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Implementacéo de uma Unidade de Cuidados Paliativos 2012/2013

Resumo

O aumento da esperanca meédia de vida, o aumento da incidéncia de neoplasias e de outras
doencgas cronicas ndo curaveis e uma nova exigéncia social (melhoria dos cuidados de saude
no final de vida — apoio emocional, promocdo de autonomia e morte digna), tornam a
prestacdo de cuidados aos doentes em fase avancada de doenca, com sofrimento ou em estado

terminal, um dos factores essenciais de qualquer Sistema de Saude.

Sendo necessario reorientar os investimentos na saude em Portugal e sabendo-se que é cada
vez mais nos Hospitais que esses doentes vém a falecer, € nos Hospitais que urge criar
unidades que possibilitem uma prestacdo de cuidados adequada a este tipo de doentes: as
Unidades de Cuidados Paliativos (UCPs).

Para além de contribuir para a melhoria da qualidade de vida e para a diminui¢do do
sofrimento (a autonomia e a auséncia de dor sdo actualmente aceites como ganhos em salde),
uma UCP insere-se completamente numa visdo moderna de melhoria da eficiéncia global e de

utilizacdo apropriada dos recursos do Sistema Nacional de Saude.

Este projecto, de cariz qualitativo, pretende contribuir para definir estratégias e politicas que
garantam a eficiéncia e a eficacia nas UCPs tendo em conta: a) A sua adequagdo as
necessidades; b) A sua efectividade e eficiéncia; ¢) A garantia da equidade e acessibilidade; d)
As estruturas e os recursos minimos de funcionamento; e) A formagéo da equipa técnica; f)
Os critérios de boa prética; g) Os resultados a atingir e atingidos; h) A satisfacdo de doentes,
familiares e profissionais; i) Os mecanismos de avaliacdo interna e j) Os principios de gestdo

organizacional e financeira.

Palavras-chave: Sustentabilidade; Servico Nacional de Saude; Necessidades em Salde;
Unidade de Cuidados Paliativos; Eficécia.
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Abstract

The increased average life expectancy, the increased incidence of cancer and other chronic
and incurable diseases and a new social demand (improving health care at the end of the life —
emotional support, promotion of autonomy and dignified death), makes provision patient care
at an advanced stage of disease with pain or terminally ill one of the key factors of any Health

System.

Knowing the need to reorient health investments in Portugal and knowing that it is
increasingly in hospitals these patients have died, which is in Hospitals urge to create units
that enable the provision of appropriate care to this kind of patients: Palliative Care Units

(PCUgs).

Besides contributing to improve the quality of life and to reduce suffering (autonomy and the
absence of pain are currently accepted as gains in health), a PCU inserts completely into a
modern vision of improving the overall efficiency and utilization appropriate the resources of

the National Health System.

This project, a qualitative nature, is intended to help develop strategies and policies to ensure
efficiency and effectiveness in PCUs, taking into account: a) its suitability needs, b) its
effectiveness and efficiency, c) ensuring equity and accessibility d) the structures and
minimum operational resources; €) training of technical staff; f) the criteria of good practice;
g) the results to be achieved and attained h) the satisfaction of patients, families and
professionals; 1) the internal assessment mechanisms and j) the principles of organizational

and financial management.

Keywords: Sustainability, National Health Service; Needs in Health; Palliative Care Unit;

Effectiveness.
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1 — INTRODUCAO

E consensual a ideia de que o Sistema Nacional de Sadde enfrenta, hoje em dia desafios cada
vez mais complexos. Sao resultantes do impacto exercido pelas alteracbes demograficas,
pelos novos padrdes de doenca, traduzidos pelo aumento das doengas crénicas e da esperanca
média de vida, pelos avancos tecnologicos e cientificos, pelos actuais modelos de
financiamento na Salde e ainda pelas expectativas publicas e politicas, que se constituem
num complexo que obriga a uma constante busca de respostas tdo adequadas como

sofisticadas®.

O aumento da populagdo idosa resulta em que cerca de 60% a 75% dos Obitos ocorram apos
um periodo de doenca cronica progressiva, o qual poderd incluir uma situagdo de doenga

.12
avangada ou terminal”.

A hospitalizacdo da morte é outra variavel importante. Em Portugal, no final da década de 50,
apenas 10% das pessoas morriam nos hospitais devido a doenca. Actualmente, a tendéncia é
inversa, sendo que a percentagem dos que morrem no hospital € ja muitissimo superior a dos
que morrem em casa (Dias, 2010). Assim, a necessidade de Cuidados de Saude, a doentes em

fim de vida, perspectiva-se crescente nos proximos anos.*

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) considera os Cuidados Paliativos (CP) como uma
prioridade politica de salde, recomendando a sua prestacdo em todas as vertentes do sistema
de salde, garantindo a sua transversalidade em todos os niveis de cuidados, com base nas
necessidades identificadas e recomendando uma abordagem programada e planeada numa

perspectiva de apoio integrado.

Por sua vez, o Plano Nacional de Prevencdo e Controlo das Doengas Oncoldgicas define
como um dos seus objectivos estratégicos o desenvolvimento dos CP, planeando a sua

distribuicdo geografica pelo territorio nacional.

Sabendo-se que em Portugal as doengas incuraveis, progressivas e prolongadas consomem

uma grande fatia dos orcamentos dos Cuidados de Saude, com grande pressdo sobre o

! Plano Nacional de Satde (PNS) 2011- 2016, 2010
? Estratégia para o Desenvolvimento do Programa Nacional de Cuidados Paliativos — RNCCI 2011- 2013, 2010
¥ PNS 2011-2016, 2010

11
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or¢amento do Servico Nacional de Saude (SNS) e sobre a sociedade, ha necessidade de
reorientar o esfor¢o de investimento, mantendo a qualidade dos servigos de Saude. (“...ha que
empregar judiciosamente os recursos financeiros disponibilizados para o sector” — Paulo

Macedo, Ministro da Saude).

Neste contexto e no caso concreto das UCPs ¢ importante saber analisar a sua organizacao,

gestdo e o financiamento, a fim de:

1) Aumentar e rentabilizar o nimero de camas das UCPs, visando evitar a hospitalizacdo
desnecesséria, agravada pelos custos e pelas desvantagens para a propria pessoa e
respectivo agregado social e familiar;

2) Constituir um Sistema de Salde baseado numa prestacdo de cuidados menos
orientados pela oferta e mais focada nas necessidades efectivas do doente,
proporcionando-lhe ganhos em acessibilidade, integracdo nos recursos, eficiéncia e
eficacia.

Estando a desenvolver a minha actividade numa Instituicdo onde se valoriza este tipo de
prestacdo de servicos de saude e tendo sido convidada para a implementagao de uma UCP,
encontrei nestes factos motivo bastante para, no a@mbito da tese de Mestrado, realizar o

presente estudo.

Assim, como objectivo geral, proponho a criagdo de um documento de referéncia visando a
implementa¢do de uma UCP de internamento. Os seus objectivos especificos incluem a
comparacédo da realidade portuguesa com a europeia e a americana, a definicdo da missdo e da
visdo de uma UCP de internamento, a definicdo de estratégias e de politicas para estas
unidades, a definig&o dos respectivos programas e procedimentos, a promocdo da equidade na
prestacdo e no acesso a este tupo especifico de cuidados de saude e, finalmente, a definicéo

das respectivas estratégias de monitorizagdo continua e avaliagdo da prestacao.

Este trabalho constitui um estudo caso, transversal, documental e contemporéneo, com uma
abordagem qualitativa. A sua concepgdo assenta na actual filosofia que suporta a actividade
das UCPs de internamento, actualmente existentes, ou eventualmente a criar, integrando a
Rede Nacional de Cuidados Paliativos (RNCP): garantir que, progressivamente, qualquer
doente com indicacdo para CP a eles possa ter acesso, com 0s correctos critérios de qualidade

e independentemente do local onde resida ou se encontre.

12
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A estrutura deste trabalho inclui, no Capitulo 11, uma revisdo da literatura sobre a tematica dos
CP (origens, conceito, qualidade, ética e direitos dos doentes), sendo também analisada a
realidade dos CP em Portugal, a relagdo dos CP com os sistemas de salde e com as
condicionantes da evolugio dos cuidados de salide. E ainda estabelecida uma panoramica dos

CP a nivel internacional.

No Capitulo 111 é feito o enquadramento metodoldgico do trabalho — tipo de estudo, recolha

de dados e respectivo tratamento.

No Capitulo IV propbe-se o Projecto de Intervencdo, que inclui a andlise ambiental, a

formulacdo de estratégia e sua implementacao.

13
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CAPITULO 2 — QUADRO TEORICO

2.1 Cuidados Paliativos (CP)

2.1.1 A Origem

As raizes dos CP podem ser encontradas, segundo (Randall & Downie, 2006), nas ordens
religiosas medievais que se dedicavam a cuidar dos moribundos. A concepgao de boa morte
que estruturava este cuidado passava pela consciéncia da propria contingéncia existencial e,
consequentemente, pela aceitacdo da mortalidade. “Convivia-se bem com a morte, que

constituia um acontecimento profundamente comunitario e familiar” (Silva, 2012:367).

Na idade Média, a Igreja Catdlica teve um papel relevante na construcdo de hospicios
destinados a acolher peregrinos que se deslocavam aos lugares santos. Esses hospicios tinham
a finalidade de proporcionar dormida, alimentacdo e alguns cuidados Médicos a quem por ali

passasse de modo a retemperar forgas e prosseguir a caminhada.

Inicialmente os hospicios eram locais destinados a acolher peregrinos, mas posteriormente
passaram a ser lugares para assisténcia a moribundos, onde lhes eram prestados alguns
cuidados e podiam morrer em paz. Com o movimento da Reforma, os hospicios foram
encerrados e s6 na segunda metade do Séc.XIX, em Franca, voltam a surgir como locais de
apoio a moribundos, apoiados pela Igreja Catélica. Em 1905, com os mesmos objectivos, foi

criado em Inglaterra e na Irlanda, o hospicio de S. Jose.

S6 em 1967 surgiu em Londres, pela mao de Saunders (2003), 0 movimento moderno dos CP:
Saunders fundou o The Saint Christopher’s Hospice, destinado essencialmente a apoiar
doentes em fase terminal. Os cuidados ai praticados mantinham a tradi¢do da compaixdo pelo
sofrimento de doentes terminais, mas também o alivio dos sintomas, nomeadamente da dor,
permitindo uma melhor adaptacéo a fase terminal do doente e da familia, proporcionando uma

morte mais digna.

O hospicio fundado por Saunders (2003) foi o primeiro que numa visdo holistica da pessoa
humana e cuidados integrados ligou o alivio da dor (utilizando morfina) e o controlo de
sintomas atraves de cuidados humanizados, ensino e investigacao clinica. O conceito de “dor

total” surge pela primeira vez, combinando a dimensao fisica, psiquica, social e espiritual da

14
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pessoa humana. Saunders (1998) acreditava que era possivel recorrer aos CP, quando 0s

cuidados curativos ja ndo produziam efeito.

Esta nova filosofia de cuidados sem um fim meramente curativo influenciou muito os
Cuidados de Saude, alterando comportamentos e atitudes em relagdo a morte e a dor sentida

pela perda de um ente querido.

Os principios que regiam o The Saint Christopher’s Hospice que integravam no cuidado ao
doente terminal a familia, envolvendo também outros profissionais de diferentes formacdes,
foram adaptados por outros hospicios e hospitais, levando a rdpida implementacdo nos

Estados Unidos, Canada e mais tarde no resto da Europa.

Em 1976, outro passo decisivo € dado: a criacdo, por Balfour Mount, da primeira UCP num
grande hospital de agudos, em Montreal. E no Canada, que é autonomizada a expressio

‘Cuidados Paliativos’.

Outra das responsaveis pela criacdo destes cuidados é Elizabeth Kubler-Ross, uma mulher
Suica-Alema que, por se ter casado com um norte-americano, foi viver para os Estados
Unidos da América. No trabalho inicial que desenvolveu com doentes psicéticos, apostou na
criacdo de um ambiente afectuoso de ajuda, em oposicdo a utilizacdo de neurolépticos.
Seguindo a mesma filosofia, comecou a interessar-se pelos doentes terminais, desencadeando
uma grande perplexidade nos trabalhadores hospitalares por, nas entrevistas que fazia aos
doentes, se referir muito abertamente a respectiva doenca e a morte. “Esta atitude de falar
sobre 0 assunto sem tabus fazia com que os doentes se sentissem mais aliviados” (Kubler-
Ross, 2002:33).

O contributo de Kubler- Ross é de importancia essencial no diagnostico da situagdo da morte
e do morrer no Séc.XIX. E ela quem, pela primeira vez, de modo sistemético e fundamentado,
é capaz de ouvir o doente terminal, procurando conhecé-lo. Simultaneamente é capaz de olhar
para 0s outros intervenientes no processo de morrer, considerando-0s em si mesmos, mas
tendo em conta a relagdo que mantém com o futuro moribundo. Realiza, assim, “Um
exercicio critico de discernimento que possibilitou o desencadear de um movimento

imparavel de revisdo da assisténcia aos doentes terminais” (Kubler- Ross, 1985:49).

15
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Mais tarde, uma psicéloga francesa, Marie de Hennezel, seguindo os trabalhos de Elizabeth
Kubler-Ross, produziu literatura e promoveu cursos sobre a psicologia de abordagem a

doentes com doencas graves, evolutivas ou terminais.

Em 1986 a circular “Laroque” oficializa os CP, em Franca, e em 1988 é criada a Associacdo

Europeia de CP, que marca o alargamento deste movimento na Europa.

Uma das mais interessantes iniciativas da actualidade vem da Comunidade Europeia: a
comissdo ministerial do Conselho da Europa aprovou, em 12 de Novembro de 2003, a
recomendacédo 24 sobre a organizagdo dos CP no contexto dos estados membros da Uni&o
Europeia (EU).

2.1.2 Definicédo do Conceito

E Vittorio Ventafridda, decano dos CP em lItalia, quem, tendo em conta o étimo latino da
palavra que qualifica os cuidados aos que se aproximam do seu fim como ‘paliativos’, propde
estes como um abraco a pessoa que vive o seu tempo de morrer. “O abraco do pallium é um

suporte médico holistico de conforto a pessoa que morre” (Ventafridda, 2002:9).

O termo ‘paliativo’ deriva do latim pallium, que significa manto ou cobertura. Este termo
aponta para a esséncia dos CP que consiste em aliviar o efeito das doencas incuraveis,

“proteger com um manto os que sofrem” (Twycross, 2001:16).

A OMS, por sua vez, apresentou em 1990 uma definicdo de CP, a qual foi posteriormente
reformulada naquela que hoje é considerada a definicdo consensual, visando a prevenc¢do do
sofrimento: “Cuidados globais que visam melhorar a qualidade de vida dos doentes e suas
familias, que enfrentam problemas decorrentes de uma doenca incuravel e/ou grave e com
prognostico de vida limitado, através da prevencdo e alivio do sofrimento, com recurso a
identificacdo precoce e tratamento rigoroso dos problemas ndo so fisicos, como a dor, mas

também dos psicossociais e espirituais” (OMS, 2002).

Podemos dizer que os CP estabelecem uma relacdo de aproximacgdo entre profissionais,
doentes e familia, na medida em que “sdo capazes de trazer a relagdo com a morte um novo
olhar: acolhem-na, integram-na na vida, ndo a consideram uma adversaria a combater mas

uma realidade a aceitar” (Silva, 2012:368).

Segundo Saunders (2003:45) os “CP surgem do entendimento de que cada paciente tem da

sua propria historia, dos seus relacionamentos e da sua cultura”, o que implica “respeito como

16
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ser Unico e original”. Esse respeito significa proporcionar-lhe os melhores cuidados Médicos
possiveis, disponibilizando-lhe os métodos terapéuticos mais actuais, “de forma que todos

tenham a melhor chance de viver bem o seu tempo”.

Os CP enfrentam a dor, rejeitam a eutanasia, a desumanizacao e o encarnicamento terapéutico
e protegem do abandono os doentes incuraveis, pondo termo a hegemonia do poder médico e

a negacdo da morte que se instalaram na sociedade moderna.

De acordo com a Lei de Bases dos CP*, a pratica dos CP dever4 assentar nos seguintes
principios: 1) Afirmacdo da vida e do valor intrinseco de cada pessoa, considerando a morte
como processo natural que ndo deve ser prolongado através de obstinacdo; 2) Aumento da
qualidade de vida do doente e sua familia; 3) Prestacdo individualizada, humanizada,
tecnicamente rigorosa, de CP aos doentes que necessitem deste tipo de cuidados; 4)
Multidisciplinaridade e interdisciplinaridade na prestacdo de CP; 5) Conhecimento
diferenciado da dor e dos demais sintomas; 6) Consideracdo pelas necessidades individuais
dos pacientes; 7) Respeito pelos valores, crencas e praticas pessoais, culturais e religiosas; 8)

Continuidade de cuidados ao longo da doenca.

De uma forma simplista podemos afirmar que as limitaces do progndstico em relagdo a cura

da doenca, deslocam os objectivos dos CP no sentido da qualidade de vida.

De acordo com a OMS citada por Neto (2010:19) “...CP sdo cuidados totais e activos,
prestados por uma equipa interdisciplinar com formacdo especifica e treino adequado, com o

objectivo ultimo de melhorar a Qualidade de vida dos doentes e respectivas familias.”

2.1.3 Qualidade em CP

O conceito de Qualidade, assim como as metodologias a esta associada, foi desenvolvido no
seio da Industria, por autores como Deming, Juran e s posteriormente adaptadas a Salde,
particularmente pela mdo de Donabedian. No entanto, a preocupacdo com a qualidade dos
Cuidados de Saude atravessa toda a historia da Medicina, desde Hipdcrates, passando por

Florence Nightingale e Ernest Codman.’

% Lei n. 52/ 2012 de 5 de Setembro, 2012
5PNS 2011-2016, 2010
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De acordo com Capelas (2011:12), para que “se possam atingir os objectivos a que os CP se
propGem é imperiosa a utilizacdo de um conjunto de dez instrumentos bésicos: 1) avaliacéo
das necessidades; 2) plano terapéutico; 3) controlo sintomatico; 4) suporte psicolégico; 5)
informacdo e comunicacgdo; 6) respeito por valores e ética clinica; 7) mudanga na organizacdo
interna, nomeadamente com trabalho de equipa; 8) mudancas na organizacédo de recursos; 9)

avaliacdo e monitorizacdo de resultados; 10) melhoria continua da Qualidade.”

Em CP, a Qualidade é um conceito transversal, que caracteriza processos, objectivos,
resultados e, principalmente, intervencGes. Verificamos que os valores e principios que
universalmente inspiram e orientam os CP sdo 0s primeiros e mais importantes critérios de

Qualidade e devem impregnar toda a organizacao e prestacdo deste tipo de cuidados.

A Qualidade em CP consiste na divulgacdo das boas préaticas, na busca do reconhecimento da
Especialidade nas &reas médica e de enfermagem e na respectiva afirmacéo profissional, na
agregacao de esforcos entre os diversos grupos profissionais, na contribuicdo para a formacéo
técnica e cientifica na area, no debate sobre os cuidados a prestar em final de vida, na

identificagdo do seu publico-alvo e, em Gltima analise, na respectiva satisfacao.®

Nesta area assistencial tdo sensivel, a Qualidade configura-se como uma caracteristica basica,
insubstituivel e determinante, na prestacdo de cuidados a quem cursa a inexorabilidade do

final de vida.

Podemos entdo afirmar que a Qualidade em CP é fulcral porque: 1) Os doentes e familias tém
necessidades ao nivel fisico, psicolégico, social e espiritual, as quais devem ser avaliadas
aquando do acolhimento e regularmente reavaliadas, sendo que devem ser envolvidos no
plano terapéutico; 2) A equipa de CP querera saber como avaliar, planear e implementar
abordagens de forma mais segura e efectiva; 3) Os administradores querem saber o quanto 0s
cuidados sdo efectivos, custo-efectivos e seguros; 4) Os politicos querem saber qual a

acessibilidade dos doentes/familias aos melhores CP disponiveis.

Por isso, todas as dimensdes dos CP — cuidados aos doentes e sua familia, trabalho em equipa,
articulacdo de recursos, registo de informacgdo, avaliagdo e monitorizacdo de resultados,
formacéo interna e externa, investigacdo, ética clinica e voluntariado — deverdo estar sujeitas

aos métodos de melhoria da Qualidade.

® Associacéo Portuguesa de Cuidados Paliativos (APCP), 2010
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Estes métodos incluem uma multiplicidade de variaveis, entre as quais poderemos referir a
competéncia, a efectividade, a eficacia, a eficiéncia, a adequacdo, a acessibilidade, a
satisfacdo, a privacidade, a participacdo, a continuidade, a seguranca, a equidade, a cobertura
e a avaliacdo ao meio envolvente.Por seu turno, a avaliacdo da Qualidade em CP integra a
analise de elementos facilitadores, como lideranca, defini¢do de objectivos, responsabilizacéo,
metodologia adequada, informacéo apropriada, participacdo/incentivo, atencdo e abordagem
multimodal, implementacéo de medidas praticas de melhoria; estes elementos visam obviar as
dificuldades frequentes: falta de autocritica, fadiga, burnout, transferéncia da responsabilidade
guanto a Qualidade para os gestores, problemas originados em causas externas, falta de tempo

e falta de determinacéo.

Os diversos estudos realizados na &rea dos CP defendem o Modelo de Avaliacéo da European
Foundation for Quality Management, como o que melhor se adequa a realidade, pois
considera os elementos facilitadores (anteriormente descritos), os processos (0 que fazemos) e
os resultados (na equipa, no cliente e na sociedade). O esquema que se segue (Figura 1)

organiza estes conceitos:

Enablers = Results
=

.

Leadarship Processes, Psople Results
“Products &
Sarvices

Customer Rasults

Parfrisrships &
Resourcss

Learning . Creativity and Innovation

Figura 1 — “The EFQM Excellence Model”

A aplicacdo deste modelo tem como grande objectivo a producdo de consensos internos e
externos, para 0s quais se torna importante a elaboracdo de normas e a defini¢do de critérios,
indicadores e padrdes de Qualidade. Isto tem por base uma atitude de avaliagéo,
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conhecimento, cooperacdo da equipa, identificacdo dos aspectos de melhoria, definicdo de

objectivos e consequente actuacao.

Uma organizacdo de salde é uma prestadora de servi¢os & comunidade e ndo uma produtora
de bens materiais. A Gestdo da Qualidade é entdo o melhor meio de satisfazer todas as
necessidades de salde e bem-estar do Utente, através da garantia da Qualidade dos cuidados

que Ihe sdo prestados, tendo em conta a sua satisfacdo e ao menor custo.

Segundo Porter (2006), a atengdo ao precgo e aos recursos disponiveis, incluidos na defini¢cao
da qualidade e que Donabedian adoptou também nos seus ultimos escritos, ¢ uma dimensao
que pode ser associada ao conceito de Medicina baseada no valor introduzido no meio do ano

2000, que inclui ainda a melhoria da qualidade de vida percebida pelo doente.

Consensualmente, o “valor’ ¢ entendido como o ganho obtido em face do investimento feito.
Em Cuidados de Saude, o valor ¢ definido por Porter (2006:45) “Como o resultado em satde
por cada unidade de conta gasta, o qual ¢ determinado pela forma como ¢ abordada cada
condicdo médica do doente ao longo do ciclo completo de cuidados”. Ou seja, mais
importante do que reduzir despesas em saude € reduzir o desperdicio e crescente valor ao

dinheiro que gastamos na satde, na pratica, obter mais qualidade pelo menos dinheiro.

Numa altura em que a Qualidade dos servicos prestados tal como a avaliagdo dos mesmos
estd cada mais presente nas preocupacdes politicas, econdmicas e de gestdo, impde-se

prudéncia e lucidez.

O conceito de Qualidade pressup6e um sistema de prestacdo de servicos em que a pessoa
assume a condicdo de verdadeiro cliente, devendo esta situar-se no centro do sistema e

constituir elemento de primeira linha nas preocupacdes das entidades prestadoras.

Uma defini¢do de Qualidade pouco habitual, mas que nos leva a reflectir refere que esta «...é
como a beleza — esta nos olhos de quem a olha...” Hesbeen (2001). De facto, os profissionais
podem utilizar meios sofisticados (técnicos e cientificos), mas a sua eficacia é questionavel se

néo fizerem sentido para a pessoa a quem se destinam.

Assim, segundo Hesbeen (2001) “Uma pratica de cuidados de Qualidade ¢ aquela que faz
sentido para a situacdo que a pessoa doente esta a viver...”. Um mesmo servicgo terd um nivel
de Qualidade variavel segundo a apreciacdo de cada pessoa, que valoriza alguns requisitos e

ndo outros. Alexandra Girand, citada por Hesbeen (2000) afirma que “...a Qualidade é uma

20



Implementacéo de uma Unidade de Cuidados Paliativos 2012/2013

noc¢do vaga, dificil de definir e que varia ao longo do tempo e do espaco e, também, segundo

as pessoas e 0s pontos de vista”.

Nesta época de constantes mudancas, a Qualidade tende, cada vez mais, a ser um elemento
decisivo na prestacdo de Cuidados de Saude.

2.1.4 Eticaem CP

As guestbes éticas em CP baseiam-se no reconhecimento de que o doente incuravel ou em
fase terminal ndo € alguém por quem nada mais pode ser feito e cuja vida ndo deve ser
prolongada desnecessariamente. De facto, estamos sempre diante de uma pessoa e, como tal,
capaz até o momento final, de relacionamento e de tornar a vida numa experiéncia de

crescimento e de plenitude.

Relativamente ao doente terminal, o problema nido ¢ novo e, a menos que se descubra a
formula da imortalidade, a morte ¢ algo que ndo se perspectiva ultrapassar. Twycross

(2001:23) refere que” A Etica dos CP é a mesma da Medicina em geral”.

Falar em ‘CP’ conduz invariavelmente a temas como encarnigamento terapéutico, desisténcia

de tratamentos e eutanasia.

No que diz respeito a eutanasia verifica-se a sua proibicdo na esmagadora maioria dos paises
(s6 a Holanda e a Bélgica abrem excepg¢do). Entre ndés, num destes surtos ciclicos de
abordagem da questdo, o problema tem sido ultimamente de novo agitado, ndo faltando

sequer propostas “fracturantes”.
. ~ e e . . 7
Perante esta situacdo, o Centro de Estudos de Bioética pronuncia-se nos seguintes termos:

- A vida humana ¢ inviolavel (artigo 24 n°1 da constituicio da Reptiblica Portuguesa). E pois
dever inaliendvel do Estado e da Sociedade tudo fazer para minorar a soliddo e o sofrimento
fisico dos que precisam de acompanhamento técnico e humano, o que configura o espirito dos

CP.

- Para tal, urge implementar o direito de acesso a CP, como de resto existem ja em Portugal.

De modo a que o doente terminal viva em paz a sua vida até morrer.

" Parecer do Centro de Estudos de Bioética, 2008.
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Os codigos deontoldgicos, quer dos Médicos, quer dos Enfermeiros, ndo sdo omissos em

relagdo a questao do acompanhamento aos doentes terminais.

Um dos principios gerais que regem a fun¢do médica refere-se a obrigacdo de o médico ser
verdadeiro para com o doente, mas admitem-se excepgdes “por motivos que o médico, em sua
A . 48 , C o~ -
consciéncia, julgue ponderosos™. Estd nestas condigdes, por exemplo, a revelagdo do
progndstico da morte: “Um prognostico fatal s pode porém ser relevado ao doente com as
precaucdes aconselhadas pelo exacto conhecimento do seu temperamento, das suas condi¢des

especificas e da sua indole moral™®.

Somos assim colocados no cerne da questdo do drama da finitude vivida no hospital: a
consciéncia que o doente tem acerca do seu estado. O médico ¢ assim autorizado a relevar a

verdade ao doente, mas sob certas restrigoes.

E essas restricdes sdo identificadas. Em primeiro lugar, evoca-se o tipo de relagdo entre
médico e o doente, a qual deve incorporar o conhecimento por parte do médico relativamente
ao temperamento, condi¢des especificas e indole moral do seu paciente. As precaucdes
indicadas como condi¢do para a revelacdo ao doente de um prognoéstico fatal sdo, afinal,
apenas, as caracteristicas de uma relagdo humana muito séria e abrangente entre médico e o
doente. E muito importante saber como é a relagio entre o médico e o doente nas
circunstancias especificas da vida hospitalar. A natureza desta relacdo € que vai distinguir
entre um exercicio €tico € um exercicio arbitrario. Fora da relacdo definida por este artigo, o

dever ético de informar € sempre mal exercido.

O artigo 40° prossegue, afirmando que, nestas circunstancias, o prognostico “em regra deve
ser relevado ao familiar mais préximo que o médico considere indicado, a ndo ser que o
doente o tenha previamente proibido ou tenha indicado outras pessoas a quem a revelacao

sl
deva ser feita”'°.

8 Codigo Deontolégico da Ordem dos Médicos, Art.% 40,n°1.
% Codigo Deontolégico da Ordem dos Médicos, Art.% 40,n°2.
19 codigo Deontolégico da Ordem dos Médicos, Art.2 40,n°2.
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A integracao da familia na verdade ¢ um dado de inegavel alcance, principalmente se isso
significar integra-la no ambito da relacdo entre médico e o doente. Esta integracdo devera

processar-se antes de admitir como regra o recurso a informacdo dada a familia por

impossibilidade ou incapacidade de a dar ao doente.

Numa UCP devem existir condigdes que favoregam uma relagdo entre médico e o doente
caracterizada a este nivel humano e interpessoal, de modo a tornar possivel, entdo, nos termos
do artigo em analise, relevar ao doente a verdade do seu estado. Cabe a UCP motivar o

médico para este tipo de relagdo e cabe ao médico reclamar condig¢des para ela.

O processo da tomada de decisdo ¢ da responsabilidade da equipa sempre em consenso €
centrado no doente e seu cuidador. Deve rever-se no acto de cuidar e agir para o bem do

outro, ndo podendo nunca alienar-se dos principios éticos e suas finalidades.

Todos os actores devem ser respeitados, devem ter competéncias para conhecer os problemas,
saber cuidar e agir de acordo com a avaliacdo das expectativas do doente/familia ou cuidador

principal.

A ¢ética em CP envolve o doente/cuidador/familia e a equipa de saude, obrigando ao
estabelecimento de compromissos terapéuticos, porque a vulnerabilidade e fragilidade do
doente e familia estdo aumentadas. Estes aspectos podem modificar o exercicio pleno da
autonomia do doente, o que implica um esforco de partilha de conhecimentos e o recurso a

métodos de comunicacao eficazes.

Uma ética do cuidado e das virtudes apresenta-se como apropriada e necessaria em CP: a ética
do cuidado enfatiza essencialmente a natureza vulneravel e dependente dos seres humanos.
Portanto, enfatiza que a ética ndo somente diz respeito ao processo de decidir, mas também
envolve a qualidade das relagdes, tais como continuidade, abertura e confianga. (Pessini,

2003).

O desafio ético é considerar a questdo da dignidade no adeus a vida, para além da dimenséo
fisico-bioldgica e do contexto médico-hospitalar, integrara a dimensdo socio- relacional. “A
sociedade tem que compreender que o morrer com dignidade é uma decorréncia do viver

dignamente e ndo meramente sobrevivéncia sofrida” (Silva, 2012:66).
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2.1.5 Direitos dos Doentes em CP

Portugal, enquanto membro da zona europeia da OMS, assinou a carta de Tallinn, que tem
como objectivo “comprometer os Estados-membros... ... a melhorar a saude das pessoas
através do fortalecimento dos sistemas de satde, reconhecendo a diversidade social, cultural e

o ~ x5 11
econdmica das populacdes da regiao”.

Os sistemas de saude na EU assentam nos principios da solidariedade, equidade e
universalidade, a fim de assegurar que, em caso de doenga ou em situacdo de dependéncia,
todas as pessoas tenham acesso a cuidados de qualidade adequados as necessidades,

independentemente do rendimento, do patriménio e da idade.*

Neste mesmo sentido, os terceiro e quarto pontos da Carta dos Direitos e Deveres dos
Doentes, da Direcgdo-Geral da Saude (DGS), referem que o doente tem direito a receber os
cuidados apropriados ao seu estado de satde, no ambito dos cuidados preventivos, curativos,

de reabilitacdo, terminais e paliativos e a continuidade de cuidados.

A Lei de Bases dos CP*3, no seu capitulo 111, refere que a prética dos CP respeita os direitos e

deveres do doente e da familia ou dos representantes legais do doente, enumerando-os.
2.2 CP nos sistemas de Saude

O aumento da longevidade e o incremento das doencas cronicas e progressivas, bem como as
alteracdes do tecido familiar, tém tido um impacto crescente na organizagdo dos sistemas de
salde e na constituicdo de recursos destinados especificamente a doentes crénicos. Com as
alteracbes demograficas ocorridas em toda a Europa, os CP tém assim uma importancia

crescente.

O Conselho da Europa, reconhecendo que existem graves deficiéncias e ameagas ao direito
fundamental do ser humano em ser apoiado e assistido na fase final da vida, recomenda uma
maior atencdo relativamente as condigdes de vida dos doentes que vdo morrer, nomeadamente
a prevencdo da soliddo e do sofrimento, oferecendo ao doente a possibilidade de receber

cuidados num ambiente apropriado, que promova a proteccdo da sua dignidade na fase final

1 Ordem dos Enfermeiros,2008
2 UE, 2004
3 Diario da Republica n.° 172 de 5 de Setembro de 2012
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da vida, com base em trés principios fundamentais:** 1) Consagrar e defender o direito dos
doentes incuraveis e na fase final da vida a uma gama completa de CP; 2) Proteger a
autodeterminacdo dos doentes incuraveis e na fase final da vida; 3) Manter a interdicdo de

intencionalmente se pdr fim a vida dos doentes incuraveis e na fase final da vida.

A Associacdo Europeia para os CP (EAPC, 2009), através do documento “Standards and
norms for hospice and Palliative Care in Europe — The EAPC white paper” propde e sugere a
adopcdo, nos diferentes paises europeus, de um conjunto de padr@es, normas e conceitos
consensualizados para que se definam os minimos estruturais e conceptuais basicos no sentido
de garantir a qualidade na prestacdo de CP. Assim, numa Optica de aplicacdo flexivel e
adaptada a cada pais e regido propde, entre outros, os valores sobre 0s quais se devem orientar

os CP, bem como a ordenacdo dos servicos segundo niveis de complexidade.

As experiéncias com as UCPs de internamento sdo recentes em Portugal, ainda em numero
reduzido e pouco se sabe acerca destes modelos. Exige-se, por isso, um conhecimento mais
profundo destas experiéncias, importante para a sua avaliagdo, posterior disseminacdo e

decisdo sobre possivel replicacao.

Um dos propositos destas unidades € garantir aos doentes, dependendo da sua situagdao
concreta, acesso ao tipo e intensidade de cuidados que efectivamente necessitam, no tempo e
lugar mais adequados. O objectivo ¢ conseguir uma prestacdo de cuidados com um desenho

mais focado nas necessidades efectivas dos doentes.

De facto, as preocupacdes de integragao e continuidade de cuidados estdo ja bem presentes na
Lei de Bases da Satude. De acordo com a lei N.° 48/90 de 24 de Agosto,” Os servigos de saude
estruturam-se e funcionam de acordo com o interesse dos utentes e articulam-se entre si e

ainda com os servicos de seguranga e bem-estar social”.

Para que tal aconteca teremos que, necessariamente, rever os padrdoes e os critérios de
referenciagdo de doentes. Os processos de referenciacao devem ser definidos desde o primeiro
contacto do doente com os servigos de saude. A referenciacdo ¢ uma ferramenta importante
tanto para o planeamento do servico como para informar o proprio doente sobre o percurso

que o espera no decurso do seu tratamento.

4 programa Nacional de Cuidados Paliativos (PNCP), 2004
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Importara, também, desenvolver um pensamento sobre quais as entidades integrar € como
fazé-lo. A integragao dos Cuidados Primarios parece fundamental, assim como manter o apoio

do Servigo Social.

A saude das populacdes ndo depende sé das actividades do sector da satde, pois é também
bastante condicionada por outros sectores de actividade. Importard também o papel que a

sociedade civil pode assumir no processo de prestagdao de cuidados.

Actualmente, o Sistema de Saude serve uma populacao socio-culturalmente mais habilitada e,
por isso, com uma relacdo mais esclarecida com a doenga relativamente ao que acontecia num
passado proximo: a expectativa de hoje ¢ a de se viver mais anos e cada vez com mais

autonomia e qualidade de vida.

E assim de esperar um aumento progressivo dos custos em satide ¢ a nova gestdo das UCPs
ndo pode fugir a este cendrio: ha, por conseguinte, que obter uma maior eficiéncia na
utilizagdo dos recursos para se poder garantir a consecuc¢do dos seus objectivos fundamentais:
abrangéncia de cuidados baseada na racionaliza¢do dos recursos, numa logica de prestacao de

cuidados mais individualizada e adequada a cada caso.
2.3 Condicionantes da Evolucéo dos Cuidados de Saude

2.3.1 Condicionantes Globais

Estando na base a adequacdo dos cuidados as necessidades e expectativas dos doentes, €
fundamental entender as tendéncias de evolucdo dessas necessidades e expectativas, a forma

como os préprios Cuidados de Saude se estdo a desenvolver.

As condicionantes determinantes consistem no crescimento da populagdo idosa e consequente

aumento das doencas crénicas e incapacitantes.'® Mas existem outras:

Uma ¢é a mudanga de conceitos sobre os resultados dos Cuidados de Saude: hoje em dia, as
pessoas nhdo estdo sé preocupadas com a melhoria do estado de saude — elas estdo
preocupadas também com a melhoria da qualidade de vida e ddo importancia ao impacto
econdmico, a acessibilidade, ao respeito pelos seus direitos, a continuidade dos cuidados —e €

desse conjunto de varidveis que vai depender a sua satisfacéo.

%5 Instituto Nacional de Estatistica (INE), 2011
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Outra condicionante diz respeito a situacdo especifica do nosso pais. Na area da Saude, ha
necessidade de cortar cerca de 11 mil milhdes de euros no respectivo orcamento até 2013,
para reduzir o défice orcamental de 9.3% para 3% do PIB.'® Desde logo, isto que obriga a

pesar prioridades e objectivos num ambiente de escassez de recursos.

De acordo com Plano de Estabilidade e Crescimento, ja se iniciaram cortes em varios sectores
da Administracao Publica e, no que se refere a Satde, adivinham-se mudangas nos métodos

de gestdo para um maior controlo das respectivas despesas.
2.3.2 Condicionantes relacionados com a procura

Falar em procura, significa reconhecer as necessidades dos doentes, para cuja resposta o

Sistema de Salde tem que se capacitar.

Como foi dito acima, assiste-se ao aumento da populacédo idosa, o que resulta do generalizado
avanco tenoldgico e cientifico. Em Portugal, entre 1981 (pouco depois do inicio do SNS) e
2010, a populacéo idosa passou de 1.125 milhdes para 1.881 milhdes e pensa-se que atingira
0s 2,14 milhdes em 2020, o que representara 20,4% da populacéo total e um aumento de 87%
em quatro décadas.'’

Actualmente, a populagdo com mais de 65 anos é de 2,023 milhdes de pessoas, representando

|.18

cerca de 19% da populacdo total.™ Com este aumento, vao aumentar também as doencas

crénicas.

Em Portugal, segundo o Inquérito Nacional de Salde, avaliaram-se em mais de 5,2 milhdes as
pessoas afectadas com pelo menos uma doenca cronica, sendo que cerca de 2,6 milhdes sofria
de duas ou mais, havendo cerca de 3% da populacdo com 5 ou mais doencas cronicas. Estes

nameros estardo possivelmente subestimados na medida em que se trata de um auto reporte.

Por dltimo, importa referir que 50% dos doentes com diagnostico de cancro morrerdo com

doenca crénica®.

1 PNS, 2011-2016, 2010
" INE; 2011

18 Censos, 2011

9 APCP, 2006
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2.4 CP em Portugal

Em Portugal, os CP s&o uma actividade recente, tendo as primeiras iniciativas surgido apenas
ha cerca de 30 anos, mais precisamente em Novembro de 1992, no Hospital do Fundéo, onde
foi criada uma unidade para cancro avancado, que, mais tarde, se tornou uma unidade de
medicina paliativa. Em 1994, foi inaugurado o servico de radioterapia e cuidados paliativos
no Instituto Portugués de Oncologia do Porto, com o apoio da Liga Portuguesa contra o
cancro. A primeira equipa de cuidados paliativos domiciliarios foi criada em 1996 na érea de
Lisboa, destinada aos doentes de Odivelas. Em 2001, foi inaugurado no IPO na cidade
universitaria de Coimbra o departamento de cuidados paliativos.

No entanto, pode ser detectada uma postura paliativa perante a doenca incuravel em textos

Médicos portugueses do século XVI1%°

que de algum modo se aproxima da actualidade.
Paradoxalmente, s6 muito recentemente se veio a prestar atencdo a implementacdo dos CP em

Portugal, o que contrasta com a realidade de outros paises europeus.

Numa Circular emanada da DGS em Julho de 2004 (Circular Normativa n°14/ DGCG de 13
de Julho de 2004), o Estado assume politicamente quer a importancia de se instituir um
Programa Nacional de Cuidados Paliativos (PNCP), quer a inclusdo e aplicacdo destas ac¢des

médicas e interdisciplinares no @mbito do SNS.

Assim, em 2004, o Ministério da Saude publicou 0 PNCP. Este documento considera os CP
como constituintes essenciais dos Cuidados de Saude gerais, tendo em atengdo o imperativo
ético da promocdo e defesa dos direitos humanos fundamentais, reconhecendo-os como uma

obrigagdo social em termos de Saude Publica.

O Plano Nacional de Saide (PNS) 2011-2016 identificou os CP como uma das areas

prioritarias, com enfoque na intervencao, organizacgéo e formacdo em CP.

Segundo um estudo realizado sobre CP, todos os anos cerca de 60 mil portugueses deles
necessitam e, como se trata de cuidados que abrangem também as familias, estima-se que
cerca de 180 mil estejam envolvidos.**A caréncia de estruturas para as pessoas com doenca

cronica avangada, quer de CP, quer de grandes dependentes, é particularmente evidente.

20 Sete Centdrias de Curas Médicas do Médico Amato Lusitano (1511-1568)
2! DECO - Pro teste, 2007
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Para dar resposta a manifesta insuficiéncia de recursos para CP perante o0 peso crescente da
doenca cronica, surgiu a Rede Nacional de Cuidados continuados Integrados (RNCCI), criada
pelo Decreto-Lei n°® 101/2006, como resultado de uma colaboracdo entre o Ministério da
Saude e o Ministério do Trabalho e Solidariedade Social.

Em Setembro 2012, a Lei n°. 52/2012 “Consagra o direito e regula o acesso dos cidadaos aos
CP, define a responsabilidade do Estado em matéria de CP e cria a Rede Nacional de

Cuidados Paliativos (RNCP) ”, a funcionar sob tutela do Ministério da Satde.

Para efeitos da Lei anterior entende-se por CP “Os cuidados activos, coordenados e globais,
prestados por unidades e equipas especificas, em internamento ou no domicilio, a doentes em
situacdo de sofrimento decorrente de doenca incuravel ou grave, em fase avancada e
progressiva, assim como as familias, com o principal objectivo de promover o seu bem- estar
e a sua qualidade de vida, através da prevencdo e alivio do sofrimento fisico, psicoldgico,
social e espiritual, com base na identificacdo precoce e do tratamento rigoroso da dor e outros
problemas fisicos, mas também psicossociais e espirituais” (Diario da Republica n.° 172,
2012:5119).

2.5 CP — Viséao Internacional e Experiéncias Relevantes

Nos paises que integram a Organizacao para a Cooperacdo e Desenvolvimento Economico
(OCDE) e a UE, a abordagem mais utilizada tem sido a dos programas de gestdo da doenga e
de gestdo de casos, o que resulta da necessidade de elevar os padrbes de qualidade na
prestacdo de Cuidados de Saude, particularmente na doenca cronica e, também, da

necessidade de contencéo de despesa.

Na Europa existem diferentes modelos de organizacdo de CP, bem como diferencas na
disponibilidade de servigos e da sua qualidade. Também o nivel de desenvolvimento dos

servicos de CP é distinto, como se observa na tabela seguinte (Tabela 1):
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Tabela 1- Analise da actividade e perfil dos utentes assistidos em recursos de CP na Europa. (Fonte:

Nivel de desenvolvimento de recursos de
CP

UMCCI, 2009).

Austria +

Alemanha

Bulgaria

Dinamarca

Incipiente

Espanha

Finlandia Escassa

Holanda +

Italia +

Polénia Escassa

Republica Checa Escassa

Suécia Incipiente

Legenda:

Franca

Hungria

Noruega

Reino Unido

Roménia

Portugal

+ - Existem recursos de salde instalados de forma adequada, que se baseiam num plano de
autoridade de saude do Pais.

Escassa- Quando o desenvolvimento é demasiado pobre em recursos, existem &reas
geogréaficas sem cobertura e ndo obedece a nenhum plano de autoridade de salde, mas sim a
iniciativas locais, pelo que o seu desenvolvimento futuro é incerto.

Incipiente- Quando o desenvolvimento é pobre em recursos e existem areas geograficas sem
cobertura, mas existe um plano da autoridade de salde para completar e desenvolver este tipo
de servigos no futuro.

Na revisdo de literatura efectuada destacam-se como relevantes os exemplos de alguns

paises:
2.5.1 Espanha

Os cuidados dirigidos a pessoas em estado terminal € um direito reconhecido pela lei
espanhola. Os CP fazem parte da politica de salde de Espanha desde ha dezoito anos,
integrando o0 respectivo sistema publico de salde, com um planeamento racional,

descentralizado e autbnomo. Caracterizam-no a equidade no acesso e a universalidade.
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O Estatuto Cataldo, que tem uma forca semelhante a da Constituicao, reconhece também
0 acesso a CP como um direito dos cidaddos. Foi desenvolvido na Catalunha o Programa
Piloto Regional de CP da OMS,.

Em 2005, o governo espanhol reconheceu que o valor liquido poupado pelo Ministério da

Saude com a assisténcia a doentes paliativos foi de oito milhGes de euros.

Em 2007, foi aprovada a Estratégia de CP do Sistema Nacional de Saude pelo Conselho
do Sistema Nacional de Saude Interterritorial, enquadrada no &mbito do Plano de
Qualidade do Sistema Nacional de Saude, tendo como objectivo garantir o direito ao
alivio do sofrimento através de uma resposta equitativa e efectiva por parte dos sistemas
de satde que estabelecam compromissos viaveis, apropriados e mensuraveis por parte das
Comunidades Auténomas, a fim de contribuir para a homogeneidade e valorizacdo dos
CP assegurada no Sistema Nacional de Saude.

Os Cuidados de Saude em Espanha sdo um beneficio ndo contributivo, pago
principalmente através dos impostos. Existem alguns fundos adicionais, nomeadamente o
Fundo de Coesdo, gerido pelo Ministério da Saude e Consumidores e o Programa de
Incapacidade Temporaria. O orcamento disponivel para a salde constitui parte integrante

dos recursos gerais atribuidos a cada Comunidade Auténoma pelo governo central.

Em 2008, foi implementado o Programa 'La Caixa' objectivando o atendimento integral
de pessoas com doencas avancadas e respectivas familias. Este programa é financiado
pela Fundacdo "La Caixa" e foi concebido e dirigido pelo Centro Colaborador da OMS.
Este programa visa a implementacdo simultdnea de 30 Equipas de Apoio Psicossocial
(EAPS), com um nudmero total de 125 profissionais (principalmente psicélogos e
assistentes sociais), dando apoio a 61 servi¢os de CP existentes em todo o pais com, pelo
menos, 1 Equipa de Apoio Psicossocial por Comunidade Autonoma, cujos objectivos sdo
aperfeicoar os apoios emocional, social e espiritual as pessoas e suas familias no

processo de luto e também as equipas propriamente ditas.

A Sociedade Espanhola de CP (SECPAL) é uma associacdo multidisciplinar sem fins
lucrativos dedicada a promocdo dos CP, através da actualizacdo de conhecimentos

cientificos, estimulacdo da investigacdo e sensibilizacdo desta area de prestacdo de
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cuidados dentro das autoridades e da sociedade civil sobre aspectos de financiamento,

organizacao e dilemas éticos em CP.

E constituida como uma federagdo regional ou auténoma de CP, pelo que cada uma

possui um representante no Comité Institucional.

A Associacdo Espanhola de CP de Enfermagem (AECPAL) é também uma importante
sociedade federada na SECPAL.

As caracteristicas mais relevantes deste tipo de organizacdo sdo a abordagem a Salde
Publica, a existéncia de uma Estratégia de CP do Sistema Nacional de Salude e os planos
autonomos em curso. Além disso, o grande nimero de equipas de apoio domiciliario,
bem como os servigos de referéncia para a formacédo e investigacdo e o papel activo da

SECPAL e das associagdes regionais, sdo factores importantes.

Por seu turno, as suas maiores debilidades radicam nas diferengas e a diversidade dos
resultados de cobertura, de acesso e de equidade, entre as diferentes comunidades
autonomas espanholas. Apenas cinco delas atingiram os padrbes propostos pela OMS.
Existe ainda uma implementacdo relativamente baixa dos aspectos psicossociais e
espirituais dos cuidados e dos profissionais ligados a essas areas, como Ssejam 0S
psicologos, as assistentes sociais ou 0s capeldes. Existem ainda debilidades no campo do
luto, do voluntariado, da fisioterapia, da terapia ocupacional e de outras medidas

complementares.

Os CP ainda ndo sdo reconhecidos como especialidade médica ou de Enfermagem e a
avaliacdo de melhoria da qualidade e a investigacdo ndo sdo também actividades muito

difundidas neste campo.
2.5.2 Reino Unido

Os CP surgiram no sector do voluntariado desde o final da década de 1960 e, inicialmente,
ndo faziam parte das atribui¢cGes do SNS.

Os hospicios eram financiados por contribui¢es voluntérias, mas como o0 crescente
movimento de criacdo de hospicios, 0 SNS veio a contribui para algum deste financiamento,
no entanto e actualmente, este financiamento é insuficiente para proporcionar o nivel basico e

universal de CP.
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Este tipo de cuidados ganhou um importante reconhecimento no seio da classe politica —
varias politicas e iniciativas tém enaltecido a importancia e o reconhecimento dos CP e dos

cuidados em fim de vida.

Os CP podem ser prestados em casa, em hospitais de dia, em enfermarias de hospitais

especializados, em casas de repouso, em lares e centros de CP.

Sdo prestados por equipas multidisciplinares, que incluem Médicos, Enfermeiros,
fisioterapeutas e terapeutas ocupacionais, capeldes, assistentes sociais e voluntarios — estes

ultimos constituem, alias, uma importante parcela destas equipas.

Mais especificamente, os CP prestados no Reino Unido séo integrados de varias formas, em
varios cenarios: 1) Em Casa (comunidade), através de CP de suporte disponiveis para as
familias e cuidadores na comunidade e de Cuidados de Enfermagem durante 24 horas —
equipas de apoio domicilidrio. 2) Em unidades de internamento (hospicios): os doentes sdo
geralmente admitidos em hospicios para controlo de sintomas e gestdo de problemas
complexos que ndo podem ser resolvidos noutro local — equipa composta por profissionais de
salde especializados em CP — demora média de internamento entre 10 e 14 dias. 3) Hospital
de dia: As terapias disponiveis nos hospitais de dia permitem que os doentes permanecam em
casa e visitem o hospital quando da realizacdo da terapia. 4) Equipas intra-hospitalares — sdo
servicos de CP que funcionam integrados no ambiente hospitalar, contando com outros
profissionais de salde e assistentes sociais. 5) Servigos de apoio no luto — este apoio encontra-
se disponivel em todos os contextos (comunidade, hospicios, lares, hospitais de dia) — sdo
cuidados principalmente prestados por organizac6es de voluntarios e de auto-ajuda — 0 apoio
pode ser estabelecido através do contacto directo com a pessoa, mas também pode ser
prestado telefonicamente por funcionarios remunerados ou voluntarios. 6) Prisdes e hospitais
presidiarios — alguns estabelecimentos prisionais estdo apetrechados para oferecer CP e
cuidados em fim de vida aos presidiarios — ao abrigo da Lei de Saude Mental, os presidiarios
devem ser tratados com dignidade e respeito, sendo-lhes proporcionados CP e de fim de vida,

Se necessario.

Quando é detectada uma situacdo de necessidade da prestacdo de CP, o encaminhamento para
0 hospital ou servi¢os de CP pode ser feito atraves de diversas formas: 1) Para hospicio ou
servicos de CP, geralmente organizado pelos “general practitioners” ou pelos Meédicos

hospitalares; 2) Alguns hospicios fazem uma auto referenciacéo; 3) Os Enfermeiros distritais
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podem também fazer o encaminhamento para um especialista ou para os cuidados

comunitarios.

Existem vérias associa¢fes nacionais para os diferentes grupos profissionais que trabalham
em CP. National Council for Palliative Care é o organismo que engloba todos os envolvidos
na prestacdo e utilizacdo dos servicos de CP e cuidados em fim de vida na Inglaterra, Pais de

Gales e Irlanda do Norte.

A principal barreira aos CP no Reino Unido é a incapacidade de reconhecer a necessidade e a

disponibilidade variavel de servigos, assim como incentivos aos profissionais.
2.5.3 Bélgica
O primeiro servico de CP e as equipas de CP domiciliarios foram criados ha mais de 20 anos.

A Rede de CP foi criada em 1997 e actualmente cobre todo o territorio belga, contando com
15 redes na regido de Flandres, 8 redes na regido de Valdnia e uma rede para a comunidade

alema.
Desde 1991 o Ministério dos Assuntos Sociais financia os CP:

— A nivel hospitalar, com a criacdo de UCPs com 6 a 12 vagas. Estas unidades dispdem
de meios para tratamento, cuidados e apoio ao doente terminal. E feita uma introducéo
da filosofia dos CP aos préximos cuidadores para que estes estejam cientes das
necessidades do doente, sendo a continuidade dos cuidados assegurada por equipas
domiciliarias.

— Em lares para idosos. Existem verbas proprias para a formacgdo de profissionais na
area.

— No domicilio dos doentes. Devido ao elevado numero de doentes que pretendem
morrer em casa, a grande aposta reside nos Cuidados Domiciliarios. Além das equipas
domiciliarias de CP foram criadas outras medidas adicionais que permitem uma boa
prestacdo de cuidados a pessoa que deseja morrer em casa: um decreto real reconhece
a existéncia de custos inerentes a prestacdo de cuidados por estas equipas. Existe um
modelo de contrato onde o preco global cobrado pelo produto ou servigo é definido

antes da realizagéo dos cuidados.
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2.5.4 Franga

Os CP foram objectivo do primeiro plano governamental em Franca nos anos 1999 e 2001 e
novamente entre 0s anos 2002 e 2005. Em 2008 foi desenvolvido um novo programa de CP
para 2008-2012.

A legislacdo francesa orienta a elaboracdo de planos nacionais de CP que incorporam varios
componentes — as Unidades de CP, as equipas Intra hospitares, o apoio domiciliario e as redes
de CP.

Existem normas orientadoras que definem objectivos em termos de equipamento e pessoal,

mas que nao assumem caracter obrigatorio.

Foram identificadas varios constrangimentos nos CP na Franca: 1) Escassez de recursos
humanos especializados; 2) Desigualdades no que diz respeito a areas geogréficas — as
unidades especializadas em CP especializados foram inicialmente desenvolvidos nas grandes
areas urbanas; 3) Insuficiéncia de recursos financeiros — a Securité Sociale cobre apenas cerca
de 65% das despesas médicas e de cuidados de saude domiciliarios, sendo o restante pago
pelas seguradoras ou pelos utentes. No entanto, as despesas hospitalares referentes ao
tratamento de doencas graves, como 0 cancro ou doenca de Alzheimer, sdo reembolsadas as
100%.

N&o existem estimativas orcamentais relativas aos CP dentro da despesa global de saude.
Segundo o Cour des Comptes, é dificil identificar todos os fundos dedicados aos CP. Em
qualquer caso, as despesas relacionadas com o sector de CP especializados sdo minimas em

relacdo as despesas globais com a Saude.
Os CP sdo em grande parte prestados em regime de voluntariado.
2.5.5 Alemanha

Foi em 2005 que o parlamento alem&o (Deutscher Bundestag) se ocupou pela primeira vez
dos CP, com a promessa do ministro da Saude de 250 milhdes de euros para melhorar e
expandir os CP. Mais tarde, esta verba foi aumentada através de financiamentos provenientes

das seguradoras de salde.

A Associacdo Alema de Medicina Paliativa recomenda 50 camas por milhdo de habitantes (20

camas em unidades de CP 30 em hospicios). Existem também camas destinadas a doentes
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paliativos em estabelecimentos privados de saude, que ndo estdo incluidas nesta

recomendacdo da Associacdo Alema de Medicina Paliativa.

As UCPs existem para intervir na altura de crise ou agudizacao do estado clinico e, por isso, 0
tempo de permanéncia é de 10 a 14 dias. Cerca de 65% dos destes doentes internados em

UCP sdo posteriormente enviados para as suas casas ou hospicios.

Na Alemanha, os internamentos em UCP séo financiados pelos seguros de satde, sem custos
para os doentes, para além de um co-pagamento de 10€ por dia, como é comum para 0S
internamentos hospitalares; em média, os custos diarios por doente sdo estimados em 230€.
Os servicos de apoio domiciliario em CP sdo tendencialmente livres de custos para 0s

doentes.

H& 80 mil voluntarios em CP que realizam um vasto trabalho com os doentes. A estes
voluntarios é dada uma pequena formacdo tedrica, seguida por um treino préatico

supervisionado.
2.5.6 Estados Unidos da América

Nos Estados Unidos o desenvolvimento dos CP teve como marco a criacdo do primeiro
servigo de internamento, no Connecticut Hospice, em 1974 (Wrigth, 2007)

Actualmente este tipo de cuidados esta integrado na politica nacional de salde e a sua oferta é
feita através do Medicare, que é um seguro social destinado a cobrir despesas de salde da
populacdo idosa (65 anos ou mais). Para ser incluido neste programa e tornar-se beneficiario,
0 doente é avaliado por uma comissdo médica, que determinard se o prognéstico ndo

ultrapassa os seis meses de vida.

No Medicare, como os CP ndo sdo exclusivamente destinados a doentes oncoldgicos e dado
que o nimero de doentes com diagndstico de doenca cronica tem aumentado, observa-se um
aumento nos custos do programa, pela longa permanéncia do doente sob cuidados. Em funcao
disso, a oferta de CP nos Estados Unidos para doentes ndo oncologicos tem-se tornado um
negdcio muito lucrativo para instituicBes privadas, as quais sdo reembolsadas pelo Governo.
Taylor (2009).

Entre os paises analisados existem diferencas sensiveis:

- Aresponsabilizacdo do poder administrativo local;
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A capacidade instalada nas UCP, tendo em conta a sua rapida evolucdo, procura e
tempo de resposta, face as necessidades da comunidade;

A promogé&o de voluntariado local;

A articulacdo entre os Cuidados de Saude primérios, hospitais, UCPs, equipas e
instituices de apoio social;

A co-responsabilizacdo da familia/pessoa significativa/cuidador informal no processo
de cuidados, reforcando a existéncia de diversos intervenientes nos CP;

Sao poucos os estudos direccionados para a analise do desenvolvimento dos CP nos
diversos paises, destacando-se a contribuicdo dada pelos estudos de Wright e Clark
(2007). Estes autores identificaram as principais barreiras que os paises deveriam
superar para desenvolver os CP de modo eficaz: a implementacdo de politicas de
salde que contemplem este tipo de cuidados; o tipo de financiamento despendido; a
existéncia de programas de formacdo profissional e a garantia de acesso a opidides;
Tomando por base a anélise efectuada por (Wright e Clark, 2007), dos 234 paises
existentes, verifica-se que 115 desenvolveram algum tipo de servico de CP. No
entanto, destes, apenas 15% atingiram um grau de integracdo satisfatério com outros
Servicos, ou seja, estavam balizados por politicas governamentais;

Verificamos que em alguns paises este tipo de cuidados foi implementado por
instituicbes com fins lucrativos ou de caracter filantropico, desarticuladas das demais
iniciativas governamentais. Estes foram classificados segundo o grau de
desenvolvimento em CP como ndo satisfatorios (Wright e Clark, 2007);

Entre os classificados como mais desenvolvidos em CP, sdo encontrados 0s paises
com maior indice de desenvolvimento humano; tal facto explica-se pelo maior indice
de integracéo entre 0s servigos existentes nestes paises, devido ao desenvolvimento de
politicas especificas, formacao especializada e investigacdo (Wright e Clark, 2007);
Considerando as peculiaridades de cada nagdo, observa-se que os critérios apontados
pela OMS como essenciais para a implementagéo de programas eficazes, constituem a
base das diferencas observadas. A estrutura de financiamento é um ponto crucial
determinado pelas diferentes politicas de satde. O impacto financeiro dos diferentes
modelos e estruturas de cuidados possiveis tem contribuido para a determinacdo de
como estes serdo oferecidos a populacdo. Neste contexto, a auséncia ou escassez de
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recursos algumas vezes torna-se factor impeditivo para a prestacdo de CP, em toda a

sua complexidade;

Além dos diferentes modelos de financiamento, a qualificacdo profissional, identificada pela
OMS como “politica educacional” é também um dos factores que determinam a capacidade

de desenvolvimento dos CP e a prestacdo de servicos de qualidade.
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CAPITULO 3— METODOLOGIA

Nas duas Ultimas décadas, assistiu-se a uma utilizacao crescente de abordagens de natureza

qualitativa na investigacdo em Saude.

A investigacdo qualitativa tem na sua esséncia, segundo Bogdan e o Biklen (1994), cinco
caracteristicas: 1) A fonte directa dos dados é o ambiente natural e o investigador é o principal
agente da recolha; 2) Os dados recolhidos séo essencialmente de caracter descritivo; 3) As
metodologias qualitativas visam mais o processo do que os resultados; 4) A andlise dos dados
é feita de forma indutiva e 5) O investigador interessa-se, acima de tudo, por compreender o

significado das experiéncias.
O presente estudo obedece a uma investigacdo de cariz qualitativo.

A base da investigacdo € o estudo de caso, o qual, segundo Yin (1994), se baseia
principalmente no trabalho de campo, estudando um programa ou uma instituicdo na sua

realidade, através da observacdes e da pesquisa de documentos.

O estudo incidiu essencialmente sobre a UCP do CHBM, EPE, mas incluiu também o
conhecimento da realidade de outras Unidades deste tipo, as quais ndo sdo citadas por ndo ter
havido a devida autorizacao oficial para o efeito; ndo obstante, este conhecimento foi uma

importante mais-valia.

3.1 Participantes na Investigacao

A escolha da UCP do CHBM,EPE teve como razao principal o facto de se tratar do local de

trabalho da investigadora, que é a Enfermeira Coordenadora da Unidade.

Este estudo é metodoldgico, privilegiando uma abordagem criteriosa e intencional. Foram
incluidos como participantes, além da autora, alguns dos colaboradores do CHBM,EPE:
Membros do CA, Director Financeiro, Administradores Hospitalares, Enfermeira Supervisora,

Profissionais da UCP.

A investigadora foi o principal agente de recolha e anélise dos dados, envolvida na actividade

como um insider, mas que se impds reflectir sobre ela como um outsider.
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A grande proximidade na relacdo entre a investigadora e os participantes no estudo foi
considerada uma vantagem, fundamentada no maior e mais diversificado conhecimento

mutuo dos intervenientes.

3.2 Caracterizacao da organizagao em estudo - CHBM, EPE

O CHBM,EPE integra o Hospital de Nossa Senhora do Rosério, do Barreiro e o Hospital
Distrital, do Montijo, sendo criado pelo Decreto-lei n.° 280/2009, de 6 de Outubro, que aprova

0s respectivos Estatutos.

O CHBM,EPE tem 35 valéncias clinicas, prestando assisténcia nos niveis de Internamento,
Consulta Externa, Urgéncia e Hospital de Dia e assegura, praticamente, todos os Meios
Complementares de Diagnostico e Terapéutica dai decorrentes, sendo de realgar as Unidades

Oncoldgica e de Radioterapia.

Com uma area de influéncia que engloba os concelhos do Barreiro, Moita, Montijo e

Alcochete, a Instituicdo serve uma populacgdo de cerca de 200 mil habitantes.
3.2.1 Miss&o?

Assegurar 0s Cuidados de Saude ao nivel de educacdo, promogdo, prevencao, tratamento e
reabilitacdo, garantindo a qualidade e a equidade aos cidaddos numa perspectiva de eficiéncia
e melhoria continua. Para tal, promove de forma sistematica a satisfacdo dos clientes, dos
profissionais e da Comunidade.

3.2.2 Visdo?

Ser uma Instituicdo de exceléncia para a comunidade e uma referéncia nacional, respeitando o

ambiente e procurando sinergias com outras instituicoes.

22 CHBM,EPE
2 CHBM,EPE
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3.2.3 Valores institucionais®*

Como valores, o CHBM, EPE releva: 1) Profissionalismo; 2) Humanismo; 3) Inovacéo; 4)

Rigor; 5) Eficiéncia; 6) Responsabilidade.
3.2.4 Estrutura e Estratégia

O CHBM, EPE é um dos maiores empregadores da regido, com quase 1700 postos de
trabalho directos e inclui 412 camas. Possui uma estrutura organizativa desconcentrada,
caracterizada pela criacdo de areas de gestdo integrada, que agregam servicos por afinidade ou
identidade.

As OrganizacOes de Saude sdo sistemas complexos com uma forte cultura organizacional,
revelando capacidade de influenciar a conduta dos individuos que deles fazem parte,
burocracia profissional, sendo o ajustamento matuo e a estandardizacao pelas qualificaces as
formas privilegiadas de coordenacgéo do trabalho (Mintzberg,2010).

A instituicdo hospitalar, considerada como uma normal estrutura empresarial, consome
elevados recursos financeiros e tem um valor econémico e social proprio, porque é
responsavel pela criacdo e manutencdo de postos de trabalho, consumindo produtos e
adquirindo servicos. E uma organizacio extraordinariamente complexa por natureza,
produzindo servicos altamente diferenciados, exigindo méao-de-obra intensiva e altamente

diferenciada

A forca dominante é a tendéncia para a profissionalizacdo, pois trata-se de organizacGes
complexas que necessitam de pessoal altamente especializado e com elevado controlo sobre o
seu proprio trabalho, sendo portanto o Centro operacional a componente chave da
organizacdo. As actividades que cada um realiza tém a ver com as suas qualificaches
profissionais definidas exteriormente do contexto concreto de trabalho em que actuam. As
pessoas que compdem o centro operacional recebem uma formacdo técnica que Ihes permite
possuir um patriménio comum de saber, de metodos e comportamentos, que sabem o que

esperar uns dos outros em determinada situagé&o.

2 CHBM,EPE
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Cada grupo profissional ocupa um lugar na organizacdo hospitalar e possui as suas proprias
regras de funcionamento, as suas formas de reconhecimento e a sua deontologia. Verifica-se a

existéncia de descentralizagéo tanto horizontal como vertical.

A tomada de decisao é incremental, ou seja, a tomada de decisdes é o resultado da interac¢éo
dos varios intervenientes. As logicas contraditérias dos Médicos, Enfermeiros, da Logistica e
dos Servigcos Administrativos fazem com que cada decisdo seja o resultado de um equilibrio

especifico e momentéaneo.

O facto de se tratar de uma estrutura em que os profissionais assumem um papel de extrema
proeminéncia faz com que estes determinem ndo apenas as actividades que sdo da sua
responsabilidade directa, mas também outras areas que se encontram para além da sua

competéncia técnica, como é, por exemplo, a gestdo geral da organizacéo.

3.3 UCP do CHBM, EPE

O Hospital, concebido para tratar e curar os individuos, tem dificuldade em dar respostas aos
problemas dos doentes cronicos ou que se encontram na etapa final da vida, encontrando-se
mais preparado para prolongar a vida através meios tecnoldgicos mais ou menos sofisticados

do que para satisfazer as necessidades reais dos doentes terminais.

Na generalidade dos servicos de saude assiste-se diariamente a um prolongar da vida a todo o
custo, mesmo que isso implique sofrimento fisico e psicoldgico para o doente e aumento de

custos para a organizagao sem quaisquer beneficios para o destinatario.

Recorrendo a experiéncia internacional e as recomendagdes da OMS, pode estimar-se que, de
todos os doentes com cancro que se estima venham a falecer, cerca de 80% podem necessitar
de CP diferenciados. Assim, tendo em conta os nimeros de mortalidade anual em Portugal,
cerca de 18.000 doentes com cancro podem necessitar, anualmente, de CP. Por outro lado,
devem também ser tidas em considerag@o as patologias debilitantes, para além do cancro, que
podem requerer apoio intenso no alivio do sofrimento. Por outro lado, com o natural aumento
da esperancga de vida e o envelhecimento da populacdo, ¢ previsivel que as necessidades de

CP aumentem ainda mais nos préoximos anos.
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Foi baseado nestas premissas que o CHBM,EPE apostou na criacdo de uma UCP, a qual esta
integrada na RNCCI. E uma solugfo que se coaduna com as exigéncias do momento e que
traz os ganhos que se pretendem, em termos de contencdo da despesa e de melhoria da

qualidade dos cuidados prestados.

E de salientar que o Conselho de Administragio (CA) do CHBM,EPE tem sabido incorporar a
Inovacao, em termos técnicos, cientificos e de concentracdo de recursos humanos. Segundo o
CA, “ha necessidade de olhar para a oferta da Satde de uma forma inteligente, desapaixonada

e projectada para o futuro”.

Esta Unidade tem como missdo dar uma resposta organizada no ambito da RNCCI, a
necessidade de cuidar e apoiar activamente utentes com doenca prolongada, incuravel e

progressiva e as suas familias.

Nesta os cuidados sdo prestados a quem necessita de cuidados clinicos e de apoio
psicossocial, em regime de internamento, por situacdo clinica complexa e de sofrimento. O
principal objectivo consiste em proporcionar cuidados conducentes ao bem-estar e a qualidade

de vida da pessoa e da sua familia, tanto quanto possivel e até ao fim da vida.

Estes cuidados tém como componentes essenciais o0 controlo de sintomas, o apoio
psicolégico, espiritual e emocional do doente e da familia, que se prolonga no apoio ao luto,

alicercando-se na comunicacdo e no trabalho de equipa.

A Unidade de Cuidados Paliativos, a primeira da Peninsula de Settbal, localizada no Hospital
de Nossa Senhora do Rosério no Barreiro, recebeu os primeiros doentes no dia 22 de Abril de
2010 e foi inaugurada a 27 de Abril pela, entdo, Ministra da Saude, Dra. Ana Jorge.

A Unidade dispde de 10 camas, distribuidas por 6 quartos individuais e 2 quartos duplos, com
instalagBes sanitarias e duches devidamente adaptados a pessoas com mobilidade

condicionada.

Em termos de pessoal alocado e colaboradores, a Equipa é constituida por: 1 Médica; 1
Enfermeira Coordenadora; 8 Enfermeiros (2 Especialistas em Reabilitagdo, 6 Generalistas); 7
Assistentes Operacionais; 1 Assistente Técnica; 1 Assistente Social; 1 Psicologa (2 horas
diarias); 1 Nutricionista (2 horas diarias); 1 Farmacéutica; 1 Fisioterapeuta; 1 Terapeuta

Ocupacional (2 horas diarias); 1 Guia Espiritual.
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3.4 Técnicas de Recolha dos Dados

A recolha de dados foi exclusivamente feita pelo investigador no contexto dos CP: 1) Nas
UCPs de internamento, fundamentalmente através da observagéo directa e participativa; 2) O
didlogo formal e informal com os profissionais da area; 3) A pesquisa documental do
CHBM,EPE, em publica¢bes nacionais e estrangeiras; em tratados e manuais de CP e de
Oncologia; em bancos electronicos de dados (MEDLINE, Scielo, Lilacs, OVID, Biblioteca
Cochrane, Science Direct); em sites de organizac¢Ges ou instituicdes relacionadas com CP e

sobre os sitios institucionais dos diferentes paises observados.

Foi dada preferéncia as publicacdes mais recentes sobre os temas em questdo e as revisdes
sistematicas concluidas. Os textos foram analisados e sintetizados de forma reflexiva, visando

a consisténcia da informacao.

A recolha de dados através de documentos contribuiu para corroborar e evidenciar os dados
obtidos através das outras fontes. Estes sdo fornecedores especificos de detalhes que apoiaram a
informacdo verbal. Este tipo de dados contextualiza intervencdes e discussdes sobre as UCPs em

estudo.

A recolha de dados decorreu entre Janeiro de 2013 e Fevereiro de 2013, apds obtida a

necessaria autorizagdo para consulta de documentos do CHBM,EPE (Anexo I).

As técnicas de recolha de dados, essencialmente documentais, pretenderam melhorar
conhecimentos sobre 0 tema e permitir a avaliagdo de experiéncias relevantes, construindo um

modelo de referéncia em UCP.

3.5 Técnicas de Tratamento de Dados

Neste estudo respeitaram-se sequencialmente as trés fases do tratamento de dados: a) Analise:
seleccdo e organizacdo de dados, com identificacdo dos factores chave; b) Descricdo da
informacdo obtida, apds organizacdo de dados; c) Interpretacdo: obtencdo de significados e

ilagdes.

Esta investigacao visa ainda proporcionar um instrumento de trabalho orientador, incluido na

consulta obrigatoria de quem pretenda implementar uma UCP de internamento.
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CAPITULO 4 — Projecto de Intervencao

4.1 Analise Ambiental

4.1.1 Anélise da Envolvente

No ano de 1970, morreram 70.026 portugueses no domicilio e 17.544 no hospital. Trinta anos
depois, no termo do século, estes valores inverteram-se praticamente: 36.486 no domicilio e
55.756 no hospital, ou seja, o numero de dbitos hospitalares por doenca cifrou-se em 55,2%

do total, contra os 19,9% de 1970.2°

As estatisticas vieram demonstrar a tendéncia nitida de que o morrer “se passou” para o

hospital. E ¢ uma tendéncia que, no principio deste novo milénio, se mantém.

A OMS recomenda que se faca a estimativa das necessidades em CP, tendo em conta que 60%
do total de pessoas falecidas tinham indicagdo para assisténcia em CP. Se considerarmos que,
para além dos proprios doentes, esta fase terminal da doenga tem impacto em pelo menos
mais 3ou 4 das pessoas proximas e porque os CP sdo uma interven¢do técnica sobre o doente
e a familia, teremos um universo de cerca de 250 000 pessoas a carecer anualmente em

Portugal deste tipo de cuidados.

Nos anos 90, os padrdes europeus situavam-se em 50 camas por milhdo de habitantes.
Actualmente, estes racios situam-se entre 80 e 100 camas por milhdo de habitantes (30-40%
em hospitais de agudos), mudanga esta que se deve ndo s6 ao aumento da incidéncia dos
processos oncologicos, mas também a inclusdo de doentes ndao oncoldgicos como candidatos

a prestagao de Ccp.®

No nosso Sistema de Saude, pelas razdes ja enunciadas, as UCPs sdo uma necessidade

consensualmente reconhecida e cada vez mais premente.

% INE — Estatistica de Satde
%6 PNCP, 2004
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4.1.2 Anédlise Interna
4.1.2.1 Estrutura Organizacional da UCP

Actualmente, as UCPs sdo consideradas como organizag¢des onde se devem aplicar os mesmos
critérios, principios de funcionamento e avaliacdo que se aplicam nas empresas. De acordo
com o principio subjacente na Lei de Bases da Saude XXXVI, “A gestdo das unidades de

saude deve obedecer, na medida do possivel, a regras de gestao empresarial...”.

Todavia, o facto de estas Unidades produzirem um bem essencial — cuidados de saude —
transforma-as em organizacfes com caracteristicas especificas, que merecem atengdo quando

as analisamos na perspectiva da gestéo.

A evolucdo bem-sucedida de uma estrutura organizacional num mercado competitivo, exige
uma estreita parceria entre gestores e profissionais de salde, apoiados por uma cultura de
responsabilizacdo das equipas pela qualidade e eficiéncia. E também um modelo de
governanga exigindo estruturas mais flexiveis e descentralizadas, assente numa cultura

centrada no doente.

Esta nova forma de gestdo implica uma maior responsabilizacdo e empenho de todos: “As
opgoes que sao feitas quer em termos de modelo de governacao e de financiamento, quer de
participagdo do utente (...), podem influenciar a articulagdo de cuidados, acreditando-se que
podem condicionar bastante a eficiéncia, a qualidade e a coordenag¢do na prestagdo de

cuidados de saude” (PNS, 2010:3).

Estes parecem ser requisitos importantes nas novas configuracdes da oferta das UCPs de

internamento, em resposta aos novos padrdes da procura.

As UCPs de internamento terdo de ser organizagdes abertas, atentas as solicitacdes que
recebem do exterior e as influéncias que a sua actuacdo exerce nas comunidades que servem,
reajustando-se as necessidades dos doentes. E também desejavel um nivel de cuidados com

uma visao menos redutora, por mais integradora no processo assistencial.

Assim, no que respeita a estrutura organizacional que mais se adequa as UCPs, parece ser a
estrutura matricial a substituir a tradicional estrutura divisional, que apresenta vantagens
financeiras e de produgdo por doente: mais rigor na imputagao de custos e proveitos a unidade

prestadora de cuidados; uma abordagem mais centrada no doente e com ajustamento da
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resposta as suas necessidades especificas, bem como uma comunicagdo mais fluida entre os

varios niveis operacionais e profissionais de satde?’,
4.1.2.2 Cultura

As Organizacdes de Saude s3o sistemas complexos com uma forte cultura organizacional,
revelando capacidade de influenciar a conduta dos individuos que deles fazem parte. Schein
(2004) ressalta os valores, os simbolos e os significados presentes nas organizagoes.
Definindo cultura organizacional como sendo um “...conjunto de pressupostos basicos que o
grupo inventou, descobriu ou desenvolveu ao aprender como lidar com os problemas de
adaptacdo externa e integracdo interna. E que funcionou bem o suficiente, para serem
considerados validos e ensinados a novos elementos, como forma de perceber, pensar e sentir

em relacdo aos seus problemas.”

Perante estes considerandos e como ndo esquecendo que a medicina paliativa tem exigéncias
especificas, ha que salvaguardar o essencial — “A incurabilidade da doenca nao justifica o

abandono do doente”?®,

O Cddigo Deontolégico da Ordem dos Meédicos define claramente os niveis da
responsabilidade médica relativa a recusa de continuidade de assisténcia a doentes terminais.

No mesmo sentido, o Estatuto da Ordem dos Enfermeiros (OE)*° inclui, no capitulo
respeitante a deontologia profissional, um artigo especifico sobre o respeito pelos doentes
terminais, no qual se valoriza primordialmente a perspectiva do acompanhamento. Nao se
trata, pois, de cuidados indeterminados ou generalistas; hd aqui uma especificidade, a do
acompanhamento que se presta ao doente ao longo das vérias etapas que integram a fase

terminal da vida.

Além disto, o mesmo artigo acentua alguns deveres especificos do Enfermeiro nestas
situacOes — “a) defender e promover o direito do doente a escolha do local e das pessoas que

deseja ter junto de si na fase terminal da vida; b) respeitar e fazer respeitar as manifestaces

" PNS 2011-16, 2010
%8 Codigo Deontolégico da Ordem dos Médicos, Art.2 37,n°2.

% Estatuto da Ordem dos Enfermeiros, in Diério da repUblica- | Série- A, n° 93,
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de perda expressas pelo doente em fase terminal e pela respectiva familia ou pessoas que lhe

sejam proximas; c) respeitar e fazer respeitar o corpo ap6s a morte”.

Estes aspectos evidenciam, por conseguinte, o papel determinante que é cometido aos
profissionais que, nestas Unidades, lidam com a vida de quem ali atravessa a etapa derradeira
da sua existéncia. Igualmente importante € a gestdo dos espacos e sua adequacao a presenca
das pessoas que o doente deseja ter junto de si, 0 que implica criar e manter as necessarias

condigdes para a sua permanéncia.

Sdo também de ter em conta 0s momentos criticos do préprio pensamento, com as
manifestacdes resultantes do impacto emocional, do pranto e de todas as outras expressdes de
dor e de perda — € portanto necessario adequar espagos que respeitem estes momentos, em
termos de intimidade, privacidade, discricdo e assisténcia aos familiares, amigos e,

necessariamente, demais doentes, todos necessariamente perturbados pela dor e pela emogéo.

O artigo 89°*! do Estatuto da OE, relativo & humanizacio dos cuidados, é um referencial para
guem assume a tarefa de cuidar do lugar onde a morte previsivelmente acontece. Se ha
cuidados que reclamam humanizacdo, esses sdo, precisamente, os cuidados a oferecer a quem
esta a morrer. A construcdo de um lugar para esta etapa da vida, corresponde justamente a

procura de humanizar o momento da morte.

As UCPs relevam como valores®®: 1) O direito ao alivio do sofrimento; 2) O respeito pela
individualidade e qualidade de vida definida pelo doente; 3) A compaix&o face ao sofrimento;
4) A consideracdo das expectativas dos doentes e das familias.

4.1.2.3 Recursos Organizacionais

A complexa combinagdo do sofrimento com os factores fisicos, psicolégicos e espirituais que
ocorrem na fase final da vida, obrigam a uma abordagem multidisciplinar, que congrega os
familiares ou as pessoas “trazidas” pelo doente com os profissionais de saude especializados

em CP e a propria comunidade.®

% Estatuto da Ordem dos Enfermeiros, Art.° 87, a), b), c).
31 Estatuto da Ordem dos Enfermeiros, Art.? 89, a), b).

* RNCCI 2011-2013, 2010

% 0MS, 2010
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Segundo a APCP (2006), a Coordenacdo técnica da unidade deve ser assegurada por um
Médico e por um Enfermeiro que, para além da diferenciacdo profissional adequada a

instituicdo onde se integra, possuam formacao avancada em CP.

Estando até agora integradas na RNCCI, as UCPs “...ttm que ter um Enfermeiro
Coordenador, com experiéncia em gestdo, que organiza e supervisiona as actividades e a
qualidade dos cuidados de Enfermagem, integrados na gestdo do processo de prestacdo de
cuidados de saude e indissociaveis do mesmo” («Guia de Recomendacdes para o Célculo da
Dotacéo de Enfermeiros no SNS» do Ministério da Satde, 2011:35) %,

Os recursos necessarios ao funcionamento das UCPs dependem naturalmente do seu tipo, do
nivel de diferenciacdo e do movimento assistencial. Em termos de pessoal alocado e

colaboradores, a Equipa da UCP devera ser constituida conforme a Tabela 2.

O Decreto-Lei n.° 101/2006 de 6 de Junho, que cria a RNCCI, define a constituicdo e fungdes
das equipas de CP que a integram. E o Decreto-Lei n.° 253/2009 de 23 de Setembro
estabelece a regulamentacdo da assisténcia espiritual e religiosa nos hospitais e outros

estabelecimentos do SNS.

% J4 existe legislacdo especifica (Lei de Bases dos Cuidados Paliativos, 52/2012 de 5 de Setembro) que
autonomiza as UCP relativamente a RNCCI, pelo que a dotacdo especifica em pessoal estd actualmente a ser
definida em sede de projecto regulamentar.
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Tabela 2 — Orientacbes para a estrutura de Recursos Humanos (RH), considerando a lotacdo de 10 camas.
(Fonte: UCP do CHBM,EPE, 2013).

Perfil Profissional Horas Semanais Frequéncia

Enfermeiro (inclui o Coordenador e b)
Enfermeiro de Reabilitacédo)

Fisioterapeuta 15 Presenca diaria

Assistente Social 5 Presenca ao longo da semana

Assistente Operacional

Presenca permanente

Legenda
a) Na UCP do CHBM,EPE as chamadas e visitas urgentes durante a noite e Fim-de-semana sdo asseguradas pelo médico
chefe de banco do servigo de urgéncia.
b) A gestdo dos servigos de enfermagem é feita sempre com base no nimero de camas (lotagdo do servigo) e no grau de

dependéncia dos doentes. Os gestores necessitam de aplicar normas standard de forma a gerir eficazmente as necessidades. A metodologia
adoptada pelo CHBM,EPE, para a afectagio de RH de Enfermagem baseou-se em recomendagdes existentes®®. O nimero de Enfermeiros
necessarios (EN), para a UCP é contabilizado do seguinte modo:

HCN dias
DI )X *ano)
T

v LPxTOx(

Sendo:

LP = Lotac&o praticada

TO = Taxa de ocupacéo esperada.

HCN/DI = Nimero de horas de cuidados necessarias / dia de internamento.

N.° dias / Ano = NUmero de dias de funcionamento por ano (365)

T = NUmero de horas de trabalho por Enfermeiro e por ano, fixadas em 1435 horas (correspondentes a 41 semanas Uteis por ano).

Assim, de acordo com as recomendagdes, sdo necessarios 12 (11,79) Enfermeiros. No entanto, sem por em causa a qualidade do servico
prestado, mas tendo em conta a contengdo de custos e as estratégias de gestdo e politicas em curso no Centro Hospitalar, a dotacdo desta
UCP é de 8 Enfermeiros.

c) Para a determinagdo do nimero de Assistentes Operacionais (AO) necessarios foram igualmente consideradas as
orientagdes existentes®. Foram identificados o posto de trabalho, o horario diario e os dias de funcionamento do ano, assim como
as actividades e tarefas desempenhadas. Foram considerados os seguintes indicadores: Lotagdo e taxa de ocupagdo. Nos calculos
foi utilizada, ainda, a formula por posto de trabalho que se descreve:

0= PTxHFx N2dias/Ano
B T

PT- Posto de Trabalho

HT- Horas de Funcionamento

N° Dias Ano- Numero de dias de funcionamento no ano

T- Tempo de Trabalho AO por ano.

Assim, para uma lotacdo de 10 camas, sdo necessarias 7 (7,04) Assistentes Operacionais.

Nota: No CHBM,EPE, a UCP engloba ainda na equipa multidisciplinar: Apoio Espiritual estruturado com presenca efetiva sempre que
necessario e Voluntarios com presenca diéria (segundo um horério estipulado).

% Ministério da SaGde/ Ordem dos Enfermeiros- Guia de Recomendacbes para o calculo da dotacdo de
Enfermeiros no SNS: Indicadores e valores de referéncia, 2011.

% Ministério da Satide, Departamento de Recursos Humanos da Satde - Orientaces gerais para utilizacao dos

Auxiliares de Accdo Médica e tarefas a executar por este pessoal.
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4.2 Formulacéo da Estratégia

Face aos anteriores considerandos e tendo por base 0s pressupostos exigidos, apresenta-se na
tabela 3 uma proposta de formulacdo da estratégia para as UCPs.

Tabela 3 - Formulacéo da Estratégia para as UCPs

A Misséo:

Tendo por base os principios e pressupostos das UCPs, define-se a seguinte missdo “ Promover uma resposta
integral e coordenada do Sistema de Salde Portugués as necessidades dos doentes com doenca incuravel, com
prognostico limitado e/ou doenca grave, e seus familiares. Respeitando a sua autonomia e 0s seus valores;
Promover cuidados de saide que respondam as necessidades fisicas, psiquicas e espirituais das pessoas que

apresentam uma doenca avancada, incuravel e evolutiva, bem como das suas familias/ cuidadores; Promover

ainda a satisfacdo, conhecimento, inovacdo, flexibilidade e bem-estar dos profissionais, parceiros e

comunidade”.

A Visdo proposta €:

“ Ser uma Unidade prestadora de cuidados de saude que proporciona ganhos em Autonomia e Qualidade de
vida aos seus doentes e familias/ cuidadores e ser uma UCP de Exceléncia do SNS e uma referencia nacional,
procurando sinergias com outras UCPs”.

Atribuicdes:

A UCP tal como definida no ambito da RNCP, é uma unidade com espaco fisico préprio, podendo estar
integrada num hospital ou noutra instituicdo de salde com servicos de internamento. Pode ter diferentes
valéncias: assistenciais, de internamento, apoio intra-hospitalar, centro de dia, apoio domiciliario e consulta
externa.

Tendo como Objectivos:

1) “ Destinar-se a doentes com doengas complexas em estado avancado, com evidéncia de falha da terapéutica
dirigida a doenca de base ou em fase terminal e que requerem cuidados para orientacdo ou prestacdo de
um plano terapéutico paliativo” (UMCCI, 2010);

2) “Prevenir sintomas indesejaveis, trata-los adequadamente, diminuindo o sofrimento do doente e ndo o
aumentando, no respeito inquestiondvel pela vida humana, em regime de internamento, por situacéo
clinica complexa e de sofrimento” (APCP, 2006).
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Tabela 3 - Formulagdo da Estratégia para as UCPs (continuacao)

Objectivos Especificos:
Em congruéncia com a RNCCI

sdo:

Estratégias a implementar nas UCPs: Face
aos objectivos especificos e atendendo as

orientagdes do PNS 2011-2016:

Politicas: Na estruturagdo de uma UCP, as questdes
fundamentais a serem respondidas na fase de

planeamento, de acordo com o PNCP, sdo:

1) Centrar-se no alivio do
sofrimento. E na promocéao
do conforto, da dignidade, da
autonomia, da qualidade de
vida e da adaptacdo

emocional a situacdo.

- Conhecer a filosofia dos CP apresenta-se
fundamental, a fim de que a natureza e
objetivos de tal

pratica sejam claros e

conhecidos por todos;

- Garantir aos doentes, dependendo da sua
situagdo concreta, acesso ao tipo e intensidade
de cuidados que efectivamente necessitam, no

tempo e lugar mais adequado.

a. Doentes a que se destinam:

- Com base no documento produzido pelo Nacional
Consensus Project Americano (2004) e na propria
definicdo da OMS, os CP destinam-se essencialmente
a doentes com uma doenca cronica, progressiva e
incuravel ou uma doenca grave e debilitante (Esta
ainda que curavel, pode determinar necessidades de
salde pelo sofrimento associado e dessa forma
justificar a intervengdo dos CP. Aqui numa
perspectiva de cuidados de suporte e ndo de fim de

vida).

- Séo doentes: Que nédo tém perspectiva de tratamento
curativo; Tém rapida progressdo da doenca e com
expectativa de vida limitado; Tém intenso sofrimento;
Tém problemas e necessidades de dificil resolugéo
exigem apoio especifico,

que organizado e

interdisciplinar.

b. Os diagndsticos mais frequentes nas UCPs sdo as
doengas oncoldgicas (87%), as quais se seguem as
neuro degenerativas (7%), cardiovasculares (3%) e
outros diagndsticos onde se incluem as doengas do

foro respiratorio (2%).>

2) Resolver eficientemente

uma intercorréncia  no
decurso de wuma doenca
avancada.

- Ser uma organizagdo mais flexivel, com

recurso a  parcerias e a trabalho
multidisciplinar, e com um contacto préximo
com o doente, garantindo respostas rapidas e

ajustadas as suas necessidades;

- Conseguir uma prestagdo de cuidados com
um desenho menos orientado pela oferta e mais

focado nas necessidades efectivas dos doentes;

a. Principais necessidades dos doentes e familias:

- Os CP ndo sao determinados pelo diagnostico, mas

pela situagdo e necessidades dos doentes.

- Sao doentes, especialmente idosos, com doengas
cronicas avangadas ou em fase terminal: doengas

oncoldgicas, sida, doengas neurologicas, com

insuficiéncias de orgdo “terminais” (insuficiéncia
cardiaca, renal ¢

hepatica, respiratoria  cronica,

faléncias multiorganicas).

- Trata-se de necessidades tanto a nivel fisico como

ST umcCcl, 2010
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- Avaliar o papel que a sociedade civil, o
cidaddo, o doente e as familias, o sector social
e outros sectores podem assumir no processo
de prestagdo de cuidados e cujas actividades

podem ter impacto na saude destes doentes.

psicologico, social e espiritual, que devem ser
avaliadas no momento da anamnese inicial e do

exame fisico geral.

- Nas UCPs o estabelecimento das necessidades de
cada doente ¢ obrigatorio e deverdo ser registadas no

respectivo processo clinico.

3) Cuidar de doentes com
faléncia funcional avancada,
com periodos de
instabilidade clinica e
necessidade de intervengdes

proporcionais.

- Integrar os cuidados primarios, secundérios e
de terceiro nivel é fundamental, bem como de
outros sectores, particularmente do sector

social;

- Criar condigdes para uma maior eficacia no

encaminhamento de doentes.

a. Possibilidades de transferéncia de acordo as

tipologias existentes na RNCCI:

De acordo com as recomendagdes da UMCCI, quando
os objetivos do plano terapéutico sdo atingidos, ou é
considerada adequada uma mudanga de tipologia, a
unidade deve elaborar proposta fundamentada a ECL,
para apreciagdo e autorizagdo da mobilidade ou alta
do utente.

Esta mobilidade deve atender ao critério de
proximidade ao domicilio do utente.

Se os doentes internados na unidade, agudizarem e
necessitarem de cuidados em hospital de agudos, por
periodo de tempo superior ao definido para a reserva
de lugar (8 dias), beneficiardo de prioridade na

readmissdo na RNCCL

4) Cuidar do doente na fase
final da vida.

- Um dos pilares dos CP ¢ o Trabalho de
Equipa. Sendo necessério que todos conhegam
a missdo do grupo e a de cada um. Pois um
grupo sem lideranga clara, sem objetivos
comuns, sem partilha de dificuldades e
solucdes, sem respeito pelos aportes e saberes
de cada um, dificilmente se tornard& numa

verdadeira equipa interdisciplinar;

- Reduzir os actos e procedimentos

desnecessarios, nomeadamente através da
partilha de informagdo com o doente, quer
através de um maior investimento na opg¢ao do
ambulatorio, apoiado por coordenagdo de
actividades entre niveis ou através do processo
de produgdo centrado nos cuidados primarios,
incorporando critérios de custo- efectividade

na abordagem a doenga.

a. Modelo que mais se enquadra nas UCPs:

O modelo que deve moldar os CP, sdo os modelos de
relagdo médico-doente, inscritos numa pauta de
proximidade, marcados pela aceitagdo da mortalidade.
O cultivo de uma esperanga honesta é outro dos tragos
deste modelo de relagdo, sustentada sobre uma pratica
de informagdo correcta dada ao doente. Em Paliativos,
para a além da técnica, € muito importante a
sensibilidade e o afecto. E apandgio dos CP a

generosidade e a competéncia técnica.

b. Ameagas e Resisténcias que se podem

encontrar:

- Algumas ameagas sdo: Deficiente financiamento;
Burnout dos profissionais; Excesso de necessidades e
procura; Desagregag¢do da equipa; Banalizagdo da

“cultura” curativa.

- Existem habitualmente resisténcias a implementacao
das UCPs, nomeadamente por parte dos profissionais
de satde. As principais resisténcias e argumentos
encontrados podem sintetizar-se da seguinte forma:
CP”; Nao sdo

Sindrome “No6s ja prestamos

53




Implementacéo de uma Unidade de Cuidados Paliativos 2012/2013

necessarios servigos especificos, basta formagdo; Os
servi¢os serdo antros de morte; Isso é bom em outros

paises, mas nos somos diferentes.

Estes aspectos devem ser correctamente confrontados
com recurso a resultados concretos, em vez de basear
a discussdo em ideias/ valores menos objetivos. O
trabalho de equipa e uma lideranga segura e
esclarecida serdo sempre os factores- chave para
ultrapassar crises e problemas que fazem parte do

desenvolvimento destes projectos.
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4.3 Implementacéo da Estratégia

4.3.1 Programas
4.3.1.1 Modelo Organizativo das UCPs

A EAPC (European Association for Palliative Care), propde a estratificacdo dos tipos de CP
em quatro niveis que se distinguem entre si pela capacidade de responder a situagdes mais ou
menos complexas e pela especializagdo e formacdo dos profissionais: Palliative Care
approach, General Palliative Care, Specialist Palliative Care e Centres of excellence.

O PNCP (2004), por seu lado, preconiza 3 niveis de diferenciagdo — CP Nivel I, Il e 1ll, em
funcdo do tipo de recursos humanos, da sua alocacdo e das actividades e horario de

funcionamento estipulados.

A UCP do CHBM,EPE enquadra-se no nivel Il: 1) Garante a prestacdo directa e/ou apoio
efectivo nas 24h, disponibilizando permanentemente servicos de enfermagem, assisténcia
operacional, contacto médico permanente e pelo menos com uma visita médica diaria; 2)
Possui colaboracdo de voluntariado, ap6s formacdo especifica e sob supervisdo dos
profissionais; 3) Conta com a prestacdo directa dos cuidados por equipas multidisciplinares
alargadas, nas quais a maioria dos elementos tem a sua base de actividade na equipa, possuli
formacdo diferenciada em CP e em que as funcGes de chefia ou coordenacdo técnica sdo
desempenhadas por elementos com formacdo avangada ou especializada em CP — um
"coordenador médico™ em tempo completo parcial e um "Enfermeiro coordenador” em tempo
completo; 4) Disponibiliza contacto telefonico permanente para todos os doentes; 5) Nao tem
restricbes de horario de visitas e os familiares podem acompanhar o seu doente sempre que
desejem, incluindo a sua permanéncia nocturna; 6) O horario da higiene e das refeicbes €
tanto quanto possivel adaptado a vontade do doente e a familia é envolvida nos cuidados a

prestar.
4.3.1.2 Modelo de Prestacédo de Cuidados

A OMS desenhou um modelo de intervengdo em CP no qual as acc¢des paliativas tém inicio
no momento do diagnostico, com base no tipo de necessidades dos doentes, desenvolvendo-se
de forma conjunta com as terapéuticas capazes de modificar o curso da doenca. A paliagdo
ganha expressao e importancia para o doente, & medida que o tratamento de intencdo curativa

perde sua efectividade. Na fase final da vida, os CP tornam-se exclusivos e perduram no
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periodo do luto, de forma individualizada. Trata-se de um modelo de intervencédo flexivel, ndo

exclusivo nem dicotomico®,

A luz da defini¢io da OMS para CP, um doente a receber CP nio é inevitavelmente um doente
terminal. Um doente pode carecer de CP, por sofrimento marcado e/ou impossibilidade de
cura ¢ ndo estar ainda numa situa¢ao de doenca terminal. A abrangéncia dos CP ultrapassa,

assim, a fase de doenca terminal.
4.3.1.3 Estruturas e Instalac6es

Deve ter-se sempre em mente que uma UCP deve dispor de um espaco bem diferenciado, que
garanta todas as comodidades aos doentes e familiares. Portanto, tem que ser dada a
necessaria atencdo aos aspectos relacionados com a hotelaria, designadamente a decoracéo e
mobiliario, procurando o conforto e a adequacdo as especificidades dos doentes, visando o

proposito de transmitir bem-estar e serenidade.

As instalacdes devem obviamente cumprir as normas estabelecidas pela legislacdo em vigor.
A Direccdo-Geral das Instalacdes e Equipamentos da Salude publicou em Agosto de 2006 um
documento intitulado “Recomendag¢des Sobre Instalagdes para Cuidados Continuados”,

englobando as especificamente destinadas a CP.

Esse documento define pormenorizadamente os aspectos técnicos a que devem obedecer as
instalacBes a criar em infra-estruturas de salde ja existentes, como sejam os Hospitais de
Agudos, 0 que € o caso da instalacdo que ora me proponho implementar. Pelo seu rigor e
abrangéncia, considero-o um documento de referéncia, de consulta indispensavel naquilo que

se refere a CP, uma vez que se constitui, na pratica, como que um “caderno de encargos”.

N&o obstante, ndo considerando necessariamente a existéncia de modelos rigidos, entendo
dever adoptar as seguintes recomendacdes, por consensualmente sensatas e reconhecidas
como Uteis*®:1) A unidade deve comportar entre 10 e 20 camas (a rentabilidade minima situa-
se nas 10 camas), com mais de 50% de quartos individuas, para evitar a massificacdo e
despersonalizagdo dos cuidados, embora os quartos duplos possibilitem uma maior

sociabilizacdo para doentes com menor apoio familiar; 2) Devem existir iluminagdo natural de

% PNCP, 2010
% APCP, 2006
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qualidade e bom isolamento sonoro; 3) Deve ser estimulada a personalizacdo do quarto, sendo
muito Uteis prateleiras, quadros magnéticos e quadros decorativos. O doente deve ser
encorajado em trazer alguns dos seus objectos pessoais para o internamento. Materiais como a
madeira tornam o ambiente mais intimo e alegre e os aderecos (p.ex., cortinados) devem ser
coloridos; 4) Devem existir condicdes que permitam a permanéncia confortavel de um
acompanhante durante 24h/dia; 5) As instalacdes sanitarias devem ser desejavelmente
individuais, respeitando as normas referentes a utilizacdo por pessoas com mobilidade
condicionada. Para além das instalagdes individuais, recomenda-se uma casa de banho
adaptada para banho geral assistido, com maca-banheira adequada; 6) Deve existir uma grua
para mobilizacdo de doentes com grandes défices de mobilidade e ajudas técnicas que

facilitem o trabalho dos profissionais e proporcionam mais conforto aos doentes.

A tecnologia requerida € a especifica para cuidados de internamento sem necessidade de

recurso a equipamentos de elevada complexidade.
4.3.1.4 Acessibilidade de Medicamentos

No que se refere a gestdo de farmacos, adoptei as recomendacdes da RNCCI no seu

documento “Recomendacgdes para a Utilizagdo de Farmacos”, de Dezembro de 2010.

Foi criado um formuléario de medicamentos, de acordo com as guidelines internacionais. A
OMS estabeleceu em 2007 a lista de medicamentos essenciais em CP. A concepc¢ao desta lista
privilegiou as caracteristicas de eficacia e seguranca dos medicamentos, bem como associou a
necessidade de tratamento dos sintomas mais prevalentes. Por sua vez a International
Association for Hospice and Paliative Care (IAHPC), liderou o desenvolvimento da lista de
medicamentos essenciais em CP. Esta lista inclui 31 medicamentos, dos quais 13 pertencem a
lista de medicamentos essenciais da OMS: as principais indica¢6es séo ansiedade, obstipacéo,
delirio, depresséo, diarreia, dispneia, dor leve a moderada, dor moderada a severa, dor

neuropatica, fadiga, nuseas, vomitos e insonias, (Figura 2) (Anexo II).
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Figura 2- Farmacos Essenciais em CP

Nesta lista ha que destacar os opioides: codeina, fentanil, metadona, morfina e tramadol.
Todos estes medicamentos, a excepcdo da metadona, sdo utilizados em CP e a sua
comercializacéo é regida, no que diz respeito a dor crénica, pelos despachos n°5825/2011 (DR
n°66,112Série, de 2011/04/04) e n°10280/2008 (DR n°69,118Série, de 2008/04/08) e, no que se
refere a dor oncoldgica, pelos despachos n°5824/2011 (DR n%66,l112Série, de 2011/04/04) e
n°10279/2008 (DR n°69,113Série de 2008/04/08.

A prescricdo e utilizacdo de analgésicos estupefacientes, nomeadamente no que se refere a
opiddes, deverdo ser feitas em consonancia com a Circular Informativa n.° 9 da DGS, de 24
de Marco de 2008 — “Recomendagdes para a Utilizagdo dos Medicamentos Opidides Fortes

na Dor Crénica Nao Oncologica”.
4.3.1.5 Apoio aos Profissionais

Em CP, o trabalho dos profissionais € particularmente exigente. Verifica-se, por isso, a

necessidade, que também é um dever, de as equipas se auto-cuidarem.

Com o objectivo de prevenir o burnout, deve ser promovido apoio especializado aos varios
grupos profissionais, atraves de reunides especificas regulares e também através de ajuda
psicologica, sempre que necessario. Informalmente, a promocdo do respeito pessoal e

profissional entre todos os elementos da equipa ¢ um elemento essencial.*’

4.3.1.6 Qualidade e Melhoria Continua

Visando a melhoria continua do desempenho das UCPs, ha que auditar — o primeiro passo
consiste na auto-monitorizagdo e na auto-avaliacdo. O estabelecimento de um processo de

auto-controlo sistematizado e regular permite que os elementos da equipa se pronunciem

40 APCP, 2006
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sobre o proprio desempenho e sobre os resultados obtidos. Isto é fulcral para aperfeicoar a
pratica diaria*’. Deve assim ser criado e aplicado um questionério de satisfacdo destinado aos

colaboradores das UCPs.

N&o obstante, como cada UCP deve desenvolver programas de auditoria externa,
submeteremos 0 seu desempenho de acordo com o Questionario de Auditoria Externa da
RNCCI (Anexo IlI).

O grau de satisfacdo dos doentes e familia devera ser avaliado regularmente, em particular no
que se refere as respostas as suas necessidades e a prestacdo de cuidados por parte da equipa.
Assim, sendo em vista promover a qualidade no acolhimento da familia nas UCPs, alicercado
numa metodologia de trabalho que busca a sua homeostasia, foi criado um questionario
especifico destinado aos familiares dos doentes internados (Figura 3) (Anexo IV). Os
resultados obtidos sé&o avaliados anualmente.

P ——

 Ersoe e fermagon Ui e s Flsoes Odvigatspassua ol aragio!

Figura 3- Questionario aos familiares dos doentes internados

4.3.1.7 Formagéo

A complexidade das situagdes clinicas, a variedade das patologias, 0 manuseamento de um
largo espectro de armamentério terapéutico e a gestdo global de situacbes de sofrimento

intenso requerem naturalmente uma preparacgéo solida e bem diferenciada.

Assim, é essencial que os profissionais que prestem cuidados na UCP, para além de uma
diferenciacdo profissional adequada, possuam formacdo diferenciada em CP (formagdo

tedrica especifica e experiéncia pratica efectiva em CP), e sejam envolvidos em programas de

“1 APCP, 2006
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formacéo continua devidamente reconhecidos. SO assim se torna possivel que a equipa esteja
preparada para responder as expectativas e resolva eficaz e adequadamente as mais dispares

situagdes que véo surgindo.

Em consonancia com a APCP, todos os membros da equipa tém pois que possuir formacéo de
nivel basico em CP e, numa primeira fase, 0 maior nimero de elementos, idealmente, 50%,

possuird formacao de nivel intermédio/avancado.

De notar, a propdésito, que a prestacdo de CP no ambito da RNCCI obriga a formacao
especifica (ponto 2, art.40 do Decreto Lei n® 101/2006 de 6 de Junho).

4.3.2 Orcamentos/Financiamento

Os encargos decorrentes do funcionamento das UCPs integradas na RNCCI sdo da
responsabilidade do Ministério das Financas e da Administracdo Publica, do Trabalho e da
Solidariedade Social e da Saude, nos termos da legislacdo existente — Portaria n.° 220/2011,
de 1 de Junho*.

Assim, devem ser considerados os procedimentos estabelecidos para o financiamento efectivo
em cada Administracdo Regional de Saude, de forma a se adequarem aos diferentes sistemas
de financiamento vigentes para cada nivel e rede de cuidados ou tipologia de servigos*.

A gestdo dos recursos e funcionamento das unidades e equipas sera da responsabilidade das
entidades do SNS compreendendo as da RNCCI que prestam CP. Os acordos ou contratos-
programa das diferentes entidades deverdo garantir as condi¢cfes e plataformas minimas para

o funcionamento adequado em cada caso.

Comparando o custo unitario/dia de internamento entre ao servi¢os de Medicina, Oncologia e
a UCP do CHBM, EPE (tabela 4), evidenciamos as vantagens da existéncia de uma UCP
vocacionada para prestar cuidados activos, coordenados e globais a doentes em situacdo de
sofrimento decorrente de doenca incuravel ou grave, em fase avancada e progressiva (sobre 0s
niveis de redugdo do sofrimento devido a sintomas descontrolados e sobre a reducdo de

custos), quando comparadas com as de uma unidade de internamento convencional de agudos

*2 Diério da repUblica 1.2 Série- N.° 106- 1 de Junho de 2011
¥ PNCP, 2010
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— Medicina e Oncologia. Constata-se, uma reducao de 25,4% e 134,5% respectivamente, nos

custos da diaria de internamento.

Tabela 4 — Comparagéo dos custos entre UCP, Servico de Medicina Interna e Servi¢o de Oncologia, (Fonte: CHBM, EPE, 2013)

SERVICO DIAS DE INTERNAMENTO CusTO UNITARIO/DIA INTERNAMENTO
UCP 3315 €119,3
Medicina Interna 3315 €144,7
Oncologia 3315 € 253,8

Tendo em conta que um Orgcamento, enquanto documento financeiro, é a traducdo monetaria
dum plano de acgdo e “um compromisso sobre 0 que 0 gestor pensa conseguir fazer tendo em
conta as previsdes” (Rodrigues, 2007:80), considero-o um instrumento de gestdo essencial e
uma mais-valia — Orgamento da UCP do CHBM,EPE para 2013 (Figura 4) (Anexo V).
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Figura 4- Orgamento 2013 para lotacéo de 10 e 20 camas

Reflectindo o orgamento um compromisso para alcancar os objectivos da UCP e pretendendo
que este sirva para organizar a conceptualizacdo e racionalizagdo internas, ao analisar o
Balanced Scorecard da UCP (Anexo VI), respectivamente na sua area financeira e nos
processos internos, constatamos a necessidade de aumentar a lotacdo da unidade. Ao
elaborarmos um orcamento para a lotacdo de 20 camas, verificamos que a UCP é rentavel a

partir de 20 camas (Figura 4) (Anexo V).
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Estes orcamentos, bem como a tomada de decisdes sobre planos ou importancias orgcamentais,
foram executados pelo CA e pelo Director Financeiro do CHBM;EPE, sendo os gestores da
UCP apenas animadores do processo, que devem motivar e apoiar os seus colaboradores na
elaboracdo dos seus planos de actividade, proporcionando-lhes as informagfes necessérias e
disponiveis e os instrumentos técnicos para a sua facil concretizacdo. O orcamento € um

“Contrato de gestdo entre subordinado e superior hierarquico” (Rodrigues, 2007:86).
4.3.3 Procedimentos
4.3.3.1 Referenciacdo para a RNCCI

Na RNCCI podem distinguir-se trés etapas de intervencdo: referenciacdo, admissdo e
prestacdo de cuidados, onde estdo definidos os fluxos de acesso e mobilidade e clarificadas as

responsabilidades de actuagéo dos diferentes agentes (Figura 5).

Etapas e responsabilidades do modelo de gestdao de doentes
Identificagao oportuna Gestao das Utilizagédo adequada
das necessidades referenciagdes dos recursos
Gestdo dos doentes Gestdo da Rede Gestao dos doentes
Ref L Admissdo na Prestacao de
eferenciagao RNCCI cuidados
coordenadora
E - U. Cuidados
th:“PZ (aeal (ECL) > Paliativos
Utente e = Avaliagido da — -
internado altas proposta L [ U-mEdia duragdo
(EGA) * Identificagdo de SRS o
vaga na Rede Local [ U. Longa duragao |
Proposta = Co do e m i
Admisséo doente .
= Comunicagdo a U. Dia e promocao
Centro de | EGAou CS o de autonomia
Utente em saude . Intrahospitalar
Domicilio (cs) T > _ de suporte
de vaga
I L Lomunitaria
o Pro?;sm o ¥ - de suporte
mediea Equipa de cuidados paliativos
coordenacgao
regional (ECR)
Fonte: Directivas Técnicas para as Experiéncias Piloto N1 & N3 de 28-11-2008)

Figura 5 — Fluxos de referenciacéo e admissdo da RNCCI

1. ldentificacdo das necessidades dos doentes e familias quanto ao tipo de cuidados,
efectuada pelo médico de familia e/ou médico hospitalar ou outro profissional;
2. Preenchimento do protocolo de referenciacdo — Médico de Familia ou Médico

Hospitalar, consoante se trate, respectivamente, de doente ambulatério ou de doente
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internado, contando neste Gltimo caso com o apoio da Equipa de Gestdo de Altas
(EGA);

3. O doente/familia podem escolher até 3 Unidades de acordo com critérios de
proximidade ou outros tidos como relevantes. O processo é depois enviado para
Equipa Coordenadora Local (ECL), para aprovacao superior;

4. Obtido o parecer da ECL, o processo é remetido para a Equipa Coordenadora
Regional (ECR) para parecer final e, caso este seja favoravel, o doente é incluido na
lista de espera;

5. A vaga na Unidade ¢é dada a conhecer a ERC através duma plataforma informatica, o
que permite programar a admissdo do doente — o contacto com o doente/familia é

estabelecido pela ECL.
4.3.3.2 Critérios de Prioridade e Intervencéo nas UCPs

Os critérios de complexidade internacionalmente aceites sdo hierarquizados, permitindo
definir os mais pertinentes como critérios de referenciacdo prioritaria para as UCPs:** 1) Idade
jovem; 2) Pluripatologia ou concomitancia de doencas cronicas; 3) Evolucdo rapida ou crises
frequentes; 4) Necessidade de utilizag&o frequente de recursos; 5) Controlo de sintomas e sua
multiplicidade, intensidade, especificidade = (hemorragias,  dispneia, alteracdes
comportamentais, etc) ou resisténcia ao tratamento convencional, 6) Indicacdo para
intervencdo complexa em CP; 7) Grande envolvéncia emocional do doente e/ou familia; 8)

Dificuldades de suporte familiar ou do cuidador principal.

Como éareas de Intervencdo nas UCPs h& a considerar: 1) Controlo de sintomas; 2)
Comunicacéo; 3) Trabalho em Equipa e 4) Apoio a familia. Em 2009, colmatando uma lacuna
had muito sentida e denunciada, a Lei passou a possibilitar 0 acompanhamento familiar a
tempo inteiro, em internamento hospitalar ou similar, nos casos de doentes terminais. O
enquadramento legal é definido pela Lei 106/2009, de 14 de Setembro, a qual n&o foi alterada

nem regulamentada.

“ PNCP, 2010
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4.3.3.3 Metodologia de Trabalho

A organizagdo do trabalho nas UCPs passa por “*: 1) Colocar o doente e a familia no centro
dos planos, respeitando a sua vontade e privacidade; o doente e os familiares sdo envolvidos
no processo de tomada de decisbes. 2) Identificar o cuidador principal desde o inicio do
processo de apoio assistencial; 3) Apoiar no luto através dum plano especifico e
personalizado; 4) Possibilitar que o doente expresse por escrito as suas disposi¢cdes em relacéo
a acontecimentos que possam ocorrer no futuro; 5) Sujeitar todas as intervencdes ao
consentimento informado do doente/familia; 6) Permitir livremente visitas no periodo das 24

horas; 7) Existir um guia de acolhimento ao doente e familia.

As UCPs assentam numa metodologia de intervenc&o®: 1) Prestam cuidados globais (bio-
psico-sociais e espirituais) através de uma abordagem interdisciplinar; 2) Implementam
protocolos de abordagem sintomatica (controlo de sintomas, pelo menos, os mais frequentes,
critérios de intervencdo perante situaces urgentes) ou de outros problemas prevalentes neste
tipo de doentes; 3) Elaboram o Processo Individual do doente, que inclui: Identificacdo; Data
de admissdo; ldentificacdo e contacto do médico assistente da unidade; ldentificacdo e
contactos dos familiares, cuidadores informais e representante legal quando exista; Cdpia do
Consentimento Informado e do Termo de Aceitacdo, quando aplicavel; Meios
complementares de diagnostico ou relatérios dos mesmos e terapéutica realizada; Plano
Individual de Intervencdo Interdisciplinar (PIl) que inclui: a) Avaliacdo de sintomas de
Edmonton — Edmonton Symptom Assessment System (ESAS); b) Avaliacdo da dor —
Avaliacdo e registo da intensidade da dor através das escalas validadas internacionalmente —
“Escala visual analogica” (convertida em escala numérica para efeitos de registo) ou “Escala
de faces”; c¢) Avaliacdo da capacidade funcional e do grau de dependéncia — Escala de
actividade de vida diaria de Katz; d) Avaliagdo cognitiva — Mini Mental (MMSE); e)
Avaliacéo neurologica — Escala de Coma Glasgow (ECG); f) Avaliacdo da exaustao familiar —
Escala de Exaustdo familiar — Zarit; g) Questionario de risco de luto complicado — CRDC; h)
Avaliacdo do Risco de ulceras de pressdo e condicBes da pele — Escala de Braden; i)
Avaliacdo do risco de quedas — Escala de Morse; j) Avaliacdo Psicossocial e Plano

terapéutico. 4) Realizam registos diarios e sistematicos da evolucdo do estado do doente e de

45 APCP, 2006
46 SECPAL; 2002
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todo o processo de avaliacdo de necessidades fisicas, psicossociais e espirituais do doente/
familia, sintomatologia e monitorizacdo. 5) Toda a documentacdo do processo clinico €
interdisciplinar e por isso todos os elementos da equipa o devem saber consultar e utilizar
para registos, de acordo com a respectiva especificidade profissional. 6) Realizam
semanalmente reunides interdisciplinares*’, nas quais sio abordados os aspectos seguintes:
identificacdo e avaliacdo de necessidades; discusséo e consenso sobre estratégias terapéuticas;
elaboracdo do PII; avaliacdo de resultados; promogdo de suporte da propria equipa. 7)
Fomentam a articulacéo e colaboracdo com os cuidados de salde priméarios e secundarios e
com outras estruturas comunitarias de apoio a doentes em situacdo paliativa, nomeadamente

com o voluntariado organizado.
4.4 Avaliacéo e Controlo

Nas UCPs devera ser realizada a avaliacdo e monitoriza¢do dos resultados, nhomeadamente
“Quanto a efectividade, eficacia, eficiéncia e satisfacdo dos doentes, familia, equipa de saude,
com estabelecimento de protocolos, critérios, indicadores e standards de qualidade e com
consequentes processos de auditoria/avaliagcdo permanente” (Neto, 2010:792).

Numa UCP, a melhor qualidade em termos de récios de profissionais, populacdo coberta e
areas de cobertura, ndo implica necessariamente a consecucdo dos melhores resultados. De
facto, independentemente dos programas de avaliacdo propostos a nivel nacional ou regional,
as Unidades devem instituir programas préprios de monitorizacdo e avaliacdo dos seus
processos e resultados, no sentido de permitir o diagnostico atempado das dificuldades e aferir

regularmente a qualidade dos cuidados prestados.

Assim, torna-se necessario que os gestores de uma Organizacdo de Salde onde esteja
instalada uma UCP saibam como estéo a decorrer as actividades e em que medida a estratégia
definida em conjunto com o gestor da UCP esta ser aplicada. Segundo Rodrigues (2007:227)
“Os instrumentos mais vocacionados para um adequado acompanhamento da performance
pessoal e organizacional sdo os tradicionais tableaux de bord ou o mais recentemente

divulgado, balanced scorecard”.

4T APCP, 2006
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De acordo com Rodrigues (2007), o Balanced Scorecard consiste num instrumento sintético
de accdo e gestdo, que permite produzir informacdo de acompanhamento e de controlo,
facilitando a comunicacdo e o didlogo entre os VAarios niveis hierdrquicos dos centros de
responsabilidade.

No ambito da definicdo do Sistema de Gestdo por Objectivos, foi definido um conjunto de
indicadores e metas para as UCPs, que ligam a actividade operacional a estratégia, forcando a
orientacdo estratégica da organizacdo, clarificando e difundido a misséo e a partilha da visao —
Balanced Scorecard (Figura 6) ( Anexo VI).
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Figura 6- Balanced Scorecard 2013

As caracteristicas do Balanced Scorecard definido para as UCPs podem ser sintetizadas: a)
Medir a performance das pessoas e da UCP, seleccionando indicadores de natureza financeira
e ndo financeira, estruturados com vista a conduzir ao conhecimento do desempenho e
alcance dos objectivos; b) Quantificacdo dos objectivos, meios e factores criticos quer
internos quer externos; c) Proporcionar indicadores-padrdo, permitindo obter uma informacéo
de sintese. Estes indicadores permitem ao gestor da UCP acompanhar as variaveis essenciais

do seu plano de accdo; d) Promover a comunicacdo e favorecer o dialogo interno entre os
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diferentes niveis hierarquicos; e) Servir de base a avaliacdo de desempenho f) Constituir

plataformas de comparagdo com as metas previamente fixadas.

Uma das qualidades do Balanced Scorecard é a sua simplicidade de utilizagdo em termos de
controlo da actividade, proporcionando uma Vvisdo mais abrangente e, por isso, mais

direccionada para a tomada de decisdes pelo gestor.

67



Implementacéo de uma Unidade de Cuidados Paliativos 2012/2013

Capitulo 5 — Concluséao

No nosso Pais, os principios que regem o SNS e a filosofia que lhes preside sdo dos mais
avancados da UE, mas as familias portuguesas continuam a ser das mais penalizadas com a
subida exponencial dos gastos em salde, o que coloca uma questao: viabilizar o actual SNS

ou encontrar alternativas.

Percebemos que as unidades de saide comecaram a mudar e que esta mudanga tem de incluir
os CP, pois 0 morrer no hospital acontece cada vez mais em Portugal — “Que o trabalho a vista
de todos desenvolvido pelas equipas de CP seja contraponto transformante da cultura
institucional” (Silva, 2012:95).

Encara-se a criagdo de uma UCP como um processo de humanizagdo que materializa o jogo
dialéctico pelo qual o Sistema Nacional de Saude afirma a sua missdo, entre transformagdes e

mudancas.

A criacdo de uma UCP é um desafio simultaneo pelo desenvolvimento dos cuidados de saude
e pelo desenvolvimento econémico, bem-estar e prosperidade social, numa sociedade

tendencialmente mais saudavel e inclusiva.

Perante uma realidade dificil, os CP sugerem inovacdo e aperfeicoamento do sistema de
salde. Para além de contribuirem para a melhoria da qualidade de vida e diminui¢do do
sofrimento, conduzem a melhoria da eficiéncia global do sistema, pois a sua gestéo cientifica

recorre a utilizacdo apropriada dos recursos.

Relativamente a realidade nacional, é possivel afirmar que, do ponto de vista conceptual, uma
nova estratégia de gestdo das UCP é importante para a sustentabilidade do SNS e para o

fortalecimento do Sistema de Saude.
E, pois, de propor que:

- O acesso aos CP seja universal,

- Se mantenha e incentive o principio dos CP centrados nas necessidades dos doentes,
atraves de uma rede de servicos;

- Seja monitorizada a percentagem de doentes que morre acompanhado pelos seus

familiares ou outras pessoas de acordo com o seu desejo;
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- De acordo com as directivas da OMS, se considere 0 uso de opidides per capita, na
prestacdo de CP, como um indicador de Qualidade e eficacia desses mesmos cuidados
e, nesse sentido se promova formacéo nesta area especifica;

- Sejam cumpridas as orientacOes da Circular Normativa n°® 9 da DGS de 14 de Junho de
2003, que obrigam ao registo e avaliacdo regular da intensidade da dor?;

- Sejam adoptadas as directivas constantes do documento da UMCCI — Estratégias para
0 desenvolvimento do Programa Nacional de CP — que estabelece como metas
operacionais do PNCP para 2013: 1) Demora média de admissdo nas UCP da Rede —
24h; 2) Taxa de ocupacdo da UCP — superior a 85%; 3) Numero de doentes admitidos
para descanso do cuidador informal — 100% dos referenciados;

- Constituir equipas devidamente formadas e suficientemente constituidas, tendo em
vista corresponder aos actuais propdésitos das UCPs;

- Constituir equipas especializadas em CP que prestem apoio as equipas de Cuidados de
Salde Primarios e Equipas Hospitalares sem formacéo na area paliativa, em termos de
consultoria e suporte;

- Transcender a actividade interna da UCP, procurando desenvolver e integrar outros
tipos de apoio, em articulacdo com outros servicos clinicos da Instituicdo — Dor,
Oncologia, Radioterapia, Fisiatria/Reabilitacdo, Psiquiatria, Nutricdo e Dietética;

- Incentivar a formacdo e ensino na area dos CP;

- Disseminar a cultura dos CP de forma cientifica e controlada, desmistificando

conceitos.

Visar uma prestacdo de cuidados com qualidade a doentes em fim de vida é uma preocupacgéo
constante entre todos os intervenientes (doente/familia, profissionais de salde, dirigentes

institucionais e decisores politicos) e € importante obter de todos o necessario empenho.

Estes principios sustentaram o desenvolvimento deste projecto na formulacdo da estratégia,
das politicas, dos programas, dos procedimentos, do controlo de gestdo e do orcamento. Nesta

UCP, garantir eficiéncia e eficacia foram objectivos da primeira hora.

* O cumprimento desta Norma constitui uma boa pratica clinica e é considerado um dos indicadores de
qualidade da prestacdo de cuidados nas UCPs. Segundo a Circular Normativa N°11 da DGS, de 18 de Junho de
2008, que define o Programa Nacional de Controlo da Dor (2008:3) “A dor deve ser encarada como uma
prioridade no ambito da prestacdo de cuidados de salde de elevada qualidade, sendo igualmente um factor
decisivo para a indispensavel humanizagéo dos cuidados de satde. Além disso, o alivio da dor deve ser assumido
como um dos direitos humanos fundamentais”.
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Neste trabalho comparou-se a realidade Portuguesa dos CP com a Europeia e a Americana,
verificando-se que é consensual: a) Que os CP surgiram da necessidade e da determinacdo em
melhorar a qualidade de vida de doentes em fase terminal, de forma a lhes permitir viver com
dignidade, principalmente com alivio da dor e dos sintomas mais deletérios. S&o cuidados
prestados de forma holistica, sem objectivo curativo, visando o equilibrio entre a doenca e a
qualidade de vida no termo da propria vida; b) A necessidade de se desenvolverem politicas
destinadas a sensibilizar a consciéncia civica e 0s governos para as problematica dos CP; c) A
necessidade de se desenvolverem protocolos que agrupem diferentes servigos e organizagdes,
visando o apoio logistico, a eficiéncia de intervencdo, o apoio de proximidade ao doente e a
auditoria dos servicos; d) Que as UCP exigem uma equipa multidisciplinar altamente treinada
com o objectivo de cuidar dos doentes e respectivas familias, com as mais complexas
necessidades fisicas, psiquicas, sociais e espirituais; €) A existéncia de critérios claros para a
admissdo e transferéncia de doentes para as respectivas equipas de CP, de forma a nédo
existirem deficits de equidade no acesso aos servicos; f) A necessidade de encontrar
alternativas a hospitalizacdo em unidades de agudos, através de uma melhor coordenacdo com

os cuidados em ambulatério e UCP em regime de internamento.

Podemos concluir que a arquitectura dos actuais sistemas de saude deve ser revista, ainda que
devidamente ajustada as caracteristicas de cada pais, para responder as mudancgas na procura
de Cuidados de Saude. As doencas cronicas, progressivas e incuraveis absorvem, cada vez
mais, uma grande parte de recursos disponiveis e mesmos assim, podem ndo estar a ter 0s

Cuidados de Saude mais adequados.

Este estudo segue o sonho de quem quer estar num lugar que abraca os que encontram a

morte.
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