NOTA PREVIA

O Despacho n® 28941/2007, de 22 de Novembro, do Senhor Ministro da Saude, nomeou o Grupo de
Trabalho de Cuidados Paliativos com a responsabilidade de operacionalizar os objectivos do Programa
Nacional de Cuidados Paliativos (PNCP) e de implementar a nivel nacional as tipologias de resposta na
area dos Cuidados Paliativos. Nos objectivos fixados ao Grupo de Trabalho inclui-se também a revisao
do Programa Nacional de Cuidados Paliativos, de forma a adequa-lo as exigéncias estabelecidas pela
Organizagdo Mundial de Saude, para o reconhecimento como Projecto Demonstrativo da Organizagao
Mundial de Saude (OMS) (“WHO Demonstration Project”).

Com a actual proposta de revisdo do Programa Nacional de Cuidados Paliativos procura-se uma
melhor adaptagdo a realidade do nosso actual sistema de salde, especialmente apds o
desenvolvimento dos primeiros servigos de Cuidados Paliativos no Pais e a criacdo da Rede Nacional
de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI), que também integra unidades e equipas de Cuidados
Paliativos.

A proposta de revisdo do Programa Nacional mantém, no essencial, principios, objectivos gerais e
recomendagdes previamente definidos e que estdo na base do movimento internacional dos Cuidados
Paliativos. Procurou-se agora introduzir alguns objectivos mais operacionais, tipologias e metas
especificas que orientem a mais rapida implementagcdo de novos servigcos de Cuidados Paliativos,
incluindo principios de organizagéo e de qualidade, bases de financiamento e, finalmente, principios de
avaliacdo. Desta forma, pretende-se que o Programa promova recomendagdes da Organizacdo
Mundial de Saude nesta area, visando obter um futuro reconhecimento como um dos seus Projectos
Demonstrativos. Este objectivo, embora ambicioso, poderd promover praticas consistentes com as
boas experiéncias internacionais e estimular técnicos e responsaveis para a implementacao das metas
agora fixadas.

A proposta de revisdo do Programa Nacional propde como horizonte temporal 2016, em paralelo com o
que foi fixado para a Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados. Considerando que se trata
de uma area de cuidados de salde inovadora e em fase inicial de desenvolvimento, propde-se que o
Programa Nacional dado tratar-se de um documento estratégico, se implemente através de planos
operacionais anuais, que permitam, progressivamente, detalhar e adaptar os objectivos e respectivos
financiamentos a evolugdo das necessidades. Assim, aprovado o Programa Nacional, o Grupo de
Trabalho de Cuidados Paliativos devera apresentar o primeiro Plano Operacional de implementagéo do
Programa para 2009.

O Grupo de Trabalho de Cuidados Paliativos
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VI - INDICADORES DE MONITORIZACAO E AVALIACAO E DO PROGRAMA

A - ENQUADRAMENTO

O Plano Oncolégico Nacional, aprovado pela Resolugcdo do Conselho de Ministros 129/2001, definiu
como um dos seus objectivos estratégicos o desenvolvimento dos Cuidados Paliativos na fase terminal
da doenga, planeando a sua distribuicdo geografica pelo territdrio nacional.

O Plano Nacional de Saude 2004 — 2010 identifica os Cuidados Paliativos como area prioritaria de
intervengao e, integrado neste Plano, o Programa Nacional de Cuidados Paliativos, que contou com o
aval do Conselho Nacional de Oncologia, foi aprovado por Despacho de Sua Exceléncia o Senhor
Ministro da Saude, de 15 de Junho de 2004.

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

Pelo Despacho n®119/2007, do Senhor Ministro da Saude, foi determinado que o Programa Nacional de
Cuidados Paliativos passaria a ser coordenado pela Unidade de Misséo para os Cuidados Continuados
Integrados (UMCCI) e, pelo Despacho n® 28941/2007, o Senhor Ministro da Saude criou o Grupo de
Trabalho de Cuidados Paliativos (GTCP) com as responsabilidades de rever o Programa Nacional de
Cuidados Paliativos, adequando-o a recomendagbes da Organizagdo Mundial de Saude, de
operacionalizar 0s seus objectivos, de implementar a nivel nacional as tipologias de resposta na area
dos Cuidados Paliativos e de assegurar o cumprimento de normas de boas praticas nesta area.

Como documento orientador, o Programa Nacional de Cuidados Paliativos abrange os servigos 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 os correctos critérios de qualidade e independentemente do local onde se

encontre, seja no seu domicilio ou em qualquer institui¢éo.

O Programa Nacional de Cuidados Paliativos deve assim ser entendido como um contributo do
Ministério da Salde para o movimento internacional que, nas Ultimas décadas, reconheceu os
Cuidados Paliativos como elemento essencial dos cuidados de salde, como uma necessidade em
termos de saude publica, como imperativo ético que promove os direitos fundamentais e, portanto,
como obrigacéo social prioritaria.



B — OS CUIDADOS PALIATIVOS NOS SISTEMAS DE SAUDE

A cultura dominante da sociedade ocidental tem considerado a cura da doenga como o principal
objectivo dos servigos de saude. Neste contexto, a incurabilidade e a realidade inevitavel da morte sdo
quase considerados como fracasso da medicina.

O hospital, tal como o conhecemos, vocacionou-se e estruturou-se, com elevada sofisticagcdo
tecnologica, para tratar activamente a doencga. No entanto, quando se verifica a faléncia dos meios
habituais de tratamento e o doente se aproxima inexoravelmente da morte, o hospital raramente esta
preparado para o tratar e cuidar do seu sofrimento. E o centro de salde, essencialmente dedicado a
promogao da salde e a prevengdo da doenga, também tem dificuldade em responder as exigéncias
multiplas destes doentes.

Com efeito, a abordagem da fase final da vida continua a ser encarada, em muitos servigos de saude,
como uma prética estranha e perturbadora, com a qual é dificil lidar. Urge, portanto, colmatar esta
caréncia. Tanto mais que o envelhecimento da populagdo, 0 aumento da incidéncia do cancro e a
emergéncia da SIDA tornam os doentes que carecem de cuidados paliativos um problema de enorme
impacto social e de importancia crescente em termos de saude publica.

A resposta para um problema de tdo grande dimensdo social dificimente assenta na simples
manutencdo de respostas hibridas, simultaneamente curativas e paliativas, mas antes, no que nas
Ultimas décadas tem sido proposto e realizado pelo movimento internacional dos Cuidados Paliativos,
preconizando uma atitude de total empenho na valorizagdo do sofrimento e da qualidade de vida, como
objecto de tratamento e de cuidados activos e organizados.

De facto, a complexidade do sofrimento e a combinagdo de factores fisicos, psicoldgicos 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 saude com
formacéo 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 miltiplos problemas dos doentes que se encontram na fase mais
avangada da doenga e no final da vida.

Também o Conselho da Europa, reconhecendo existirem graves deficiéncias e ameagas ao direito
fundamental do ser humano a ser apoiado e assistido na fase final da vida, recomenda a maior atencédo
para as condi¢cbes de vida dos doentes que vao morrer, nomeadamente para a prevencao da sua
soliddo e sofrimento, oferecendo ao doente a possibilidade de receber cuidados num ambiente
apropriado, que promova a proteccao 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 o direito dos doentes incuraveis e na fase final da vida a sua propria escolha;

¢) Manter a interdigao de, intencionalmente, se p6r fim a vida dos doentes incuraveis e na fase

final da vida.



C - CARACTERIZACAO DOS CUIDADOS PALIATIVOS

| . DEFINICOES BASICAS

No ambito do presente Programa entende-se por:

Paliacao
Alivio do sofrimento do doente.

Accao 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
accoes paliativas sdo parte integrante da pratica profissional, qualquer que seja a doencga ou

a fase da sua evolugéo.

Cuidados Paliativos

Cuidados prestados a doentes em situacdo de intenso sofrimento, decorrente de doenca
incuravel em fase avangada e rapidamente progressiva, com o principal objectivo de
promover, tanto quanto possivel e até ao fim, o seu bem-estar e qualidade de vida. Os
cuidados paliativos sdo cuidados activos, coordenados e globais, que incluem o apoio a
familia, prestados por equipas e unidades especificas de Cuidados Paliativos, em

internamento ou no domicilio, segundo niveis de diferenciacao.

Futilidade Diagnodstica e Terapéutica
Procedimentos diagndsticos e terapéuticos que sdo desadequados e inuteis, face a situagao
evolutiva e irreversivel da doenga, e que podem causar sofrimento acrescido ao doente e a

familia.

Il - PRINCIPIOS DOS CUIDADOS PALIATIVOS

Os Cuidados Paliativos constituem uma resposta organizada a necessidade de tratar, cuidar
e apoiar activamente os doentes na fase final da vida. Sao prestados por equipas e unidades
especificas de Cuidados Paliativos, em internamento ou no domicilio, segundo niveis de
diferenciagdo. 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 doencga, quer durante o luto. Para

que os familiares possam, de forma concertada e construtiva, compreender, aceitar e
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colaborar nos ajustamentos que a doenga e o doente determinam, necessitam de receber

apoio, informacao e educagéo.

No ambito do presente Programa os Cuidados Paliativos dao corpo a principios e a direitos

que constituem universalmente a sua base e o seu caracter especifico:
1. Principios da Pratica em Cuidados Paliativos

A pratica dos Cuidados Paliativos assenta nos seguintes principios:

a) Afirma a vida e encara a morte como um processo natural;

b
c

)
) Encara a doenga como causa de sofrimento a minorar;

) Considera que o doente vale por quem é e que vale até ao fim;

d) Reconhece e aceita em cada doente os seus proprios valores e prioridades;

e) Considera que o sofrimento e o0 medo perante a morte sdo realidades humanas
que podem ser médica e humanamente apoiadas;

f) Considera que a fase final da vida pode encerrar momentos de reconciliagdo e de
crescimento pessoal;

g) Assenta na concepgao central de que néo se pode dispor da vida do ser humano,
pelo que nao antecipa nem atrasa a morte, repudiando a eutanasia, o suicidio
assistido e a futilidade diagnoéstica e terapéutica.

h) Aborda de forma integrada o sofrimento fisico, psicoldgico, social e espiritual do
doente;

i) E baseada no acompanhamento, na humanidade, na compaixdo, 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) Sé é prestada quando o doente e a familia a aceitam;

[) Respeita o direito do doente escolher o local onde deseja viver e ser acompanhado
no final da vida;

m) E baseada na diferenciagdo e na interdisciplinaridade.
2. Direitos dos Doentes em Cuidados Paliativos
A pratica dos Cuidados Paliativos respeita o direito do doente:

a) A receber cuidados;

b) A autonomia, identidade e dignidade;

)

)

¢) Ao apoio personalizado;

d) Ao alivio do sofrimento;
)

e) A ser informado;

f) A recusar tratamentos.



Il - NiVEIS DE DIFERENCIACAO DOS CUIDADOS PALIATIVOS

No ambito do presente Programa, os Cuidados Paliativos devem ser planeados em funcao

dos seguintes niveis de diferenciagéao:
Accao Paliativa

1. Representa o nivel basico de paliagdo e corresponde genericamente a prestacao
de accdes paliativas, sem recurso a equipas ou estruturas diferenciadas.
2. Pode e deve ser prestada quer em internamento, quer no domicilio, por quaisquer

profissionais e em todos os niveis de instituicdes e cuidados de saude.
Cuidados Paliativos de Nivel |

1. Séo Cuidados Paliativos individualizados, organizados e planificados.

2. Sao prestados por equipas multidisciplinares basicas, com formagéo diferenciada
em Cuidados Paliativos, que podem prestar directamente os cuidados ou exercer
funcdes de apoio técnico a outras equipas.

3. Estruturam-se habitualmente como Equipas de Suporte em Cuidados Paliativos.

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

necessitam de Cuidados Paliativos diferenciados.
Cuidados Paliativos de Nivel Il

1. S&o Cuidados Paliativos diferenciados, organizados e planificados que garantem a
prestacao directa e/ou apoio efectivo nas 24 horas.

2. Requerem a prestagdo directa dos cuidados por equipas multidisciplinares
alargadas, em que a maioria dos elementos tem a sua base de actividade na equipa,
em que todos tém formacgéo diferenciada em Cuidados Paliativos e em que os
elementos com fungdes de chefia ou coordenagéao técnica tém formagcédo avancada
em Cuidados Paliativos.

4. Habitualmente, sédo prestados através de Unidades de Cuidados Paliativos, com
internamento préprio, podendo incluir também cuidados domicilidrios e no

ambulatério.

Cuidados Paliativos de Nivel Il

Habitualmente correspondem a centros de elevada diferenciacdo que se assumem como

referéncia na prestacdo de cuidados, na formagao e na investigacao. Relnem as condi¢des



e capacidades préprias dos Cuidados Paliativos de Nivel Il acrescidas das seguintes

caracteristicas:

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

2. Desenvolvem actividade regular de investigagdo diferenciada em Cuidados
Paliativos;

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

4. Integram no seu funcionamento préprio equipas que permitem oferecer maior
variedade e continuidade de Cuidados Paliativos diferenciados, englobando
internamento, ambulatério e cuidados domiciliarios.



D - PRINCIiPIOS GERAIS DO PROGRAMA

| - FUNDAMENTACAO

O presente Programa fundamenta-se:

a) Na caréncia nacional em matéria de Cuidados Paliativos;

b) Nos principios e nos valores definidos pelos pioneiros dos Cuidados Paliativos, pela
Organizagao Mundial de Saude e pelo Conselho da Europa;

¢) Na importancia de oferecer uma gama completa de Cuidados Paliativos diferenciados em
varias regides do Pais e o mais perto possivel da residéncia dos seus utilizadores;

d) No cardcter inicial do desenvolvimento dos Cuidados Paliativos em Portugal;

e) No facto da grande maioria dos doentes que necessitam de Cuidados Paliativos serem
doentes com cancro, SIDA, insuficiéncia avangada de 6rgdo ou doenga neuroldgica
degenerativa;

f) Na importancia e na necessidade de concretizar as intervengdes necessarias em matéria de
gestao do sofrimento, consignadas no Plano Nacional de Saude;

g) Na vantagem e na necessidade de articulagédo dos Cuidados Paliativos com as instituicdes
hospitalares, servigos de salde comunitarios e servicos de cuidados continuados da Rede
Nacional de Cuidados Continuados Integrados.

Il - OBJECTIVOS GERAIS

O Programa visa alcangar os seguintes objectivos gerais:

1. Responder, progressivamente, as necessidades da comunidade, promovendo o facil acesso
dos doentes aos Cuidados Paliativos nas varias regides do Pais e t&o pr6ximo quanto possivel
da residéncia do doente.

2. Responder as necessidades e preferéncias dos doentes, promovendo uma gama completa
de Cuidados Paliativos diferenciados, quer em internamento, quer no domicilio.

3. Garantir a qualidade da organizagdo e prestagcdo de Cuidados Paliativos, através de
programas de monitorizagao, avaliagdo e promogao continua da qualidade.

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

5. Promover a articulagio entre Cuidados Paliativos e outros cuidados de saude, cooperando
e interligando-se com outros programas nacionais.

6. Criar condigbes para a formagéo diferenciada e avangada em Cuidados Paliativos.



Il - PRINCIPIO DE EQUIDADE

O apoio a implementacéo de novos servigos de Cuidados Paliativos deve ter subjacentes principios de
equidade, seja ao nivel dos recursos, do acesso ou da utilizagdo dos servigos nas varias regides e
populagdes do Pais.

Assim, a criagdo e desenvolvimento dos servigos deve considerar indicadores como densidade
populacional, nivel etario, mortalidade, necessidades e recursos hospitalares, local de morte e a
acessibilidade a servicos de Cuidados Paliativos mais préximos, tendo em conta suas taxas de
ocupagéao e tempo médio de internamento.

IV — TIPOLOGIAS DE SERVICOS

Os servigos de Cuidados Paliativos podem prestar cuidados em regime de internamento ou domiciliario
e abranger um leque variado de situacgoes, idades e doengas.

O Decreto-Lei n® 101/2006 de 6 de Junho, que cria a Rede Nacional de Cuidados Continuados
Integrados, define a constituicdo e fungbes das equipas de Cuidados Paliativos que integram esta
Rede. Neste contexto, os Cuidados Paliativos podem ser prestados em instalagbes e internamento
proprios — Unidades de Cuidados Paliativos — ou por Equipas de Suporte de Cuidados Paliativos. As
Equipas de Suporte sédo equipas moéveis, 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 intervengao, os servigos de Cuidados Paliativos podem
ser organizados com as seguintes tipologias:

1. Unidade de Cuidados Paliativos — centrada em instalagbes e lugares de internamento
proprios, especificamente dedicadas a Cuidados Paliativos

2. Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos — dirigidas a doentes internados,
em hospitais ou outras unidades de internamento

3. Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos — dirigidas a doentes ambulatérios,
em cuidados domiciliarios ou internados em Unidades de Cuidados Continuados.

De notar que dada a enorme variedade nas necessidades de cada doente, e a sua répida mutabilidade,
0 mesmo doente pode ser progressivamente apoiado em diferentes tipos de servigos, conforme a fase
de evolugdo da doenga a as condigbes globais de suporte. A boa articulagdo e o funcionamento em
rede das varias tipologias sdo por isso condigdes para a prestacdo de bons cuidados e também a
melhor forma de rentabilizar os escassos recursos actualmente existentes.

Alguns servigos, sobretudo os mais diferenciados, podem vir a incluir um conjunto alargado de
cuidados que abrange varias tipologias, englobando o internamento em unidade prépria, equipas de
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suporte intra-hospitalar, consultas e equipas de suporte domiciliario. Alguns servigos, particularmente
em hospitais especializados, podem também diferenciar-se em fungdo de uma patologia ou de um
grupo de doentes que preferencialmente assistem.

Numa fase inicial a criagdo 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, porque habitualmente envolvem menos recursos técnicos, tém
custos relativamente baixos e podem desenvolver a sua actividade de forma mais gradual e controlada.
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 evolugao para servigos mais estruturados e diferenciados.

V - DOENTES A QUE SE DESTINA

Os Cuidados Paliativos, tal como sdo definidos no ambito do presente Programa, destinam-se

essencialmente a doentes que, cumulativamente:

a) Nao tém perspectiva de tratamento curativo;

b) Tém rapida progressao da doenga e com expectativa de vida limitada;
¢) Tém intenso sofrimento;

d) Tém problemas e necessidades de dificil resolugdo que exigem apoio
especifico, organizado e interdisciplinar.

Os Cuidados Paliativos ndo sao determinados pelo diagnéstico mas pela situagao e necessidades do
doente. No entanto, as doengas que mais frequentemente necessitam de cuidados paliativos
organizados sao o cancro, a SIDA, algumas doengas cardiovasculares e algumas doengas
neuroldgicas graves e rapidamente progressivas. As caracteristicas proprias destas doengas 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 servigos
hospitalares em geral, quer na Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados, se ndo houver um
apoio especializado.

Os Cuidados Paliativos dirigem-se, prioritariamente, a fase final da vida mas ndo se destinam apenas
aos ultimos dias de vida ou aos doentes agénicos. Muitos doentes necessitam de ser acompanhados
durante semanas ou meses antes da morte. Contudo, é habitualmente na fase mais final de evolugédo
da doenga que os sintomas se tornam mais intensos e perturbadores e as necessidades de apoio se
tornam mais prementes. Este aspecto deve ser tido em conta na gestdo da capacidade de resposta dos
servigos, definindo-se critérios de prioridade adequados e evitando que demoras médias de
internamento excessivamente prolongadas coloquem em causa a acessibilidade dos doentes que se

encontram em mais intenso sofrimento.
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VI - CRITERIOS DE PRIORIDADE

Os doentes a admitir nos servicos de Cuidados Paliativos devem sempre enquadrar-se na definicdo
basica de doentes a que se destinam os Cuidados Paliativos: “doentes em situagdo de intenso

sofrimento, decorrente de doenga incuravel, em fase avangada e rapidamente progressiva”.

Numa fase inicial de implementacao dos servigos de Cuidados Paliativos, e especialmente na admisséo
em unidades de internamento, devem ser definidos critérios de prioridade mais especificos, em fungdo
da acessibilidade, da tipologia dos servicos e do seu nivel de diferenciagao.

Em termos genéricos, podem considerar-se alguns principios de prioridade na admissdo de doentes

NOS Servigos:

1. Unidade de Cuidados Paliativos — a severidade da sintomatologia exige grande
intensidade de cuidados, dificilmente possiveis em internamento menos especializado ou no
domicilio; a demora média expectavel de internamento € inferior a 3 semanas; devem ainda
ser considerados critérios de admissdo mais especificos, em fungao de cada situagéo clinica e
do nivel de diferenciagdo da unidade.

2. Unidade de Cuidados Continuados com apoio de Equipa de Suporte em Cuidados
Paliativos — a sintomatologia e a intensidade de cuidados requer cuidados paliativos
diferenciados que nao podem ser prestados no domicilio mas que também nao preenchem,
nesta fase, critérios de admissao prioritaria em Unidade de Cuidados Paliativos.

3. Equipa de Suporte Comunitario / Domiciliario — a sintomatologia requer apoio por equipa
especializada em cuidados paliativos e os cuidados necessarios podem ser prestados em

ambulatério ou no domicilio

Podem ainda considerar-se como critérios de prioridade factores ndo directamente ligados a situagéo
clinica do doente mas relacionados com a sua condigdo social, da familia ou dos cuidadores,
nomeadamente:

- Situagdes sociais de extrema caréncia ou abandono
- Disturbios emocionais graves

- Risco de luto patolégico

- Claudicagao da familia ou do cuidador

O Grupo de Trabalho de Cuidados Paliativos devera, no &mbito das suas atribui¢des, propor a Direccao

Geral de Saude a normalizagdo de critérios de prioridade mais especificos e a utilizagdo e validagao
dos instrumentos de avaliagdo clinica mais adequados.
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Vil - ACESSIBILIDADE DE MEDICAMENTOS

Os servigos de Cuidados Paliativos devem ter acesso aos medicamentos considerados fundamentais
para a boa pratica dos cuidados, incluindo os opibdides. O Grupo de Trabalho de Cuidados Paliativos
devera propor ao Infarmed a divulgacdo e a utilizacdo de um formuléario de medicamentos mais
utilizados em Cuidados Paliativos, de acordo com principios internacionais e com as recomendacgdes
da Organizagdo Mundial de Saude.

A utilizagcdo de medicamentos opidides € essencial para o bom controlo sintomatico de muitos doentes
na fase final da vida. Com efeito, a Organizagdo Mundial de Saude considera o consumo de opibides
per capita um indicador de eficacia dos programas nacionais. Neste sentido, para além do
desenvolvimento de servigos de Cuidados Paliativos e de formagéo alargada nesta area, é fundamental
promover uma maior facilidade de utilizagdo ou aquisicao destes medicamentos.

A publicagéo dos Despachos n® 10279/2008 e 10280/2008 de 11 de Marco, do Senhor Secretario de
Estado Adjunto e da Salde, permitindo uma mais elevada comparticipagdo do Estado na aquisigdo
destes medicamentos facilita significativamente este acesso, especialmente para doentes com menores
recursos. No entanto, face a grande variabilidade de custos entre os varios farmacos, ha que ter
sempre em conta a melhor relagao custo-efectividade.

Em qualquer caso, a prescrigéo e utilizagcdo de medicamentos opidides nos servigos de Cuidados
Paliativos deve sempre regular-se pelas normas e orientagdes técnicas emanadas da Direc¢ao Geral
de Saude e pelos principios de controlo necessarios, de acordo com a legislagdo em vigor.

VIIl - APOIO AOS TECNICOS

O trabalho dos técnicos em servigos de Cuidados Paliativos é particularmente exigente para todos os
profissionais envolvidos na prestacao directa de cuidados. Em qualquer das tipologias de servigos, com
0 objectivo de prevenir o desgaste (“burnout’) deve ser promovido apoio especializado aos varios
grupos profissionais, através de reunides 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 enformar toda a organizagao e prestagéo
deste tipo de cuidados.

As orientagdes 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, ha ainda que uniformizar critérios mais especificos e implementar sistemas de monitorizagdo
da prestagdo de cuidados e avaliagdo de resultados, nomeadamente com a definicdo de indicadores
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que permitam uma mais apurada avaliagdo do desempenho e da actividade desenvolvida pelas
equipas e unidades.

Assim, conforme foi estabelecido, compete ao Grupo de Trabalho de Cuidados Paliativos assegurar
que as directrizes do estado da arte e as boas praticas sdo seguidas nos servigcos de Cuidados
Paliativos, promovendo uma cultura de melhoria continua. Neste sentido, o Grupo de Trabalho devera,
no ambito das suas atribuigdes, propor a Direccdo Geral de Saude a emissdo de normas de qualidade
especificas, ao nivel das estruturas, dos processos de funcionamento e dos resultados a atingir, em
colaboragédo com os organismos do Ministério da Salde que também detém competéncias nesta area.

Para além das recomendagdes e critérios nacionais, é fundamental que cada servico 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.

X — FORMACAO E INVESTIGAGCAO

Em Portugal, os Cuidados Paliativos ndo sdo reconhecidos como uma especializagdo médica ou de
enfermagem individualizados. Mas a complexidade das situagbes clinicas, a variedade das patologias,
0 manejo exigente de um largo espectro terapéutico e a gestdo global de situagdes de sofrimento
intenso requerem, naturalmente, uma preparagao solida e diferenciada. O reconhecimento que o apoio
aos doentes em fim de vida constitui um défice na formagao dos profissionais de saude deve justificar a
introducé@o dos Cuidados Paliativos na formagao pré-graduada e na formagao pds-graduada dos varios
técnicos de saude.

Os profissionais que se dedicam a pratica de Cuidados Paliativos necessitam de uma preparacao
diferenciada nesta area. A formagdo diferenciada em Cuidados Paliativos exige, para além da
diferenciagdo profissional adequada, formagéo tedrica especifica e experiéncia pratica efectiva em
Cuidados Paliativos. A formacdo avangada em Cuidados Paliativos corresponde a uma formacao
diferenciada mais alargada e aprofundada e a uma experiéncia pratica efectiva e prolongada em
Unidades de Cuidados Paliativos.

A formagéo diferenciada na area dos Cuidados Paliativos € uma condi¢éo essencial e imprescindivel
para a organizagdo e qualidade dos cuidados. Neste sentido, a semelhanga de outros critérios de
qualidade, os requisitos basicos da formagdo diferenciada e avangada necessaria a prestagdo de
Cuidados Paliativos, no ambito do presente Programa, devem ser propostos pelo Grupo de Trabalho de
Cuidados Paliativos a Administracdo Central do Sistema de Salde, ap6s audigdo das Ordens
Profissionais e Sociedades Cientificas.

No sentido de facilitar a formagdo diferenciada e avangcada em Cuidados Paliativos devem ser
promovidos programas coordenados de formagdo, que incluam componentes tedricas e estagios
praticos, com integracdo em equipas e prestagdo directa de cuidados. Estes programas devem
envolver prioritariamente técnicos que ja estao integrados em equipas que prestam Cuidados Paliativos
ou que estao directamente envolvidos em projectos considerados prioritarios nesta area.

As Unidades de Cuidados Paliativos mais diferenciadas, particularmente as de nivel lll, tém uma
particular responsabilidade na formagao técnica dos profissionais constituindo-se também como centros
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de referéncia para estagios e divulgacdo de boas praticas. Sobretudo numa fase inicial de
implementagao do Programa em que a caréncia de técnicos pode ser um factor limitativo da criagéo de
novos servigos. Assim, torna-se prioritario o desenvolvimento de alguns servigos que possam também

vir a ser centros de referéncia para a formagao.

A integracéo de voluntarios nas equipas de cuidados paliativos € um elemento importante que contribui
para a qualidade dos cuidados. Os voluntarios, supervisionados pela equipa técnica, podem constituir
um elo fundamental entre a comunidade e o doente, a familia e os préprios profissionais de saude.
Contudo, também s&o necessarios critérios estritos para a sua selecgdo e um programa de formacgéao,
integragdo, monitorizagdo e avaliagdo adequada. Estes critérios devem ser emitidos pela Direcgédo
Geral de Saude, sob proposta do Grupo de Trabalho de Cuidados Paliativos.

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 sintomatico
dos doentes e para a definicdo de novos métodos de organizacédo e avaliagdo dos cuidados de saude.
A investigacdo em Cuidados Paliativos deve ser apoiada e considerada como factor de
desenvolvimento e qualificagdo dos servigos.
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E — PRINCIPIOS DE IMPLEMENTACAO DO PROGRAMA

| - NECESSIDADES E PRIORIDADES

A organizacdo em Cuidados Paliativos é ainda incipiente no Pais, ndo existindo dados a nivel nacional
que permitam estimar com rigor as necessidades nesta area. No entanto, recorrendo a experiéncia
internacional e as recomendagdes da Organizacdo Mundial de Saude, pode estimar-se que cerca de 80
% dos doentes que morrem com cancro podem necessitar de Cuidados Paliativos diferenciados. Assim,
tendo em conta os numeros de mortalidade anual em Portugal cerca de 18000 doentes com cancro
podem necessitar, anualmente, de Cuidados Paliativos.

Se considerarmos o conjunto das patologias debilitantes, para além do cancro, que na fase final da
doenga podem requerer apoio intenso no alivio do sofrimento, facilmente se compreende a dimenséo
do problema. E com o natural aumento da esperanca de vida e envelhecimento da populagdo é
previsivel que as necessidades de Cuidados Paliativos aumentem ainda mais nos préximos anos.

Assim, numa fase inicial de desenvolvimento do Programa, os servicos de Cuidados Paliativos
existentes serdo sempre em nimero reduzido para as necessidades do Pais. A construgéo efectiva do
Programa exige por isso um planeamento realista, tendo em conta os meios existentes e uma boa
relacdo custo-efectividade. Neste sentido, torna-se importante definir principios estratégicos de
prioridade na implementagdo de novos servicos e encontrar formar de melhor utilizar e partilhar os

recursos existentes.

A escassez de técnicos com formagao diferenciada em Cuidados Paliativos € um factor determinante
para a definicdo de prioridades na implementagéo dos servigos. Numa fase inicial de desenvolvimento
do Programa, as unidades hospitalares — Equipas de Suporte e Unidades de Cuidados Paliativos —
poderdo ser o meio mais efectivo de centralizar recursos e areas de formagéao técnica. Tanto mais que
as unidades de internamento, capazes de dar resposta quando os doentes nao tém condigbes de
permanecer no seu domicilio, também sdo essenciais para o bom funcionamento das equipas de
cuidados domiciliarios.

No entanto, numa fase posterior de implementagdo do Programa torna-se essencial promover o
desenvolvimento mais estruturado dos Cuidados Paliativos domiciliarios, sobretudo pelo valor que
estes podem acrescentar em termos de proximidade dos cuidados e de resposta a vontade dos
doentes que desejam permanecer no seu domicilio. Assim, no sentido de optimizar a qualidade e de
alargar a experiéncia e formagao dos técnicos, também deve ser estimulada a criacdo de servigos e
equipas que procuram oferecer um leque mais alargado de cuidados, englobando simultaneamente

internamento e cuidados domiciliarios.

Sendo os doentes com cancro o grupo que mais requer apoio de Cuidados Paliativos diferenciados, a
capacidade de responder as necessidades especificas destes doentes é internacionalmente
considerada um dos elementos de avaliagdo da eficacia de um Programa Nacional. Neste sentido, os
hospitais com valéncia de oncologia médica devem ser considerados prioritarios na criagdo de novos
servigos de Cuidados Paliativos, sempre que possivel em estreita integragdo ou articulagdo com os
servigos de oncologia médica ja existentes.
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Por outro lado, embora com menor expressdo quantitativa nas necessidades globais, também deve ser
considerado prioritario o desenvolvimento de um numero restrito de equipas que permitam uma
experiéncia e formagdo mais diferenciadas no apoio a grupos de doentes com necessidades mais
especificas, tais como doengas neuroldgicas rapidamente progressivas, SIDA e criangas.

Na fase inicial do Programa, a escassez de técnicos diferenciados e a complementaridade de recursos
justificam uma ainda maior articulagdo com as Equipas de Cuidados Continuados dos Cuidados
Primarios, particularmente no que respeita aos Cuidados Paliativos domicilidrios e ao suporte de
doentes internados nas Unidades de Cuidados Continuados. Nestas unidades, sobretudo nas de maior
dimensdo, a existéncia de um apoio estruturado por Equipas de Suporte em Cuidados Paliativos
também deve ser considerada como prioritaria.

Procurando divulgar e maximizar os recursos técnicos actualmente existentes o Grupo de Trabalho de
Cuidados Paliativos devera elaborar periodicamente um mapa nacional dos servigos incluidos no
Programa. O objectivo sera assinalar os locais que dispdem de equipas/unidades de Cuidados
Paliativos, definindo as suas caracteristicas basicas e as areas/regides a que prioritariamente dao
apoio. Deste modo procura-se que em cada local do Pais os profissionais de saude que se confrontem
com um doente que carega de cuidados paliativos possam procurar informagao e apoio técnico mais
especializado ou, se necessario, propor a sua referenciagdo. Neste sentido, devera ser promovida a
criacao de algumas linhas telefonicas ou electrdnicas que facilitem estes contactos e promovam uma

maior partilha de experiéncia e de cuidados.

Il - METAS OPERACIONAIS

Tendo em conta recomendagdes internacionais, admite-se que o Pais podera vir a necessitar dos

seguintes racios de servigos em Cuidados Paliativos:

1. 80 camas dedicadas a cuidados paliativos por milhdo de habitantes
2. 1 Equipa de Suporte por Hospital ou Centro Hospitalar
3. 1 Equipa Comunitaria por 150 mil habitantes

Admite-se ainda que cerca de 30% das camas dedicadas a cuidados paliativos se localizem em
Hospitais de agudos e recomenda-se que cada unidade de internamento tenha entre 10 e 20 camas.

Para atingir estes objectivos, e por que partimos de uma situagdo com grande escassez de recursos
nesta area, ha que fazer um percurso ambicioso, com um periodo longo de investimento. Considerando
que o Programa Nacional de Cuidados Paliativos tem como horizonte um periodo de 8 anos, e tendo
em conta as naturais dificuldades de implementacdo de servi¢gos que correspondem a uma nova matriz
na cultura dos cuidados de saude, admitimos como metas operacionais do actual Programa, até 2016:

1. 350 camas, em Unidades de Cuidados Paliativos
2. 30 Equipas de Suporte Intra-hospitalar
3. 40 Equipas Comunitérias / Domiciliarias
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4. 40% dos doentes que morrem por cancro com acesso a Cuidados Paliativos diferenciados

5. 10% dos doentes que morrem por outras patologias cronicas (que requerem intervengao

especifica) com acesso a Cuidados Paliativos diferenciados.
Contudo, ha que ter sempre presente que as metas sao 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 populagdo. Dai a importancia do
acompanhamento regular do Programa e do faseamento de prioridades e metas estabelecidas,
procurando auscultar as populagdes, os profissionais de salde e os responsaveis regionais pelo
desenvolvimento dos projectos, de modo a que possam ser tracados objectivos mais efectivos e
realistas.

Il - 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. Conforme foi estabelecido, compete também
ao Grupo de Trabalho de Cuidados Paliativos promover instrumentos que permitam a
operacionalizagdo do presente Programa e promover as boas praticas e a melhoria continua dos
servicos. Neste sentido, o Grupo de Trabalho devera promover e definicido de critérios mais

especificos, sobretudo no que respeita ao funcionamento efectivo dos servigos.
Neste sentido, convém sublinhar desde ja no Programa alguns principios basicos:
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 diferenciagdo e do movimento assistencial. Com o
objectivo de melhor rentabilizar os recursos recomenda-se que as unidades tenham entre 10 a 20

camas.
Cada unidade de Cuidados Paliativos devera ter em conta, desde o seu inicio:

a) A sua adequagéo 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 formagao da equipa técnica

f) Os critérios de boa pratica;

g) Os resultados a atingir e atingidos;

h) A satisfagao de doentes, familiares e profissionais;

i) Os mecanismos de avaliagdo interna.

)
j) Os principios de gestao organizacional e financeira
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As instalagbes devem cumprir com 0s 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 gestdo organizacional e financeira bem definidos e um gestor

operacional nomeado.

As equipas multidisciplinares 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 acgdo médica em permanéncia efectiva durante as 24 horas;

d) Apoio psicolégico que possa assegurar visita didria 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) Coordenacéo técnica da unidade

A coordenagdo técnica da unidade deve ser assegurada por um médico que, para além da

diferenciacdo profissional adequada a instituicdo onde se integra, reina formagdo avancada em
Cuidados Paliativos.

Os técnicos que prestam cuidados devem ter formagao diferenciada em Cuidados Paliativos e ser
envolvidos em programas de formagédo continua devidamente reconhecidos. Numa fase mais inicial de

implementagdo dos servigos € admissivel que nem todos tenham formagédo diferenciada mas é

recomendavel que pelo menos 80% dos profissionais envolvidos tenham formagéo 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 deverdo reunir recursos adicionais que permitam o desenvolvimento das actividades de
formacéo diferenciada e de investigacdo que lhes sao proprias.

Para além da actividade centrada nas suas préprias camas as Unidades de Cuidados Paliativos devem
procurar desenvolver e integrar outros tipos de apoio, em particular consultadoria e suporte noutros
servigos, consultas externas e mesmo apoio domiciliario. A articulagdo com outros servigos clinicos
também deve ser promovida, especialmente Unidades de Dor, Servicos de Fisiatria / Reabilitagao e
Servigos de Psiquiatria existentes nas instituigdes ou na proximidade.

Ao nivel de funcionamento ha que estimular os protocolos de actuagdo e a uniformizagdo de

processos, de acordo com os principios de boas praticas internacionais e com as normas ou

recomendagdes nacionais.
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Independentemente dos programas de avaliagdo propostos a nivel nacional ou regional, as unidades
de Cuidados Paliativos devem instituir programas proprios de monitorizagdo e avaliagdo 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 moéveis centradas em
instituicoes hospitalares, sem lugares em internamento préprios, mas com espaco fisico adequado a
coordenagéo 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 multiplos servigos clinicos hospitalares, incluindo o internamento e consultas
externas. As suas fungdes sdo sobretudo de aconselhamento e consultadoria técnica mas a sua
intervengéo pode incluir a prestacéo directa de cuidados quando tal se considera Util e necessario. Em
qualquer caso, a sua acgao 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 formagao diferenciada em Cuidados Paliativos
2) Um enfermeiro com formagao diferenciada em Cuidados Paliativos

3) Apoio psiquiatrico / psicologico

)
)
)
4) Apoio de fisiatria / fisioterapia
5) Apoio espiritual
6) Apoio social

)

7) Secretariado proprio

Nos hospitais de maior dimensao pelo menos um dos médicos e um dos enfermeiros da equipa intra-
hospitalar deverdo 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
dimensdo e area de influéncia (< 50 000 habitantes) é aceitavel que ndo tenham a sua actividade

baseada nesta actividade mas a sua disponibilidade deve ser adequada as necessidades definidas.

Os apoios complementares (psicoloégico e outros) podem nao ter dedicagdo completa a equipa mas
devem ter sempre fungdes 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
comunicagao telefonica e electrdnica faciimente acessiveis.
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As Equipas Intra-hospitalares podem e devem ter um papel central na identificagdo e referenciagdo de
doentes para outros servicos de Cuidados Paliativos. Devem também promover a sua articulagdo
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 domiciliario 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.

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

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 Salde nao hospitalares, sem lugares proprios para
internamento, mas com espagco fisico adequado a coordenagao e estruturagdo 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 condicoes:

1) Um médico com formagao diferenciada em Cuidados Paliativos
2) Um enfermeiro com formagao diferenciada em Cuidados Paliativos

3) Apoio psiquiatrico / psicologico

)
)
)
4) Apoio de fisiatria / fisioterapia
5) Apoio espiritual
6) Apoio social

)

7) Secretariado proprio

Pelo menos um dos médicos e um dos enfermeiros da equipa deverao ter a sua actividade institucional
baseada na equipa, de modo a permitir uma efectiva disponibilidade e o desenvolvimento estruturado
dos cuidados. Os apoios complementares (psicol6gico e outros) podem néo ter dedicagédo completa a
equipa mas devem ter fungdes 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 actuagéo
o suporte de doentes em ambulatério, doentes que requerem cuidados domiciliarios e doentes que se
encontram internados em Unidades de Cuidados Continuados.

As fungbes das Equipas Comunitarias de Cuidados Paliativos incluem a prestagéo directa de cuidados,
apoio a familia, consultadoria técnica e formagao de outros técnicos. A sua acgdo deve ser sempre
coordenada, especialmente com os médicos de familia e as equipas de cuidados domiciliarios e com os
médicos ou equipas hospitalares, garantindo a boa cooperagéo e articulagdo de cuidados.
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Para uma efectiva facilidade de contacto e intervencao as Equipas Comunitérias de Cuidados Paliativos
devem incluir no seu plano funcional uma “linha de apoio” devidamente estruturada, se possivel com
disponibilidade de apoio nas 24 horas, dirigida a técnicos e aos doentes (e familias) em cuidados
domiciliarios. Neste sentido devem dispor de meios de comunicagéao telefénica e electronica facilmente

acessiveis.

As Equipas Comunitarias podem e devem ter um papel central na identificacdo e referenciacdo de
doentes para outros servicos de Cuidados Paliativos. Devem também promover a sua articulagdo
efectiva com outros servigos de Cuidados Paliativos de forma a promover e facilitar a continuidade e a
articulagao efectivas dos cuidados.

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 é da responsabilidade final do Ministério da Saude, nos
termos da legislacao existente.

V — COORDENACAO E ACOMPANHAMENTO DO PROGRAMA

A Coordenagéo e Implementagédo do Programa Nacional é da responsabilidade do Ministério da Saude,
através da Unidade de Misséo para os Cuidados Continuados Integrados e do Grupo de Trabalho de
Cuidados Paliativos, em articulacdo com a Direcgdo Geral de Saude, Administragao Central do Sistema
de Salde e Administragcdes Regionais de Saude, no ambito das suas competéncias.

No ambito das suas atribuigdes, de implementagdo e operacionalizagdo do Programa Nacional, o
Grupo de Trabalho de Cuidados Paliativos devera elaborar Planos Operacionais anuais, que
progressivamente operacionalizem objectivos, critérios e orientagdes do Programa. Os referidos planos
devem ter em conta a evolugdo dos recursos e das necessidades na area dos Cuidados Paliativos e
promover o reconhecimento do Programa Nacional como um Projecto Demonstrativo da Organizagéao
Mundial de Salde. Este objectivo procura desenvolver praticas consistentes com as boas experiéncias
internacionais e estimular técnicos e responsaveis para a implementacdo eficaz dos objectivos

tracados.

De acordo com o Programa Nacional de Cuidados Paliativos e os seus Planos Operacionais anuais, as
Administracdes Regionais de Saide devem promover e garantir o desenvolvimento progressivo de uma
gama completa de Cuidados Paliativos, respondendo as necessidades da populagdo, assegurando a
existéncia de locais de formagéo diferenciada, respeitando o principio da continuidade de cuidados e
promovendo uma efectiva articulagdo entre os diferentes tipos e niveis de Cuidados Paliativos

existentes em cada espago geografico.

A implementacdo do Programa Nacional de Cuidados Paliativos € acompanhada e avaliada a nivel
regional pelas Administragées Regionais de Saude e a nivel nacional pela Unidade de Miss&do para os
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Cuidados Continuados Integrados e pelo Grupo de Trabalho de Cuidados Paliativos, na dependéncia
do Ministério da Saude. Este processo deve ter por base instrumentos de avaliagdo que permitam a
monitorizacdo do seu desenvolvimento, identificando as areas mais problematicas e facilitando a

melhor adaptacao aos objectivos e boa execuc¢ao do Programa.

VI - INDICADORES DE MONITORIZACAO E AVALIAGAO E DO PROGRAMA

Na monitorizagéo e avaliagdo do Programa Nacional de Cuidados Paliativos devem ser tidos em conta

0s seguintes indicadores:

1 — Indicadores de acessibilidade
a) numero de doentes tratados em cuidados paliativos/ populagdo potencial com
cancro
b) nimero de doentes em lista de espera/ numero de doentes assistidos
c) tempo médio de espera desde a referenciagdo até ao inicio dos cuidados
d) ndmero de doentes referenciados / numero de doentes referenciados que
faleceram antes de acederem aos cuidados paliativos
d) % de doentes com Karnofsky <=50

2 — Indicadores de estrutura
a) numero de camas de Cuidados Paliativos / milhdo de habitantes
b) numero de equipas/ milhdo de habitantes
¢) nimero de médicos com formagao em CP a trabalhar a tempo inteiro/ milhdo de

habitantes

3 — Indicadores de processo
a) taxa de ocupagédo nas unidades
b) demora média no internamento

¢) demora média no domicilio

4 — Indicadores de resultado
a) numero de doentes com cancro que receberam apoio de cuidados paliativos/ n®
total de doentes que receberam cuidados paliativos
b) nimero de doentes tratados no domicilio / nimero de doentes referenciados para
Cuidados Paliativos
¢) numero de doentes que faleceram no domicilio / nimero de doentes referenciados
e falecidos
d) numero de doentes que faleceram em UCP / nimero de doentes referenciados e
falecidos
e) consumo de medicamentos opibides per capita

5 — Indicadores de qualidade
a) % de servigos disponiveis 24/24h
b) nimero de profissionais que frequentaram acgdes de formagdo/ numero de
profissionais da equipa/unidade
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C) % de doentes cuja intensidade da dor diminuiu nas primeiras 48 horas

d) % de doentes cujos sintomas reduziram de intensidade nas primeiras 48 horas

e) % de doentes que tém um plano de cuidados, interdisciplinar, efectuado nas
primeiras 48 horas
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