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Sumario

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), os sistemas de salde sdo responsaveis pela
integracdo dos Cuidados Paliativos (CP) na totalidade dos cuidados disponibilizados a pessoas com
doencgas crénicas e ameagadoras da vida. Os Planos Estratégicos de Desenvolvimento dos Cuidados
Paliativos (PEDCP), devem cumprir o designio de integrar os CP na estrutura e financiamento do nosso
sistema de saude, representando intervencgées de baixo custo e elevado valor, constituindo propostas
para reforco e expansao da abordagem paliativa, com inclusdo desta drea do conhecimento nos
curriculos escolares e na formacdo dos novos profissionais de saude, assim como na educacdo de
cuidadores formais e informais e populagao em geral.

Ainda de acordo com a OMS, os CP sdo tanto mais eficazes quanto mais precocemente integrados no
curso das doencas, ndo sé melhorando a qualidade de vida dos doentes e suas familias, como reduzindo
hospitalizacGes desnecessarias e a (sobre) utilizacdo de servicos de saude.

Os CP especializados sdo um dos componentes do Servico Nacional Saldde (SNS), que se pretende
sustentavel, de qualidade e acessivel. Integram-se nos cuidados de saude primarios (CSP), cuidados de
saude hospitalares (CSH) e cuidados continuados integrados (CCI)™.

Em Portugal continental os Cuidados Paliativos ja percorreram um importante caminho com os Planos

Estratégicos para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos (PEDCP 2017-2018 e PEDCP 2019-2020)

estabelecendo conceitos e distribuindo recursos no territério nacional. No entanto, embora ja se
assista a uma distribuicdo geografica alargada destes, muitos portugueses com necessidades paliativas
ainda ndo tém facilidade de acesso a CP.

Defende-se hoje que o acesso aos cuidados paliativos deve ser determinado pelas necessidades da

pessoa e familia e ndo apenas pelo progndstico e é nessa linha que a evolugao futura deve prosseguir.

1 Diario da Reptblica n.2 66/2019, Série Il de 2019-04-03, Despacho n.2 3721/2019
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1. INTRODUCAO

Em Portugal, desde 2012 que estd definida a responsabilidade do Estado em matéria de Cuidados

Paliativos, pela Lei de Bases dos Cuidados Paliativos (LBCP) (Lei n2 52/2012 de 5 de setembro). Com

esta legislacdo, estabeleceu-se a Rede Nacional de Cuidados Paliativos (RNCP), sob a tutela do
Ministério da Saude e definiu-se que a Coordenag¢do da RNCP fica assegurada pela Comissao Nacional
de Cuidados Paliativos (CNCP), em articulacdo com as Administracdes Regionais de Salde, através dos
respetivos Coordenadores Regionais da RNCP.

A 7 de maio de 2021, pelo Despacho n? 4676/2021, o Gabinete da Ministra da Saude nomeou a
CNCP que ora inicia fungdes, na dependéncia da ACSS, I.P., com a responsabilidade da elaboracdo e
implementacdo do Plano Estratégico de Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos (PEDCP) para o
biénio 2021-2022.

As equipas de cuidados paliativos que integram a RNCP, sofreram um reenquadramento desde que
inicialmente definidas pelo Decreto-Lei n.2 101/2006, de 6 de junho. Em consequéncia da publicacdo
da LBCP as Equipas Intra-hospitalares de Suporte em Cuidados Paliativos (EIHSCP), as Equipas
Comunitarias de Suporte em Cuidados Paliativos (ECSCP) e as Unidades de Cuidados Paliativos (UCP)
passaram a integrar a RNCP, designadas como Equipas Locais de Cuidados Paliativos, e ficaram
enquadradas como equipas especializadas de cuidados paliativos, para resposta a situagdes paliativas
complexas. As unidades de internamento UCP ndo integradas em hospitais de agudos, contratualizadas
com o sector privado ou social, foram também integradas na RNCP, mas com alguns procedimentos
partilhados com a RNCCI, segundo regulamentacdo de acesso na Portaria 75/2017, de 22 de fevereiro.
Os PEDCPpara os biénios de2017-2018 e 2019-2020 permitiram a estruturacdo de
uma RNCP funcional, com integragdo nos trés niveis de cuidados do SNS (Cuidados de Saude Primarios,
Cuidados de Saude Hospitalares e Cuidados Continuados Integrados), baseadas em
equipas especializadas de cuidados paliativos, com func¢des de prestacdao direta de cuidados, mas
também de assessoria.

Da execuc¢do dos planos resultou ja uma distribuicdo geografica alargada no pais (continente), mas
ainda com abrangéncia populacional limitada. Muitas das equipas existentes ainda tém dotagées de
recursos humanos abaixo dos minimos necessarios, bem como apresentam necessidades formativas
por colmatar. A integracdo dos Cuidados Paliativos Pediatricos na RNCP, nos termos da Portaria n2
66/2018 de 6 de marcgo, permitiu o melhor enquadramento desta populacdo, dando inicio a construgdo
de uma resposta de qualidade e integrada nos varios niveis do SNS e adaptada as necessidades da
crianca e jovens em situacdo de doenca crdnica complexa e suas familias. Foi entdo recomendada no

PEDCP 2019-2020 a constituicdo de 5 equipas intra-hospitalares “especializadas” nos Centros


https://dre.pt/application/file/a/174902

Hospitalares Universitarios Lisboa Norte, Lisboa Central, Coimbra, Porto e Sdo Jodo e ponderada a
constituicdo de uma equipa intra-hospitalar “ndo especializada” nos restantes servicos/departamento
de Pediatria, equipas que devem articular-se entre si e com as Equipas Comunitarias de Suporte em
Cuidados Paliativos (ECSCP).

Com o inicio da Pandemia COVID-19, em marco de 2020, muitos dos recursos nacionais foram
redirecionados, o mesmo tendo acontecido com os recursos humanos e até infraestruturas das equipas
de CP. No entanto, mesmo com estas condicionantes, as equipas de CP estiveram sempre disponiveis
para os cuidados a doentes vitimas de COVID-19, na colaboragao com as demais equipas terapéuticas.
Com este PEDCP 2021-2022, marca-se também uma necessdria viragem no sentido de recuperar todos
0s recursos para as fungdes originalmente previstas nas equipas de cuidados paliativos, permitindo-
Ihes a0 mesmo tempo poder desempenhar o seu papel no apoio as vitimas da pandemia e suas

familias (BMJ 2020;370:m2710) nos novos doentes crdonicos entre os sobreviventes.



2. ENQUADRAMENTO

O que sao cuidados paliativos

Os Cuidados Paliativos procuram melhorar a qualidade de vida dos doentes, das suas familias e
cuidadores pela prevencao e alivio do sofrimento, através da identificacdo precoce, diagndstico e
tratamento adequado da dor e de outros problemas, sejam estes fisicos, psicolégicos, sociais ou

espirituais?.

Alvos e tempo

Os CP s3o cuidados de saude holisticos, ativos, necessarios para as pessoas de todas as idades em
sofrimento (e suas familias) por todos os tipos de doengas graves/cronicas/complexas/progressivas
em todos os ambientes de cuidados.

Aplicam-se precoce e atempadamente no curso das doencas crdnicas, complexas ou limitantes da
vida, em conjugacdo com terapias modificadoras da doenca ou potencialmente curativas, para
recém-nascidos, criangas, jovens e adultos com problemas de salde graves, congénitos ou

adquiridos.

Modelo de cuidados

Os CP iniciam-se com a avaliagdo multidimensional das necessidades fisicas, emocionais, sociais e
espirituais, tendo em conta os valores e preferéncias dos doentes e suas familias, acompanhada de

uma abordagem estruturada dos cuidados nos principios da compaixdo, humildade e honestidade.
Usam principios éticos e planeamento antecipado de cuidados, para identificagdo das prioridades
e metas dos doentes.

Nao antecipam, nem prolongam o processo de morte.

Fornecem cuidados a familiares e apoio no luto, personalizado, para adultos e criancas, conforme

a necessidade.

Devem estar integrados nas respostas padronizadas para catastrofes humanitarias.

2 Definigdo da OMS (2020)
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Modelo organizativo

Os Cuidados Paliativos devem ser parte integrante da formacdo de estudantes de medicina,
enfermagem, psicologia e servico social, assim como de todos os profissionais de saude.

Sdo prestados por uma equipa interdisciplinar: médicos, enfermeiros, assistentes sociais,
psicélogos, assistentes espirituais/ religiosos e por todos os profissionais de satude aliados, com
formacdo e experiéncia adequadas.

Estrutura-se em abordagem paliativa em todos os contextos de cuidados de saude, cuidados

paliativos generalistas e cuidados paliativos especializados, com formacdo adequada.

O conceito de complexidade é usado em cuidados paliativos para descrever a dimensdo das
necessidades e a exigéncia de cuidados.

Envolve ativamente membros da familia/cuidadores na prevengdo de crises, capacitando-os de
modo a garantir a integragdo e continuidade de cuidados ao longo de todo o percurso da doenga.
Demonstraram a sua eficacia na abordagem das necessidades de doentes e familias/cuidadores,
bem como eficiéncia na prestacdo de cuidados (alto valor/ baixo custo).

A Unica forma de os CP chegarem a maioria das pessoas que deles necessitam é pela integragao da

sua disponibilidade em todos os ambientes de cuidados (domicilio, ERPI, CCI, CSH, CSP).

Adaptado de “Building Integrated Palliative Care Programs and Services”, 2019
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3. VISAO PARA 0S CUIDADOS PALIATIVOS EM PORTUGAL

O Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos, vem perspetivar para Portugal
(continental) a integracdo dos principios e filosofia dos Cuidados Paliativos em todos os servicos clinicos
do SNS, prestados por todas as suas equipas, promovendo e garantindo que estas adquiram as
necessarias competéncias basicas para uma abordagem paliativa de exceléncia. Estas equipas devem
trabalhar em interligacdo préxima e com apoio das equipas especializadas, que serao
necessariamente as detentoras de qualificagdes profissionais, formacdo tedrica e pratica
e dimensionamento para permitir o aporte otimizado de cuidados centrados no doente e familia®.

Em Portugal, nos préoximos 10 anos, o grande objetivo é conseguir um estado de integracdo avancada

dos Cuidados Paliativos em todo o sistema de saude, tal como descrita pela OMS.

F Reabilitagdo

. ratamento

Cuidados Paliativos

Promogdo da RUSEEE D

da
Doenga

Cuidadose
suporte

Saude

Continuidade de Cuidados

(s Salde Ambiental EEE——————— )

EIHSCP |

| EIHScP-P |

Trabalho

Cuidados Paliativos

Local de Cuidados

Legenda de cores:

Hospitais Recursos da RNCP;

Cuidados de Azul- Niveis de cuidados de salde;

Saude Primarios

Castanho-Sistema Social Integrado

Imagens 1 e 1a: Integragdo dos CP na continuidade de cuidados e no curso da vida

Este nivel de integragdo de cuidados, prevé que os CP estejam e sejam acessiveis a nivel nacional,

providenciando suporte a todos os niveis de cuidados.

3 “National Consensus Project for Quality Palliative Care. Clinical Practice Guidelines for Quality Palliative Care, 4t Edition
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Valores

Universalidade: Cuidados Paliativos para todas as pessoas que deles necessitem.

Equidade: Acessibilidade em condi¢des de igualdade em todos os niveis do SNS.

Qualidade: Cuidados com alto nivel cientifico e humano, com uma abordagem integral das
necessidades da pessoa e sua familia.

Autonomia: A pessoa como eixo dos cuidados assistenciais com participacdo ativa nos processos de
comunicacgdo e tomada de decisGes, assegurando o respeito pelas suas opinides, valores e direitos.
Dignidade: Respeito pela pessoa até ao final da sua vida.

Permanéncia no seu ambiente: Cuidados facilitados e op¢do de escolha do local de viver.
Proximidade: Cuidados paliativos em ambiente familiar.

Normalizagdao: Morte como parte natural e integrante do ciclo de vida.

Eficiéncia: Sustentabilidade do sistema através da planificacdo e gestao dos recursos.
Interdisciplinaridade: Cuidados integrados suportados por trabalho em equipa.

Precocidade: Dete¢do atempada das necessidades de cuidados paliativos e atuar de modo adequado
em cada momento.

Polivaléncia: Organizagdo flexivel e adaptada as necessidades evolutivas dos doentes, com
metodologia bem estabelecida, da qual possa beneficiar o maior nimero de pessoas.

Solidariedade: RelagGes de entreajuda nas comunidades locais.

Humanizagdo: Cuidar em todas as dimensGes de saude-doenca com enfoque nos principios da

privacidade, comunicagdo, autonomia, beneficéncia, ndo-maleficéncia e justica.

13



4. ESTRATEGIA PARA OS CUIDADOS PALIATIVOS 2021-2022

Pretendendo dar-se continuidade ao trabalho ja desenvolvido nesta matéria, reiteram-se as linhas
estratégicas ja anteriormente definidas, com o designio de melhorar a prossecucdao dos objetivos
definidos e de ampliar a atencdo a areas mais carenciadas de investimento. Adicionalmente, foram
identificadas novas linhas estratégicas, nomeadamente em resposta a necessidade de os cuidados

paliativos estarem presentes de forma disseminada no SNS.

Linhas Estratégicas Gerais

n Organizagao e Coordenacao

CNCP em articulacdo com os coordenadores regionais (CRCP) em cada uma das ARS*.

e Integracao dos Cuidados Paliativos em todo o SNS

Disponibilizar de um modo universal, em todas as estruturas do SNS, o acesso a uma abordagem
paliativa de qualidade, a todas as pessoas e familiares/cuidadores, com necessidades paliativas. Nos
casos de maior complexidade, facilitar a referenciacao para niveis de cuidados paliativos especializados.
Promocdo de um sistema sustentavel, de qualidade e acessivel, integrado nos Cuidados de Saude
Primarios, Cuidados de Saude Hospitalares e Cuidados Continuados Integrados.

Prestacdo de cuidados paliativos como dever ético para profissionais de saude (OMS), e Direito

Humano e Social da pessoa e familia.

Sensibilizar os profissionais de salde para a identificacdo precoce de criangas e jovens com

Integragao dos cuidados paliativos pediatricos no SNS

necessidades paliativas.

Promover a forma¢dao em cuidados paliativos pediatricos ao longo da especialidade de Pediatria. De
igual modo sensibilizar o Colégio da Especialidade de Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica para
integrar no plano de estudos formacgao basica em CPP.

Sensibilizar a comunidade para integrar e envolver as criangas com doenca crénica complexa e suas

familias.

4 Portaria n2.165/2016 de 14 junho, art21 ponto 3 e republicacio da portaria n2340/2015 de 08 de outubro art.2 12 ponto 3
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Levantamento da situacdo atual em termos de disponibilidade de recursos humanos e infraestruturas

Adequacao dos recursos assistenciais especializados em CP

capacitados paraa prestacdo de Cuidados Paliativos especializados, com atencdo a distribuicdo
geografica e acessibilidades da populagdo alvo. Identificagdo de dreas mais carenciadas para

investimento prioritario.

rede social

O planeamento dos cuidados pressupde uma correta avaliagdo das necessidades da pessoa e familia,

Centralizar os cuidados na pessoa, (re)integracao da familia e reforgo da

promovendo a adaptacdo a doencga, capacitacdo para os cuidados e preservacdao da autonomia,
mecanismos de minimiza¢do do impacto da doenga, com envolvimento da familia nos cuidados e

suporte psicossocial.

Continuar a promover a formacdo em cuidados paliativos, de nivel basico, para todos os profissionais

Formacao e capacita¢ao dos profissionais de saude

de saude, assim como a formacdo avancada, para todos os profissionais das Equipas de Cuidados
Paliativos.

Promover a formacdo nos niveis basico, intermédio e avancado e apostar na formacdo continua.
Investimento prioritario nas equipas com contacto com pessoas mais necessitadas de cuidados
paliativos, nomeadamente doenca oncoldgica, insuficiéncias de Orgdo, doencas neuroldgicas
degenerativas e HIV-SIDA.

Aproveitamento de recursos formativos baseados nas tecnologias de informagdo e comunicagdo ja

existentes, sempre que possivel, a nivel regional.

Como estratégia de garantia da qualidade dos cuidados prestados pelas equipas especializadas,

Certificagao e monitorizagao das equipas especializadas de CP

preconiza-se a definicdo de normas de qualidade e sistema de monitorizagao da sua observancia,

numa légica de ciclos de melhoria continua.

Defende-se a integracdo nos sistemas de informacdo da salde de varidveis especificas dos cuidados

Melhoria dos sistemas de informacgao

paliativos, produzidas a nivel das equipas especializadas, para monitorizacdo regular da
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sua atividade. Na perspetiva de centralizacdo dos cuidados na pessoa com necessidades paliativas,
pretende-se uma crescente integracao dos varios sistemas de informag¢do do SNS, de modo a permitir

comunicacdo facilitada entre equipas nos diversos niveis de cuidados.

Trabalhar a divulgacdo dos cuidados paliativos, nomeadamente na informagdo sobre o seu papel desde

Informacao e sensibilizacao da populagao

o momento do diagndstico e até ao apoio no luto, envolvendo os doentes, familia/cuidadores e

sociedade civil.

10,

Promover o desenvolvimento da investigacdo cientifica na drea dos cuidados paliativos, trabalhando

Investigacao em Cuidados Paliativos

para que as equipas tenham os recursos adequados, de modo a que possam dedicar parte da sua

atividade na investigacdo cientifica e formacdo de outros profissionais.
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5.CUIDADOS PALIATIVOS EM PORTUGAL CONTINENTAL

5.1 Estimativa da populagao com necessidades paliativas

Neste plano mantém-se a metodologia de estimativa das necessidades gerais de cuidados paliativos e

cuidados paliativos pediatricos.

I. Populagao adulta

Para a populacdo adulta as necessidades foram calculadas com base nos dados de mortalidade do INE
mais recentes (2020). A metodologia utilizada, proposta por Murtagh e Higginson (2014), tem como
ponto de partida a estimativa da “capacidade de beneficiar” de CP com base na mortalidade e tem sido
a utilizada até agora nos PEDCP, pelo maior consenso na literatura internacional. Este método beneficia
ainda da fiabilidade dos dados no nosso pais, atendendo ao método de registo de mortalidade numa
plataforma nacional (SICO). Para um calculo mais apurado das necessidades seriam necessarios dados
de prevaléncia das patologias e fatores sociodemograficos por regido. Na Tabela 1 apresenta-se a
projecdo do nimero de pessoas com necessidades de cuidados paliativos que se cifra, pelo método
referido, entre 81.553 e 96.918. Verifica-se um aumento ligeiro relativamente aos biénios anteriores,
que é consistente com o envelhecimento populacional e com a previsibilidade de necessidades

paliativas na populacdo idosa, independentemente até do aumento paralelo da doenca crénica.

Tabela 1: Estimativa do numero de pessoas a necessitar de CP em Portugal

Ambito Geografico Total Obitos Doentes com necessidade de CP

Ano 2020 |Minimo 69% (Maximo 82% Média
NUTS 2013 [Portugal 123 358 85117 101 154 93135
NUTS | Continente 118 193 81553 96 918 89 236
NUTS II Norte 40022 27 615 32818 30217
NUTS llI IAlto Minho 3355 2315 2751 2533
NUTS Il Cavado 3715 2563 3 046 2 805
NUTS 111 IAve 4068 2 807 3336 3071
NUTS Il |Area Metropolitana do Porto 18 429 12716 15112 13914
NUTS Il |Alto TAmega 1447 998 1187 1092
NUTS Il [TAmega e Sousa 4350 3002 3567 3284
NUTS il Douro 2731 1884 2239 2062
NUTS Il [Terras de Tras-os-Montes 1927 1330 1580 1455
NUTS 11 Centro 30 246 20 870 24 802 22 836
NUTS 111 Oeste 4471 3085 3 666 3376
NUTS Il [Regido de Aveiro 4199 2897 3443 3170
NUTS Il [Regido de Coimbra 5983 4128 4 906 4517
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Ambito Geografico Total Obitos Doentes com necessidade de CP

Ano 2020 |Minimo 69% (Maximo 82% Média
NUTS Il [Regido de Leiria 3365 2322 2759 2541
NUTS Il Viseu D3o LafBes 3520 2429 2886 2658
NUTS Il [Beira Baixa 1521 1049 1247 1148
NUTS 1l Médio Tejo 3566 2461 2924 2692
NUTS Il [Beiras e Serra da Estrela 3621 2498 2969 2734
NUTS Il |Area Metropolitana de Lisboa 31252 21564 25627 23595
NUTS Il |Area Metropolitana de Lisboa 31252 21564 25627 23595
NUTS II Alentejo 11271 7777 9242 8510
NUTS Il [Alentejo Litoral 1372 947 1125 1036
NUTS Ill  [Baixo Alentejo 2074 1431 1701 1566
NUTS Il [Leziria do Tejo 3380 2332 2772 2552
NUTS Il |Alto Alentejo 2001 1381 1641 1511
NUTS Il |Alentejo Central 2444 1686 2004 1845
NUTS Il Algarve 5402 3727 4430 4079
NUTS 11l Algarve 5402 3727 4430 4079

Il. Populagao Pediatrica

Em relagdo a estimativa do niumero de criangas com necessidades paliativas, mantemos a mesma

metodologia do PEDCP 2019-2020, baseada num estudo de 2015 do Observatério Portugués de

Cuidados Paliativos, em que a prevaléncia de base hospitalar de criangas com doenca crénica complexa

foi de 45:10.000.

Tabela 2:Estimativa da populagdo pedidtrica com necessidades paliativas

Regidao NUTS I el Populagao Obitos pediatricos* Estimativa da populagao
(2013) pediatrica* pediatrica com
<lano 0-17 anos necessidades CP

Portugal (45:10.000)** 1701 687 205 387 7 658
Continente (45:10.000)** 1615180 189 359 7 268

Norte (47:10.000)** 553 402 59 110 2 600
Centro (44:10.000)** 330332 40 68 1453

Area Metropolitana de 545 688 60 133 2 565

Lisboa (47:10.000)**

Alentejo (35:10.000)** 106 551 17 26 373
Algarve (38:10.000)** 79 207 13 22 301

* Dados de 2020. Fonte: https://www.ine.pt a 15/06/2021
** Prevaléncia de doenca crénica complexa (estudo do OPCP)
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Obtemos, assim a um total estimado de 7.268 criangas com necessidades paliativas, em Portugal
Continental.

Importa destacar que a doenca crénica complexa na idade pediatrica geralmente é causadora de
grande distress familiar, com impacto em todos os seus elementos, incluindo os irmdos. Este problema
estd presente também na populacdo adulta, mas coloca-se aqui com especial importancia, ja que
interfere com os processos de crescimento e desenvolvimento e obriga a uma dificil adaptacdo de
esperancas, nao esquecendo o risco de luto prolongado. De evolugao imprevisivel, geralmente muito
longa e associada a sua doenca de base, tém diversas comorbilidades e limitagdes que exigem cuidados
constantes e permanentes, exacerbadas sobretudo pelas intercorréncias ou agudizacdes, nem sempre
reversiveis.

Nesta faixa etdria ird ser necessario apoio médico, de enfermagem, psicossocial, mas também de
outros profissionais de salde. Uma vez que se encontram ainda em fase de crescimento, necessitam
de apoio de fisioterapeutas, terapeutas da fala ou terapeutas ocupacionais, essenciais a aquisicdo e
desenvolvimento de competéncias, mas também a reabilitacdo ou manutencdo de funcdes.
O objetivo é proporcionar uma vida o mais plena possivel com uma rotina adequada a sua idade e

capacidade, com inclusdo numa sociedade que deve estar preparada para as acolher.

5.2 Estimativa de recursos necessarios

5.2.1 Equipas Comunitdrias de Suporte em Cuidados Paliativos (ECSCP)

Mantendo os critérios elaborados pela EAPC e adotados no PEDCP anterior, as necessidades de ECSCP
cifram-se em 54, ou seja, 1 equipa por cada ACES ou ULS, com o nimero de profissionais adaptados as
carateristicas sociodemograficas da regido.

Estas equipas, com um papel fulcral no propédsito de permitir ao doente permanecer no seu ambiente
domiciliario, sempre que o deseje, encontram-se ainda longe de preencher o objetivo de necessidades:
existir uma ECSCP por cada ACES/ ULS.

Segundo o relatério de execugcdo do PEDCP 2019-2020, foram identificadas 10 ECSCP para abertura,
tendo em conta as condi¢gdes necessdrias para isso, nomeadamente disponibilidade de recursos
humanos com formacgdo: ULS Castelo Branco e Norte Alentejano, ACES Baixo Vouga, Baixo Mondego,
Lisboa Central, Gaia, Braga (Cavado I), Mardo, Douro Norte e Porto Oriental. Destas, iniciaram fungdes
a ECSCP do ACES Gaia e a do ACES Lisboa Central e as restantes encontram-se em constitui¢ao.

Em alguns locais, na auséncia de condi¢des para criagdo de ECSCP, formaram-se EDSCP que visaram

suprir as necessidades sentidas.
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Tabela 3:ECSCP existentes e por formar, seqgundo ARS

ARS Constituidas Em falta
ECSCP EDSCP (uma ECSCP por ACES /ULS)
Norte 8 2 21 ACES + 3 ULS
Centro 2 0 6 ACES + 2 ULS
LVT 8 1 15 ACES
Alentejo 3 0 1 ACES + 3 ULS
Algarve 3 0 3 ACES
Totais 24 3 46 ACES + 8 ULS

Para além do estado identificado na Tabela 3 em termos de numero de equipas, continuamos a ter
informacdo de que a grande maioria das ECSCP estdo a funcionar sem a dotagao de recursos humanos

considerada necessaria para um servico de qualidade, a luz do preconizado nos PEDCP anteriores.

5.2.2 Equipas Intra-Hospitalares de Suporte em Cuidados Paliativos
I. Populagao adulta

A meta estabelecida no PEDCP 2017-2018 foi de uma EIHSCP por ULS e por Centro Hospitalar/ Hospital.
Em 2020, de acordo com o relatério da execugao do PEDCP 2019-2020 e com o “Inquérito Nacional —
Equipas Locais de CP 2020”, ja existiam em Portugal Continental 43 EIHSCP, todas com Consulta Externa
também funcionante. No entanto, estas equipas ja constituidas continuam a necessitar de
investimento em recursos humanos, instalacGes e equipamentos.

Permanecia por operar, com os recursos minimos desejaveis, a equipa do Hospital Distrital da Figueira
da Foz, que se encontra em processo de ajuste de dota¢do de recursos humanos. A equipa da ULS Baixo

Alentejo cessou o funcionamento no inicio de 2020.

Il. Populagao pediatrica

De acordo com o PEDCP 2019-2020, a nivel hospitalar foi determinada a constituicdo de dois tipos de
equipas intra-hospitalares pediatricas: 5 equipas pediatricas “especializadas” nos 5 Centros
Hospitalares Universitarios (CHU Lisboa Norte, Lisboa Central, Coimbra, Porto e Sdo Jodo) e EIHSCP-P
“ndo especializadas” nos restantes Departamentos/ Servicos de pediatria.

Dada a escassez de recursos humanos com formacgdo nesta drea, entendemos manter neste plano as

duas tipologias de equipas.

20



As EIHSCP-P especializadas tém dotacdo superior de recursos humanos e sdo constituidas por
elementos com maior formacgado pratica, ficando assim responsaveis por prestar cuidados a criangas
com necessidades paliativas de maior complexidade.

As EIHSCP-P ndo especializadas, prestam cuidados paliativos generalistas a criancas residentes na sua
area de influéncia, podendo referenciar, sempre que necessario, as EIHSCP-P especializadas.

Neste plano para 2021-2022, alteramos o termo “n3o especializada” para “generalista”®.

Nos hospitais/ ULS, enquanto n3o for possivel a constituicdo das EIHSCP-P, poderdo ser criados nticleos
de CPP para consultoria. Estes nucleos sdao constituidos por médico, enfermeiro, psicdlogo e assistente
social com formacdo intermédia em CP e devem apresentar um plano de acdo para o crescimento da
equipa, no sentido de atingir os requisitos minimos necessdarios para poderem vir a integrar a RNCP.
As EIHSCP-P trabalham em estreita articulacdo entre si e com as ECSCP, bem como com os restantes
profissionais que acompanham a crianca, nomeadamente as Equipas de Cuidados Continuados
Integrados (ECCI), médico e enfermeiro de familia e saude escolar.

A diferenciacdo em CPP, tal como nos adultos, exige uma formacao tedrica e pratica exigente. Sendo
os CPP uma area relativamente recente, ainda existem poucos profissionais com a formacdo necessdria
nao sé para a pratica clinica, mas também como veiculo de formacdo de novos profissionais.
Pretendemos apoiar estas equipas para que haja tempo para garantir que, progressivamente e de
forma estruturada, se vao constituindo equipas com formacgado em cuidados paliativos pedidtricos para
que todas as criangas com doenga crdénica complexa possam ter as suas necessidades asseguradas.
Segundo o relatério de 2020, relativamente as EIHSCP-P “especializadas”, estas ja se encontram em
funcionamento nos 5 Centros Hospitalares Universitdrios e estdao constituidas duas EIHSCP-P “nao
especializadas nos IPO do Porto e de Lisboa. No entanto, nenhuma destas equipas cumpria as dotagdes
e os requisitos formativos minimos determinados.

Até ao final de 2022, devem todas as equipas pediatricas especializadas estar em funcionamento
cumprindo todos os requisitos tanto a nivel de dota¢do de recursos humanos e infraestruturas, como

formativo.

5 Timothy E. Quill, M.D., and Amy P. Abernethy, M.D. Generalist plus Specialist Palliative Care. Creating a More Sustainable Model.
N Engl ] Med. 2013, 28;368(13):1173-5.
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5.2.3 Unidades de Cuidados Paliativos (UCP)

I. Populagao adulta

Em atualizacdo do plano 2019-2020 quanto as necessidades de camas de CP, chegamos aos seguintes

numeros:

Tabela 4: Estimativa da necessidade de camas de UCP hospitalares em Portugal

Am bito Geogréfico Habitantes Estimativa de camas rjecessérias por
1.000.000 habitantes
Total (2020) | Minimo (40) | Maximo (50) | Média
NUTS 2013 Portugal 10 298 252 412 515 463
NUTS | Continente 9 802 128 392 490 441
NUTS Il Norte 3566 374 143 178 160
NUTS 1l IAlto Minho 229 066 9 11 10
NUTS I Cavado 403 860 16 20 18
NUTS I Ave 410 224 16 21 18
NUTS 1l Area Metropolitana do Porto 1727774 69 86 78
NUTS I Alto Tamega 85498 3 4 4
NUTS Il Tamega e Sousa 413 609 17 21 19
NUTS Il Douro 189 777 8 9 9
NUTS Il Terras de Tras-os-Montes 106 566 4 5 5
NUTS Il Centro 2229331 89 111 100
NUTS I Oeste 362 413 14 18 16
NUTS I Regido de Aveiro 367 128 15 18 17
NUTS Il Regido de Coimbra 435574 17 22 20
NUTS I Regido de Leiria 286 713 11 14 13
NUTS llI Viseu Do Lafdes 252 688 10 13 11
NUTS Il Beira Baixa 80047 3 4 4
NUTS I Médio Tejo 233362 9 12 11
NUTS Il Beiras e Serra da Estrela 211 406 8 11 10
NUTS Il lArea Metropolitana de Lisboa 2 869 033 115 143 129
NUTS Il lArea Metropolitana de Lisboa 2 869 033 115 143 129
NUTS Il Alentejo 699 420 28 35 31
NUTS I iAlentejo Litoral 93122 4 5 4
NUTS 1l Baixo Alentejo 115 326 5 6 5
NUTS Il Leziria do Tejo 236 852 9 12 11
NUTS I Alto Alentejo 103171 4 5 5
NUTS Il iAlentejo Central 150 949 6 8 7
NUTS Il Algarve 437 970 18 22 20
NUTS 1l Algarve 437 970 18 22 20
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Apesar da atualizacdo para a populagdo residente com os dados mais recentes®, mantém-
se praticamente na mesma ordem de grandeza as necessidades de camas UCP hospitalares, ou seja 392
2490 camas. No entanto, considerando que a populagdo de doentes ndo oncoldgicos com necessidades
paliativas se encontra em aumento, assim como a prevaléncia da doenca crénica resultante do
envelhecimento populacional, estudos apontam para que o numero de camas poderd ser
aproximadamente o dobro’. Apesar deste facto, opta-se por manter a féormula de calculo dos planos
anteriores, sabendo que a médio prazo esta a ordem de grandeza desta estimativa vai previsivelmente
subir para acompanhar este crescimento da populacdo com necessidade de CP.

Em finais de 2020, também de acordo com o “Inquérito Nacional-Equipas Locais de CP 2020”, a
distribuicdo de UCP de internamento nos hospitais do SNS era como se mostra na tabela 5.
Constata-se que apenas duas regides (Centro e Algarve) demonstram disponibilidade de camas em
numero préximo do que sdo as necessidades estimadas. A regido da ARS LVT também atinge esses
numeros, mas em grande medida devido ao elevado nimero de UCP-RNCCI. Embora estas tenham a
importante funcdo de permitir o internamento de doentes com necessidade de continuidade de
cuidados paliativos e de apoio em casos de exaustdo do cuidador, essa realidade ndo se podera, no
entanto, considerar inteiramente supletiva das necessidades paliativas complexas ou intermitentes da
populagdo que servem.

Tabela 5: Distribuicdo de UCP hospitalares/ RNCP sequndo dados ARS

ARS UCP (n) UCP (n camas) Necessidade Camas
Norte 5 85 161
Centro 6 104 100
LVT 1 8 128
Alentejo 2 16 32
Algarve 2 18 20
Totais 16 227 441

Il. Populagao pediatrica

Ao longo do percurso de vida das criangas e jovens com doenga crénica complexa, os seus cuidadores
necessitam de ter apoio para a prestacdo de cuidados, de forma a evitar a sua claudica¢do. Para tal
deve ser oferecida a possibilidade de descanso do cuidador.

O doente pediatrico tem sido até a data considerado passivel de ser integrado na RNCCI, nas tipologias

de Longa Duragao e Manutencao e Cuidados Paliativos, com o apoio da ECSCP e da EIHSCP-P locais. Na

6 Pordata, consultada em 11/06/2021
7 Radbruch, L., & Payne, S. (2009). White Paper on standards and norms for hospice and palliative care in Europe: part 2.

23



realidade, verifica-se uma grande lacuna nesta drea, existindo uma extrema dificuldade na integracao
de criancas nestes internamentos, principalmente nas idades mais jovens.

Neste sentido ird ser feito um esforgo para a criacdo de camas para pediatria em UCP-RNCCI. Propde-
se a criacdo de uma unidade por cada ARS, de forma gradual, dando prioridade aos locais com maior
densidade populacional e maior nimero de doentes. Estas unidades poderdo ser inseridas em
estruturas ja existentes nas UCP-RNCCI desde que adequadas ao doente pediatrico, tendo em conta a
sua condicdo clinica e o seu grupo etario, garantindo a separacao dos circuitos do doente adulto. Os
cuidados deverdao ser prestados por profissionais com formacdo em cuidados paliativos

pediatricos, contando com o apoio da EIHSCP-P mais proxima ou ECSCP do respetivo ACES/ ULS.

5.3 Recomendacg¢oOes gerais para dotacoes das diversas
tipologias de cuidados

Tal como em muitos outros aspetos da nossa vida coletiva, a pandemia COVID-19 veio limitar
gravemente o que estava ja planeado no ultimo PEDCP 2019-2020, pelo que houve metas importantes
por atingir. De acordo com os dados apresentados, que consideram o que ja foi conseguido até a data
e também o necessario para uma RNCP ajustada a realidade, vimos recomendar que para Portugal
Continental se estabelecam as seguintes dotagdes de Equipas Locais de CP. Estes objetivos serdo
apenas passiveis de concretizar no contexto de um plano plurianual e ndo se esgotam neste PEDCP

para 2021-2022.

Tabela 6: Proposta de dotagdo dos recursos de CP para Portugal Continental

Referéncia Objetivo
Camas UCP hospitalar (SNS) 40-50 camas por 1.000.000 habitantes 441
Camas de pediatria em UCP Em 1 Unidade por ARS (iniciar nas regides 15
com maior densidade populacional)

ECSCP 1 equipa por ACES/ ULS 54
EIHSCP 1 equipa por Hospital geral, ULS e IPO 45
EIHSCP-P Especializadas 1 por CHU 5

EIHSCP-P Generalistas 1 por Hospital geral/ ULS com Servico de 42

Pediatria
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6. EIXOS PRIORITARIOS DE INTERVENGCAO

EIXO PRIORITARIO | - CUIDADOS CENTRADOS NA PESSOA

O processo de cuidados e atencao centrada na pessoa e seu nucleo familiar implica que se integre uma

partilha de responsabilidades® em aspetos como autocuidado e acompanhamento clinico, juntamente

com o suporte de que necessitam para realizar essa mesma responsabilidade, assegurando que as

transicdes entre os prestadores de cuidados, departamentos e instituicdes de saude sdo respeitadas,

coordenadas e eficientes®.

Numa analise das relagdes no cuidado a familia, todas as partes interessadas tém o mesmo objetivo:

cuidados de alta qualidade, oportunos e eficientes, pelo que a abordagem colaborativa é a estratégia

para integrar a diversidade de conhecimentos dos prestadores de cuidados, reduzindo as ineficiéncias.

Estratégia colaborativa

Cuidados
Paliativos
Construcdo derelacdo
terapéutica
Pessoa
Melhor comunicacio

Informacdo partilhada

Menor custode
cuidados

Cuidadosde
Saude
preventivos

Imagem 2: Modelo de abordagem colaborativa

Esta abordagem é tdo emergente para as pessoas, para o seu nucleo familiar e cuidadores, quanto para

o sistema de saude.

8 Modelo da Parceria de Cuidados (CHRISTENSEN 1993)
9 Institute for Healthcare Improvement (IHI): http://www.ihi.org
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1. Acessibilidade

Os CP devem estar disponiveis para todas as pessoas a partir do momento do diagndstico de risco de
vida ou debilidade, o que exige que as equipas ndo se constituam como entidades isoladas, mas em

articulacdo eficaz entre servicos™.

1.1 Sensibilizagcao para a referenciagao precoce

A coordenacdo de cuidados para doentesem CP, a medida que se movem entre ambientes de
cuidados, é baseada numa abordagem colaborativa. Esta é ancorada entre o local que a pessoa
considera o seu domicilio e o nivel de cuidados necessdrios. Na operacionalizacdo destes principios e
filosofia dirigida a intervengdo na pessoa/ familia o0 mais precoce possivel, pretende-se uma estratégia

concertada dos CP contemplando:

®  Principios bdsicos e construcdo de capacidade de intervencao;

" Estratégias de trabalho no melhor interesse da pessoa /familia;

®  Sensibilizagdo para o autocuidado e capacitacdo do cuidador;

®  Desenvolvimento da capacidade de preveng¢do e minimizagao de conflitos inter-equipas;

" Refor¢o formativo dos profissionais de saude na avaliagao da complexidade, como forma

de encaminhamento da pessoa no curso da sua doenga.
Para concretizar esta estratégia é importante:

I. Definir uma linha orientadora de critérios para a referenciacdo de doentes para, e entre, todos

os recursos de CP*!

Il. Identificar e referenciar precocemente casos complexos.

O objetivo desta estratégia sera:
® 0 aumento da satisfacdo da pessoa, seu nucleo familiar/ cuidador;
®  Areducdo dos tempos de espera;

® A melhoria de resultados, eficacia e eficiéncia.

10 European Association for Palliative Care. White Paper on Standards and norms for Hospice and Palliative Care in Europe: Part 1/ 2.
European Journal of Palliative Care

11 Unidades de cuidados paliativos; Equipas intra -hospitalares de suporte em cuidados paliativos,/ pediatrica; Equipas comunitarias
de suporte em cuidados paliativos
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1.2 Plano Individual de Cuidados Paliativos

Na necessidade de instrumentos que auxiliem a personalizacdo de cuidados as pessoas e sua familia/
cuidador, pretende-se a concecdao de um Plano Individual de Cuidados Paliativos, antecipatério das

necessidades, que permita:

®  Processo eficaz de cuidados, eficiente e individualizado;

B Serfacilitador natomada de decisdo no envolvimento de doente/ familia e de toda a equipa
de CP;

®  Assisténcia de qualidade com seguranca e de organizacdo de tempo;

" Auxilio no acompanhamento e avaliacdo da qualidade dos cuidados prestados e, portanto,

com flexibilidade, para revisdo/ alteracdo sempre que necessario.

Numa metodologia de sistematizacdo, simplificacdo e uniformizacdo, deverd este plano ser
disponibilizado nos softwares informaticos hospitalares, ACES e ULS.

Serd constituido um grupo de trabalho para a procura de consensos na sua estruturacdo e
implementacdo, num esforco de aproveitamento e integracdo com plataformas ja existentes no SNS,

nomeadamente do PIC (Plano Individual de Cuidados).

2. Prevencao de risco psicossocial

2.1 Intervencgao precoce, suporte psicossocial e apoio a familia

Numa acdo de fortalecimento daredesocial estruturada numa abordagem preventiva,

de (auto)cuidado e de integracdo social, pretende-se:

l. Incentivar o desenvolvimento de respostas de apoio especializado para Cuidadores Informais
(Cl) de doentes emCP e CPP, nomeadamente programas psico-socio-educativos de
apoio, capacitagdo e acompanhamento, numa agdo estruturada  entre terapéutica
e prevencao de claudicagdo (ver anexo 2).

Il. Consciencializar as redes de servicos e equipamentos sociais? - Numa articulacdao dos
organismos oficiais, efetivada através da celebragdo de acordos de cooperagdo, pretende-se

garantir:

12 pespacho Normativo n.2 75/92, de 20 de maio (DR n2.116- I série B, de 20 de maio)
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a) Definicdo de critérios de priorizacdo na admissdo do doente em CP nas diversas
valéncias de apoio?3;

b) Desenvolvimento de programas de descanso do cuidador do doente em CP e CPP.

Il. Propor alteragdes legislativas com o objetivo de:
a) integrar os doentes em CP no Regime transitério para a emissao de Atestado Médico
de Incapacidade Multiuso (AMIM).
b) Valorizar a assisténcia a doentes em CP, recorrendo ao regime de faltas para assisténcia

a familiares de modo a:

O Conferir o direito a uma remuneragdo (cujo montante sera calculado de acordo
com remuneracdo de referéncia);
O Compreender um periodo maximo de 30 dias por ano civil, seguidos ou

interpolados.

2.2 Articulagao e envolvimento da sociedade civil

Consciencializar a sociedade para as exigéncias e necessidades da integracdo do conceito dos cuidados
paliativos e da promocdo dos valores sociais de solidariedade e cidadania, através da implementacao

das estratégias e entidades, como expresso na tabela seguinte.

Tabela 7: Estratégias de articula¢do e envolvimento da sociedade civil

Autarquias Incentivar a organizagdao das = Como rede de entreajuda; voluntariado e Educagado
Cidades Compassivas Informacgdo para o conceito de morrer e viver como

eventos naturais da vida

InstituicOes Incentivar na Fundamentar conceitos/ principios e objetivos de CP;

de Sadde disponibilizagdo de direitos sociais; apoios disponiveis e DAVS, com
informacgao escrita especial atenc¢do aos direitos das criancas em CPP

Ministério da = Sensibilizar para o Consciencializa¢do geral sobre CP

Educacao

desenvolvimento de

programas escolares

13 Servigo de apoio domicilidrio; Centro de dia; ERPI; Lar Residencial, entre outros

28



Comunicagao
Social

A semelhanca de
outros recursos educativos
desenvolver e
disponibilizar o “Kit
basico dos CP”

No ambito do quadro
Estratégico Plano Nacional
de Leitura (PNL)
33

(ponto Promogao

Projetos Literacia em Saude)

No modelo de documento e atividade inclusiva,
desenvolver e clarificar conceitos sobre CP; quais os

recursos disponiveis e onde/ como procurar ajuda

Integracdo de livros no Plano Nacional de Leitura que
abordem os conceitos:

= Vida e Morte

= Sentido da Vida

Promover, clarificar e divulgar sobre conceitos de CP
e Diretivas Antecipadas de Vontade (DAV, sob a
forma de Testamento Vital, nomeacao de

procurador de cuidados de saude)
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EIXO PRIORITARIO Il - FORMACAO

Conhecer o enquadramento atual dos cuidados paliativos é uma exigéncia estratégica em saude que
passa pela utilizacdo da definicdo de cuidados paliativos da OMS e capacita os cidaddos a tomar
decisdes nos diversos contextos de doenga.

Para mobilizarmos a sociedade civil a longo prazo para esta tematica, precisamos de agir junto dos
mais novos, introduzindo na formagdo escolar o conceito do ciclo de vida e conhecimento sobre
doengas crdnicas complexas e as suas implica¢des na vida.

Todo o trabalho informativo e formativo deve ser feito junto das criancas, dos jovens e dos professores,
que necessitam frequentemente de abordar estas matérias. Importa ajudar as criangas a
compreenderem a perda, dor e sofrimento e a reconhecer as implicacdes no crescimento.

Além deste trabalho junto da sociedade civil, as diversas organiza¢Ges internacionais, comunitarias,
associativas e académicas chamam a atengdo para a necessidade de formagdo especializada em
cuidados paliativos.

A formacdo é fundamental para a constituicdo de novas equipas/ unidades, para o desenvolvimento de
competéncias em CP das equipas multidisciplinares e para garantir os diferentes graus de complexidade

das intervengdes, sendo por isso um eixo estratégico.

1. Cuidadores formais e informais

Contribuir para um melhor conforto e bem-estar da pessoa sé pode ocorrer quando o cuidador
compreende as intervengdes e acompanha o ritmo da equipa. A dificuldade na comunicacdo, desafios
de adaptacdo especificidade do plano de cuidados e o conhecimento sobre o nivel de complexidade da
intervencdo em cuidados paliativos pode ser um constrangimento no ato de cuidar.

Neste sentido é crucial a formacdo para cuidadores formais e informais para colmatar estas

dificuldades. Para tal, sera necessario:

= Criar e fomentar programas de formacdo para cuidadores formais e informais,

voluntdrios e cidaddos em geral.
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2.Formacgao pré-graduada

O ensino em CP deve ser iniciado na formacdo pré-graduada de medicina, farmacia, enfermagem,
servico social e psicologia (no mestrado integrado em psicologia clinica e da saldde). Os conteudos
formativos devem integrar temas gerais sobre principios basicos dos cuidados paliativos, controlo de
sintomas, comunicagao, familia e trabalho em equipa.

Para garantir que este nivel de formacdo esteja integrado no ensino pré-graduado é necessdrio dar-se
continuidade ao trabalho de sensibilizacdo desenvolvido pela anterior CNCP junto das ordens
profissionais e das entidades de ensino superior que lecionam nas areas da saude. Mantém-se o
objetivo de inclusdo de conteudos de cuidados paliativos nos cursos pré-graduados na drea da saude.

Para o atingir, pretende-se:

Avaliar a implementacdo das acdes desenvolvidas pela anterior CNCP
Monitorizar a taxa de inclusao de contetdos de cuidados paliativos nos cursos pré-graduados

Reunir com as ordens profissionais e entidades do ensino superior

Com base na evidéncia cientifica, propomos a preparacdao de documentos que demonstrem a
necessidade de integrar conteddos formativos em cuidados paliativos nos programas de ensino pré-

graduado.

3. Formacgao pos-graduada

A formacgdo pds-graduada é a area de maior exigéncia na prepara¢do das equipas de cuidados
paliativos. Reconhecendo os diversos niveis de complexidade das interven¢des em cuidados paliativos

é fundamental desenvolver competéncias técnicas para o exercicio da atividade.

O mapa conceptual apresentado integra os trés niveis de tipologias de formacdao em cuidados
paliativos: Nivel 1 (basica); Nivel 2 (Intermédia) e Nivel 3 (Avangada), e designa as dareas de

conhecimento fundamentais para o dominio das intervengdes.
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Conceptualiza¢do das tipologias de formacdo e dominios de formag¢do em CP
(Adaptado: Modelo de Competéncias Centrais em Cuidados Paliativos da EAPC)

Tipologias de Formagdo Dominios Subdominios Objectivos

Imagem 3: Mapa conceptual das tipologias de formagao e dominios de formagdo em CP

3.1 Promover o conhecimento generalizado em CP entre os profissionais de
saude (Nivel 1)

Para uma identificagdo precoce das necessidades paliativas dos doentes no sistema de saude é
importante o dominio de conhecimento nesta area, de forma a identificar a complexidade e assim
poder referenciar precocemente e articular com as equipas locais de cuidados paliativos. Procura-se
aqui proporcionar aos profissionais de satide em todos os niveis de cuidados, formagdo basica em
cuidados paliativos.

Serd desenvolvido um programa de formagdo nivel 1 em plataforma informatica para dar uma resposta

eficaz a necessidade de ter a maioria dos profissionais de sauide com este nivel de competéncia técnica.
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Para este efeito importa:

®  Colaborar com as ARS e os ACES para, em conjunto, sensibilizarem os profissionais de saude

para fazerem formacdo bdsica em cuidados paliativos (nivel 1).
®  Criar uma equipa de trabalho para elaborar estes programas de formacao.

®  Apds a elaboragdo do programa e como meta para aplicar em 2022, aproveitar as novas
tecnologias de informacdo e comunicagdo (“b-learning”), onde possivel, como instrumento

de formacdo em cuidados paliativos.

3.2 Formagao para equipas que acompanham um maior nimero de doentes
com necessidades paliativas (nivel 2)

A maioria dos adultos com necessidade de cuidados paliativos apresenta doencas crénicas como
doencas cardiovasculares (38,5%), cancro (34%), doengas respiratorias cronicas (10,3%), SIDA (5,7%) e
diabetes (4,6%). Outras condig¢Bes clinicas, incluindo insuficiéncia renal, doenga hepatica crénica,
esclerose multipla, doenca de Parkinson, doengas autoimunes (artrite reumatoide, doengas do
intersticio pulmonar), doenca neuroldgica (neurodegenerativas, neuromusculares, desmielinizantes e
deméncias), anomalias congénitas e tuberculose resistente a medicamentos, podem exigir cuidados

paliativos®®.

Proporcionar formacdo em cuidados paliativos aos profissionais de salde que acompanham uma
grande proporcdo de pessoas com necessidades paliativas, € um dos eixos fundamentais deste
processo. Para tal, é necessario integrar os profissionais de saude nos programas de formacgdo
intermédia em cuidados paliativos (nivel 2). Procura-se, assim, dar continuidade ao trabalho realizado
pelas cinco ARS na formacdo intermédia em cuidados paliativos e trabalhar na elaboracdo de novos

cursos de formacgao nivel 2.

3.3 Formagao Continua

E importante que cada elemento de cada equipa de cuidados paliativos possa desenhar um programa
de formagdo continua que integre a especificidade de cada area profissional.
Pretende-se assim estimular a criacdo de programas de formacao especificos para os diversos

profissionais de satide que integram as equipas de cuidados paliativos.

14 Com base nos dados da Organizagio Mundial de Satide de 2020
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A elaboracdo dos programas de formacgdo deve dar uma resposta adequada as exigéncias de
intervencdo especificas de cada grupo profissional: médicos, enfermeiros, assistentes sociais,
psicdlogos, fisioterapeutas, farmacéuticos e nutricionistas.

Deste modo, é fundamental levantar as necessidades formativas especificas de cada grupo profissional

e trabalhar na criacdo destes programas formativos, pelo que as areas de interven¢ao poderao incluir:

Tabela 8: Exemplos de temas a constar nos programas formativos da formagdo continua

Médicos e Enfermeiros Treinos de comunicacdo
Avaliacdo de necessidades da pessoa

Psicologia Formacdo em luto
Intervengao familiar sistémica
Servico social Intervengdo social nos CP (com o doente e familia em contexto de
doenca complexa);
Gestdo de recursos e redes colaborativas
Competéncias do SS em CP

Medicina Fisica e Especificidades da intervencdo junto dos doentes com necessidades
Reabilitagao paliativas

Nutricionistas Formacdo em nutricdo em cuidados paliativos

Farmacéuticos Farmacologia em CP — posologia, efeitos terapéuticos e adversos, vias

de administragao

4. Desenvolver a Competéncia em Cuidados Paliativos

Este é um desafio colocado a nivel internacional, estando referenciada na literatura a necessidade de
reconhecer estas competéncias. O Colégio da Competéncia em Medicina Paliativa da Ordem dos
Médicos, procurou criar um plano curricular para a especialidade em Medicina Paliativa que estd
atualmente a ser analisado pelos 6rgaos da Ordem dos Médicos. Também na Ordem dos Enfermeiros
foi criada competéncia especifica do Enfermeiro Especialista em Enfermagem Médico-Cirurgica -
Enfermagem a Pessoa em Situacdo Paliativa.’®

Dentro deste desafio de desenvolver a competéncia em cuidados paliativos nas areas de psicologia e
servico social, procurar-se-a reunir com a Ordem dos Psicélogos com a Comissado Instaladora da Ordem
dos Assistentes Sociais e APSS (Associa¢do de Profissionais de Servigo Social) para analisar esta matéria

e construir um programa de trabalho.

15 DR n2135 22 série de 16 julho 2018 - Regulamento n® 429,/2018
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EIXO PRIORITARIO Il - QUALIDADE

O estabelecimento de elevados padrdes de qualidade na atividade junto dos doentes/ familias em CP
constitui garantia de uma melhor resposta as suas necessidades. Assim, é de toda importancia o
estabelecimento progressivo de um sistema de qualidade, de resto necessario e presente em todos os
aspetos dos cuidados de saude.

Com o objetivo de alcancar a exceléncia do servi¢o, baseamo-nos em critérios como:

®  QOrientagdo para resultados;

®  Foco nas necessidades;

®  Envolvimento de todos os elementos da equipa, lideranga e consisténcia de objetivos;
®  Abordagem por processos, melhoria continua e inovacao;

®  Abordagem a tomada de decisdao baseada em factos;

®  Parcerias mutuamente benéficas;

®  Responsabilidade publica.

Estes critérios permitem auxiliar as organizacdes a compreender as lacunas existentes no seu
funcionamento e estimulam a identificacdo de solug¢Ges para a melhoria continua. Para tal é
importante:
®  Garantir a todos os intervenientes o conhecimento rigoroso dos pressupostos que
asseguram o desenvolvimento das atividades;
®  Garantir a qualidade da organizagdo e prestacdao de cuidados, através da avaliagdo e
promoc¢do continua da qualidade;
® Implementar boas praticas através de mecanismos orientadores para a melhoria continua

da qualidade.

1. Reuniodes entre equipas de Cuidados Paliativos nos varios
niveis de cuidados

A atual conjuntura social, econdmica e a evolugao da Medicina levaram a um aumento significativo da
esperanca média de vida. Tais factos tiveram implica¢gdes na prestacao de cuidados de saude, cada vez
mais complexos e interdependentes. Neste sentido, é fundamental uma articulagdo regular entre as

equipas de saude nos varios niveis de cuidados.
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Deste modo, devem ser realizadas reuniGes entre as equipas locais concretas (UCP, EIHSCP, EIHSCP-P
e ECSCP) que partilhem responsabilidades por doentes, de forma mensal (presencial ou virtual),
intervalo ajustavel consoante as necessidades, para revisao e discussdo de casos clinicos (inicialmente
abordando 3 casos), tendo em conta a complexidade dos mesmos (com aplicagdo prévia da escala IDC-
Pal), integrando num registo clinico a definicdo do local de viver/ morrer preferencial do doente e a

possibilidade da sua concretizagao.

2. Definicao de Indicadores das atividades das equipas de
Cuidados Paliativos

Com o desejavel crescimento do numero e tipo de recursos de cuidados paliativos, importa balizar a
qualidade de cuidados pretendidos. Esta questdo é bastante complexa dada a sua natureza
multiprofissional. Assim, a criacdo de indicadores na dimensdao qualidade parte da definicdo dos
principais aspetos de uma “boa qualidade” de cuidados. Para tal devem ser explicitamente definidos e

mensuraveis, tendo por base a trilogia: estrutura, processo e resultados.

Os indicadores dividem-se por: doentes e familias, estrutura e organizacdo, trabalho em equipa e
evolucdo e melhoria continua.

Estes indicadores foram selecionados com base numa revisdo da literatura e servirdo como referéncia
para o trabalho de consensualizacdo que ira ser levado a cabo entre equipas de cuidados paliativos.

Tabela 9: Indicadores de evolugdo e melhoria do doente e familia

Doentes e Familias

Designagao Tipo
Avaliagdo inicial das necessidades Processo
Plano Unificado de Cuidados (PUC) Processo
Identifica¢do do cuidador principal Processo
Discussao dos objetivos dos cuidados com doente e familia Processo
Controlo de sintomas Processo
Utilizacdo de escalas (Edmonton, PPS, IDC-Pal, NECPAL) Processo
Apoio no luto Estrutura
Consentimento Informado Estrutura
Avaliacdo de necessidades educativas Estrutura
Registo de ensinos Processo
Educacao sobre cuidados e medicacao Processo
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Tabela 10: Indicadores de Estrutura e Organizagdo

Estrutura e Organizagao

Designacgao Tipo
Constituicao da equipa multidisciplinar com formacao e treino em CP Estrutura
Funcionamento da equipa multidisciplinar Processo
Espaco fisico (dedicado a equipa de saude, aos doentes e aos Estrutura

familiares/cuidadores)

Possibilidade da presenca da familia Estrutura
Confidencialidade dos dados Estrutura
Acessibilidade aos CP Estrutura

Tabela 11: Indicadores de trabalho em Equipa

Trabalho em Equipa

Designacao Tipo
Reunides da equipa multidisciplinar Processo
Protocolos (clinicos, apoio emocional e familiar, ...) Estrutura
Existéncia de plano em prevengao de burnout Estrutura
Programa de formagao e investigagdo Estrutura
Coordenagado dos recursos Estrutura

Tabela 12: Indicadores de evolugdo e melhoria continua

Evolucao e Melhoria Continua
Designagao Tipo

Avaliacdo da satisfacdo dos colaboradores e dos Processo/Resultados

doentes/familia/cuidadores

Monitorizagao de indicadores Processo

Identificacdo de areas de melhoria da qualidade Processo/resultados

2.1 No ambito dos Cuidados Paliativos Pediatricos

Consideramos que nesta valéncia de cuidados, devido as suas especificidades e por se encontrar numa
fase incipiente de constituicdo, é pertinente a criagdo de um grupo de trabalho para a elaboracgdo dos
indicadores de qualidade para os cuidados paliativos pediatricos. Este grupo de trabalho devera ser

constituido até ao final de outubro de 2021.



3. Definicao de normas e critérios de qualidade

Para uma melhoria da qualidade deve ser implementada uma estratégia transversal a todas as equipas
locais de cuidados paliativos. Considera-se pertinente a definicdo de normas e critérios de qualidade a
cumprir pelas equipas, pois s6 com a utilizacdo de normas e critérios idénticos se pode analisar praticas

e comparar resultados numa perspetiva de melhoria continua.

4. Definicao de sistema de certificagao das equipas

Tendo em conta os pontos 2. e 3. e a possibilidade de as equipas desenvolverem as suas linhas
de qualidade e efetivamente melhorar os cuidados prestados, devem, para tal, acolher as expetativas
dos seus utentes, pelo que a certificacdo podera ser uma boa resposta.

Estes processos sdo definidos a medida das necessidades de cada equipa para verificar se os critérios
previamente estabelecidos sdo cumpridos. A escolha do modelo de certificagcdo compete a cada equipa,
em resposta as necessidades identificadas.

Por forma a facilitar o inicio desde processo apresentamos no anexo |V normas e critérios de qualidade

a elaborar pelas equipas.

5. Melhoria continua da atividade das equipas

Tendo em vista a melhoria continua da atividade desenvolvida pelas equipas de cuidados paliativos, é
fundamental que se proceda a sua monitorizagcdo, numa perspetiva de controlo interno da atividade.

Assim, e de acordo com os protocolos, critérios, indicadores e normas de qualidade definidos, as
equipas devem implementar de forma sistematica auditorias internas a sua atividade, por exemplo
duas auditorias por semestre, e promover a implementagao das a¢des de melhoria que dai decorram.
Adicionalmente, poderdo ainda ter lugar auditorias realizadas entre pares, externos a equipa a auditar,
nomeadamente para monitoriza¢do de “outcomes” dos doentes, com vista a assegurar a equidade de

acesso de todos os doentes a tratamentos de qualidade em qualquer ponto dos cuidados.
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6. Criar centros de exceléncia

A criacdo de centros de exceléncia a nivel nacional considera-se de primordial importancia tendo em
conta que a complexidade das situa¢des clinicas, a pluralidade das patologias, o0 manuseamento
terapéutico e uma eficaz gestao global do sofrimento intenso e total exigem uma preparacgao sélida e
bem diferenciada a nivel profissional.

Estas estruturas idealmente devem criar programas de formacao continua devidamente reconhecidos
e com idoneidade formativa, apoiar a investigacdo e a especializacdo em CP, cumprindo as dotacoes

seguras em profissionais de satde e cuidados de qualidade.

7. Regulamentacao do uso de farmacos off-label e
disponibilizagcao de formulagdes alternativas

Ird ser reactivado até ao final de 2021 o grupo de trabalho para, junto da DGS e Infarmed, regulamentar
o uso de farmacos off-label e promover a disponibilizacdo de formulacdes adaptadas a pediatria e as

limitacOes dos doentes.

8. Elaborar inquéritos para avaliagcao da melhoria da
qualidade de vida em CP

E fundamental avaliar a melhoria da qualidade de vida como “outcome” da prestacdo de cuidados
paliativos. Neste sentido, deverdo ser utilizadas escalas de qualidade de vida ja validadas para a

populagdo portuguesa, entre as quais:

1) Palliative Care Outcome Scale;
2) Escala EQ -5D;

3) outras a definir pela respetiva equipa.
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EIXO PRIORITARIO IV - ORGANIZACAO

Para o desenvolvimento, com sucesso, dos cuidados paliativos é fundamental uma estratégia de
organizacdo. Assim, em todas as suas dimensdes, incluindo cuidados de saude hospitalares, cuidados
de saude primdrios e cuidados continuados integrados, as equipas locais de CP devem promover entre
si ligagdes formais, para que se garanta ndo sé o suporte e continuidade da formacgao das equipas, mas
também melhore a continuidade nos cuidados a pessoa e ao seu nucleo familiar.

O Conselho da Europa afirma que a qualidade do atendimento em determinada regidao ndo depende
apenas da qualidade das institui¢cdes e servigos, mas da articulagdo de e entre servicos de cuidados (em
todos os seus niveis), ou seja, se os servicos forem organizados dentro de uma rede nacional funcional
coerente, melhora o acesso aos cuidados paliativos e aumenta a qualidade, bem como a continuidade
de cuidados, permitindo que uma proporcao maior de pessoas possa morrer em casa, se assim o
desejarem.

Esta articulacdo, deve estar sempre presenta, particularmente desde o momento em que se identifique
necessidade de CP e sempre que ocorra alteracdo do nivel de complexidade, de um nivel menos severo
para mais severo e vice-versa.

Centrado numa cultura organizacional, dindmica e de personalizagcdo de acordo com as necessidades

especificas da pessoa, importa ressalvar que:

®  Enquanto cuidados multidimensionais, a prestacdo dos CP deve permitir ao doente mudar

de equipa consoante as suas necessidades clinicas e preferéncias;
" Podem ser prestados num periodo de anos, meses ou dias;

" As equipas ndo se constituem como entidades isoladas e, portanto, preconiza-se que as
ECSCP devem dar consultadoria a todas as unidades da RNCCl e ERPI da sua area de

influéncia (na auséncia destas, sera funcdo das EDSCP/EIHSCP);

® Em articulagdo com a Unidades de Hospitalizagdo Domiciliaria (UHD) numa transi¢do

progressiva, harmoniosa e segura de cuidados.

Potenciando a exceléncia desta articulacdo, o ideal sera uma disponibilidade de cuidados nas 24 horas
do dia, sete dias por semana e que, independentemente do seu nivel de complexidade, estejam
previstos todos os recursos para ir de encontro as necessidades do doente e familia.

Os cuidados paliativos devem ser equitativos, planeados de forma sustentdvel e apropriados a idade

dos utentes, as suas necessidades e preferéncias.
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1. Dotagoes de recursos humanos das equipas da RNCP

Tendo em conta a realidade atual da RNCP, procedemos a uma atualiza¢do das necessidades minimas

de recursos humanos destas equipas no sentido de nos aproximarmos das necessidades reais, que

permitam o seu normal funcionamento e uma adequada resposta as necessidades paliativas da

populagdo.

Tabela 13: Recomendag¢des de dotacdes de recursos humanos para as equipas de CP

Dotagdo minima

por equipa de Localizagao Dotacdo de profissionais
CP/CPP (minimo recomendado)
ETC N2 profissionais
ECSCP® Médico 1,5 20u3
(Racio para ACES ou ULS Enfermeiro 2 20u3
100.000 Psicélogo 1 2
habitantes) Assistente Social 1 2
ETC N? profissionais
EIHSCP + Hospitais Médico 1,5 20u3
CE/HD"® (consultoria a todos Enfermeiro 2 2 0u3
(Profissionais por | os servigos clinicos) Psicologo 1 2
250 camas) Assistente Social 1 2
ETC N2 profissionais
UCP ¢ Hospitais Médico >0,2 /cama >2
(Profissionais por | (8-20 camas/UCP) Enfermeiro 1,3/cama 211
cama) Psicélogo 1/ 8-20 camas 21
Assistente Social 1/ 8-20 camas >1
Assistente Operacional 0,8 /cama >7
5 Centros ETC N¢ profissionais
EIHSCP-P Hospitalares Médico 1,5 2 ou3
Especializadas* Universitarios Enfermeiro 2 20u3
(CHULC, CHULN, Psicélogo 0,5 2
CHUC, CHUP e CHU Assistente Social 0,5 2
Sdo Jodo)
ETC N2 profissionais
EIHSCP-P Hospitais com Médico 0,5 2
Generalistas Departamento/ Enfermeiro 0,6 2
Servigo de Pediatria Psicélogo 0,3 2
Assistente Social 0,3 2

1 ETC médico = 40 horas/semana; 1 ETC restantes profissionais = 35 horas/semana

a) ECSCP - A dotacdo indicada ndo inclui a consulta de CP no ACES ou ULS e deve cumprir no minimo o

racio indicado para 100.000 habitantes, de acordo com caracteristicas sociodemograficas. Cada equipa

pode ter mais que um polo (cada um com dotacdo equivalente a de uma equipa)
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b) EIHSCP - Em hospitais com >250 camas, a dotacdo aumenta em proporg¢do do nimero camas (se
<250 camas mantem-se a dota¢do minima)

c) UCP - em todos os hospitais com >200 camas e/ou com Servigo de Oncologia. Nos hospitais com <200
camas, a abertura de UCP deve ser decidida a nivel regional.

d) EIHSCP-P especializada - Pode incluir médico e enfermeiro de referéncia da Neonatologia e de

Cuidados Intensivos Pediatricos.

O presente modelo adota uma abordagem em que se reconhece que o tempo de dedicagdo
de cada grupo profissional (médicos, enfermeiros, psicélogos e assistentes sociais) é
interdependente. Idealmente, de forma gradual, outros profissionais devem ser incluidos,
nomeadamente assistentes espirituais, nutricionistas e fisioterapeutas.

Do mesmo modo, reforca-se que, além da sua atividade assistencial, as equipas devem ver

assegurado, no seu horario de trabalho, tempo para a atividade nao assistencial, a saber:

1. Responsabilidades assistenciais
Cuidados diretos ao doente e familia/cuidador, incluindo consulta ou acompanhamento
partilhado com outras especialidades de acordo com as necessidades no momento.

2. Responsabilidades nao assistenciais
Organizac¢ao: Reunides clinicas multidisciplinares, consultadoria a profissionais de saude.
Formacdo: Formacdo continua, acompanhamento de ensaios clinicos e/ou trabalhos de
investigacdo cientifica.

Gestdo: Plano de monitorizacdo e melhoria continua da qualidade.

Existe ainda trabalho por fazer para que os Cuidados Paliativos estejam acessiveis a todos os que dele
precisam e se consiga captar e reter profissionais de satide para esta area de cuidados. O risco da ndo
progressdo na carreira ao integrar uma equipa a tempo completo; o préprio modelo de contratagdo e
a nado priorizacdo da alocacao de recursos pela respetiva gestdao de topo de cada organizagao, sao

algumas das limitagGes a atracdo de profissionais.

2. Forma¢ao minima dos recursos humanos das equipas da
RNCP

Neste plano, mantemos os requisitos de formagao do PEDCP anterior. Acrescentamos que os estdgios
praticos das equipas pediatricas terdao que ser realizados em pelo menos 50% da sua duragdo em

equipas de CPP.
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Serd desejavel que as instituicdes de origem das equipas sejam responsaveis pelo financiamento das
acBes / cursos de formacgdo necessarios para a obtencdo do grau de qualificagdo indispensavel para o
exercicio das suas func¢des. Estes custos devem estar contemplados no orcamento de implementacao
das equipas quando se estiverem a iniciar ou identificados nos planos de a¢do anuais nas equipas ja
constituidas.

Relativamente as dificuldades existentes a nivel de formacao, especialmente pratica, dos elementos
das equipas de CP ja formadas sera elaborado um mapa da situacao a nivel nacional até final de 2021,
com contributos das ARS/ CRCP e das proprias equipas. Desta forma ird ser estabelecido um plano

pratico de recuperagdo a nivel nacional, com propostas de estagios e de cursos de formacao.

3. Elaboracao dos termos de referéncia para contratualizacao
da prestacao de CP na RNCP

® Para 2022 pretende-se alargar as medidas de incentivo, nomeadamente majoracoes, a atividade
das equipas de cuidados paliativos, com especial atencdo as equipas comunitarias;
®  Avaliar a possibilidade de, mantendo o indicador de avaliagdo das EIHSCP e das EIHSCP-P,

concretizar um estimulo a sua producgao.

4. Implementacao de novos Recursos de Cuidados Paliativos

Com o objetivo de alargar os CP a todas as pessoas que deles necessitem, torna-se importante
implementar novas equipas. Considera-se, no entanto, que o inicio destas deve ser planeado com o
intuito de na sua abertura todas as condigdes (recursos humanos, formagao, infraestruturas) estarem
asseguradas.

Assim, e de acordo com a informagdo dos CRCP as equipas a implementar num futuro préximo sao as

que sdo apresentadas na tabela infra.

Tabela 14: Previsdo de Equipas Locais de CP a constituir durante o PEDCP 2021-2022

Norte Centro LVT Alentejo Algarve
UCP hospitalar 1 - - 2 -
EIHSCP - - - 1 -
6 5 2 1 -
ECSCP
+ 1 EDSCP + 1 EDSCP-P

EDSCP-P: EDSCP Pediatrica
ECSCP da ULSNA, do ACES Alentejo Central e da ULS Baixo Alentejo necessitam de 2 polos
Equipas ECSCP Barlavento e Central com défice de recursos humanos que ndo permite abertura 7 dias/ semana
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A nivel hospitalar e das ULS, sempre que existirem dois ou mais equipas de CP na mesma instituicao
devem estas agrupar-se num Unico servico integrado, agregando todas as valéncias de cuidados

paliativos (EIHSCP, UCP, CE/ HD, ECSCP).

5. Parametrizagcao dos sistemas de informagao do SNS

As organiza¢des de saude encontram-se sujeitas a elevados desafios e exigéncias, estando o seu
sucesso estreitamente ligado aos conteldos informaticos que possuem. As tecnologias de informacao
e comunicacdo permitem o tratamento estatistico dos dados, possibilitando a producao de indicadores
de qualidade em saude e um maior suporte a decisdo dos gestores pela reflexdo das praticas dos
profissionais.

A necessidade de parametrizacdo torna-se um ponto fulcral pela inter-relagdo de varios componentes:
recolha, processamento, armazenamento e transmissdo de informacgdo, melhorando e rentabilizando
a informacao produzida.

Neste sentido, a parametrizacdo dos sistemas de informacdo do SNS vem melhorar a
interoperabilidade entre os sistemas, agregar informacao sobre cuidados e trabalhar indicadores de
producdo das equipas CP/CPP e UCP-RNCCI permitindo a comunicac¢do entre equipas.

Este trabalho estd a ser efetuado em conjunto com o Departamento de Gestdao e Financiamento de
Presta¢Oes de Saude da ACSS e a CNCP, por via da plataforma “Bl dos Cuidados Paliativos”, estando
prevista a disponibilizacgdo de um conjunto de dados de produgdo as varias equipas, com o intuito da

melhoria continua dos cuidados prestados.

6. Avaliacao da complexidade do doente

A avaliacdo da complexidade do doente inicia-se logo com a premissa que cada pessoa é Unica, bem
como a sua familia. Por este motivo o nivel de exigéncia aos profissionais é elevado. Assim, a formacao
avancada é uma base para a garantia da prestacdo de cuidados de qualidade, uma vez que a
identificacdo precoce das necessidades é realizada de forma ativa, efetiva e em constante reavaliagdo.

Neste contexto, para a referenciagdo precoce, como para uma adequada avaliagdo da complexidade
do doente podera ser adotada uma ferramenta Unica, de acesso facil, para parametrizar nos sistemas
de informacgao da saude, como a IDC-Pal, ja validada para Portugal e em utilizagao por algumas equipas.
Esta permite uma melhor identificagdo das necessidades dos doentes e as dos seus cuidadores em
determinado momento. O mesmo principio se aplica a populacio em idade pedidtrica, com as

necessarias adapta¢des em termos de escalas.
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7. Promover a Investigacao em Cuidados Paliativos

Nos ultimos anos constata-se um crescente interesse pela formac¢do na drea dos Cuidados Paliativos,
verificando-se o aumento da formacdo avancada, nomeadamente, mestrados e doutoramentos nas
mais diversas dreas disciplinares, o que eleva o nivel da investigacdo realizada bem como a sua
complexidade. E importante manter/ criar protocolos com universidades, associacdes de cuidados
paliativos nacionais e internacionais, bem como outras entidades para a continuidade da investigacao
na area sobretudo para validacdo de escalas, indicadores de qualidade, dotacdes de equipas, avaliacao
de custo-beneficio bem como outras tematicas de elevado interesse.

A promocdo da investigacdo deve ser continua e acompanhar a evolucdo e as necessidades dos

Cuidados Paliativos.
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Anexo | - Plano de acao PEDCP 2021-2022

Acao

Responsavel

Data

Indicador de cumprimento

Eixo Prioritario | - Cuidados Centrados na Pessoa

Objetivo Geral

Objetivo especifico 1

Agao 1.1

Agdo 1.2

Agdo 1.3

Agdo 1.4.

Num modelo de parceria, pretende-se a integralidade e coordenagdo de cuidados em alta eficiéncia e qualidade, centrado
na pessoa e com forte participagdo das familias e da sociedade civil.

Sensibilizagdo para a referenciagdo precoce
Sensibilizar para a identificacdo das
necessidades paliativas pelas equipas CSP, CH
e CCl Identificar e referenciar precocemente
casos complexos.

Definigao de critérios de referenciagao
Criar uma linha orientadora de critérios para a
referenciacdo dos doentes para, e entre todos
os recursos de CP.

Plano Antecipatoério de Cuidados
Criar instrumentos que auxiliem a
individualizagdo de cuidados a pessoa

Linha telefénica
Criar um grupo de trabalho para avaliacdo da
relevancia e viabilidade de uma linha
telefdnica de apoio 24h a doentes/familias

Acessibilidade

ACSS (CNCP)
CRCP

ACSS (CNCP)
CRCP

ACSS (CNCP)
SPMS
INEM

ACSS (CNCP)
SPMS
DGS
INEM

2022

Dez 2021

Dez 2022

Dez 2021

12 Sem
2022

Grau de satisfacdo da pessoa, nucleo
familiar/cuidador

Diminuicdo dos tempos de espera

Melhoria de resultados de eficacia e
eficiéncia
Criagdo de um grupo de trabalho

Delinear critérios

Consensualizagdo de estrutura e
implementacgao
Disponibilizagdo nos softwares
hospitalares; ACES; ULS
Relatério do grupo de trabalho
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Objetivo especifico 2

Acédo 2.1

Objetivo especifico 3

Acdo 3.1.

Acdo 3.2.

Agdo 3.3

Agdo 3.4

Prevencao de risco psicossocial - Intervengao precoce, suporte psicossocial e apoio a familia

Desenvolvimento de programas psico-socio- ACSS (CNCP) 2022 N2 de Cl integrados no Programa
educativos de apoio, capacitacdo e N2. de programas a nivel nacional
acompanhamento especializado para

Cuidadores Informais de doentes em CP e CPP

Estabelecer critérios de priorizacdo na ACSS (CNCP) Dez 2021 Acordos de cooperagao

admissao do doente em CP nas diversas CRCP

valéncias da rede

Desenvolver programas de descanso do

cuidador do doente em CP e CP-pediatricos;

Integracdo dos doentes em CP no Regime ACSS (CNCP) 2021 Integracdo dos doentes em CP no AMIM
transitério atestado médico de incapacidade Ministério da Saude

multiuso (AMIM)

Certificado de incapacidade remunerado para ACSS (CNCP) Dez 2021 Documento de recomendacdo ao
assisténcia a familiares Ministério do trabalho, Solidariedade e da

Seguranca Social
Articulagdao e envolvimento da comunidade

Autarquias ACSS (CNCP) 2022 N2 cidades compassivas implementadas
Organizagdo das cidades compassivas
InstituicGes de Saude ACSS (CNCP) N2 de ACES/Hospitais/ULS com
Disponibilizacdo de informacdo escrita nas CRCP disponibilizacdo de guias praticos/ notas
InstituicGes de Saude informativas

Ministério da Educagao

Sensibilizar para desenvolvimento de Documento de recomendagdo
programas escolares ACSS (CNCP) 2022 ao Ministério da Educagéo
Desenvolver e disponibilizar o “Kit basico dos Ministério Educagdo Disponibilidade em todos os
CP” agrupamentos escolares
Integragdo de livros no Plano Nacional N2 de livros integrados no PNL
de Leitura (PNL)
Comunicagao social ACSS (CNCP) 2022 N2 de campanhas dinamizadas pelos
Campanhas de divulgacao dos CP e das DAV meios de comunicagao
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Eixo Prioritario Il - Formacgao

Objetivo Geral:

Objetivo especifico 1
Agdo 1.1.

Objetivo especifico 2

Agdo 2.1.

Agdo 2.2.

Objetivo especifico 3

Agdo 3.1.

Agdo 3.2.

Agdo 3.3.

Agdo 3.4.

A formacdo é fundamental para a constituicdo de novas equipas/unidades e para o desenvolvimento de competéncias em CP das

equipas multidisciplinares.

Criar programas de formacgao para Cuidadores Formais e Informais

Fomentar a formacdo de cuidadores formais
e informais - familiares, amigos e voluntarios

Monitorizar a taxa de inclusdo de conteudos
de cuidados paliativos nos cursos pré-
graduados

Reunir com as entidades do ensino superior
para implementar conteldos formativos nos
programas de formacgao pré-graduados

Promover o conhecimento generalizado em
cuidados paliativos entre os profissionais de
saude
Formacdo para equipas que acompanham uma
maior proporc¢do de doentes com necessidades
paliativas (nivel 2)

Formagdo continua:
Criar programas de formacao especificos para
os diversos profissionais de saude que
integram as equipas de cuidados paliativos
Desenvolver competéncia em cuidados
paliativos nas areas da Psicologia e Servico
Social

Associa¢oes de CP 2022

Formagao pré-graduada

ACSS (CNCP)
Entidades do ensino 2021
superior
ACSS (CNCP)
Entidades do ensino 2022
superior

Formagao pds-graduada
ACSS (CNCP)
RNCCI

CRCP
ACSS(CNCP)
CRCP
2022
ACSS(CNCP)
CRCP

ACSS (CNCP)
Ordens Profissionais

N2 de programas de formacdo realizados

N¢ de cursos com conteudos

Elaboragdo de documento de
compromisso pelas diversas entidades

N2 de profissionais que realizaram a
formacao

N2 de ACES/Hospitais/ULS com
disponibilizacdo de guias praticos/ notas
informativas

N2 de formacgdes especificas

Criar documentos de compromisso para se
desenvolver competéncias em CP
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Eixo Prioritario lll — Qualidade

Objetivo Geral

Objetivo especifico 1

Acdo 1.1.

Agao 1.2.

Agao 1.3.

Objetivo especifico 2
Agdo 2.1.
Agdo 2.2.
Agdo 2.3.
Agdo 2.4.

Objetivo especifico 3

Agdo 3.1.

Agd0 3.2.

Garantir a qualidade da organizagdo e prestacao de cuidados, através da avaliagdo e promocdo continua da qualidade

Reunides entre equipas de Cuidados Paliativos nos varios niveis de cuidados

Reunido mensal, intervalo ajustavel conforme Varias Equipas de CP N2 de reunides realizadas
as necessidades, entre equipas que partilhem 2022
responsabilidades por doentes
Reunido mensal, ou intervalo ajustavel Equipas Pediatricas N2 de reunides realizadas
conforme as necessidades, entre as equipas 2022
pediatricas hospitalares
Reunido anual com CNCP e CR e Equipas Equipas
CRCP 2021
CNCP

Definicao de Indicadores das atividades das equipas de Cuidados Paliativos

Definicdo de indicadores para EIHSCP ACSS (CNCP) 2021 Grupo de trabalho
Defini¢do de indicadores para UCP (RNCP e 2021 Grupo de trabalho
RNCCI)

Defini¢do de indicadores para pediatria 2022 Grupo de trabalho
Definicdo de indicadores para CE/Hospital de 2021 Grupo de trabalho
dia

Definicao de normas e critérios de qualidade a cumprir pelas equipas

Implementa¢do de modelos de regulamento,

de procedimentos, planos de integragao,

formacao, controlo estrutural, protocolos, ACSS (CNCP) 2022 Implementacdo de modelo
instrugdes de trabalho. Equipas CP

Elaboragdo de inquéritos de satisfagdo as

familias e aos profissionais
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Objetivos especificos
4e5

Agao 4.1.

Agao 4.2.

Agdo 4.3.

Agdo 4.4.

Agdo 4.5.
Objetivo especifico 6

Ag3o 6.1.

Objetivo especifico 7

Agdo 7.1.
Agdo 7.2.

Objetivo especifico 8

Agdo 8.1.

Agdo 8.2.

Defini¢do de um sistema de certificacdo das equipas/ Melhoria continua da atividade das equipas

Incentivar as equipas a integrar um sistema de  CA/ CE das Equipas CP N2 equipas aderentes

gestdo que proporcione a certificacdo DGS

Equipa deve elaborar documentagcdo com Equipas CP N2 equipas com documentos elaborados
vista a certificacdo

Devem ser realizadas auditorias internas Elementos da equipa 2022 N2 auditorias por cada equipa

pela equipa

Devem ser realizadas auditorias internas Auditores Internos N2 auditorias por cada equipa

pela instituicao das préprias instituicoes

Devem ser realizadas auditorias externas Auditores Externos a N2 auditorias externas por cada equipa

Instituicdo (DGS)
Criar Centros de Exceléncia

Definicdo de critérios de exceléncia (recursos ACSS (CNCP) 2022 Linhas gerais para a definicdo de centros
fisicos, humanos, formacdo, entre outros) de exceléncia

Regulamentagao do uso de farmacos off-label e disponibilizagao de formulag¢Ges alternativas

Trabalho de enquadramento e

regulamentacdo do uso de farmacos off label ACSS (CNCP)
Trabalho de incremento da disponibilidade de Infarmed
formulagdes alternativas

2022 Relatdrio do Grupo de Trabalho

Elaborar inquéritos para avaliagdo da melhoria da qualidade de vida em CP

Aplicacdo de inquéritos de avaliagdo da Equipas CP N2 inquéritos
qualidade de vida 2022
Elaboragdo de relatdrios regionais Equipas CP Relatdrio anual
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Eixo Prioritario IV — Organizagcao

Objetivo Geral

Objetivo especifico 1

Agdo 1.1.
Agdo 1.2.

Agdo 1.3.
Objetivo especifico 2
Agdo 2.1.

Agdo 2.2.

Objetivo especifico 3

Agdo 3.1.

Agdo 3.2.

Acgdo 3.3.

Permitir que todas as estruturas da RNCP e todas as do restante SNS, se articulem e otimizem o seu modo de
funcionamento

Dotagdes de recursos humanos das equipas da RNCP

Estabelecer dotagdes minimas ACSS (CNCP) 5021 PEDCP 2021-2022

(Tabela 10 PEDCP 2021-2022)

Levantar necessidades em recursos ACSS (CNCP) 5021 Mapa da situacdo nacional
humanos das equipas especializadas CP CRCP

Apresentacdo as ARS e MS de plano de ACSS (CNCP) 5022

recuperagao

Formag¢ao minima dos recursos humanos das equipas da RNCP

Levantar necessidades formativas ACSS (CNCP) Mapa da situacdo nacional
ARS (CRCP) 202

Apresentacdo as ARS e MS um plano de

2022
recuperacao relativo ao défice formativo ACSS (CNCP) 0
Elaborar os termos de referéncia para a contratualizagdo da prestagao de CP na RNCP

Alargar as medidas de incentivo a atividade
das equipas especificas de cuidados paliativos,

com especial atengdo as equipas Publica¢do de termos de referéncia para a

comunitarias contratualiza¢do da prestacdo de CP para
i ibili 2021 2022

Avaliar a possibilidade de, mantendo o ACSS (CNCP) 0

indicador de avaliacdo das EIHSCP e das
EIHSCP-P, concretizar um estimulo a sua
producao
Estabelecer incentivo a criacdo de UCP-
pediatria
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Objetivo especifico 4

Agao 4.1.

Agdo 4.2.
Agdo 4.3.

Objetivo especifico 5

Agao 5.1.

Objetivo especifico 6

Acdo 6.1.

Objetivo especifico 7

Acdo 7.1.

Implementag¢ao de novos Recursos de Cuidados Paliativos (RNCP)

Implementacao de novas ECSCP Criacdo de 16 equipas
Implementacdo de novas EIHSCP Acl\ji/(i':gp) 2022 Criagdo de 1 equipa
Implementagdo de novas UCP Criagdo de 3 unidades

Parametrizagao dos sistemas de informagao do SNS

Agregacdo de indicadores de producao das ACSS (CNCP) 2022 Acesso distribuido as equipas
Equipas e sua disponibilizagdo as mesmas SPMS

Avaliagao da complexidade dos doentes

Integracdo nos sistemas de informacdo de ACSS (CNCP) Acesso a ferramenta de avaliacdo de
ferramenta de avaliacdo da complexidade ARS 2022 complexidade
SPMS

Promogao da investigagao em Cuidados Paliativos

Criacdo de protocolos com universidades, ACSS (CNCP) N2 escalas validadas, indicadores de
associacOes de CP e outras entidades Parceiros 2022 qualidade, estudos
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Anexo Il - Programa psico-socio-educativo de apoio para

Cuidadores Informais

Programa psico-socio-educativo de apoio, capacitagao e acompanhamento
especializado para Cuidadores Informais de doentes em CP e CPP

Entidades

Destinatarios

Implementacao

Finalidade

Estrutura

Follow-up

Desenvolvido, articuladamente entre ACSS, autarquias e instituicdes locais

Cuidadores informais de doentes acompanhados pelas equipas de
cuidados paliativos e cuidados paliativos pediatricos

Nacional

Capacitar profissionais de satide e da rede local/municipal para a

intervengao junto dos Cl

Capacitagao dos Cl para (auto) cuidado; reinsergdo social e
desenvolvimento de estratégias de empoderamento, comunicagao e

decisdo

Constituicdo de uma rede de apoio emocional

Envolvimento da comunidade (redes de vizinhanga; voluntariado)

Literacia em Saude

Vigilancia: (Auto) cuidado

Gestdo: Aceitacdo e consciencializacdo

Um més apds a conclusdo do programa

Enquadramento em GAM (Grupos de Ajuda Mdtua)

O programa devera acompanhar doentes e familias durante e apds o processo de doenga, sem
nunca pressupor intervengao direta sobre o processo de diagndstico ou terapéutica

57



Anexo Il - Mapa conceptual das tipologias de formag¢ao e dominios de forma¢ao em CP

Conceptualizagdo das tipologias de formacgdo e dominios de formagdo em CP
(Adaptado: Modelo de Competéncias Centrais em Cuidados Paliativos da EAPC)

Tipologias de Formagao

Subdominios

Objectivos

Compreender a importancia
dos cuidados para atender as

necessidades

Contribuir para a consisténcia

das praticas

Elaborar plano antecipado de

cuidados

Destacar a importancia da
articulacdo interprofissional e

nos diversos niveis de cuidados

Avaliar adegquadamente o nivel

de complexidade

Capacitar para a correta
utilizagdo dos recursos de

salide

Melhorar cuidados

psicossociais

Garantir o envolvimento e

apoio as familias

Melhorar a qualidade de vida
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Anexo IV — Normas e critérios de qualidade a elaborar pelas equipas

Capitulo de
disposi¢cbes gerais

Capitulo organizagao
e estrutura

Regulamento
Interno do
servico

Capitulo da organica
funcional

Disposicoes finais

Fluxograma

Procedimento

Plano de integragao
de profissionais

Formagao
Controlo de
equipamento e
registos de
manutengao e
calibragao

Normas e critérios de qualidade a elaborar pelas equipas
Documentag¢dao minima recomendada

Objetivo

Ambito

Missao

Valores

Direitos e deveres dos utentes/familias/cuidadores
Recursos Humanos (com descricdo das competéncias
da coordenacdo e dos varios elementos da equipa
multidisciplinar)

Diagrama funcional

Horario de funcionamento

Competéncias (requisito de formacdo exigido para a
pratica do cuidar na area)

Outros Recursos (ex. equipamentos e inventario)
Localizagao

Lotagao

Critérios de inclusao e exclusao

Referenciacao dos doentes

Atividades desenvolvidas (onde conste como é
realizada a admissdo do doente, como se realiza a
atividade assistencial didria e a alta)

Avaliagdo Clinica (com defini¢do para toda a equipa
multidisciplinar, as avaliagdes devem ser realizadas
nas primeiras 24 horas)

Registos (em aplicativos informaticos, contudo ter a
possibilidade de em falha informatica serem
realizados em papel)

Indicadores

Reunides da equipa multidisciplinar (semanalmente)
Conferencias familiares

Responsabilidades

Documentagdo aplicavel

Informagdo adicional

Responsavel pela integracao

Orientagao quanto a execug¢ao (tempo de
integracdo, quem é o integrador, horario praticado)
Cronograma de integragao

Avaliacdo da integracao

Em servigo
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Protocolos

Instrugdes de
trabalho

Avaliagao da
Satisfacao

Controlo de
condigdes
ambientais,
temperatura e
humidade

Higienizacao
Apoios Sociais

Conferencia familiar

Protocolo para
Ultimas Horas e Dias
de Vida

Apoio no Luto

Registos

Acolhimento do
doente e familia
Doentes e familias

Colaboradores

Local de armazenamento de Medicacao

Local de armazenamento de materiais de consumo
clinico

Frigorificos Medicagao

Diversas areas do servigo
Unidade do doente

O doente e a familia no centro dos planos,
respeitando a sua vontade e privacidade

O doente e os familiares envolvidos no processo de
tomada de decisdes

Identificar o cuidador principal desde o inicio do
processo de apoio assistencial

Apoiar no luto através dum plano especifico e
personalizado

Consentimento informado/termo de aceita¢do do
doente/familia

Identificar o acompanhante no periodo das 24 horas

60



