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A - ENQUADRAMENTO

O aumento da longevidade, e o incremento das doencas crénicas e progressivas, bem como, as
alteracdes na rede familiar, tém tido impacto crescente na organizacado dos sistemas de saude e
nos recursos especificamente destinados aos doentes cronicos. Com as alteracdes demograficas
ocorridas em toda a Europa, os Cuidados Paliativos terdo uma importancia crescente. Para centrar
a prestacdo de cuidados nos cidaddos e suas familias requer-se uma organizacéo de servigos que
permita acesso a cuidados no tempo certo, no local certo e pelo prestador mais adequado.

Em Portugal, 60% da mortalidade deve-se a doencas crénicas evolutivas como o cancro (20-25%),
as insuficiéncias organicas (respiratéria, cardiaca, hepética, renal, etc.) ou as doencas neuroldgicas
progressivas (deméncias, Parkinson, ELA, EM, etc.). Em mdltiplas ocasides, também existem co-
morbilidades (sindromes geriatricas) que se desenvolvem de uma forma progressiva em semanas

ou meses, com frequentes crises de necessidades.

O Plano Nacional de Prevencdo e Controlo das Doencas Oncoldgicas define como um dos seus
objectivos estratégicos o desenvolvimento dos Cuidados Paliativos, planeando a sua distribuicéo

geografica pelo territério nacional.

A Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados, criada pelo Decreto-Lei n® 101/2006, de 6
de Junho, no &mbito dos Ministérios da Saude e do Trabalho e da Solidariedade Social, tem por
objectivo geral a prestacdo de cuidados continuados integrados, incluindo a prestacao de Cuidados
Paliativos, segundo os niveis de diferenciacdo consignados no Programa Nacional de Cuidados

Paliativos.

Como documento orientador, o Programa Nacional de Cuidados Paliativos abrange os servi¢os de
Cuidados Paliativos actualmente existentes, ou eventualmente a criar, integrando ou ndo a RNCCI.
Todos devem assim ser enquadrados nos principios definidos pelo Programa Nacional de
Cuidados Paliativos, garantindo, progressivamente, que qualquer doente que carece destes
cuidados a eles possa ter acesso, com 0s correctos critérios de qualidade e independentemente do

local onde se encontre, seja no seu domicilio ou em qualquer instituicao.



O Programa Nacional de Cuidados Paliativos deve, pois, ser entendido como elemento essencial
dos cuidados de saude, como uma necessidade em termos de saude publica, como imperativo

ético que promove os direitos fundamentais e, portanto, como obrigag&o social prioritaria.



B — OS CUIDADOS PALIATIVOS NOS SISTEMAS DE SAUDE

A cultura dominante da sociedade ocidental tem considerado a cura da doengca como o principal
objectivo dos servicos de saude. Neste contexto, a incurabilidade e a realidade inevitavel da morte

sdo quase consideradas como fracasso da medicina.

A complexidade do sofrimento e a combinacdo de factores fisicos, psicolégicos e existenciais na
fase final da vida, obrigam a que a sua abordagem, com o valor de cuidado de saude, seja sempre
uma tarefa multidisciplinar, que congrega, além da familia do doente, profissionais de saiude com
formacao e treino diferenciados, voluntarios preparados e dedicados e a prépria comunidade.

Por estas razdes, a Organizacdo Mundial de Saude considera os Cuidados Paliativos como uma
prioridade da politica de saude, recomendando a sua abordagem programada e planificada, numa
perspectiva de apoio global aos multiplos problemas dos doentes que se encontram na fase mais

avancada da doenca e no final da vida.

Também o Conselho da Europa, reconhecendo que existem graves deficiéncias e ameacas ao
direito fundamental do ser humano a ser apoiado e assistido na fase final da vida, recomenda a
maior atencéo as condi¢cdes de vida dos doentes que vao morrer, nomeadamente a prevencédo da
soliddo e sofrimento, oferecendo ao doente a possibilidade de receber cuidados num ambiente
apropriado, que promova a protec¢do da dignidade do doente incuravel ou na fase final da vida,

com base em trés principios fundamentais:

a) Consagrar e defender o direito dos doentes incuraveis e na fase final da vida a uma gama
completa de cuidados paliativos;

b) Proteger a autodeterminacéao dos doentes incuraveis e na fase final da vida.

c) Manter a interdicdo de intencionalmente se po6r fim a vida dos doentes incuraveis e na

fase final da vida.

O Parlamento Europeu, no documento “Cuidados Paliativos na Unido Europeia” (Palliative Care In
The European Union, 2008) publicado pelo seu departamento de politica, refor¢ca o papel das redes
integradas, multidisciplinares, com diversidade e complementaridade de respostas, mas também
um planeamento flexivel que contemple as diferentes caracteristicas de zonas rurais e urbanas. O

mesmo documento, refere que cada pais tem formulas diferentes para provisdo de cuidados,



(embora o apoio domiciliario seja o preferido) e que a Unido Europeia ndo deve ser muito
especifica nas recomendacdes sobre alocacdo de recursos. Simultdneamente, reconhece que,

devido a complexa realidade Europeia, podem ser equacionadas varias op¢des politicas para
operacionalizar a disponibilizacdo de Cuidados Paliativos.

A Associagdo Europeia para os Cuidados Paliativos (EAPC), através do documento “Standards and
norms for hospice and palliative care in Europe — The EAPC white paper” propde e sugere a
adopcdo, nos diferentes paises europeus, de um conjunto de padrbes, normas e conceitos
consensualizados para que se definam os minimos estruturais e conceptuais basicos no sentido de
garantir a qualidade na prestacdo de CP. Assim, numa Optica de aplicacéo flexivel e adaptada a
cada pais e regido prop0e, entre outros, os valores sobre os quais se devem orientar os Cuidados
Paliativos bem como a ordenacao dos servi¢os por niveis de complexidade.



C — CARACTERIZACAO E ORGANIZACAO DOS CUIDADOS PALIATIVOS

| - DEFINICOES

Entende-se por Paliacdo o alivio do sofrimento do doente. Por Accédo Paliativa, qualquer medida
terapéutica, sem intuito curativo, que visa minorar, em internamento ou no domicilio, as
repercussdes negativas da doenca sobre o bem-estar global do doente. As acg¢des paliativas séo
parte integrante da prética profissional, qualquer que seja a doenca ou a fase da sua evolugdo. Por
Futilidade Diagnostica e Terapéutica, procedimentos diagnosticos e terapéuticos que sé&o
desadequados e inuteis, face a situacédo evolutiva e irreversivel da doenca, e que podem causar

sofrimento acrescido ao doente e a familia.

Em linha com a OMS, podem definir-se os Cuidados Paliativos como uma abordagem que visa
melhorar a qualidade de vida dos doentes — e suas familias — que enfrentam problemas
decorrentes de uma doenca incuravel e/ou grave e com prognéstico limitado, através da prevencéo
e alivio do sofrimento, da preparacédo e gestdo do fim de vida e do apoio no luto, com recurso a
identificacdo precoce e tratamento rigoroso dos problemas ndo sé fisicos mas também
psicossociais e espirituais. Os Cuidados Paliativos séo cuidados intensivos de conforto.

Sao prestados de forma multidimensional e sistematica por uma equipa multidisciplinar, cuja prética

e método de tomada de decisdes sdo baseados na ética clinica (CCOMS).



Il = PRINCIPIOS DOS CUIDADOS PALIATIVOS

Os cuidados Paliativos séo dispensados com base nas necessidades e ndo apenas no diagnostico
ou no prognastico, pelo que podem ser introduzidos de forma estruturada em fases mais precoces
da doencga (qualquer que ela seja), mesmo quando outras terapéuticas, cuja finalidade é prolongar
a vida, estejam a ser utilizadas.

Assumirdo importancia progressivamente maior a medida que as necessidades dos doentes assim
o justifiguem. Configuram, portanto, um modelo de intervencdo flexivel, ndo exclusivo nem
dicotébmico, conducente a prestacdo de cuidados com continuidade, partilhados e preventivos.
Todas as pessoas com doencas cronicas sem resposta a terapéutica de intuito curativo e com
prognastico de vida limitado, sdo candidatas a Cuidados Paliativos.

Inicialmente, este tipo de Cuidados destinava-se apenas aos doentes com cancro, nos estadios
terminais da doenca. Com o desenvolvimento crescente da paliacdo, o ambito da prestacdo de
Cuidados Paliativos alargou-se a situa¢cdes como as insuficiéncias avancadas de 6rgdo, a SIDA em
estadio terminal, as doencas neurologicas degenerativas, as deméncias na sua fase final, entre
outras, que passaram a figurar no vasto leque das patologias cujos doentes beneficiardo deste tipo
de Cuidados.

Os Cuidados Paliativos constituem uma resposta organizada a necessidade de tratar, cuidar e
apoiar activamente os doentes com progndéstico de vida limitado. S&o prestados por equipas e
unidades especificas de Cuidados Paliativos, em internamento ou no domicilio, segundo niveis de
diferenciacdo. Tém como componentes essenciais: o alivio dos sintomas; o apoio psicolégico,

espiritual e emocional; o apoio a familia; o apoio durante o luto e a interdisciplinaridade.

A familia deve ser activamente incorporada nos cuidados prestados aos doentes e, por sua vez,
ser ela propria objecto de cuidados, quer durante a doenca, quer durante o luto. Para que os
familiares possam, de forma concertada e construtiva, compreender, aceitar e colaborar nos
ajustamentos que a doenca e o doente determinam, necessitam de receber apoio, informagéo e

educacao.

No ambito do presente Programa, os Cuidados Paliativos d&do corpo a principios e a direitos que

constituem universalmente a sua base e 0 seu caracter especifico:



1. Principios da pratica, dimensdes relevantes e transi¢cdes conceptuais

A pratica dos Cuidados Paliativos assenta nos seguintes principios:
a) Afirma a vida e encara a morte como um processo natural;
b) Encara a doenca como causa de sofrimento a minorar;
c) Considera que o doente vale por quem é e que vale até ao fim;
d) Reconhece e aceita em cada doente 0s seus proprios valores e prioridades;
e) Considera que o sofrimento e o medo perante a morte séo realidades humanas que
podem ser clinica e humanamente apoiadas;
f) Considera que a fase final da vida pode encerrar momentos de reconciliacdo e de
crescimento pessoal;
g) Assenta na concepcédo central de que néo se pode dispor da vida do ser humano, pelo
que ndo antecipa nem atrasa a morte, repudiando a eutanasia, o suicidio assistido e a
futilidade diagndstica e terapéutica;
h) Aborda de forma integrada o sofrimento fisico, psicolégico, social e espiritual do doente;
i) E baseada no acompanhamento, na humanidade, na compaix&o, na disponibilidade e no
rigor cientifico;
j) Centra-se na procura do bem-estar do doente, ajudando-o a viver tdo intensamente quanto
possivel até ao fim;
K) S6 é prestada quando o doente e a familia a aceitam;
l) Respeita o direito do doente escolher o local onde deseja viver e ser acompanhado no
final da vida;

m) E baseada na diferenciacéo e na interdisciplinaridade.

As dimensdes mais relevantes em Cuidados Paliativos dizem respeito a:
e doenca, sua evolucgéo e tratamento;
e aspectos fisicos (sintomas), emocionais, sociais;
e dimenséao espiritual;
e cuidados a familia/cuidador;
e luto;
¢ cuidados dos ultimos dias

e aspectos praticos..



A nivel de Cuidados Paliativos € importante que se fagcam transi¢cdes conceptuais, para que a sua

prestacéo seja adequada:

1. De “Doenca Terminal”’, centrada nas Uultimas semanas, para “Doeng¢a Avangada
Progressiva”;

2. De “Progndéstico de dias / semanas / poucos meses” para “Doengas com progndstico de
vida limitado” de meses ou anos de evolugao;

De “Evolugao progressiva” para “Evolugéo em crise”;

4. De “Dicotomia de tratamento curativo versus paliativo” a “Tratamento articulado
sincrénico”. o especifico da doenca para parar a sua evolucédo e, concomitantemente, o
paliativo, orientado para a melhoria da qualidade de vida;

5. De “Intervencédo dicotdmica exclusiva” (ou “paliativos” ou tratamento etioldgico) para
“Intervencéo flexivel e partilhada.”;

6. De “Intervengdo baseada no progndstico” para “Intervengdo baseada na complexidade,
necessidade e pedido”;

De “Intervencéao de resposta a crise” para “Prevencéao da crise e Cuidados planeados”;

8. O pedido e as necessidades confundem-se, devido ao seu impacto emocional.

Por outro lado € importante ter em atencéo que:

O prognéstico de meses semanas ou dias ja nao € o critério fundamental para a indicacéo
de intervencéo paliativa de equipas especificas em Cuidados Paliativos;

A indicacdo de tratamento especifico da doenca ndo deve ser uma barreira para a
intervencao de equipas especificas em Cuidados Paliativos;

Os doentes e situacdes sofrem alteracfes: doentes estaveis e sem complexidade podem
converter-se em doentes complexos e, posteriormente estabilizar;

Quando existe uma situacdo de duvida, é preferivel a intervencdo de uma equipa especifica.
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2. Direitos dos Utentes em Cuidados Paliativos

A prética dos Cuidados Paliativos respeita o direito do doente e da sua familia ou do cuidador

principal a:

a) receber cuidados;

b) autonomia, identidade e dignidade;

C) apoio personalizado;

d) alivio do sofrimento;

e) ser informado de forma adequada;

f) ser ouvido;

g) participar nas decisdes, num trabalho de partilha e parceria com a equipa prestadora de
cuidados;

h) recusar tratamentos;

i) serem identificadas as suas necessidades e preferéncias.

lll - ORGANIZACAO DOS CUIDADOS PALIATIVOS

Na Europa existem diferentes modelos de organizacdo de Cuidados Paliativos bem como
diferencas na disponibilidade de servi¢os e sua qualidade.

Uma organizacao integrada de Cuidados Paliativos inclui Hospitais, RNCCI e Cuidados Primarios,
de forma flexivel, adaptando-se as caracteristicas locais e regionais e admitindo-se que as areas
urbanas, com populacdo concentrada, difiram das do interior, com populacdo dispersa, no que
respeita a organizacao e ao fornecimento de servicos.

Os cuidados devem ser prestados com base nas necessidades dos doentes com intenso
sofrimento e/ou doenca avangada, incuravel e progressiva, através de um conjunto de servicos:
desde estruturas de internamento ao apoio domiciliario, passando por equipas de suporte no
hospital e na comunidade. Estes Cuidados requerem especificidade e rigor técnico, e devem estar

acessiveis a todos os que deles carecem, estando inseridos no sistema de saude.

A Associacao Europeia de Cuidados Paliativos (EAPC) propde a estratificacdo dos tipos de
cuidados em quatro niveis que se distinguem entre si pela capacidade de responder a situacdes

mais ou menos complexas e pela especializacdo e formacdo dos profissionais: Palliative care
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approach, General palliative care, Specialist palliative care e Centres of excellence. Neste
Programa, adoptar-se-ao, respectivamente, as designacfes de Accao Paliativa e Cuidados

Paliativos de niveis I, Il e Ill.

No entanto, é também necessario considerar novas tipologias de internamento, para doentes com
situacOes estabilizadas e de menor complexidade, que podem ser tratados com recursos paliativos
de niveis inferiores, muitas vezes internados por critérios de dependéncia fisica ou social (sem
cuidador informal, sem condi¢bes no domicilio). Estes doentes acabam por ter internamentos
prolongados em Hospitais de agudos e ndo encontram resposta adequada nas restantes tipologias
da rede (ou ndo tém vaga ou nado se justifica o seu internamento prolongado em Unidade de
Cuidados Paliativos, além de que o caracter evolutivo da doenca e os tempos de espera também

nao favorecem internamento em estabelecimentos de reabilitacdo ou de longa duracao).

Assim, equaciona-se um modelo organizativo que compreende o seguinte:

1. Combinacdo de medidas gerais realizadas em servicos convencionais com a
actividade de servicos especificos;

2. Intervencdo de equipas e servicos especificos baseada nas necessidades, na
complexidade e pedidos e ndo apenas no prognadstico;

3. Intervencao preventiva, flexivel e partilhada de equipas e servigos especificos.

Desse modo, no ambito do presente Programa, os Cuidados Paliativos devem ser planeados de

acordo com os seguintes niveis de diferenciacao:

Accéo Paliativa

1. Representa o nivel basico de paliagcdo e corresponde genericamente a prestacao de
accoes paliativas, sem recurso a equipas ou estruturas diferenciadas;

2. Pode ser prestada em internamento, em ambulatério ou no domicilio, por qualquer
profissional clinico e em todos os niveis de instituicdes e cuidados de saude;

Sao fundamentais para dar resposta a maioria das situacdes ndo complexas que os doentes

elou as suas familias apresentam. E especialmente relevante nos servicos com elevada
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frequéncia e prevaléncia de doentes em idade avancada ou prognéstico de vida limitado,
como sdo os cuidados de saude primarios, os servicos de oncologia, de medicina interna,

unidades da dor, unidades e equipas da RNCCI.

Cuidados Paliativos

Os Cuidados Paliativos de nivel 1,11 e 11l sdo respostas organizadas e planificadas.

Nivel |

1.

.S@o prestados por equipas multidisciplinares, com formacao diferenciada em Cuidados
Paliativos, que podem prestar directamente os cuidados ou exercer funcdes de apoio técnico
a outras equipas;

Estruturam-se habitualmente como Equipas intrahospitalares ou domiciliarias de Suporte em
Cuidados Paliativos;

Podem ser prestados a doentes internados, ambulatérios ou no domicilio, que necessitam

de Cuidados Paliativos diferenciados.

Nivel Il

1. Garantem a prestacao directa e/ou apoio efectivo nas 24 horas;

2. Requerem a prestacéao directa dos cuidados por equipas multidisciplinares alargadas, em
gue a maioria dos elementos tem a sua base de actividade na equipa, em que todos tém
formacao diferenciada em Cuidados Paliativos e em que os elementos com fungbes de
chefia ou coordenacéo técnica tém formacdo avancada em Cuidados Paliativos;

3. Habitualmente, sdo prestados através de Unidades de Cuidados Paliativos, com

internamento proprio, podendo incluir também cuidados domiciliarios e no ambulatorio.
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Nivel Il

Habitualmente correspondem a centros de elevada diferenciagdo que se assumem como referéncia

na prestacao de cuidados, na formacéo e na investigacdo. Relnem as condicdes e capacidades

préoprias dos Cuidados Paliativos de Nivel Il acrescidas das seguintes caracteristicas:

1. Desenvolvem programas estruturados e regulares de formacéo diferenciada ou avangada
em Cuidados Paliativos;

2. Desenvolvem actividade regular de investigacdo em Cuidados Paliativos;

3. Possuem experiéncia e diferenciacdo reconhecidas que lIhes permitem responder a
situacbes de elevada exigéncia e complexidade em matéria de Cuidados Paliativos,
assumindo-se como unidades de referéncia.

4. S&o localizados preferencialmente em centros universitarios que possuem estruturas para

docéncia e investigacao.

Em correspondéncia com esta estratificacdo de tipos e servigos de cuidados, os tipos de

respostas em Cuidados Paliativos podem incluir medidas gerais e medidas especificas:

Medidas Gerais:

a adoptar por todos os servicos de saude para melhorar a prestacdo de Cuidados (p. ex.:
protocolos, formacédo). A formacdo a nivel dos Cuidados Priméarios de Salde, a par da
supervisdo e suporte através das equipas ou das unidades especificas de Cuidados
Paliativos, permite a disseminacéo de conhecimento sobre Cuidados Paliativos e o apoio na

prestacédo de accdes paliativas aos profissionais do resto do sistema.

Medidas Especificas:

As que sao postas em pratica por:
o Equipas de suporte: multidisciplinares, no hospital, domicilio - Equipas especificas
ou equipas com alguns elementos com formacédo em Cuidados Paliativos

o Unidades, em Hospitais e Unidades de Cuidados Continuados Integrados
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O planeamento de servicos depende das necessidades existentes, as quais sao determinadas por:
e Tipo de area: urbana, semi-urbana, rural;
e Recursos existentes;
e Tipo de patologias atendidas (cancro, geriatria, SIDA, outros);
e Complexidade (média/ alta);

e Mortalidade (prevaléncia).

Este planeamento deve ter em consideragéo os racios de recursos a diferentes niveis, de modo a
serem ponderadas respostas adequadas, bem como as diferentes caracteristicas loco-regionais e

de populacdo urbana ou nédo urbana.

Em regibes com disperséo populacional, é considerado que equipas interdisciplinares com
flexibilidade de papéis e responsabilidades constituem uma opcéo relevante, nomeadamente
equipas mistas que integram funcdes intrahospitalares e na comunidade bem como de apoio as

Unidades de Internamento da RNCCI.

A criacdo de uma unidade/equipa de Cuidados Paliativos pressupde a constituicdo de um conjunto
de profissionais devidamente treinados, considerando qual o perfil de doentes a atender (fases da
doenca, patologias, niveis de complexidade) bem como o tipo e valéncias da estrutura a
desenvolver (tipologia de unidades de internamento, de suporte e de apoio domiciliario).

Sem formacéao especifica adequada néo é possivel a préatica deste tipo de Cuidados. Os lideres

dos principais grupos profissionais envolvidos devem possuir obrigatoriamente formacao
intermédia/avancada (formacéo tedrica e estagios) reconhecida em Cuidados Paliativos.
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D — PRINCIPIOS GERAIS DO PROGRAMA

| - FUNDAMENTACAO

O presente Programa fundamenta-se:

a)

b)

d)

Na necessidade de dispor de uma cobertura estruturada de Cuidados Paliativos adequada
as caracteristicas do pais, com respostas tdo préximas quanto possivel da residéncia dos
seus utilizadores;

Na importancia de oferecer uma gama completa de respostas de Cuidados Paliativos
segundo a complexidade dos utentes alvo;

No facto de a grande maioria dos doentes que necessitam de Cuidados Paliativos serem
doentes com cancro, SIDA, insuficiéncia avancada de 6rgdo ou doenca neurolégica
degenerativa,

Na importancia e na necessidade de concretizar as intervencdes necessarias em matéria de

gestao do sofrimento, consignadas no Plano Nacional de Saude.

I — OBJECTIVOS GERAIS

O Programa visa alcancar os seguintes objectivos gerais:

1. Promover o facil acesso dos doentes aos Cuidados Paliativos nas varias regides do Pais
e tdo préximo quanto possivel da residéncia do doente;

2. Disponibilizar uma gama completa de Cuidados Paliativos diferenciados, quer em
internamento, quer no domicilio;

3. Garantir a qualidade da organizacdo e prestacdo de Cuidados Paliativos, através de
programas de monitoriza¢do, avaliacdo e promoc¢ao continua da qualidade;

4. Promover a equidade no acesso e na prestacao dos Cuidados Paliativos;

5. Criar condi¢Oes para a formacao diferenciada e avangada em Cuidados Paliativos.
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lll — PRINCIPIO DE EQUIDADE

O apoio a implementacdo de novos servi¢cos de Cuidados Paliativos deve ter subjacentes principios
de equidade, seja ao nivel dos recursos, do acesso ou da utilizacdo dos servicos nas varias regioes
e populacbes do Pais. Estes aspectos podem ser particularmente relevantes nas regides de

menores recursos ou de menor acessibilidade.

Assim, a criagao e o desenvolvimento dos servigos devem considerar indicadores como densidade
populacional, nivel etario, mortalidade, necessidades e recursos, local de morte e a acessibilidade
a Cuidados Paliativos mais proximos, tendo em conta suas taxas de ocupacéo e tempo médio de
internamento, entre outros parametros que garantam o acompanhamento dos cuidados e a sua

adequada e oportuna prestacao.

IV — TIPOLOGIAS DE SERVICOS

Os servicos de Cuidados Paliativos podem prestar cuidados em regime de internamento, de

ambulatério ou domiciliario e abranger um leque variado de situacoes, idades e doencas.

O Decreto-Lei n° 101/2006 de 6 de Junho, que cria a Rede Nacional de Cuidados Continuados
Integrados, define a constituicdo e funcbes das equipas de Cuidados Paliativos que a integram.
Neste contexto, os Cuidados Paliativos podem ser prestados em instalacbes com internamento
proprio — Unidades de Cuidados Paliativos — ou por Equipas de Suporte de Cuidados Paliativos. As
Equipas de Suporte sdo equipas moveis, sem lugares de internamento dedicados mas que
acompanham, de forma estruturada e diferenciada, os doentes que requerem cuidados paliativos,

quer internados, quer no domicilio.

Assim, conforme as suas estruturas e areas de intervencao, as respostas de Cuidados Paliativos
em Portugal podem definir-se (salvaguardando a multidisciplinaridade de todas elas) as seguintes

modalidades:
« Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos (ECSCP), de constituicao

autbnoma sempre que as necessidades ou a densidade populacional o exijam, sendo nos

outros casos operacionalizada através da inclusdo de profissionais com formacdo em
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Cuidados Paliativos nas Equipas de Cuidados Continuados Integrados (ECCI), localizadas
nos ACES;
* Equipa hospitalar de suporte em Cuidados Paliativos, neste caso denominada Equipa
Intrahospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos (EIHSCP);
* Unidades de Cuidados Paliativos:
+ localizadas em hospitais oncoldgicos, gerais e universitarios, que podem ou nao
integrar a RNCCI,

» localizadas fora dos hospitais de agudos em unidades que pertencem a RNCCI.

A maioria dos doentes cronicos com situacdes evolutivas pode e deve ser atendida na comunidade
por equipas de cuidados primarios mas requerem mecanismos flexiveis de acesso a intervencéo
das equipas especificas de Cuidados Paliativos (estima-se 60-70% nos casos de neoplasias, e 30-
60% nos que n&o tém neoplasias).

Neste sentido deve dar-se plena atencao, ao nivel dos Cuidados Primarios de Saude, a formacao,

supervisao e suporte bem como ao papel das ECCI na prestacao de Cuidados Paliativos.

De destacar o papel das Equipas Intrahospitalares -EIHSCP- no suporte a doentes em todo o
hospital bem como na formacdo de Cuidados Paliativos a outras especialidades a nivel hospitalar,

bem como a unidades e equipas extra-hospitalares.

A criacao de novos servicos de Cuidados Paliativos pode desenvolver-se faseadamente, evoluindo
progressivamente sob varias tipologias. Neste sentido, muitos projectos iniciam-se por Equipas de
Suporte — intrahospitalares e domiciliarias - porque habitualmente envolvem menos recursos
técnicos, tém custos relativamente baixos e podem desenvolver a sua actividade de forma mais
gradual e controlada. Inclusivamente, nas areas onde o numero de habitantes e a distribuicdo
geografica o permitam, poderdo desenvolver-se equipas transversais ou mistas intrahospitalares-
comunitarias para assim contribuir, nas etapas iniciais, para atingir uma maior cobertura e

alargamento da prestacéo deste tipo de cuidados.
A experiéncia internacional demonstra que as Equipas de Suporte podem ter grande impacto na

melhoria dos cuidados, sensibilizando transversalmente outros profissionais para a pratica dos

Cuidados Paliativos e promovendo a evolucdo para servicos mais estruturados e diferenciados.
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V — DOENTES A QUE SE DESTINA

Os Cuidados Paliativos, tal como sao definidos no ambito do presente Programa, destinam-se
essencialmente a doentes (e familia) que, cumulativamente:

a) Tém prognadstico de vida limitado;

b) Tém intenso sofrimento;

c) Tém problemas e necessidades de dificil resolucdo que exigem apoio especifico,

organizado e interdisciplinar.

Os Cuidados Paliativos ndo sao determinados pelo diagndstico mas pela situacéo e necessidades
do doente. No entanto, as doencas que mais frequentemente necessitam de cuidados paliativos
organizados sdo as oncologicas, a SIDA, algumas doencas cardiovasculares e algumas doencas
neurologicas e outras insuficiéncias terminais de 6rgdos, rapidamente progressivas. As
caracteristicas préprias destas doencas tornam mais frequente a existéncia de sintomas e de
necessidades que, pela sua intensidade, mutabilidade, complexidade e impactos individual e
familiar, sdo de muito dificil resolugdo, quer nos servicos hospitalares em geral, quer na Rede
Nacional de Cuidados Continuados Integrados, se ndao houver intervencéo especializada.

Os Cuidados Paliativos dirigem-se ndo s6 ao doente mas também a sua familia e aos mais
proximos. Estes devem ser apoiados através de cuidados planeados e estruturados, durante a vida
do doente e também na fase de luto. Os cuidadores devem também ser activamente envolvidos

nos planos de apoio e de tratamento, integrando-se huma perspectiva de equipa mais alargada.

O papel dos cuidadores activos na fase final da vida de um doente deve ser reconhecido como
uma contribuicdo individual e social essencial, em muito semelhante a que os pais prestam apos o
nascimento. Neste sentido, devem ser promovidos os mecanismos de apoio legal e social que

facilitam o seu esforco e disponibilidade efectiva

Neste sentido, assume grande importancia a promocao de redes de colaboracao civil, estimulando
um voluntariado adequadamente formado e onde se possam prever 0s contributos que
organizagfes ndo governamentais e associagdes peritas no cuidado e apoio de doentes e familias

poderédo prestar.
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No processo inicial de desenvolvimento do Plano Nacional de Cuidados Paliativos serdo definidos
0s critérios e caracteristicas que irdo direccionar a admissao de utentes nas diferentes tipologias de
unidades e equipas de Cuidados Paliativos, assim como 0os mecanismos de articulagéo e registo
que deverdao permitir a sua adequada referenciacdo e transferéncia entre as diferentes tipologias
de servicos e niveis de diferenciacdo definidos, elemento essencial na qualidade do processo de

atendimento.

VI — CRITERIOS DE PRIORIDADE E INTERVENCAO

Devem considerar-se como multifactoriais e relacionados com a complexidade que os

doentes apresentam.

Entre os critérios de complexidade internacionalmente aceites, os mais pertinentes assumem-se

como critérios de referenciacao para Equipas/ Unidades de Cuidados Paliativos:

e Idade jovem;

e Antecedentes de doenca psiquiatrica ou toxicodependéncia, pluripatologia ou
concomitancia de doencas croénicas;

e Evolucao rapida ou com crises frequentes;

o Necessidade de utilizacao frequente de recursos;

e Sintomas (dor ou outros) multiplos, intensos, especificos (hemorragias, dispneia,
alterac6es comportamentais, etc.) ou refractarios ao tratamento convencional;

e Indicacao de intervencdes complexas de Cuidados Paliativos. Grande impacto emocional
com dificuldades de equilibrio emocional do doente ou familia;

o Dificuldades de suporte familiar ou do cuidador principal.

De realcar que sdo também critérios de complexidade na gestdo de um doente de Cuidados
Paliativos:

e As dificuldades de comunicacdo ou informacao;

o As dificuldades na gestéao de alta ou referenciacao;

¢ Os dilemas ou conflitos éticos.

20



A nivel de critérios de complexidade, importa referir que:

- Em doentes jovens e com prognéstico de vida mais prolongado, a gravidade da sintomatologia
exige geralmente grande intensidade de cuidados que, por serem dificilmente exequiveis em
estabelecimentos menos especializados ou no domicilio, necessitam de ser atendidas em unidades
de Cuidados Paliativos. Tém em geral demoras médias de internamento inferiores a 15 dias e uma
mortalidade inferior a 60%, devido a uma intervencao precoce.

- As unidades localizadas numa rede de Cuidados Continuados tendem a atender doentes
estaveis, de complexidade moderada ou leve, em que o factor de internamento pode ser causado
por falta de apoio de cuidadores. Tém demoras médias mais prolongadas (> de 20 dias), e uma

mortalidade maior.

Pode considerar-se que as unidades tém como principais finalidades para o internamento:

e Controlo de sintomas dificeis de resolver no domicilio ou em regime de ambulatério;

e Problemas de suporte/exaustao familiar e em casos em que nao exista cuidador principal.

As consultas externas de Cuidados Paliativos permitem intervengdes mais precoces e flexiveis.

As equipas de suporte intrahospitalar e domiciliario intervém nos doentes com sintomatologia para
qual é necessaria uma equipa especializada em cuidados paliativos e quando os cuidados
necessarios podem ser prestados em ambulatério ou no domicilio. Tém o limite da complexidade

elevada de doentes e/ou a dificuldade de suporte familiar, respectivamente.

VIl — ACESSIBILIDADE DE MEDICAMENTOS

Na prestacdo de Cuidados Paliativos deve ter-se acesso aos medicamentos considerados
fundamentais para a boa pratica dos cuidados, incluindo os opioides. Devera existir formulario de
medicamentos mais utilizados em Cuidados Paliativos, de acordo com principios e recomendacgdes

internacionais.

A utilizacdo de medicamentos opidides é essencial para o bom controlo sintomético de muitos

doentes. Com efeito, a Organiza¢do Mundial de Saude considera o consumo de opidides per capita
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um indicador de eficacia dos programas nacionais. Neste sentido, para além do desenvolvimento

de servicos de Cuidados Paliativos e de é fundamental promover a formacao alargada nesta area.

Em qualquer caso, a prescri¢do, e controlo da utilizagdo de medicamentos opidides nos Cuidados

Paliativos deve sempre regular-se pelas leis, normas profissionais e orientacdes técnicas em vigor.

VIIl = APOIO AOS TECNICOS

O trabalho dos técnicos em servicos de Cuidados Paliativos € particularmente exigente para todos
os profissionais envolvidos na prestacdo directa de cuidados. Em qualquer das tipologias de
servicos, com o0 objectivo de prevenir o desgaste (“burnout”’) deve ser promovido apoio
especializado aos varios grupos profissionais, através de reunifes especificas regulares e também

através de ajuda psicoldgica, sempre que necessario.

IX — QUALIDADE E MELHORIA CONTINUA

Os valores e principios que universalmente inspiram e orientam os Cuidados Paliativos sdo os
primeiros e mais importantes critérios de qualidade e devem impregnar toda a organizacdo e

prestacao deste tipo de cuidados.

As orientacdes contidas no presente Programa e as ja definidas para os servicos de Cuidados
Paliativos integrados na Rede Nacional de Cuidados Continuados constituem uma base normativa.
No entanto, hd ainda que uniformizar critérios mais especificos e implementar sistemas de
monitorizacdo da prestacdo de cuidados e avaliacdo de resultados, nomeadamente com a
definicdo de indicadores que permitam uma mais apurada avaliacdo do desempenho e da

actividade desenvolvida pelas equipas e unidades.

Para além das recomendacOes e critérios nacionais e dos mecanismos de monitorizacdo e
avaliacao periodicos, é fundamental desenvolver programas de auditoria externa e, € fundamental
que cada servigo de Cuidados Paliativos também desenvolva sistemas de auditoria interna que
permitam, de forma regular e continuada, avaliar o trabalho desenvolvido e aperfeicoar a pratica

diaria.
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X — FORMACAO E INVESTIGACAO

A complexidade das situacdes clinicas, a variedade das patologias, 0 manejo exigente de um largo
espectro terapéutico e a gestao global de situacdes de sofrimento intenso requerem, naturalmente,
uma preparacao solida e diferenciada. O reconhecimento que o apoio aos doentes sem perspectiva
curativa constitui um défice na formacéao dos profissionais de saude deve justificar a introducéo dos
Cuidados Paliativos na formacéo pré-graduada e na formacéo pés-graduada dos varios técnicos de

saude

Os profissionais que se dedicam a pratica de Cuidados Paliativos necessitam de uma preparacao
diferenciada nesta area. A formacédo diferenciada em Cuidados Paliativos exige, para além da
diferenciacéo profissional adequada, formacao tedrica especifica e experiéncia préatica efectiva em
Cuidados Paliativos. A formacao avancada em Cuidados Paliativos corresponde a uma formacéo
diferenciada mais alargada e aprofundada e a uma experiéncia pratica efectiva e prolongada em

Unidades de Cuidados Paliativos.

No sentido de facilitar a formacéo diferenciada e avancada em Cuidados Paliativos devem ser
promovidos programas coordenados de formacdo, que incluam componentes tedricas e estagios
praticos, com integracdo em equipas e prestacdo directa de cuidados. Estes programas devem
envolver prioritariamente técnicos que ja estdo integrados em equipas que prestam Cuidados

Paliativos ou que estdo directamente envolvidos em projectos considerados prioritarios nesta area.

As Unidades de Cuidados Paliativos mais diferenciadas tém particular responsabilidade na
formacdo dos profissionais, constituindo-se como centros de referéncia para estagios clinicos e
divulgacdo de boas praticas. Sobretudo na fase inicial de implementacdo do Programa, em que a

caréncia de técnicos pode ser um factor limitativo importante na criagdo de novos servigos.

A integracdo de voluntarios nas equipas de cuidados paliativos € um elemento importante que
contribui para a qualidade dos cuidados. Os voluntarios, supervisionados pelas equipas técnicas,
podem constituir um elo fundamental entre a comunidade e o doente, a familia e os proprios
profissionais de saude. Contudo, também s&o necessarios critérios estritos para a sua seleccéo, e

um programa de formacéao, integracao e avaliacdo adequados.
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Nas ultimas décadas, a investigacdo na area dos Cuidados Paliativos tem sido um contributo
determinante para o melhor conhecimento de novas estratégias terapéuticas no tratamento
sintomético dos doentes e para a definicdo de novos métodos de organizacdo e avaliacdo dos
cuidados de saude. A investigacdo em Cuidados Paliativos deve ser apoiada e considerada como

factor de desenvolvimento e qualificacédo dos servicos.
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E — IMPLEMENTACAO DO PROGRAMA

| = NECESSIDADES E PRIORIDADES

Recorrendo a experiéncia internacional e as recomendacdes da Organizacdo Mundial de Saude,
pode estimar-se que cerca de 80 % dos doentes com cancro que virdo a falecer podem necessitar
de Cuidados Paliativos diferenciados. Assim, tendo em conta os numeros de mortalidade anual em
Portugal cerca de 18.000 doentes com cancro podem necessitar, anualmente, de Cuidados

Paliativos.

Por outro lado devem também ser tidas em consideracéo as patologias debilitantes, para além do
cancro, que podem requerer apoio intenso no alivio do sofrimento. Por outro lado, com o natural
aumento da esperanca de vida e envelhecimento da populacéo é previsivel que as necessidades

de Cuidados Paliativos aumentem ainda mais nos préximos anos.

Actualmente, sendo os doentes com cancro 0 grupo mais numeroso dos que requerem apoio de
Cuidados Paliativos, a capacidade de responder as necessidades especificas destes doentes é
internacionalmente considerada um dos elementos de avaliacdo da eficacia de um Programa
Nacional. Neste sentido, os hospitais com valéncia de Oncologia Médica devem ser considerados
prioritarios na criagdo de novos servicos de Cuidados Paliativos, sempre que possivel em estreita
integracdo ou articulagdo com os servicos de Oncologia Médica ja existentes, numa perspectiva
multidisciplinar de cuidados globais.

Para a implementacdo de um programa de Cuidados Paliativos € essencial promover o
desenvolvimento mais estruturado dos Cuidados Paliativos domicilidrios pelo valor que estes
acrescentam em termos de proximidade dos cuidados e de resposta a vontade dos doentes que

desejam e relnam as condi¢des para permanecer no seu domicilio.

Por outro lado, embora com menor expressao quantitativa nas necessidades globais, também deve
ser considerado prioritario o desenvolvimento de um numero restrito de equipas que permitam uma
experiéncia e formag¢do mais diferenciadas no apoio a grupos de doentes com necessidades mais

especificas, tais como doencgas neuroldgicas rapidamente progressivas, SIDA e criancas.
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I — METAS OPERACIONAIS

Os padrdes de recursos especificos de Cuidados Paliativos dependem de varios factores, tais
como a capacidade de resposta dos recursos convencionais. Neste sentido, sdo contemplados
neste capitulo diversos cenérios demogréficos para a criacdo de recursos a objectivar, segundo as

referéncias indicadas da European Association for Palliative Care (EAPC).

1. Padrdes para Equipas Intrahospitalares de Suporte em Cuidados Paliativos (EIHSCP):

As referéncias internacionais assinalam como racio orientador uma equipa em cada Hospital com
mais de 250 camas. Em Portugal esta prevista a existéncia no futuro de uma EIHSCP em todos os

hospitais do pais, sendo deste modo ultrapassado este padrao

Apesar do racio previsto de equipas de suporte intrahospitalar, deve ser mantido o niumero de

respostas de outras tipologias, com especial atencdo a recursos de internamento.

2. Padrbes para Equipas Comunitarias de Suporte em Cuidados Paliativos:

Os racios internacionalmente referidos sdo de 1 equipa para dar cobertura a uma area populacional
de 140.000 a 200.000 habitantes. Estas equipas sdo constituidas por profissionais com formacéo
especifica em Cuidados Paliativos.

A curto prazo ndo se prevé estarem reunidas as condi¢cdes necessarias para o desenvolvimento
generalizado em Portugal desta tipologia de recurso. No entanto, pode-se planear desde ja a sua

criacdo em areas onde a densidade populacional o justifique.

As EIHSCP, tal como ja foi mencionado no ponto anterior, a curto e médio prazo poderdo prestar

suporte de consultoria especializada as ECCI.

Deve ser prevista a especializacdo de algumas das Equipas de Cuidados Continuados Integrados
(ECCI) localizadas nos Centros de Saude. No momento actual, Portugal dispde de 40 ECCI com

profissionais com formacgéo especifica em CP. Como objectivo a longo-prazo, e sempre que a
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densidade populacional o justifigue, deve ser desenvolvida, por cada ACES, uma ECCI com
profissionais com formacéo especifica em CP, o que requer uma aposta forte e precoce na

formacéao profissional

3. Padrdes paralugares (camas) em internamento:

Nos anos 90 os padrdes europeus situavam-se em 50 lugares por 1 milhdo de habitantes.
Actualmente os racios situam-se entre 80-100 camas por 1 milhdo de habitantes, up-grade que se
deve ndo s6 ao aumento da incidéncia dos processos oncologicos mas também a inclusdo de
doentes ndo oncoldgicos como candidatos a prestacao de Cuidados Paliativos.

Os diferentes niveis de complexidade, a fase da doenca e outros factores concomitantes em cada
caso, aconselham a que existam lugares de internamento localizados em diferentes tipos de

dispositivos. Em seguida indicam-se os Padrfes ou racios orientadores:

o Entre 20-30% de lugares em Unidades de Cuidados Paliativos integradas em
hospitais de agudos (hospitais com mais de 250 camas ou hospitais monogréaficos em
oncologia). Estas camas s&o destinadas ao tratamento de doentes com perfil “agudo e de
alta complexidade”. No caso de Portugal estes lugares n&o serao incluidos no ambito da
RNCCI.

o 40-60% em Unidades especificas de Cuidados Paliativos da RNCCI. Inclui Unidades
de Cuidados Paliativos da RNCCI localizadas quer no SNS, como noutras entidades
prestadoras que funcionam dentro do ambito da RNCCI.

o 20-40% em unidades da RNCCI ndo especificas de Cuidados Paliativos.

Assumindo que 30% dos lugares estarao localizados em Hospitais de agudos, 50% em Unidades
especificas de Cuidados Paliativos da RNCCI e 20% em Unidades da RNCCI nao especificas de
Cuidados Paliativos, entdo os racios no ambito das unidades especificas de Cuidados Paliativos da

RNCCI situar-se-ao entre 32-40 lugares por milhdo de habitantes.
Considera-se que o0s Hospitais universitarios e monograficos de oncologia devem dispor

simultaneamente de Equipa Intrahospitalares de Suporte, de Unidades de internamento de

Cuidados Paliativos e de Formacéo e Investigacao.

27



Prevendo que todos os hospitais terdo Equipas Intrahospitalares de Suporte em Cuidados
Paliativos, considera-se oportuno identificar para o final do processo de implementacdo uma
cobertura de 80 % dos padrbes internacionais (entre 64-80 camas por milhdo de habitantes) no

total das tipologias de recursos de internamento (localizados em hospitais de agudos e na RNCCI).

Padrdes para Equipas Domiciliarias ndo especificas em Cuidados Paliativos:

Os modelos europeus oferecem uma ampla diversidade de modelos organizativos para 0s
cuidados continuados domiciliarios ndo especializados em Cuidados Paliativos. Em geral, as
equipas de saude primaria e os centros de saude incluem na sua carteira de servicos a prestacao
desta tipologia de cuidados, quer através de programas especificos, quer através de equipas

especificas.

Os réacios adaptados a Portugal prevéem 1 equipa de Cuidados Continuados Integrados por Centro
de Saude. Admite-se que cada ACES (Agrupamento de Centros de Saude) tenha uma Equipa
Comunitaria/Domiciliaria de Cuidados Paliativos, em interligagdo com os restantes servicos de

apoio domiciliario existentes.

Tal como foi indicado no inicio, de seguida apresentamos a perspectiva demografica que deve
complementar o cenario de cobertura de necessidades de recursos; os racios e padrdes indicados

devem aplicar-se segundo cada area e realidade concreta.

Unidades

UCP - RNCCI
o . o UCP
Areal/ populagéo Hospitais que EIHSCP ECSCP

na RNCCI
Agudos prestam
CP
Areas < 100.000 | N&o imprescindiveis _ _
) . Sim 1 mista
rurais hab. camas especificas
Areas 100.000-
) Nao

semi- 300.000 ) ) Sim Sim 1 mista

imprescindivel
urbanas hab.
Areas 1 por cada

) > 300.000 | ) ) 1 por
metropolit Sim Sim Sim ) 140.000
hab hospital _

anas habitantes
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Para atingir estes objectivos e porque partimos de uma situacdo com escassez de respostas nesta
area, ha que fazer um percurso ambicioso, com um periodo longo de investimento. Tendo em
conta as naturais dificuldades de implementacéo de servicos que correspondem a uma nova matriz
na cultura dos cuidados de saude e a luz das experiéncias internacionais bem como das
recomendacgfes dos peritos da OMS que acompanharam este documento, prevé-se um periodo
minimo entre 5 a 10 anos para a sua implementacdo, sendo que 0S primeiros anos serao

dedicados a um forte investimento no ambito da formacéo.

Ha que ter sempre presente que as metas sdo sobretudo orientadores do planeamento e do
investimento. A medida que os servicos de Cuidados Paliativos se forem desenvolvendo, o
conhecimento da realidade permitira uma visdo mais apurada das necessidades e dos recursos,
permitindo uma resposta mais equitativa e eficaz as necessidades da populacdo. Dai a importancia
do acompanhamento regular do Programa e do faseamento de prioridades e metas estabelecidas,
procurando auscultar as populacdes, os profissionais de salude e os responsaveis regionais pelo
desenvolvimento dos projectos, de modo a que possam ser tracados objectivos mais efectivos e

realistas.

[l = REQUISITOS ESTRUTURAIS E FUNCIONAIS
O Decreto-Lei n° 101/2006, de 6 de Junho, que cria a Rede Nacional de Cuidados Continuados
Integrados, define alguns requisitos estruturais e funcionais das unidades e equipas de Cuidados

Paliativos a serem desenvolvidas no ambito desta Rede.

Neste sentido, convém sublinhar desde ja no Programa alguns principios basicos:
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1. Unidades de Cuidados Paliativos

As estruturas e recursos necessarios ao funcionamento das unidades de Cuidados Paliativos
dependem naturalmente do seu tipo, do nivel de diferenciacdo e do movimento assistencial. Com o
objectivo de melhor rentabilizar os recursos recomenda-se que as unidades tenham 20 lugares de
internamento a excepcdo daquelas que se encontrem em instituicbes com outras valéncias de

cuidados de saude, permitindo uma rentabiliza¢éo de recursos.

Cada unidade de Cuidados Paliativos devera ter em conta, desde o seu inicio:
a) A sua adequacéao as necessidades;
b) A sua efectividade e eficiéncia;
c) A garantia da equidade e acessibilidade;
d) As estruturas e os recursos minimos de funcionamento;
e) A formacédo da equipa técnica,
f) Os critérios de boa pratica;
g) Os resultados a atingir e atingidos;
h) A satisfagéo de doentes, familiares e profissionais;
i) Os mecanismos de avaliacdo interna;

j) Os principios de gestéo organizacional e financeira.

As instalacbes devem cumprir com o0s requisitos estabelecidos pela legislacdo em vigor,
proporcionando o conforto e bem-estar necessarios a permanéncia dos doentes e seus

acompanhantes.

Cada unidade deve ter principios de gestédo organizacional e financeira bem definidos e um gestor

operacional nomeado

As unidades de Cuidados Paliativos devem incluir, pelo menos:
a) Médicos que assegurem a visita diaria e assisténcia durante todos os dias da semana,
incluindo as chamadas e visitas urgentes durante a noite;

b) Enfermeiros em permanéncia efectiva, durante as 24 horas;

c) Auxiliares de acgao médica em permanéncia efectiva durante as 24 horas;
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d) Psicologo clinico que possa assegurar visita diaria aos doentes, suporte as familias e
apoio aos profissionais;

e) Fisioterapeuta e terapeuta ocupacional que possam assegurar apoio diario aos doentes,
de acordo com os planos terapéuticos individuais;

f) Técnico de servigo social,

g) Apoio espiritual estruturado;

h) Secretariado préprio;

i) Coordenacao técnica da unidade.

A coordenacdo técnica da unidade deve ser assegurada por um médico que, para além da
diferenciacéo profissional adequada a instituicdo onde se integra, reina formagdo avancada em

Cuidados Paliativos.

Os técnicos que prestam cuidados devem ter formacéo diferenciada em Cuidados Paliativos e ser
envolvidos em programas de formacgéo continua devidamente reconhecidos. Numa fase mais inicial
de implementacéo dos servicos é admissivel que nem todos tenham formagéo diferenciada mas é

recomendavel que pelo menos 60% dos profissionais envolvidos tenham formac&o basica.

As equipas, e especialmente os técnicos que prestam cuidados, devem ser em nimero adequado
as caracteristicas, dimensao e nivel de diferenciacdo de cada unidade. As unidades de nivel mais
diferenciado deverao reunir recursos adicionais que permitam o desenvolvimento das actividades

de formacéo diferenciada e de investigacdo que Ihes séo proéprias.

Para além da actividade centrada nas suas proprias camas as Unidades de Cuidados Paliativos
devem procurar desenvolver e integrar outros tipos de apoio, em particular consultadoria e suporte
noutros servigcos, consultas externas e mesmo apoio domiciliario nos casos em que seja
necessario. A articulagdo com outros servicos clinicos também deve ser promovida, especialmente
Unidades de Dor, Servi¢cos de Oncologia médica e Radioterapia, Servicos de Fisiatria / Reabilitacéo
e Servicos de Psiquiatria, Servicos de Nutricdo e Dietética existentes nas instituicbes ou na

proximidade.
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Ao nivel de funcionamento ha que estimular os protocolos de actuacdo e a uniformizacdo de
processos, de acordo com o0s principios de boas praticas internacionais e com as normas ou

recomendacdes nacionais.

Independentemente dos programas de avaliacdo propostos a nivel nacional ou regional, as
unidades de Cuidados Paliativos devem instituir programas proprios de monitorizacdo e avaliacéo
dos seus processos e resultados, no sentido de permitir o diagnéstico atempado das dificuldades e
aferir regularmente a qualidade dos cuidados prestados.

2. Equipas Intra-hospitalares de Suporte

As Equipas Intra-hospitalares de Suporte em Cuidados Paliativos sdo equipas moveis centradas
em instituicbes hospitalares, sem lugares em internamento proprios, mas com espaco fisico

adequado a coordenacdo e estruturacdo da sua actividade e com um programa funcional
estruturado, segundo os principios e normas deste Programa.

As Equipas Intra-hospitalares apoiam doentes, e seus familiares, que carecem de Cuidados
Paliativos diferenciados, nos mdultiplos servicos clinicos hospitalares, incluindo o internamento e
consultas externas. As suas funcdes sdo sobretudo de aconselhamento e consultadoria técnica
mas a sua intervencao pode incluir a prestacdo directa de cuidados quando tal se considera util e
necessario. Em qualquer caso, a sua accao deve ser sempre coordenada com 0s outros técnicos,

primariamente responsaveis pelos doentes.

As Equipas Intra-hospitalares de Suporte sdo equipas multidisciplinares que incluem, no minimo,

as seguintes condigdes:

1) Um médico com formacgéo diferenciada em Cuidados Paliativos;

2) Um enfermeiro com formacéo diferenciada em Cuidados Paliativos;
3) Apoio Psiquiatrico / psicologico;

4) Apoio fisiatrico / fisioterapeutico;

5) Apoio espiritual;

6) Apoio social;

7) Secretariado préprio.
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Nos hospitais de maior dimensdo pelo menos um dos médicos e um dos enfermeiros da equipa
intra-hospitalar deveréo ter a sua actividade institucional baseada na equipa, de modo a permitir
uma efectiva disponibilidade e o desenvolvimento estruturado dos cuidados. Em hospitais de
menores dimensao e area de influéncia (< 50 000 habitantes) é aceitavel que nao tenham a sua
actividade baseada nesta actividade mas a sua disponibilidade deve ser adequada as

necessidades definidas.

Os apoios complementares (psicolégico e outros) podem néo ter dedicacdo completa a equipa mas

devem ter sempre funcdes e disponibilidades bem programadas.

Para uma efectiva facilidade de contacto e intervencdo as Equipas Intra-hospitalares de Suporte
devem incluir no seu plano funcional uma “linha de apoio técnico” devidamente estruturada, se
possivel com horarios alargados, dirigidos aos outros técnicos. E neste sentido devem dispor de
meios de comunicacao telefonica e electronica facilmente acessiveis.

As Equipas Intra-hospitalares podem e devem ter um papel central na identificagéo e referenciagéo
de doentes para outros servicos de Cuidados Paliativos. Devem também promover a sua
articulacédo efectiva com as Equipas Comunitarias de Suporte em Cuidados Paliativos de forma a
promover e facilitar a continuidade de cuidados entre o Hospital, os Centros de Saude e o
domicilio. Quando o apoio domicilidrio ndo é facilmente acessivel pelas equipas da comunidade, as
Equipas Intra-hospitalares podem e devem procurar alargar a sua actividade, garantindo aos seus
doentes a continuidade dos cuidados no domicilio Em alternativa podem ser criadas equipas de
apoio domiciliario com base no hospital, que poderéo integrar alguns dos elementos da Equipa

Intra-hospitalar, mas tendo autonomia funcional.

As Equipas Intra-hospitalares tém um papel determinante na sensibilizacdo e na formacdo de
outros técnicos para a pratica dos Cuidados Paliativos. Contribuem para a identificacdo mais
objectiva das necessidades na sua instituicdo e sdo muitas vezes o embrido de servicos de
Cuidados Paliativos mais diferenciados ou alargados, tal como unidades de internamento ou de

cuidados domiciliarios.

Os técnicos que prestam cuidados devem ter formacdo em Cuidados Paliativos e participar em

programas de formacdo continua devidamente reconhecidos. Numa fase mais inicial de
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implementacdo da equipa é admissivel que nem todos tenham formacéo diferenciada mas é
recomendavel que pelo menos 60% dos profissionais envolvidos tenham formacéo basica.

No a&mbito deste programa, deve ser estimulado o desenvolvimento de programas de
formacgéo em cuidados paliativos

3. Equipas Comunitarias de Suporte

As Equipas Comunitarias de Suporte em Cuidados Paliativos sdo equipas moveis, centradas em
Centros de Saude ou em outros Servicos de Saude ndo hospitalares, sem lugares proprios para
internamento, mas com espaco fisico adequado a coordenacao e estruturacdo da sua actividade e

com um programa funcional estruturado, segundo os principios e normas deste Programa.

As Equipas Comunitarias de Cuidados Paliativos sdo equipas multidisciplinares que integram, no

minimo, as seguintes condicdes:

1) Um médico com formacéao diferenciada em Cuidados Paliativos;

2) Um enfermeiro com formacéao diferenciada em Cuidados Paliativos;
3) Apoio psiquiatrico / psicoldgico;

4) Apoio fisiatrico / fisioterapéutico;

5) Apoio espiritual;

6) Apoio social;

7) Secretariado proprio.

Pelo menos um dos médicos e um dos enfermeiros da equipa deverdo ter a sua actividade
institucional baseada na equipa, de modo a permitir uma efectiva disponibilidade e o
desenvolvimento estruturado dos cuidados. Os apoios complementares (psicolégico e outros)
podem ndo ter dedicacdo completa a equipa mas devem ter funcbes e disponibilidades bem

programadas.

As Equipas Comunitarias de Cuidados Paliativos apoiam doentes, e seus familiares, que carecem

de Cuidados Paliativos diferenciados fora dos centros hospitalares. Sdo suas areas principais de
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actuacdo o suporte de doentes em ambulatério, doentes que requerem cuidados domiciliarios e

doentes que se encontram internados em Unidades de Cuidados Continuados.

As funcdes das Equipas Comunitarias de Cuidados Paliativos incluem a prestacdo directa de
cuidados, apoio a familia, consultadoria técnica e formacédo de outros técnicos. A sua accao deve
ser sempre articulada com outros recursos comunitarios e hospitalares, garantindo a boa
cooperacao de forma a promover e facilitar a continuidade e a articulagédo efectiva dos cuidados.
Devem ter um papel central na identificacdo e referenciacdo de doentes para outros servicos de

Cuidados Paliativos

Para uma efectiva facilidade de contacto e intervencdo as Equipas Comunitarias de Cuidados
Paliativos devem incluir no seu plano funcional uma “linha de apoio” devidamente estruturada,
dirigida a técnicos e aos doentes (e familias) em cuidados domiciliarios. Neste sentido devem

dispor de meios de comunicacao telefonica e electronica facilmente acessiveis.

Os técnicos que prestam cuidados devem ter formacdo em Cuidados Paliativos e participar em
programas de formacdo continua devidamente reconhecidos. Numa fase mais inicial de
implementacdo da equipa é admissivel que nem todos tenham formacédo diferenciada mas é

recomendavel que pelo menos 60% dos profissionais envolvidos tenham formacéo basica.

IV — FINANCIAMENTO

Os encargos decorrentes do funcionamento das Unidades de Cuidados Paliativos, das Equipas
Intra-hospitalares de Suporte e das Equipas Comunitarias de Suporte em Cuidados Paliativos
integradas na Rede de Cuidados Continuados Integrados sdo da responsabilidade final do

Ministério da Saude, nos termos da legislacéo existente.
Para tal, devem ser considerados nos procedimentos estabelecidos para o financiamento efectivo

em cada Administracdo Regional de Saude, de forma a se adequarem aos diferentes sistemas de

financiamento vigentes para cada nivel e rede de cuidados ou tipologia de servicos.
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A gestdo dos recursos e funcionamento das unidades e equipas sera da responsabilidade das
entidades do SNS compreendendo as da RNCCI que prestem cuidados paliativos. As
caracteristicas em cada entidade prestadora deverdo ser explicitadas através de instrumentos
especificos (programa funcional estruturado). Neste sentido, 0os acordos ou contratos-programa das
diferentes entidades deverdo garantir as condicdes e bases minimas para o funcionamento

adequado em cada caso.

V — COORDENACAO E ACOMPANHAMENTO DO PROGRAMA

A Coordenacdo e Implementacdo do Programa Nacional € da responsabilidade do Ministério da

Saude, através da Unidade de Misséo para os Cuidados Continuados Integrados.

Deverdo ser elaborados Planos operacionais anuais de Implementacdo. Os referidos Planos
devem ter em conta a evolugcdo dos recursos e das necessidades na area dos Cuidados Paliativos
e promover o reconhecimento do Programa Nacional como um Projecto Demonstrativo da
Organizacdo Mundial de Saude. Este objectivo procura desenvolver praticas consistentes com as
boas experiéncias internacionais e estimular técnicos e responsaveis para a implementacéo eficaz

dos objectivos tracados.

De acordo com o Programa Nacional de Cuidados Paliativos e os seus Planos operacionais anuais
de Implementacdo, as Administracdes Regionais de Saude devem promover e garantir o
desenvolvimento progressivo de uma gama completa de respostas de Cuidados Paliativos,
respondendo as necessidades da populacdo, assegurando a existéncia de locais de formacéo
diferenciada, respeitando o principio da continuidade de cuidados e promovendo uma efectiva
articulacéo entre os diferentes tipos e niveis de Cuidados Paliativos existentes em cada espaco

geografico.

A implementagdo do Programa Nacional de Cuidados Paliativos € acompanhada e avaliada a nivel
regional pelas Administracdes Regionais de Saude e a nivel nacional pela Unidade de Missdo para
os Cuidados Continuados Integrados. Este processo deve ter por base instrumentos de avaliagao
que permitam a monitorizacdo do seu desenvolvimento, identificando as areas mais problematicas
e facilitando a melhor adaptacéo aos objectivos e boa execu¢do do Programa. Devem poder ser

aplicados de forma objectiva e homogénea, e devem incluir a especificidade necesséaria das
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diferentes unidades e equipas. Estes instrumentos deverdo permitir sempre gue necessario a

obtencéo de uma visédo de conjunto e identificar a evolucéo nas diferentes tipologias.

VI — INDICADORES DE MONITORIZACAO E AVALIACAO E DO PROGRAMA

N&o existem ainda indicadores universalmente reconhecidos para avaliar a eficacia dos Cuidados
Paliativos. Melhor qualidade estrutural (racios de profissionais, populagdo coberta e areas de
cobertura) n&o significa necessariamente melhores resultados, dado que factores como a
motivacdo e entusiasmo, ou o trabalho voluntario, podem contribuir de forma significativa para os

resultados.

A abordagem holistica e empética, central nos Cuidados Paliativos, é dificil de avaliar.
A percentagem de doentes que morrem no seu domicilio, tem sido sugerido como um indicador de
qualidade, dado que os doentes preferem permanecer em casa até a morte. Apesar disto, na

Europa quase 2/3 dos doentes passam o0s seus Ultimos dias no hospital.

O uso de opiodides tem sido considerado um marcador de qualidade. A sua disponibilidade deve ser
acompanhada de treino adequado de uso, envolvendo os Cuidados Primérios de saude, assim

como a nivel hospitalar, no qual as EIHSCP tém um papel importante.

No entanto apesar das limitacdes, as sociedades cientificas dos diferentes paises onde existe um
amplo desenvolvimento dos recursos de Cuidados Paliativos, durante as ultimas duas décadas
elaboraram e consensualizaram, a raiz da experiéncia adquirida, propostas que, cada vez mais,

tendem a ser mais homogéneas.

Das diferentes abordagens estudadas conclui-se que devera desenvolver-se um conjunto de

indicadores orientados a dois niveis diferentes de avaliacao:

a) Os relativos a avaliacao do global do Programa;

b) Os relativos a avaliacdo de qualidade dos servicos/unidades/equipas.

A definicdo dos indicadores obedecera a metodologias consensualizadas.
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