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Unidade de Missdo para os Cuidados Continuados Integrados
Estratégia para o Desenvolvimento do Programa Nacional de Cuidados Paliativos

Este documento estratégico, aborda o ponto de partida dos Cuidados Paliativos em
Portugal, faz uma revisdo da sua situacdo actual e considera, nomeadamente, as
conclusdes do encontro de “Benchmarking Nacional de Cuidados Paliativos”, realizado
em 14 de Dezembro de 2010, no Auditério do Hospital Magalhdaes de Lemos no Porto.
Estabelece objectivos e recomendagdes onde se identificam para todos os
intervenientes as responsabilidades em Cuidados Paliativos, de acordo com os eixos
prioritarios definidos na estratégia. Seguidamente, apresentam-se as metas até 2013
do Programa Nacional de Cuidados Paliativos e da “Estratégia” para o seu
desenvolvimento, baseando-se em indicadores possiveis de serem determinados, em
gue a unidade geografica tanto pode ser de ambito nacional como regional. O plano de
accdo subsequente identifica as areas de intervencdo e as accdes a desenvolver em
cada um dos diferentes niveis da prestacao dos cuidados paliativos.

Desejamos que, a Estratégia para o Desenvolvimento do Programa Nacional de
Cuidados Paliativos 2011-2013, cumpra o papel importante que todos (Ministério da
Saude, Unidade de Missdao dos Cuidados Continuados Integrados, Prestadores,
Profissionais, Doentes e Familias) lhe atribuimos, unificador das ideias em debate e (re)
orientador do que neste momento nos parece mais importante para concretizar em
pleno o Programa Nacional de Cuidados Paliativos de 2010, a favor da Melhoria da
Saude e Bem-Estar dos Portugueses.

A Coordenadora da UMCCI
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2.1 JUSTIFICACAO

O Programa Nacional de Cuidados Paliativos 2010 (PNCP 2010) caracteriza-se por um
conjunto sistematico de medidas que tem por objectivo melhorar a prestacdo de
cuidados a doentes que enfrentam problemas decorrentes de uma doenca incuravel
e/ou grave e com progndstico limitado, através da prevencdo e alivio do sofrimento,
da preparacdo e gestdo do fim de vida e do apoio no luto, com recurso a identificacdo
precoce e tratamento rigoroso dos problemas ndo so fisicos mas também psicossociais
e espirituais no sentido de melhorar a qualidade de vida dos doentes e suas familias
(OMS).

A prestacdo de cuidados desenvolve-se num contexto populacional, a nivel local,
regional ou nacional e com base nas necessidades identificadas do doente e ndo
apenas no diagndstico ou progndstico, pelo que podem ser introduzidos de forma
estruturada em fases precoces da doenca (qualquer que ela seja), mesmo quando
outras terapéuticas, cuja finalidade é prolongar a vida, estejam a ser administradas.

O PNCP 2010 é liderado pela Administracdo Publica/Ministério da Saude (MS) e
coordenado pela Unidade de Missdo dos Cuidados Continuados Integrados (UMCCI), e
visa a cobertura de toda a populagdo, no respeito pelos principios de equidade,
acessibilidade, qualidade de cuidados, eficiéncia, adequagao e aceitabilidade. Para tal a
UMCCI continuara a proceder a uma monitorizacdo continua, através do registo de um
conjunto de dados minimos em suporte informatico e avaliacdo semestral de
resultados, estando estes disponiveis para consulta publica em www.umcci.min-

saude.pt.

Do acompanhamento efectuado pela OMS na revisdo do PNCP, resultou uma carta de
reconhecimento, onde se pode ler:

“O Centro Colaborador da Organizagdo Mundial de Saude de Politicas Publicas de
Cuidados Paliativos (CCOMS), tendo participado com a Unidade Missdo para os
Cuidados Continuados Integrados na elaboracdo do documento supra referido, através
do Dr. Xavier Gomez-Batiste, vem por este meio expressar a sua concordancia e
ratificar o conteddo da Proposta de revisdo do Programa Nacional de Cuidados
Paliativos.”

O processo de planeamento das necessidades de cuidados paliativos tem em conta,
principios geo-demograficos, sociais, epidemioldgicos, mortalidade pelas principais
doencas consideradas, a organizacdo do sistema de saude e a implementacdo de
recursos adequados. Estas caracteristicas convergem para uma acg¢ao concertada,
assegurando uma resposta complementar de saude e ou social e a sustentabilidade do
Servico Nacional de Saude (SNS).
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Com o aumento progressivo do nimero de populacdo idosa realca-se que, cerca de
60% a 75% da populacdo morrerd depois de um periodo de doenca crénica
progressiva, que podera incluir uma situacdo de doenca avancada ou terminal. Perante
esta perspectiva e no sentido de responder e salvaguardar as actuais e futuras
necessidades de cuidados de saude da populacdo portuguesa, a coordenacdo da
UMCCI, mandatada pelo MS desenvolveram a “Estratégia para o Desenvolvimento do
Programa Nacional de Cuidados Paliativos 2011 — 2013”, que estd alicercada em 4
eixos prioritarios:

1. Politicas para captac¢do de recursos humanos e estruturais e respectiva
determinac¢do dos modelos organizacionais;

2. Garantia da qualidade dos cuidados de salide prestados;

3. Formagao e investigacao;

4. Monitorizagdo continua e avaliacdo da prestacao dos cuidados de
saude.

A implementagdo desta estratégia assim como os eixos que a suportam destinam-se a
doentes oncoldgicos e doentes ndo oncolégicos com doencas crdnicas evolutivas, em
gualquer idade, que necessitem de Cuidados Paliativos.

2.2 VISAO, MISSAO, VALORES E PRINCIPIOS
Visao

Os Cuidados Paliativos consistem na prestacdo de cuidados que respondam as
necessidades das pessoas com doenca avancada ou terminal, bem como das suas
familias/cuidadores, consistindo assim, num imperativo ético a que todos tém direito.

Missao

Desenvolver, fomentar e assegurar a presta¢dao de Cuidados Paliativos por via de uma
rede prestadora de cuidados continuados integrados nos diferentes niveis de cuidados
do Servico Nacional de Saude e com a participacdo das instituicGes de solidariedade
social e do sector privado.

9
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Valores

i. Direito ao alivio do sofrimento;
ii.  Respeito pelaindividualidade;
iii.  Qualidade de vida definida pelo doente;
iv.  Compaixdo face ao sofrimento;
v.  Considerar expectativas dos doentes e familias na RNCCI.

Principios

i.  Continuidade de cuidados nos diferentes niveis do SNS;
ii. Coordenagdo a nivel nacional e regional;
iii.  Monitorizacdo e avaliacdo dos cuidados prestados nos diferentes niveis;
iv.  Prestacdo de cuidados baseados nas necessidades e na participacdo do doente
e familia;
v. Prestacdo de cuidados baseados na multidisciplinaridade/Plano individual de
intervencao (PII);

vi.  Competéncia Profissional em Cuidados Paliativos e estimulo a Formagao
continua;
vii.  Integracdo dos aspectos espirituais e psicolégicos do cuidado ao doente.

2.3 SITUACAO DOS CUIDADOS PALIATIVOS EM PORTUGAL
2.3.1 Situagao de partida

O Plano Nacional de Saude 2004 — 2010 identificou os Cuidados Paliativos como uma
das dareas prioritarias, com enfoque na intervencdo, organizacdo e formacdo em
cuidados paliativos.

No ano 2005, o estudo Palliative Care Facts in Europe demonstrava que 0S recursos
existentes em Portugal Continental eram escassos e sem um modelo de organizagao
homogéneo, nem instrumentos normalizados na sua gestao.

A disponibilidade da oferta nessa altura em Portugal para prestacdao de Cuidados
Paliativos era de 4 Unidades Internamento (intra-hospitalares+IPSS), 3 Equipas
domiciliarias e 2 Equipas Intra-Hospitalares, que davam resposta quase exclusiva aos
utentes com proveniéncia dos servigos do préprio hospital e que se distribuiam da
seguinte forma:
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v" 4 unidades intra-hospitalares (nos IPOFG do Porto, IPOFG de Coimbra e
Hospital do Fundao, Irm3s Hospitaleiras - Belas);

v" 1 unidade em IPSS (SCM - da Amadora);

v' 4 equipas domicilidrias (Centro de Saude de Odivelas, SCM Azeitdo e IPOFG do
Porto e IPOLFG de Lisboa).

Os habitantes das regides do Alentejo e Algarve nao dispunham de qualquer servigo de
cuidados paliativos. Relativamente a regides onde os recursos de cuidados paliativos
estavam instalados, apresentavam uma baixa taxa de cobertura como se verifica na
tabela 1. Contudo é de salientar que paralelamente a prestacdo de cuidados paliativos
actuavam, segundo a Comissdao de Acompanhamento do Plano Nacional de Luta Contra a Dor,
Unidades de Dor de trés tipos, inseridas em contexto hospitalar e que complementava as
unidades de cuidados paliativos. A tabela 2 apresenta a distribuicdo e o nimero dessas
Unidades de Dor no ano de 2005 onde se verifica que a percentagem de hospitais com
actividade em dor crénica em 2005 era de cerca de 42%, o que revela a lacuna
existente na organizacao de recursos especificos para dar resposta a dor crénica.

Tabela 1. N.2 de Unidades de Internamento e lugares de Cuidados Paliativos, Portugal Continental (2005)

N.2 de unidades de internamento e lugares de Cuidados Paliativos existentes em Portugal

Continental
N.2 habitantes Cobt.ertu'ra
Regido N.2 unidades N.2 lugares Portugal Territorial
I . . .
internamento internamento Continental (INE (camas/100.000
2005) hab.)
Norte 1 20 3.737.791 0,54
Centro 2 25 2.382.448 1,05
LVT 1 8 2.779.097 0,29
Alentejo 0 0 765.971 0
Algarve 0 0 416.847 0
Total

4 53 10.082.154 0,53

(Continente)

Fonte: Palliative Care Facts in Europe for 2005;INE - Estimativas da Populagdo
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Tabela 2. Distribuigcdo por regido de UDC, 2005

Unidades de Unidades Unidades
N.2 % Dor de Nivel = Terapéuticas = Multidisciplinares
Basico de Dor de Dor

11 22% 6 0 5

18 50% 13 1 4

15 36% 5 2 8

4 100% 4 0 0

3 100% 3 0 0

51 42% 31 3 17

Fonte: Comissdo de Acompanhamento do Plano Nacional de Luta Contra a Dor, 2005

Na avaliacdo em 2008, o estudo Palliative Care in the European Union demonstrava
que, apesar do inicio tardio da organizacdo de Cuidados Paliativos em Portugal
comparativamente a outros paises da Europa, apresentava um desenvolvimento
acelerado e um modelo de organizacdo homogéneo de implementacdo fruto de
recursos humanos bem formados e de legislagdao e modelo financeiro favoraveis.

Com os numeros publicados em 2008 no documento do Parlamento Europeu -
Palliative Care In The European Union- referentes aos recursos disponiveis nos
diferentes paises, Portugal desde entdo evoluiu nas respostas existentes de forma
significativa, conforme reconhecimento da OMS. No gréfico 1, referente ao numero de
camas por milhdo de habitantes, Portugal evoluiu de 5,05 para 20 em apenas trés anos
a que corresponde um acréscimo de 296%.
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Grdfico 1. N.2 de camas por milhdo de habitantes, por pais da UE

Camas por milhao habitantes

Grécia
Estonia
Bulgdria
Eslovaquia
Portugal
Romenia
Finlandia
Lituania
Dinamarca
Eslovenia
Hungria
Italia

Portugal actual
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Austria

ChecaRepublica
Irlanda

Bélgica

Polonia
Holanda
Letdnia
UK

Suécia

Luxemburgo 78,00

0,00 10,00 20,00 30,00 40,00 50,00 60,00 70,00 80,00 90,00

Fonte: Palliative Care In The European Union, Parlamento Europeu, 2008

Em matéria de ECSCP e ECCI que prestam cuidados paliativos a evolucdo apresenta-se
no grafico 2.
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Grdfico 2.

ECSP/ECCI/competéncia em Cuidados Paliativos por 140.000 habitantes, por paises da UE

Letdnia
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Finlandia
Austria
Dinamarca
Italia
Bélgica
Espanha
Bulgdria
Hungria
Portugal actual
Luxemburgo
Suécia
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ECSCP/ECCIc/ competéncia CP por 140.000 habitantes

0,00
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0,03
0,04
0,05
0,05
0,07

Fonte: Palliative Care In The European Union, Parlamento Europeu, 2008

2.3.2 Marco normativo

v’ Face ao diagnéstico de situacdo sobre os Cuidados Paliativos em Portugal e a
definicdo de politicas de saude no ambito do programa do Governo, é criada a
RNCCI em 2006 por Decreto-Lei n.2 101/2006, de 6 de Junho, assumindo-se como
uma oportunidade para o impulso do desenvolvimento de servigos de internamento

e de ambulatério em Cuidados Paliativos, integrada no SNS e com a oferta em

articulagdo com os recursos existentes a nivel hospitalar e dos Cuidados de Saude
Primarios (CSP).

v Miss3o

para os Cuidados de Saude Primarios, no documento para os Cuidados de

Saude Primarios - Linhas de Acc¢do Prioritaria Para o Desenvolvimento dos Cuidados
de Saude, Lisboa, Janeiro de 2006, no ponto 4.2, 4.3.
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v/ Missdo para os Cuidados de Saldde Primarios, Modelos Organizacionais das
Unidades de Saude Familiar — Carteira de Servicos das Unidades de Saude Familiar,
Lisboa Abril e Maio de 2006, no ponto 4 Cuidados no Domicilio.

v Missdo para os Cuidados de Saude Primarios, Reforma dos Cuidados de Saude
Primarios, Plano Estratégico 2007 — 2009, Lisboa, Maio de 2007. Eixo | — Qualidade e
Mudanga Organizacional, 2. Melhoria da Acessibilidade em que um dos objectivos
estratégicos ponto 2.3 — Promover a diversificacdo e a disponibilizacdo de cuidados
de saude domiciliarios e a articulagdo com RNCCI.

v/ Em 2007, pelo despacho n.2 28941, de 22 de Novembro, do Ministro da Saude, é
nomeado um Grupo de Trabalho (GT), com o objectivo de efectuar a revisdo do
PNCP em vigor, de 15 de Junho de 2004, adequando-o as exigéncias da OMS.

v O referido GT elaborou uma proposta do PNCP que foi apresentada publicamente
em Julho de 2008, e colocada em discussdo publica. Na sequéncia da discussado
publica, e da apreciacdo feita pela OMS, foi efectuada uma nova versiao do
Programa, entregue no final de 2008.

v" Dec.lei n? 28/2008 de 22 de Fevereiro — Cria os agrupamentos dos Centros de Saude
(ACES), em que para cumprir a sua missdo, entre outras, os ACES desenvolvem
actividades de promocdo da saude e prevencdo da doenca, prestacdo de cuidados
na doencga e ligagdo a outros servigos para continuidade de cuidados. Desenvolvem
também actividades de vigilancia epidemioldgica e investigacdo em saude, através
das Unidades funcionais de prestacao de cuidados de saude.

v' Despachos n2 10279 e 12280 (rectificado pelo n2 3286/2009 de 19 de Janeiro)
referem-se a comparticipacdes de medicamentos indispensaveis ao tratamento da
dor oncolégica moderada a forte.

v' Dec. Lei n2 81/2009 de 2 de Abril, estabelece entre outras as funcdes de natureza
operativa de Saude Publica, com competéncias para a vigilancia epidemioldgica,
identificacdo de necessidades de saude, avaliar o impacte das varias intervencdes
em salude e gestdo de programas e projectos nas areas da defesa, proteccdo e
promocdo da saude da populacao.

v' Por Despacho da Ministra da Saude a revisdo do PNCP é aprovada a 29 de Marco de
2010, dando-se por concluida a intervengao do GT nomeado pelo despacho
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28941/2007 e responsabiliza a UMCCI para apresentagdo do Plano de Actividades
gue concretize o PNCP nos préximos trés anos.

2.4 SITUACAO ACTUAL

2.4.1 Necessidades de Cuidados Paliativos

A prestacdao de Cuidados Paliativos na Rede Nacional de Cuidados Continuados
Integrados (RNCCI), assenta numa abordagem multidisciplinar e intersectorial,
assegurada e regulada pela UMCCI, coordenadora nacional da RNCCI, a qual compete a
operacionalizacdo do Programa Nacional de Cuidados Paliativos (PNCP). As metas
operacionais do PNCP foram definidas tendo em conta as caracteristicas sécio-
demograficas regionais, de acordo com a European Association for Palliative Care
(EAPC) e niveis diferenciados de servigos de internamento em Cuidados Paliativos, em
fungdo da complexidade atendida. Em matéria de implementagao o PNCP, tem em
linha de conta os rdcios de recursos a diferentes niveis — para as EIHSCP (Equipas Intra-
Hospitalares de Suporte em Cuidados Paliativos), o nimero de camas em Unidades de
Cuidados Paliativos (UCP) em Hospitais de Agudos e fora deles, para as ECSCP (Equipas
Comunitarias de Suporte em Cuidados Paliativos) — de forma a serem ponderadas
respostas aos diferentes niveis de necessidades do doente. Quanto ao planeamento de
respostas de Cuidados Paliativos (CP), este inclui Hospitais, RNCCI e Cuidados Saude
Primdrios (CSP), apresentando flexibilidade para uma melhor adaptagao as
caracteristicas locais e regionais, em que areas urbanas, semi-urbanas, rurais e do
interior com populacao dispersa, irdo diferir necessariamente na organizagao e criagao
de respostas.

Na presenca de dispersdao populacional é considerado que equipas domiciliarias
interdisciplinares, com flexibilidade de papéis e responsabilidades, sejam uma opcdo
relevante. Equipas intra-hospitalares, que integram também fun¢Ges na comunidade,
bem como de apoio as Unidades de Internamento da RNCCI, podem ser uma op¢do a
considerar. Em dareas metropolitanas, com um modelo desenvolvido de Cuidados
Paliativos, existirdo recursos de diferentes niveis de complexidade relativamente a
areas rurais ou de dimensdo reduzida, com recursos limitados, e com equipas de
suporte transversal.

Como resultado desta variabilidade e especificidade do contexto, “O planeamento de
servigcos depende das necessidades existentes”, é determinado por:

Tipo de drea: urbana, semi-urbana, rural;
Recursos existentes;
Tipo de patologias atendidas (cancro, deméncias, SIDA, outros);

AN N NN

Complexidade (média/ alta);
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v" Mortalidade (prevaléncia).

Baseado nestes pressupostos encontraram-se os seguintes valores para os respectivos
numeros de camas:

v’ 20-30% em UCP integradas em hospitais (com mais de 250 camas ou
especializados em oncologia). Considerando 30%, o n.2 de lugares de
internamento situar-se-ia em 19-24 por 1 milhdo de habitantes;

v' 40-60% em UCP da RNCCIl. Considerando 50%, o n.2 de lugares de
internamento situar-se-ia em 32-40 camas por 1 milhdo habitantes;

v' 20-40% em unidades da RNCCI n3o especificas de CP. Considerando 20%, o n.2
de lugares de internamento corresponderia a 13-16 camas por 1 milhdo de
habitantes.

2.4.2 Modelo Conceptual de Cuidados de Saude

Os Cuidados Paliativos sdao conceptualizados como cuidados transversais a todo o
Servico Nacional de Saude assegurando o envolvimento dos cuidadores no meio
habitual de vida do doente, principal objectivo dos cuidados de proximidade. Deve ser
considerada na prestagdo de cuidados o conforto e qualidade de vida, por
profissionais com formacdo especifica, para a prestacdo de Cuidados Paliativos.

Medidas Gerais:

As medidas adoptadas por todos os servicos de saude para melhorar a prestacdo de
Cuidados (protocolos, formagdo entre outras), bem como o treino a nivel dos Cuidados
Primdrios de Saude a par com supervisao e suporte através das ECSCP, EIHSCP ou
Unidades de Cuidados Paliativos permitem a disseminacdo de conhecimento e
consequente reforco da qualidade das prestacGes de ac¢Oes paliativas, assim como a
inovagao.

Neste sentido pode equacionar-se um modelo que consiste em:

1. Combinar medidas gerais em servigos convencionais, cuja existéncia é
simultanea a de servigos especificos.

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

3. Intervencdo preventiva, flexivel e partilhada de equipas e servigos
especificos.
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“Os Cuidados Paliativos ndo sdo separados do SNS, sendo dele um elemento
integrante, com enfoque nos Cuidados Domiciliarios”.

Medidas Especificas:

v' As Equipas de suporte: multidisciplinares no hospital ou no domicilio - Equipas
especificas ou equipas compostas por elementos com formacdo em Cuidados
Paliativos.

v" As Unidades de internamento em Hospitais e Unidades de Internamento na
RNCCI.

Na organizagao de Servicos Especificos de Cuidados Paliativos ter em conta:

v" Os Cuidados Paliativos devem ser prestados com base nas necessidades dos
doentes com intenso sofrimento e/ou doenga avangada, incuravel e
progressiva, através de uma rede de servicos que vai desde estruturas de
internamento ao apoio domicilidrio, passando por equipas de suporte no
hospital e na comunidade.

v' Estes Cuidados requerem especificidade e rigor técnico, e devem ser acessiveis
a todos os que deles carecem, estando inseridos no sistema de saude.
Requerem formacdo especifica adequada e sem esta, ndo é possivel a pratica
deste tipo de cuidados. Os lideres dos principais grupos profissionais envolvidos
devem possuir obrigatoriamente formacao intermédia/avancada (formagdo em
sala e estdgios) reconhecida em Cuidados Paliativos.

v A implementacdo de uma unidade/equipa de Cuidados Paliativos pressupde
um conjunto de profissionais devidamente treinados, a definicdo do tipo de
doentes a atender (fase da doenca, patologias, niveis de complexidade) e da
estrutura a desenvolver (tipologia de unidades de internamento, de suporte e
de apoio domiciliario)

No PNCP prevé-se que as EIHSCP prestem, para além de apoio intra-hospitalar,
suporte de consultoria em Cuidados Paliativos as unidades de internamento da RNCCI
e as ECCIL. Neste sentido, e pelo papel que estas equipas assumirdo no ambito da
consultoria, importa reforgar as suas capacidades através de programas de formagao
continua e monitorizar as suas actividades.

Os Agrupamentos de Centros de Saude (ACES) sdo de primordial importancia no
planeamento de recursos quer a nivel da Equipa Coordenadora Local (ECL) quer a nivel
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das Equipas Cuidados Continuados Integrados (ECCI) e ainda na articulacdo com a
Unidade de Saude Publica (USP), que funciona como um observatdrio de saude da area

geo-demografica do ACES.

Na figura 1 encontra-se o modelo de organizacdo da RNCCI, onde se integra a

prestacao de Cuidados Paliativos.

Figura 1. Organograma da RNCCI
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2.4.2.1 Evolugdo e previsao dos recursos

A situacdo actual da oferta de Cuidados Paliativos expressa-se em:

v" Numero de prestadores;
v" N.2 de lugares de internamento (LI);
v" Dados de actividade e patologias atendidas;
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v" Formagdo realizada;
v" Competéncias técnicas apuradas nas equipas.

Pela observacdo dos dados da oferta de Cuidados Paliativos disponiveis desde 2006 até
ao presente ano, é possivel observar, em termos de lugares de internamento de
Cuidados Paliativos em hospitais e em Unidades de Internamento de Cuidados
Paliativos (UCP) da RNCCI, que os racios de cobertura encontram-se aquém dos
previstos no PNCP (6-8 camas por 100.000 habitantes), como se verifica na tabela 3.

Tabela 3. N.2 de lugares de internamento em UCP e cobertura populacional, em Hospitais e na RNCCI,
por regido e em Portugal Continental (30.11.10)

Cobertura Populacional - N.2 de Lugares

N.2 de Lugares de Internamento .
de Internamento por 100.000 Habitantes

Regido
Em UCP — Em UCP Total LI Em UCP - Em UCP da Total LI
Hospitais  da RNCCI em UCP Hospitais RNCCI em UCP
Norte 20 35 55 0,53 0,93 1,47
Centro 25 40 65 1,05 1,68 2,73
LVT 0 63 63 0 2,23 2,23
Alentejo 5 12 17 0,66 1,59 2,26
Algarve 0 10 10 0 2,30 2,30
Total Portugal 50 160 210 0,49 1,58 2,07
Continental

Elaboragéo Propria. Fonte: UMCCI 2010;INE - Estimativas da populagéo, 2009

Segundo dados da UMCCI no ano de 2010 o numero de unidades de internamento
pertencentes a RNCClI eram de cerca de 15 enquanto o numero de equipas
prestadoras de Cuidados Paliativos, subdivididas em Equipas Intra-hospitalares de
Suporte em Cuidados Paliativos (EIHSCP) e Equipas de Cuidados Continuados
Integrados (ECCI) com formac¢do em Cuidados Paliativos, correspondiam, a 15 e 40
equipas respectivamente, em Agosto de 2010,
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Desde 2006 até Novembro de 2010 situa-se em 4.183 o numero total de utentes
assistidos nas UCP da RNCCI, tendo sido referenciados para estas unidades um total
de 5.178 utentes, o que corresponde a uma percentagem de atendimento do niumero
de utentes em cerca de 81% como se verifica na tabela 4.

A evolugdo do numero de doentes admitidos na RNCClI em UCP desde 2006 até ao 12
semestre de 2010, tabela 4, mostra que as respostas sdo cada vez maiores, mas
consideradas ainda insuficientes para as necessidades dos doentes, atingindo a taxa de
ocupacdo em 2010 de 91% e uma demora média de internamento de 28,5 dias a nivel
nacional, representados na tabela 5.

Tabela 4. Numero de utentes referenciados para UCP e outras tipologias da RNCCI desde 2006 até a

actualidade

1.408 452% 645 139%
2.198 56% 2.018 213%
1.317 = 1.250 =
5.178 = 4.183 =

Fonte: Relatérios de monitorizagdo do desenvolvimento e actividade da RNCCI 2007, 2008 e 2009 e dados ad-hoc 12 semestre
2010, umccl

Tabela 5. Demora média e taxa de ocupagdo nas UCP da RNCCI (2007-2010)

Fonte: UMCCI
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Tabela 6. Diagndsticos mais comuns nas UCP da RNCCI(2010)

Fonte: UMCCI

No que respeita a tabela anterior podemos observar que os diagndsticos mais
frequentes nas UCP da RNCCI no primeiro semestre de 2010, foram as doengas
oncoldégicas (87 %), as quais se seguiam as neurodegenerativas (7%), cardiovasculares
(3%) e outros diagndsticos onde se incluem as doencas de foro respiratdrio (2%)
(UMCCI, 2010). Mostra-nos ainda que, os Cuidados Paliativos na RNCCI se destinam
sobretudo a doentes da area oncoldgica e sdo prestados a doentes terminais, pois o
tempo médio de internamento até ao dbito é de 5 dias, tabela 6.

Realgamos aqui a necessidade de alteragao desta abordagem aos cuidados paliativos,
gue requer por parte de todos os profissionais de saude, um trabalho conjunto de
mudanga que permita estabelecer no inicio da doenga, um plano de cuidados
estabelecendo uma relacdo de apoio e seguranca entre os doentes e seus familiares e
os profissionais de saude que os apoiam, melhorando, necessariamente, os resultados
dos cuidados prestados.

Relativamente a indicadores de qualidade do processo de referenciagdo de utentes
para UCP da RNCCI, para o primeiro semestre de 2010, a demora média de admissao
nestas unidades cifrava-se em 7 dias, sendo que este tempo médio varia desde os dois
dias (Norte, Alentejo e Algarve) até aos 20 dias em LVT (UMCCI, 2010), o que esta
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directamente relacionado com os lugares de internamento disponiveis nas varias
tipologias da RNCCI e o volume da procura.

No que diz respeito as actividades de formagao realizadas pela UMCCI na darea dos
Cuidados Paliativos, entre 2006 e 2010 foram realizadas 21 ac¢des de formacdo, que
englobaram um total de 542 participantes (UMCCI, 2010).

Apesar dos esforcos de formacao encetados, verificam-se ainda caréncias de formacao
em Cuidados Paliativos. Segundo um inquérito realizado em Dezembro de 2009
(UMCCI), aplicado a profissionais de varias ECCI do pais, constatou-se que no universo
das respostas (68%), 36% dos médicos e 18% dos enfermeiros declararam ndo ter
formacao em cuidados paliativos. O gréfico 3 ilustra os resultados obtidos.

9%
11%
13%
60% 1— 27% — — 30% —— — — —
34%
40% {— 11% R — — R — R — R — 80% —
0 61%
18% 59%
0% 45%
36%
18%
0% T T T T T
Médicos Enfermeiros Assistentes Sociais Psicélogos Fisioterapeutas QOutros
Nenhuma Seminarios Formagéo Basica m Formagé&o Avancada + Seminarios m Formagé&o Avancada

Elaboragdo propria. Fonte: Inquérito as ECCI (UMCCI, 2009)

Grdfico 3. Nivel de formagdo em Cuidados Paliativos entre os profissionais das ECCI

Nas tabelas 7 e 8 podemos observar a situacdo actual ao nivel dos recursos estruturais,
bem como a sua previsdo baseada nos racios estabelecidos no PNCP, a serem atingidos
no final da implementagao em 2013.
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Tabela 7. Rdcios de cobertura de necessidades, n.2 de recursos previstos no PNCP

15 Equipas

50 LI, entre 21% a 26% do
previsto.

126* LI de UCP na RNCCI
(Agosto 2010): entre 31%
a 39% do previsto.

No PNCP considera-se
ndo estarem reunidas as
condigdes necessarias
para o seu
desenvolvimento
generalizado a curto-
prazo.

40 ECCI com formagao
em CP.

1 por hospital

648 — 810 LI

194 a 243 LI

324 a2 405 LI

Entre 130 a2 162 LI

Planear-se-a a sua criagao
em areas em que a
densidade populacional o
justifique.

1 ECCI por UCC com
formagao em CP.

* Destaca-se que 66% (83 LI) da capacidade instalada provém da reconversdo de recursos de servigos de

Hospitais.

No ambito do programa Modelar | e II, foram atribuidos apoios financeiros que permitem estender o n.2

de Ll a 190 (59% do previsto).

Fontes:
PNCP, 2009
Estimativas da populagdo 2008, INE

Capacidade instalada na RNCCl a 15 Agosto de 2010 (UMCCI)
Levantamento dos RH das ECCI com formagdo especifica em CP,2009 (UMCCI)
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Tabela 8. N.2 de lugares de internamento em Cuidados Paliativos necessdrios em Portugal Continental,
por nivel e por regido, de acordo com 80% dos rdcios internacionais

(Valor maximo: 80 LI por 1 M habitantes. Valor minimo: 64 LI por 1 M habitantes)

N.2 total LI em Ul

N.2 total LI N.2 total LI ~
da RNCCI nao
N.2totalLI emH.agudos em UCPda -
especificas em CP
(30%) RNCCI (50%)

(20%)

Valor Valor Valor Valor Valor Valor Valor Valor
Min. Max. Min. Max. Min. Max. Min. Max.

3.745.439 239 299 72 90 120 150 48 60
1.786.692 114 143 34 43 57 71 23 29
3.665.613 234 293 70 88 117 146 47 59
507.481 32 41 10 12 16 20 6 8
430.084 27 34 8 10 14 17 5 7
10.135.309 648 810 194 243 324 405 130 162

Fonte: PNCP, 2009; INE - Estimativas da populagdo, 2008

Tabela 9. N.2 de lugares de internamento de CP em hospitais existentes a 30.11.10 e n.2 de lugares em
falta, de acordo com os rdcios internacionais (80%)

Valor Valor
minimo maximo

Valor
maximo

Valor
minimo

90 52 70

43 25 9 18

70 88 5 65 83
10 12 0 10 12
8 10 0 8 10
194 243 50 144 193

- - 21-26% - -

w
B

Fonte: PNCP, 2009; INE - Estimativas da populagdo 2008
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No que diz respeito a competéncia técnica das ECCI para prestar Cuidados Paliativos,
os resultados do inquérito efectuado em 2009, tabela 10, indicam-nos a necessidade
de um plano de formacdo destinado a estas equipas.

Tabela 10. Competéncias técnicas das ECCl em Cuidados Paliativos

Competéncia técnica pelas ECCI

% Observagoes
para prestar CP
Nao tem 38% -
Tem competéncia técnica 23% -
39% 68% Recorre a servigcos nos
Tem competéncia mas necessita de Hospitais;

apoio de retaguarda especializada
32% Recorre a outra ECCI.

Universo de respostas: 57
Fonte: Inquérito as ECCI (2009)

2.4.2.2 Interligagao com outros programas do PNS

O Programa Nacional do Controlo de Dor (PNCDOR) de 2008, refere que “...A dor
oncoldgica frequentemente encarada como uma das principais causas de dor crénica,
representa uma pequena percentagem de doentes que padecem de dor crénica, no
entanto, tem uma importancia especial pela patologia referida ser a segunda causa de
morte em Portugal e por existir dor moderada a intensa em mais de 90% dos doentes

4

em situacdo oncoldgica terminal ”. A generalizacdo da avaliacdo e registo da
intensidade da dor podera ter um impacto muito significativo na terapéutica da dor
nas unidades prestadoras de cuidados de saude e proporcionar um grande salto

qualitativo na humanizagao dos cuidados por elas prestados.

O cumprimento das orienta¢des da Circular Normativa de 14/6/03 da Direc¢do Geral
de Saude na qual sdo obrigatdrios o registo e avaliacao regular da intensidade da dor
em todas as tipologias da RNCCI, constitui uma boa pratica clinica e é considerado um
dos indicadores de qualidade da prestacdo de cuidados de saide RNCCI.
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A implementacdo do Programa Nacional de Controlo da Dor pressupde a participacdo
e colaboracdo das varias entidades ligadas ao sector da saide, nomeadamente os CSP,
os Cuidados de Saude Hospitalares (CSH), a Rede Nacional de Cuidados Continuados
Integrados, interligando-se nas areas que sdo tangenciais ao PNCP, como formacao
especifica e ainda medidas de intervencdo que visam o reforco da capacidade
organizativa e o desenvolvimento de modelos de boas prdaticas na gestao da
abordagem da dor.

O Programa de Desenvolvimento de Prevengdao e Controle da Doenga Oncoldgica
2007/2010 em que as metas operacionais na area de CP para 2010 incluem:
Divulgacdo e implementacdo dos instrumentos de avaliagdo de sintomas e qualidade
de vida; Criacdo de uma equipa ou unidade de Cuidados Paliativos em todos os
hospitais incluidos na rede de referenciacdo; publicacdo de recomendac¢des para
cuidados de suporte e paliativos aos doentes oncoldgicos. A concretizagao destas
metas serdo necessariamente um grande avanco na prestacao de Cuidados Paliativos
guer seja no ambito da rede quer para todo o SNS.

Para o proximo triénio 2011 — 2013 reforgar-se-a a articulagdo com estes e outros
programas do Plano Nacional de Saude 2011 — 2016, assim como com as sociedades
cientificas, ordens profissionais e sociedade civil, com o objectivo de melhorar a
actuacao disciplinar e multidisciplinar na prestacao de cuidados paliativos. A experiéncia
de trabalho e a cada vez maior adesdao dos profissionais para a constituicdo de equipas
multidisciplinares para a intervengdo paliativa activa na doenga grave, incuravel e progressiva
e para o apoio na fase terminal da vida, constitui ja uma evidéncia de que a intervencao
paliativa se integra em todos os niveis de cuidados do SNS e é também parte integrante dos
cuidados de saude e de apoio social em que assenta a RNCCI.

2.4.2.3 Modelo conceptual do nivel de necessidades dos doentes de CP

Estudos realizados, estimam que 37,5% dos doentes com necessidades em Cuidados
Paliativos sofrem de situa¢des intermédias ou complexas que podem requerer a
intervencdo de equipas especificas de Cuidados Paliativos e os restantes 62,5% sofrem
de situacOes passiveis de ser resolvidas ao nivel dos CSP, embora todos doentes se
movimentem em qualguer momento da evolucdo da doenca, nos diferentes niveis
cuidados, como na figura seguinte.

27



28 | Unidade de Missdo para os Cuidados Continuados Integrados
Estratégia para o Desenvolvimento do Programa Nacional de Cuidados Paliativos

Figura 2. Modelo conceptual do nivel de necessidades dos doentes com doeng¢a em fase terminal ou
avan¢ada

Estes fluxos sdo garantidos na RNCCI através dos processos de mobilidade na rede,
desde as ECCI, EIHSCP, UCCI, UCP e ECSCP.

Significa que é recomendavel uma formacdo de nivel basico em todas as Unidades da
RNCCI e de nivel avangado para os cuidadores de uma populagdo utente de 37,5% de
todos os doentes com necessidades em Cuidados Paliativos.

Podemos além destes estudos, a combinar com os de outros autores, em que avangam
em estabelecer uma cobertura adequada em equipas de cuidados especificos de
Cuidados Paliativos para 60% de doentes oncolégicos e de 30% para doentes nao
oncoldgicos, tendo em conta somente as 9 causas seleccionadas por McNamara,
Insuficiéncia cardiaca, insuficiéncia renal, insuficiéncia hepatica, doenca pulmonar
obstrutiva crénica, doencas neurodegenerativas (esclerose lateral amiotréfica, doenca
de Parkinson, doenga de Huntington, doenca de Alzheimer) e HIV/Sida.

Isto quer dizer que cada Pais pode adequar as respostas as suas necessidades, de
acordo com os recursos humanos e financeiros disponiveis.

Observando a figura seguinte podemos observar o Modelo Organizativo de Cuidados
Paliativos da OMS, em que os Cuidados Paliativos se aplicam precocemente ao longo
da doenca, em conjugacdo com outros tratamentos que, podem prolongar a vida do
doente. Este tipo de abordagem de aproximacdo da equipa para responder as
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necessidades do doente/cuidador, permite uma melhor prestacdo de cuidados que

irdo influenciar a qualidade de vida e o curso da doencga.

Figura 3. Modelo Organizativo de Cuidados de Paliativos, OMS
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2.5 O CUIDADOR INFORMAL' UM RECURSO VALORIZADO

A abordagem multi e interdisciplinar implicam necessariamente uma nova forma de
incluir o cuidador informal no plano de cuidados ndo sé a prestar ao doente, como a
ele préprio, perante a sua vulnerabilidade, devido ao impacto da doenga em quem
cuida. Hoje o papel do cuidador tornou-se mais claro e imprescindivel, no evoluir de
uma sociedade que se quer mais humanizada na prestacdo integral de cuidados de
saude, que contribui conjuntamente com outros prestadores de cuidados de saude
para o bem-estar fisico, psicolégico e emocional do doente. Por tudo isto, é necessario
protege-lo do maior risco de doenca fisica e mental, do que a restante populacao,
assim como fazer face as necessidades identificadas.

A RNCCI integra o cuidador informal/familiar no seu programa de cuidados através do
Plano de Intervencdo Integrado (Pll) em todas as tipologias da rede e ainda «A unidade
de longa duracdo e manutencdo pode proporcionar o internamento, por periodo
inferior ao previsto no numero anterior (90 dias consecutivos), em situagoes
tempordrias, decorrentes de dificuldades de apoio familiar ou necessidade de
descanso do principal cuidador, até 90 dias.». Este cuidador além dos ganhos em
saude que representa para o doente, representa também uma mais-valia econdmica,
sob o ponto de vista de gastos para sistema de saude e seguranca social, tornando-o
um pilar importante a ser considerado em qualquer programa de apoio dirigido a estas
duas vertentes, centrado no doente com necessidade de cuidados continuados
integrados, especificamente na area de Cuidados Paliativos.

Nas situacdes em que se perde a autonomia para o auto-cuidado, as pessoas recebem
apoio dos seus familiares, de acordo com multiplos estudos acerca desta tematica que
concluem que “...80% do tempo empenhado em cuidados de saude é oferecido como
assisténcia informal, frente a 12% do tempo que dedica o sistema formal, incluindo o
publico e o privado”. Desta forma, pode considerar-se que, sdo fundamentais para a
saude do individuo doente, ja que se da um grande valor aos habitos e costumes de
quem os recebe, incorporando formas personalizadas de cuidar. Sendo assim é
necessario considerar os sistemas informais de saude como recurso importante, tanto
para as pessoas doentes como para comunidades e instituicdes de saude.

Neste contexto, a familia e 0 meio ambiente social préximo tém de ser considerados
desde o inicio como parte do processo de intervencdo. De facto o domicilio é o lugar
onde os doentes em fase terminal passam a maior parte do seu tempo e é aqui que os
familiares prestam 80 a 90% dos cuidados embora possam vir a morrer no hospital.

! Cuidador Informal: membro da familia que ajuda outro, a realizar actividades de vida diaria, de uma forma regular (adapt.
ANDRADE [et al.], 1999).
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Segundo Palliative Care in European, a percentagem de doentes que morrem no seu
domicilio, tem sido sugerido como um indicador de qualidade, dado que os doentes
preferem permanecer em casa até a morte. Apesar disto, na Europa quase dois tergos
dos doentes passam os seus ultimos dias no hospital.

E provavelmente por este motivo que os cuidadores informais apresentam uma maior
morbimortalidade e por isso devem ser alvo de intervencgao.

Em Portugal ndo existem estudos que nos indiguem quantos doentes e quais as
principais patologias que se encontram no domicilio ao cuidado do cuidador informal.

O reconhecimento das necessidades dos cuidadores e o apoio a implementacdo de
programas de intervencao a eles dirigidos sdo de primordial importancia para que cada
um possa decidir em como prestar os melhores cuidados ao seu familiar doente.
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3.1 CONSIDERAGOES

A evolugao dos Cuidados Continuados Integrados na sua vertente de Cuidados
Paliativos na maior parte dos paises da Europa, conjugado com o avango técnico-
cientifico nesta area, permitem o conhecimento das caracteristicas da doenca em fase
avancada ou terminal, dos critérios de definicdo dos niveis de cuidados a prestar, a
identificacdo das necessidades das pessoas e as dimensdes especificas dos doentes e
das familias que devem ser incluidas no plano de cuidados de Cuidados Paliativos.
Existem varios modelos de intervengdo, baseados em diferentes graus de
complexidade.

Os Cuidados Paliativos no ambito do PNCP destinam-se essencialmente a doentes que,
tenham progndstico de vida limitado, intenso sofrimento, problemas e necessidades
de dificil resolucdo que exigem apoio especifico, organizado e interdisciplinar. Aborda
ainda os critérios de prioridade e intervencao que se devem considerar multi-factoriais
e relacionados com a complexidade que os doentes apresentam.

As diferentes dimensdes da prestacao de cuidados ao doente em fase avangada de
doenca ou terminal sdo da maior importancia, sendo classificados os seus elementos
em grandes grupos: avaliacdo da doenca, necessidades fisicas, psicoldgicas, sociais,
espirituais, necessidades e cuidados na agonia, e processo de luto. N3o existem
indicadores universalmente reconhecidos para avaliar a eficdcia dos Cuidados
Paliativos. Melhor qualidade estrutural (racios de profissionais, populacdo coberta e
areas de cobertura) ndo significa necessariamente melhores resultados, dado que
factores como a motivacdo e entusiasmo, ou o trabalho voluntario, podem contribuir
de forma significativa para os resultados.

A abordagem holistica e empatica, central nos Cuidados Paliativos, é dificil de avaliar.

O PNCP ao tragar as metas operacionais, chama a atenc¢ao das Administracdes
Regionais de Saude do seu papel dinamizador local no garantir respostas adequadas e
de qualidade para a populacdo abrangida, assegurando a existéncia de locais de
formacdo diferenciada, respeitando o principio da continuidade de cuidados e
promovendo uma efectiva articulacdo entre os diferentes tipos e niveis de CP
existentes em cada espaco geografico.

Identifica e define os requisitos estruturais e funcionais: Unidades de Cuidados
Paliativos, Equipas Intra-hospitalares de Suporte, Equipas Comunitdrias de Suporte.

A estratégia para o desenvolvimento do Programa Nacional de Cuidados Paliativos é o
resultado da avaliacdo de todo um esforco de implementacdo ja realizado a nivel
nacional e a realizar, consensualizado com os diferentes profissionais nos diferentes
niveis de cuidados. Consubstancia, ainda, a operacionalizacdo do respectivo programa

33



34 | Unidade de Missao para os Cuidados Continuados Integrados
Estratégia para o Desenvolvimento do Programa Nacional de Cuidados Paliativos

através de eixos prioritdrios, estabelecendo principios orientadores e recomendacdes
e ainda um plano de ac¢do de ambito nacional e regional, afim de ser concretizado até
final de 2013.

Permite a flexibilidade no avanco da operacionalizacdo pelas regides, que se
encontram a niveis diferentes de desenvolvimento do respectivo programa para que
no final de 2013 possam em comum, ter atingido todos os objectivos apresentados, de
acordo com os eixos prioritarios.

3.2 EIXO PRIORITARIO | - Politicas para captacdo de recursos e
determinagao dos modelos organizacionais

Objectivo Geral 1

Dispor de um modelo organizativo ao nivel de recursos estruturais e humanos de
cuidados paliativos, de acordo com as necessidades dos doentes, num processo de
continuidade de cuidados nas 5 regides do Pais no final de 2013, que dé respostas a
todos os doentes com necessidades de Cuidados Paliativos.

Objectivos especificos:

1.1 Elaboragdo de um Programa de Cuidados Paliativos, integrado nos planos
regionais em todas as regides do Pais.

Recomendagoes

v' Todas as regides devem dispor de um programa regional de Cuidados
Paliativos no final de 2013, com objectivos e metas operacionais, que inclua
niveis de cuidados, dependéncias organicas e funcionais, garantia da
gualidade, indicadores de monitorizacdo e avaliagdo.
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1.2 Que todas as equipais que prestam Cuidados Paliativos incluindo as
domiciliarias, tenham um referencial de apoio, e em particular para casos de
maior complexidade.

Recomendagoes

v Melhorar os canais de comunicacdo informais com os” target services”,
incluindo com as unidades de dor;
v Incentivar a cria¢cdo de uma consulta intra-hospitalar;

<\

Promover a criagdo de lugares de internamento de curta duracao;

v Promover a “visita de articulagdo”/familiarizacdo do utente com as equipas de
CP;

v Estabelecer uma rede de referéncias regionais para os casos de maior

complexidade.

1.3 Proporcionar Cuidados Paliativos a todos os doentes que se encontram a viver
em residéncias assistidas, lares, instituicdes, em igualdade de condicoes
relativamente a popula¢do em geral.

Recomendagodes

v Melhorar a interligac3o a nivel local com as entidades supra mencionadas com
fim ao levantamento das necessidades em CP;

v’ Facilitar a acessibilidade das equipas de CP as respectivas entidades;

v' Cursos de formagdo em CP a cuidadores e trabalhadores destes servicos.

1.4 Implementar um sistema de apoio e acompanhamento dos aspectos emocionais
dos profissionais que trabalham com doentes em fase avan¢ada/terminal.

Recomendagoes

v’ Interligar a nivel regional com as Faculdades de Psicologia no apoio e
supervisﬁoz, através de parcerias /Protocolos;

v Desenvolver protocolos e medidas especificas para identificacdo de riscos e
vulnerabilidades nomeadamente, o stress, a necessidade de descanso, apoio
emocional e reconhecimento do trabalho realizado.

2 P . ~ . . ~ . ~ . . . .
Se entende supervisdo, um sistema externo de reflexdo e analise de situacGes vinculadas a relagdes emocionais e assistencial
com doentes e familiares, assim como a dinamica relacional das equipas profissionais em Cuidados Paliativos.
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Objectivo Geral 2

1.1 Garantir a mobilidade entre os diferentes niveis da REDE de forma célere para
Cuidados Paliativos.

Recomendagodes

v

v
v

Adequar a nivel regional medidas que garantam resposta célere para os casos
identificados;

Promover a gestdo activa das listas de espera, com prioriza¢cdao dos utentes;
Garantir a resposta adequada as necessidades do doente/cuidador informal;

Objectivo Geral 3

1.1 Valorizar o cuidador informal como um dos factores importantes no conforto e
bem-estar do doente.

Recomendagodes

v

v

Valorizar a eventual solicitacdo para descanso do cuidador informal, como
uma resposta de melhoria de prestacdo de cuidados de saude;

Garantir a educagdo/informagdo/formacdo dos cuidadores e valorizar o seu
papel na prestacao de cuidados;

Estabelecer as parcerias necessarias (homeadamente faculdades) de modo a
identificar/impulsionar/treinar ac¢des de voluntariado tendo em vista, a
criacdo de um movimento de voluntariado especifico para CP.
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3.3 EIXO PRIORITARIO II - Garantia da qualidade de cuidados

Objectivo Geral 4

Em final de 2013, proporcionar aos doentes com doenca em fase avancada ou
terminal, assim como os seus familiares/cuidadores, cuidados de saude adequados e
integrados no Servigco Nacional de Saude (SNS) por via da RNCCI.

Objectivos especificos:
1.1 Identificar os doentes com doenca em fase avangada ou terminal.
Recomendagoes

v Adoptar critérios de defini¢do e identificacdo de situagcdes com necessidades
de cuidados paliativos nos diferentes niveis de cuidados, CSP, CH, RNCCI,
baseados nos “Gold Standars Framework”.

1.2 Dispor de um plano terapéutico e de cuidados interdisciplinar, Plano Individual
de Intervengdo (PIl), instrumento de trabalho a aplicar a todos os doentes que
necessitem de CP.

Recomendac¢des

v Incluir neste instrumento a caracterizacdo da dor e outros sintomas onde
constem a identificacdo de critérios de risco de descompensacdo, a
capacidade funcional e o nivel de dependéncia, a valorizacdo cognitiva, a
avaliagdo psicossocial, plano terapéutico, plano individual intervencao;

v Aplicar a todas as equipas a trabalhar em CP o instrumento de trabalho
definido;

v" Aplicar o instrumento de avaliagdo de sintomas, com uma periodicidade
estabelecida, para todos os servicos/equipas para prestacdo de CP;

v Dar cumprimento as recomendacdes para cuidados de suporte e paliativos aos
doentes oncolégicos (Meta para 2010 - Plano Nacional de Prevencdo e
Controlo da Doenca oncoldgica);

v" Promover o ensino ao utente (advanced care planning) — perspectivar uma
lista de cenarios previsiveis de necessidades de CP.
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1.3 Avaliar a familia do doente, com especial énfase no cuidador principal, com o

objectivo de prevenir a fadiga, promover o auto-cuidado e confianga na equipa.

Recomendagoes

v
v

Adoptar uma escala para avaliagdo do estado de saude do principal cuidador;
Monitorizar o impacto na RNCCI da procura do tipo internamento para
descanso do cuidador e identificar o problema de saide que mais contribuiu
para esta solicitacdo;

Avaliar a necessidade de apoio psicossocial no processo de luto, apds a morte.

1.4 Avaliar a capacidade para o cuidar e proporcionar apoio educativo aos

cuidadores.

Recomendagodes

v" Valorizar e figurar em destaque no plano individual de intervenc¢io o cuidador
principal do doente e a sua rede de apoio sdcio familiar;

v" Promover o ensino do cuidador informal (presencial ou telefénico), assim
como o seu reforco;

v Implementar um protocolo de identificacdo do risco de “falha” do Cuidador
principal;

v" Implementar de um protocolo de risco de dor patolégica, onde se incluird as

criangas, adolescentes, conjugues de idade avancada e pessoas com
pouco/sem apoio social;

Estabelecer protocolos com servigos especializados (Psicologia, psiquiatria) em
caso de dor complexa.

1.5 Monitoriza¢ao continua dos doentes a quem sao prestados CP em fase de
avangada ou terminal no ambito das UCP.

Recomendagobes

v
v

Desenvolver um Sistema de Informagao para CP.

Monitorizar em especial as Ulceras de pressdo, quedas, sindromes
confusionais e as incontinéncias.

Reconhecer/identificar os doentes com dificuldade de expressdo oral da dor e
avalia-la através de observacao directa dos cuidadores informais.

Avaliar sistematicamente a satisfacdo dos doentes e familias a quem sao
prestados cuidados.
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Objectivo Geral 5

Proporcionar a todos os doentes com doenca em fase avancada ou terminal os
melhores cuidados baseados nas melhores praticas e evidéncia cientifica.

Objectivos especificos:

1.1 Aplicar o modelo de interven¢ao dos Cuidados Paliativos, transversais ao longo
da doencga, até fase terminal.

Recomendagodes

v" Melhorar a “Informacdo” e formacdo bdsica em Cuidados Paliativos junto de
todos os profissionais de saude;
v' Dirigir “ Campanha de Informacdo” ao cidad3o sobre Cuidados Paliativos.

1.2 Implementar guias de actuagdo para a pratica clinica de acordo com critérios de
qualidade estabelecidos no SNS.

Recomendagodes

v’ Elaborar guias de pratica clinica, com a colabora¢do e consenso dos diferentes
profissionais e de acordo com a complexidade de cuidados.

v’ Estabelecer um plano para proceder a sua divulgac3o.

v' Promover projectos-piloto de intervencdo paliativa e proceder a sua
divulgacao.

3.4 EIXO PRIORITARIO Il - Formagao e investigagdo
Principio

Sendo a patologia oncoldgica a maior procura de internamento na rede para as
tipologias de cuidados paliativos até ao momento, a acessibilidade ao tratamento da
dor oncoldgica, torna-se assim, num imperativo de natureza ética e num direito do
doente com cancro, impedindo que a fatalidade da doenca continue a ser
acompanhada pela expectativa de um sofrimento doloroso inevitdvel. Deve ser
considerada como uma experiencia sensorial, emocional, social, subjectiva e
desagradavel.
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A formagdo é um dos pilares basicos de desenvolvimento de Cuidados Paliativos,
inscrevendo-se esta nos diferentes niveis de prestacdo de cuidados dos diferentes
profissionais, mas também na criacdo de “padrées” formativos e certificacdo de
competéncias para implementacdo curricular de futuros profissionais.

O objectivo da formacgdo bdasica é permitir conhecimentos para a ac¢do paliativa e
ainda reconhecer o encaminhamento adequado dos doentes para os diferentes niveis
de Cuidados Paliativos.

A UMCCI fez o levantamento ao nivel das tipologias da RNCCI que prestam Cuidados
Paliativos, dos profissionais com formagdo na area de Cuidados Paliativos, sendo da
responsabilidade das ECR a identificagdo de necessidades formativas. A prestagao de
cuidados paliativos no ambito da rede obriga a formacao especifica (ponto 2, art.40 do
Dr.n2101/2006 de 6 de Junho).

Neste contexto a UMCCI estabeleceu os seguintes principios para a formacao:

v' Parceria com o Instituto Portugués de Oncologia Lisboa Francisco Gentil,
E.P.E. ( IPOLFG ) que serd um centro de referéncia em Cuidados Paliativos, com
vertentes de formacdo tedrico-pratica e consultoria especializada;

v" Formac3o de cerca de 1.000 profissionais que prestam cuidados, nas unidades
de internamento da RNCCIl em Dor Crénica e Cuidados Paliativos;

v' Mentoring especifico

Objectivo Geral 6

Estabelecer em conjunto com o Coordenador Programa Nacional de Controlo da Dor
um cronograma de implementacdo de formacdo nesta drea, tendo em conta as
necessidades da RNCCI e dando prioridade aos recursos ja existentes em campo.

Objectivos especificos:

1.1 Garantir que todos os profissionais a trabalhar em CP, disponham de formacgdo
adequada ao nivel de cuidados que prestam.

Recomendagoes

v Desenvolver a criacdo de centros de referéncia para formacg3o a nivel regional;
v" Promover o levantamento das necessidades de formacdo dos profissionais de
CP nas diferentes areas profissionais a nivel regional;
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v' Estimular/Promover periodicamente programas de formagdo continua em CP
por area profissional e/ ou multidisciplinaridade a nivel regional com defini¢do
de cronograma e conteldos formativos a ser publicitada anualmente;

v Garantir formacdo aos profissionais de acordo com o nivel de complexidade
dos doentes ao seu cuidado.

1.2 Chamar a atenc¢do de outras areas profissionais a trabalhar em CP para a
formagdo especifica e a importancia do trabalho interdisciplinar de apoio ao
doente / cuidador informal.

Recomendagoes

v Incentivar a formac3o junto de todos os médicos dos CSP para a referencia¢do
dos utentes com necessidades de CP;

v Promover junto de outras areas com relevancia no apoio ao doente/cuidador
informal (psicologia, sociologia, fisioterapia, e outras), uma formacdo
especifica, para trabalhar com este tipo de doentes;

v Promover a discuss3o inter-pares;

v’ Valorizar a “ Espiritualidade” como um factor de conforto e bem-estar do
doente.

Objectivo Geral 7

1.1 Definir a nivel nacional, regional e local as areas de investigacdo prioritarias e
promover mecanismos de financiamento, junto Ministério da Saude,
organiza¢des nao-governamentais, dedicadas a investigacao e estudo do cancro e
outras doengas cronicas incapacitantes.

Recomendagoes

v’ Fazer levantamento e publicitar o n2 de trabalhos e artigos publicados,
financiados e ou com apoio da UMCCI e ainda Projectos especificos que
acrescentem valor a RNCCI na area de CP;

v’ Estimular as sociedades cientificas, ordens profissionais e outras a desenvolver
conteudos prioritarios a investigar;

v' Promover a criacdo de redes tematicas em CP de uma forma integrada e
interdisciplinar;

v Promover estudos de potenciais necessidades da RNCCI de uma possivel
cobertura telefénica de 24 horas todos os dias da semana ao doente e seus
cuidadores informais no domicilio de uma forma integrada, evitando a
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utilizagdo desnecessaria dos servicos de urgéncia e internamento
(preferencialmente de ambito regional e articulada com a rede de
referenciacdo por complexidade).

3.5 EIXO PRIORITARIO IV - Monitoriza¢do continua e avaliacio
Objectivo Geral 8

Integrar no Sistema de Informagdo da RNCCI o registo dos dados minimos necessarios
a monitoriza¢do das boas praticas em CP.

Recomendagoes

Todas as regides devem proceder a monitorizacdo sistemdtica e peridédica com
indicadores consensuais a nivel nacional, nomeadamente os que vierem a ser
estabelecidos no PNS 2011 - 1016.

3.6 INDICADORES E METAS
Indicadores

No que respeita aos indicadores para monitorizagdo e avaliagdo da qualidade de
cuidados, serdo publicados pela UMCCI, seguindo as orientacées da OMS e do
Parlamento Europeu “a garantia da qualidade dos cuidados paliativos é necessaria mas
a discussdo sobre avaliacdo da qualidade e monitorizacdo déptima ainda estd em
aberto”. Quanto a outros indicadores de avaliacdo estdo incluidos no Q.2.

Metas

O Programa Nacional de Cuidados Paliativos — 2010 assim como a Estratégia para o
Desenvolvimento do Programa Nacional de Cuidados Paliativos 2011 - 2013
apresentam as metas operacionais a atingir anualmente até ao final da sua
implementagao 2013, Q.1., Q.2.

As metas apresentadas reflectem as necessidades de saude em Cuidados Paliativos de
Portugal Continental e estabelecem um numero de indicadores possiveis de
determinar, de forma que todos os intervenientes aos diferentes niveis da prestacao e
organizacao de cuidados acompanhem o desenvolvimento do respectivo programa.



Tabela 11. Metas do Programa Nacional de Cuidados Paliativos para 2013

Metas para 2011 Metas para 2012 Metas para 2013

em 100% dos

em 60% dos em 80% dos o
o . L . hospitais com
hospitais com mais hospitais com mais .
mais de 250
de 250 camas de 250 camas
camas
a determinar de a determinar de
acordo com as acordo com as
necessidades necessidades
identificadas identificadas
40 _ 1 ECCI por UCC
50 _ 194 3 243 LI
126 163 324 a2 405 LI

a determinar 130 a 162 LI****
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Tabela 12. Metas Operacionais do Programa Nacional de Cuidados Paliativos para 2013

Metas para 2011

48h a 72h

> ou =85%

70% dos
referenciados
para CP, para

descanso do
cuidador

50% das unidades

50% das unidades

Metas para 2012

48h

> ou =85%

85% dos
referenciados
para CP, para

descanso do
cuidador

70% das unidades

70% das unidades

Metas para 2013

24h

> ou =85%

100% dos
referenciados para
CP, para descanso
do cuidador

100%

100%

100%

90% das unidades

90% das unidades
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4.1 LINHAS DE ACGAO

O Plano de Acgdo para o proximo triénio que de seguida se apresenta tem em conta
os objectivos definidos no PNCP, o diagndstico de situacdo actual para os CP e ainda,
0s eixos prioritarios apresentados no capitulo anterior. Nesse sentido as linhas de
accao sao:

1. Consolidar o PNCP: incorporar o PNCP no SNS como uma politica de saude
publica, desenvolvida de forma integrada, sustentdavel e com o0s recursos
adequados para responder as necessidades existentes;

2. Melhorar a qualidade assistencial: garantir a qualidade na organizacdo e
prestacdo de cuidados ao longo de todo o continuum assistencial de acordo com
as melhores praticas organizativas e assistenciais;

3. Promover as competéncias técnicas das equipas e a investigagao cientifica:
assegurar que todos os profissionais que coordenam o PNCP e que aqueles que
prestam cuidados directos a utentes com doenga avangada e progressiva dispoem
das competéncias necessarias de acordo com a tipologia de servico em que se
encontram e o seu perfil profissional. Distinguir as competéncias clinicas das
organizativas. Integrar a producdo de conhecimento cientifico como medida para
a adequacdo do modelo e qualificagao das equipas;

4. Desenvolver massa critica e disseminar os resultados: impulsionar a criacdo de
uma pool de agentes (politicos, prestadores, profissionais, sociedade civil)
comprometidos com o desenvolvimento do PNCP.
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4.1.1 Consolidar o PNCP

DESCRICAO: incorporar o PNCP no SNS de forma integrada, sustentavel e com os
recursos adequados para responder as necessidades existentes.

4.1.1.1 Garantir a Lideranga

Acgoes:

1. Nomear formalmente os referentes técnicos que em cada regido coordenardo a
implementagao do PNCP;

2. Desenvolver os mecanismos de articulacdo e comunicacao entre a coordenacgao
nacional e regional;

3. Definir um Plano de formacao dirigida aos lideres nacionais e regionais;

4. Criar parcerias estratégias a nivel nacional e regional que acrescentem valor ao
PNCP;

5. Elaborar um Plano anual de acgdo por regiao;

6. Elaborar o Plano nacional de accdo para o triénio 2013-2016 e garantir a sua
execucgao.

4.1.1.2 Avaliar as necessidades e planear a oferta de cuidados de forma
faseada

Acgoes:

1. Elaborar os Programas de Cuidados Paliativos integrados nos planos regionais
no final de 2013;
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2. Definir as respostas com base nas necessidades de cobertura populacional
contemplando diferentes modelos de organizacdo por area demografica
(urbana, semi-urbana, rural) e incluindo todas as tipologias de servicos
(especificos e convencionais);

3. Ajustar anualmente o planeamento as necessidades de cobertura populacional
e a capacidade de implementacdo;

4. Elaborar planos anuais regionais de implementagao identificando:

e As possibilidades de optimizacdo/ aproveitamento dos recursos ja
existentes;

e Novos recursos;

e A existéncia de equipas com as competéncias técnicas necessarias para
assegurar a prestacao de cuidados;

e Areas de referéncia que relinam caracteristicas para se constituirem
como areas exemplares/ cuidados de exceléncia;

e Atribuicdo de mérito as Unidades consideradas com “Cuidados de
Exceléncia.”

4.1.1.3 Implementar respostas

Acgoes:

1. Implementar os planos de ac¢do anuais regionais e nacionais consentaneos
com o PNCP;

4.1.1.4 Definir os recursos necessarios e garantir a sua disponibilidade e
sustentabilidade

Acgoes:

1. Definir e alocar anualmente as verbas destinadas a implementacdo do
PNCP;
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2. Avaliar os custos totais (indirectos e directos) por cada tipologia de equipa;

3. Definir os recursos humanos, materiais e fisicos minimos necessarios em
cada tipologia especifica de Cuidados Paliativos;

4. Incluir nos contratos os requisitos de recursos humanos, materiais e fisicos,
por tipologia especifica de Cuidados Paliativos;

5. Garantir a disponibilidade dos medicamentos opidides elencados no
prontudrio terapéutico;

6. Garantir a disponibilidade de ajudas técnicas e de servicos de apoio social;

4.1.1.5 Favorecer a integragao de cuidados e a articulagao de recursos

Acgoes:

1. Realizar acg¢Ges de sensibilizacdo e informagcdo sobre o valor de uma
prestacdao de cuidados paliativos precoce e integrada com a presta¢ao de
outros cuidados de saude;

2. Definir e desenvolver a articulacio do PNCP com outros programas de
saude afins, nomeadamente o Programa Nacional de Prevencdo e Controlo
da Doenca Oncoldgica e Programa Nacional de Controlo da Dor;

3. Definir e desenvolver mecanismos de coordenacdo e articulacdo com os
servicos de apoio social, garantindo a sua disponibilidade especialmente
para utentes que recebam cuidados paliativos domiciliarios.
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4.1.1.6 Elaborar e gerir os procedimentos necessarios para o correcto
funcionamento dos servicos
Acgoes:
1. Incluir os critérios de admissdo definidos no sistema de registo e
referenciacdo da RNCCI;
2. Definir o conjunto minimo de informacao a constar na referenciagao;
3. Definir o conjunto de informacdo minima para o sistema de registo e
monitorizacdo e a periodicidade de registo por parte das equipas

prestadoras;

4. Possibilitar o acesso a informacdo agregada a nivel regional por parte das
equipas coordenadoras regionais;

5. Definir a informacdo de gestdo a disponibilizar a Coordenac¢do nacional/
regional e a sua periodicidade;

6. Elaborar um Plano de formacdo e desenvolver ac¢des de formacdo no
ambito da organizagao funcional e na utilizagdao dos instrumentos do PNCP.

4.1.1.7 Desenhar e implementar as ferramentas de monitorizagao e controlo
dos resultados

Acgoes:

1. Definir e incluir indicadores Cuidados Paliativos nos contratos das equipas
prestadoras;

2. Divulgar periodicamente os resultados obtidos.
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4.1.1.8 Garantir a avaliacao continua

Acgoes:

1. Monitorizar e avaliar o desenvolvimento do Plano de ac¢do nacional;

2. Monitorizar e avaliar o desenvolvimento dos Planos de ac¢ao regionais;

3. Utilizar os resultados das avaliacdes para propor medidas de melhoria e
evolucdo continua visando constituir-se como Projecto Demonstrativo da

OMS, de acordo com o PNCP;

4. Avaliar periddica e sistematicamente os resultados dos contratos com os
prestadores;

5. Analisar de forma periddica os indicadores - chaves de resultados
especificos para Cuidados Paliativos, constantes em documento a elaborar;
6. Realizar estudos comparativos de ambito nacional e internacional;

7. Monitorizar a execucao financeira dos Planos;

8. Verificar o cumprimento dos requisitos de recursos humanos, materiais e
fisicos definidos para as equipas prestadoras.

4.1.2 Melhorar a qualidade assistencial

DESCRICAO: Garantir a qualidade na organizacdo e prestacdo de cuidados ao longo de
todo o continuo assistencial de acordo com as melhores praticas organizativas e
assistenciais.
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4.1.2.1 Garantir os cuidados no servico e em tempo adequados

Acgoes:

1. Formar os profissionais no ambito da sinalizacdo e referenciacdo de utentes
com necessidades de Cuidados Paliativos;

2. Elaborar um plano de comunicac¢do que:

e Informe os profissionais do valor positivo dos cuidados paliativos;

e Estenda o conhecimento de que ndo sdo opostos aos curativos
(podem coexistir) e que quanto mais precocemente se detectem as
necessidades de Cuidados Paliativos mais efectivos sao estes
cuidados, os quais ndo sdo exclusivos para utentes oncoldgicos;

e Sensibilize para a importancia da prestacdo de cuidados de
proximidade e, se possivel, no domicilio sempre que estejam
reunidas as condi¢des que garantam a qualidade dos cuidados e a
seguranca do utente;

4.1.2.2 Assegurar a prestacao holistica de cuidados
Acgoes:
1. Avaliar os doentes e o seu contexto familiar de forma multi e

interdisciplinar, assegurando que as necessidades fisicas, sociais,
emocionais e espirituais sdo adequadamente avaliadas e respondidas;

2. Elaborar um Plano Individual de Intervencdo, interdisciplinarmente, para
cada utente;

3. Implementar e avaliar periodicamente o Plano Individual de Intervengao
por utente;

4. Definir para cada caso a periodicidade de comunicacdo com o utente e a
familia e identificar um interlocutor da equipa;
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5. Incluir na histéria clinica o grau de conhecimento do utente e familiar/
cuidador informal do seu estado de salude e progndstico;

6. Integrar na histdria clinica, na informacdo de referenciacdo e na nota de
alta as preferéncias do utente em relagdo ao processo de cuidados e
expectativas em relagao ao local da morte;

7. Identificar e prestar apoio especifico no processo de luto patoldgico;

8. Elaborar guias de actuacao sobre a intimidade e o conforto do utente;

9. Criar comissoes de Deontologia e Bioética.

4.1.2.3 Garantir a continuidade na prestagao de cuidados

Acgoes:

1. ldentificar e preparar a data prevista de alta a partir do momento de
admissdo do utente, se for o caso;

2. Incluir no registo de referenciacdo/ nota de alta a identificacdo do servico
precedente, o médico/ enfermeiro responsdvel, contactos directos e
disponibilidade;

3. Promover o desenvolvimento e elaboracdo de protocolos assistenciais e
guias clinicos transversais envolvendo os profissionais dos diferentes niveis
de cuidados e tipologias de servigos existentes em cada zona;

4. Facilitar a comunicacdo e coordenacdo através da implementacdo de
tecnologias da informacdo e comunicacao.

4.1.2.4 Fomentar a literacia em saude do utente e o apoio ao cuidador
informal

Acgoes:
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1. Comunicar ao utente os objectivos terapéuticos definidos pela equipa e
proceder a sua revisdo em conjunto;

2. Manter uma comunicagdo adequada e personalizada, com intensidade e
recursos consonantes com as necessidades de cada caso;

3. Educar o cuidador/familia e o utente na prestacdo de cuidados/ auto-
cuidado;

4. Apoiar a tomada de decisdes do utente e familia/ cuidador informal, através
do esclarecimento sobre o processo de cuidados;

5. Elaborar guias de informa¢ao sobre os Cuidados Paliativos dirigidos a
utentes e cuidadores/familiares.

4.1.2.5 Desenvolver mecanismos de apoio ao cuidador formal

Acgoes:

1. Definir metodologias para a identificacdo precoce de sintomas de burnout
dos profissionais das equipas;

2. Prestar apoio aos profissionais com exaustéo

4.1.2.6 Promover boas praticas na prestacao de cuidados
Acgoes:
1. Elaborar guias de boa pratica assistencial de acordo com os principios e

recomendagdes emanadas por organismos com reconhecido valor
cientifico;

2. Divulgar formulario com os medicamentos mais utilizados em Cuidados
Paliativos, de acordo com principios e recomendacdes internacionais.
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4.1.2.7 Promover a avaliar a qualidade da prestacao de cuidados

Acgoes:

1. Definir o nucleo de indicadores centrais e as metas de qualidade;

2. Incluir o nucleo de indicadores e metas a atingir nos contratos a celebrar
com as equipas prestadoras de Cuidados Paliativos;

3. Realizar anualmente inquéritos de satisfacdo a profissionais, utentes e
cuidadores em todas as tipologias de prestacao de cuidados;

4. Incentivar/Apoiar a criacdo de “Féruns” de discussdo participativa com
entidades nacionais e internacionais prestadoras de cuidados paliativos,
assim como a participagdo de utentes, familiares e representantes da
sociedade civil;

5. Realizar auditorias externas em todas as tipologias (internamento,
ambulatorio, domicilio) com mais de um ano de funcionamento;

6. Incluir a realizacdo de auditorias internas como requisito obrigatdrio nos
contratos e definir a sua periodicidade.
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4.1.3 Promover as competéncias técnicas das equipas e a investigacao
cientifica

DESCRICAO: Assegurar que todos os profissionais que prestam cuidados a utentes com
doenca avancada e progressiva dispdem das competéncias identificadas como
necessarias de acordo com a tipologia de servico em que se encontram e o seu perfil
profissional.

Apoiar a qualificacdo dos servicos na organizacdo e prestacdo de Cuidados Paliativos
através da geracao de conhecimento cientifico.

4.1.3.1 Formagao

Acgoes:

1. Proceder um levantamento das competéncias tedricas e praticas dos
profissionais, por tipologia e perfil profissional;

2. Elaborar e desenvolver Planos anuais de formagdo com base nas
necessidades de formacao identificadas. Os planos devem incluir:
e Componente tedrica;
e Componente pratica: estagios;

3. Elaborar e desenvolver um Plano de Formacgdo especifico para profissionais
de servicos convencionais (Medicina Geral e Familiar e Enfermagem) que
inclua no seu programa:

e Aidentificacdo de utentes com necessidades de Cuidados Paliativos;
e A gestdo dos principais sintomas;

4. Elaborar e desenvolver Workshop conjunto em CP, para a equipa de
coordenacdo nacional e equipas regionais;

5. Elaborar e desenvolver um plano de formacdo dirigido a utentes,
familiares/cuidador principal e voluntariado;



10.

11.

12.

13.
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Elaborar e desenvolver um plano de formacdo para a integracdo de novos
profissionais nas equipas especificas de Cuidados Paliativos;

Elaborar e desenvolver um plano de formacgdo para suporte a prestacdo de
Cuidados Paliativos a grupos de patologias especificos (e.g. doencas
neuroldgicas rapidamente progressivas, SIDA);

Definir o Plano de formacdo e desenvolver formacdo especifica no ambito
da utilizacdo de medicamentos opidides;

Realizar e divulgar a avaliacdo dos programas/ ac¢des de formacgdo;

Criar centros de referéncia que preste formacao tedrica de pré-graduacdo e
pos-graduacdo e formacgdo pratica a nivel regional, nacional.

Sensibilizar as entidades competentes para a importancia da integracao de
cuidados paliativos nos curriculuns de medicina e enfermagem, quer em
cursos de pré-graduacado quer pds-graduacao;

Sensibilizar as entidades competentes para a importancia de incluir os
Cuidados Paliativos nos programas de estagios/ aulas praticas/ internato;

Sensibilizar areas afins nomeadamente a psicologia, técnico de servico
social, fisioterapia e outras para definirem um plano de formacao especifica
em Cuidados Paliativos.

4.1.3.2 Investigacao

Acgoes:

1.

Iniciar/ reforgar linhas de investigacdo, para todos os servigos de Cuidados
Paliativos. (Hospitais, RNCCI, CSP), Sociedades cientificas, Ordens
profissionais, Universidades e Outros.
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4.1.4 Desenvolver massa critica

DESCRICAO: Impulsionar a criacio de um pool de agentes (politicos, prestadores,
profissionais, sociedade civil) comprometidos com o desenvolvimento do PNCP.

4.1.4.1 Impulsionar uma ampla participagdo e compromisso na
implementacao do plano de ac¢ao por parte das equipas de coordenagao
regional, prestadores da RNCCI, profissionais e sociedade civil

Acgoes:

1. Elaborar e desenvolver um plano de comunicacdo que divulgue o PNCP e o
Plano de ac¢do bem como os seus avangos;

2. Programar e realizar semindrios de reflexdo critica com diversos agentes
(e.g., prestadores, profissionais, associacgées, ....);

3. Elaborar e desenvolver programas de incorporacao de voluntariado nas
equipas: definir os critérios de seleccdo, o programa de formacao,
condig¢des de participacao;

4. Realizar um inquérito a populacao que permita conhecer o que pensa sobre
a morte digna e as suas expectativas em relacdo a prépria morte;

5. Informar as entidades competentes das necessidades de apoio ao cuidador
informal que facilitem a disponibilidade efectiva na prestacao de cuidados.
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4.1.4.2 Garantir a visibilidade social e cientifica

Acgoes:

1. Elaborar e desenvolver um plano de comunicac¢do que informe a sociedade
civil, os técnicos e politicos sobre:

e O que sdo os Cuidados Paliativos;

e Os seus objectivos;

e Quem e como deve ser referenciado;
e (Quais s3o 0s servigos que se prestam;
e N.2 prestadores existentes.

2. Planear e realizar ac¢Oes para sensibilizar a comunicacdo social para a
criacdo de informacdo valida e ndo sensacionalista, reservando os direitos
das familias e utentes;

3. Planear e realizar actividades de benchmarking interno e externo;

4. Realizar estudos de resultados e publica-los em revistas cientificas
reconhecidas;

5. Definir e desenvolver as ac¢des para implementacdao do PNCP para obter o
reconhecimento como Projecto Demonstrativo da OMS.
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4.2 CRONOGRAMA DE IMPLEMENTAGAO

OBJECTIVO 1: CONSOLIDAR O PNCP

CRONOGRAMA DE
ESTRATEGIAS ACCOES A 3 ANOS (2011-2013) IMPLEMENTACAO

1. Nomear formalmente o referente
técnico que na UMCCI coordenard a
implementagdo do PNCP.

2. Definir e desenvolver os mecanismos
de articulagdo e comunicagao entre a
coordenacdo nacional e regional.

3. Definir um plano de formagao
continua dirigida aos lideres nacionais

e regionais.
1.1. Garantir a

lideranga

4. Criar parcerias estratégias a nivel
nacional e regional que acrescentem
valor ao PNCP.

5. Elaborar o Plano Anual de Acgdo por
regido.

6. Rever e validar pela coordenagao
nacional os Planos Anuais de Acgdo
regionais.

1. Definir as respostas com base nas
1.2. Estudar as necessidades de cobertura
(el populacional, contemplando diferentes
CELEE RN =R modelos de organizagdo por area

de cuidados de demografica (urbana, semi-urbana,
forma faseada rural) e todas as tipologias de servigos

(especificos e convencionais).



ESTRATEGIAS

1.2. Estudar as
necessidades e
planear a oferta
de cuidados de
forma faseada
(cont.)

1.3. Implementar

1.4. Definir os

recursos

necessarios e
garantir a sua
disponibilidade
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ACCOES A 3 ANOS (2011-
2013)

2. Ajustar anualmente o
planeamento as necessidades e a
capacidade de implementacao.

3. Elaborar planos
anuais/regionais e plano nacional
de implementacao, identificando
oportunidades de:
optimizagdo/aproveitamento de
recursos ja existentes; novos
recursos; equipas com as
competéncias técnicas
necessarias; areas de referéncia
(reunir caracteristicas de areas
exemplares).

1. Implementar os planos de acgdo
anuais, regionais e nacional

1. Definir e alocar anualmente
verbas destinadas a
implementagao do PNCP.

2. Avaliar os custos totais
(indirectos e directos) por cada
tipologia de equipa;

CRONOGRAMA DE
RESPONSAVEL

UMCCI/ECR

UMCCI/ECR

UMCCI/ECR

Verbas
transferidas para
cada ARS/ verbas
previstas.

UMCCI
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CRONOGRAMA DE

IMPLEMENTACAO

ESTRATEGIAS ACCOES A 3 ANOS (2011-2013)

3. Definir os recursos humanos, materiais e fisicos
minimos necessarios por tipologia especifica de
Cuidados Paliativos.
1.4. Definir os

4. Incluir nos contratos-programa os requisitos
recursos

relativos aos recursos humanos, materiais e fisicos
por tipologia especifica de Cuidados Paliativos.

necessarios e
garantir a sua
disponibilidade
(cont.)

5. Garantir a disponibilidade dos medicamentos
opidides definidos no prontuario terapéutico.

6. Garantir a disponibilidade de ajudas técnicas e
de servicos de apoio social

1. Realizar ac¢Ges de sensibilizagao e de
informacdo sobre o valor da prestacdo de

cuidados paliativos precoce e integrada com a
prestacdo de outros servigos.

1.5. Integrar 2. Definir e realizar actividades de coordenagdo do
cuidados e plano com outras actividades de planos de saude
articular recursos [Efili&

3. Definir e implementar mecanismos de
coordenacdo e de articulagdo com os servicos de
apoio social.
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CRONOGRAMA DE
ESTRATEGIAS ACCOES A 3 ANOS (2011-2013) IMPLEMENTACAO

1.2 ANO

1. Incluir os critérios de admissao

registos no sistema de registo e
monitorizagao.

2. Definir o conjunto de informacao
minima para o sistema de registo e
monitorizagdo e a periodicidade do
registo de actividade das equipas
prestadoras.

3. Definir o conjunto de

1.6. Elaborar e informagdo minima para o sistema de
LAk Jieldoklo 0 registo e monitorizagdo e a
periodicidade de registo por parte das
equipas prestadoras

necessarios para o
desenvolvimento
do Plano Nacional
de Cuidados
Paliativos

4. Possibilitar o acesso a informagdo
agregada a nivel regional por parte das
equipas coordenadoras de cada regiao.

5. Definir a informacdo de gestdo a
disponibilizar a coordenag&o nacional/
regional e a sua periodicidade.

6. Elaborar um Plano de Formacéo e
desenvolver acgdes de formagao no
ambito da organizagao funcional e
utilizacdo dos instrumentos do
Programa.

1. Definir e incluir indicadores e metas

de CP nos contratos-programa das
1.7. Definir

indicadores e

equipas prestadoras.

metas de

resultados 2. Divulgar periodicamente os
resultados obtidos.
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CRONOGRAMA DE
ESTRATEGIAS ACCOES A 3 ANOS (2011-2013) IMPLEMENTACAO

1. Monitorizar e avaliar o
desenvolvimento do Plano de
Accao Nacional.

2. Monitorizar e avaliar o
desenvolvimento dos Planos de
Acgao Regionais.

3. Utilizar os resultados das
avaliagdes para propor medidas
de melhoria e evolugdo continua,
visando constituir-se enquanto

1.8. Garantir a

. q projecto demonstrativo da OMS.
avaliacao continua: as

decis6es devem ser 4. Avaliar periddica e
OE I EE A s g6t 1| sistematicamente os resultados
para melhorar os dos contratos com os prestadores.

resultados

5. Realizar estudos comparativos
de ambito nacional e
internacional.

6. Monitorizar a execugao
financeira dos planos.

7. Verificar o cumprimento dos
requisitos de recursos humanos,
materiais e fisicos definidos para
as equipas prestadoras.
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OBJECTIVO 2: MELHORAR A QUALIDADE ASSISTENCIAL

CRONOGRAMA DE
ESTRATEGIAS ACCOES A 3 ANOS (2011-2013) IMPLEMENTACAO

3.2 ANO

SRS PR E LR 9 Elaborar um plano de
adequado comunicagao.

2.1. Garantiro o A
1. Formar profissionais no ambito
suporte sempre e da sinalizagdo e referenciagdo de
quando exista utentes com necessidades de CP.
necessidade, no --

1. Avaliar de forma multi e inter

disciplinar e assegurar que as
necessidades sdao respondidas.

2. Elaborar um PlI
interdisciplinarmente para cada

2.2. Assegurar a Sl

prestacdo de
cuidados holisticos

ACTIVIDADES CONTINUAS E
INERENTES A PRESTAGAO DE

3. Implementar o PII.
CUIDADOS

4. Definir para cada utente a
periodicidade da comunicagdo
com o utente/familia e identificar
um interlocutor.

5. Incluir na histdria clinica o grau
de conhecimento do utente e
familiar/cuidador do seu estado
de saude e prognéstico.
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CRONOGRAMA DE
ESTRATEGIAS ACCOES A 3 ANOS (2011-2013) IMPLEMENTACAO

6. Incluir na histdria clinica, na
referenciacdo e na nota de alta as
preferéncias do utente e
familiar/cuidador e expectativas ACTIVIDADES CONTINUAS E
em relagdo ao processo de INERENTES A PRESTACAO DE
2.2. Assegurar a cuidados. CUIDADOS
prestacdo de 7. |dentificar e prestar apoio
especifico no processo de luto
patoldgico.

8. Elaborar guias de actuagao
sobre a intimidade e conforto do
utente.

9. Criar comissdes de deontologia
e bioética.

1. Identificar e preparar a alta a ACTIVIDADES CONTINUAS E
partir do momento de admiss3o INERENTES A PRESTAGCAO DE
do utente, se for o caso. CUIDADOS

2. Incluir no registo de
referenciacdo/nota de alta a
identificacdo do servico
precedente, o médico/enfermeiro
responsavel, contactos directos e

continuidade da disponibilidade.

o 3. Promover o desenvolvimento e
prestacao de .
) elaboragdo de protocolos

cuidados . . o
assistenciais e guias clinicas
transversais envolvendo os
profissionais dos diferentes niveis
de cuidados e tipologias de
servicos existentes em cada zona.

4. Facilitar a comunicagdo e a
coordenagdo através do impulso
da implementagdo de TIC.

cuidados holisticos
(cont.)

2.3. Garantir a
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CRO DE
ESTRATEGIAS | ACCOES A 3 ANOS (2011-2013) iMP AO

NOGRAMA
LEMENTAC

1. Comunicar ao utente os

objectivos terapéuticos definidos
pela equipa e proceder a sua
revisao em conjunto. ACTIVIDADES CONTINUAS E
2. Manter uma comunicagdo INERENTES A PRESTACAO DE
adequada e personalizada, com CUIDADOS
intensidade e recursos
consonantes com as necessidades

2.4. Fomentar o de cada caso.

empowerment do
utente e o apoio ao

3. Educar o cuidador/familia na
prestacdo de cuidados/auto-

) . cuidado.
cuidador informal : —
4. Apoiar a tomada de decisdes do

utente e familia/ cuidador
informal através do
esclarecimento sobre o processo
de cuidados.

5. Elaborar guias de informacao
sobre os cuidados paliativos
dirigidas a utentes e
cuidadores/familiares.

1. Definir metodologias para
identificagdo precoce de sintomas
de burnout nos profissionais.

2.5. Desenvolver
mecanismos de

apoio ao cuidador

. L ACTIVIDADES CONTINUAS E
formal 2. Prestar apoio aos profissionais

INERENTES A PRESTACAO DE
CUIDADOS

com burnout.

1. Elaborar guias de boas praticas
na prestacdo de cuidados de
acordo com os principios e
recomendagdes de organismos

2.6. Elaborar guias com reconhecido valor cientifico.

de boas praticas 2. Elaborar um formulario com os

medicamentos mais utilizados em
Cuidados Paliativos, de acordo
com principios e recomendagdes
internacionais.
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CRONOGRAMA DE

ESTRATEGIAS | ACCOES A 3 ANOS (2011-2013) IMPLEMENTACAO

1. Definir a bateria de indicadores
centrais e metas de qualidade.

2. Incluir a bateria de indicadores
e metas a atingir nos contratos-
programa celebrados com as
equipas prestadoras de Cuidados
2.7. Elaborar e Paliativos.

monitorizar os 3. Realizar anualmente inquéritos
indicadores e de satisfagdo a profissionais,
standards de utentes e cuidadores em todas as
tipologias de prestacdo de
cuidados.

qualidade da
prestacao de

. 4, Realizar auditorias externas em
cuidados

todas as tipologias com mais de 1
ano de funcionamento.

5. Incluir a realizagao de auditorias
internas como requisito
obrigatdrio nos contratos-
programa e definir a sua
periodicidade.
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OBJECTIVO 3: PROMOVER AS COMPETENCIAS TECNICAS DAS EQUIPAS E A
INVESTIGAGAO CIENTIFICA

ESTRATEGIAS

3.1. Formagao

CRONOGRAMA DE
ACCOES A 3 ANOS (2011-2013) IMPLEMENTAGAO
2.2 ANO

1. Realizar um diagnéstico sobre
as competéncias tedricas e
praticas dos profissionais por
tipologia e perfil.

2. Elaborar e desenvolver os
planos anuais de formagdo, com
base no diagndstico realizado, que
incluam: componente tedrica e
estagios.

3. Elaborar e desenvolver um
plano de formagdo especifico para
profissionais de servigos
convencionais (medicina familiar e
geral e enfermagem) que inclua
no seu programa: a identificagao
de utentes com necessidades de
CP e a gestao dos principais
sintomas.

4. Elaborar e desenvolver um
plano de formagdo continua para
a equipa de coordenagdo nacional
e regional.

5. Desenvolver um plano de
formacgao dirigido a utentes,
familiares/cuidadores principais e
voluntariado.

6. Elaborar e desenvolver um
plano de formagdo para a
integracdo de novos profissionais
nas equipas especificas de
Cuidados Paliativos.
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ESTRATEGIAS

ACCOES A 3 ANOS (2011-2013)

7. Elaborar e desenvolver um
Programa de Formagao para
suporte a prestagao de cuidados a
colectivos especificos (ex. doengas
neurolégicas, SIDA e criancas).

8. Elaborar e desenvolver
formacao especifica no ambito da
utilizacao de medicamentos
opidides.

9. Definir critérios de selec¢do do
corpo docente.

10. Realizar e divulgar a avaliagdo
dos programas/acc¢des de

3.1. Formagao formagao.

11. Criar um centro de referéncia
(cont.)

com formacao teorica (pré e pos-
graduada) e pratica incorporada
enquanto actividade do centro.
12. Sensibilizar as entidades
competentes para a importancia
da integracao dos Cuidados
Paliativos nos curricula de
medicina e de enfermagem, quer
em cursos de pré-graduagdao como
em cursos de poés-graduacgao.

13. Sensibilizar as entidades
competentes para a importancia
de incluir os CP nos programas de
estagio/aulas praticas/internato.
1. Iniciar/reforcar linhas de
investigacdo especialmente em
servigos especializados de CP de
nivel 3 (alta complexidade).

3.2. Investigacao

CRONOGRAMA DE
IMPLEMENTAGCAO

2.2 ANO
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OBJECTIVO 4: DESENVOLVER MASSA CRITICA E DISSEMINAR OS RESULTADOS

CRONOGRAMA DE

IMPLEMENTACAO

1.2 ANO

ESTRATEGIAS ACCOES A 3 ANOS (2011-2013)

1. Elaborar e desenvolver um Plano de
Comunicacgdo que divulgue o PNCP e

Plano de Acgdo bem como os seus

avancgos.

2. Programar e realizar seminarios de
LN ST E L= reflexdo critica com a participagdo de

e compromisso na 3. Elaborar e desenvolver programas de
incorporagdo de voluntariado nas

implementacao do
equipas: definir os critérios de seleccao,

Plano por parte das
equipas de
coordenagao
regional,

programa de formagdo tipo e condigbes
de participagao.

4. Realizar um inquérito a populagado

que permita conhecer o que pensa

prestadores, sobre a morte digna e as suas

profissionais e expectativas em relagdo a propria
sociedade civil morte.

5. Informar as entidades competentes
da necessidade de apoio aos cuidadores
informais que facilitem a
disponibilidade efectiva na prestagdo de
cuidados.

1. Elaborar e desenvolver um Plano de
Comunicagdo que informe a sociedade

civil, os técnicos e classe politica sobre:

0 que sdo os CP, os seus objectivos,

perfil dos utentes e processo de

4.2. Garantir referenciagdo, quais os servigos que

VI T EL a2 prestam CP e o n.2 de prestadores

cientifica existentes.

2. Planear e realizar ac¢bes de

sensibilizagdo da comunicagao social

para a criagdo de informagdo valida e

ndo sensacionalista, reservando os

direitos das familias e utentes.

71



72 | Unidade de Missdo para os Cuidados Continuados Integrados
Estratégia para o Desenvolvimento do Programa Nacional de Cuidados Paliativos

CRONOGRAMA DE
IMPLEMENTAGCAO

ESTRATEGIAS ACCOES A 3 ANOS (2011-2013) T

cientifica (cont.)

4. Realizar estudos de resultados e publica-los
em revistas cientificas com impacto no sector

3. Planear e realizar actividades de
4.2. Garantir benchmarking interno e externo.
visibilidade social e
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