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INTRODUCAO

A cultura dominante da sociedade tem considerado a cura da doenca como o
principal objectivo dos servicos de saude. Neste contexto, a incurabilidade e a
realidade inevitavel da morte sao quase consideradas como um fracasso da
medicina.

Com efeito, a abordagem da fase final da vida tem sido encarada, nos servicos
de saude, como uma pratica estranha e perturbadora, com a qual é dificil
lidar.

0 hospital, tal como o conhecemos, vocacionou-se e estruturou-se, com elevada
sofisticacao tecnoldgica, para tratar activamente a doenca. No entanto, quando se
verifica a faléncia dos meios habituais de tratamento e o doente se aproxima
inexoravelmente da morte, o hospital raramente esta preparado para o tratar e
cuidar do seu sofrimento.

0 centro de saude, essencialmente dedicado a promocao da saude e a prevencao
da doenca, também tem dificuldade em responder as exigéncias multiplas destes
doentes.

De facto, num ambiente onde predomina o caracter premente da cura ou a
prevencao da doenca, torna-se dificil o tratamento e 0 acompanhamento global
dos doentes com sofrimento intenso na fase final da vida e a ajuda de que
necessitam para continuarem a viver com dignidade e qualidade.

A Rede Nacional de Cuidados Continuados, criada pelo Decreto-Lei N.° 281, de 8 de
Novembro de 2003, oferece respostas especificas para doentes que necessitam de
cuidados de média e de longa duracao, em regime de internamento, no domicilio
ou em unidades de dia.

Embora esteja naturalmente implicita na Rede Nacional de Cuidados Continuados
a prestacao de accoes paliativas em sentido genérico, nao esta prevista, naquela
Rede, a prestacao diferenciada de cuidados paliativos a doentes em fase avancada
de doenca incuravel com grande sofrimento.
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A pratica de cuidados paliativos requer organizacao propria e abordagem especi-
fica, prestada por equipas técnicas preparadas para o efeito.

Urge, portanto, colmatar esta caréncia. Tanto mais que o envelhecimento da
populagao, 0 aumento da incidéncia do cancro e a emergéncia da SIDA tornam a
situacao dos doentes que carecem de cuidados paliativos num problema de
enorme impacto social e importancia crescente em termos de saude publica.

A solugao para este problema nao assenta na simples manutencao de respostas
hibridas, simultaneamente curativas e paliativas, nem se enquadra na Rede de
Cuidados Continuados, essencialmente vocacionada para a recuperacao global e a
manutencao da funcionalidade do doente cronico, nem no Plano Nacional de Luta
Contra a Dor, vocacionado para o tratamento da dor fisica e nao do sofrimento
global.

A solucao assenta, antes, no que foi proposto pelo movimento internacional dos
cuidados paliativos, que, nas ultimas décadas, preconizou uma atitude de total
empenho na valorizacao do sofrimento e da qualidade de vida, como objecto de
tratamento e de cuidados activos e organizados.

Com efeito, a complexidade do sofrimento e a combinacao de factores fisicos,
psicoldgicos e existenciais na fase final da vida obrigam a que a abordagem, com
o valor de cuidado de saude, seja, sempre, uma tarefa multidisciplinar, que
congrega, além da familia do doente, profissionais de saude com formacao e
treino diferenciados, voluntarios preparados e dedicados e a propria comuni-
dade.

Por esta razao, a Organizacao Mundial de Saude considera os cuidados paliativos
como uma prioridade da politica de saude, recomendando a sua abordagem
programada e planificada, numa perspectiva de apoio global aos multiplos proble-
mas dos doentes que se encontram na fase mais avancada da doenca e no final da
vida.

Também o Conselho da Europa, reconhecendo existirem graves deficiéncias e
ameacas ao direito fundamental do ser humano a ser apoiado e assistido na fase
final da vida, recomenda a maior atencao para as condi¢des de vida dos doentes
que vao morrer, nomeadamente para a prevencao da sua solidao e sofrimento,
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oferecendo-lhes a possibilidade de receber cuidados hum ambiente apropriado,
que promova a proteccao da sua dignidade, com base em trés principios funda-
mentais:

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

b) proteger o direito dos doentes incuraveis e na fase final da vida a sua prépria
escolha;

€) manter a interdicao absoluta de, intencionalmente, se pér fim a vida dos
doentes incuraveis e na fase final da vida.

A Resolucao do Conselho de Ministros N.© 129/2001, que aprova o Plano Oncologico
Nacional 2001 - 2005, exige, por sua vez, a prestacao de cuidados paliativos,
estando definido, como um dos seus objectivos estratégicos, dar continuidade aos
cuidados paliativos na fase terminal, planeando a sua distribuicao geografica pelo
territdrio nacional, de modo a chegarem o mais perto possivel da residéncia dos
doentes deles necessitados.

Por outro lado, o Plano Nacional de Saude 2004 - 2010 identifica os cuidados
paliativos como uma area prioritaria de intervencao.

Considerando que 0s cuidados paliativos estao reconhecidos como um elemento
essencial dos cuidados de saude, que requer apoio qualificado, como uma neces-
sidade em termos de saude publica, como um imperativo ético que promove 0s
direitos fundamentais e como uma obrigac¢ao social, surge o Programa Nacional de
Cuidados Paliativos.

0 presente Programa, elaborado por um grupo de peritos no ambito da Direccao-
-Geral da Saude, conta com o aval cientifico do Conselho Nacional de Oncologia
e destina-se a ser aplicado nas redes de prestacao de cuidados do Sistema de
Saude.
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| - CARACTERIZACAO

Os cuidados paliativos constituem uma resposta organizada a necessidade de
tratar, cuidar e apoiar activamente os doentes na fase final da vida.

0 objectivo dos cuidados paliativos é assegurar a melhor qualidade de vida possivel
aos doentes e sua familia.

A familia deve ser activamente incorporada nos cuidados prestados aos doentes e,
por sua vez, ser, ela propria, objecto de cuidados, quer durante a doenca, quer
durante o luto.

Para que os familiares possam, de forma concertada e construtiva, compreender,
aceitar e colaborar nos ajustamentos que a doenca e o doente determinam,
necessitam de receber apoio, informacao e instrucao da equipa prestadora de
cuidados paliativos.

0Os cuidados paliativos tém como componentes essenciais: o alivio dos sintomas; o
apoio psicologico, espiritual e emocional; o0 apoio a familia; 0 apoio durante o luto
e a interdisciplinaridade.

No ambito do presente Programa, 0s cuidados paliativos dao corpo a principios
e a direitos que constituem universalmente a sua base e 0 seu caracter espe-
cifico.

1. PRINCIPIOS
A pratica dos cuidados paliativos assenta nos seguintes principios:

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

b) encara a doenca como causa de sofrimento a minorar;

€) considera que o doente vale por guem € e que vale até ao fim;

d) reconhece e aceita em cada doente 0s seus proprios valores e prioridades;

e) considera que o sofrimento e o medo perante a morte sao realidades humanas
que podem ser médica e humanamente apoiadas;
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f) considera que a fase final da vida pode encerrar momentos de reconciliacédo e

de crescimento pessoal;

9) assenta na concepcao central de que nao se pode dispor da vida do ser
humano, pelo que nao antecipa nem atrasa a morte, repudiando a eutanasia,

0 suicidio assistido e a futilidade diagndstica e terapéutica.

h) aborda de forma integrada o sofrimento fisico, psicoldgico, social e espiritual

do doente;

i) & baseada no acompanhamento, na humanidade, na compaixao, na disponibi-

lidade e no rigor cientifico;

J) centra-se na procura do bem-estar do doente, ajudando-o a viver tao intensa-

mente quanto possivel até ao fim;

k) s6 é prestada quando o doente e a familia a aceitam;

) respeita o direito do doente escolher o local onde deseja viver e ser acompa-

nhado no final da vida;

m) € baseada na diferenciacao e na interdisciplinaridade.

2. DIREITOS

A pratica dos cuidados paliativos respeita o direito do doente:

a) a receber cuidados;

b) a autonomia, identidade e dignidade;
C) ao apoio personalizado;

d) ao alivio do sofrimento;

e) a ser informado;

f) a recusar tratamentos.

3. DEFINICOES

No ambito do presente Programa, entende-se por:

Paliacao

Alivio do sofrimento do doente.
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Accao Paliativa

Qualquer medida terapéutica sem intuito curativo, que visa minorar, em internamento
ou no domicilio, as repercussdes negativas da doenca sobre o bem-estar global do
doente. As accoes paliativas sao parte integrante da pratica profissional, qualquer
que seja a doenca ou a fase da sua evolucao. Podem ser prestadas tanto no ambito
da Rede Hospitalar, como da Rede de Centros e Saude, como da Rede de Cuidados
Continuados, nomeadamente em situagdes de condicao irreversivel ou de doenca
crénica progressiva.

Cuidados Paliativos

Cuidados prestados a doentes em situacao de intenso sofrimento, decorrente de
doenca incuravel em fase avancada e rapidamente progressiva, com o principal
objectivo de promover, tanto quanto possivel e até ao fim, o seu bem-estar e
qualidade de vida. Os cuidados paliativos sao cuidados activos, coordenados e
globais, que incluem o apoio a familia, prestados por equipas e unidades especi-
ficas de cuidados paliativos, em internamento ou no domicilio, segundo niveis de
diferenciacao.

Futilidade Diagnostica e Terapéutica

Procedimentos diagndsticos e terapéuticos que sao desadequados e inuteis face
a situacao evolutiva e irreversivel da doenca e que podem causar sofrimento
acrescido ao doente e a familia.
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Il - DESTINATARIOS

0s cuidados paliativos, tal como sao definidos no ambito do presente Programa,
destinam-se a doentes que cumulativamente:

L

nao tém perspectiva de tratamento curativo;

tém rapida progressao da doenca e expectativa de vida limitada;

tém intenso sofrimento;

tém problemas e necessidades de dificil resolucao, que exigem apoio especi-
fico, organizado e interdisciplinar.

Q_ﬁg

0s cuidados paliativos nao se destinam, no ambito do presente Programa, a
doentes em situacao clinica aguda, em recuperacao ou em convalescenca ou com
incapacidades de longa duracao, mesmo que se encontrem em situacao de
condicao irreversivel.

0Os cuidados paliativos nao sao determinados pelo diagndéstico, mas pela situacao
e necessidades do doente. No entanto, as doencas que mais frequentemente
necessitam de cuidados paliativos organizados sao o cancro, a SIDA e algumas
doencas neuroldgicas graves e rapidamente progressivas. As caracteristicas pro-
prias destas doencas tornam mais frequente a existéncia de sintomas e de
necessidades que, pela sua intensidade, mutabilidade, complexidade e impactos
individual e familiar, sdo de muito dificil resolucao, quer nos servicos hospitalares
em geral, quer na Rede de Cuidados Continuados.

0s cuidados paliativos dirigem-se, prioritariamente, a fase final da vida, mas nao se

destinam, apenas, aos doentes agonicos. Muitos doentes necessitam de ser
acompanhados durante semanas, meses ou, excepcionalmente, antes da morte.

1
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Refira-se a titulo de
exemplo que, no Reino
Unido, existem
actualmente, por milhao
de habitantes, cerca de 50
camas de internamento e
seis equipas de cuidados
paliativos domiciliarios.
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lII - MODELO

1. DIAGNOSTICO DE SITUACAO

A organizacao de cuidados paliativos €, ainda, incipiente no Pais, nao existindo
dados, a nivel nacional, que permitam estimar as necessidades nao satisfeitas nesta
area. No entanto, fazendo recurso da experiéncia internacional, em paises onde 0s
Cuidados Paliativos se desenvolveram nas ultimas décadas, poder-se-a calcular em
cerca de 1000 doentes por 1000000 de habitantes, por ano, necessitados de
cuidados paliativos diferenciados’.

2. FUNDAMENTACAO

0 presente Programa fundamenta-se:

d
e

h)

na caréncia nacional em matéria de cuidados paliativos;

Nnos principios e nos valores definidos pelos pioneiros dos cuidados paliativos,
pela Organizacao Mundial de Saude e pelo Conselho da Europa;

na importancia de oferecer uma gama completa de cuidados paliativos diferen-
ciados em varias regides do Pais e 0 mais perto possivel da residéncia dos seus
utilizadores;

no caracter inicial do desenvolvimento dos cuidados paliativos em Portugal;
no facto de a grande maioria dos doentes que necessitam de cuidados
paliativos serem doentes com cancro, SIDA, insuficiéncia avancada de 6rgao ou
doenca neurologica degenerativa;

na importancia e na necessidade de concretizar os objectivos estratégicos em
matéria de cuidados paliativos, definidos pelo Plano Oncoldgico Nacional 2001-
-2005;

na importancia e na necessidade de concretizar as intervencdes necessarias em
matéria de gestao do sofrimento, consignadas no Plano Nacional de Saude
2004-2010;

na vantagem e na necessidade de articulacao dos cuidados paliativos com a
Rede Hospitalar, a Rede de Centros de Saude e a Rede de Cuidados Continua-
dos.
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3. NiVEIS DE DIFERENCIACAO

A criacao de unidades de cuidados paliativos, ao abrigo do presente Programa,
deve ser progressiva e coordenada pelas Administracoes Regionais de Saude, de
forma a satisfazer as necessidades a nivel local e a ser assegurada a existéncia de
locais de formacao diferenciada.

As unidades de cuidados paliativos podem prestar cuidados em regime de
internamento ou domiciliario e abranger um leque variado de situacdes, idades e
doencas.

De forma a garantir uma gama completa de cuidados paliativos e a respeitar o
principio da continuidade de cuidados, deve ser assegurada, por cada Administra-
¢ao Regional de Saude, uma efectiva articulacao entre os diferentes tipos e niveis
de cuidados paliativos existentes no seu espaco geografico. Esta articulacao obriga
a definicao de critérios e respectivos protocolos de articulacao e referenciacao.

Sendo 0s doentes com cancro um grupo significativo nos utilizadores dos cuidados
paliativos, 0s hospitais com servicos ou unidades de oncologia médica devem ser
considerados como prioridade na criacao de formas e modelos estruturados de
prestacao de cuidados paliativos.

0s cuidados paliativos devem ser planeados, ao abrigo do presente Programa, em
funcao dos seguintes niveis de diferenciacao:

Accao Paliativa

1. Representa o nivel basico de paliacao e corresponde a prestacao de acgdes
paliativas sem o recurso a equipas ou estruturas diferenciadas.

2. Pode e deve ser prestada, quer em regime de internamento, quer em regime
domiciliario, no ambito da Rede Hospitalar, da Rede de Centros de Saude ou da
Rede de Cuidados Continuados.

Cuidados Paliativos de Nivel |

1. Sao prestados por equipas com formacao diferenciada em cuidados paliativos.
2. Estruturam-se através de equipas moveis, que nao dispdem de estrutura de

internamento proprio mas de espaco fisico para sediar a sua actividade. 13
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3.

4.

Podem ser prestados, quer em regime de internamento, quer em regime
domiciliario.
Podem ser limitados a funcao de aconselhamento diferenciado.

Cuidados Paliativos de Nivel Il

1.

Sa0 prestados em unidades de internamento préprio ou no domicilio, por
equipas diferenciadas que prestam directamente os cuidados paliativos e que
garantem disponibilidade e apoio durante 24 horas.

Sao prestados por equipas multidisciplinares com formacao diferenciada em
cuidados paliativos e que, para aléem de médicos e enfermeiros, incluem
técnicos indispensaveis a prestacao de um apoio global, nomeadamente nas
areas social, psicologica e espiritual.

Cuidados Paliativos de Nivel Ill

Reuinem as condicdes e capacidades préprias dos Cuidados Paliativos de Nivel I,
acrescidas das seguintes caracteristicas:

desenvolvem programas estruturados e regulares de formacao especializada
em cuidados paliativos;

desenvolvem actividade regular de investigacao em cuidados paliativos;
possuem equipas multidisciplinares alargadas, com capacidade para responder
a situacoes de elevada exigéncia e complexidade em matéria de cuidados
paliativos, assumindo-se como unidades de referéncia.
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IV — OBJECTIVOS

1. OBJECTIVOS GERAIS
0 presente Programa visa alcancar 0s seguintes objectivos gerais:

1. Responder, progressivamente, as necessidades da comunidade, promovendo o
facil acesso dos doentes aos cuidados paliativos nas varias regides do Pais e tao
proximo quanto possivel da sua residéncia.

2. Responder as necessidades e preferéncias dos doentes, oferecendo uma gama
completa de cuidados paliativos diferenciados, quer em internamento, quer no
domicilio.

3. Promover a articulacao entre cuidados paliativos e outros cuidados de saude.

4. Garantir a qualidade da organizacao e prestacao de cuidados paliativos, através
de programas de avaliacdo e promogao continua da qualidade.

5. Criar condicoes para a formacao diferenciada em cuidados paliativos.

2. OBJECTIVOS ESPECIFICOS

1. Criar equipas moveis de cuidados paliativos de Nivel I.

2. Criar e desenvolver unidades de cuidados paliativos de Nivel Il e Nivel Ill, com
prioridade para os hospitais universitarios e hospitais oncolégicos.

3. Criar e desenvolver unidades de cuidados paliativos de Nivel Ill, capazes de
diferenciar técnicos na area dos cuidados paliativos.

V - HORIZONTE TEMPORAL

0 presente Programa desenvolve-se, de forma gradual, no periodo que decorre do
presente até ao ano 2010.

15
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VI - METAS

0 presente Programa visa atingir as seguintes metas:

1. Em 31 de Dezembro de 2008 deverao estar em funcionamento:
a) 8 unidades de Nivel I,
b) 3 unidades de Nivel I,
€) 2 unidades de Nivel Il

2. Em 31 de Dezembro de 2010 deverao estar funcionamento:
a) 12 unidades de Nivel I;
b) 8 unidades de Nivel I;
€) 5 unidades de Nivel III.

VIl - FORMACAO

Os cuidados paliativos nao requerem ainda, em Portugal, uma especializacao
médica ou de enfermagem individualizada, mas a complexidade das situacoes
clinicas, a variedade das patologias, 0 manejo exigente de um largo espectro
terapéutico e a gestao de um sofrimento intenso exigem, naturalmente, uma
preparacao solida e diferenciada, que deve envolver quer a formagao pré-gra-
duada, quer a formacao poés-graduada dos profissionais que sao chamados a
pratica deste tipo de cuidados, exigindo preparacao técnica, formacao tedrica e
experiéncia pratica efectiva.

A formacao diferenciada na area dos cuidados paliativos €, assim, um aspecto
essencial e imprescindivel para a organizacao e qualidade deste tipo de cuidados,
devendo ser dirigida a todos os profissionais envolvidos e 0 seu conteudo técnico
ser definido pela Direccao-Geral da Saude, apds audicao das Ordens Profissionais e
Sociedades Cientificas.

As unidades de cuidados paliativos de Nivel lll tém particular papel e responsabili-
dade na formacao dos varios profissionais que irao constituir equipas
multidisciplinares de cuidados paliativos, pelo que este aspecto deve ser tido em
conta na implementacao do presente Programa.
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VIl - QUALIDADE

0s valores e principios que inspiram e orientam 0s cuidados paliativos sao 0s
primeiros e mais importantes critérios de qualidade, que devem enformar toda a
organizacao e prestacao deste tipo de cuidados e a sua melhoria continua.

Serao definidos, pelo Instituto da Qualidade em Saude, critérios de qualidade,
especificos na area dos cuidados paliativos, a divulgar através de Circular Normativa
da Direccao-Geral da Saude. Estes critérios, onde se incluira a definicao do ratio
profissional de saude/doente, terao niveis de exigéncia ou de aplicacao variaveis,
conforme o tipo e o nivel de diferenciacao das unidades.

Torna-se importante, no entanto, enunciar, no ambito do actual Programa, desde
ja, alguns principios gerais de qualidade, que devem ser tidos em consideracao na
organizacao e no funcionamento das unidades de cuidados paliativos.

Cada unidade de cuidados paliativos devera ter em conta, desde o seu inicio:

a) a sua adequacao as necessidades;

b) a sua efectividade e eficiéncia;

C) a garantia da equidade e acessibilidade;

d) as estruturas e os recursos minimos de funcionamento;
e) 0s critérios de boa pratica;

f) os resultados atingidos;

0) a satisfacao de doentes, familiares e profissionais;

h) 0s mecanismos de avaliacao interna.

As estruturas e recursos necessarios ao funcionamento das unidades de cuidados
paliativos dependem, naturalmente, do seu tipo, nivel de diferenciacdo e do
movimento assistencial decorrente das necessidades das comunidades em que
estao inseridas.

As equipas moveis, que também podem actuar como consultoras em cuidados
paliativos, fornecendo apoio nas situacdes de maior complexidade, sao
multidisciplinares, devendo ser constituidas, no minimo, por medico, enfermeiros,
assistente social e secretaria. Devem poder contar com apoio espiritual estruturado

e apoio de voluntarios.
17
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Estas equipas sao formadas por técnicos com formacao diferenciada em cuidados
paliativos, podendo dedicar-se em tempo parcial a pratica deste tipo de cuidados.

Em termos gerais, considera-se, no ambito do presente Programa, que cada
modulo de internamento de cuidados paliativos de Nivel Il podera ter uma dotacao
média entre 10 a 15 camas e que cada equipa domiciliaria podera prestar cuidados
paliativos a 10 — 15 doentes. Para esta dimensao devera considerar-se uma equipa
multidisciplinar que inclua, pelo menos:

a) médicos, enfermeiros e auxiliares de accao médica que assegurem a visita diaria
e assisténcia efectiva durante todos os dias da semana, incluindo as chamadas
e visitas urgentes durante a noite;

b) enfermeiros que assegurem, em regime de internamento, a sua permanéncia
efectiva durante as 24 horas;

C) auxiliares de accao médica que assegurem, em regime de internamento, a sua
permanéncia efectiva durante as 24 horas;

d) apoio psicologico que assegure a visita diaria dos doentes e 0 apoio as familias
€ a0s profissionais;

e) fisioterapeuta que assegure o0s planos terapéuticos individuais;

f) técnico de servico social

g) apoio espiritual estruturado;

h) secretariado;

i) gestao da unidade;

j) coordenacao técnica da unidade.

As equipas domiciliarias de cuidados paliativos devem assegurar suporte telefénico
nas 24 horas, visitas urgentes e uma articulacao eficaz com unidades de internamento,
que permita um acesso facil e rapido, sempre que necessario, a internamento
numa unidade de cuidados paliativos.

As unidades de cuidados paliativos de nivel mais diferenciado deverao ser dotadas
de recursos que permitam o desenvolvimento das actividades de formacao e de
investigacao que lhes sao proprias.

A integracao de voluntarios nas equipas de cuidados paliativos € um elemento
importante da qualidade dos cuidados. 0s voluntarios, supervisionados pela equipa
técnica, podem constituir um elo fundamental entre a comunidade e o doente, a
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familia e os proprios profissionais de saude. Podem, também, introduzir uma
riqueza humana particular no acolhimento, na presenca e na escuta, primordiais na
fase final da vida. Sao necessarios, contudo, critérios estritos para a sua seleccao,
integracao e avaliacao, a definir pela Direc¢cao-Geral da Saude.

As unidades de cuidados paliativos devem ser aplicados requisitos minimos de
instalacao e funcionamento a definir em Circular Normativa da Direccao-Geral da
Saude. No entanto, a qualidade dos cuidados paliativos obriga a que se tenha em
especial atencao que a sua prestacao se deve efectuar num ambiente particular-
mente acolhedor.

IX = FINANCIAMENTO

A criacado de unidades de cuidados paliativos é susceptivel de co-financiamento,
através de fundos estruturais do Programa Operacional da Saude “Saude XXI" do
3.° Quadro Comunitario de Apoio, no que se refere a:

a) obras de adaptacao ou remodelacao de instalacdes e equipamentos - Medida
1.2 "Areas de Actuacdo Estratégica’;

b) formacao a receber em Portugal ou no estrangeiro - Medida 2.4 “Formacao de
Apoio a Projectos de Modernizacao da Saude”.

A criacdo de unidades de cuidados paliativos pelos sectores social, privado e
cooperativo é susceptivel de co-financionamento, atraves de fundos estruturais da
Medida 3.1 “Criacao e Adaptacao de Unidades de Prestacao de Cuidados de Saude”
do Programa Operacional da Saude “Saude XXI” do 3.° Quadro Comunitario de Apoio.

X - ACOMPANHAMENTO E AVALIACAO

A execucao do presente Programa é acompanhada e avaliada, a nivel regional, pelas
Administracoes Regionais de Saude e, a nivel nacional, por uma Comissao criada e

a funcionar na dependéncia directa do Director-Geral da Saude. 19
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