavel que o sistema, desenvolvido em
2007, em perfeito funcionamento e que respondeu sempre, com maior ou menor rapidez,
a todas as necessidades da RNCCI, venha a colapsar. Por mérito proprio ja provou a sua
robustez e capacidade de adaptagao. Na verdade, os desafios que existem séo da e para a
prépria RNCCI e é claro que vao impactar no sistema, mas nem poderia ser de outra forma.
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14. MONITORIZACAO E ACOMPANHAMENTO DAS
UNIDADES DE CUIDADOS CONTINUADOS INTEGRADOS

Graga Eliseu

14.1. MONITORIZAGCAO DA QUALIDADE DOS CUIDADOS

14.1.1. ENQUADRAMENTO

A Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI) foi criada através do
Decreto-Lei n. 101 (2006), com os objetivos ja referidos em capitulos anteriores. E nesse
sentido que apontam os organismos internacionais (World Health Organization, 2000), a
(Directorate-General for Employment, Social Affairs and Inclusion, 2014) e OCDE (Anderson,
2011) e a OCDE (Anderson, 2011), ao colocarem a toénica na transicdao demografica e
epidemiologica que acentuam o peso da doenca crénica e da multimorbilidade e perda da
funcionalidade e, consequentemente, ao recomendarem a adogao de uma politica de
cuidados de longa duragdo, os quais, em Portugal, assumiram a designa¢ao de Cuidados
Continuados Integrados.

A RNCCI apresenta-se como um novo paradigma organizacional e de cuidados, na medida
em que se assume como uma resposta integrada da saude e da seguranca social e que
mobiliza os setores publico, privado e social. Ao mesmo tempo, assume a reabilitagao,
readaptacao e reintegracdo como objetivos de intervengao.

Apresentando a RNCCI um modelo inovador na tipologia de respostas, tornou-se
necessario a redefinicao da monitorizagao e acompanhamento sistematico de indicadores
de qualidade, que permitissem o desenvolvimento e a melhoria continua da qualidade dos
cuidados prestados (Donabedian, 2003; 2005), com prioridade ao nivel das respostas de
internamento, como sendo as unidades de convalescenga, de média duragao e reabilitagao
e de longa duracao e manutengao.

Pretendeu-se definir e sistematizar o processo de monitorizagao e acompanhamento pelas
Equipas de Coordenacdo Regional (ECR) e pelas equipas de coordenagao local (ECL), com
0 objetivo de se promover uma cultura de compromisso e responsabilidade, com base no
modelo concetual de avaliagcdo da qualidade desenvolvido por Donabedian (2003; 2005)
assente nos conceitos de estrutura, processo e resultado.

Esta metodologia permite a uniformizacdo dos procedimentos de avaliagdo e
monitorizagao e a criagdo de uma base nacional com informacdo em tempo real para
acompanhamento global da RNCCI.
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Para que tal fosse possivel, o grupo inicial composto por elementos da Equipa de Apoio ao
Coordenador Nacional para a Reforma do Servico Nacional de Salde para a Area dos
Cuidados Continuados Integrados, por elementos da Coordenagao da RNCCI e por
profissionais do Instituto de Seguran¢a Social, IP, foi alargado com elementos
representativos de todas as ECR. Assim, a discussao para além de mais enriquecedora,
permitiria uma apropriacdo dos conceitos base do modelo e facilitaria a sua propagagao
junto das equipas da RNCCI.

Pretendia-se que o modelo a construir, apesar da complexidade das areas a abranger,
constituisse uma ferramenta de facil aplicagao e, como referido anteriormente, permitisse
comparar numa base nacional, indicadores de qualidade.

Considerou-se para a construcao desta Grelha de Acompanhamento ao Prestador (GAP) a
avaliacdo na area da saude e social com base nos conceitos de estrutura, processo e
resultado, em conformidade com o modelo de Donabedian (2003; 2005). O autor defende
que a gestao eficiente dos recursos deve ter por base a garantia da qualidade, a qual esta
dependente de dois fatores: o desenvolvimento do conhecimento e a sua aplicagao na
pratica. Como componentes deste modelo sado referidos os recursos, a monitorizagao e o
reajustamento do sistema de prestacao de cuidados alicercado na recolha de informacao,
na interpretacdo e na implementacgao de agdes que promovam a qualidade do sistema de
saude (Figura 1).

GARANTIA DA QUALIDADE

DESENHO DO SISTEMA E MONITORIZAGAO E AJUSTAMENTO DO
RECURSOS SISTEMA
Obter informagdo
REAJUSTAMENTO DO Interpretar a informacio
SISTEMA
Tomar medidas
apropriadas

ATIVIDADES EDUCATIVAS
E DE MOTIVACAO

J

> ALTERAGAO DE COMPORTAMENTOS

(Profissionais, clientes, lideres, etc.)

Figural
Esquema da Garantia da Qualidade
Fonte: Adaptado de (Donabedian, 2003; 2005)

Ainda segundo Donabedian (2003; 2005), os cuidados prestados sdo produtores de
resultados para os sistemas, com melhoria da eficacia, efetividade, eficiéncia, otimizagao,
aceitabilidade, legitimidade e equidade. Existe assim, um conjunto vasto de variaveis, que
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com base nestas determinantes (Donabedian, 2003; 2005) permite observar a situagao
atual de desempenho, com a recolha de informagao sistematizada sobre a eficacia,
eficiéncia, otimizagao, aceitabilidade, legitimidade e equidade, em fun¢do de um padrao
temporal e concetual de analise. Este apresenta uma interpretagao nacional, regional e
local, com o desenvolvimento de agbes corretivas ao nivel dos recursos, atribuigoes,
fungdes e procedimentos, que permitam uma situagao subsequente de desempenhos, que
possibilite a partir de informagao recolhida e sistematica manter e desenvolver o processo
descrito (Figura 2).

SITUACAO ACTUAL EDESEMPENHO SITUACAO SUBSEQUENTE E
(Estrutura, Processo e Ganhos) )DESEI\APENHO
\L (Estrutura, Processo e Ganhos)
INFORMACC)ES

(Eficdcia, Efectividade, Eficiéncia, Optimizacéo,
Aceitabilidade, Legitimidade, Equidade)

|

PADRAO DE ANALISE
(Tempo, Local, pessoa, fungdo)

ACCOES CORRECTIVAS
\L (Recursos,
N Atribuigdes, fungdes, Procedimentos, —
INTERPRETACAQO educagio,
(Hipoteses) incentivos, desincentivos etc.)

Figura 2
Ciclo de monitoriza¢do da qualidade dos cuidados
Fonte: Adaptado de (Donabedian, 2003; 2005)

14.2. DESENVOLVIMENTO DO INSTRUMENTO DE AVALIACAO

Como estratégia (e porque a data ja existia a experiéncia da ECR Alentejo), optou-se pelo
desenvolvimento da GAP para as Unidades de Cuidados Continuados Integrados (UCCI) a
aplicar pelas ECR, fundamentado na legislagcao (Ministério da Saude, 2015), deixando para
um segundo tempo a elaboragao da GAP a aplicar pelas ECL.

O instrumento desenvolvido, fundamentado em indicadores de estrutura, processo,
resultado e métrica de avaliagao, apesar da complexidade das areas a abranger, constitui
uma ferramenta de facil aplicagao, torna o processo de avaliagao claro e transparente e é
documentado imediatamente apo6s a realizagao, através de um Relatério Resumido
entregue ao prestador.

A sua aplicagdo nas varias UCCI, pertencga geografica de cada regido, possibilita também a
identificacdo de areas comuns que constituem fragilidades ou forgas, contribuindo para
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delinear futurasintervengdes da ECR. E, como referido anteriormente, se aplicado em todas
as regioes permite comparar numa base nacional, indicadores de qualidade.

A Grelha de Acompanhamento aos Prestadores € um documento (formato Excel), composto
por 10 separadores (folhas). O contetido de cada separador comporta aspetos vertidos em
documentacgao variada: legislacao geral, da RNCCI, normas da Direcao Geral da Saude
(DGS), do Instituto de Seguranga Social, IP, da Administracdo Central dos Sistemas de
Salde, entre outros.

Cada separador suporta diversas matérias, nomeadamente: Caracterizagao da Unidade,
Infraestrutura Fisica e Organizativa, Afixacdo de Documentagao Obrigatéria, Processo
Individual de Cuidados Continuados (PICC), Recursos Humanos, Formagao, Protocolos e

Procedimentos, Prevencao e Controlo de Infegao e, Farmacos, Produtos Farmacéuticos e
Dispositivos Médicos.

Nao sendo adequada, neste capitulo, uma analise exaustiva desta grelha seguem-se alguns
pontos que poderdo melhorar a visao geral deste instrumento:

a) Caracterizagao: identificam-se, o Contrato-Programa/Acordo (documentagao de
Instrucdo processual) e tipologia, a constituicdo da direcdo (técnica e clinica) e o
cumprimento de obrigacdes contratuais.

b) Observacao da infraestrutura fisica e organizativa: foca-se nas caracteristicas gerais
do edificio e dos espagos, conservacao (desde o edificado até ao mobiliario), adequagao
das areas, equipamento e organizagao, para cada funcao e tipologia.

c) Afixagcao de documentacgao obrigatoria: revela o grau de preocupacao da UCCI, nao so
no cumprimento da legislagao, como no acesso, aos utilizadores e ao publico em geral, a
informacao variada que abrange desde os horarios de permanéncia para o cuidador
principal e para outras visitas até aos Direitos e Deveres dos Utentes.

d) Analise dos Processos Individuais de Cuidados Continuados (escolhidos
previamente): privilegia-se a observancia de itens que reflitam o cumprimento do modelo
de prestacdao de cuidados na RNCCI. Entre outros, identificacdo do Gestor de Caso;
atualizacao dos registos de cada perfil profissional; garante da articulagdo com outras
equipasda RNCCl para garantir a continuidade de cuidados (Equipas de Coordenagao Local
e Equipa de Saude Familiar); existéncia de um Plano Individual de Intervencgao (PIl) com
evidéncia de envolvimento por parte do utente e/ou cuidador, ou dos esforcos despendidos
para a sua participagao; revisao com periodicidade adequada; e indicio que o PIl esta
refletido em cada plano de cuidados e que é construido com a participagao no minimo de
quatro profissionais, com diferentes perfis. Também ¢é verificado o grau de seguranga no
resguardo da informagao contida no PICC, de forma a garantir a confidencialidade de
dados.

e) Recursos humanos: verifica-se a adequacgao entre o nimero horas e de profissionais,
por perfil, e o niumero de lugares, com o previsto na legislagdo, tendo como base a
seguranca dos cuidados prestados aos utentes.
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f) Formagao: encarada como um pilar fundamental, é considerada essencialmente nas
vertentes dos conteudos formativos, na frequéncia de realizagao e na pertinéncia da
mesma para o contexto em que os cuidados sao desenvolvidos.

g) Protocolos e procedimentos: confere-se a sua existéncia e garante-se a observancia por
todos os profissionais de areas tao diversas como as que respeitam a situacdes de
negligéncia, abusos e maus-tratos, a higiene e controlo ambiental, definicdo de atuagao
para situagdes clinicas (entre outras como proceder, em situagdes de queda ou no
agravamento de saude do utente fora do horario praticado pelo médico) até a politica
estabelecida para o tratamento de reclamacgdes e exposicoes.

h) Prevengao e Controlo de Infegao: face a crescente preocupagao inerente as Infegdes
Associadas a Cuidados de Saude (IACS) e sendo as UCCI instituicdes prestadoras de
cuidados de saude ndo se podem ignorar as implicagdes destas infe¢des e o seu enorme
impacto nos utentes e nas organizagdes. Assim, o enfoque € na verificagdo do cumprimento
das orientagdes da DGS, tais como as que respeitam ao momento de admissao dos utentes
em que foi identificada infe¢ao com microrganismos epidemiologicamente significativos e
quais as condi¢des para se efetuar um isolamento de contacto. Também a higiene das
maos, a recolha segura de residuos hospitalares, a descontaminacao do equipamento
clinico, o manuseamento seguro da roupa e a exposicao derisco no local de trabalho, a par
com as medidas relacionadas com o controlo ambiental (limpeza, higienizagdo) e a
nomeacgao pelo érgao de gestdo da Instituicao do responsavel local do Programa de
Prevencao e Controlo de Infecdes e de Resisténcia aos Antimicrobianos sao aspetos
vertidos na GAP.

i) Produtos farmacéuticos e dispositivos médicos: o cuidado na forma como sdo
adquiridos, conservados e manuseados os farmacos, produtos farmacéuticos e
dispositivos médicos, esta presente nas medidas tomadas para diminuir o risco associado
a esta matéria. Assentam essencialmente na verificagdo do acondicionamento de
medicamentos, dispositivos médicos e outros artigos, nos armazéns e unidades, prescrigao
(percetibilidade), preparacao e administragao da medicacdo (medicamento certo, dose
certa, hora certa, utente certo).

Cada uma das areas que compdem estes separadores, contém um conjunto de questdes
com 3 hipéteses de resposta (Sim, Nao e Nao Aplicavel). A cada resposta é atribuida uma
ponderagao (situada entre 0,5 e 4) que traduz a importancia relativa da questao e a
classificacdo da area é a percentagem ponderada do conjunto de respostas “SIM”, face a
totalidade derespostas. AApreciacao Global resulta da média ponderada das percentagens
obtidas por area (situada entre 1 e 3).

Tendo como objetivo primordial avaliar a qualidade do funcionamento, dos processos e
dos resultados das unidades e propor as medidas corretivas consideradas convenientes
para o bom funcionamento, o resultado global, é apresentado no Relatério Resumido,
através de um codigo de cores:
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Fonte: Adaptado de WHO (2017)

A aplicagao da GAP ocorre durante a visita de acompanhamento efetuada pela ECR. Esta
visita inicia-se com uma breve reunido com os profissionais da UCCI, e em seguida cada um
dos separadores é preenchido pelos membros da ECR apds observagao de cada area. A
apresentacao deste Relatério Resumido acontece no proprio dia, em reunido final, com a
presenca do maior numero possivel de profissionais, onde sdo apresentadas estratégias de
manuteng¢ao dos pontos positivos, sugestdes de melhoria para os aspetos menos positivos
e propostas adequadas a superagao das inconformidades.

O Relatério Final é enviado posteriormente e contém, de forma exaustiva, por Area
(Separador) a explanagao dos Aspetos Fortes e dos Aspetos Fracos, considerados pela ECR.
A UCCl tem sempre a possibilidade de exercer o contraditério, caso o considere.

Também é possivel aplicar um s6 separador desta grelha, sempre que a ECR pondere a
necessidade de observancia de uma sé matéria, em momentos pontuais.

14.2.1. AEVOLUCAO

A aplicagao do modelo atual da Grelha de Acompanhamento aos Prestadores permite a
ECR, basear factualmente a emissdao de parecer sobre aspetos fundamentais do
funcionamento da organizacao da prestacao de cuidados, permitindo retirar indicadores
de estrutura e de processo, mas nao permitindo retirar indicadores de resultados.

Introduzindo indicadores de resultados na GAP, o ciclo de avaliagao da qualidade ficara
completo e permitird uma avaliacao global de cada prestador.

Sera fundamental melhorar a GAP com avaliagdes que nos permitam determinar, entre
outras, nos utentes assistidos durante o internamento na UCCI, as taxas de incidéncia de
Ulceras de pressao, de prevaléncia de Ulceras de pressao, e de incidéncia de quedas com
sequelas. Também as percentagens de doentes com agudizagdes registadas ao longo do
internamento na UCCI, de altas por atingimento dos objetivos terapéuticos, de doentes
saidos com a duracao do internamento acima do limiar maximo, de doentes com reducao
do seu grau de incapacidade durante o internamento na Unidade, assim como a
percentagem de doentes satisfeitos ou muito satisfeitos no momento da alta, contribuirdo
para um salto qualitativo nesta avaliagao.

Nao tendo sido estabelecido o consenso para a sua aplicacao a nivel nacional, também é
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essencial que este exista.

A evolugao expectavel é a de construgao de um instrumento, semelhante ao utilizado nas
UCCI, mas adaptado as Equipas de Cuidados Continuados Integrados, de forma a avaliar
séria e uniformemente o desempenho.
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15. DAS DOENCAS AS PESSOAS COM MORBILIDADE
MULTIPLA

Constantino Sakellarides

15.1. INTRODUGAO

O processo de envelhecimento resulta, mais tarde ou mais cedo, em multiplas
morbilidades. Por isso, ndo tanto cada doenca per se, mas “pessoas com morbilidades
multiplas”, passam a ser o principal desafio dos sistemas de salde na atualidade. Cada
doenca estd associada a normas de boas praticas de prevenc¢ao, diagndstico, tratamento e
reabilitacdao. Quando uma determinada doenca se apresenta como ameaga vital ou
quando, numa fase aguda, resulta em acentuado sofrimento, ela passa naturalmente a
constituir o foco principal dos cuidados de saude. Contudo, fora destas circunstancias, o
registo primario deverd, cada vez mais, assumir o sentido do conjunto de problemas e
circunstancias que caracterizam as pessoas que procuram cuidados de saude. Cuidados de
saude centrados nas pessoas nao se limitam a significar personalizagao, sobretudo no
sentido de utilizar toda a informagao ao nosso dispor para arquitetar solugdes especificas
e adequadas as circunstancias de cada pessoa. Significa isto, especialmente, a integragao
do ponto de vista das pessoas nas decisdes que lhes dizem respeito, ao longo de todo o
processo de cuidados de saude.

Reconhecida a alta prevaléncia da morbilidade multipla, é importante saber como a
retardar e atenuar os seus efeitos. Existe hoje uma ampla agenda de investigacdao em
cuidados e servigos de saude, sobre como melhor responder aos desafios deste fendémeno.

15.2. A “TRANSICAO EPIDEMIOLOGICA” - DOENGCAS NAO TRANSMISSIVEIS

Nos paises economicamente mais desenvolvidos, tornou-se evidente, a partir da segunda
metade do século XX, que as doengas nao transmissiveis de evolucdo prolongada
passariam a ser o principal desafio para a salde das pessoas. Na saude publica isso deu
origem a programas especificos para as principais doengas nao transmissiveis. O conceito
de gestao da doenca foi progressivamente desenvolvido e aplicado nos cuidados de saude.
Abundam exemplos, mesmo muito recentes, deste enfoque em doencgas ndo transmissiveis
e nos seus fatores de risco (Figura 1) (World Health Organization, 2017).
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O extraordinario desenvolvimento do conhecimento biomédico e das especializagdes
médicas, ao longo do ultimo século, de alguma forma fizeram esquecer as eloquentes
palavras do celebrado médico canadiano William Osler (1919-1949), muito influente no
pensamento médico noinicio do século passado: “Itis much more important to know what
sort of patient has a disease, than what sort of disease a patient has” (Miles & Asbridge,
2017; Ziegelstein, 2015).

Algumas décadas mais tarde, ndo sé o individuo, mas também a comunidade onde este se
insere, passou a fazer parte integrante da filosofia da Declaragdo de Alma Ata sobre os
Cuidados de Saude Primarios de 1978, e esteve também, teoreticamente, no centro do
desenvolvimento dos cuidados de saude primarios e da medicina geral e familiar, na
Europa e em Portugal.

Objectivo 1

Chamar a atencgdo, nacional e internacionalmente, para a importancia da
prevencao e controle das doengas nao-transmissiveis.

Objectivo 2

Reforgar a nivel nacional, a capacidade de resposta da governacgao, dos principais
atores da saude e da comunidade em geral para a prevengao e controle das
doengas nao-transmissiveis.

Objectivo 3

Reduzir os fatores de risco destas doengas: tabaco, alcool, dieta ndo-saudavel e
inatividade fisica.

Objectivo 4

Gerir as principais doengas nao transmissiveis: cardiovasculares, diabetes, cancro,
respiratdrias cronicas.

Objectivo 5

Promover a investigacdo e a inovagdo na resposta a este desafio.

Objectivo 6

Monitorizar a evolugao destas doencas e a dos seus determinantes.

Figural

Doengas nao transmissiveis como prioridade para
os cuidados de saude (adaptado de WHO, 2017)
Fonte: Adaptado de WHO (2017)

15.3. DA “DOENCA”, PARA AS PESSOAS COM “MORBILIDADE MULTIPLA”

Desde oinicio da presente década, tornou-se evidente que o principal desafio da atualidade
para os sistemas de saude dos paises mais desenvolvidos € a denominada “morbilidade
multipla” (MM) - pessoas com multiplos problemas de salde, habitualmente persistentes,
de evolugdo prolongada e que requerem a utilizagao frequente de cuidados de saude.
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Neste dominio, o trabalho publicado por Barnett et al. (2012), referente a populagao da
Escécia, tornou-se uma referéncia na caraterizagao epidemioldgica da MM. Estes autores
verificaram uma prevaléncia do fendmeno de cerca de 23%, iniciando-se entre 10 a 15 anos
antes nas pessoas que vivem em bairros pobres, quando comparadas com as que vivem
nas melhores areas residenciais. Observaram também que as perturbagdes de saude
mental se acentuam, a medida que os problemas de natureza fisica se agravam. Os autores
deste trabalho concluem com uma observagao muito importante - “os nossos resultados
desafiam a abordagem dos cuidados de saude centrados na doenga (em cada doencga de
per se), que atualmente informa a maior parte da pratica, investigacao e formagao médica”
- recentemente traduzida em termos de estratégia de mudancga para o contexto portugués,
numa primeira tentativa (Figura 2) (Portugal, 2017).

Cuidados de saude Saude
Gerir o percurso das pessoas <:> Promover e proteger a saude
nos servicos de saude ao longo percurso de vida
Pessoas Estratégias locais de saude

com morbilidade multipla

Literacia em saude

Doenga aguda

Processos
Cuidar em casa participativos e colaborativos

Figura 2
Das doengas para as pessoas
Fonte: Adaptado da “Iniciativa SNS+ Proximidade” (Portugal, 2017)

Em Portugal, aimportancia da morbilidade multipla tem vindo a ser referida desde meados
da década passada por diversos autores, dos quais sao exemplo M. Isabel Santos (2005)
(Santos, 2005); P. Broeiro, V. Ramos e R. Barroso (Broeiro, Ramos, & Barroso, 2007) e mais
recentemente por Paula Broeiro (Broeiro, 2015); Soraia Reis e Sara Cardoso (Reis & Cardoso,
2015); F. Prazeres e L. Santiago (Prazeres & Santiago, 2015); e no ultimo ano, por C.
Sakellarides (Sakellarides, 2019). Também no corrente ano de 2019, Guilherme Quinaz-
Romana e outros (Quinaz-Romana et al., 2019) publicaram as primeiras estimativas de
base populacional da morbilidade multipla em Portugal, com base nos dados do primeiro
inquérito nacional de salude com exame fisico: 38,3% da populagao portuguesa
compreendida entre os 15 e os 75 anos teria morbilidade multipla, sendo mais frequente
na mulher e nos niveis socioeconémicos mais baixos, aumentando progressivamente com
aidade.
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15.4. NOVAS CONCECOES DE SAUDE E DOENCA - A “REDE DE REDES” E A
CENTRALIDADE DA PESSOA

O conhecimento da MM como fenémeno que acompanha o processo de envelhecimento
tem suscitado novas reflexdes sobre a concecao de saude-doenca. De facto, trata-se de
compreender melhor a evolugao do estado de saude das pessoas, a medida que elas se
desenvolvem e envelhecem. Assim, para Sturmberg, Bennett, Martin e Picard(2017), entre
outros (Barabasi, Gulbahce, & Loscalzo, 2011; Bircher & Hahn, 2017), a MM constitui uma
resposta adaptativa complexa, que se assume no ambito das redes biocomportamentais e
socio-ambientais das quais fazemos parte (“rede de redes interativas” em multiplos niveis).
Esta resposta pode representar a melhoria da nossa capacidade de resiliéncia, ou pelo
contrario, resultar em processos adaptativos “nao saudaveis”, com a consequente
acumulacao de incapacidades ao longo da vida. O reconhecimento da existéncia desta
“rede de redes interativas” (desde a gendmica e a protedmica até as redes sociais, ao meio
ambiente e aos de cuidados de saude) permite conceber e realizar agdes, simultaneas e
coordenadas, a varios niveis desse conjunto de redes.

Contudo, é facil reconhecer que existe uma consideravel assimetria nas bases de
conhecimento e na pratica médica corrente, nomeadamente entre aquilo que diz respeito
as redes de natureza biolégica e 0 que se situa a nivel comportamental e social.

Desta assimetria pode resultar, por um lado, um deficit nas ag¢des psicossociais e
ambientais e, por outro, excessos de diagnostico e terapéutica, que tornam os cuidados de
saude menos efetivos e seguros, e também desnecessariamente mais dispendiosos. Esta
discrepancia, e as suas consequéncias, suscitam a necessidade de postular, mais
claramente, uma centralidade - a pessoa - para a rede das redes (Figura 3).

Componentes
psicossociais
e ambientais

Economia, ambiente e cultura ‘

[ Relagdes de proximidade ‘

Pessoa - salide

Doenga-clinica
Fisiopatologia

‘ Genética e biomolecular

Componentes
clinicos
e biomédicos

Figura 3
A “rede de redes interativas”, a assimetria entre as suas componentes
biomédicas e psicossocial-ambiental, e aimportancia da centralidade da pessoa
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A afirmacgao desta centralidade da pessoa, tem sido sustentada de varias formas:

Personoma: o conceito de “personoma” - personalidade, preferéncias, valores, objetivos,
crencgas, pertengas, recursos, circunstancias Unicas de vida - proposto por Ziegelstein
(2017; 2018);

Proposito de vida: sentido da vida, orientacdo face ao futuro e objetivos imediatos,
constituem importantes fatores de salde e maior esperan¢a de vida, como observam
Zilioli, Slatcher, Ong, & Gruenewald (2015) e Cohen, Bavishi, & Rozanski (2010);

Papel da consciéncia: o papel das escolhas conscientes no bem-estar biolégico e no
desenvolvimento de um subconsciente cognitivo, como afirma Damasio (2010);

Produzir estorias com sentido: expressdes do pensamento filoséfico como as de Cassel
(Vogt, Hofmann, & Getz, 2016) - “a nossa espécie é biologicamente definida pela nossa
capacidade de produzir estérias com sentido, que definem as nossas vidas e a nossa
saude”;

Pessoas, estdrias e arte: manifestacdes poéticas como a frequente citacao da escritora
norte-americana Muriel Rukeeyser (1913-1980) (Rukeeyser, 1968) - “o universo é feito de
estérias, nao de atomos” ou a estética humanista, como aquela que é exposta por Teodoro

Briz (Figura 4).
)
! .
Figura 4

Pessoas e as suas circunstancias
Fonte: Fotografia de Teodoro Briz

A operacionalizacao objetiva da ideia da centralidade das pessoas nos cuidados de saude
é favorecida: (i) pelo crescente acesso das pessoas a informagao, ao conhecimento e a
promocao da multiliteracia em saudde; (ii) pela importancia atribuida ao exercicio da
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escolha nas sociedades contemporaneas; (iii) por um melhor entendimento das vantagens
da decisao partilhada nos cuidados de saude; e (iv) pela pressao dos movimentos sociais, a
favor de uma maior participagao dos cidadaos nas decisdes que tém lugar no sistema de
saude.

Identificam-se hoje duas correntes e pensamentos naquilo que diz respeito ao papel das
pessoas nos cuidados de saude. A primeira, na versao “medicina personalizada” ou na de
“medicina de precisao” (Berwick, 2016), esta focada nas pessoas - € sobre as pessoas - na
medida em que, a partir da exploragao das bases de dados disponiveis e do acesso a uma
elevada capacidade computacional, procura apontar que tipos de a¢des estao indicadas
para determinado tipo de pessoas. A segunda destas correntes de pensamento, a dos
“cuidados de saude centrados nas pessoas” (Miles & Asbridge, 2017), para além de ser
também “sobre as pessoas”, é também com as pessoas, na medida em que incorpora o seu
ponto de vista nas varias oportunidades que o processo de cuidados oferece.

15.5. RETARDAR O INiC1O DA MORBILIDADE MULTIPLA E DOS SEUS EFEITOS
- DESENVOLVIMENTO HUMANO E VIDA ATIVA

As concecdes de saude e de doenca, associadas a analise da MM, permitem compreender
com maior facilidade os fatores que atrasam a sua expressao, torna-la menos extensa e
grave, bem como preparar as pessoas para realizar a sua gestao, o melhor possivel. Estas
abordagens podem resumir-se em duas categorias:

A primeira, refere-se a necessidade de ndo perder as oportunidades de desenvolvimento
infantil, sobretudo protegendo as criangas do “stress crénico” que as pode comprometer
(Shonkoff & Garner, 2012; Evans & Schamberg, 2009), a0 mesmo tempo que se promovem
os estimulos positivos para esse mesmo desenvolvimento, através de processos educativos
adequados. Mas aqui, avultam também as condi¢des de vida pessoais e familiares, e ainda
os determinantes sociais da salde;

A segunda, refere-se a importancia para a saude, de uma vida fisica, intelectual, afetiva e
socialmente ativa. Neste contexto, importanta referir a relevancia da literacia em saude
(Wit etal, 2018; Costa et al., 2019), particularmente na expressao de multiliteracia - varios
publicos-alvo e varias tematicas que se articulam entre multiplos canais comunicacionais,
simultaneamente.

Retardar a MM e gerir a situagao de pessoas que nela se incluam, requer a aquisi¢ao de
novas capacidades, particularmente no alcance de equilibrios em registos
complementares na prestagao de cuidados de saude (Figura 5).
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Promoc¢ao da vida ativa Literacia ,
Doenca e fatores de risco de doenca no futuro
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Figura 5

Salde ao longo do percurso de vida. Pessoa com MM,
seus antecedentes e a necessidade de gerir dois equilibrios essenciais
Equilibrio 1. Retardar, diminuir a extensao e intensidade da MM - Equilibrio entre os dois registos
complementares seguintes: Promocao da vida ativa (registo primario); Gestao de fatores de risco de futura
doenga (registo secundario).
Equilibrio 2. Gerir a situacdo das pessoas com MM - Equilibrio entre os dois registos complementares
seguintes: Gerir a salide das pessoas com MM (registo primario); Gerir a doenca aguda/grave - doenga indice
+co morbilidades (registo secundario).

15.6. CUIDADOS DE SAUDE PARA AS PESSOAS COM MORBILIDADE
MULTIPLA

Sao diversas as implicacdes da morbilidade multipla para a organizagao e prestagao dos
cuidados de saude. As mais importantes encontram-se resumidas na Figura 6.
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- Boas praticas nos cuidados de salude de pessoas com MM — perfil de
salde e solugdes para as interacdes terapéuticas associadas a MM

- Plano individual de cuidados — objetivos acordados com as pessoas
- Investimento na literacia em salde — “multiliteracia”

- Decisdo partilhada ao longo do percurso nos cuidados de saude

- Experiencia pessoal e grau de satisfagao com os cuidados de saude
- Carga de trabalho por estar doente - Estimar e minimizar

- Reforgo da capacidade de resolugao dos cuidados de saude
primarios

- Participagao publica nos varios aspetos associados as politicas de
saude

Figura 6
Implicacdes da morbilidade multipla na
organizacao e prestagao dos cuidados de saude

Destas diversas implicagdes, selecionaram-se duas para uma referéncia mais detalhada,
devido a sua particular relevancia neste contexto.

Esquematicamente, pode dizer-se que a evolugcao do conhecimento sobre a saude e a
doenca, tem conduzido a uma mudanca de paradigma. Partindo de um “modelo de a¢ao”,
em que para determinado problema existia resposta aplicavel a maior parte das pessoas,
passou-se para um outro, em que para um conjunto de situagdes de saldde é possivel
identificar um conjunto de respostas aplicaveis a uma tipologia de pessoas especifica
(Figura 7).

No entanto, esta abordagem traz consigo um conjunto de questdes ainda por resolver. De
entre as quais, possivelmente uma das mais significativas é aquela que diz respeito a forma
como o conjunto das respostas adequadas as situagdes identificadas interagem entre si, e
como abordar o resultado dessas interagdes (Millar, Dowell, Lawrenson, Mangin, & Sarfati,
2018; Hughes, McMurdo, & Guthrie, 2013; Zamborini et al., 2017).

Barbara Starfield, reconhecida estudiosa da organizagdao dos cuidados de saude, da
Universidade de John Hopkins, intitulou uma das suas ultimas apresentacdes publicas, em
2010, “Primary Care/Specialty Care in the Era of Multiborbidity” (Starfield, 2010). Nessa
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apresentacao, um dos aspetos sublinhados, refere-se ao facto da crescente importancia do
desafio da morbilidade multipla ndo parecer estar associado com um aumento da
capacidade de resolucao dos cuidados de saude primarios, nos sistemas de saude.
Promover essa capacidade deresolucao, deve ser hoje uma prioridade no desenvolvimento
dos cuidados de saude primarios.

Modelos de acdo
Um problema Muiltiplos desafios
Uma resposta — Conjunto de ag¢des
de pessoas
! 4 © Individuo
3
‘ Populagao
. alvo
i 2
. Toda a
1 populagao
Figura 7

Modelos de acédo

Segundo um relatério recente da Academia das Ciéncias Médicas do Reino Unido, as
prioridades em investigagao no dominio da MM, incluem os seguintes aspetos (Academy of
Medical Sciences, 2018):

“- Qual é a escala e natureza da morbilidade multipla e a forma como evolui no
tempo?

- Que tipo de conjuntos (clusters) de situagdes de salde causam problemas mais
sérios para os doentes?

- Quais sao as causas dos clusters mais frequentes e as suas associagdes com o
género, a origem étnica, nivel de rendimentos e estilos de vida?

- Qual a melhor forma de prevenir o desenvolvimento da MM?
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- De que forma de podem aumentar os beneficios e reduzir os riscos no tratamento
de pessoas com MM?

- Como organizar os cuidados de saude para proporcionar a melhor resposta
possivel a MM, incluindo o uso de tecnologias digitais nos cuidados de saude?”

15.7. INTEGRAGCAO DE CUIDADOS - GERIR O TRAJETO DAS PESSOAS
ATRAVES DOS SERVICOS DE SAUDE DE QUE NECESSITAM

E relativamente ébvio, que ndo se pode responder ao desafio da MM a partir de servicos de
saude fragmentados e compartimentados verticalmente, como séo os atuais. E necessario
integrar os cuidados de saude através da gestao do percurso das pessoas, bem como
através dos servicos de saude de que necessitam, articulando-os também com os de
natureza social, sempre que necessario. Esta questao sera tratada mais em detalhe
adiante.
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16. EVOLUCAO DOS CUIDADOS DE SAUDE PRIMARIOS EM
PORTUGAL

Patricia Barbosa, José Luis Biscaia, Constantino Sakellarides

16.1. INTRODUGAO

Os cuidados de saude primarios constituem o centro de gravidade de qualquer sistema de
saude, e também a do Servico Nacional de Saude (SNS). Por essa razao, o seu
desenvolvimento é de importancia fundamental para o bom desempenho do SNS.

Em Portugal, os primeiros passos para a organizacao dos cuidados de saude primarios
(“reforma dos centros de saude”, em 1971) antecederam a propria constituicdo do SNS
(1979).

A analise, mesmo que sumaria, da sua evolugao nestas ultimas quase cinco décadas, é
muito reveladora quanto as virtualidades e dificuldades de desenvolvimento do sistema de
saude portugués e, portanto, permite refletir com melhor conhecimento de causa sobre o
seu presente e futuro.

Neste contexto sera aqui resumido o essencial, sobre aqueles que podem ser considerados
0s cinco principais periodos de desenvolvimento dos cuidados de saude primarios em
Portugal, no decurso dos ultimos 50 anos, para depois poder elaborar sobre aqueles que
sao atualmente os seus principais desafios.

16.1.1. DE 1971 A 1995 - CENTROS DE SAUDE DE PRIMEIRA E SEGUNDA GERACAO

No inicio dos anos 70 o contexto nacional caracterizava-se pelas consequéncias de 40 anos
de ditadura, pelo desfavorecimento dos indicadores sécio econémicos e de salde, pela
reduzida capacidade de financiamento dos servigos publicos de satde (Sakellarides, 1979;
Ferreira, 1990).

Pela mao de Baltazar Rebelo de Sousa, Arnaldo Sampaio e Gongalves Ferreira, a partir de
1971 iniciou-se o desenvolvimento de um arranjo funcional dos multiplos servigos
existentes, sobretudo ao nivel dos cuidados de saude primarios, com o objetivo de dar
resposta as necessidades da populacao (Costa, Santana, & Lopes, 2011; Grupo Técnico para
a Reforma dos Cuidados de Saude Primarios, 2005).
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Numa primeira fase, organizaram-se os servicos no ambito da promogao da saude e
prevencao da doenga, nomeadamente os cuidados de planeamento familiar, vacinacgao,
saude materna e infantil. Posteriormente, integraram-se os cuidados -curativos,
pertencentes aos postos médicos sociais das caixas de previdéncia.

Todavia, a integracao pretendida nao obteve o sucesso desejado, que so foi politicamente
conseguido apos a criagao do SNS, ja no principio dos anos 80.

O contraste entre a vertente inovadora dos cuidados de saude primarios e a vertente
burocratica e hierarquica das caixas de previdéncia, resultou em varios anos de paralisia na
organizacdao e desenvolvimento deste nivel de cuidados e num sistema fortemente
burocratizado.

A segunda metade dos anos 90 correspondeu a um momento fraturante, que permitiu o
descongelamento e o inicio de um conjunto de experiéncias locais.

16.1.2. DE 1996 A 2005 - ANTECEDENTES, OS PRIMEIROS PASSOS DA ATUAL REFORMA
DOS CUIDADOS DE SAUDE PRIMARIOS E A PRIMEIRA “GRANDE PARAGEM”

Foi a partir de 1996, que ocorreu uma primeira rutura no modo de reformar os cuidados de
saude primarios: pela primeira vez as tentativas de mudanca nao se basearam na
publicacdo de nova legislacdo para enquadrar as alteragdes pretendidas, mas antes em
pequenas experiéncias organizacionais e gestionarias, que tiveram um aspeto semelhante
entre si: envolveram os profissionais do terreno, para liderar esses processos de reforma.

O ensaio das primeiras pequenas equipas descentralizadas, que mais tarde vieram a
constituir as Unidades de Saude Familiar (USF) (Projetos Alfa e Regime Remuneratério
Experimental) e as entdo necessarias agéncias de contratualizacdo, permitiram o
desenvolvimento de um novo sistema remuneratério, baseado no desempenho dos
médicos de familia, bem como de um novo sistema de qualidade (Biscaia et al., 2006;
Direcao Geral da Saude, 2004).

Estas experiéncias, que deram origem a uma nova légica de prestagao de cuidados e de
remuneracdao dos profissionais, diferente daquela que era praticada e aceite na
administragao publica (e que levaram a criacdo das agéncias de contratualizagdo e ao
instituto da qualidade em saude, fundamentais para o rigor e avaliagao dos resultados),
foram implementadas em pequena escala para melhor controlo. S6 apés uma avaliagao,
que permitiu verificar os seus resultados positivos, se consubstanciaram em legislacao,
permitindo o seu alargamento ao conjunto do pais.

Foram estas experiéncias que levaram a criacao das Estratégias de Saude (1998-2002) e a
ideia dos centros de salde de 32 geragao, em que a Direcdo Geral da Saude (DGS) teve um
importante papel, na defini¢ao da estratégia dos cuidados de satde primarios.
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ANTECEDENTES DA REFORMA DOS CUIDADOS DE SAUDE PRIMARIOS (1996-2004)

1956 1967 1938 1939 2000 2001 2002 2003 2004

Estratégias de Sadde 1998 - 2002

A4

MNovo Sistema
Remuneratorio

| Primeiros Ensaios |

Sistema de

Pequenas equipas -~ .
descentralizadas Avaliacdo Informac3o para o
desempenho

Centros de
Salde de 32
Geragdo

USF
Enfermagem em
Csp

Agéncias de
contratualizagio

Orcamentos -
Programa

[ Sistema de Qualidade ]

Figural

Antecedentes da Reforma doscuidados de
salde primarios (1996-2004)

Verificou-se, porém, um conjunto de resisténcias, mais ou menos explicitas, que
contribuiram para um periodo de estagnacao neste nivel de cuidados, iniciado com a
publicacdo da lei dos centros de saude de 32 geracao, que nao chegou a serimplementada.
Nesse periodo, mantinham-se algumas das experiéncias, mas sem grande impacto no
conjunto dos cuidados de saude primarios no pais, menos ainda no SNS. Essa paragem,
coincidiu com o afastamento dos lideres do terreno de cargos a nivel central e regional
(Direcao Geral da Saude, 2002).

A partir de 2003, a reorganizacdo dos cuidados de saude primarios deixou de ser uma
prioridade, sobretudo por questdes politicas, passando a énfase para os centros de satde
com gestao privada.

Este periodo, caracterizado por uma nova inten¢ao de reformar o que se havia conseguido,
terminou em 2005, com a anulagao da legislagdao de 2003 e a repristinacdo da lei de 1999,
dos centros de saude de 32 geracao, o que permitiu um verdadeiro “descongelamento da
periferia”.
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Modelo inovador de “descongelamento da periferia”
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Fonte: GCRCSP, 2009

Figura 2
Modelo inovador de “descongelamento da periferia”

16.1.3. DE 2005 A 2012 - A “REFORMA” DOS CUIDADOS DE SAUDE PRIMARIOS

Em 2005, o reconhecimento de que os cuidados primarios sao o pilar central do sistema de
saude e do SNS foi o ponto de partida para o inicio de uma reforma que apontou um
conjunto de medidas, que passavam sobretudo: pela reestruturagao dos centros de salde,
através da criacao de USF; pela contratualizagdo de uma carteira basica de servigos, meios
de diagnostico descentralizados e um sistema retributivo que premiasse a produtividade,
a acessibilidade e a qualidade; por reforgar e desenvolver em cada centro de salde um
conjunto de servigos de apoio comum as USF; e por reforgar os incentivos e a formagao dos
médicos de familia (Biscaia et al., 2006).

Embora a mudanca tenha sido iniciada ao contrario do habitual e o quadro normativo
tenha sido consolidado de acordo com a evolugado da reforma, o processo decorreu de
forma diferente da habitual. Iniciou-se com o descongelamento da periferia, envolvendo os
profissionais do terreno, disponiveis e motivados para liderar este processo. Os passos
dados foram, uma vez mais, no seguimento de uma mudanga organizacional.
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O tempo que decorreu entre o inicio da reforma e o aparecimento dos Agrupamentos de
Centros de Saude (ACeS), em 2008, deu lugar a alteragdes no contexto, as quais tiveram
impacto negativo, nomeadamente as consequéncias de uma crise econémica, nacional e
internacional, agravadas por alteragdes politicas.

Nesta reforma, ndo se teve em conta a aprendizagem resultante das tentativas anteriores
para lidar com as resisténcias a mudanca, que perduraram no tempo. Mais uma vez,
assistiu-se a uma paragem no processo, que correspondeu ao afastamento dos lideres
locais, como havia acontecido anteriormente (Grupo Consultivo para a Reforma dos
Cuidados de Saude Primarios, 2009).

A reforma de 2005 veio, de novo, ameacar o funcionamento burocratico e hierarquico da
administracao publica, nomeadamente através da autonomia dos cuidados de saude
primarios e da forma de remuneracao dos profissionais, com base no desempenho.

16.1.4. DE 2011 A 2015: A SEGUNDA GRANDE PARAGEM

Em 2012, vivia-se num contexto de crise econémica, com todas as consequéncias sociais e
de saude que conjunturas desse tipo acarretam. O pais foi intervencionado pela Troika, que
definiu medidas concretas aimplementar. Nos cuidados de saude primarios, essas medidas
passaram pelo fomento a atribuicao de médico de familia a populagao ainda a descoberto,
assim como ao aumento de USF de modelo B, que haviam provado os seus resultados
positivos face as Unidades de Cuidados de Saude Personalizados (UCSP) e mesmo as USF
modelo A, medidas todas elas meramente organizacionais. Porém, a sua implementagao
ficou muito aquém do que seria expectavel (Portugal, 2011; Sakellarides, Barbosa, Pedro,
& Santos, 2016). As razdes para isso ter acontecido dessa forma, prendem-se
nomeadamente com as habituais resisténcias a mudanga que se verificaram gradualmente
desde a década de 70.

Essas resisténcias impediram que houvesse um novo impulso da reforma, que se manteve
lenta e sem grandes alteragdes. Numa tentativa de apresentar argumentos para dar
continuidade a reforma, foram realizados alguns estudos que focaram, essencialmente, as
vantagens das USF comparativamente as UCSP.

Pode considerar-se este periodo como uma oportunidade perdida, nao s6 naquilo que se
refere a tentativa de planear respostas integradas para os problemas, mas também no que
concerne as necessidades de saude que vinham a surgir no seguimento da crise econémica
e social.
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16.1.5. DE 2016 A 2019 - NOVA TENTATIVA PARA REVITALIZAR A REFORMA
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Figura 3

Eixos estratégicos e valores

Em 2016, com um novo governo, surgiu a oportunidade de voltar a impulsionar a reforma.
Com a criagao da equipa de Coordenagao Nacional para a Reforma do SNS na area dos
Cuidados de Saude Primarios, as expectativas elevaram-se. Desde logo pela publicacao de
um despacho ministerial que previa a realizagao de dois estudos, um pela Escola Nacional
de Saude Publica, sobre as vantagens das USF comparativamente as UCSP; e outro, pela
Direcao Geral da Qualificagao dos Trabalhadores em Funcdes Publicas (INA), relativo aos
aspetos mais marcantes da reforma dos cuidados de saude primarios e seu impacto na
administracao publica portuguesa. O primeiro estudo referido foi terminado em 2018 e o

segundo ndo chegou a ter inicio (Portugal, 2017).

Neste periodo, a reforma foi entado relancada através de quatro eixos essenciais:
a) a centralidade nas pessoas;

b) uma cultura de governagao clinica e de salude;

c) amodernizagao e qualificagcdo organizacional e gestionaria;

d) sistema de informacgao ao servigo de todos.
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Apesar da definicao dos eixos prioritarios e da existéncia de uma equipa afeta ao seu
desenvolvimento, nem sempre as prioridades politicas estiveram a par com as prioridades
ai identificadas. Verificou-se algum desenvolvimento naquilo que respeita a cultura de
governagao clinica e de saude e principalmente no novo modelo de contratualizagao.

Neste ambito, pela primeira vez, em 2018, a contratualizagao dos cuidados primarios teve
inicio antes do come¢o do ano respetivo, sendo, ao contrario do que acontecia
anteriormente, um compromisso simultaneo de: i) resultados em saude, definidos como
aquilo que se pretende atingir; ii) processos, ou seja, a forma como se faz e como os
profissionais se organizam; e iii) recursos humanos, equipamentos e outros, necessarios
para chegar aos resultados que se pretendem atingir. Também novidade, foi o facto de todo
o processo de contratualizagao ser realizado no contexto do Portal Bl CSP, igualmente
desenvolvido neste periodo, assim como o indice de desempenho global. Naquilo que se
refere a contratualizagao, o grande salto foi a passagem para um pendor mais qualitativo
que quantitativo, sendo evidente uma maior preocupagao com os resultados de salde da
populagdo e ndo com o cumprimento dos indicadores de per si (Portugal, 2017).

Os bloqueios politicos, econémicos e sociais foram superiores ao impulso reformista, nao
se tendo atingido o patamar de relangamento que se poderia prever. Para esse facto,
podem ter contribuido varios aspetos: auséncia de apoio politico; cultura
hospitalocéntrica; visdao da saude e doenca de forma compartimentada; auséncia de
investimento e de respostas adequadas aos problemas; e, por fim, necessidades de saude
da populagao.

Num periodo temporal em que a integragao de cuidados era ja uns dos temas de discussao
nos sistemas de salde mundiais, esta tentativa de impulsionar a reforma nao teve os
resultados expectaveis, por uma vez mais, ter sido desenhada de forma isolada face as
reformas dos restantes niveis de cuidados. Todavia, ndo pode deixar de se sublinhar o papel
dos cuidados primarios na criacao e implementagao da estratégia “SNS+ Proximidade”,
sobretudo naquilo que se refere as tentativas de implementar experiéncias piloto de
integracao de cuidados, através de projetos desenvolvidos em colaboracao e verdadeira
integracao com hospitais, cuidados de saude primarios e cuidados continuados.

Uma vez mais, implementaram-se experiéncias inovadoras que perduram, mas sem o
impacto esperado e necessario, concluindo-se assim, que um modelo de governagdo com
mais de 40 anos nao é suficiente para introduzir mudancas profundas num sistema de tao
elevada complexidade.
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O que aprendemos? Como podemos melhorar?

Hoje, e no contexto da aplicacdo de uma nova Lei de Bases da Saude, que exige a modernizagdo e
qualificagdo do SNS, os principais desafios que nos confrontam sao:

e Qualificagdo do acesso e a gestdo integrada dos percursos de satide/doenca e dos cuidados, num
contexto de multimorbilidade;

e Uma politica das profissdes centrada na sua qualificagdo, na afirmagao das suas hierarquias
técnicas, com desenvolvimento progressivo de modelos remuneratdrios sensiveis ao desempenho,
garantindo uma relagdo contratual estavel;

e A garantia de que a transformacao digital em curso esta ao servigo desta estratégia de saude;

o A definicdo de uma estratégia orcamental orientada para os resultados em saude;

e Um dispositivo de governagdo que garanta a gestdo do conhecimento para a mudanga.

Neste enquadramento e suportados na experiéncia dos Ultimos anos, é essencial a criagdo de uma “diregao
estratégica e executiva”, uma equipa de missdo, com um mandato explicito e temporalmente finito, para
responder aos desafios referidos.

Figura4
Desafios para a modernizagéo e qualificagdo do SNS

Apds a analise destes cinco periodos, importa compreender que ligdes dai se podem retirar.

16.1.5.1. GESTAO DAS MUDANGAS ADAPTATIVAS DE PROXIMIDADE E SEU
ENQUADRAMENTO

Observando os cinco momentos de mudanca dos cuidados de saude primarios, é possivel
verificar uma evolugdo para as designadas “reformas de proximidade”, nomeadamente
aquelas que resultam da criagcdo, adogao, difusdo e generalizagao de inovagoes
organizacionais - pensadas, iniciadas e validadas localmente - com as condigdes e as
circunstancias adequadas ao seu estimulo e facilitagdo, com grande envolvimento de
lideres locais, dos profissionais e das comunidades (Portugal, 2017). Trata-se de um tipo de
reformas que nao substituindo a abordagem mais tradicional, a complementa, sendo
também indispensavel para garantir o acesso, a qualidade dos cuidados, a participacao e
o envolvimento das pessoas nas decisdes de saude, sobretudo naquelas que lhes dizem
diretamente respeito, bem como para uma utilizagao e gestao inteligentes dos recursos
comuns (Swanson & Bhadwal, 2009).

A reforma dos cuidados de saude primarios resultou de uma abordagem inovadora: i) por
nao ter posto de parte os caminhos tradicionais dos planos e das normas para a mudanca
mas, em simultaneo; ii) por ter procurado ouvir o terreno e as experiéncias daqueles que
haviam ja pensado, e em alguns casos testado, alternativas organizacionais e processuais
para implementar um novo modelo de gestdo, organizagao e prestacao nos cuidados de
saude primarios, possivel pelo empoderamento dos profissionais e dos lideres locais, que
facilitaram o “descongelamento da periferia”, que nao teria sido possivel apenas pela via
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centralista (Grupo Consultivo para a Reforma dos Cuidados de Saude Primarios, 2009).

Houve, assim, um aspeto positivo a reter - a mudanc¢a adaptativa, facilitada pela
abordagem de proximidade. No entanto, também as reformas de proximidade, para que
atinjam os objetivos necessitam de um bom enquadramento. Este pode passar por um
ambiente politico favoravel, pensamento estratégico, alinhamento com a abordagem
tradicional, bem como com a promocao e distribuicao do poder pelas liderancgas locais.
Todavia, na reforma dos cuidados de saude primarios, quer o enquadramento quer o
acompanhamento, nao tiveram o investimento necessario para que resultasse.

Para tal, teria sido necessario garantir algumas condigdes, tais como: um ambiente politico
favoravel; apoio global; pensamento estratégico; alinhamento com a abordagem
tradicional; e distribuicao do poder pelos lideres locais. Estas condi¢des, que se verificaram
numa fase inicial aquando da constituicao das USF, foram enfraquecendo e praticamente
nao existiam quando se avancou com a implementac¢ao dos ACeS.

O enquadramento da reforma em politicas adaptativas teria significado a garantia da sua
adaptacgao a condi¢des nao antecipadas, conferindo-lhe assim, ndo s6 a capacidade para
se adaptar aosimprevistos de contexto, para os quais nao foi originalmente concebida, mas
também identificar as questdes emergentes que necessitassem de atenc¢ao, procedendo a
ajustes para alcancgar os seus objetivos (Escoval, 2010).

16.1.5.2. EVOLUCAO DOS PROCESSOS DE CONTRATUALIZACAO

Uma segunda licdo a reter da reforma dos cuidados de saude primarios, é aquela que se
refere a evolugao dos processos de contratualizagao.

Entre 1997 e 1999 foram criadas as agéncias de contratualizagdo e os orgamentos-
programa, instrumentos importantes para um novo impulso de mudanga nos cuidados
primarios. A contratualizagao, pode assim, ser vista como um mecanismo para melhorar o
planeamento, a gestao dos cuidados e o seu desempenho. No entanto, nao teve, neste nivel
de cuidados, o desenvolvimento desejado e necessario.

Porém, o ano de 2017 representou uma mudanca de paradigma no que respeita a
contratualizagao dos cuidados de saude primarios, tendo esta, sido assumida como
estruturante e essencial para o relangcamento da reforma e para responder ao desafio da
mudancga.

A contratualizagao passou assim a ser vista, ja ndo como um processo para o cumprimento
de indicadores e obtencgao de incentivos, mas antes como um compromisso de resultados,
de processos e de recursos, de acordo com um plano de acao plurianual. Passa a ser
assumida como um modelo de gestao por objetivos e enquadrada por uma politica
adaptativa. Pretende assim, obter resultados em sadde, num contexto de boas praticas,
focada “no que deve acontecer”, na gestao integrada dos percursos das pessoas, de acordo
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com o seu ciclo de vida, e ainda, com os percursos nos cuidados de saude.

Esta mudanca baseou-se na existéncia do plano de agao, numa matriz multidimensional
(indice de desempenho global) e no processo de governagao clinica e de saude, para a
garantia da qualidade dos cuidados. Este modelo permite premiar os melhores
desempenhos, bem como monitorizar e apoiar os desempenhos considerados
insuficientes. Foram criados e disponibilizados varios instrumentos, entre eles, uma
plataforma online para a construcao dos planos de acdo das unidades funcionais (PAUF), o
indice de Desempenho Global (IDG). Foi ainda produzido, um conjunto de documentos com
a finalidade de facilitar o processo e o periodo de transicao entre modelos.

Esta evolugao permitiu a passagem de um modelo de contratualizagdo a distancia para
uma contratualizagao colaborativa e de proximidade, com maior cariz qualitativo.

A contratualizagao do desempenho das unidades prestadoras de cuidados de sadde nao
dispensa uma forte base quantitativa - metas e indicadores de desempenho
(Administracdo Central do Sistema de Saude, 2018; Klasa, Greer, & van Ginneken, 2018).
(Figura 5). No entanto, a experiéncia internacional neste dominio tende a concluir que isso
é insuficiente para conseguir o desempenho desejado. E de facto necessario acrescentar a
base quantitativa habitual um processo qualitativo em termos de “planeamento conjunto
do desempenho”, entre financiadores, gestores e prestadores de cuidados,
proporcionando-lhes um enquadramento colaborativo para a melhoria desse desempenho
(Collins, 2019; Starfield, 2010).

Antes 2017

Novo modelo 2017-2019

Tardia, geralmente quase no final do ano
correspondente;

Maior preocupagao com 0s processos;
Realizada manualmente, com apoio a bases de
dados e Excel®;

Mais “imposta”, que negociados os indicadores
a atingir;

Foco nos indicadores.

Atempada, antes do inicio do ano
correspondente;

Compromisso de resultados, processos e
recursos;

Totalmente informatizada, através do portal
BICSP e do indice de desempenho global;
Negociacdo de atividades para atingir
resultados em salde;

e Foco nas atividades a desenvolver e nos seus
resultados.

Figura 5
A contratualizagao antes e depois do novo modelo 2017-2019

16.1.5.3. AUMENTO DA CAPACIDADE RESOLUTIVA DOS CUIDADOS DE SAUDE PRIMARIOS

Ap6s uma década de evidentes dificuldades, o SNS necessita de um significativo
investimento publico para o seu desenvolvimento - acrescentar-lhe recursos, mas ao
mesmo tempo, adquirir as capacidades necessarias a gestao da sua transformacgao. Esta
premissa é valida para o conjunto do SNS e particularmente para os cuidados de saude
primarios, para resposta aos desafios atuais:
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a) aumento da prevaléncia de pessoas com morbilidade multipla, de evolugao prolongada,
requerendo a utilizagao frequente e continuada de servigos de saude;

b) necessidade de atrasar e atenuar a expressao da morbilidade multipla - proteger e
promover a saude;

c) integracao de cuidados, gerindo o percurso das pessoas através dos servicos de que
necessitam.

Para isso, sao necessarias transformacdes complexas e exigentes, que requerem um
elaborado enquadramento analitico, estratégico, de boa governanga e governacao, que
ainda nao existe.

Para o futuro imediato dos cuidados de saude primarios, e tendo por base o conhecimento
adquirido das tentativas de reforma anteriores, parece necessario investir em trés aspetos
essenciais: i) melhorar a capacidade de resolugao dos cuidados de saude primarios; ii)
promover o desenvolvimento organizacional e a descentralizagao da gestao dos ACeS e iii)
implementar a reforma dos cuidados de saude primarios como parte da transformagao do
SNS e a integracao dos cuidados de saude.

Mais que insistir numa reforma que foi essencial para a qualificagao e sustentabilidade do
SNS, através do desenvolvimento dos cuidados primarios, embora se tenha alongado por
quase 15 anos, importa agora redefinir a estratégia. Esta redefinicao parece apontar a
necessidade de passar de uma reforma organizacional, que se encontra ja implementada e
consolidada, parauma mudanca centrada nas pessoas, nas suas necessidades de percorrer
os cuidados de sauide. S6 assim, sera possivel que os cuidados de satude primarios, além de
assumir o seu verdadeiro papel de pilar central do sistema de saude, possam também
promover a centralidade do cidadao, servindo ainda de plataforma para a integracao de
cuidados.

Para isso, ha agora que apostar no aumento da capacidade de resposta deste nivel de
cuidados para cada um destes desafios, facilitando o percurso dos cidadaos pelos servigos
de saude e tornando real o conceito de centralidade no individuo.

Embora toda a literatura aponte os cuidados de salde primarios como o centro, na pratica
a auséncia ou insuficiéncia de respostas tem contribuido para a manutengao e promogao
do hospitalocentrismo. Starfield (2010), Branco e Ramos (2001) apontaram a necessidade
de respostas nos cuidados primarios como causa no aumento de visitas e de custos nos
cuidados hospitalares, sobretudo para os doentes com multiplos problemas de saude.
Inverter esta tendéncia, significa aumentar a capacidade e a adequacgao das respostas que
sao organizadas e disponibilizadas ao cidaddo nos centros se saude e suas unidades
funcionais.

Os cuidados de saude primarios devem ser capazes de facilitar o diagnostico em situagdes
agudas, evitando que o cidadado desperdice tempo e recursos (pessoais e do sistema),
recorrendo ao servi¢o de urgéncia quando ele ndo é fundamental, nem tdo pouco o
caminho mais seguro. Devem ainda ser capazes de acompanhar e monitorizar as doencas
cronicas, particularmente aquelas de evolugdo prolongada e com consequéncias
relacionadas com as morbilidades multiplas, dispondo de um conjunto de procedimentos
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simples, que podem estar disponiveis nas préprias unidades funcionais, no ACeS ou em
servigos convencionados, dependendo das realidades e necessidades locais (Santos, 2018).

Isso é possivel, por exemplo, através do desenvolvimento e investimento em quatro eixos
essenciais, que se apresentam no Figura 6.

Em complemento, o aumento da capacidade de resposta pode depender do aumento da
acessibilidade, com diversificacdao e flexibilidade de horarios, de acordo com as
necessidades locais, assim como a articulacdo e integragdo com os outros niveis de
prestacdo de cuidados; e simplificagao e otimizacdo dos procedimentos relativos ao acesso
e utilizagdo integrada da rede de servicos do SNS, nos seus diversos niveis.

Figura 6. Aumento da capacidade de resolucdo dos cuidados de saude primarios -
principais conteudos.

Apoio a um diagndstico mais preciso em situagoes e doencas agudas:

e Eletrocardiografia;

¢ Diagndstico rapido da infegao estreptococica da orofaringe;

¢ Radiografia convencional do toérax;

e Analise quimica seca para alguns sintomas mais comuns;

e Camaras expansoras e bocais para tratamento inalatério em crises agudas de asma;
Existéncia de meios para uma melhor monitorizagao e controlo da doenca cronica:

e doseamento da hemoglobina glicada;

¢ INR;

e Espirometria;

¢ MAPA - medida ambulatorial da pressao arterial;
Procedimentos terapéuticos simples:

e Sutura de feridas;

e Remocao de cerume auditivo;

® Remocao de pequenas lesdes benignas da pele;

e Tratamento de unhas encravadas e encarnadas;

e Tratamento (em colaboragdo com a dermatologia, por exemplo com recurso a telemedicina, de

excretoses acnimicas;

e Infiltracdes peri articulares em situacdes inflamatoérias especificas;

¢ Pungao com agulha seca e/ou compressao isquemiante em pontos gatilho na dor miosfacial
Reforgar as capacidades de rastreio e diagnostico precoce de doencas e situagoes modificaveis por
intervencao atempada:

e Presenca organizada de técnicos de ortotica e ortometria em grupos de centros de salde;

¢ Presenca organizada de higienistas orais e/ou dentistas em unidades de salde oral, para resposta a

grupos de centros de sadde.

Figura 6
Fonte: Santos (2018)

Para Santos (2018), 0o aumento da capacidade de resposta dos cuidados de salide primarios
passa pelo reforco dos servicos de psicologia, oftalmologia, obstetricia, pediatria e
medicina fisica e de reabilitagao.
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Nao é possivel apostar em novas formas de prestar cuidados, integrados com as outras
instituicdes, se nao houver capacidade de resposta nas unidades de cuidados primarios.
Nao poderd a verintegracao de cuidados, quer com os hospitais quer com os cuidados
continuados, se nao existirem respostas adequadas.

Para que essas respostas sejam efetivas, os ACeS devem dispor da necessaria e adequada
autonomia de gestdo, acompanhada da consequente responsabilizagdo. S6 assim as
unidades funcionais podem organizar-se, definir as suas prioridades com base nas reais
necessidades da populagao local, planear os cuidados necessarios e desenvolver a
governagao clinica, bem como a contratualizagdo para melhores resultados em saude.

A descentralizagdo e a autonomia regulada, permitiria uma maior organizacdo e
articulacao entre as diferentes unidades funcionais dos ACeS, que trabalhariam para
objetivos comuns, limitando a atual falta de coesao interna, a sobreposicao de fungdes e
os conflitos entre diferentes unidades.

Sem descentralizagao, autonomia e responsabilizagao, os profissionais dos ACeS nao
visualizam sinais de mudanca, o que limita a sua resiliéncia e motivagao para a gestao do
dia a dia das varias unidades, o que tera consequéncias na satisfacao dos profissionais e
dos utentes, e mais importante ainda, nos resultados em saude. Seria ainda essa
autonomia a otimizar o potencial de competéncia e boa-vontade, que estdo por mobilizar
no terreno.

Parece igualmente necessario desenvolver novas formas de financiar, que tenham por base
os resultados em saude e adotem novos instrumentos colaborativos, numa concegao
integradora, que coloque, verdadeiramente, os cidadaos e os seus percursos de vida, no
centro dos cuidados e do sistema de saude.

Nao é possivel voltar a pensar em reformar os cuidados de satde primarios isoladamente,
sem ter em conta as necessarias reformas nos outros niveis de cuidados e no SNS no seu
conjunto.

Nao parece loégico promover a integragao, sem que as alteragdes num nivel de cuidados, a
montante, tenham em conta o que se passa nos outros niveis. Isso seria repetir os erros do
passado.

S6 havera centralidade do cidadao no sistema de saude, com integra¢do de cuidados e a
integracao de cuidados s6 sera possivel se o sistema, ele proprio, estiver integrado como
um todo, encontrando estratégias para lidar com as habituais e permanentes resisténcias
a mudanga.
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17. INTEGRACAO DE CUIDADOS NO SNS: GERIRO
PERCURSO DAS PESSOAS ATRAVES DOS SERVICOS DE
SAUDE DE QUE NECESSITAM

Constantino Sakellarides, Patricia Barbosa

Superar a tendéncia para a fragmentacao dos servigos, promovendo a integracao e a
continuidade dos cuidados de saude, constitui uma preocupacgao evidente nos sistemas de
saude da atualidade.

Ja estdo descritas em detalhe, as diferentes formas que essa integragao pode assumir
(Lewis, Rosen, Goodwin, & Dixon, 2009; National Institute for Health and Care Excellence,
2016; Santana & Costa, 2016) Simplificando, e considerando especificamente a experiéncia
portuguesa, ha que reter trés abordagens relativamente a ideia de integragao:

a) Integracao organizacional

Esta pode fazer-se horizontalmente, articulando as organizagdes que se situam ao mesmo
nivel de cuidados (por exemplo aquela que deu origem aos centros de saude de 22 geragao,
ou aos agrupamentos de centros de saude) ou verticalmente, integrando organizagdes que
se situam em distintos niveis dos sistemas de salde. Esta faz-se, habitualmente, de “cima
para baixo”, como € o caso das “unidades locais de saude.”

b) Integracao funcional, melhorando a articulacao dos servigos entre si

Esta pode fazer-se de “baixo para cima”, estabelecendo coordenacgdes funcionais entre um
conjunto mais vasto de parceiros na prestagao de cuidados de saude, como “sistemas
locais de saude” ou as “unidades funcionais de saude” (associadas historicamente aos
programas da saude da mulher e da crianga, e mais recentemente ao programa da
diabetes).

c) A integracao de cuidados, pela gestao dos percursos das pessoas, através das
organizagoes de saude

E esta Ultima forma de integracdo de cuidados que vai aqui merecer uma atencao especial.

Convém, no entanto, acentuar que de uma forma geral, na evolugao dos sistemas de saude,
observa-se uma combinagao das varias modalidades de integragcao atras referidas. A
tendéncia atual, no contexto dos desafios da alta prevaléncia de pessoas com morbilidade
multipla, parece ser a de evoluir da integracdo organizacional hierarquica, de cima para
baixo, para articulagdes de caracter mais funcional, como sdo os “sistemas locais” e a
gestao dos “percursos das pessoas”.
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17.1. GESTAO DO PERCURSO DAS PESSOAS ATRAVES DAS ORGANIZACOES
DE SAUDE

O que interessa verdadeiramente as pessoas é serem capazes de percorrer 0s varios
servicos de saude de que necessitam, em tempo Util, com bons resultados no final de cada
percurso, e nao tanto saber se estes se designam por cuidados de sadde primarios,
hospitalares ou continuados (Figura 1).

Para isso € importante superar as grandes limitagdes do desempenho atual dos sistemas
de saude, que decorrem sobretudo da setorizagao e verticalizagao organizacional, a qual
tem caracterizado o seu desenho até ao presente.

A gestao dos percursos das pessoas através das organizagdes de salde, situa-se na exata
convergéncia de duas abordagens complementares:

a) a centralidade do cidadao no sistema de salde;

b) o percurso das pessoas e os ganhos em saldde dai resultantes, assim como os custos
associados a esses ganhos (cadeia de valor). A gestdo deste percurso é feita recorrendo a
um conjunto de fungdes e instrumentos, resumidos na Figura 2.

Das organizagbes — servicos “verticais”  Aos percursos das pessoas ‘

C Hospitalares

Saude Pliblica-

| CS Primarios CS Continuados Servigos sociais

‘ Percursos das pessoas RESULTADOS

—

Figura 1

Integracao de cuidados - das organizacgdes (servigos) verticais a gestéo
do percurso das pessoas através dos servigos de que necessitam
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Figura 2
Integracao de cuidados centrada na gestao dos percursos das pessoas, através dos
servicos de saude de que necessitam

Considerando cinco aspetos essenciais:

a) Uma conversagao que permita negociar objetivos concretos para o processo de
cuidados, que inclua as necessidades e preferéncias das pessoas;

b) Tipologias que incluam aspetos como a complexidade da situagao e os recursos
(incluindo o nivel de literacia) de que as pessoas dispdem para lhes fazer face;

c) Disponibilidade e gestao de um plano individual de cuidados, que acompanha a pessoa
NO Seu percurso;

d) Protocolos colaborativos com todos aqueles que participam na gestdo do percurso;

e) Avaliagao periddica dos resultados e aprendizagem conjunta associada a essa avaliagao.
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17.2. PROCEDIMENTOS E INSTRUMENTOS

Existe hoje um vasto acordo (Elwyn, Wieringa, & Greenhalg, 2016; European Commission,
2016) sobre o facto de ser o “plano individual de cuidados” (personal health care plan), o
instrumento essencial para uma efetiva gestao do percurso das pessoas nos cuidados de
saude.

Elaborar e operacionalizar Planos Individuais de Cuidados (PIC), constitui um desafio cuja
dificuldade nao deve ser subestimada, uma vez que deve obedecer a um conjunto exigente
de requisitos, para que cumpra os objetivos a que se propoe:

a) deve ser simples para ser entendido, particularmente pelo seu “principal proprietario”,
ou seja, a pessoa a qual se destina;

b) precisa de ser um instrumento agil, para ser utilizado sem demasiadas perdas de tempo
no decurso dos multiplos encontros clinicos que regista;

c) é indispensavel que acompanhe a pessoa em todos os momentos do seu percurso em
cuidados de saude e, portanto, que esteja facilmente acessivel em qualquer servico;

d) uma vez que na gestdao do PIC, participam frequentemente um numero elevado de
profissionais de saude é importante que todos eles se sintam confortaveis com o seu
desenho e conteldo;

e) a avaliagao darealizagao dos objetivos previstos no PIC é essencial, nomeadamente para
que todos os que para ele contribuem, aprendam com a experiéncia que ele proporciona,
e que dela beneficie o seu desempenho. O PIC deve ser suficientemente elaborado para
permitir essa avaliagao;

f) deve estar perfeitamente integrado no sistema de informacao de sadde.

O PIC fard necessariamente parte de uma nova geragao de instrumentos colaborativos,
centrados nas pessoas, criativos, ageis e frugais, “just in time, just enough” (Glaser, 2015;
Chunchu, Mauksch, Charles, Ross, & Pauwels, 2012; World Health Organization, 2016b).

No entanto, a efetiva operacionalizagao do PIC requer também a efetivagao de um conjunto
de procedimentos a ele associados (Figura 2).

a) negociacao do PIC: a negociagao dos objetivos do PIC deve decorrer num contexto que
permita incluir as perspetivas técnicas dos prestadores, assim como a experiéncia de vida,
valores e preferéncias das pessoas;

b) tipologia de satiide da pessoa em causa: ha que ter em conta, por uma lado, o perfil de
saude da pessoas, a forma como os componentes desse perfil interagem entre si e a sua
complexidade, e, por outro, os recursos (psicossociais e materiais) da pessoa e da sua
familia, assim como dos servicos de saude a que tém aceso;

c) objetivos do PIC e procedimentos para a sua realiza¢ao: acordados os objetivos e os
horizontes temporais a que se referem, é necessario também planear as agdes e
procedimentos para os realizar;
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d) protocolos colaborativos com os cogestores do PIC: estes protocolos colaborativos
devem corresponder as normas de boas praticas vigentes, tendo sempre em conta a
especificidade das circunstancias locais;

e) monitorizagao e avaliagcao de resultados: a efetivacdo das acdes previstas deve ser
monitorizada e a realizacdo dos objetivos nos tempos acordados deve ser avaliada. Cada
PIC deve assim ser periodicamente avaliado pelos seus cogestores, e o desempenho da
unidade de cuidados de saude primarios neste dominio, deve ser avaliado pela respetiva
governagao clinica e de saude.

17.3. INICIATIVAS INTERNACIONAIS

O primeiro documento especificamente dedicado aos sistemas de saude centrados no
cidadao e associados a integracao de cuidados - “Strengthening people centred health
systems in the WHO European Region: framework for action on integrated health services
delivery” (van der Heide et al., 2015) - foi produzido pela Organizagao Mundial de Saude
(OMS) Europa, em setembro de 2016, nomeadamente no seu 6rgao de governo (o Comité
Regional).

Era altura de reconhecer que a sectorizagao vertical dos sistemas de saude é cada vez mais
disfuncional, e que hoje estaremos eventualmente, em circunstancias favoraveis a uma
mudancga.

No mesmo ano, no ambito da Unido Europeia, completa-se o projeto “Innovating care for
people with multiple chronic conditions (ICARE4EU, 2013-2016)” (Charles, Wenzel, Kershaw,
Ham, & Walsh, 2018). No seminario de encerramento do projeto (Bruxelas, Mar¢o de 2016)
(Elwyn et al., 2016), ao serem resumidos os principais elementos que devem integrar as
estratégias de desenvolvimento de cuidados de saude centrados nas pessoas com
morbilidade multipla, pede-se especial atengdo para os seguintes aspetos: promover uma
visao partilhada no sistema de saude, sobre a importancia da centralidade do utente nos
cuidados de saude; aperfeicoar a negociacao, com os utentes, dos seus objetivos de saude;
desenvolver e utilizar um plano individual de cuidados, para cada pessoa com morbilidade
multipla; e reconhecer a importancia de cuidados de saude primarios de qualidade, neste
dominio.

Ainda em 2016 (setembro), a NICE inglesa, divulga pela primeira vez a sua norma de boas
praticas no dominio da morbilidade multipla - Multimorbidity: clinical assessment and
management (4). Aqui, também a coordenacgao dos cuidados de saude numa perspetiva
da centralidade nas pessoas (person-centered), em vez do tradicional enfoque na doenga
(disease-focused), bem como a necessidade de planos individuais de cuidados
(individualized care plans), sdo igualmente postos em relevo.

Neste sentido, e no mesmo espaco temporal, também o Servi¢o Nacional de Sadde inglés
(NHS) chegou a um acordo com as autoridades locais (local councils), para estabelecer 44
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parcerias entre os servicos de saude e os servigos sociais, de forma a melhor responder as
necessidades dos cidadaos (World Health Organization, 2016a). Aquelas parcerias onde foi
possivel estabelecer um elevado nivel de integragao na prestagao dos cuidados, foram
designadas “Integrated care systems”. Nestes, prestou-se também uma atengao particular
a articulagao entre os sistemas locais de cuidados integrados e a promogao da saude na
comunidade.

Para terminar as mudangas ocorridas durante o ano de 2016, o Observato6rio Europeu de
Politicas e Sistemas de Saude, dedicou o seu habitual curso de verdo (anualmente, em
julho) ao tema “Primary care: innovating for integrated, more effective care”. Durante esse
curso, o finlandés Juha Teperi (Docteur & Coulter, 2012), chamou a aten¢ao para a
tendéncia para a involugao dos reputados cuidados de saude primarios do seu pais,
exatamente por um deficit de “integracdo centrada nas pessoas e nao na gestao da doenga
cronica”.

Jaem 2012, naSuécia,umrelatoériodenominado “Patient-Centeredness in Sweeen’s Health
System” (Hofdijk, 2017), reconhecia que - “Sweden’s health care system often fails to
anticipate, and respond to patients as individuals with particular needs, values and
preferences. Failure to involve patients in their own health care can have demonstrable
costs for patients, the health system and public finances”.

Em 2017, no eHealth Summit portugués, organizado pelos Servi¢os Partilhados do
Ministério da Saude (SPMS), Jacob Hofdijk, apresentava um projeto de integracao de
cuidados de saude nos Paises Baixos (através da gestao do percurso das pessoas através
dos servigos de saude) - “The key principles for the designand delivery of person-centred,
integrated care systems - the Blue lign connecting pateients data through the silo’s”
(Organisation for Economic Cooperation and Development, 2017).

No forum ministerial da OCDE de 2017, sobre o Futuro da Saude - A proxima geragao das
reformas da saude - o lema escolhido foi “Putting People at the Centre” (Macron, 2018).

Aideia central dareformadasaude francesa, anunciada pelo Presidente Emmanuel Macron

e asua Ministra da Saude, Agnes Buzyn, em Setembro de 2018, pode resumir-se na seguinte
frase: “ Construire un systeme autour du patient, dans un parcours de soins fluide et
coordonné» (Taveira et al., 2019).

17.4. INTEGRAGCAO DE CUIDADOS DE SAUDE EM PORTUGAL - A INICIATIVA
SNS+ PROXIMIDADE

O Servico Nacional de Saude (SNS) da atualidade resultou de uma evolugao de mais de 40
anos e constitui um dos maiores sucessos da democracia portuguesa.

Os diversos sectores que constituem hoje o SNS, foram desenvolvidos e aperfeicoados ao
longo das ultimas décadas, prestando um inestimavel servi¢o a saude dos portugueses. No
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entanto, € necessario, e possivel, melhorar consideravelmente o seu funcionamento.

A criagao das “unidades locais de saude”, a partir de finais dos anos 90, constitui o exemplo
mais evidente da integragao de caracter organizacional no ambito do SNS.

Em duas destas unidades, a do Litoral Alentejano (Servigos Partilhados do Ministério da
Saude, 2018) e a de Matosinhos (Campos, 2017), foram iniciados e divulgados projetos de
integracao de doentes crénicos complexos (gestdo de casos - case management), aos quais
se acrescentou recentemente uma iniciativa similar no Hospital S. Francisco Xavier, em
conjunto com os Agrupamentos de Centros de Saude (ACeS) Lisboa Ocidental e Oeiras
(Lopes et al., 2014).

No campo da analise e formulagao das politicas de satde, convém destacar um relatério
elaborado por um grupo de peritos, por solicitagdo do Ministério da Saude (2014)
(Despacho n. 6429, 2017). No campo associativo, a Portuguese Association for Integrated
Care (PAFIC) e a Sociedade Portuguesa de Medicina Interna, tém contribuido
consideravelmente para estimular o pensamento e a troca de experiéncias neste dominio.

17.5. INICIATIVA SNS+ PROXIMIDADE - ANTECEDENTES

De entre o conjunto e medidas que constam do programa do XXI Governo Constitucional
(2015-19), naquilo que diz respeito a salde, merecem aqui especial atencdo os seguintes
aspetos: a criacdo do Programa Nacional de Educagdo para a Saude, Literacia e
Autocuidados, de onde se sublinha a insisténcia na implementacao dos “Planos Locais de
Saude” em cumprimento do Plano Nacional de Saude (ambas incluidas naquilo que se
designou como “uma nova ambigdo para a Saude Publica); e o Programa para a Gestao
Integrada da Doencga Cronica (incluido na secgao referente a “expansao e melhoria da
capacidade da rede de cuidados de saude primarios) (Figura 3).

T
- Saude:
YGRAMA DO | e

XXI . ...
5OVERNO CONSTITUCIONAL - Programa Nacional de Educag¢do para a
2015 - 2019 Saude, Literacia e Autocuidados

* Expansdo e melhoria da rede de cuidados de
saude primdrios

- Programa para a Gestdo Integrada da
Doenga Crénica

Figura 3
Extrato do Programa de XXI Governo Constitucional (2015 - 2019)
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Os programas de governo sao escritos linearmente (listagem de medidas), mas s6 podem
ser efetivamente implementados articulando estas multiplas medidas em movimentos
transformadores. A iniciativa “SNS+ Proximidade” articulou medidas “dispersas” no
programa do governo.

Na sequéncia dos trabalhos associados a preparacao e a realizagao do Encontro
organizado pelo Ministério da Saude, em outubro de 2016 (Figura 4) - Reformas de
Proximidade: percursos de vida, literacia em saude e integracdo de cuidados - com a
participacao do Ministro da Saude e do Ministro da Educagao, assim como de responsaveis
das estruturas centrais, regionais e locais do Ministério e do SNS, tornou-se claro que a
implementacao das medidas acima descritas nao deveria fazer-se de uma forma isolada.
Deveriam ser convenientemente articuladas, de forma a potenciar uma transformacgao
significativa do SNS, face aos desafios anteriormente referidos.

QUALIFICACAO dos ESPACOS
de atendimento do SNS

Figura 4

Imagem-sintese da tematica do Encontro “Reformas de Proximidade:
percursos de vida, literacia em sadde e integracao de cuidados

Fonte: Organizado pelo Ministério da Sallde em 18 e 19 de outubro de 2016

Foi em consequéncia desta constatagao, que se formulou a iniciativa “SNS+ Proximidade”,
no primeiro trimestre de 2017, formalizado por despacho n. 6429/2017 (Despacho n. 6429,
2017; Portugal, 2017), Figura 5.
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Caixa 1
Despacho n? 6429/2017 de 17 de Julho de 2017

No inicio da corrente legislatura, na sequéncia do disposto no programa de governo, foram
introduzidas dois novos dominios no contexto dos programas de satde: o programa de
«educacdo para a saude, literacia e autocuidados» e o programa de «prevengdo e gestdo
da doenga crénica».

No decurso do desenho e inicio da implementagdo desses dois programas concluiu-se que
estes t&m um numero considerdvel de conteiidos sobreponiveis a muitos dos programas
em curso e que portanto ndo faria sentido acrescenta-los simplesmente aos que ja existem.
Por outo |lado, estes novos programas, sendo transversais a muitos dos ja existentes,
incidem fortemente em dois aspetos que constituem, atualmente, veiculos
transformadores de primeira grandeza dos sistemas de saude europeus: a integragdo de
cuidados e a centralidade do cidad&o no sistema de salde.

Assim determino:

1 - Os programas de «Educagdo para a salde, literacia e autocuidados» de «Prevencdo e
gestao da doenga cronica» sao integrados num unico programa que passa a ser designado
por programa de «Literacia em salde e integracdo de cuidados»;

2 - Este programa constitui uma das principais referéncias técnicas para a realizacao de um
novo patamar da qualificagcdo do SNS, designado por SNS+ Proximidade;

3 - O SNS+ Proximidade ird materializar-se progressivamente no pais, come¢ando por um
«projeto-piloto» na regido norte, ja iniciado;

Figura 5
Despacho n°6429/2017

17.6. INICIATIVA SNS+ PROXIMIDADE - PLANEAMENTO E DESENHO

O documento orientador da iniciativa “SNS+ Proximidade” foi elaborado a partir de uma
ampla consulta das estruturas dirigentes do Ministério da Saude e do SNS, assim como das
associagoes e Ordens profissionais da saude, sendo divulgado em outubro de 2017 (Figura

6) (Silva etal., 2019).

A iniciativa “SNS+ Proximidade” incluiu duas componentes principais, estreitamente
articuladas entre si (Figura 7) - a integracao dos cuidados de saude; e a centralidade do
cidadao e da sua saude, ao longo do seu percurso de vida. Mas a isso, é naturalmente
necessario acrescentar a gestdao da mudanca, ou seja, das transformagdes que aquelas

duas dimensdes implicam.
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Principios, desenho e modos de implementagio
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Principios, desenho e modos de implementagdo

Reswmo Junho 2014
Versho 24 de Abeil 2017

Figura 6

O desenho, planeamento e inicio de implementacéo da iniciativa
SNS+ Proximidade, no decurso de 2017, foi acompanhado por uma
ampla consulta as estruturas diretivas do SNS e as associa¢des e Ordens profissionais

SNS + -
L Principios gerais e pré-requisitos |
O que &7
Integrac&o de cuidados de Cidad&os, percursos de vida e
saude salde
Pessoas morbilidade multipla (crenicas) Estratégias locais de salde
Doenca aguda Literacia em saude
) Qualidade do

Cuidar em casa atendimento no SNS

Como se faz?

Gestdo do processo de mudanga

Figura 7
Desenho e contelidos dos principais
componentes da iniciativa SNS+ Proximidade (2017)

No primeiro destes componentes - a integracao de cuidados - incluiam-se os seguintes
aspetos adiante explicitados.
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17.6.1. CUIDADOS PARA PESSOAS COM MULTIPLOS PROBLEMAS DE SAUDE, DE
EVOLUGCAO PROLONGADA

Mais de 1/3 da populagao portuguesa tem multiplos problemas de saude, amiude de
evolucdo prolongada. Estas pessoas passariam a beneficiar de um “plano individual de
cuidados de saude” (ja em desenvolvimento), que facilitaria a gestdo dos seus percursos,
através dos servicos de saude de que necessitam.

17.6.2. CUIDADOS DE SAUDE PARA A DOENCA AGUDA, OU AGUDIZACOES DA “DOENCA
CRONICA”

A utilizagdo excessiva dos servigos de urgéncia hospitalar é disfuncional, quer para o
funcionamento dos servicos, quer para a qualidade dos cuidados prestados aos doentes.
As seguintes medidas destinaram-se a melhorar, progressivamente, esta situagao:

a) aumento da capacidade do “SNS 24 - centro de contacto do SNS”, para orientar as
pessoas com doencga aguda;

b) dotar as consultas abertas (atendimento no préprio dia) das unidades de satude familiar,
da capacidade para fazer analises e tratamentos em tempo Util, tornando desnecessarias
as idas aos servicos de urgéncia para esse fim;

c) melhorar, substancialmente, a comunicagao entre as consultas abertas dos centros de
saude e os servigos de urgéncia, de forma a decidirem conjuntamente sobre situagdes em
que tal é conveniente.

17.6.3. CUIDADOS EM CASA DAS PESSOAS

O SNS possui uma capacidade crescente para “cuidar em casa”. Para além de continuarem
a ser promovidas as diferentes modalidades deste tipo de cuidados, os ACeS passariam a
assegurar a necessaria coordenagao entre as distintas modalidades de cuidados
domiciliarios. Paraisso contribuiria a adogao de um mesmo “plano individual de cuidados”.

A segunda destas componentes - cidadaos, percurso de vida e satde - inclui os seguintes
aspetos.
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17.6.4. ESTRATEGIAS LOCAIS DE SAUDE

No ambito dos ACeS seria desenvolvida uma nova geragao de “estratégias locais de saude”.
Tendo estas, em linha de conta, ndo s6 as necessidades de saude das populagdes em causa,
mas também a forma como as instituicdes locais e 0s atores sociais sdo capazes de atuar:
a “governanca local”.

Para essas estratégias locais confluirdo as orientacdes de boas praticas que constam do
Plano Nacional de Saude e dos Programas de Saude em curso. A participagdo das
autarquias locais, das escolas, das organizagdes nao-governamentais representativas dos
cidadaos e de outros sectores econdmicos, sociais e ambientais relevantes, é aqui
indispensavel.

17.6.5. LITERACIA EM SAUDE

A abordagem adotada para a promogao da literacia saude da populagao portuguesa,
resume-se nos quatro aspetos seguintes:

a) facilitar o acesso aos materiais ja existentes, que pela sua qualidade podem proporcionar
boas praticas, nomeadamente no que se refere a promogdo da literacia em saude
(Biblioteca de Saude de referéncia no Portal SNS);

b) produzir dispositivos para a promogao da literacia, que privilegiem ndo sé boas sinteses
informativas sobre temas relevantes, mas também abordagens comunicacionais mais
eficazes - uma colegao de “livros digitais”, que contém em si verdadeiros “microsites”
tematicos;

c) desenvolver um novo instrumento, a Minha Agenda de Saude, que permita as pessoas
recolher e organizar a informagao que lhes parece relevante para a protecdo e promogao
da sua saude ao longo do seu percurso de vida;

d) fazer chegar este conjunto de novos instrumentos as pessoas, no SNS, nas farmacias, nas
escolas, nos locais de trabalho, nas bibliotecas e nas autarquias locais, de forma que elas
possam ser “ativadas” no processo de melhoria da sua literacia em saude.

17.6.6. QUALIFICACAO DO ATENDIMENTO NO SNS

Para promover essa qualificagdo sera necessario atuar a varios niveis:

a) assegurar que cada unidade de saude do SNS tenha uma equipa responsavel pela
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melhoria continua da qualidade do atendimento aos seus utentes;

b) intervir progressivamente na reconfiguracao fisica daqueles espagos de atendimento
que nao tém as condi¢des minimas para esse feito;

c) utilizar os espagos de atendimento do SNS para promover a literacia em saude,
recorrendo ao tipo de instrumentos acima referidos;

d) valorizar, apoiar e melhorar o desempenho daqueles profissionais que atuam nos
espacgos de atendimento do SNS.

17.7. INICIATIVA SNS+ PROXIMIDADE IMPLEMENTAGAO

Considerou-se necessario explicitar os principios da gestdao da mudanga que o SNS+
Proximidade implicava, os quais preconizam uma implementacado faseada e progressiva:
ensaiar e avaliar no terreno muitos dos novos instrumentos necessarios a este tipo de
mudanca, envolvendo aqueles que os irdo utilizar diariamente; ter em conta as assimetrias
regionais e locais nos recursos da saude; a mudancga pretendida é complexa e entrecruza
multiplos aspetos técnicos, culturais, comportamentais e de gestao, tanto estratégica
como operacional - sabe-se como é delicado para profissionais que trabalham
intensamente em condi¢des nem sempre faceis, integrarem um processo de mudanga com
esta ambicao; e por fim, as limitagdes financeiras do SNS.

Assim, para uma efetiva implementacao do SNS+ Proximidade seria indispensavel:
mobilizar as liderangas locais para a inovagao; desenvolver novos dispositivos e
instrumentos de gestdo, informagao e comunicagdo; assegurar a efetiva participagao de
todos os envolvidos; garantir que a gestao dos recursos humanos e financeiros estaria de
acordo com os objetivos do SNS+ Proximidade; fazer da transformacao digital do SNS um
dos elementos essenciais para o desenvolvimento do SNS+ Proximidade; e ainda, aprender
com a experiéncia, monitorizando e avaliando processos e resultados, ao mesmo tempo
que se promove uma articulagao estimulante com iniciativas internacionais semelhantes.

A realizacdo efetiva da iniciativa SNS+ Proximidade comegou, no segundo trimestre de
2017, com um projeto piloto na Regido Norte, constituido pelos trés polos seguintes:

a) Porto: ACeS Porto Ocidental, ACeS de Gondomar e Centro Hospitalar do Porto;
b) Matosinhos: Unidade Local de Saude de Matosinhos;
c) Barcelos: ACeS Barcelos Esposende e Hospital de Barcelos.

Dois aspetos merecem especial relevo, nomeadamente no que diz respeito a
implementagao desta iniciativa. O primeiro foi o desenvolvimento de uma versao inicial do
“plano individual de cuidados”, comegada ainda em 2016, no ambito dos SPMS, tendo-se
também ai, levado ao terreno os ensaios necessarios ao seu progressivo aperfeicoamento,
no segundo semestre de 2017.
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Processo de desenvolvimento do “Plano Individual de Cuidados”
{PIC) do ultimo trimestre de 2016 ao primeiro trimestre de 2018
Processo posteriormente descontinuado (2018-2019)

O segundo aspeto particularmente relevante foi a associacdo da agenda da integragao de
cuidados, com uma estratégia para a promogao da literacia em satde (Despacho n. 5350,
2017), cujos primeiros passos foram o desenvolvimento de uma biblioteca digital para esse
efeito, sublinhando-se o investimento na comunicabilidade dos conteldos dessa
biblioteca (livros tematicos digitais), a implementagao de um diario digital de saude para
os seus utilizadores e o inicio de “atividades de ativagao”, com mediadores entre os
instrumentos digitais desenvolvidos e os cidadaos (ver Portal do SNS - Biblioteca de
promogao da literacia em saude).

Foi decidido que aimplementacdo desta iniciativa, no decurso de 2017, seriaacompanhada
e avaliada por uma entidade académica competente para o efeito - o Instituto de Saude
Publica da Universidade do Porto. Esta avaliagao preliminar contribuiu para identificar a
necessidade de acrescentar ao projeto piloto, uma abordagem complementar - a rede de
inovagao SNS + Proximidade - a partir do segundo trimestre de 2018.

Constatou-se, que havia no pais varias dezenas de projetos locais/regionais, que continham
elementos de integracao de cuidados (compativeis com a légica da iniciativa SNS+
Proximidade), alguns deles suscetiveis de financiamento através de uma nova linha de
contratualizagao, entretanto introduzida pela Administracao Central do Sistema de Saude
(ACSS), com o objetivo de estimular os processos de integragao. Assim sendo, faria sentido
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identificar esses projetos, assegurar-lhes o apoio necessario, e promover progressivamente
ainclusao, nesses projetos, dos restantes componentes que compunham a iniciativa SNS+
Proximidade.

17.8. INICIATIVA SNS+ PROXIMIDADE - EVOLUGCAO E DESCONTINUIDADE

A implementacgdo da iniciativa SNS+ Proximidade experimentou multiplas dificuldades,
nomeadamente a sua auséncia persistente no discurso politico do governo da saude, a falta
de mecanismos efetivos de coordenacado entre os varios niveis de gestdao do SNS e as
limitagdes na reorientagao de recursos financeiros contratualizados a favor de uma agenda
de integracao dos cuidados.

Com a mudanga da equipa ministerial na saude, em finais de 2018, as dificuldades deram
origem a uma efetiva paragem de implementacgao desta iniciava. Ja muito proximo do fim
da legislatura, o Despacho que cria um grupo de trabalho para a “producao de orientagdes
estratégicas sobre a prevencao e gestdo da doenga cronica e complexa” (Figura 9) (Rijken
et al., 2018), formaliza indiretamente o fim da Iniciativa SNS+ Proximidade. Nao se
conhecem quaisquer resultados deste Despacho. Uma comparacado atenta do teor do
Despacho de julho de 2017 do gabinete do Ministro da Saude, com os conteudos do
Despacho de maio de 2019 do gabinete da Secretaria de Estado da Saulde, é
particularmente interessante neste contexto.

Caixa 2
Despacho n2 5350/2019 de 17 de Maio

... E evidente que as diferentes tipologias de resposta atualmente praicadas no SNS —
Cuidados de Satide Primarios, Cuidados Hospitalares, Cuidados Continuados, Cuidados
Paliativos e Cuidados no Domicilio — para além das suas reconhecidas particularidades,
partilham especificidades e instrumentos de a¢do que |hes sdo comuns e de natureza similar.
Importa por isso encontrar formas de beneficiar de modo mais efetivo o cidaddo e o seu
percurso, em concertagao estratégica, sem por em causa a vocagao de cada tipo de resposta,
e a eficiéncia da sua gestdo particular....

.... Assim determina-se o seguinte:

1 — E criado um grupo de trabalho com o objetivo de produzir orientacdes estratégicas para
a prevengdo e gestdo da doenga crénica e complexa no ambito do Servigo Nacional de Saude,
envolvendo todas as tipologias de cuidados de salde atualmente praticadas.

Assim determina-se o seguinte:

1 — E criado um grupo de trabalho com o objetivo de produzir orientacdes estratégicas para
a prevencado e gestdo da doenca crénica e complexa no ambito do Servico Nacional de Saude,
envolvendo todas as tipologias de cuidados de satide atualmente praticadas.

2 — Ao grupo de trabalho compete:

a) Produzir orientages estratégicas para a prevencdo e gestdo da doenga crénica: ....

Figura 9
Despacho n°5350/2019
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As descontinuidades - sem qualquer analise ou avaliacdo do que esta ja em curso, na
politica de satde de um mesmo governo, muito bem documentadas no decurso das tltimas
duas décadas pelos Relatorios de Primavera do Observatoério Portugués dos Sistemas de
Saude (OPSS) (www.opss.pt) - continuam assim a observar-se, sem aprendizagem
aparente por parte do sistema politico portugués.

Os autores que relatam os principais resultados do projeto “Innovating care for people with
multiple chronic conditions (ICARE4EU)”(Timmins, 2015b), concluem:

“Practices that focus on a specificindex disease or a combination of specific diseases are
less extensive regarding the type, breadth and degree of integration than practices that
focus on any combination of diseases. The latter type is more often seen in countries
where more disciplines, e.g. community nurses, physiotherapists, social workers, work
in the same primary care practice as the general practitioners. Non-disease specific
practices put more emphasis on patient involvement and provide more comprehensive
care, which are important preconditions for person-centered multimorbidity care”.

Por outras palavras, a evolugao dos sistemas de saude europeus passa pela gestao
integrada dos cuidados de saldde centrados nas pessoas, no contexto da promogao e
protecao da saude com a sua participagao, e ndo pela “gestdo da doenga”.

17.9. OBSERVAGOES FINAIS - PORQUE E DIFICIL CONSEGUIR PROGRESSOS
SIGNIFICATIVOS NA INTEGRAGAO DE CUIDADOS NO SNS?

Nao havendo ainda uma andlise atualizada e suficientemente detalhada dos fatores que
dificultam o processo de integracao de cuidados no pais, aquilo que acima se descreve,
permite, pelo menos, enumerar um conjunto de hipdteses explicativas.

a) Rutura conceitual - mudanga de paradigma

As organizacdes sectoriais tém uma clara base social de apoio. Nao é o caso dos processos
de integracao. As dificuldades desta mudanga sdao muito patentes na experiéncia nacional
e internacional acima resumida. Apesar dos progresso exponenciais, quer nas tecnologias
biomédicas e de informagao, quer na comunicagao, os sistemas de sadde continuam
significativamente conservadores, verificando-se nesse campo uma evolugao lenta.

b) Culturas profissionais

Apesar dos grandes progressos, observados nas ultimas décadas nos cuidados de saude
primarios, bem como do papel potencialmente integrador da medicina interna em meio
hospitalar, a “doenga” especifica como ameaga aguda ou crénica, continua a representar
uma categoria predominante na formagao, investigacao e pratica médica. A transicao da
“doenca” para a “pessoa” faz-se com evidente dificuldade.

a) Aspetos instrumentais - transformacao digital
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Aintegragao de cuidados através da gestao do percurso das pessoas e através dos servigos
de que necessitam, requer a utilizagdo de um “plano individual de cuidados” (PIC), como
instrumento de decisao partilhada entre o individuo e os prestadores de cuidados de saude
envolvidos. O desenvolvimento do PIC implica uma transformagao digital de natureza
integradora, o que ainda é pouco aparente em muitos sistemas de saude, incluindo o
portugués.

b) Percecao publica

Estando a atengao da opiniao publica, em relagao ao sistema de satide, muito centrada nas
necessidades imediatas — 0 acesso facil aos cuidados de saude, quando evidentemente
necessario - a nogao de integracao de cuidados aparece como excessivamente abstrata,
para ser percebida como importante pela opinido publica.

a) Contexto e gestao da mudanga

O sistema de saldde portugués, e particularmente o SNS, tem sido exposto a um
subfinanciamento crénico, substancialmente agravado na ultima década, bem como a
perda acelerada de especialistas hospitalares qualificados. A erosdao das condi¢des de
trabalho e a sobrecarga que resulta dos deficits de capital humano necessario, nao
favorecem a adesao a processos de mudanca.

b) Atitude e discurso politico

A cultura politica predominante, e o seu discurso, tém um forte pendor quantitativo - mais
or¢amento,mais unidades de saude familiar, mais cuidados continuados, mais hospitais,
mais médicos, mais enfermeiros e mais outros profissionais - sendo os aspetos de natureza
qualitativa, habitualmente expressos de forma menos precisa, incluidos em designagoes
genéricas como “melhor gestao”. Continua a subestimar-se a dificuldade e complexidade
da governagao da saude, por parte do sistema politico.

A descontinuidade de iniciativas reformistas - como o denominado “SNS+ Proximidade”,
onde a resposta ao desafio da integracao de cuidados ocupava um lugar de destaque -
dentro de uma mesma legislatura, como acima ficou assinalado, ilustra também a falta de
progressos assinalaveis na indispensavel articulagao entre a producao do conhecimento e
a decisao politica no dominio da saude (Figura 10).

A integracao de cuidados, constitui um elemento essencial do processo transformativo,
necessario para responder aos desafios de salde da atualidade. E muito importante
reconhecer a grande complexidade deste processo de mudanga.

Entre 2015 e 2019, Nicholas Timmins escreveu dois trabalhos, para o King’s Fund inglés, a
proposito da integracao de cuidados, intitulados de uma forma particularmente eloquente
quanto a natureza deste desafio:

a) “The practice of systems leadership - Being comfortable with chaos”(Timmins, 2015a).

b) “Leading for integrated care - “If you think competition is hard, you should try
collaboration” (Timmins, 2015b).
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O estudo detalhado dos fatores que dificultam progressos significativos neste dominio é
particularmente importante na compreensao, ndao sé dos obstaculos, mas também das
oportunidades transformativas do sistema de sadde portugués.

SNS+ Proximidade

Relatério de avaliagdo inicial
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Figura 10
Relatério preliminar sobre a evolugao da iniciativa
SNS+ Proximidade, ao longo do ano de 2017 pelo ISPUP

17.10. PRINCIPAIS RECOMENDAGOES

“As atividades realizadas para esta avaliacdo inicial permitem agora identificar varias areas
da iniciativa, merecedoras de reflexdo, no sentido de reforcar o seu desenvolvimento e
garantir uma maior clareza nos mecanismos que conduzirao aos resultados pretendidos.
Enumeram-se alguns desses pontos:

a) deve ser assegurado o caracter longo-termo do SNS+ Proximidade e criados os
mecanismos de financiamento que permitam a sua prossecuc¢ao independente dos ciclos
governativos;
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b) deve ser colocada enfase na mudanga de cultura necessaria ao rompimento do
tradicional “paternalismo” médico;

c) ha dependéncia de ferramentas informaticas e de acesso e gestdo de bases de dados
para varias areas da iniciativa, que sugerem a necessidade de recursos especializados e
“grupos de trabalho” que permitam o acompanhamento em exclusividade das atividades
dainiciativa, Unica forma de atingir a “transformacao digital” desejada;

d) a participacdo dos cidadaos na definicdo da estratégia dainiciativa deve ser reforcada, e
devem ser considerados cidadaos dos locais onde as atividades da iniciativa sao
“experimentadas”;

e) deve ser considerado o estudo aprofundado dos motivos de utilizagao excessiva dos
servicos de urgéncia;

f) a estratégia para o desenvolvimento do “espaco relacional” da qualificagdo do
atendimento deve incluir os profissionais de saude e do atendimento na definicao das
préprias atividades de qualificacao;

g) o acesso aos conteudos da “Biblioteca” para pessoas com baixos niveis de literacia
informatica deve ser desenvolvido, com alternativas comunicacionais multiplas, sobretudo
por se tratar da populagao-alvo principal da iniciativa;

h) ha reconhecimento da necessidade de contextualizar localmente os conteldos da
“Biblioteca”, mas devem ser desenvolvidos os mecanismos que claramente o permitam e
disseminados os critérios para a criacao de bibliotecas de referéncia;

i) € necessaria maior articulacao dos informaticos com os profissionais de saude
j) que vao ensaiar o “Plano Individual de Cuidados” para afericao das dificuldades
l) encontradas por profissionais e utentes;

m) o desenvolvimento, objetivos e exemplos de utilizacdo das ferramentas criadas
(“Biblioteca”, “Minha Agenda de Saude”, “Plano Individual de Cuidados”, “Monitor SNS+”)
devem ser reforcados e amplamente disseminados junto de todos os profissionais de saude
de todas as Unidades de Salude envolvidas;

n) devem ser considerados incentivos claros a mudanga pretendida no quotidiano dos
encontros clinicos, preferencialmente que afetem de forma direta o seu funcionamento
(por exemplo, aumento dos tempos de consulta ou tempo de reunides para aderentes de
atividades dainiciativa);

0) as propostas de atividades de implementacao que vierem a ser criadas devem especificar
metas concretas que permitam avaliagao futura;

p) novos mecanismos de financiamento ou candidaturas a iniciativas devem ser facilitados
(e permitir “reciclagem” de projetos congruentes)”.
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18. UMA ESTRATEGIA DE ENVELHECIMENTO ATIVO E
SAUDAVEL

Manuel Lopes

No ano de2016,no ambito da Coordenacao da Reforma do Servico Nacional de Satide (SNS)
para a Area dos Cuidados Continuados Integrados, e cientes da sua importancia, foi
proposta a criagdo de um grupo de trabalho com o objetivo de desenvolver uma estratégia
para o envelhecimento ativo e saudavel, o que veio a acontecer, tendo sido definidos os
seguintes objetivos:

a) sensibilizar para a importancia do envelhecimento ativo e da solidariedade entre
geracoes;

b) promover a cooperagao e a intersetorialidade na concretizagao da Estratégia Nacional
para o Envelhecimento Ativo e Saudavel;

¢) contribuir para o desenvolvimento de politicas que melhorem a qualidade de vida dos
idosos.

O grupo, coordenado pelo Prof. Pereira Miguel, desenvolveu um notavel trabalho
intersectorial e com ampla discussao publica, tendo apresentado, finalmente, uma
estratégia aos respetivos Gabinetes, a qual ainda aguarda publicagao (Despacho n. 12.427,
2016).

Pelo facto de termos integrado a coordenacgao desse grupo, mas principalmente pelo facto
de, pela sua qualidade, cumprir cabalmente com os objetivos deste primeiro vetor,
transcrevemos algumas das suas partes.

Assim, foi proposto que a Estratégia para o Envelhecimento Ativo e Saudavel se
consolidasse num conjunto de linhas orientadoras da acao e medidas estruturadas, a partir
de quatro eixos estratégicos, e além disso, focadas na implementagao de intervengdes nos
sistemas de salde, social e outros, assentes na abordagem intersectorial e multidisciplinar,
tendo sempre em consideragao os valores e principios que devem nortear a agao. Os eixos
estratégicos sao os seguintes:

a) SAUDE - Promocéo de iniciativas e praticas que visem reduzir a prevaléncia, adiar o
aparecimento e controlar o agravamento e o impacto, ndo s6 das doengas cronicas, mas
também da redugao das capacidades fisicas e mentais nas pessoas idosas, bem como
potenciar a sua autonomia;

b) PARTICIPAGAO - Promoc&o da educacéo e formacédo ao longo do ciclo de vida, incluindo
estratégias de promogao da literacia em saude e incentivo a criagao de ambientes fisicos e
sociais, que além de protetores, deverao também potenciar a integragao e da participacao
das pessoas idosas na sociedade e nos processos de decisao que afetam a sua vida;
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c) SEGURANCA - Apoio a iniciativas e praticas que visem minimizar riscos € promover o
bem-estar e a seguranga das pessoas idosas;

d) MEDIGAO, MONOTORIZAGAO E INVESTIGAGAO - Promocéo da investigacdo cientifica
na area do envelhecimento ativo e saudavel, potenciando o levantamento de
necessidades, o desenvolvimento, a monitorizagao e a avaliagdo de intervengdes, tal como
a disseminagao de boas praticas e da inovacao.

Para cada um destes eixos foram propostas linhas orientadoras. As propostas, no ambito
da Saude foram estruturadas com base no quadro de agao para a saude publica e para o
envelhecimento proposto pela Organizacdo Mundial de Saude (OMS) (World Health
Organization, 2015).

De entre essas linhas orientadoras, destacamos a Promogao de Estilos de Vida Saudavel e
Vigilancia da Saude que inclui, entre outras, as seguintes medidas:

a) promover a literacia em saude, praticas de estilos de vida saudavel, e 0 autocuidado;

b) criar um programa de vigilancia da saude das pessoas idosas, que institua o registo da
avaliagao da funcionalidade, agcdes de promogao de saude e prevenc¢ao da doenga;

c) incentivar a monitorizagao e eventual prescricdo, na prevengao e controlo das alteragdes
de comportamento, nomeadamente nas areas da atividade fisica, alimentar e da interagao
social.

Uma outra linha orientadora é a Gestao dos Processos de Multimorbilidade, a qual inclui:

a) capacitar os profissionais para a utilizacdo de comunicacdo nao discriminatéria e
adequada ao nivel de literacia da pessoa idosa e dos seus cuidadores;

b) capacitar os profissionais de saude, familiares, outros cuidadores informais e pessoas
idosas para a gestao do regime terapéutico;

c) elaborar e executar Planos Individuais de Cuidados (PIC) baseados na promocdo da
saude e das capacidades funcionais, e que tenham em conta as necessidades particulares
de mulheres e homens;

d) garantir a integragao entre os diferentes niveis de cuidados e prestagao de servigos, com
o objetivo de assegurar o melhor percurso de cuidados para a pessoa idosa;

e) garantir a inclusdo de indicadores de execugao, quer de cuidados de saude, quer de
apoio social prestados a pessoas idosas, nomeadamente na contratualizacao dos
cuidados, desagregados por sexo;

f) promover a integracdao da promocdo do autocuidado, nomeadamente nas respostas
dirigidas a pessoas idosas em situagao de dependéncia;

g) incentivar a adaptagdao dos servigos, viabilizando a melhoria dos cuidados, da
participacado, da independéncia e da dignidade das pessoas idosas - “amigos das pessoas
idosas”;
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h) incrementar a articulagdo da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados
(RNCCI), com os restantes niveis de cuidados de saude;

i) incentivar a formacao basica, a especializada e a continua dos profissionais de saide no
ambito da geriatria e gerontologia, baseada numa abordagem nao discriminatéria e de
direitos humanos;

j) dinamizar acdes de formagao e capacitagao dirigidas a cuidadores informais, no sentido
de aquisicao de competéncias, nomeadamente de utilizagao das tecnologias e dos servicos
disponiveis para realizar o controlo das doencas crénicas, além de potenciar as
capacidades funcionais e de autonomia das pessoas idosas.

Relativamente ao Eixo Participagao, entende-se que a integracdo e o apoio social sdao
essenciais para as pessoas idosas, proporcionando-lhes recursos emocionais e praticos,
participacao ativa e maior autoestima. Pessoas mais integradas tendem a desfrutar de mais
saude. Assim, no quadro de a¢ao para o envelhecimento ativo, a promoc¢ao das relagdes
sociais e da salde mental sao tao importantes quanto a promogao da saude fisica (World
Health Organization, 2008).

Neste enquadramento a Estratégia para o Envelhecimento Ativo e Saudavel, propde dois
conjuntos de agdes essenciais a promogao da participagao social da pessoa idosa: i) ao
nivel individual, a promocgao da educagao e formagao ao longo do ciclo de vida, incluindo
estratégias de promocao de literacia em salde; ii) ao nivel contextual, a criagao de
ambientes fisicos e sociais potenciadores da integragao e participagao das pessoas idosas.

Relativamente ao primeiro (i.e. Educagdao e formacdo ao longo do ciclo de vida),
destacamos as seguintes medidas:

a) investir na formacao e educacgao sobre o envelhecimento em todos os graus de ensino,

baseada nos direitos humanos, igualdade e nao discriminacao, e incentivar o estudo e
investigacao na area do envelhecimento;

b) incentivar/divulgar as oportunidades de educagao e formagao para as pessoas idosas;

c) criar iniciativas para o desenvolvimento de competéncias das pessoas idosas, familias,
voluntarios e profissionais das Organizagdes de Economia Social, sobre os seus direitos e
deveres enquanto utentes do SNS.

Relativamente a criagdo de ambientes potenciadores da integragao e participagdo, as
medidas propostas foram:

a) desenvolver agdes tendentes a promogao de uma imagem positiva do envelhecimento,
nomeadamente a importancia do envelhecimento ativo e saudavel, sobretudo no que
concerne ao combate a atitudes e preconceitos estigmatizantes, bem como a
discriminagao e exclusao social das pessoas idosas;

b) promover o envelhecimento ativo e saudavel no ambito das politicas sectoriais, de nivel
nacional e local;
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c) promover o desenvolvimento de programas no ambito da interagdo social, através da
criagdo de espagos intergeracionais, e agdes tendentes a destacar o valor social e
econémico da solidariedade intergeracional na familia e na comunidade;

d) incentivar o envelhecimento no contexto de proximidade da pessoa idosas (ageing in
place);

h) incentivar o desenvolvimento de tecnologia e do design inclusivo/universal, na
construcao e adaptacao de edificios habitacionais, bem como na utilizagao de mobiliario
urbano que seja promotor de atividade fisica e autonomia das pessoas idosas;

i) incentivar a adesao das autarquias e freguesias, aos principios das cidades e vilas amigas
das pessoas idosas e dos cidaddos com mobilidade reduzida.

No que concerne ao Eixo Seguranca, entende-se que a mesma é um dos pilares do
envelhecimento ativo e saudavel, sendo essencial para a manutencao da capacidade
intrinseca e funcional das pessoas idosas. A protecao, os cuidados e a dignidade das
pessoas idosas devem ser garantidos através de politicas e programas de seguranga fisica,
social e financeira (World Health Organization, 2002). Também neste caso, foram propostas
duas linhas orientadoras enquadrando cada uma diversas medidas. A primeira tem a ver
com a criagao de ambientes fisicos que garantam a seguranca e resulta da constatacao de
que os ambientes fisicos exercem um forte impacto na seguranga das pessoas idosas,
sendo importante que estejam adaptados as suas necessidades e limitacdes, de forma a
viabilizarem o aumento da sua capacidade funcional e, em simultaneo, a prevencao de
riscos, nomeadamente de quedas, atropelamentos e outros acidentes, e o socorro rapido
quando necessario. As medidas propostas foram as seguintes:

a) incentivar a adocao das boas praticas de acessibilidade e seguranga propostas para a
criagao de edificios, cidades e ambientes amigos das pessoas idosas;

b) promover acdes de sensibilizacao dirigidas as pessoas idosas e respetivos prestadores

de cuidados no ambito da prevencao, protecao e apoio em situagdes de ocorréncia de
crime;

c) orientar as pessoas idosas e os seus cuidadores para a utilizacdo de novas tecnologias e
servigos disponiveis, no sentido de favorecer a sua seguranca e protegao;

d) promover a sensibilizagao, dos operadores de transportes publicos e seus utilizadores,
para a protecao das pessoas idosas e das pessoas com mobilidade reduzida.

A segunda linha orientadora no ambito do Eixo Seguranga tem a ver com a identificagao,
sinalizacdo e suporte em situacao de vulnerabilidade. Tal decorre da constatacao da
diminuicao da participagao social, da perda de autoestima e do isolamento social das
pessoas idosas, com aumento da ocorréncia de abusos de diversas formas (World Health
Organization, 2012). Por tais razdes foram propostas as seguintes agdes:

a) sensibilizar os profissionais de salde para a necessidade de sinalizagao,
encaminhamento e colaboragao com outras entidades, nas situacdes de ocorréncia de
abuso e violéncia contra pessoas idosas, designadamente em situagdes de violéncia
domeéstica e de género;
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b) reforcar a sinalizagdo e acompanhamento de pessoas idosas, em condi¢des de
isolamento e vulnerabilidade econémica, assegurando que as mesmas acedam a todos os
beneficios e apoios a que possam ter direito;

c) reforgar as medidas de prevencao e de seguranca das pessoas idosas, no que se refere a
circulacao pedonal e rodoviaria;

d) dinamizar a criacdo de equipas de apoio a pessoa idosa, sedeadas nos
municipios/freguesias com a participagao dos parceiros da comunidade.

Por ultimo, entendeu-se como essencial propor um eixo focado na medigao, monitorizagao
e investigagao. A sua pertinéncia justifica-se, acima de tudo, pela necessidade de uma
estratégia desta natureza carecer de um processo de medi¢ao e monitorizacdo, o qual deve
ajudar-nos a compreender quais os ganhos que decorrem da sua implementagao, mas
também quais as necessidades que a mesma tem de ser revista e corrigida; por outro,
sublinha-se também a necessidade de incrementar a investigacdo sobre o envelhecimento
de forma ampla, porque, em abono da verdade, sabemos muito pouco acerca da forma
como se envelhece. Neste enquadramento foram propostas as seguintes medidas:

a) acompanhar e monitorizar as diversas realidades, necessidades e determinantes do
Envelhecimento Ativo e Saudavel;

b) desenvolver instrumentos de avaliagao, com o objetivo de estudar os impactos da
implementagdo de medidas, projetos e planos de agdo no ambito da promocgao do
envelhecimento ativo e saudavel, tendo em conta uma perspetiva de género;

c) contribuir para o conhecimento em matéria de promog¢ao do envelhecimento ativo e
saudavel, e ensaiar abordagens inovadoras.

Assinala-se assim, a existéncia de um instrumento estratégico fundamental, que recebeu o
generoso contributo de muitos cidadaos, envolveu o trabalho esfor¢ado de um alargado
grupo de peritos, granjeou um amplo consenso e que, apesar disso, continua a aguardar
publicacado . A reforgar estes argumentos, recorda-se que, no ano de 2017, decorreu em
Lisboa a Conferéncia Ministerial sobre o Envelhecimento da United Nations Economic
Commission for Europe (UNECE) subordinada ao tema “A sustainable society for all ages.
Realizing the Potential of living longer*”. Dessa conferéncia resultou a Declaracdo de Lisboa
(The United Nations Economic Commission for Europe, 2017) onde se propde o alcance das
seguintes metas politicas até 2022:

a) reconhecer o potencial dos idosos: capacitando os idosos para a realizagao do seu
potencial, através do desenvolvimento e implementagao de estratégias econdmicas e
financeiras, socialmente responsaveis e orientadas para o futuro, as quais atendam as
necessidades das pessoas idosas; fomentando a sua participacao efetivaem todos os niveis
de decisdao; promovendo, dos idosos, uma imagem positiva e reconhecendo o seu
contributo para a sociedade; promovendo estratégias que fomentem a
intergeracionalidade; e assegurando que, os idosos, possam atingir e manter o mais alto
nivel possivel de saude e capacidade funcional, apoiando o desenvolvimento de ambientes

“Uma sociedade sustentavel para todas as idades. Percebendo o potencial de viver mais.
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amigaveis e habitacdo, bem como adaptando os sistemas de saude e assisténcia social,
com vista ao fornecimento de servicos integrados e orientados para a prevengao, onde se
incluem dareas urbanas carenciadas, rurais e remotas (The United Nations Economic
Commission for Europe, 2017).

b) incentivar uma vida ativa mais longa e capacidade de trabalhar: reconhecendo o
potencial incorporado no emprego dos trabalhadores mais velhos; fomentando o acesso e
a promogao de oportunidades de aprendizagem ao longo da vida, e o desenvolvimento de
competéncias como pré-requisito para uma vida ativa e satisfatéria em todas as idades;
desenvolver estratégias para combater o desemprego em todas as idades, reduzindo as
desigualdades financeiras e a pobreza; incentivando os empregadores a valorizar a
experiéncia, bem como a reter e contratar trabalhadores mais velhos; fornecendo
incentivos para oportunidades de vidas ativas mais longas e opcdes de reforma mais
flexiveis; planeando e executando reformas do sistema de pensdes, na medida em que
ainda nao tenham sido realizadas, que tenham em conta a longevidade crescente e a
extensao da vida ativa; e por fim, facilitando a conciliagdo do emprego e do trabalho de
prestacdo de cuidados, proporcionando o acesso a modalidades de trabalho flexiveis e
servicos de prestacao de cuidados adequados (The United Nations Economic Commission
for Europe, 2017).

a) garantir o envelhecimento com dignidade: protegendo o gozo dos idosos de todos os
direitos humanos e dignidade, promovendo a sua autonomia, autodeterminagao e
participacao na sociedade; apoiando a necessariainfraestrutura e assisténcia para prevenir
todos os tipos de abuso e violéncia contra pessoas idosas; fomentando o desenvolvimento
de métodos e servigos inovadores, bem como tecnologias e produtos amigaveis para o
utilizador idoso, de forma a oferecer apoio e assisténcia confidveis, acessiveis e
econdmicos, adaptados as necessidades variadas e mutaveis dos idosos; elevando os
padrdes de qualidade para servigos e cuidados integrados de salude e sociais, e de longa
duracao, conforme apropriado; apoiando a investigacdo sobre os processos de
envelhecimento individual e coletivo, a fim de melhor responder as necessidades
emergentes das sociedades em envelhecimento; promovendo a participagao de pessoas
com deméncia e/ou transtornos mentais e comportamentais, e dos seus cuidadores
informais na vida social e comunitaria; e por fim, respeitando especialmente a
autodeterminacao, a independéncia e a dignidade dos idosos, nao se limitando contudo,
ao fim da vida, através dos cuidados médicos e sociais centrados no doente (The United
Nations Economic Commission for Europe, 2017).

Constata-se assim, a existéncia de uma notavel sobreposi¢ao entre as medidas previstas na
Estratégia para o Envelhecimento Ativo e Saudavel e as previstas na Declaragao de Lisboa.
Enquanto a segunda se constitui como um instrumento que vincula o Estado portugués a
um compromisso internacional, a primeira podera constituir-se como um instrumento
operacional para a concretizagao daquele. Todavia ainda nao esta publicado, trés anos
passados sobre a sua elaboracao.
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19. DEFINICAO DE UM PERCURSO DE CUIDADOS PARA AS
PESSOAS COM DEPENDENCIA

Manuel Lopes

Como é do conhecimento geral, em 2006 foi criada a Rede Nacional de Cuidados
Continuados (RNCCI) (Decreto-Lei n. 101, 2006), no ambito dos Ministérios da Saude e do
Trabalho e da Solidariedade Social, tendo assumido como finalidade a “prestacao de
cuidados continuados integrados a pessoas que, independentemente da idade, se
encontrem em situacao de dependéncia” (art. 4, n. 1) (Decreto-Lei n. 101, 2006).

Através desta breve apresentagao da RNCCI, percebem-se um conjunto de caracteristicas
que se constituem como matriz identitaria da mesma, a saber:

a) O facto de ter sido criada por dois Ministérios - tal pressupde nao apenas a possibilidade
de diversificar as fontes de financiamento, mas essencialmente o reconhecimento da
natureza do problema ao qual se propde responder - a dependéncia;

b) O facto de se focar na dependéncia, definida como a “situagdo em que se encontra a
pessoa que, por falta ou perda de autonomia fisica, psiquica ou intelectual, resultante ou
agravada por doenca cronica, deméncia organica, sequelas pds-traumaticas, deficiéncia,
doenca severa e ou incuravel em fase avangada, auséncia ou escassez de apoio familiar ou
de outra natureza, ndo consegue, por si so, realizar as atividades da vida diaria” (art.°c 3, al.
h) (Decreto-Lei n. 101, 2006). Este conceito, assume-se como uma mudanga de paradigma
no foco dos cuidados prestados a pessoa;

c) O facto de assumir a integragao de cuidados entre a saude e os cuidados sociais. Tal,
pressupde uma composic¢ao diferente e diferenciada das equipas de cuidados e, a0 mesmo
tempo e por essa via, uma atencdo ao fendmeno da dependéncia como algo que decorre
da interacao da pessoa com o seu contexto;

d) O facto de se assumir a continuidade de cuidados, como garante de que uma pessoa
dependente nunca deixara de receber os cuidados que precisa. Este conceito de
continuidade de cuidados é determinante, sobretudo na medida em que acaba por se
assumir como um novo direito das pessoas que, por qualquer razao, fiquem dependentes.

Passados 13 anos desde a sua instituicao, como se comporta a RNCCl relativamente a cada
uma destas caracteristicas? Analisemos apenas alguns indicadores.

A dupla tutela - sendo uma ideia virtuosa coloca dificuldades diversas que urge
ultrapassar. Sao disso exemplo, as dificuldades ao nivel da coordenagao (nacional e
regional) da Rede, a qual, acaba por se confrontar com duas culturas e duas légicas
organizacionais completamente diferentes. Apenas a titulo de exemplo, a saude organiza-
se territorialmente através de regides de saude (ARS) com elevada autonomia, a seguranga
social organiza-se por distritos, através de direcdes distritais, totalmente dependentes do
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Instituto da Seguranca Social. Ora como todos os processos dependem de uma tramitagao
que tem que decorrer em ambas as estruturas, tal significa um sistematico desfasamento
entre uma organizagao desagregada e uma centralizada. Daqui decorrem multiplas outras
consequéncias, como por exemplo a inexisténcia de uma politica transversal, entre os dois
ministérios, relativamente aos Cuidados Continuados Integrados e que se traduz, entre
outras, na auséncia de uma politica de investimento concertada que leva a, por exemplo,
nunca se ter concretizado a criagao de Unidades de Dia e Promocgao de Autonomia, as quais
sao fundamentais como forma de responder ao desafio do “ageing in place”,
conjuntamente com as Equipas de Cuidados Continuados Integrados.

O foco na dependéncia - sendo provavelmente a mais importante alteracao
paradigmatica introduzida na organizacao dos cuidados de salde e sociais, desde que o
SNS foi criado, tem, ultimamente, vindo a ser prejudicado por forca das alteragées no
mercado laboral. Ou seja, porque este foco na dependéncia se assume e se traduz num
novo modelo de cuidados, torna-se necessaria uma “aculturagao” das equipas, para a qual
sao necessarios formacao e tempo. Nesta perspetiva, também as multiplas alteragdes do
mercado de trabalho, quer ao nivel das profissdes de salde, quer de auxiliares de salde e
assistentes operacionais, tém contribuido para induzir uma enorme instabilidade com um
turnover elevadissimo, que redunda na impossibilidade pratica de constituir equipas com
uma “cultura” focada na dependéncia e nos ganhos de funcionalidade. Daqui resultam
consequéncias para a saude e bem-estar das pessoas, mas também consequéncias
econdmicas para as Unidades.

Aintegracao de cuidados - que neste caso devera ser estruturada em fungao do foco atras
definido, esta prejudicada pelas razdes ja enunciadas. Também é prejudicada por algumas
outras razdes de entre as quais destacamos:

a) o facto de cada nivel de cuidados ter objetivos de intervengdao muito distintos, nem
sempre centrados nos indicadores de saude da pessoa;

b) o nivel de dependéncia nao ser um indicador de desempenho reconhecido por todos os
niveis de cuidados;

c) as equipas multidisciplinares serem compostas por profissionais tutelados por dois
ministérios, o que dificulta a adogdo de um processo de lideranga, especialmente quando
a lideranga é normalmente assumida pelo perfil profissional com menor nimero de horas
de contacto nas organizagdes de cuidados continuados, o médico.

A continuidade de cuidados - constituiu-se também como uma profunda alteragao
paradigmatica na logica dos processos de cuidados, na medida em que, pela primeira vez
foi criado um sistema que obriga a referenciagdo, com base em critérios objetivos, dos
hospitais e dos cuidados de saude primarios para a RNCCl. Passados 13 anos, a
continuidade entre estes trés niveis de cuidados continua a evoluir, mas sofre de
vicissitudes multiplas. Referiremos apenas alguns exemplos, entre muitos. Assim, e com
base nos dados disponiveis no Portal da Transparéncia do  SNS
(https://www.sns.gov.pt/transparencia/), relativos aos anos 2016-2018, num total de 35
meses, quem mais referencia para a RNCCl sdo os hospitais (Figura 1), sendo a posicao mais
discrepante a ocupada pela Regido de Lisboa e Vale do Tejo.
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ARS % CS/H Regional

cs H
Norte 32,7 67,3
Centro 40 60
LVT 29,1 70,9
Alentejo 44,1 55,9
Algarve 38,7 61,3
Nacional 34,6 65,4

Figural
Distribuicao da % de referenciagao por origem
Fonte: Republica Portuguesa (2019b)

Se analisarmos essa referenciacdo com um pouco mais de detalhe, percebemos que as
médias mensais sao baixas, podendo afirmar-se que séo muito baixas nos Cuidados de
Saude Primarios (CSP) (Figura 2). Nestes, feitas as contas, em algumas regioes (e.g. Algarve),
referenciam-se menos de trés doentes por dia em toda a regiao.

ARS/Ano s 2016 y CS2017 y Cs2018 y AE;)IB-ZOI:.G
Norte 337,1 751,3 352 740,2 414 781,5 77,2 30,1
Centro 333,8 509,1 321 495,3 361 516,8 27,3 7,7
LVT 322,1 761,3 295 748,17 356 859 33,4 97,8
Alentejo 129,8 172,3 132 180 146 173,7 24,7 1,4
Algarve 99,5 140,5 79,3 133,8 87,1 147,5 12,4 7
Nacional 244.5 466,9 235,7 459,6 2745 | 4957 30 28,8

Figura 2

Média mensal de doentes referenciados por tipologia de origem
Fonte: Republica Portuguesa (2019b)

Relativamente ao destino das referenciagdes, constata-se que os CSP referenciam
maioritariamente para as Equipas de Cuidados Continuados Integrados (ECCI) (cuidados
domiciliarios), enquanto que os hospitais referenciam maioritariamente para respostas de
internamento.

Quando analisamos com um pouco mais de detalhe as referenciacdes dos hospitais,
constatamos enormes discrepancias entre eles, considerando as suas diferentes tipologias
grupais. Assim, o hospital menos referenciador de um determinado grupo chega a
referenciar menos cerca de 1 231 doentes por més que a média do respetivo grupo (i.e.,
Grupo E, Centro Hospitalar de S. Jodo). Neste comparativo, todos os hospitais Parcerias
PUblico-Privado, exceto o Hospital Beatriz Angelo, referenciam menos que a média do
respetivo grupo, sendo que o que mais se afasta é o Hospital de Cascais, o qual referencia
menos cerca de 914 doentes por més.

Para concluir, deve ainda acrescentar-se que a taxa de ocupacao das respostas de
institucionalizagao é sistematicamente superior a 95%, todavia, a taxa de ocupacao das
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ECCI, apesar de ter melhorado em algumas regides (e.g. Norte), piorou noutras (e.g. Algarve
e Alentejo) e ronda, em média, os 70% em todo o pais. Tal, corresponde a um potencial de
cerca de 2.000 lugares nao utilizados.

Todos estes dados carecem de uma analise e reflexdo profundas, com o objetivo de se
aproveitarem totalmente os recursos disponiveis e, desse modo, cumprir melhor o direito
de acesso das pessoas aos cuidados de saude e sociais.

Porém, e para que essa analise seja mais completa, deve repensar-se a continuidade de
cuidados, nao considerando apenas os diferentes niveis de cuidados de saude, mas
também as respostas socais. De facto, as respostas dadas pela RNCCI sao vocacionadas
para pessoas, cuja condi¢cao requer uma razoavel carga de cuidados de saude. Quando essa
condicao se atenua, mas a dependéncia permanece, tera, naturalmente, que se equacionar
a sua transicao para uma resposta mais apropriada, quer do ponto de vista da sua
adequacao a condigao da pessoa, quer do ponto de vista econdmico. Ora acontece que, no
presente, nao existe qualquer continuidade entre as respostas da RNCCI e as respostas
sociais. Tal significa que, por essa razao, existem muitas pessoas que permanecem nas
respostas dos CCl, mesmo quando ja deveriam estar numa resposta social. Tal, diminui e
encarece consideravelmente a capacidade de resposta da RNCCI.

Face ao exposto, impde-se o repensar da logica da integracdo, mas sobretudo da
continuidade de cuidados, com base no que se convencionou designar como “percursos de
cuidados”, razao pela qual propomos o “percurso de cuidados integrados a pessoa
dependente”. Este percurso insere-se no conceito de “percursos de cuidados integrados”,
o qual tem vindo a ser desenvolvido e testado em multiplos contextos, desde a década de
80 do século passado.

Os percursos de cuidados integrados podem ser entendidos como planos de cuidados
multidisciplinares, estruturados e detalhados, nomeadamente no que respeita as suas
etapas essenciais no processo de cuidados de doentes com um problema de saude
especifico (Campbell, Hotchkiss, Bradshaw, & Porteous, 1998). Ou entao, como uma
sequéncia e um cronograma de atividades ou intervengdes, realizadas pelos prestadores
de cuidados para obter objetivos clinicos (Everink, van Haastregt, Kempen, & Schols, 2018).

Geralmente, definem as melhores praticas ou componentes essenciais de cuidados para
um grupo de pessoas, com determinado diagnostico ou condicao de saldde, e determinam
praticas multidisciplinares acordadas localmente (Dubuc et al., 2013).

De acordo com a European Pathway Association (2019), um percurso de cuidado é uma
intervencdo complexa para a tomada de decisao mutua e organizacao de processos de
cuidados, para um grupo bem definido de doentes, durante um periodo bem definido de
tempo.

As caracteristicas definidoras de um percurso de cuidados incluem:

a) uma declaragao explicita dos objetivos e elementos-chave do cuidado, com base em
evidéncias, melhores praticas e expetativas dos doentes e suas caracteristicas;

b) a facilitagao da comunicagao entre os membros da equipa e com os doentes e familiares;
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c) a coordenagao do processo de cuidados, coordenando os papéis e sequenciando as
atividades da equipa multidisciplinar de atendimento, doentes e seus familiares;

d) a documentagao, monitorizagao e avaliagao de variagdes e resultados;

e) e por fim, a identificagdo dos recursos apropriados (European Pathway Association,
[2019]).

O objetivo de um percurso de cuidados é melhorar a qualidade do atendimento em todo o
continuo, melhorando os resultados dos doentes ajustados ao risco, promovendo a
seguranca do doente, aumentando a sua satisfacao e otimizando o uso dos recursos
(Schrijvers, van Hoorn, & Huiskes, 2012).

Num estudo desenvolvido, com o objetivo de determinar a relagao custo-efetividade e
custo-utilidade, de um percurso de cuidados integrados projetado para doentes com
problemas de saude complexos, transferidos do hospital para um centro de reabilitagao
geriatrica e para os CSP, os cinco componentes principais desse percurso foram os
seguintes:

a) nomeacao de um coordenador que incentiva a comunicacao e troca de informagdes,
entre as organizagdes envolvidas;

b) utilizacdo de um instrumento de triagem, recém-desenvolvido no hospital, que fornece
orientacdao e apoio na deciséao - se os doentes sao encaminhados para reabilitacao
geriatrica ou para outra forma de reabilitagao;

¢) envolvimento ativo de doentes e cuidadores informais, quer durante a tomada de
decisdes importantes, quer durante a trajetoria de reabilitagao;

d) pontualidade e alta qualidade de todos os resumos, sejam eles de alta do hospital para
a reabilitacao geriatrica ou da reabilitacdo geriatrica para a atengao primaria;

e) e por fim, organizagao de reunides regulares entre profissionais do hospital, unidade de
reabilitagdo geriadtrica e atengao primaria, de forma a avaliar e melhorar a colaboragao
entre as organizagoes (Everink et al., 2018).

O estudo permitiu concluir que o percurso de cuidados integrados € uma intervengao
custo-efetiva, recomendando por isso a sua replicagao (Everink et al., 2018).

Obviamente, nao cabe num documento desta natureza a apresentagao de uma proposta
acabada de um percurso de cuidados integrados a pessoa com dependéncia, porque, para
o desenvolvimento do mesmo, é necessaria uma metodologia prépria com recurso a
técnicas de revisdo sistematica que identifiquem a mais recente evidéncia, bem como a
técnicas de consenso que permitam concretizar um documento transdisciplinar e
transprofissional. Podemos, apesar disso, apresentar a estrutura concetual essencial, as
linhas gerais de enquadramento, e ainda a estratégia para o seu desenvolvimento.

Relativamente a estrutura concetual essencial para o desenvolvimento de um percurso de
Cuidados integrado a pessoa com dependéncia, entendemos que deve considerar os
conceitos a seguir apresentados.
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Integracao de cuidados - podemos entendé-la como um conjunto coerente de métodos e
modelos sobre os niveis - financeiro, administrativo, organizacional, de prestagao de
servicos e clinico - projetados para criar conectividade, alinhamento e colaboragao, dentro
e entre os setores de cura e de cuidados. O objetivo desses métodos e modelos € melhorar
a qualidade do atendimento e a qualidade de vida, a satisfacdo do consumidor e a
eficiéncia do sistema para as pessoas, atravessando transversalmente varios servicos,
prestadores e configuragdes. Onde o resultado desses esfor¢os multifacetados para
promover a integracao, leva a beneficios para as pessoas, podendo esse resultado, ser
chamado de cuidado integrado (World Health Organization, 2016). Daqui, depreende-se
que existem diferentes niveis de integracao, pelo que, para exemplificar essa diversidade
apresentamos o Modelo Arco-iris dos Cuidados Integrados (Valentijn, 2016), Figura 3.
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Cuidados de base Cuidados centrados Cuidados de base
populacional na pessoa populacional

Figura 3
Modelo Arco-iris dos Cuidados Integrados
Fonte: Valentijn, Schepman, Opheij e Bruijnzeels (2013)

E oportuno referir a interessante conjugacdo deste modelo de integracio de cuidados com
a perspetiva das Estratégias Locais de Saude. Estas sao entendidas “[...] como o conjunto
de metas de salde, parceiros sociais (comprometidos), atividades (efetivas na
concretizagao dessas metas), e de recursos (existentes ou mobilizaveis) capazes de
melhorar o estado de saude da comunidade, num contexto de elevada complexidade”
(Santos, Dias, Gongalves, & Sakellarides, 2010, p. 8). As estratégias locais de saude
constituem-se assim como um instrumento precioso, nao apenas na mobilizacdo dos
recursos locais, mas essencialmente no seu comprometimento na alavancagem de
medidas essenciais para a saude da comunidade. Constituem-se também como uma das
formas privilegiadas de consubstanciar dois outros conceitos essenciais: a participacdo dos
cidadaos e a saude em todas as politicas. Assim, desta conjugacao resultaria a opgao por
uma estratégia bottom-up, através da qual se daria preferéncia a projetos de integragao
funcional e clinica centrados nas pessoas e que mobilizassem os multiplos recursos do
respetivo contexto.

222



Continuidade de cuidados - numa acecao mais remota podera ser entendida como a
continuidade no tempo, assegurada por um determinado profissional. Todavia, perante
problemas de saude complexos, que exigem a intervengao horizontal e vertical de
multiplos niveis de cuidados, servicos e, consequentemente, profissionais, a continuidade
de cuidados precisa ser redefinida. Deste modo, podemos entender a continuidade de
cuidados como a medida em que os servigos sao recebidos como parte de uma sucessao
de eventos coordenada e ininterrupta, consistente com as necessidades de cuidados de
saude dos doentes (Valentijn, 2016). Em alternativa, a continuidade do cuidado pode ser
entendida como um processo que envolve o movimento ordeiro e ininterrupto dos doentes,
entre os diversos elementos do sistema de prestacao de servicos (Shortell, 1976).

Fica claro que, os conceitos de continuidade e integragao de cuidados precisam de ser
conjugados em simultaneo, pois neste percurso de cuidados, que requer continuidade, a
pessoa precisa de encontrar cuidados integrados e adequados a sua situagao de saude e as
suas expetativas. Fica ainda claro, perante a complexidade dos cuidados, principalmente
em pessoas com dependéncia, que a integracao e continuidade dos cuidados nao se limita
as respostas da saude, precisando também de englobar as respostas sociais, quer elas
sejam disponibilizadas pelo setor social do sistema de segurancga social, ou das autarquias.

Prestacao de cuidados de saude baseados no valor - um percurso de cuidados integrados
precisa também de ser equacionado, desde o primeiro momento, como uma cadeia de
valor. Dito por outras palavras, sabendo que o valor em saude é definido como os outcomes
relevantes para o doente, divididos pelos custos por doente em todo o ciclo de cuidados, a
fim de alcangar esses outcomes (Porter & Lee, 2013), interessa perceber que valor é medido
no processo de cuidados a condi¢ao de saude de um doente durante todo o percurso:

a) os outcomes representam o conjunto completo de resultados de saude, para a condigao
de um doente, durante o percurso de cuidados;

b) os custos representam os precos totais de cuidados, para a condicdo de um doente,
durante o percurso de cuidados (Porter & Lee, 2013).

Neste contexto, no desenho do percurso de cuidados é imprescindivel definir quais os
contributos e quais os custos de cada um dos intervenientes no processo para os resultados
finais. E também fundamental, definir com precisdo o que se entende por resultados em
saude. Para além das dimensdes que tém a ver com a satisfacao dos doentes, e porque se
tratam de pessoas dependentes, naturalmente, os resultados em saude serao definidos
com base na Classificagao Internacional da Funcionalidade (Organizagao Mundial de Saude
& Direccao Geral da Saude, 2004). Apesar disso, e porque a partir de um determinado
momento do processo de vida e de saude, ndao sao expectaveis melhorias na
funcionalidade, ha também que definir indicadores de resultados em funcao do
retardamento da perda de funcionalidade e do bem-estar do doente.

Relativamente as linhas gerais de enquadramento para o desenvolvimento de um percurso
de cuidados integrados a pessoa com dependéncia, dizer que, a base concetual e a
evidéncia empirica terdo sempre que considerar a realidade estrutural e organizacional do
nosso “tecido” de cuidados de saude e sociais. Tal afirmagao, ndo pressupde que a mesma
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éimutavel, mas antes, que tem capacidades que urge aproveitar e potenciar, e ainda, vicios
que urge corrigir.

Neste enquadramento, e considerando o conceito de dependéncia ja apresentado,
entendemos que um percurso de cuidados integrados a pessoa com dependéncia deve ser
estruturado tendo como foco a pessoa e todos os seus fatores contextuais (ambientais e
pessoais), assim como todo o seu potencial de reabilitacdo, readaptacao e reinsercao.
Como é sabido, este potencial depende dos contextos de vida de cada pessoa.

Deve ainda ser estruturado tendo como referéncia a logica do processo de cuidados, ou
seja, com base numa avaliacdo sistematicamente atualizada, e a partir desta, um
diagnoéstico multidimensional (incluird, entre outros, um diagnéstico funcional e
nosoloégico, e social), o qual serd o ponto de partida para um planeamento de cuidados
multiprofissionais, os quais carecem de uma avaliagdo sistematica de resultados. Este
processo de cuidados € iniciado em qualquer nivel de cuidados, por qualquer dos
cuidadores ou pelo préprio doente, acompanhando-o para onde quer que ele va.

Para dar corpo a este processo, propomos que se adote o Plano Individual de Cuidados
(PIC), enquanto instrumento centrado na pessoa, que se constitui como um espago de
dialogo entre todos os cuidadores® e que apoia e facilita a gestdo dos percursos e a
integracao de cuidados. Estas quatro dimensdes assumem-se como fundamentais. O
facto de o PIC ser definido como centrado na pessoa, significa que o mesmo nao sera o
plano de qualquer profissdo ou setor, mas antes o plano daquela pessoa, a qual € a primeira
responsavel pelo seu percurso de vida e de saude, com capacidade de autocuidado e
autonoma relativamente ao processo de cuidados. Estes podem ser delegados noutros
cuidadores, quando a pessoa assim o entender ou quando a exigéncia dos cuidados
exceder as suas capacidades; em funcdo desta centralidade na pessoa, o PIC serd sempre
um espa¢o de dialogo entre cuidadores, com o objetivo Unico de construirem um
instrumento de intervencdo personalizado. Este didlogo tera de ser um exercicio
permanente, para que possa ser congruente com a natureza evolutiva do processo de
saude-doenga e do inerente processo de cuidados; a gestao de percursos deve ser
assumida pela pessoa que o mesmo designar, ou entdo pelo coordenador de cuidados ou
gestor de caso, consoante o0s casos; por fim, a integracao de cuidados deve ser entendida
como a integragcao entre os multiplos niveis, setores e/ou prestadores de cuidados.

Este PIC pode e deve ser suportado por um sistema de informacao, estando ja em curso o
desenvolvimento de um projeto que funcionara como prova de conceito.

Sendo o processo de cuidados estruturado, como aqui se propde, depreende-se que o
primeiro e natural contexto de cuidados é a casa das pessoas e ainda que os cuidadores
informais® fazem parte integrante do processo de cuidados. Isto obriga a que os mesmos
precisem ser considerados como parceiros de cuidados e nessa condi¢ao, capacitados e

*Nesta acecao o primeiro e mais importante cuidador é o utente/doente enquanto responsavel pelo
autocuidado. Todos os outros prestam cuidados por delegacao deste e apenas quando o mesmo nao
pode ou nao sabe. Neste contexto, o dialogo entre cuidadores deve refletir esta logica.

¢Sao familiares, amigos, vizinhos ou voluntarios que prestam cuidados de forma nao remunerada
(Figueiredo, 2007).
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apoiados; precisam adicionalmente de ser considerados como objeto de cuidados, ou seja,
sendo parceiros de cuidados, assumirdo 80% da carga de cuidados (se estes forem
prestados em casa), assim sendo, precisarao eles préprios de serem cuidados. Quer por
uma razao, quer por outra, torna-se necessario proceder a uma avaliagao dos cuidadores,
a qual nos deve permitir saber essencialmente duas coisas: qual a sua condicdo de saude
e, associado a isso, mas nao sé, qual a sua real capacidade de cuidar de outrem.

Quer o potencial de reabilitacao, readaptacao e reinsercao do doente, quer de cuidado do
cuidador informal, devem ser determinados com base numa linguagem universal e em
dados objetivos, pelo que propomos que a CIF (Organizagdo Mundial de Saude, & Direcgao
Geral da Saude, 2004) seja a referéncia de uso universal. Propomos ainda que, com base na
CIF, se adotem instrumentos de avaliagao clinica. Em alternativa, consideramos ainda, que
possam ser utilizados outros instrumentos de avaliagao clinica, todavia, apenas sao
admissiveis instrumentos cientificamente validados e, mesmo assim, é de evitar a sua
proliferacao desregrada. Por fim, caso se opte por estes ultimos, deve haver o cuidado de
se instituir uma “traducao semantica” para linguagem CIF.

Esta avaliacao devera ser realizada, num primeiro momento, por todas USF/UCSP a todos os
utentes que manifestem algum grau de dependéncia e a todos os utentes com 75 ou mais anos.
Devera ainda ser feita a todos as pessoas, na sequéncia de uma doenca aguda ou agudizagao
de doenca crénica, sempre que esta induza alguma dependéncia ou agravamento de estado
de dependéncia anterior, tal como previsto na respetiva Norma da DGS (Republica Portuguesa,
2019a).

Esta avaliacdo do potencial, permite encaminhar devidamente as pessoas para as
respostas mais adequadas a sua condi¢ao de dependéncia. Esta condi¢ao pode presumir-
se subdividida em dois grandes grupos: o primeiro, constituido pelas pessoas com
potencial dereabilitacdo, readaptagao ereinsercao; e o segundo, constituido pelas pessoas
sem esse potencial e a quem precisam de ser proporcionados cuidados de longa duragao e
manutencao (i.e. conforto e bem-estar) (Figura 4).

Assim, o percurso de cuidados a pessoa com dependéncia deve identificar as unidades e
equipas com competéncias especificas de reabilitacdo, mas deve, também, levar todas as
unidades funcionais e/ou equipas a identificarem qual o seu contributo para este processo
de cuidados. A pessoa com dependéncia continuara a precisar de cuidados prestados pelas
USF/UCSP, bem como diversos tipos de cuidados hospitalares.

Nesta circunstancia, o encaminhamento seria para respostas de reabilitagcao, readaptacao
e reinsercao para as pessoas dependentes que tenham esse potencial; e para respostas de
cuidados de longa duragao, para as pessoas dependentes que care¢cam de cuidados de
substituicao nas atividades de vida didrias, bem como de cuidados de conforto e bem-estar.

No primeiro caso ficariam incluidas as seguintes unidades:
a) Unidades de Reabilitacdo do setor publico em hospitais ou CSP;
b) Equipas de Cuidados Continuados Integrados;

¢) Unidades de Dia e Promogao de Autonomia;
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Nivel de independéncia

Tempo

Figura4
As duas alternativas fundamentais do percurso
de cuidados a pessoa com dependéncia

d) Unidades de Convalescenca;

e) Unidades de Média Duragao e Reabilitagao;

f) Centros de Reabilitagao publicos;

g) Unidades de Reabilitagdo do setor social ou privadas com convengodes.

Aintervencao obedeceria aos pressupostos atras referidos, ou seja: seria focada no doente
em contexto; organizada de acordo com os principios da integracao e continuidade de
cuidados; e baseada no valor. Tal significa que, todos os participantes deste percurso
teriam as suas competéncias devidamente identificadas, receberiam os doentes
adequados a essas competéncias, e com base num diagnoéstico multidimensional, ficariam
obrigados a uma reavaliagao sistematica de resultados a alcangar, de acordo com as
melhores evidéncias empiricas.

No segundo caso (i.e. longa duragao e manutencao), os cuidados corresponderiam ao que
internacionalmente se convencionou designar como Long-Term Care. Estes referem-se a
um sistema de atividades realizadas por cuidadores informais (familiares, amigos e / ou
vizinhos) e/ou profissionais (saude, social e outros) para garantir que uma pessoa que nao
seja totalmente capaz de se autocuidar possa manter a maior qualidade de vida possivel,
de acordo com suas preferéncias individuais, com o maior grau possivel de independéncia,
autonomia, participagdao, realizagdo pessoal e dignidade humana (World Health
Organization, 2000).

Tais atividades sao cruciais para muitas pessoas dependentes, mais frequentemente
pertencentes as categorias de idade mais avancada. Normalmente, o cuidado consiste na
assisténcia permanente as chamadas Atividades da Vida Diaria (AVD), como comer, tomar
banho, vestir-se, entrar e sair da cama ou usar a casa de banho. Além disso, esses
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componentes de cuidados pessoais sao frequentemente fornecidos em combinagdao com
servigos de saude basicos, como ajuda no tratamento de feridas, gestao de dor, gestdo de
medicag¢ao, monitorizacao de saude, preven¢ao, manutengao ou servicos de cuidados
paliativos. Além disso, os servi¢os de Long-Term Care também podem ser combinados com
a ajuda de nivel inferior, relacionada com as chamadas "atividades instrumentais de vida
diaria" (AIVD), como refeicdes, compras e tarefas domésticas (Lipszyc, Sail, & Xavier, 2012).

Ainda de acordo com a Comissao Europeia, os Long-Term Care podem ser prestados numa
variedade de configuragdes, incluindo cuidados domiciliarios, instituigdes (lares de idosos,
hospitais) ou cuidados residenciais, prestados em regime de internamento ou ambulatério,
as vezes sob formas mistas (sistemas de vida assistida, além de lares de idosos, habitacdes
protegidas, etc.), existindo neste campo uma ampla gama de acordos e rétulos nacionais.
Os cuidados semi-residenciais, em particular, visam a promo¢ao ou preservacao da
capacidade de viver de forma independente. Geralmente, consistem em centros de dia que
oferecem um pacote completo de servicos as pessoas durante o dia - como fornecimento
de refeigdes, servicos diarios de salude, educacdo e reabilitagdo - ou em estadias
temporarias em centros de atendimento para reabilitagdo e integragao social. Os servicos
de cuidados formais e de atendimento informal coexistem, complementando ou
substituindo o outro, geralmente obedecendo ao tipo de dependéncia. O cuidado formal é
prestado, tanto no setor publico, como no privado, por assistentes de cuidados que sao
pagos sob algum tipo de contrato de trabalho e que s@o principalmente cuidadores menos
qualificados ou enfermeiros. Pelo contrario, para ser considerado informal, a prestacao de
cuidados nao pode ser paga como se fosse a compra de um servigo, mesmo que um
cuidador informal possa receber transferéncias de renda e, possivelmente, alguns
pagamentos informais da pessoa que recebe cuidados (Lipszyc et al., 2012).

Por sua vez, a OCDE define Long-Term Care como a organizagao e prestacao de uma ampla
gama de servigos e cuidados a pessoas que estao limitadas na sua capacidade de funcionar
de forma independente diariamente durante um longo periodo. Acrescenta que existem
duas componentes complementares desta definicao: o cuidado continuado durante um
longo periodo; e, em segundo lugar, o cuidado que é geralmente fornecido como um
programa integrado, em todos os componentes do servico (cuidados integrados). Os
servicos podem ser fornecidos numa variedade de configuracdes, incluindo cuidados
institucionais, residenciais (o residencial refere-se aos servigos de assisténcia e apoio social
fornecidos em condigdes de vida apoiadas) ou domiciliarios (Organisation for Economic Co-
operation and Development & European Union, 2007).

Pelo que acabou de ser exposto, os cuidados de longa duragao e manutencao integrariam
as seguintes unidades:

a) Equipas de Cuidados Continuados Integrados;
b) Unidades de Dia e Promogao de Autonomia;
c) Unidade de Longa Duragao e Manutencao;

d) Estrutura Residencial para Idosos;

e) Servico de Apoio Domiciliario;
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f) Centros de Dia;
g) Centros de Noite.

Os cuidados de longa duragdao e manutencao, assim estruturados, corresponderiam
integralmente ao conceito de Long-Term Care proposto pelos organismos internacionais e
integrariam respostas que agora estao dispersas, ndo comunicantes e que nao respondem
aos critérios aqui propostos, muito menos sao avaliadas em fungao dos resultados
alcangados.
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20. UMA ESTRATEGIA QUE ASSUMA UMA CULTURA DE
TRANSFORMACAO

Manuel Lopes

Enunciada a proposta de percurso de cuidados a pessoa com dependéncia, fica sempre a
questdo: umavez que amesma implica alteragdes organizacionais e procedimentais, como
concretiza-la?

Reconhecemos nao apenas a multiplicidade de alteragdes, mas também a profundidade de
algumas delas. Sabemos que, ao nivel macro:

a) as respostas sociais dependem de um Ministério, sdo assumidas essencialmente pelo
setor social e tém uma organizagao territorial e funcional muito prépria;

b) as respostas de saude sdo assumidas por outro Ministério, sdo essencialmente publicas,
e tém uma organizagao territorial e funcional muito distinta das anteriores;

C) a comunicagao entre as respostas sociais e de saude é “rudimentar” e, a que existe, é
realizada a custa do esforco dos profissionais no terreno, que em contextos muito
especificos, conseguem ultrapassar alguns destes constrangimentos;

d) as respostas de salde organizam-se em niveis de cuidados (i.e. CSP, CH, CCI, SP), sendo
que a comunicacao entre os mesmos é também “rudimentar”, socorrendo-se, quando
existe, de procedimentos préprios de uma época anterior a das tecnologias de informagao
e comunicagao; estas, em boa verdade, em grande parte dos casos, também nao
incrementaram a comunicacdo, sendo que em algumas situagdes, a dificultam
substantivamente. Ou seja, o comum ¢é a auséncia de interoperabilidade entre niveis de
cuidados e até mesmo entre servicos.

Estas dificuldades macro sao, frequentemente, potenciadas por outras ao nivel meso e
micro de entre as quais, e no que concerne a saude, destacamos:

a) a descentralizagao para as Administra¢des Regionais de Saude (ARS), bem como para os
Conselhos de Administracao das Unidades Locais de Saude e dos hospitais é ciclicamente
oscilante;

b) neste contexto, o papel das ARS mantém-se razoavelmente indefinido;

c) em grande parte dos casos, desconhecem-se os critérios de nomeagao dos gestores em
saude; também se desconhecem os planos de desenvolvimento estratégico e, quando os
ha, desconhece-se qual o escrutinio a que os mesmos estao sujeitos;

d) mesmo nos casos em que se procedeu a alteragdes organizacionais de alguma dimensao
(e.g. a criagao das ULS), o nivel de integragao e continuidade de cuidados é, salvo raras
excecoes, idéntico ao anterior, embora nao seja feito um verdadeiro escrutinio do mesmo;
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e) a organizagao funcional tem sofrido muita pouca alteragao efetiva ao longo dos ultimos
40 anos. Nos casos em que esta ocorreu, ou nao se completou e/ou reproduziu vicios
antigos. Vejam-se a titulo de exemplo, as reformas inacabadas dos CSP e dos CCl, bem
como o comportamento de oposi¢ao aos sistemas formais de referenciagao de doentes
para a RNCCI, ou a postura reativa (e ndo proactiva) das USF;

f) as organizagdes profissionais, nomeadamente as de direito publico, mantém um nivel de
disputa interprofissional que, frequentemente, impede o cabal aproveitamento das
competéncias instaladas;

g) a “cultura de servigo” gera, frequentemente, o conceito de “quinta”, o qual “enclausura”
o0s seus profissionais e dificulta o dialogo.

Em boa verdade, o atras descrito nao € muito distinto do que se verifica noutros contextos
cujo Servico Nacional de Saude (SNS) é semelhante ao nosso. A titulo de exemplo, no SNS
inglés foi identificada uma rica mistura de subculturas, as quais podem ser estruturadas
por ocupacao, departamento, especialidade, grupo étnico e religioso, classe social e outras
afiliagdes (Scott, Mannion, Davies, & Marshall, 2003).

Face ao exposto, propomos uma estratégia que congregue uma cultura de transformagao
ou de mudanga, com uma perspetiva bottom up. Tentaremos explicar um pouco melhor.

Acreditamos que as mudancgas que permanecem e fazem a diferenca sao as que envolvem
e sao assumidas pelos atores no terreno. Dito por outras palavras, as mudangas “por
decreto” sdo castradoras da criatividade, normalizadoras e estimulam uma logica de
comando vertical. As mudangas que resultam da iniciativa dos profissionais nos seus
contextos, por norma, respondem a necessidades concretas, estimulam a criatividade e
tém tendéncia a permanecer. Assim sendo, devem ser criadas condicdes que, ao nivel local,
estimulem a mudancga. Estas devem comegar por considerar uma perspetiva estratégica
que considere as seguintes dimensdes:

A dimensao estrutural - para ter sucesso, um programa de mudanca deve ter em conta a
natureza da cultura a ser mudada;

A dimensao do processo - se as culturas se desenvolvem espontaneamente, como um
modelo emergente sugere, a forma como elas mudam é uma questao-chave;

A dimensao contextual - é importante avaliar o "ajuste" ou o alinhamento entre uma
cultura e o ambiente mais amplo. Como o ambiente externo muda, o mesmo deve
acontecer com a culturainterna para evitar a obsolescéncia (Scott et al., 2003).

Adicionalmente, devem considerar a resisténcia a mudanc¢a, nomeadamente, as principais
fontes de inércia:

Falta de sentido de pertenga - como a mudanca muitas vezes evoca um sentimento de
perda, as reagdes a mudanga por individuos ou grupos profissionais podem ser negativas e
imprevisiveis;

Complexidade - a cultura organizacional é transmitida e armazenada através de uma
ampla gama de meios, incluindo procedimentos e praticas de trabalho estabelecidos (por
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exemplo, cerimdnias de recompensas, individuos exemplares, documentacao escrita,
espacos fisicos, demarcagdes profissionais, padrdes de turnos). Nao é realista esperar que
as estratégias de mudanca de cultura sejam efetivas em todas essas frentes,
simultaneamente. Estratégias bem-sucedidas exigem prazos realistas paraimplementar os
tipos de mudangas complexas e em varios niveis, necessarias.

Influéncia externa - a influéncia de interesses externos pode atravessar e, as vezes,
trabalhar contra os esforcos de reforma interna. As estratégias de mudanga de cultura
precisam atender as restricdbes impostas por partes interessadas externas na determinagao
dos valores e comportamentos dos profissionais de saude.

Falta de lideranca apropriada - a lideranca desempenha um papel central em qualquer
transformacao cultural. Lideranca inadequada ou inapropriada foi identificada como um
fator chave quando as tentativas de mudar a cultura falham.

Diversidade cultural - como ja observamos, as organiza¢des de saude provavelmente
compdem subgrupos profissionais concorrentes e sobrepostos. Assim, um desafio
fundamental para os programas de mudanca de cultura é considerar cuidadosamente o
impacto da mudanga em grupos especificos (por exemplo, médicos, enfermeiros e outros
profissionais de salde e gestores) e projetar politicas apropriadas para acomodar isso.

Consequéncias disfuncionais - além de, ou em vez de, impulsionar resultados benéficos,
as politicas de mudanca de cultura podem induzir uma série de consequéncias nao
intencionais e disfuncionais (Scott et al., 2003).

Contribuir-se-a desta forma para a criagao de um novo modelo de governanga da saude, o
qual sera mais a frente apresentado como requerendo capacidade de analise estratégica,
clara identificagcao de prioridades e calendarios de acdo, adicionados de um discurso para
a saude, verdadeiramente associado a uma estratégia comunicacional. Necessita também
de prestar especial atengao, a quatro aspetos particularmente importantes:

a) por um lado, a mudancga adaptativa de proximidade;

b) e 0 seu enquadramento organizacional;

C) e por outro, a promogao da inovagao;

d) e o investimento nas arquiteturas, processos e instrumentos colaborativos.

Em conclusdo, propomos que os percursos de cuidados integrados as pessoas com
dependéncia se desencadeiem por iniciativa das estruturas locais, através da estimulacao
a apresentacdo de candidaturas, que cumpram um conjunto de requisitos predefinidos,
dando assim espago para que as liderancas, baseadas numa cultura de transformacao,
emerjam. Os projetos aprovados com base em critérios transparentes, devem ser
acompanhados através de uma estratégia pedagoégica que promova a monitorizagao
constante e o desenvolvimento. Por ultimo, deve proceder-se ainda a uma estratégia de
divulgacdo e benchmarking, elas proprias, elementos estimulantes, de mais iniciativas e
desenvolvimento.

233



REFERENCIA

Scott, T. Mannion, R., Davies, H. T. O., & Marshall, M. N. (2003). Policy Roundtable
Implementing culture change in health care: theory and practice. International Journal for
Quality in Health Care, 15 (2), 111-118. Recuperado em 15 fevereiro, 2020, de
https://doi.org/10.1093/intghc/mzg021

234


https://doi.org/10.1093/intqhc/mzg021

21. TECNOLOGIAS DE INFORMAGCAO E COMUNICAGCAO E
OS CUIDADOS A PESSOAS IDOSAS

José Garcia Alonso, Javier Berrocal Olmeda, Juan M. Murillo

21.1. INTRODUGAO

A unido das tecnologias da informagao e comunicacdo com os cuidados e a saude das
pessoas nao é nova. As origens destas unides provém de sociedades da antiguidade onde
se produzem as primeiras tentativas de estabelecer uma comunicacao rudimentar entre os
registos que sofreram ameagas e, consequentemente, precisavam de uma conexao entre
0s pacientes e seus cuidadores.

A partir desse ponto de partida, a necessidade de conexao entre aqueles que precisam de
cuidados e aqueles que os prestam evoluiu constantemente na disciplina conhecida como
telemedicina. A histéria dessa disciplina foi explorada e analisada em profundidade em
trabalhos como o de Bashshur (2009).

Mais recentemente, o termo eSaude (também conhecido como eHealth na sua traducdo em
inglés) ganhou maior relevancia (Della Mea, 2001). Com este termo excluem-se aqueles
trabalhos de telemedicina que nao utilizam as tecnologias da informacao e as
comunicagdes baseadas na eletronica para se concentrarem especificamente no impacto
dessas tecnologias no campo da saude.

Hoje em dia, a omnipresenca destas tecnologias e a ampla disponibilidade dos sistemas de
informagao médicos que podem interligar-se e comunicar fazem da eSaude a disciplina
predominante nesta area.

No ambito das pessoas idosas, a eSaude especializa-se numa disciplina denominada
gerontecnologia. Esta disciplina pretende harmonizar o envelhecimento da populagao que
se produz a nivel global, com os avangos e inovagdes tecnoldgicas da era digital (Bouma,
Fozard, Bouwhuis, & Taipale, 2007). Os trabalhos nesta arearemetem a década de 80, onde
se trabalhava fundamentalmente em aspectos relacionados com a ergonomia dos sistemas
tecnolégicos. A partir dos anos 90 este foco comega a expandir com o aparecimento de
conceitos como o envelhecimento ativo ou saudavel. A partir desse momento, a
gerontecnologia ocupa um lugar relevante dentro da eSaude, que se reflete na criagédo da
Sociedade Internacional de Gerontecnologia em 1997 (ou como é conhecida em inglés
International Society for Gerontechnology) (International Society for Gerontechnology,
1997). Esta sociedade tem como objetivo a promocdo da investigacdo e a inovagado
internacional no ambito da gerontecnologia.
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Atualmente, com o aumento do envelhecimento da populagao em quase todos os paises
do mundo e o com o auge das tecnologias da informagao e das comunicagdes, a
gerontecnologia tem presenga em numerosas areas de investigagao (Kwon, 2016).

Com este capitulo pretende-se proporcionar uma visao geral dos avancos realizados no
campo da gerontecnologia, sem aprofundar demasiado os aspetos técnicos subjacentes. O
objetivo principal é que o leitor, mesmo sem dispor de conhecimentos prévios no ambito
das tecnologias da informagdo e comunicagdo, possa ter uma imagem clara da
investigagao enquanto esta esta a decorrer. Paraisso, o capitulo estrutura-se num conjunto
de areas de trabalho como as casas inteligentes, a monitorizagao da alimentacao, etc. Para
cada uma destas areas proporciona-se uma breve descri¢cao geral acompanhada de alguns
dos trabalhos mais relevantes no ambito da gerontecnologia.

21.2. REGISTOS ELETRONICOS DE SAUDE

Com o auge das tecnologias da informagao e comunicagao e a informatizagao dos servigos
de saude, cada vez mais a informacgao da saude das pessoas é armazenada digitalmente. O
conjunto de informacao digital sobre a saude de uma pessoa € conhecido como registo
eletrénico de saude ou pelo seu acronimo em inglés EHR (Electronic Health Record). Estes
registos podem definir-se como um repositério de dados digitais acerca de um utente, que
podem ser armazenados e transferidos de forma segura, e que sdo acessiveis para
multiplos utilizadores autorizados (International Organization for Standardization, 2004).

A existéncia destes registos simplifica a gestao da informagao, a sua transferéncia entre
diferentes sistemas ou profissionais, o seguimento das doencas crénicas, etc. Todas estas
janelas fizeram com que os registos eletronicos de saude sejam estudados em
profundidade (Hayrinen, Saranto, & Nykanen, 2008).

Ao aumentar o uso destes registos, a quantidade de informagao que estes armazenam
também aumenta. Nos Ultimos anos os registos eletronicos de saude viram-se enriquecidos
nao s6 com informacado proporcionada pelos sistemas de saude, mas também com a
incorporagao de informacao proveniente de dispositivos de saide ou bem-estar (Garcia-
Alonso & Fonseca, 2018). Isto permite que os registos eletronicos de saude possam utilizar-
se em combinagao com tecnologias como deep learning (Osmani et al., 2018). Deep
learning é uma tecnologia do ramo da inteligéncia artificial que permite inferir informagao
complexa a partir de informagao de mais baixo nivel.

No ambito dos registos eletrénicos de saude, esta tecnologia esta a ser utilizada para
construir modelos de diferentes doengas, que possam ajudar no seu diagndstico e
prevencao. A analise automatica da informagao armazenada nestes registos permite
detetar a contribuicdo de distintos fatores de risco de uma doenga ou padrdes de
morbilidade entre diferentes doencas. Por exemplo, alguns trabalhos analisam os registos
eletrénicos dos pacientes para proporcionar um tratamento personalizado a pessoas com
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um determinado tipo de diabetes. Também, trabalhos como o de Miotto, Li, Kidd e Dudley
(2016) pretendem prever a probabilidade de um individuo sofrer determinadas doengas
com base na informacgao do seu registo eletrénico de saude.

De forma similar, técnicas de mineragao de dados e mineragao de processos podem
utilizar-se juntamente aos registos eletronicos de salde para determinar novos principios
de estratificacdo de pacientes e para descobrir ligagdes desconhecidas entre doengas. No
contexto das tecnologias da informagao e das comunicagdes, a mineragao de dados e
processos corresponde a um conjunto de técnicas utilizadas para descobrir padroes em
grandes volumes de dados. Trabalhos como o de Jensen, Jensen e Brunak (2012) analisam
o potencial destas tecnologias para fazer avangar a investigagao médica e os cuidados
clinicos. Por exemplo, Baker et al. (2017) propde utilizar estas técnicas para analisar os
itinerarios terapéuticos de pacientes com cancro. Estes itinerarios sao posteriormente
comparados com o itinerario previsto para detetar desvios e aumentar a efetividade dos
cuidados e a qualidade dos servigos prestados.

Por ultimo, as tecnologias que estdo a surgir nos ultimos anos em redor de blockchain e as
cripto-moedas estdo a ter um grande impacto nesta area. A base da blockchain e
tecnologias relacionadas, é a construcdo de uma cadeia de blocos vinculados usando
mecanismos de criptografia. Pelo seu desenho, esta cadeia de blocos é inalteravel e,
portanto, permite manter um registo historico de transi¢des entre as diferentes partes, sem
possibilidade de ser alterado. Estas caracteristicas fazem com que esta tecnologia seja
muito interessante para o sector financeiro, mas também para o armazenamento dos
registos eletronicos de saude. Trabalhos como o de Mendes et al. (2018) propéem 0 uso
destas tecnologias para registar a informagao dos processos clinicos dos pacientes de
forma segura e resistente a ataques, sendo ao mesmo tempo acessivel para propdsitos de
investigagao. De maneira semelhante, Esposito, De Santis, Tortora, Chang e Choo (2018),
apresenta esta como uma solugao 6tima para os problemas de seguranca e privacidade da
informacao da saude.

Todos estes avancos e trabalhos s@o aplicaveis a totalidade da populagao. Nao obstante,
as pessoas idosas podem obter grandes beneficios dos mesmos. Em geral, as pessoas
idosas contam com um maior volume de informagao relacionada com a saude, por sofrer
de um maior nimero de doencas, por receber um maior nimero de cuidados por parte dos
servicos de saude ou simplesmente pelo tempo a mais que levam a ser tratados pelos
mesmos. Todas as técnicas discutidas nesta sec¢ao beneficiam-se ao contar com volumes
maiores de informacao. Portanto, a sua aplicacdo no caso das pessoas idosas proporciona
resultados tao interessantes como os demonstrados aqui.

21.3. APLICACOES MOVEIS

Os smartphones e as suas aplicagdes foram uma das inovagdes tecnoldgicas que tiveram
mais influéncia na sociedade desde principios deste século. Atualmente existem no mundo
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tantas linhas telefénicas como habitantes (ICT Data and Statistics Division, 2015). Este
numero de linhas méveis é correspondente com o consumo massivo de aplicagdes para
estes dispositivos. As principais plataformas das aplicagdes que se adquirem e
descarregam, contam com milhdes de aplicagdes diferentes e milhares de milhdes de
descargas das mesmas.

Entre muitas outras fung¢des, os smartphones estao a ser muito utilizados para monitorizar
diferentes aspetos da saude das pessoas. A estes unem-se novos dispositivos como os
smartwatches ou os dispositivos vestiveis que proporcionam uma informacao cada vez
mais rica. Como se mencionou anteriormente, esta informacao é de grande utilidade como
parte dos registos eletronicos de saude. Adicionalmente, a monitorizagao da saude através
de dispositivos méveis permite a criacao de aplicagdes de diversa utilidade.

No ambito concreto das pessoas idosas, uma das areas que esta a ter mais
desenvolvimento é a da monitorizagdo de pacientes com doengas cognitivas (Mulvenna &
Nugent, 2010). Os sensores especificos encontrados nestes dispositivos (GPS, ritmo
cardiaco, etc.) permitem realizar um seguimento destes pacientes e detetar possiveis
situagdes de risco.

Trabalhos como o de Laso et al. (2020) propdem o uso de uma aplicagcdo moével que
monitoriza as pessoas idosas em etapas precoces de doengas cognitivas como o Alzheimer.
Esta aplicagao recolhe toda a informagao proporcionada pelos sensores do préprio
dispositivo, assim como aquela proporcionada por dispositivos adicionais como pulseiras
inteligentes. A partir desta informagao, o smartphone comeca a identificar as rotinas da
pessoa idosa, tanto no seu domicilio como fora do mesmo, as zonas onde se encontra
habitualmente e os padrées de deslocagao que segue. Uma vez aprendidas estas rotinas, a
aplicacao é capaz de notificar um cuidador ou familiar no caso de se detetar algum desvio
que seja considerado de risco. Esta notificacdo inclui toda a informacgao pertinente, de
modo a que o cuidador possa decidir a forma mais oportuna de atuar para cada situagao.

Da mesma forma, muitos outros trabalhos propoem solugdes alternativas. A maioria destes
trabalhos baseiam-se no uso da localizacdo geografica dos pacientes (Barsocchi, Chessa,
Furfari, & Potorti, 2013) para detetar possiveis situacdes de risco. No entanto, nos ultimos
anos e gragas aos avang¢os nos smartphones em termos de recursos de computagdo e
detecao, mais e mais dimensdes sao incluidas nos aplicativos de monitorizagao.

Por exemplo, Rodriguez et al. (2016) propoe o uso da tecnologia de Beacons (balizas
bluetooth com um consumo energético muito baixo) para aumentar a precisdao da
localizaga@o nointerior. Esta informacgao pode utilizar-se para conhecer de forma precisa em
que parte de um edificio se encontra uma pessoa idosa. Levando esta tecnologia ao passo
seguinte, os proprios smartphones podem converter-se numa destas balizas. Isto permite
que os dispositivos méveis possam localizar-se entre si, e portanto, possa definir-se quem
e em que momentos, estes acompanham um determinado paciente.

De forma similar, Bonilla, Moguel e Garcia-Alonso (2019) propde o uso da camara do
telefone movel para detetar o estado emocional dos pacientes. Porisso, o telefone tirauma
foto com a camara frontal quando a pessoa idosa esta a utilizar o dispositivo e utilizam-se
técnicas de reconhecimento facial para determinar o seu estado emocional. Esta
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informacao permite adaptar as aplicacdes e os cuidados recomendados pelas mesmas ao
estado emocional do paciente.

O éxito destes dispositivos e as possibilidades que oferecem estas aplicacoes é tal, que nao
se desenvolveram apenas alternativas a nivel de investigagdao. Existem varias propostas
vindas da sociedade que se baseiam em principios semelhantes. Exemplos como o Project
Lifesaver Protect and Locate Tracking System (criado pela ONG Project Lifesaver) ou Tweri
(criado por uma associacdo de familiares de doentes de alzheimer) sao boa prova do
mesmo.

Tudo isto manifesta a relevancia dos smartphones na prestacao de cuidados as pessoas
idosas. A adogao rapida destes dispositivos, a sua crescente capacidade de computagao e
apoio, tanto por parte de investigadores como do resto da sociedade converte-os numa
ferramenta a ter em conta.

21.4. CASAS INTELIGENTES

A medida que a populacdo envelhece, as casas podem tornar-se lugares perigosos,
especialmente se as pessoas idosas vivem sozinhas ou tém problemas de saude. O medo
de cair ou ndo poder levar a cabo rotinas diarias de maneira segura sao fatores que
frequentemente levam a decisao destas pessoas de converter a sua casa tradicional numa
casa inteligente.

Devido ao facto da maioria das pessoas idosas preferirem ficar no conforto das suas casas,
surgiram tecnologias que as ajudam a envelhecer nelas. Nos ultimos anos, os
investigadores desenvolveram uma grande variedade de tecnologias de assisténcia
baseadas num paradigma denominado "inteligéncia ambiental". A inteligéncia ambiental
é um paradigma onde a informacao esta destinada a potenciar as capacidades das pessoas
através de ambientes digitais que sdo sensiveis e adaptaveis as necessidades humanas.
Esta visao dos ambientes diarios permite interagdes humano-tecnoldgicas caracterizadas
por comunicagdes profundas, discretas e antecipatoérias. As tecnologias de vida assistida
baseadas na inteligéncia ambiental denominam-se de ferramentas de vida assistida por
ambiente (o AAL pelos acrénimos da sua tradugao em inglés Ambient Assisted Living).

As técnicas de AAL pretendem melhorar as condi¢des de saide e o bem-estar das pessoas
idosas. As ferramentas de AAL, como as ferramentas de administracao e lembretes de
medicamentos, permitem aos adultos idosos controlar as suas condi¢des de saude e
proporcionar mais seguranga, utilizando sistemas moveis de resposta a emergéncias,
sistemas de detegao de quedas e sistemas de video vigilancia. Outras tecnologias de AAL
proporcionam ajuda com as atividades diarias, baseadas em atividades de monitorizagao
da vida diaria e emitindo lembretes, para além de ajudar com a mobilidade e a
automatizagao de tarefas. Esta tecnologia também permite que as pessoas idosas se

239



conectem e comuniquem melhor com os seus cuidadores, assim como com 0s seus
familiares e amigos.

Outra das tecnologias que se encontra no auge para o cuidado da salde, e que guarda uma
estreita relacdo com as casas inteligentes, € a Internet das Coisas (ou loT pelos acrénimos
em inglés Internet of Things). A l1oT é o conceito de conectar praticamente qualquer
dispositivo a Internet e permitir a comunicagao e o intercambio de informacao entre estes
dispositivos. Isto inclui telefones moveis, cafeteiras, maquinas de lavar, fones de ouvidos,
aparelhos de medir a tensao, dispositivos portateis, ou qualquer dispositivo eletronico que
possamos imaginar. A importancia da loT vai aumentando a medida que se desenvolvem
cada vez mais dispositivos ligados a Internet. A loT esta a ser aplicada em muitas areas
diferentes como a casa inteligente, nos veiculos, cidades, assisténcia na saude, etc.
Concretamente, na area das aplicacdes de saude, o fendmeno da loT permite uma atencgao
mais personalizada, preventiva e colaborativa, em que os pacientes podem supervisionar
e gerir a sua propria saude, e a responsabilidade dos cuidados de saude é compartida com
o pessoal médico. Além disso, a adaptabilidade desses dispositivos permite que as
atividades diarias das pessoas sejam realizadas de forma mais automatica e com menos
intervencao dos cuidadores.

Estas tecnologias favorecem a extensao do tempo em que os adultos idosos podem viver
nas suas casas, aumentando a sua autonomia, autoestima e mobilidade; a manutencgao da
saude e a capacidade funcional das pessoas idosas ou incapacitadas; a promogao de um
estilo de vida melhor e mais saudavel para as pessoas em situagao de risco (por exemplo,
através de terapia nutricional); o apoio a assisténcia social, as familias e as organizagées de
assisténcia; ou a eficiéncia e produtividade dos recursos que se utilizam nas sociedades em
processo de envelhecimento. Devido a estas caracteristicas, tanto da AAL como da loT
resultam tecnologias especialmente interessantes que podem ser aplicadas nas casas em
que os idosos podem beneficiar dos dispositivos inteligentes para a monitorizacao da
Atividade, a detencao de alarmes, a seguranca da casa, o cuidado abrangente, a promogao
do exercicio ou a prevengao do isolamento social. Os sistemas de seguranca inteligente, os
sensores conectados e uma multitude de outros dispositivos domésticos inteligentes
podem abordar muitos desafios comuns do envelhecimento, ajudando as pessoasidosas a
manter-se mais seguras e saudaveis nas suas casas durante mais tempo.

O desenvolvimento de solugbes de tecnologias de informacdo e comunicagao que
permitam fornecer as casas dos idosos a inteligéncia necessaria para ajuda-los nas suas
atividades diarias é cada vez maior. De acordo com trabalhos baseados no AAL,
encontramos, por exemplo, o de Ghayvat, Mukhopadhyay, Shenjie, Chouhan e Chen (2018),
onde é aplicada a monitorizagao e a previsao do estilo de vida de idosos que vivem sozinhos
nas suas casas. O autor deste trabalho cria um modelo de previsao de anomalias baseado
nainAtividade e Atividade da pessoa, correspondendo a diferentes atividades didrias, onde
a conexao significativa entre estilo de vida e estado de saude é especialmente interessante.
Além disso, este trabalho facilita o conhecimento do médico ou cuidador dos sintomas da
doenca e fornece conselhos de melhoria da salide para os idosos. O desenvolvimento de
arquiteturas especificas para uma comunicagao mais inteligente nos sistemas AAL também
mostra promessas. Nesse sentido, o trabalho de Lloret, Canovas, Sendra e Parra (2015),
onde uma arquitetura de comunicacao inteligente é apresentada usando inteligéncia

240



artificial para processar as informagdes compiladas de diferentes tecnologias de
comunicagao, permite saber o que esta a acontecer na casa de uma pessoa idosa e deteta
se esta precisa de assisténcia.

AloT também proporciona diferentes solugdes para aumentar a inteligéncia das casas das
pessoas idosas. Concretamente, Miori e Russo (2017) levam a cabo um projeto denominado
SOCIALIZE, que tem como objetivo criar uma nova plataforma para as pessoas idosas
através da aplicacao de solugdes tecnolégicas que permitam simplificar as suas atividades
diarias e os meios pelos quais elas acedem a servicos dedicados para melhorar a sua
qualidade de vida. Esta plataforma é desenvolvida através da recompilagao de dados
ambientais e fisicos dos adultos idosos para que possam ser supervisionados pelo pessoal
médico e cuidadores. Para além disso, em Flores-Martin, Pérez-Vereda, Berrocal, Canal e
Murillo (2018) pode-se encontrar a descricdao de uma arquitetura que, fazendo uso da
informacao contextual das pessoas, permite adaptar os dispositivos inteligentes as suas
necessidades. Este trabalho permite que as necessidades dos adultos idosos sejam
asseguradas pelos dispositivos inteligentes de forma automatica e transparente para eles.

Gracas ao uso das tecnologias de AAL e loT podem-se desenvolver sistemas que ajudem as
pessoas idosas a envelhecer e a desempenhar as suas atividades quotidianas de uma
maneira mais facil. As principais tendéncias do uso destas tecnologias consistem em
oferecer solugdes simples, personalizadas, intuitivas, ndo invasivas e seguras para pessoas
com incapacidade ou de idade avancada. As tendéncias em que se baseiam estas
tecnologias dirigem ao desenvolvimento de solu¢des cada vez mais inteligentes para a
prevencao e gestao das doengas cronicas, melhorar a sua interagao social, incrementar a
sua independéncia, ampliar a sua mobilidade, ou (auto) administrar as suas atividades
quotidianas em casa.

21.5. MONITORIZAGCAO DA ALIMENTAGCAO

Outro aspeto com grande relevancia nas tecnologias de informacdo e comunicagao
relacionado com o cuidado a pessoas idosas, é a alimentacgao. Estudos diferentes indicam
que um numero significativo das doencgas habitualmente relacionadas com o
envelhecimento, tém a sua origem numa nutricdo deficiente (Morley & Silver, 1995).

Durante os ultimos anos, dedicaram-se importantes esfor¢os de investigacao a este tema,
nao s6 para a populagao idosa mas também para o resto da populagao, abordando
diferentes transtornos nutricionais. Um dos principais objetivos da comunidade cientifica
€ monitorizar e identificar com precisao os padrdes nutricionais das pessoas idosas, visto
que diferentes estudos demostraram um parametro valido para prever a sua qualidade de
vida (Sayer & Cooper, 2002). Especificamente, existem focos nesta area para propor novos
algoritmos, técnicas ou sistemas para melhorar a monitorizacdo da ingestao de alimentos.
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O controlo daingestado de alimentos tem por objetivo obter informagao, como o nUmero de
vitaminas, minerais e outras sustancias ingeridas por uma pessoa. Esta informacao utiliza-
se para a identificacao de padrdes nutricionais e a detegao de possiveis problemas.

Até ha pouco tempo, o controlo da ingestao era realizado por profissionais de saude e os
cuidados e as notas faziam-se sobre um “dietario”, ou em aplicagdes do computador, mas
todos os registos deviam fazer-se manualmente e de forma individualizada. Esta situacao
dificultava muito as analises da informacgao, além da dificuldade e do alto custo de
profissionais de saude e assisténcia médica que realiza esse tipo de tarefa.

Porém, atualmente investigadores e empresas estdo a investir recursos em
desenvolvimento tecnolégico para a automatizagdo e a monitorizagao na ingestao de
alimentos em pessoas idosas (Moguel, Berrocal, & Garcia-Alonso, 2019).

Existem diferentes vertentes que apostam numa tecnologia concreta para realizar este tipo
de monitorizagdes e todas elas tém as suas vantagens e desvantagens (Moguel et al. 2018).
A continuagao, inclui uma pequena avaliagao das solugdes mais relevantes na
monitorizagao da ingestao de alimentos em pessoas idosas agrupadas pela tecnologia em
que se baseiam:

a) Dispositivos moveis. Esta categoria baseia-se na tecnologia dos smartphones, os
sensores incorporados e/ou as aplicagdes que estes podem ter instaladas.

No Android Market aparecem mais de 259.000 aplicagdes destinadas a mHealth. Muitas
destas aplicagdes estao destinadas a ajudar utentes e profissionais na monitorizagao dos
alimentos que consomem, oferecendo informacao nutricional dos mesmos e apresentando
dietas que ajudem na melhoria da saude através da alimentacao. Este tipo de aplicagdes,
requerem uma interacao ativa por parte dos utentes.

Por outro lado, existem aplicacbes como NutriTrack, uma aplicacdao que reconhece os
alimentos e regista a ingestao realizada quando o utilizador tira uma foto da sua refeicao
com o seu telefone.

Também existem aplicagdes que, com base na Atividade e rotinas registadas através de um
dispositivo movel, permitem saber quando uma pessoa come ou quando bebe, mas sem
ter muito controlo sobre o que esta a ingerir.

a) Dispositivos moveis. Geralmente, este tipo de solugdes pode levar a um controlo da
ingestdo e comunicar com pessoal da saude, mas ndo sao capazes de identificar a pessoa
que realiza a ingestao dos alimentos de uma forma fiavel.

b) Visao por computador. Tecnologia baseada em aplicagdes, técnicas e/ou algoritmos
que permitem obter uma compreensdo de uma situagao a partir de imagens ou videos
digitais.

Aplicagdes como FoodLog ou PlateMate encarregam-se de analisar através de técnicas de
visdo por computador as imagens realizadas e carregadas para a nuvem pelos utilizadores

dos seus pratos de comida. Estes programas analisam as imagens através de diferentes
algoritmos e indicam os produtos, tamanho da porgao e o seu valor nutricional.
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Por outro lado, existem muitas outras alternativas em que fazendo uso do contexto (hora,
lugar, Atividade prévia do utilizador, etc.) e a informacdo extraida das imagens através de
algoritmos de visao por computador pode-se extrair informagao relevante podendo
segmentar, identificar e quantificar automaticamente os alimentos que se vao ingerir.

Em geral, estes tipos de solugdes requerem intermediarios, (seja um servico de nuvem para
processamento, boa conexao com a Internet etc.), geralmente sdo caros e, na maioria dos
casos, o utilizador ndo pode ser identificado com seguranga.

c) Wearables. Solucdes baseadas em dispositivos eletrénicos que se podem levar no corpo,
seja como acessorio ou como parte da roupa.

Nesta perspetiva, existe um grande leque de possibilidades e solugdes. Mas esses sao os
que estao num nivel de maturidade mais iniciante.

Existem projetos cujos dispositivos sao colocados na orelha, e detetam o nivel de
mastigacgao, a rigidez dos alimentos e podera saber que tipo e quanto desse alimento o
utilizador ingere. Existem outros dispositivos acusticos parecidos, que se instalam no
pesco¢o, mas usam sistemas parecidos para detetar as vibra¢des do bolo alimentar e o
ruido que se gera no momento da ingestao.

Na mesma linha, existem também, cintos toracicos que detetam o tipo de alimentos
através das apneias produzidas no momento da ingestao. Este tipo de solugdes nao
identificam a comida concretamente, mas detetam o momento da ingestao e se sao sélidos
ou liquidos.

Existem muitos outros projetos como relégios, colares, cintos, etc., mas todos os projetos
envolvidos na categoria de wearables estdao num nivel de maturidade baixo, para além
disso desconhece-se o custo de implementacao de tais projetos em ambientes reais.

d) Casas e/ou ambientes inteligentes. Esta categoria incorpora sistemas avangados de
monitorizagao e controlo sobre as fun¢des da casa.

Neste contexto, todos os projetos existentes neste ambito estdo muito alinhados, e
baseiam-se em elementos tipicos da casa como mesas (eg. SmartTableSurface), frigorificos
(eg. SmartRefrigerator) ou microondas (eg. SmartMicrowave) que identificam a comida que
se ira ingerir, analisam os habitos nutricionais e propdem uma melhoria na dieta, se
possivel.

Em geral, este tipo de solugdes é muito interessante, mas requerem certa supervisao, nao
identificam a pessoa que realiza a ingestao e normalmente este tipo de dispositivos nao
sao portaveis.

e) Internet das Coisas. Tecnologia focada em sensores, atuadores e outros dispositivos
ligados a internet.

Desde do ponto de vista do |oT, na categoria wearable, nessa perspetiva, hd uma ampla
série de possibilidades e solugdes. Mas estes estao num nivel iniciante de maturidade.

Neste contexto existem scanners nao intrusivos de infravermelhos, analisadores de
espectro de luz e outros tipos de sensores que detetam o momento da ingestdo e os
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alimentos que o utilizador esta a comer ou a beber, usando técnicas mais avangadas, como
ainteligéncia artificial (PLS, SVR, SVM, k-NN, etc.).

Neste tipo de projetos, e tratando-se de prototipos, desconhece-se o custo associado.

Também existem outras alternativas de menor relevancia como microcontroladores,
processadores/analisadores de voz, ontologias que ajudam no conhecimento dietético.

Dada a sua importancia, o que este grande leque de solugdes nos indica € a existéncia de
um grande interesse na comunidade cientifica e empresarial na monitorizagao da ingestao
de alimentos das pessoas idosas, apesar de ainda ser necessario avangar nesta area.

21.6. ROBOTICA

Por ultimo, outra area das tecnologias de informacao onde se esta a dedicar muito esforgo
em relagao aos cuidados das pessoas idosas, € a robdtica. Concretamente, a area da
robdtica social dedica-se a criagao de robots desenhados para participar em interagoes
sociais com humanos. Dentro desta area realizam-se muitos trabalhos destinados a
interacao com pessoas idosas (Broekens, Heerink, & Rosendal, 2009).

Os robots assistentes sao de grande utilidade no cuidado de pessoas idosas
fundamentalmente por duas razdes. Em primeiro lugar, por questdes funcionais. Estes
robots estdao desenvolvidos para funcionar como a interface entre as pessoas idosas e a
tecnologia. Em segundo lugar, por questdes afetivas. Os robots sociais aumentam a
qualidade de vida das pessoas idosas ao proporcionar-lhes companhia.

Em ambos os casos pode encontrar-se um numero significativo de trabalhos,
especialmente provenientes do Japao, pais lider em investigacao no ambito da robética
social, apesar de no resto do mundo também se estarem a levar a cabo trabalhos de grande
interesse (Pedersen, Reid, & Aspevig, 2018).

Entre estes trabalhos podem-se encontrar robots desenhados para servir de ajuda na
prestacao dos cuidados associados a determinadas doencas. Por exemplo, PARO (Shibata
etal.,2001), um robot social com forma de bebé foca foi utilizado em pessoas idosas com
deméncia para melhorar o estado emocional tanto dos pacientes como dos seus familiares,
assim como para aumentar o diadlogo entre pacientes.

Outros trabalhos centram-se nos aspetos fisicos relacionados com o envelhecimento ativo.
Alguns estudos demostraram que as pessoas idosas respondem a robots humanaéides que
igualam a sua velocidade de movimentos com a dos instrutores humanos cujos
movimentos tendem a ser mais vigorosos do que os que as pessoas idosas podem realizar.
Trabalhos como o de Kumahara e Mori (2014), propdem o uso de um robot portatil para
incentivar as pessoas idosas a caminhar.
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Numerosos trabalhos também exploram o potencial dos robots sociais para ajudar os
idosos nos seus domicilios e mitigar os problemas de saudade e isolamento da qual a
populacdo sofre. Estes estudos demostram que as pessoas idosas estdao dispostas a
interagir com estes robots e a ter com eles conversas de caracter social (Sundar, Jung,
Waddell, & Kim, 2017).

Em geral, todos estes trabalhos demostram as possibilidades dos robots sociais na
prestacdo de cuidados das pessoas idosas. A medida que os avancos técnicos no campo da
robética sao produzidos, esses robots serao mais Uteis no atendimento aos idosos.

21.7. CONCLUSOES

Neste capitulo foram revistas as diferentes areas das tecnologias de informacao e
comunicagao, que tém um impacto significativo na prestacdo de cuidados as pessoas
idosas. Todas estas areas encontram-se atualmente ativas e a avancar nos cuidados desta
populacao (Garcia-Alonso et al., 2019).

Partindo dos registros eletronicos de saude, que cada vez contém mais informagao sobre
os pacientes, estdo a ser realizados trabalhos de grande importancia. As aplicagdes moveis,
as casas inteligentes, a monitorizagao da alimentacao ou a robética social sao tudo areas
de grande interesse para os investigadores. Gragas a todas elas, cada vez contamos com
melhor informagao sobre os processos de envelhecimento e melhores perfis das pessoas
idosas (Moguel et al., 2018b).

Tudo isto permite afirmar que a investigagao nas tecnologias de informacdo e nas
comunicagdes nao s6 goza de muito boa saude, mas que é uma das disciplinas
imprescindiveis atualmente no que toca aos cuidados das pessoas idosas.
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22. FUTURO: SISTEMA DE SAUDE E O SERVICO NACIONAL
DE SAUDE

Constantino Sakellarides, Manuel Lopes

22.1. INTRODUCAO

O desenvolvimento do SNS esta atualmente prisioneiro de um conjunto de tensdes
persistentes, que, em maior ou menor grau, se observam em todos os sistemas de saude,
que se tém continuamente agravado no decurso das ultimas décadas e que é necessario
comecar a superar, efetiva e urgentemente.

22.1.1. ENTRE O FOCO NADOENGCA E A CENTRALIDADE DA PESSOA

Nas conclusdes de um estudo epidemiologico de referéncia (Barnett et al., 2012) sobre
morbilidade multipla pode ler-se:

“Os nossos resultados desafiam a abordagem dos cuidados centrados na doenca (em “cada
doenca de per-si”), que atualmente informa a maior parte da pratica, investigagao e
formagao médica”.

E necessario estabelecer um novo equilibrio entre dois registos complementares: a doenca
com as suas comorbilidades e as pessoas com morbilidade multipla.

22.1.2. ENTRE A EXPANSAO TECNOLOGICA E A EVOLUGAO CULTURAL

A expansao tecnolégica é exponencial. A evolugdo cultural - a forma como as pessoas se
relacionam entre si e com as instituicdes que criaram - faz-se muito mais lentamente. O
que ha que saber é se aquilo que acontece na saude resulta especialmente da pressao e
oportunidades do desenvolvimento tecnolédgico, ou se incorpora também os valores,
pontos de vista, preferéncias e decisdes informadas das pessoas e da comunidade onde se
inserem.
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22.1.3. ENTRE AS NECESSIDADES DE SAUDE DA POPULAGAO E A NATUREZA DA
ESTRATEGIA ORGAMENTAL DO ESTADO

A melhoria incremental do financiamento da saude continuara provavelmente a ser
insuficiente para responder razoavelmente as necessidades de saude da populagao
portuguesa. E isso essencialmente por duas razdes: a primeira, pelos efeitos acumulados
do subfinanciamento crénico. A segunda, porque a légica da estratégia orcamental
continua a ser hierarquica, pelo primado das metas financeiras. E indispensavel uma nova
l6gica orgamental de harmonizagao das politicas publicas, a partir de objetivos de bem-
estar assumidos pelo conjunto da governacgao.

22.1.4. ENTRE A RIGIDEZ DA ADMINISTRACAO PUBLICA E A FLEXIBILIDADE DAS
RESPOSTAS NECESSARIAS POR PARTE DO SNS

Incapaz de monitorizar e atuar de acordo com o desempenho das diferentes componentes
dos servigos saude, a administracao publica refugia-se em regras rigidas, aprioristicas,
indiferentes aos tempos e as circunstancias, dificultando continuamente as respostas
necessaria dos servicos aos atuais desafios da saude.

Afalta de previsibilidade financeira tem conduzido a uma gestao de curto prazo no SNS, de
emergéncia em emergéncia, necessariamente ineficaz e ineficiente. Esta, mina
constantemente a confianca dos diferentes atores na sua gestao e bloqueia qualquer
descentralizagao das decisdes para niveis de maior proximidade.

Sem condigdes para investir no seu desenvolvimento o SNS é obrigado a “comprar fora”.
Disse o responsavel do IPO de Lisboa, numa entrevista recente “[...] neste momento 15% a
20% da nossa atividade clinica no IPO ja é feita em outsourcing [...] tem aumentado ao
longo do tempo muito pela incapacidade em reter profissionais, o tempo que demoram a
chegar as autorizagdes e pela dificuldade em concorrer com o privado” (Oliveira, 2019).

A oportunidade introduzida pela nova legislacdo sobre o “direito ao desafio” na
administragao publica (licenga para experimentar solugdes de gestao fora das regras gerais
da administragao publica) (Decreto-Lei n.° 126, 2019), sé tera o impacto transformativo
necessario se a escala e tempo de difusdo das boas praticas estabelecido, tiver a magnitude
necessaria para alavancar uma dinamica efetiva de mudancga.
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22.1.5. ENTRE AS PERSPETIVAS DA GOVERNAGAO E AS EXPETATIVAS DAS PROFISSOES
DA SAUDE

Sem uma “politica para as profissdes” explicita e multidimensional, integrada num
processo de mudanga mobilizador para os principais atores da salde, que atraia e retenha
profissionais de saude no SNS, é improvavel que seja possivel superar as diferengas
patentes entre as perspetivas da governagao e as expetativas das profissdes de saude.

22.1.6. ENTRE O SECTOR PUBLICO E O SOCIAL E PRIVADO, NA PRESTAGAO DE CUIDADOS
DE SAUDE

A governagao da salde ndao pode assumir uma postura simplesmente reativa face as
agendas do setor privado prestador de cuidados de saude. Deve antes tomar a iniciativa e
delinear uma estratégia colaborativa plurianual com o setor privado e social tendo por base
os determinantes previsiveis da evolugao do sistema de saude portugués, a capacidade de
monitorizar e gerir transparentemente os beneficios dessa cooperagao, a estratégia de
desenvolvimento do SNS e a capacidade de resposta do setor privado e social.

Estas tensdes nao se superam cada uma de per se. Por estarem interrelacionadas, fazendo
parte de um sistema de elevada complexidade, elas tém que ser abordadas conjuntamente.
Isto requer um novo modelo para a governacao da saude, cujos componentes podem
resumir-se da seguinte forma (Figura 1):

a) os principais desafios na atualidade;
b) uma nova forma de pensar a gestdo da mudanca;
¢) um outro contexto para o sistema de saude - as politicas de bem-estar;

d) uma gestdo da informacao e do conhecimento que vai desde o cidadao as politicas de
bem-estar, passando pelos servi¢cos de saude.

A procura de uma representacao simplificada daquele quadro de referéncia justifica-se na
medida em que o grau de um entendimento comum sobre a natureza da mudanca em
causa, é em si um forte fator favoravel a essa mudanca.

a) Identificar e responder aos grandes desafios da saude na atualidade

Como ponto de partida, pode dizer-se que sao atualmente trés os grandes desafios da
saude em Portugal: (i) gerir a elevada e crescente prevaléncia de pessoas com morbilidade
multipla e dependéncia, (ii) promover a saude e retardar e atenuar a expressao da
morbilidade multipla e dependéncia, (iii) integrar cuidados de saude.

Das doengas as pessoas com morbilidade maltipla: cresce o nimero de pessoas com
morbilidade multipla, que inclui as situa¢des de dependéncia - um conjunto de situagoes
e problemas de saude de natureza distinta, de evolugao prolongada que requerem a
utilizacao frequente de cuidados (Barnett et al., 2012 (Barnett et al., 2012; Quinaz-Romana
etal.,2019).
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A resposta as pessoas com morbilidade mdaltipla ndo se pode fazer “doenca a doenca”. E
necessario alterar o foco da doenca para a pessoa com o conjunto das situagdes de saude
que a caracterizam. Isso requer a adogao de um “plano individual de cuidados” e uma nova
enfase na importancia do autocuidado (European Commission, 2016; Lopes, Fonseca, &
Barbosa, 2020; Matarese, Lommi, Marinis, & Riegel, 2018; Millar, Dowell, Lawrenson, Mangin,
& Sarfati, 2018; National Institute for Health and Care Excellence, 2016).

Promover a saude, retardar e atenuar a morbilidade multipla e a dependéncia: Isso
implica prestar particular atencao a multiplos aspetos de promocao e protecao de saude
ao longo do percurso de vida das pessoas, destacando-se aqui 0s seguintes:

Politicas publicas e gestﬁo do Conhecimento \

\3)

Politicas de bem-estar - um outro contexto

— L[

Conhecimento

Sistema de saide - SNS
Nova gestdo da mudanca

Conhecimento

Desafios de salde
na atualidade

Inovagio Cooperacdo

Figura 1

O futuro do sistema e satde

(1) Desafios de saude na atualidade

{2) Gerir a mudanga no sistema de satide e no SNS
(3) Politicas publicas de bem-estar,

€omo um novo contexto para sistema de salide e

{4) Politicas publicas e a gestao do conhecimento

o desenvolvimento infantil, especialmente em idades sensiveis a fatores adversos
suscetiveis de criar situagcdes de “stress crénico” nas criangas (Shonkoff et al., 2012).
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A promocgao da vida ativa, fisica, intelectual, afetiva e social, na qual a literacia em saude e
a adogao de processos participativos no sistema de satde podem desempenhar um papel
particularmente importante (Burton-Jeangros, Cullati, Sacker, & Blane, 2015).

Da fragmentagao a integracao dos cuidados de saude: trata-se da necessidade de
superar a atual fragmentacao, descoordenacao e descontinuidade dos cuidados de saude,
através da sua integracao pela gestdo do percurso das pessoas (oportuna, eficiente, com
bons resultados), por meio dos servigos de saude de que necessitam. O “Plano Individual
de Cuidados” (PIC) é um instrumento de importancia critica neste contexto.

a) Uma outra forma de gerir a mudanca na saude

Uma outra forma de gerir a mudanga, requer da governagao da saude uma analise
estratégica da governanga, a clara identificagdo de prioridades e calendarios de agao e um
discurso para a saude, associado a uma estratégia comunicacional. Necessita também de
prestar especial atencdo a quatro aspetos particularmente importantes: mudanca
adaptativa de proximidade, por um lado, e o seu o enquadramento organizacional por
outro; a promog¢ao da inovagao, por um lado, e o investimento nas arquiteturas, processos
e instrumentos colaborativos por outro (Figura 2).

Local: mudancas adaptativas de proximidade - as pessoas: Num sistema complexo, a
mudanca é necessariamente adaptativa (Swanson & Bhadwal, 2009). Isto quer dizer que
“no inicio do processo nao ha uma solucgao predefinida; ela é criada, emerge, no decurso
do processo de mudanca” (European Observatory on Health Systems and Policies, Kluge,
Hunter, Bengoa, & Jakubowski, 2018). Assim, a verdadeira mudanga é sempre feita pelas
equipas locais, proximas das pessoas.

Fatores de mudanga

Mudanga Alinhamento
adaptativa organizacional
proximidade e de recursos
promogao Arquiteturas
avaliagdo processos
Inovagdo Colaborativos
\

Estratégia de
Andlise estratégica Governagio de comunicagdo

Diferentes Grandes desafios
atores Objetivos
Prioridades
de acdo

Calendario
Figura 2

Nova gestao da mudanca no sistema de salide e no SNS
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Em nivel local interessa considerar trés planos distintos:

no plano relacional, interpessoal, entre profissionais e pessoas sao necessarios cultura e
instrumentos de integragao de cuidados, que se prolonguem por novos espagos, como o
cuidar em casa. Ao mesmo tempo é indispensavel redesenhar as interfaces entre as
pessoas, os profissionais e o “sistema de informagao”, de forma a que este ndo interfira
negativamente na qualidade deste espago relacional (Alkureishietal., 2016; Gago & Lopes,
2012; Yang & Asan, 2016).

aquilo que diz respeito a organizacao dos cuidados de proximidade, assegurando um nivel
de autonomia com responsabilidade nas decisdes locais através de uma “contratualizagao
de proximidade”, integrando indicadores quantitativos com expectativas qualitativas
(Collins, 2019; Klasa, Greer, & van Ginneken, 2018)

aniveldasaude da comunidade, integrando “planos locais de saide” em estratégias locais
de bem-estar (Government of Iceland, 2019; Santos, 2018).

SNS -/

Centro
Produg¢do de normas
Local
Execugdo da norma

Centro
Enquadramento - apoio - avaliagdo

Local

Mudanga adaptativa de proximidade

Figura 3
Servigo Nacional de Salde: Uma nova forma de gerir a mudancga
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a) Geral: analise estratégica, desenvolvimento organizacional e governacao no
sistema de satide

Aqui é essencial uma analise da governanga, ou seja, um conhecimento histérico e
prospetivo da agenda dos atores da saude.

O desenvolvimento organizacional como um todo deve privilegiar uma cultura amiga da
mudanca (Figura 3), alinhando a gestao dos recursos, da informacao e da formagao com
aqueles processos de mudanga (Bohmer, 2016; Mannucci, Nobili, & REPOSI Investigators,
2014).

Um novo modelo de governagao centrado na gestao do conhecimento é essencial (ver mais
adiante).

Estas consideragdes traduzem-se na urgente necessidade de uma dire¢ao estratégica
efetiva para o SNS, centrada naqueles que sdao os dominios criticos para o seu
desenvolvimento (Figura 4).

- Valores, identidade e sentido de pertenga
Explicitar e partilhar os valores que informam o SNS
Marca “SNS” e sentido de pertenga

- Acesso, desenvolvimento organizacional e desempenho

Metas anuais garantidas para a melhoria do acesso ao SNS
Adaptabilidade, autonomia com responsabilidade

Administragdo plblica adaptativa e flexivel, centrada no desempenho.

- Financiamento
Estratégia orcamental de médio prazo
Novas formas de alocagdo de recursos financeiros

- Gestdo de infraestruturas e recursos
Planeamento de infraestruturas a médio e longo prazo
Adogdo e avaliagdo da inovagdo tecnoldgica

- Politica para as profissdes
Atrair e reter —ambiente e condigdes de trabalho
Cooperacao interprofissional. Corpo profissional préprio do SNS

- Articulagdo com outros sectores
Sector social. Sector privado com fins lucrativos

Figura 4
Dominios criticos para uma diregdo estratégica efetiva para o SNS

b) Inovagao: adogao, avaliacao, promogao da inovacao

Promover a inovagao significa ser capaz de potenciar disrup¢des necessarias, desde a
definicao de politicas propicias a inovagao até a sua adogao, monitorizagao e avaliacao, no
contexto geral dos desafios concretos que centram o processo de mudanca (Sakellarides,
2008; Sakellarides, Pedro, & Mendes, 2009).
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O SNS funciona atualmente nos limites do equilibrio entre a procura de cuidados de saude
e asua capacidade de resposta. Isso provoca tensdes continuadas noambiente de trabalho.
Esta situacdo nao é uma especificidade do sistema de saude portugués nao se resolvendo
simplesmente pelo refor¢o dos recursos humanos, financeiros e materiais. A transformacgao
do SNS é absolutamente necessaria para responder aos desafios da atualidade.

Para que essa transformacdo tenha lugar é indispensavel proporcionar um apoio
determinado a lideres locais como empreendedores publicos, assertivos e flexiveis, “como
disruptores criativos, capazes de instigar solu¢des inovadoras” (Black, 2018).

c) Cooperacao: arquiteturas, processos e instrumentos colaborativos

Sem um forte investimento em arquiteturas, processos e instrumentos colaborativos, é
dificil conseguir mudangas locais significativas, e muito menos o tipo de enquadramento
necessario para as sustentar. S6 nestas circunstancias ainovagao local chegara a ser “main
stream” e influenciara a evolugcao do sistema de salide e do SNS. Os seguintes aspetos sao
particularmente relevantes neste contexto:

légica e ética colaborativa - desde a colaboragdo como necessidade pragmatica até a
“obrigagao ética” de cooperar para assegurar melhores cuidados de sadde (Ruger, 2011);

das identidades organizacionais e profissionais as interfaces colaborativas: desenho de

organizacgodes virtuais que asseguram efetivamente a colaboragao entre servigos distintos e
as diferentes formas de colaboragao interprofissional, que pode ir da partilha da
informacao até acordos de “task shifting” (European Commission, 2019; Gittell, Godfrey, &
Thistlethwaite, 2013; Rummler & Brache, 1991), (Figura 5);

decisdo partilhada e processos participativos em saude- a coproducdao da saude
(Cris6stomo & Santos, 2018; Hart, 1981; Pedro, 2018; Lopes, 2016).

22.2. POLITICAS PUBLICAS DE BEM-ESTAR - UM OUTRO CONTEXTO PARA A
SAUDE

A acao dos ministérios da saude centra-se habitualmente nos servicos de saude, em todos
0s aspetos a que estes se dedicam: promogao da saude, prevencao, diagnostico e
tratamento da doenca, reabilitagao.

E notério, no entanto, que naquilo que diz respeito & promocao da saude, a acdo dos
servicos de saude é insuficiente. Apromogao da saude depende também da acdo de muitos
outros sectores econdmicos e sociais. O mesmo se pode dizer dos processos de
reabilitacdo, readaptacao e integracao.
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A férmula encontrada para superar esta dificuldade pode resumir-se na intencao de situar
a “saude em todas as politicas”. Pode dizer-se que esta abordagem tem tido resultados
muito limitados - nao é facil afirmar a predominancia de um sector sobre os demais.

Iniciativas governamentais recentes partem de varios paises, abrindo novos e criativos
caminhos neste dominio - sdo as politicas de bem-estar, que comprometem o conjunto do
governo, sob a lideranga dos primeiro-ministro.

22.2.1. NOVA ZELANDIA E ORCAMENTO DE BEM-ESTAR

Em Maio de 2019 o Governo da Nova Zelandia publica o seu primeiro “Or¢camento para o
Bem-Estar” (New Zealand Government. 2019). Na introdugao deste documento a primeira-
ministra, Jacinda Ardren, escreve:

“Crescimento economico é importante, mas por si s6 ndo garante a melhoria do nosso nivel
devida [...] Também néGo mede a qualidade da atividade economica e néo é sensivel quanto
a quem beneficia, quem fica para trdas ou de fora do desenvolvimento econémico |[...]. S6
crescimento econémico ndo conduz a um “grande pais”. E tempo de darimporténcia ds coisas
que o fazem. [...] as prioridades deste Orcamento, mostram que somos capazes de ampliar a
nossa definicdo de sucesso para o nosso pais incorporando, néo sé a saude das nossas
finangas, mas também os nossos recursos naturais, as pessoas e as comunidades”.

As prioridades deste orcamento, assim como o seu “quadro resumo”, sao traduzidos no
essencial no figura 6.

O documento em aprego define bem-estar como o estado em “que as pessoas sao capazes
de levar uma vida preenchida de proposito, equilibrio e sentido para elas” (... wellbeing is
when people are able to lead fulfilling lives with purpose, balance and meaning to them),
contém outros trés elementos de particular interesse:

a) a base de conhecimentos que fundamenta as prioridades selecionadas;

b) um novo processo de trabalho entre os distintos sectores da governagdo que permitiu a
elaboracao deste tipo de orcamento;

c) o quadro de monitorizacdao (indicadores) que permite acompanhar a sua
implementacao.
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Nucleos identitarios e interfaces colaborativas (1)

Nucleos identitarios e interfaces colaborativas (2)

Organizagéo colaborativa virtual

Figura 5

Da enfase quase exclusivamente identitaria das organizacdes e
profissdes de salde ao investimento em interfaces

colaborativas complexas e efetivas entre organizacgdes e profissdes
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Satde Acesso Suicidio Formacio S/ Abrigo
Mental + servigos Prevencao Enfermeiros + casas
enta $455m +$40m
: Familia: abusos, Emprego jovem Escolas Familias
Criangas
violéncia Pr. Capacitagio + apoio incentivos fiscais
+ servigos 3.000 jovens
Minori Saidde e Lingua e cultura Emprego Febre reumatica
inorias reinsergdo social + apoio + apoio +apoio
+ servigos 2.200 jovens $12m
Nacdo Strat-ups Futuro s/carbono Formagdo Aprendizagem
produtiva +apoio Inovagio Instituicdes Oportunidades
St — $300m $130m
Nova Caminho-de-ferro Alteragdes climatica 0 solo A dgua
Economia Desenvolvimento Agric. resiliente Utiliz. Sustentavel Qualidade
+$1b $229m
Investir na Hospitais Escolas Cancrg do cdlon Cuidat_:lo de sadde
NZ Investimento Investimento Rastreios Investimento
$1.7b (2 anos) $1.2b (10 anos) Incluir + 5 distritos $2.9b/ 20 “distritos”

Figura 6
Resumo das principais prioridades do orgamento de bem-estar do Estado da Nova Zelandia

22.2.2. A REDE DAS GOVERNAGOES DO BEM-ESTAR - ESCOCIA, ISLANDIA E NOVA
ZELANDIA

Recentemente (maio de 2019) os paises acima referidos deram inicio a um projeto conjunto
denominado Laboratério de Politicas “Wellbeing Economy Governments” (WEGo) (Scottish
Government, 2019).

Esta iniciativa pode definir-se, ndo como um produto acabado, mas antes como uma agao
conjunta que se traduz num arregacar de mangas, com vista a criagdo de um caminho que
define o sucesso de cada pais pela qualidade de vida dos cidadaos, e nao pela taxa de
crescimento do PIB. A ideia do projeto consiste na colaboragao intergovernamental em
abordagens politicas que consideram o sucesso nacional definido pela qualidade de vida
dos cidadaos e nao pela taxa de crescimento do PIB dos respetivos paises.

Na cerimonia de langamento desta iniciativa, o primeiro ministro escocés afirmava que em
paises ao redor do mundo, ha uma crescente percecao de que o crescimento ndo é a Unica
medida de uma economia bem-sucedida; de facto, em alguns aspetos, pode ndo ser sequer
a melhor medida. Consequentemente devemos dar uma prioridade muito maior ao bem-
estar - e a qualidade de vida - das pessoas que vivem num pais.

Neste enquadramento, o Comité de Avaliacdo do Bem-Estar da Islandia propés uma
estrutura de 39 indicadores que cobrem as dimensdes sociais (saude, educacao, capital
social, seguranca e equilibrio vida pessoal-vida laboral), econdémicas (condi¢des

260



econdmicas, emprego, habitacao e rendimento) e ambientais (qualidade do ar e clima, uso
da terra, energia e residuos e reciclagem), da qualidade de vida (Government of Iceland,
2019).

Esses indicadores visam complementar as medidas econdmicas tradicionais, como o PIB, e
monitorizar as tendéncias no bem-estar das pessoas. Pretendem assim uma visao mais
ampla e uma base empirica para a formulacao de politicas governamentais. Os indicadores
estao vinculados aos Objetivos de Desenvolvimento Sustentavel da ONU, baseiam-se em
estatisticas oficiais e permitem comparagdes internacionais. O desenvolvimento de tais
indicadores é um passo para garantir o entendimento comum de quais fatores tornam a
nossa vida melhor.

22.2.3. A INICIATIVA DA PRESIDENCIA FINLANDESA DA UNIAO EUROPEIA NO DOMINIO
DAS POLITICAS DE BEM-ESTAR

A Finlandia, no ambito das suas funcdes de presidéncia da Uniao Europeia propds, como
tema central do programa de presidéncia, uma iniciativa denominada “Europa Sustentavel
- Futuro Sustentavel”(Finland’s Presidency of the Council of the European Union, 2019).
Nesse contexto, a Finlandia propde como prioridades fortalecer os valores comuns e o
estado dedireito, tornar a UE mais competitiva e socialmente inclusiva, fortalecer a posigcao
da UE como lider global em acdes climaticas e proteger a seguranca dos cidadaos.

Trata-se de uma estratégia abrangente e de longo prazo para o crescimento e a
competitividade sustentaveis, que inclui especificamente medidas para melhorar o
funcionamento do mercado Unico e promover uma politica comercial ambiciosa e baseada
em regras. O objetivo alongo prazo deve ser tornar a UE a economia de baixo carbono mais
competitiva e socialmente inclusiva do mundo.

Um dos pilares desta estratégia de crescimento inclusivo é a dupla constituida pelo bem-
estar e competéncias. Devendo assim trabalhar-se para alcangar uma 'economia do bem-
estar', através de uma nova abordagem holistica que aumentara a nossa compreensao de
como o bem-estar das pessoas aumenta a produtividade, gera crescimento econémico e
reduz os gastos publicos a longo prazo.

Adicionalmente, o Conselho da Unido Europeia divulgou a todas as delegagdes o resumo
do documento de referéncia da OCDE intitulado "Criar oportunidades para o bem-estar das
pessoas e o crescimento econdémico” (Llena-Nozal, Martin, & Murtin, 2019). Este documento

aprofunda o conceito da economia do bem-estar e define-a como uma economia que:

a) alarga a oferta de oportunidades as pessoas em termos de mobilidade social ascendente
e de melhoria das suas vidas nas dimensodes que mais lhes interessam;

b) assegura que essas oportunidades se traduzem em resultados de bem-estar para todos
os segmentos da populagao, inclusive aqueles que se encontram no escaldo inferior;
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c) reduz as desigualdades; e
d) assegura a sustentabilidade ambiental e social.

Espera-se que, no espago europeu, esta abordagem centrada na economia e em estratégias
orcamentais do bem-estar, venha a ter uma importancia crescente, resultando numa
progressiva harmonizagado das politicas publicas, a nivel europeu e nacional.

22.3. POLITICAS PUBLICAS E GESTAO DO CONHECIMENTO

Todos os trés aspetos acima referidos - os desafios de salde da atualidade, a gestdo da
mudanca no sistema de saude e no SNS e as politicas publicas de bem-estar, estao hoje
intimamente associados a gestdao do conhecimento (Figura 7).

Na gestao do conhecimento ha trés elementos essenciais a considerar:
a) as bases do conhecimento - os conteudos mais significativos - e a sua produgao e sintese;

b) os atores sociais (agentes politicos, socioecondomicos e de Saude Publica, as
organizagdes prestadoras de cuidados de salide e os seus gestores, as profissoes da saude,
os investigadores-formadores e as pessoas e suas organizagoes civicas e culturais) que
produzem e utilizam as bases do conhecimento para tomar as decisdes que necessitam;

c) a forma como o conhecimento é distribuido pelos atores sociais (comunicagao-
interagao) - quais os resultados dessa distribuicdo - e que organizacdes sao capazes de o
fazer.

Neste contexto ha trés aspetos que merecem especial atengao.

O primeiro tem a ver com o facto da produgado e distribuicdo do conhecimento ser
competitiva. Ou seja, envolvem uma multiplicidade de atores com competéncias,
interesses e agendas diferentes.

O segundo aspeto refere-se a grande desproporgao entre o acelerado desenvolvimento das
tecnologias biomédicas e daquelas que estdo, de alguma forma, com informagdo e
comunicagao (Inteligéncia artificial, “Advanced Analytics”, “Blockchain”, Internet das
Coisas, para citar alguns) e a lenta evolucdo da governagao, gestao e organizagao do
sistema de saude.

Finalmente, ha que acentuar, a quase auséncia de gestao do conhecimento, na acegao
atual do termo, na governacdo da saude. Esta continua a processar-se segundo as mesmas
formulas de ha décadas - fluxos informativos essencialmente top-down - cada vez menos
eficazes na medida em que cresce universalmente a complexidade dos sistemas de saude
e se vai modificando a natureza da sua governanga.
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22.3.1. DA INTELIGENCIA COLETIVA A INTELIGENCIA COLABORATIVA

Jerome Glenn (Glenn, 2013), define inteligéncia coletiva como “a propriedade emergente
das sinergias entre trés elementos: (i) dados/informagdo/conhecimento, (ii)
software/hardware, e (iii) pessoas com conhecimento - que aprendem constantemente
através de mecanismos de retroacao para produzir conhecimento just-in-time knowledge,
que conduza a melhores decisdes do que aquelas que seriam possiveis por cada um
daqueles elementos atuando isoladamente.

Para Thomas Malone (Gimpel, 2015), do que se trata é de saber como pessoas e
computadores se podem relacionar ente si de forma a atuar mais inteligentemente que
qualquer pessoa, grupo de pessoas ou computadores o conseguiram fazer até aqui.

O desenvolvimento do conceito de inteligéncia coletiva € um produto da expansdo da
“sociedade em rede” e da internet.

A expansao das solugdes algoritmicas associadas a “inteligéncia artificial” favoreceu o
desenvolvimento do conceito de inteligéncia colaborativa, uma forma de inteligéncia
coletiva focada em desafios concretos cuja resposta beneficia da acdo convergente de
multiplos atores.

Anocao de inteligéncia colaborativa pode ser percebida como “a determinagao coletiva de
alcangar os mesmos objetivos através da partilha do conhecimento e da aprendizagem, no
decurso dos processos de consensualizacdao” (Shambaugh, 2015), ou como “o impulso
orientador (driver) de uma organizacao social” onde o trabalho é realizado cada vez mais
por equipas auto-organizadas (que partilham responsabilidade e lideranga), redes e
ecossistemas (Minghetti, 2014).

Muito recentemente, em “Health Systems at the stage of complexity - the need for
collaborative intelligence” (Sakellarides et al, 2019), esta nogao é aplicada ao
desenvolvimento dos sistemas de saude: partilhar ativamente conhecimento com a
intencao de convergir na realizagao de objetivos comuns e aprender conjuntamente com a
experiéncia.

Mas hoje ha um segundo plano de aplicagdo da nocdo de inteligéncia colaborativa em
saude, agora ja nao sé entre pessoas, mas entre estas e a “maquina que aprende”, os
algoritmos da Inteligéncia Artificial (IA).

Assim, para Wilson e Daugherty (2018) o foco esta na colaboragao entre humanos e aqueles
algoritmos. Isso implica desenvolver e operacionalizar algoritmos apropriados, validar e
explicar aos utilizadores os resultados e sustentar uma relacao aceitavel entre a “maquina
e os humanos”.

Esta nogao aparece também associada a necessidade de novos tipos de lideranga e de
l6gicas participativas nas organizagdes de saude.

Aimportancia do desafio da comunicagao neste contexto, justifica a relevancia da ideia de
“inteligéncia de narrativa” deste mesmo autor.
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“E verdade que pensamos através de estorias e tomamos decisdes em termos de estorias,
o que quer dizer que todas as formas de comunicacao dirigidas a decisao - nao
simplesmente estdrias como tais, mas também questdes, metaforas, imagens, ofertas,
desafios, conversagdes, argumentos ou dados - sao efetivas na medida em que derem
origem a uma nova estoria na mente de quem ouve” (Denning, 2007).

22.3.2. A INTELIGENCIA COLABORATIVA NA GESTAO DO CONHECIMENTO PARA UM
NOVO MODELO DA GOVERNACAO DA SAUDE - O DESAFIO DA “APRENDIZAGEM
AUTOMATICA”

Necessitamos de um novo modelo de governagao da saude (central e local), centrado na
gestao do conhecimento.

Aplicando o conceito de inteligéncia colaborativa a um modelo de governagao da saude
(central ou local) baseado na gestdao do conhecimento teremos essencialmente trés
aspetos a considerar: (i) a forma como a partir de uma base do conhecimento é possivel
alimentar as principais fungdes de uma boa governagao; (ii) o modo como a partir destas
funcgdes é possivel distribuir conhecimento para os multiplos atores da saude, de forma a
proporcionar uma convergéncia participativa da parte deles que favoreca a realizagao de
objetivos comuns; (iii) a possibilidade de retroalimentar a base do conhecimento a partir
dos resultados da distribuicao acima referida (Figura 8).

E, no entanto, importante referir que esta sequéncia ndo obedece a uma periodicidade pré-
estabelecida, mas antes é continua e automatica - estamos de facto no campo da
“aprendizagem automatica”, no dominio daIA (Domingos, 2017; Oliveira, 2019). Existe uma
solugao algoritmica que entrelaca a base de conhecimentos com os diversos atores da
saude e a sua aprendizagem no decurso desse processo.

264
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Figura 8

Governagao e gestdo do conhecimento

(1) Desenho de um modelo de governagao baseado no conhecimento

(2) Distribuicdo destinada a maximizar a convergéncia colaborativa dos varios atores da saude

(3) retroalimentacdo para a base do conhecimento de atitudes, comportamentos resultantes do
conhecimento distribuido. Para isso é necessario reconhecer a importancia do investimento em “inteligéncia
colaborativa” no sistema de salde: (i) Base de conhecimento sobre os desafios de satde (ii) Banco de dados
sobre os atores da saude e (iii) dispositivos algoritmicos de distribuicao e retroalimentagao

22.4. DA APRENDIZAGEM AUTOMATICA CENTRALIZADA NA GOVERNAGAO
DA SAUDE, PARA INSTRUMENTOS DE TRANSACOES E PARTILHA
DESCENTRALIZADA EM REDE - A “ABORDAGEM BLOCKCHAIN”

Organizar a distribuicao do conhecimento, promovendo a aprendizagem automatica, a
partir de uma determinada entidade (publica ou privada), € hoje pratica comum nalguns
dominios, apesar de isso nem sempre ser imediatamente percebido nas suas causas e
consequéncias, por que sao os destinos primeiros dessa distribuicao.

E, no entanto, hoje possivel, dispensar uma entidade central para este tipo de transacdes,
criando plataformas tecnolégicas que podem ser conjuntamente geridas exclusivamente
pelos atores interessados, dispensando assim uma entidade central reguladora.
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Estas plataformas, denominadas genericamente como “tecnologias blockchain”,
permitem transagdes/interagdes, segundo regras estabelecidas conjuntamente pelos
participantes, das quais resultam registos arquivados cronologicamente,
permanentemente acessiveis a todos esses participantes (Figura 9).

Pedido de transagdo Transmissdo a rede dos participantes Validagdo colaborativa
el I TgyiV|

- -—l 11| jivil
. \ / \ /

Permite acrescentar aplica¢des

- g - e

Transicdo registada

Transagdo terminada
Registos arquivados em “cadeia cronoldgica”, acessiveis a todos

Figura 9
Principais elementos de uma “Plataforma Blockchain”

Adifusdo deste tipo de abordagem é muito recente. Sem prejuizo de todo o trabalho teérico
precedente, a sua primeira aplicagado pratica conhecida esteve associada a “moeda digital”
conhecida como Bitcoin, em 2009 (Martins, 2018; Mendes, Galvao, Eiras, & Lopes, 2017).

Na saude, esta abordagem pode ser utilizada, por exemplo, para criar novas organizagoes
cooperativas (Solve Care, 2019) ou para desenvolver sistemas de informagao alimentados,
utilizados e geridos como propriedade conjunta dos seus participantes (Medibloc, 2019).

Todos os sistemas de saude estao em transformagao digital. No entanto, esta pode tornar-
se facilmente um processo que acentua o reconhecido conservadorismo dos sistemas de
saude. Isso acontece quando se digitaliza a fragmentagao e a falta de integracao dos
cuidados, resultando em informagao que traduz pouco aquilo que é mais importante no
estado de saude das pessoas (morbilidade multipla, dependéncias e fragilidade, o essencial
da narrativa do doente sobre o seu percurso de vida e a sua saude, os objetivos
“negociados” num plano de cuidados avalidvel em funcdo dos seus resultados) e interfere
negativamente na relagdo entre as pessoas e os profissionais de saude.

A digitalizagdo necessaria deve fazer exatamente o inverso: reforgar a relagao entre as
pessoas e os profissionais de salde, na base de informacao e decisdes partilhadas, que
promovem o desenvolvimento humano e a vida a ativa e asseguram a continuidade, a
integracao e os bons resultados do processo de cuidados e fazem disso o objetivo central
de uma boa governagao da saude.
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A transformacao digital terd que ser necessariamente um instrumento essencial na
transformacao do sistema de saude.

22.5. OBSERVACOES FINAIS - UM NOVO MODELO DE GOVERNACAO DA
SAUDE CAPAZ DE SUPERAR TENSOES PERSISTENTES NO SISTEMA DE
SAUDE PORTUGUES

Em resumo, pode dizer-se que o processo de envelhecimento, que se inicia mais
precocemente de que parece, é acompanhado por um numero crescente de falhas, deficits
e insuficiéncias (correspondendo a multiplas situagdes de saude - morbilidade multipla,
dependéncias e fragilidades), que requer respostas diferentes daquelas que os sistemas de
saude dao atualmente: (i) porque se trata de situagdes cronicas, é essencial a continuidade
dos cuidados no tempo, (ii) porque as situagdes sao multiplas e complexas requerem
convergéncia e integracao das diversas competéncias necessarias em cuidados de saude e
promocao da saude, (iii) porque sao necessarias decisdes partilhadas, ha que incluir todos
- cidadaos, doentes e profissionais - nos ciclos do conhecimento e da evolugao dos
comportamentos.

Para conseguir este tipo de respostas sao necessarios mais recursos, mas também um
exigente processo de transformacado do SNS, e consequentemente do conjunto do sistema
de saude.

Essa transformagao requer um novo modelo de governagao.

Como ja foi atras acentuado, é pouco provavel que as tensdes persistentes, acumuladas ao
longo de décadas, patentes no sistema de saude portugués, sejam superadas por um
modelo de governagao que tem contribuido significativamente para a sua cronicidade.

Existem essencialmente dois aspetos que diferenciam o modelo de governagao em uso ha
décadas nos sistemas de saude, em Portugal e também noutros paises, daquele que é
preciso para conduzir as transformacdes necessarias (Braithwaite, 2018; Braithwaite,
Herkes, Ludlow, Testa, & Lamprell, 2017; Coiera, 2020; Friedman et al., 2015).

O primeiro tem a ver com a diferenca entre a tendéncia tradicional de dirigir a mudanca de
“cima-para-baixo”, através de medidas de regulacdo, reorganizagao, definicdo e
monitorizagao de indicadoras de desempenho. Sem prejuizo da necessidade de alguns
destes tipos de intervengao, o novo modelo de governagao tera que centrar-se no desenho
de ciclos de aprendizagem continua e convergentes entre os multiplos atores da saude
sobre as suas experiéncias quotidianas, capazes despoletar e sustentar dinamicas de
mudancga.

O segundo refere-se a dificuldade em reconhecer as consequéncias da especial
complexidade do sistema de salde - a necessidade de ndo tratar os multiplos desafios hoje
em causa, um a um, de uma forma fragmentada, ignorando a frequéncia, intensidade e
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natureza das suas interagdes. Sistemas complexos, carecem muito especialmente de
abordagens sistémicas.

Neste contexto, abordar conjuntamente as tensdes que estruturam o conservadorismo dos
sistemas de saude da atualidade através de um novo modelo de governacao, significa
essencialmente (Figura 10):

a) discurso esclarecedor e mobilizador sobre os principais desafios da satde na atualidade,
b) conjunto de instrumentos para a gestdao da mudanga em sistemas sociais complexos,
c) harmonizagao do conjunto das politicas publicas centrada no bem-estar da comunidade,

d) gestdao do conhecimento geradora de inteligéncia colaborativa para o conjunto dos
atores do sistema.

Estas transformacdes, dificeis, requerem seguramente também uma clara base de apoio
politico amplo, estavel e prolongado.

Convém nao esquecer aqui as implicagdes nacionais das politicas publicas europeias, uma
vez ainda lembrados das li¢des, ainda incompletamente apreendidas, da ultima crise
econdémica e financeira (Sakellarides, Castelo-Branco, Barbosa, & Azevedo, 2014 ; Yapp,
2014).

E importante observar e antecipar a tempo os efeitos sobre o sistema de salde portugués
daquilo que vai acontecendo na Europa e globalmente:

a) ventos favoraveis: sentem-se quando predominam politicas que favorecem a coesao
social, valorizam o conhecimento, favorecem a concertagao entre interesses distintos e
progressos no desenvolvimento de uma “economia do bem-estar”;

b) ventos contra: ha que esperar consideraveis dificuldades para uma evolugao desejavel
dos sistemas de saude quando se acentuam as desigualdades sociais, cresce a influéncia
dos dispositivos que distribuem informagao nao-fatual e o predominio de “economias
financeiras”.

Num trabalho publicado ja em 2003, intitulado “The European Patient of the Future”
(Coulter & Magee, 2003), pode ler-se numa das suas conclusoes:

“(Os europeus) receiam que falte aos seus governantes a cultura, aimaginagao e a vontade
necessarias para canalizar para solugdes de interesse comum, o enorme potencial de
inteligéncia, conhecimento e inovagdo disponiveis na sociedade atual”.

Quase duas décadas depois, tendo em conta os extraordinarios instrumentos de
inteligéncia participativa e colaborativa hoje disponiveis, poder-se-ia talvez formular a
ambicdo necessaria de uma outra forma: os europeus mais informados, as suas instituicoes
académicas e as profissdes da saude terdo que cooperar com os seus governantes de forma
a assegurar “a imaginacao, a cultura e a vontade” necessarias para mobilizar “o enorme
potencial de inteligéncia, conhecimento e inovagdo” que a sociedade atual nos oferece.
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Novo modelo de governagdo da saude
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Figura 10

Tensoes persistentes no sistema de salide e no SNS e um novo modelo de governacdo da sadde capaz de as
superar o necessario para a sua evolucao
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