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Siglas Utilizadas

ACES — Agrupamentos de Centros de Saude

ACSS — Administracao Central do Sistema de Salde

AMIM - Atestado Médico de Incapacidade Multiusos

ARS — Administragao Regional de Saude
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CHU — Centro Hospitalar Universitario

Cl- Cuidadores Informais

CNCP — Comissao Nacional de Cuidados Paliativos

COVID-19 - Coronavirus SARS-COV-2

CP — Cuidados Paliativos

CPP — Cuidados Paliativos Pediatricos

CSH — Cuidados de Saude Hospitalares

CSP — Cuidados de Saude Primarios

CRCP- Coordenadores Regionais de Cuidados Paliativos

DAVS - Diretivas Antecipadas de Vontade

DCC — Doenca Crénica Complexa

DGS — Direcdo Geral de Saude

EAPC — European Association for Palliative Care

ECCI - Equipa Cuidados Continuados Integrados

ECSCP — Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos
EDSCP — Equipa Domiciliaria de Suporte em Cuidados Paliativos
EHD — Equipa de Hospitalizagdo Domicilidria

EIHSCP — Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos
EIHSCP-P — Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos Pediatrica
ERPI/D — Estrutura Residencial para Pessoas Idosas/Dependentes
ETC — Equivalente de Tempo Completo

INE — Instituto Nacional de Estatistica

ISS- Instituto da Seguranca Social

IPO — Instituto Portugués de Oncologia

LBCP- Lei de Bases dos Cuidados Paliativos

NUTS — Nomenclatura das Unidades Territoriais para Fins Estatisticos
OMS — Organizagdo Mundial de Saude

PEDCP — Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos
PIC — Plano Individual de Cuidados

RNCCI — Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados

RNCP — Rede Nacional de Cuidados Paliativos

SICO - Sistema de Informac3o dos Certificados de Obito
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SICP- Servico Integrado de Cuidados Paliativos

SNS — Servigo Nacional de Saude

SPMS - Servigos Partilhados do Ministério da Saude

UCP — Unidade de Cuidados Paliativos

UCP-RNCCI — Unidade de Cuidados Paliativos da Rede Nacional de Cuidados Continuados
Integrados

UHD — Unidade Hospitalizagdo Domiciliaria

ULDM-Unidade de Longa Durac¢do e Manutencao

ULS — Unidade Local de Saude
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Sumario

Os cuidados paliativos, enquanto cuidados holisticos, desempenham um papel vital no
curso das doencas crénicas e ameacadoras da vida de muitos portugueses, melhorando a
qualidade de vida para estas pessoas, mas também para os seus cuidadores?, familiares e amigos

que os apoiam.

Sao cuidados ativos, aplicaveis em qualquer idade, em diferentes doengas e devem
estar disponiveis em todos os niveis de cuidados de saude.
Portanto, no contexto portugués, e em alinhamento com a Organizacdo Mundial de Saude,
define-se os cuidados paliativos como:
“Os cuidados paliativos sGo uma parte crucial dos servigos de saude integrados e centrados nas
pessoas. Aliviar o sofrimento, seja ele fisico, psicolégico, social ou espiritual, é uma
responsabilidade ética global. Assim, quer a causa do sofrimento seja a doenga cardiovascular,
o cancro, a faléncia grave dos orgdos, a tuberculose resistente aos medicamentos, as
queimaduras graves, as doengas cronicas em fase terminal, os traumas agudos, a
prematuridade extrema a nascenga ou a extrema fragilidade da velhice, os cuidados paliativos
podem ser necessdrios e tém de estar disponiveis em todos os niveis de cuidados”.

Expanding palliative care. (n.d.). https.//www.who.int/southeastasia/activities/expanding-

palliative-care

1 No presente PEDCP o termo "cuidadores" refere-se a cuidadores informais, como membros da familia, amigos ou
vizinhos que fornecem cuidados pessoais, apoio e assisténcia a pessoas com doencas que limitam a vida
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Introdugao

O Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos em Portugal
Continental para o biénio 2023-2024 vem reafirmar os fundamentos e a abordagem do plano
para 2021-2022, com precisdo na estratégia de organizacdo e coesdao de cuidados num novo
paradigma de desempenho do SNS, em resultado da generalizagao do modelo das Unidades
Locais de Saude. No entanto, mantem-se o foco na garantia de dotagao adequada em Recursos
Humanos da Rede Nacional de Cuidados Paliativos, agilizacdo das plataformas digitais como
ferramentas de trabalho e de promoc¢do de conhecimento, bem como na definicdo clara de
critérios de qualidade e orientacdo para metas a atingir.

A tabela 1 resume esta Visdao Geral e os seus principios orientadores.

Tabela 1- VisdGo Geral e Principios Orientadores

Visao - . .
Todas as pessoas com doenga limitante de vida recebem os cuidados
de que precisam, no momento em que deles necessitam, para viver
com melhor qualidade de vida.

Principios

Orientadores: e Cuidados paliativos sao cuidados centrados na pessoa, sua
familia e cuidadores e baseiam-se na comunicacdo eficaz, na
tomada de decisdao compartilhada, na autonomia pessoal e
prolongam-se no processo de luto;

e Os cuidados paliativos devem estar disponiveis e serem
prestados a todas as pessoas que vivem com uma doenca ativa,
avancada e progressiva, independentemente do diagndstico;

e Os cuidados paliativos afirmam a vida enquanto reconhecem
que morrer é uma parte inevitavel da vida;

e Osfamiliares/ cuidadores sdo valorizados e recebem os cuidados
que se adequam as suas necessidades;

e Os cuidados s3ao especializados e baseados em evidéncia

cientifica.
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Eixos Eixo | - Cuidados Centrados na Pessoa
prioritarios
Eixo Il - Formagao

Eixo lll - Qualidade

Eixo IV - Organizacao

Plano de

- As acOes necessarias para atingir as prioridades colocadas por este
Implementagao

Plano Estratégico e os seus respetivos responsaveis sdao definidas no

cronograma constante do Anexo 1.

O desenvolvimento do atual plano decorre da avaliagao e conclusdes de:
1) Relatério de implementagdo do PEDCP 2021-2022;
2) Analise SWOT (Tabela 2);
3) Consulta efetuada junto das equipas locais de Cuidados Paliativos com o aporte

dos grupos consultores deste plano.
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CUIDADOS PALIATIVOS EM PORTUGAL CONTINENTAL

As pessoas com necessidades de saude complexas necessitam de cuidados de multiplos
prestadores em varios ambientes de saude, pelo que o risco de receberem cuidados

fragmentados é elevado.

No processo atual de reorganizacao do SNS, é imprescindivel a agregacao das Equipas de
Cuidados Paliativos nos SICP das ULS garantindo a prestacdo de cuidados de forma integrada a
pessoa com necessidades paliativas e sua familia, centrados nas suas necessidades, com inclusdo
dos mesmos nas tomadas de decisdo, perspetivando a simplificacdo de processos, a qualificacao
das respostas e melhoria dos resultados. No caso particular dos Cuidados Paliativos Pediatricos,
serd mais légica e produtiva a sua permanéncia na dependéncia dos Servicos de Pediatria, em

estreita articulacdao com o SICP da mesma ULS.

A CNCP determina que se concretize, de forma faseada e com cronograma bem estabelecido
pela gestao de cada ULS, com tradugao no respetivo Plano de Desenvolvimento Organizacional

(PDO):

» Integracdo de todas as valéncias de CP em cada ULS;

» Dotacdo das equipas com profissionais com formacdo especializada em CP,
nomeadamente assegurando que sempre que se verifiquem saidas de profissionais,
sejam substituidos por outros com formacao adequada;

» Avaliagdo das necessidades de recursos humanos para as equipas em formacdo e nas
equipas existentes, para promover a composicao adequada ao definido (quanto a
formacado necessaria, tabela 3 e relativamente ao nimero de profissionais PEDCP 2021-

2022, tabela 14,) ou ao seu reforgo e expansdo, respetivamente;

» Estabelecimento de circuitos de comunicacdo entre equipas de CP e CPP e destas com
as outras estruturas do SNS e parceiros, nomeadamente com a RNCCI, ERPI/D e EHD;

» Disponibilidade de infraestruturas adequadas para a prestacdo de Cuidados Paliativos
especializados;

» Sistemas de informacdo que permitam fécil acessibilidade a dados dos SICP;

» ldentificacdo e defini¢cdo dos itens de informacdo relevante e valida, capazes de permitir

medir e monitorizar a qualidade dos cuidados nos SICP
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EIXOS PRIORITARIOS DE INTERVENCAO

EIXO PRIORITARIO | - CUIDADOS CENTRADOS NA PESSOA

Os cuidados paliativos, como cuidados coordenados e personalizados, reconhecem as
necessidades individuais das pessoas, possibilitando que desenvolvam conhecimentos,
capacidades e a confianga de que necessitam para tomar decisdes informadas e gerir de forma
mais competente o seu projeto de saude.

Assim, existem quatro principios para o desenvolvimento dos cuidados centrados na pessoa, a
saber:
v Proporcionar as pessoas dignidade, compaix3o e respeito;
v' Oferecer cuidados, apoio e tratamento coordenados;
v' Oferecer atendimento, suporte e tratamento personalizado;
v" Apoiar as pessoas no reconhecimento e desenvolvimento dos seus préprios pontos fortes
e competéncias para capacita-los a viver uma vida independente e plena.

(The Health Foundation, 2016).

Deste modo, incorporar a experiéncia da pessoa doente, da familia e do cuidador, é parte
integrante e essencial da prestacdo de cuidados de alta qualidade e, como tal, a estratégia deste
PEDCP é que os Cuidados Paliativos devem ser disponibilizados universalmente no SNS como
um direito inerente a condi¢dao humana, intimamente ligado ao Direito a Saude consagrado na

Declaragdo Universal dos Direitos Humanos.

A abordagem a esta estratégia passa por:
I.  Antecipar as necessidades de cuidados paliativos e melhorar a continuidade dos cuidados,
por meio de:
1. ldentificacdo precoce de necessidades de cuidados paliativos,
1.1 Estabelecendo formacdo bdasica para todos os profissionais de saude, com
recurso a plataformas de aprendizagem de utilizacdo mais facil, acessivel e

personalizavel, esclarecendo critérios de referenciacao;
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1.2 Garantindo a divulgacdo e implementacdo dos critérios de referenciagdo para
equipas especializadas;

1.3 Mantendo a colaboracdo com a Comissdo Executiva do Plano Nacional de Saude
para as Deméncias para processos de encaminhamento das pessoas com
deméncia mais eficientes e eficazes para cuidados paliativos;

1.4 Coordenagao com o Plano Nacional de Saude 2030 para contemplar capacitagao
da populacdo para reconhecimento de necessidades paliativas e exigéncia de
respostas para melhoria de qualidade de vida;

1.5 Desenvolvendo com o Instituto Nacional de Emergéncia Médica (INEM) uma
estratégia articulada de resposta as necessidades da pessoa em cuidados
paliativos.

2. Articulagdo com medidas promotoras da qualidade de cuidados (ver Eixo Estratégico Ill-

Qualidade);

3. Construgdo e adaptacdo do registo de cuidados paliativos nos sistemas de informacao, ja
em utilizacdo, para monitorizar métricas entre a oferta, a procura, a equidade e a
diversidade;

3.1 Grupo de trabalho conjunto com os SPMS para adaptacdo do
Sclinico as necessidades de registo das equipas de cuidados
paliativos;

3.2 Utilizacdo da plataforma RSE-SIGA para a referenciacdo para e
entre equipas.

4. Informatizagao do Plano Individual de Cuidados para acesso no Sclinico de modo a
permitir uma resposta coordenada em todos os ambientes de cuidados e apropriada as

necessidades clinicas da pessoa doente.

II.  Apoio emocional e social, como condicdo de cuidado a pessoa com necessidades

paliativas, familiares e/ou cuidadores.

O papel desempenhado pelos familiares/cuidadores da pessoa com necessidades
paliativas é indispensavel, insubstituivel e complementar aos cuidados prestados pelas equipas

locais de cuidados paliativos.
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Capacitacao

Num propdsito de capacitagdo, para que estes familiares/cuidadores assumam maior
nivel de consciencializacdo sobre: a dimensdo da doenca; objetivos de cuidados; principios e
filosofia dos cuidados paliativos e sobre os servigos/recursos disponiveis, é necessario que as suas
necessidades psicoldgicas, emocionais e espirituais sejam também atendidas.
Acgdo:

1. Incentivar a continuidade/disseminar as respostas de apoio especializado para Cuidadores
Informais (Cl) de doentes em CP e CPP, nomeadamente programas psico-socio-
educativos de  apoio, capacitacio e acompanhamento, numa acdo estruturada
entre terapéutica e prevencao de claudicagao;

2. Melhorar a acessibilidade a medida de descanso do cuidador;

3. Reforgar a constituicdo/organizacdo das Sociedades Compassivas- como abordagem de
saude publica, as cidades compassivas desenvolvem redes de apoio formal e informal que
melhoram a experiéncia das pessoas sobre a perda, o cuidado e apoio; promovem a
consciencializagdo dos cuidados paliativos e planeamento antecipado de cuidados ao
capacitar para a participacdo, parceria, educacao.

4. Manter a discussdao com organismos publicos (ISS) relevantes com o objetivo de reavaliar,
atualizar e aumentar o apoio social e os beneficios de protecdo para as pessoas com
necessidades de cuidados paliativos e seus cuidadores informais,

e Integrar todos os doentes em CP no Regime transitério para a emissao de
Atestado Médico de Incapacidade Multiuso (AMIM), processo iniciado e
proposto ao Ministério da Saude;

e Valorizar a assisténcia a doentes em apoio pelas equipas de CP, recorrendo ao

regime de faltas para assisténcia a familiares de modo a conferir o direito a

uma remuneracao (cujo montante sera calculado de acordo com remuneracado
de referéncia); compreendendo um periodo maximo de 30 dias por ano civil,

seguidos ou interpolados no maximo de até 6 meses;

5. Divulgar, expandir e adequar estratégias de literacia em saldde que possam corresponder
as necessidades destes familiares/cuidadores;

6. Sensibilizar para afirmacdo das diretivas antecipadas de vontade (DAV).
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EIXO PRIORITARIO Il - FORMAGCAO

Com o objetivo de contribuir para o desenvolvimento de competéncias bdsicas dos
profissionais de saide no ambito da prestacdo de cuidados aos doentes em situacdo de doenca
avangada ou limitante da vida, garantindo a promog¢ao do seu bem-estar e a melhoria da sua
gualidade de vida, a Comissao Nacional para os Cuidados Paliativos com base nos pressupostos
de atuacdo no plano estratégico para os cuidados paliativos para 2021-2022, desenvolveu em

parceria com a ACSS e SPMS cursos basicos online de CP e CPP.

Estes cursos estdo disponiveis na plataforma online “Academia” dos SPMS, acessiveis
gratuitamente aos profissionais de satde do SNS. Cada curso compreende 25 horas de formacao,

com as linhas orientadoras para a formagao de base em cuidados paliativos.

A formacdo basica em CP e CPP é essencial para que todos os profissionais de saude possam
identificar pessoas com necessidades paliativas, prestar-lhes cuidados basicos e referenciar

atempadamente a equipas especializadas, sempre que necessario.
e Formacgdo pré-graduada

Mantém-se, tal como nos planos estratégicos anteriores, o designio de integrar e aprofundar
conteudos formativos em cuidados paliativos nos programas de ensino pré-graduado na area da

saude e social.
e Formacgdo pods-graduada

A formacao pds-graduada minima exigida aos profissionais que integram equipas especializadas

em CP e CPP é a que consta na tabela 3.

Aos requisitos minimos estabelecidos, acrescentam-se os requisitos formativos para médicos e
enfermeiros integrantes das equipas pediatricas, consensualizados em reunido com pediatras

responsdaveis das equipas intra-hospitalares de CPP.

Tendo sido identificada a especial necessidade de desenvolvimento de competéncias em
Cuidados Paliativos nas areas da Psicologia e do Servico Social, implica a continuidade de

contactos com as respetivas Ordens/Associacdes Profissionais para sua sensibilizacdo.
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Tabela 2- Formagdo minima exigida aos profissionais de satde integrantes de equipas locais de cuidados
paliativos/ SICP

Cuidados Paliativos Adultos

C. Paliativos Pediatricos

Profissional CP

Médico
coordenador
Outros
médicos

Enfermeiro
responsavel

Outros
enfermeiros
Psicélogo

Assistente
Social

Médico

coordenador

Outros
médicos

Enfermeiro
responsavel

Outros
enfermeiros

Psicélogo

Titulo profissional

(pela Ordem respetiva)

Competéncia em Medicina
Paliativa

Especialista idealmente com
competéncia em Medicina
Paliativa

Especialista em enfermagem
médico-cirurgica na area da
pessoa em situagao paliativa

Enfermeiro

Psicélogo Clinico e da Saude

Assistente Social

Pediatra

Pediatra®

Especialista (idealmente em
enfermagem médico-cirurgica
na area da pessoa em situacao
paliativa e/ou em enfermagem
de saude infantil e pediatrica)
e

trabalho em Pediatria > 3 anos

Trabalho em Pediatria = 3 anos

Psicologo Clinico e da Saude e
trabalho em Pediatria > 3 anos

Formagao teodrica
CP (nivel)

Avancada (nivel
)

Idealmente

avancada

Avancada (nivel
)

Idealmente
avancada
Avancada (nivel C)
e/ou nivel
intermédio (nivel
B)
Avancada (nivel C)
e/ou nivel
intermédio (nivel
B)
Avancada (nivel C)
e/ou PG CPP (nivel
B)
Avancada (nivel C)
e/ou PG CPP (nivel
B)
Avancada (nivel C)
e/ou PG CPP (nivel
B)

Avancada (nivel C)
e/ou PG CPP (nivel
B)
Avancada (nivel C)
e/ou PG CPP (nivel
B)

Formagao
pratica
(estagio CP)
> 810 horas

>80 horas

>140 horas

> 70 horas

> 140 horas

> 140 horas

> 400 horas?

>80 horas?

> 140 horas @

>70 horas?

> 140 horas @
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Profissional CP Titulo profissional Formagao teorica Formagao

(pela Ordem respetiva) CP (nivel) pratica
(estagio CP)
Assistente Assistente Social e Avangada (nivel C) = > 140 horas?
Social trabalho em Pediatria >3 anos = e/ou PG CPP (nivel
B)

PG CPP = Pés-Graduagdao em CP Pediatricos.

a) Nas EIHSCP-P pelo menos 50% do estagio devera ser feito em CPP, o restante poderd ser feito
em CP adultos. Nas equipas generalistas pode ter duragdo > 70 h.

b) Outras especialidades podem integrar as equipas CPP quando cumpridos os rdacios
minimos de RH determinados na tabela 5.

Importante:

As equipas locais de cuidados paliativos que se encontrem em fase de constituicdo devem
garantir que os seus profissionais cumpram os requisitos formativos minimos. Nos casos de
equipas em funcionamento com profissionais que ndo cumpram estes requisitos minimos, é
mandatodrio que seja definido um plano formativo com um cronograma, em que se contemple
tempo de formagdao em servico e, de preferéncia, financiamento adequado. Este requisito
obriga a que as instituicbes de origem inscrevam no seu Plano de Desenvolvimento

Organizacional, ou equivalente, a verba necessaria.

e Formagao continua

Perante as varias dimensdes da complexidade que se colocam as equipas locais de cuidados
paliativos e as equipas com quem trabalham é fundamental a existéncia de oportunidades de
formacdo em 4dreas especificas, a nivel de reciclagem, atualizacdo de conhecimentos e

competéncias.
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EIXO PRIORITARIO Il - QUALIDADE

Os cuidados de salude de elevada qualidade sdo os cuidados certos, prestados no
momento certo e de forma coordenada, respondendo as necessidades e preferéncias dos
beneficidrios do servico, minimizando assim danos e desperdicio de recursos. Os cuidados de
saude de alta qualidade visam, em ultima andlise, aumentar a probabilidade dos resultados de
saude pretendidos, configurando um processo de melhoria continuo ou dinamico e nao estatico

(WHO, 2018).

A qualidade em salude assenta nos mesmos pilares e bases de referéncia que integram a
definicdo e concecdo da qualidade geral e total, isto é, na satisfacdo das necessidades e

expetativas do consumidor tendo como intuito uma experiéncia positiva (Pereira, 2021).

Também em Cuidados Paliativos, o estabelecimento de elevados padrdes de qualidade junto da
pessoa com necessidades paliativas e sua familia constitui garantia de uma melhor resposta a

essas mesmas necessidades.

O National Consensus Project for Quality Palliative Care (NCP)(EUA, 2018) é responsavel pela
publicacdo das Clinical Practice Guidelines for Quality Palliative Care, ja na sua 42 edicdo. Estas
orientacoes foram adotadas por um conjunto alargado de organizacdes cientificas americanas. O
NCP definiu oito dominios de cuidados, que compreendem a definicdo da OMS para os cuidados

paliativos, a saber:

1. Estrutura e Processos
Neste dominio, sdo delineadas orientagdes sobre a composi¢ao da equipa interdisciplinar,
incluindo as qualificagdes profissionais, formacédo (tedrica e pratica) / educacdo e apoio
necessarios para prestar os cuidados ideais; a importancia da avaliacdo detalhada e
centrada na pessoa com necessidades paliativas e na familia; o estabelecimento de um
plano, com atencdo a propria continuidade e coordenacdo de cuidados, atendendo a
possibilidade de multiplos locais de cuidados;

2. Aspetos Fisicos
Este dominio tem como foco a descricdo da avaliagdo dos cuidados paliativos, o

planeamento dos cuidados e o tratamento dos sintomas fisicos, enfatizando o cuidado
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holistico dirigido a pessoa com necessidades paliativas e a sua familia, a sua capacitacdo
com vista ao alivio de sintomas e melhoria ou manutencdo do estado funcional e da
qgualidade de vida;

Aspetos Psicoldgicos e Psiquiatricos

O dominio concentra-se nos processos para avaliar e abordar sistematicamente os
aspetos psicoldgicos e psiquiatricos do cuidado no contexto de doenca grave. Medir,
documentar e gerir a ansiedade e outros sintomas psicoldgicos comuns. Avaliar e gerir as
reagGes psicologicas da pessoa com necessidades paliativas/familias e disponibilizar um
plano de cuidados focados no luto e na elaboracao das perdas;

Aspetos Sociais

Este dominio descreve a abordagem dos cuidados paliativos as determinantes sociais da
saude, para avaliar e abordar as questdes sociais e de suporte, bem como desenvolver e
implementar planos de cuidados compreensivos a este nivel a pessoa com necessidades
paliativas e sua familia;

Aspetos Espirituais, Religiosos e Existenciais

Identificar necessidades e disponibilizar informacdo e acesso a servicos espirituais a
pessoa com necessidades paliativas e a familia;

Aspetos Culturais

O dominio descreve as maneiras pelas quais a cultura influencia tanto a prestacao de
cuidados paliativos quanto a experiéncia desses cuidados, desde o momento do
diagndstico até a morte e ao luto;

Cuidados com a pessoa em fim de vida

Salienta e permite reconhecer e documentar a transicdo para a fase ativa da morte.
Viabiliza a verificagdo e documentacdo dos desejos da pessoa com necessidades
paliativas/familia, sobre o local onde deseja morrer e implementar um plano de controlo
dos cuidados;

Aspetos Eticos e Legais

Documentar as preferéncias do doente/representante legal relativamente aos objetivos
do cuidado, opc¢bes de tratamento e instituicdo/local onde o cuidado sera prestado,
promover o respeito pelos principios éticos nucleares da autonomia, beneficéncia, justica

e ndao maleficéncia.
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De acordo com a OMS (2021), existem seis componentes de avaliacdo que devem estar
incluidas no desenvolvimento dos cuidados paliativos, como uma aposta de qualidade nesta area

de cuidados:

Servicos integrados de cuidados paliativos;
Politicas de saude que incluam cuidados paliativos;
Uso de medicamentos essenciais;

Educacao e formacao;

Investigacao;

AN L S ol

Empoderamento das pessoas e envolvimento comunitario.

Com base nos pressupostos antes expostos, como estratégia de garantia da qualidade dos
cuidados prestados pelas equipas especializadas, assim como nos termos da LBCP, vem a CNCP
manter a preocupa¢cdo com a definicdo de normas de qualidade e de um sistema de

monitoriza¢do da sua observancia, numa ldgica de ciclos de melhoria continua.

Deste modo e com o objetivo de melhoria da qualidade nas Equipas Locais que se devem
organizar em torno da Rede Nacional de Cuidados Paliativos, a CNCP, em articulagcdo com a DGS,
elaborou um conjunto de indicadores mensuraveis. Recomenda-se a articulagao das equipas com
os Servicos de Planeamento e Gestdo da sua instituicdo de origem, devendo caber a estes ultimos
a recolha e tratamento estatistico dos dados e o seu envio aos responsaveis da equipa para

conhecimento e melhor planeamento da sua atividade.

Para facilitar a obtencao destes dados, pretende-se junto dos SPMS promover alteragdes
ao Sclinico, que permitam unificar e facilitar os registos de atividade, a partilha de informacao
com todas as equipas com quem se estabelecam ligacdes, dentro e fora da RNCP, e ainda o

retorno dessa atividade para controlo interno e possibilidade de melhoria continua.
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Tabela 3 - Indicadores de Qualidade a adotar na avaliagdo das Equipas Locais de CP

Indicador

Designacgao

Evidéncia

Indicadores
de Estrutura
e
Organizagao

Indicadores
de Doentes e
Familias

3.1.

3.2.

3.3.

3.4.

3.5.

Equipa Interdisciplinar
com formacao e
treino em CP

Disponibilidade de
farmacos considerados
essenciais em CP
(Circular N.
1/2017/CNCP/ACSS)

Funcionamento da
Equipa
Interdisciplinar:

Proporcdo de
primeiras consultas
realizadas

Conferéncia familiar

Tempo médio de
espera para primeira
consulta

Demora média em
internamento

Proporcdo de ébitos no
local preferido

Registo da avaliacao
inicial das
necessidades

Registo do
planeamento de
cuidados

Proporcao de doentes
com evidéncia de que
o controlo

Estrutura Cumprimento dos requisitos da
Tabela 2- Formagao minima
exigida aos profissionais de saude
integrantes de equipas locais de
cuidados paliativos/ SICP
Sim/ N3o
nomeadamente > 3 opidides
fortes diferentes, com diferentes
formulacgdGes (oral, TD e injetavel,
guando existir), Midazolam,
Haloperidol, Levomepromazina e
Dexametasona injetavel

Estrutura

Processo

N2 de primeiras consultas
realizadas vs subsequentes

Realiza¢do de conferéncia
familiar quando indicado, como
instrumento de apoio a familia
Tempo decorrido entre
referenciacao e realizacdo da
primeira consulta

Tempo decorrido desde a
admissdo até a alta

Numero de 6ébitos em local de
escolha da pessoa
% cumprimento do tempo de
resposta (tempo decorrido até a
12 observagdo <= 48h em dias
Uteis (<= 72h se incluir o fim de
semana)

Registo das preferéncias do
doente/familia acerca do local de
prestacao de cuidados e registo
do objetivo dos cuidados nas
primeiras 72 h apds admissao

Processo

Processo

Resultado
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Indicador

Designagao

Evidéncia

sintomatico foi
alcangado

Diminuicdo em 50% na intensidade
dos sintomas que motivaram a
observagdo apos as 48h,

(por exemplo, utilizacdo da escala

ESAS disponivel em Sclinico)

7  Apoio especializado Estrutura | N2 consultas de apoio ao luto
no Luto realizadas em periodo peri-morte
e pés-morte
8 | Reunides de Equipa Processo | Reunides multidisciplinares da
Indicadores Interdisciplinar equipa para discussdo de doentes
de Trabalho pelo menos 1 vez por semana
de Equipa 9 | Programa de Estrutura | N2 de formacdes e de projetos de
Formagao e investigacdo  realizados  pela
Investigacao equipa
Indicadores 10 | Avaliacdo da Processo/ | Exemplo: N2 de respostas "Muito
de Evolugao Satisfacdo com os Resultado | satisfeito” + ”Satisfeito” na escala
e Melhoria Cuidados “FAMCARE”
Continua

Tabela 4- Indicadores de qualidade selecionados e contexto de aplicagdo

Contexto onde se aplica indicador

Indicadores
ucp EIHSCP EIHSCP-P ECSCP
(+CE/HD)

1 Equipa Interdisciplinar com formagao

e treinoem CP X
2 Disponibilidade de farmacos

considerados essenciais em CP

(Circular N. 1/2017/CNCP/ACSS)
3
3.1. | Proporcao de primeiras consultas

reaIFi)zajas ° X X
3.2. | Conferéncia familiar na admissdo e

alta ou fase agodnica X
3.3. | Tempo médio de espera para primeira

consulta
3.4. | Demora média em internamento X
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Contexto onde se aplica indicador
Indicadores
ucpP EIHSCP EIHSCP-P ECSCP
(+CE/HD)

3.5. | Propor¢do de 6bitos no local preferido X X X X
4 Registo da avaliagdo inicial das

necessidades X X X
5 Registo do planeamento de cuidados

X X X X

6 Proporgao de doentes com evidéncia

de que o controlo sintomético foi X X X X

alcancado
7 Apoio especializado no Luto X X X X
8 Reunides de Equipa Interdisciplinar X X X X
9 Programa de Formagao e

Investigagao X X X X
10 Avaliacdo da Satisfacdo com os

Cuidados X X X X

EIXO PRIORITARIO IV - ORGANIZACAO

Os Cuidados Paliativos em Portugal continental tém ja um caminho significativo
percorrido, iniciado mesmo antes da publicacdo da Lei de Bases dos Cuidados Paliativos (Lei n.2
52/2012 de 5 de setembro). Nesta, ficaram definidos os moldes de funcionamento dos Cuidados
Paliativos, no que se refere a tipo de equipas, tendo sido posteriormente objeto de clarificagao
em sucessivos planos estratégicos, eles proprios decorrentes da aplicacdo da LBCP. No entanto,
continuam a verificar-se importantes limita¢cdes, na dependéncia dos niveis de gestao local, que,
em muitos casos, ndo tém considerado prioritdria a resolucdo dos desafios colocados ou lutam
por recursos ndo atribuidos- apesar de ser cada vez maior a quantidade de profissionais de saude
com formacgdo avangada nesta drea, adquirida a expensas proéprias. Estas questdes tém deixado
as equipas em situagGes de esforco e consequente limitacdo da capacidade de resposta. Por este

motivo, temos uma organizacdo conceptualmente bem desenhada para a rede de cuidados
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paliativos, mas que apresenta falhas em elos fundamentais (ou auséncia de respostas) que
limitam gravemente a escolha de local de cuidados, bem como a tdo desejada e necessaria
desinstitucionalizacdo, sendo da morte, pelo menos dos cuidados paliativos prestados no
decurso de doengas avangadas, crénicas e limitantes de vida em ambiente familiar, préximo da

area da residéncia ou no proprio domicilio.

Com base nestes pressupostos, entende-se vir recomendar que seja feito um esforco adicional a
todos os niveis da gestdao dos cuidados de saude para otimizacdo dos recursos para cuidados

paliativos, em paralelo com a necessdria resolucdo da questao de escassez de recursos humanos.

Medidas a implementar:

1) Recursos humanos

Cumprimento das dotagdes de recursos humanos (RH) das equipas da RNCP, de acordo com a

tabela 5.

Tabela 5- Dotagdes minimas exigidas de recursos humanos para as equipas de CP

Equipa Local CP Localizagao Dotagdo minima exigida de profissionais

ETC N2 profissionais

ECSCP® Médico 1,5 2o0u3
(Racio para 100.000 ACES ou ULS Enfermeiro 2 20u3
habitantes) Psicdlogo 1 2

Assistente 1 2

Social

ETC N2 profissionais

EIHSCP + CE/HD ® Hospitais Médico 1,5 2 ou3
(Profissionais por 250 (consultoria atodos | Enfermeiro 2 20u3
camas) os servigos clinicos) Psiclogo 1 2

Assistente 1 2

Social

ETC N2 profissionais

UCP ¢ Hospitais Médico ¢ >0,2 >2
(Profissionais por cama) (8-20 camas/UCP) * /cama

Enfermeiro 1,3/ >11

cama
Psicdlogo 1/ 8-20 >1
camas
Assistente 1/ 8-20 >1
Social camas
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Equipa Local CP Localizagao Dotacdao minima exigida de profissionais

Assistente 0,8/ >7
Operacional cama
5 Centros ETC N2 profissionais
EIHSCP-P Hospitalares Médico 1,5 2ou3
Especializadas® Universitarios/ ULS Enfermeiro 2 20u3
integradas Psicélogo 0,5 2
(CHULC, CHULN, Assistente 0,5 2
CHUC, CHUP e CHU Social
Sdo Jodo)
ETC N2 profissionais
EIHSCP-P Hospitais com Médico 0,5 2
Generalistas Departamento/ Enfermeiro 0,6 2
Servico de Pediatria Psicélogo 0,3 2
Assistente 0,3 2
Social

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

a) ECSCP - A dotacdo indicada nao inclui a consulta de CP nos CSP 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)

b) EIHSCP - Em hospitais com >250 camas, a dotacdo aumenta em proporcao do nimero camas

(se <250 camas mantem-se a dota¢do minima)

c) UCP - em todos os hospitais com >200 camas e/ou com Servico de Oncologia. Nos hospitais

com <200 camas, a abertura de UCP deve ser decidida a nivel de cada ULS.

d) As UCP hospitalares devem manter o apoio médico especializado nas 24 horas de todos os

dias da semana

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

Cuidados Intensivos Pediatricos.

* Circular Normativa n21/2017/CNCP/ACSS, em que fica definido o nimero de camas por unidade
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2)
3)

4)

5)

a) Incentivos a contratacdo/fixacdo de profissionais nas equipas: sdo sabidas as
dificuldades existentes na fixacao de elementos nas equipas locais de cuidados
paliativos. Dessa forma serdo necessarios incentivos, entre os quais a CNCP vem
propor:

i) Criacdo de concursos para profissionais, para contratacdo direta com perfil
de Cuidados Paliativos,

ii) Valorizacdo da dedicacdo a tempo completo, com discriminacdo positiva a
nivel remuneratorio e de progressao na carreira,

iii) Extensdo da compensacdo pelo exercicio de funcGes em condicdes
particularmente penosas (DL n? 437/91 de 11/08/1991) aos profissionais
em tempo dedicado as equipas locais de cuidados paliativos,

iv) Resolucdo dos obstaculos existentes na progressao da carreira médica, por

articulacdo da Ordem dos Médicos e ACSS;

Cobertura nacional com abertura das equipas locais em falta;

Integracdo dos Cuidados Paliativos nas ULS, independentemente do modelo, mas com a
articulacdo plena de todos os recursos, hospitalares e dos cuidados de saldde primarios,
j& em janeiro de 2024. Apds consulta publica, com o aporte recebido, foi entregue a
DE |SNS um modelo organizacional do Servico Integrado de Cuidados Paliativos (SICP) a
implementar nas ULS.

Constituicdo de um grupo de trabalho na DE|SNS para gestdo da Rede de Cuidados
Paliativos, com profissionais a trabalhar em exclusivo nesta area, que coordene no
terreno, em articulagdo com a CNCP, as respostas a populacdo com o propdsito de manter
a melhoria continua da qualidade.

Finalizacdo do “Bl dos Cuidados Paliativos”, plataforma de dados sobre o desempenho da
rede funcional de cuidados paliativos, em 31 de mar¢o de 2024, com a sua
disponibilizacdo aos Servicos Integrados de Cuidados Paliativos.

De forma a se poder gerir uma RNCP com o objetivo maximo que os CP estejam
disponiveis de forma justa, equilibrada, equitativa e com qualidade em todo o pais é
necessario disponibilizar sistemas informaticos que fornecam dados fidedignos e em
tempo real, de toda a atividade assistencial realizada, constituicdo das equipas e

formacao das mesmas.
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6) Formalizacdo da referenciacdo para cuidados paliativos: estabelecimento dos canais
oficiais, os mesmos em vigor para todo o restante SNS, ou seja, a inclusdo dos CP no
sistema “RSE-SIGA” onde disponivel a plataforma “Sclinico”, para a referenciacdo de
pessoas com necessidades paliativas e também dos seus familiares / cuidadores entre
niveis de cuidados, consoante a necessidade e de acordo com regras claramente
definidas. Para este fim, ja estdo disponiveis os critérios de referenciacao para cuidados
paliativos pedidtricos e estarao finalizados os para a populacdo de adultos em 31 mar¢o
de 2024.

7) Adaptacdo das plataformas informaticas da saude a realidade dos cuidados paliativos,
particularmente no suporte ao trabalho interdisciplinar e na elaboragdao de plano
individual de cuidados, permanentemente atualizado e disponivel para a pessoa com
necessidades paliativas e para o seu cuidador, tal como disponivel para as equipas
interdisciplinares que prestam cuidados.

8) RNCCI

a) Articulagcdo com as unidades da RNCCI, independentemente das suas tipologias,
que deverdo ver garantido o apoio de equipas especializadas em cuidados
paliativos;

b) UCP-RNCCI, unidades de apoio a doentes com necessidades paliativas de
complexidade baixa a moderada (Port. 75/2017, 22 fev), que integram a RNCP;
neste contexto, o funcionamento destas unidades deve seguir os critérios:

i) Racios de profissionais, critérios de admissao e de qualidade atualizados
pela CNCP;
ii) Referenciacdo feita por equipas locais de cuidados paliativos;
iii) DecisOes de prorrogacdo e/ou de transferéncia para outra tipologia da
RNCCI da responsabilidade dos profissionais da instituicio UCP-RNCCI em

articulacdo com as equipas locais referenciadoras e ECR.
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ANEXO 1

Analise SWOT do estado de desenvolvimento dos CP em Portugal Continental

Fraquezas

Forcas

Motivacao dos profissionais

Formacao
Integracao de Cuidados

Cuidados personalizados

Financiamento europeu (PRR)

Satisfacdo equipas e

doente/ familia

Oportunidades

Plano Individual Cuidados
Definicao de critérios de
referenciacao

Equidade no acesso
Criacao de incentivos e
bonificag6es para os
profissionais

Formacao Basica todos
profissionais

Melhoria dos sistemas

informacao

Desigualdade geografica

Dotacao RH persistentemente
abaixo dos minimos definidos
Inexisténcia de uniformidade nos
critérios referenciacao
Inexisténcia de plataforma de
acesso a dados sobre constituicao
e atividades desenvolvidas pelas
ELCP (Equipas Locais de Cuidados
Paliativos)

Dificuldade de progressao na

carreira médica

Ameacas

Envelhecimento demogréfico
Centralizagcdo da oferta
Complexidade dos doentes vs n° de
camas de agudos

Rotatividade dos profissionais com
formacao

Risco de Burnout e desmotivacao

dos profissionais
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ANEXO 2

Plano de Acao

Eixo
Prioritario

PEDCP 2023-2024

Atribuida a...

ESTADO

Informacgao adicional

Cuidados
Centrados na
Pessoa

Elaboragdo Critérios Referenciagao para Equipas
Especializadas de Cuidados Paliativos Adultos

Elaboragdo Critérios Referenciagdo para Equipas
Especializadas de Cuidados Paliativos
Pediatricas

Plano de Cuidados Pediatrico

Proposta de modelo de plano de cuidados para
utilizagdo pelas equipas

Plano de Cuidados Adultos

Integragdo no grupo de trabalho da ACSS sobre
“Integrated care for complex chronic patients:
Personalized Care Action Plans

CNCP

Elementos
equipas RNCP

CNCP

Elementos
equipas RNCP

CNCP

Elementos
equipas RNCP

CNCP

Elementos
equipas RNCP

ACSS

Em revisao final

Concluido

Em construgao

Em trabalho “Joint Action”
HADEA/ ACSS/ CNCP

Aguarda autorizacdo/ publicacdo
pela DE|SNS

Horizonte temporal 2023-Jan 2026



Eixo
Prioritario

Atribuida a...

ESTADO

Informacgao adicional

BP-Andalusian Health Service”

Adaptacdo Sclinico aos Cuidados Paliativos

Integrac¢do das equipas de cuidados paliativos
no modelo de referenciacdo - RSE SIGA

Aplicacdo as consultas externas de Cuidados
Paliativos dos mesmos principios dos Tempos
Maximos de Resposta Garantidos (TMRG) do
SNS

Capacitagdo do cuidador - respostas de apoio
especializado para Cuidadores Informais (Cl) de
doentes em CP e CPP;

SPMS

CNCP

SPMS

ACSS

CNCP

SPMS

ACSS

CNCP

CNCP

Realizada primeira reunido com
SPMS

Realizada reunido com SPMS e
contacto com UGA (ACSS)

Proposta do plano 2023-2024

Incentivar a
continuidade/disseminar
programas psico-socio-
educativos de
apoio, capacitacao e
acompanhamento

Constituicdo de grupo de trabalho-
aguarda aprovacdao minesterial

Aguarda-se novo contacto da UGA
(ACSS) para retomar trabalho

A dar inicio

Introduzir ajustes necessarios a
realidade dos Cuidados Paliativos

Projetos de formagao tiveram por

base o portfolio dos ‘Programas de
intervengao psicossocial validados

na deméncia.

Em curso projeto-piloto com quatro
equipas nacionais de Cuidados
Paliativos em conjunto com
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Medidas de apoio social e os beneficios de
protecdo para as pessoas em cuidados
paliativos e seus cuidadores informais

Manter o esforco de articulagdo com
organismos publicos e MTSSS para reavaliar,
atualizar o apoio social e os beneficios de
protecdo para as pessoas em CP e seus
cuidadores informais

Reforgar a constituicdo/organizacdo das
sociedades Compassivas, promovendo a
consciencializagdo dos CP e o planeamento
antecipado de cuidados.

Divulgar, expandir e adequar estratégias de
literacia em saude que correspondam as
necessidades das pessoas em CP suas
familias/cuidadores

Atribuida a...

CNCP

CNCP

CNCP

CNCP

Equipas Locais
CP

ESTADO

Elaborado oficio para
integracdo de todos doentes
em CP no Regime transitdrio
para a emissdo de Atestado
Médico de

Incapacidade Multiuso (AMIM).

Aguarda reagendamento de
reuniao com MTSSS

Agendamento de reunido com a
Associagdo Nacional Municipios
Portugueses

Continuacdo de articulagdo com
equipa Plano Nacional Leitura
(PNL)

Informacgao adicional

Programa nacional para as
Deméncias

Aguarda autorizacdo/aprovacdo do
Ministério da Saude

Comunicac¢do/informagdo em
suporte fisico ou digital
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Eixo
Prioritario

Atribuida a...

ESTADO

Informacgao adicional

Formacao

Promocdo do dia Mundial dos Cuidados
Paliativos

Fazer cumprir critérios minimos de formacao
das equipas da RNCP

Curso Basico Cuidados Paliativos (Pediatricos)

Curso Basico Cuidados Paliativos (Adultos)

Formacdo pré e pos-graduada - Estreitar
parcerias com Universidades ou Institutos

CNCP

CNCP

DE|SNS

SPMS

ACSS

SPMS

ACSS

DE/SNS

CNCP

Contactos com meios de
comunicacao social e
divulgadores, para
consciencializagdo para a
tematica da morte e dos
cuidados paliativos

Trabalho com as equipas para
levantamento de necessidades
e elaboragdo de plano de
recuperagao

Disponivel para profissionais
SNS

Disponivel para profissionais
SNS

Em programacao atividades de
promoc¢do da necessidade de
CP no curriculo das Escolas

Disponivel na plataforma Academia
da SPMS

A disponibilizar na plataforma
Academia da SPMS
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Eixo
Prioritario

Atribuida a...

ESTADO

Informacgao adicional

Qualidade

Politécnicos em matéria de Cuidados Paliativos
e no seu desenvolvimento estratégico

Colaboracdo com o Departamento de
Planeamento e Gestdo de Recursos Humanos na
Saude - Area da Formacgdo (ACSS) para
programacao de acoes de formacdo em
Cuidados Paliativos de acordo com o definido
no PNS

Desenvolver a competéncia em Cuidados
Paliativos nas areas da Psicologia e do servico
social

Trabalho em articulagdo com INEM
“Emergéncias Paliativas- pontes para a
resposta”

Reunido anual com CNCP e CR e Equipas

CNCP

ACSS

CNCP

Ordens
Profissionais

OAS

CNCP
INEM
Equipas CP
CNCP

CR

Equipas

Médicas, de Enfermagem, de
Servigo Social e de Psicologia
Nacionais

Realizada primeira reunido

Agendar reunidao com as Ordens
Profissionais e OAS

Aguarda programacao de agles
de formacdo

Agendar reuniao com as
equipas

Elaborado plano formativo,
incluindo Cursos Intermédios de
Cuidados Paliativos e workshops
tematicos

Subsequente projeto piloto com
equipas SIV do INEM
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Eixo
Prioritario

Atribuida a...

ESTADO

Informacgao adicional

v

Organizacao

Definicdo Indicadores de Qualidade para
Equipas Especializadas de Cuidados Paliativos

Definicdo de instrumentos de implementacao
de indicadores de qualidade (elaboracdo de
manuais)

Avaliar a operacionalizagdo da implementacao
dos indicadores de qualidade com a finalidade
de certificagado

Regulamentac¢do do uso de farmacos “off-label”
e disposicao de formulagdes alternativas

Reforco das dotagGes de recursos humanos (RH)
das equipas da RNCP

CNCP

Elementos
equipas RNCP

DGS

CNCP

DGS

CNCP
(Estrutura
Apoio CNCP)

DGS
CNCP

INFARMED

CNCP

DE|SNS

Em revisdo final

Realizada reunido com a Divisdo
de Certificacdo e Avaliacdo da
Qualidade da DGS

A iniciar

Reformulagdo do grupo de
trabalho e retoma das reunides

Trabalho com as equipas para
levantamento de necessidades
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Eixo
Prioritario

Atribuida a...

ESTADO

Informacgao adicional

Discussdao do modelo e implementacdo do papel
de gestor de caso a nivel nacional e das ULS

Elaborag¢do dos termos de referéncia para a
contratualizacdo de cuidados paliativos na RNCP

Criagao UCP agudos

Criacdo de UCP Pediatrica na RNCCI regido
centro

Implementac¢do das Equipas Comunitdrias em
falta com apoio do PRR

CNCP
DE|SNS
uLS
CNCP
DE|SNS

ACSS

CNCP

DE|SNS

CNCP
DE|SNS
CNCP

DE|SNS

ACSS

e elaboragdo de plano de
recuperagao

A iniciar

Alargar as medidas de incentivo
as atividades das equipas e
estimulo a sua producao

No periodo de 2023/2024
prevé-se a abertura de UCP em
todos os Grupos de
financiamento do Grupo Ee F

Reunido com a Coordenacgao da
RNCCI

Numero em falta

Trabalho desejavelmente
consensual entre equipas CP e
respetivas hierarquias

Processo em curso
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Eixo

Atribuida a... ESTADO Informacgao adicional

Prioritario

CNCP Todas as ULS em constituicdo

devem cumprir com as

Implementacdo das Equipas Comunitarias em
P ¢ auip DE|SNS necessidades de ECSCP (1 -

falta i
equipa por cada 100.000
ACSS habitantes)
CNCP
Implementag¢do das novas EIHSCP-P DE|SNS Numero em falta -
ACSS
CNCP
DE|SNS Necessidade de identificagdo
Abertura da EIHSCP em falta pela ULS das necessidades de -
ACSS RH para abertura da EIHSCP
CNCP
Proposta de Criagao de Servigo Integrado de
Cuidados Paliativos nas ULS integrando os Grupo Aguarda resposta da DE SNS -
diferentes niveis de cuidados trabalho ARS
Centro
. o CNCP Necessidade de recuperacgao de . o
Bl Cuidados Paliativos Aguarda-se disponibilidade da ACSS
ACSS grupo de trabalho
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