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Exposi¢cao de motivos

1. Apesar de todos os progressos da Medicina na segunda metade do século
XX, nomeadamente na area das doencas agudas, a longevidade crescente,
em grande parte devida aos avancos terapéuticos, e o aumento de
prevaléncia das doengas cronicas conduziram a um aumento significativo do

numero de doentes que nao se curam.

Essas situacdes, frequentemente com evolucéo prolongada, tém um impacto
pessoal, social e sanitario muito elevado. Esse impacto negativo é agravado
no caso dos muitos doentes em situacdo de grande soliddo e desamparo,
regra geral entregues a si proprios. Mas mesmo quando o doente pode
contar com o apoio da familia, também esta €& extremamente

sobrecarregada.

Se atendermos a esta premissa, e de acordo com estimativas de peritos da
OMS, em Portugal poderédo existir mais de 180.000 pessoas, doentes e seus
familiares, que anualmente carecem de uma resposta especializada, com
cuidados de saude especificamente dirigidos as pessoas que apresentam
sofrimento associado as situacdes de doenca grave e/ou incuravel, em fase

irreversivel e avancada.
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2.

Esses cuidados de saude interdisciplinares, denominados “Cuidados
Paliativos” assumem-se, hoje, como um imperativo ético, organizacional e
até um direito humano e como uma area de desenvolvimento técnico
fundamental nos sistemas de saude. Sao cuidados preventivos de sofrimento
e envolvem necessariamente o doente e a sua familia no processo de
tomada de decisbes, num modelo de alianca terapéutica e de avaliagao
global do sofrimento, em que as diferentes vertentes do mesmo - somaticas,
espirituais, psicolégicas e sociais -, sao tidas em linha de conta. Os seus
pilares basicos assentam no controlo de todos os sintomas fisicos e
psicoldgicos; na comunicagdo eficaz e terapéutica; na assisténcia e apoio a
familia; no trabalho em equipa interdisciplinar, em que todos se centram

numa mesma missao e objectivos.

Tal como reconhecem o Programa Nacional de Cuidados Paliativos e as
recomendacdes internacionais sobre esta matéria, € imprescindivel que os
profissionais de salude envolvidos nestes cuidados de salde detenham
formacdo e competéncias diferenciadas para prestar esta actividade
assistencial, a semelhanca, alids, daquilo que se passa com outras areas da
saude e com o fim primeiro de ndo prejudicar a qualidade dos cuidados

prestados.

Se estes doentes ndo forem correctamente tratados por equipas
devidamente formadas, poderédo ser alvo de cuidados desproporcionados e
futeis, que, longe de Ihes aliviarem o sofrimento, o agravam, prefigurando, a
luz do artigo 58 do Codigo Deontologico da Ordem dos Médicos, ma pratica
clinica e obstinagcdo terapéutica. Acarretam igualmente gastos avultados e
desnecessarios, com ineficiéncia indesejavel e gerando desperdicio no

sistema de saude.

A necessidade crescente de cuidados paliativos € hoje consensual, e a
resposta do SNS nesta matéria mantém-se até agora deficitaria. Apesar da

criacdo, em 2006, da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados



(RNCCI), através do Decreto-Lei n.° 101/2006, de 6 de Junho, com a
inclusdo na Rede e a preconizacdo de servigcos especificos dirigidos a
doentes incuraveis e em fase de doenca avancada e irreversivel, certo € que
os Cuidados Paliativos representam a area até agora nela menos

desenvolvida.

Tratando-se de um grupo de doentes tdo vulneraveis, com necessidades
especificas e tempos de sobrevida necessariamente mais reduzidos, e néo
guerendo negligenciar o valor intrinseco da pessoa humana e a sua
dignidade nessas circunstancias, €, pois, um imperativo ético e organizativo
assegurar o acesso atempado a Cuidados Paliativos e reconhece-los como
um direito inalienavel dos doentes, tal como consagrado no presente Projecto
de Lei.

Apesar de aquele diploma de 2006 reconhecer o direito dos doentes e das
suas familias a prestacdo dos cuidados paliativos e prever a criacdo de
servicos dessa natureza, a realidade demonstra que continuam a existir
limitagBes claras a essa concretizacdo. Isso decorre de deficiéncias a varios

niveis.

Em primeiro lugar, uma clara escassez de valéncias face as recomendacdes

internacionais, nomeadamente da OMS.

Em segundo lugar, verifica-se a nivel do pais uma enorme assimetria na
distribuicAo regional e na variedade de servicos disponiveis

(hospital/internamento/apoio domiciliario).

Em terceiro lugar, existem inumeros problemas no acesso aos cuidados no
ambito da RNCCI, com tempos de espera inaceitdveis no contexto de
pessoas em fim de vida, e com burocracia excessiva, introduzida por niveis
de decisdo desnecessarios, com regras rigidas e desajustadas da realidade

deste tipo de doentes.

O primeiro Index Global sobre Qualidade na Morte recentemente realizado
pela Economist Intelligence Unit (EIU) coloca Portugal entre os paises com

piores indicadores no que se refere a cuidados paliativos disponiveis. Entre



os 40 paises avaliados, Portugal ocupa o 31°, como um dos piores para se
morrer, sendo na Europa o mais mal classificado. Os pontos mais frageis que
justificam a fraca avaliacdo do nosso pais sdo, nomeadamente, a auséncia
de divulgacdo e conhecimento publico sobre cuidados paliativos, a escassez
de profissionais e de camas hospitalares nesta area e a falta de servigos de

cuidados paliativos disponiveis (www.eiu.com). O Reino Unido, um pais de

referéncia no investimento em cuidados paliativos, encabeca a lista dos
melhores paises, seguido da Australia, Nova Zelandia, Irlanda, Bélgica,
Austria, Holanda, e Alemanha. Com piores condicdes que Portugal,
encontramos paises como a Malasia, a Russia, a China , o Brasil, o Uganda

e, em dltimo lugar, a india.

E esta realidade que o CDS pretende inverter e, face ao exposto, urge
corrigir estas deficiéncias estruturais do actual sistema de prestacdo de
cuidados paliativos, o que deve ser feito através da atribuicdo de prioridade

politica explicita a esta area.

Tal passa pela promocao de uma estratégia concertada nos diferentes niveis
assistenciais e pela integracdo plena destes cuidados nos programas de
saude publica. Isso pressupbe um investimento claro na alocagdo e
formacdo adequada de recursos humanos: além de uma formacéao
especializada, os profissionais devem ser em namero suficiente e dispor de
tempos proprios e bastantes para dar resposta condigna as situacoes

clinicas que os doentes apresentam.

A integracdo plena dos cuidados paliativos passa tambéem pela
disponibilizagdo dos farmacos considerados fundamentais nesta area e no

financiamento claro destas actividades assistenciais.

Para além das respostas em internamento, €& obrigatério reforcar as
respostas diferenciadas de cuidados paliativos a nivel domiciliario, bem como
aguelas dirigidas a grupos com necessidades especiais — situacdes ditas de
baixa prevaléncia e elevado impacto — como € o caso das criancas e

adolescentes, e dos doentes com SIDA.

Para garantir o acesso rapido aos cuidados paliativos, deve existir um



mecanismo expedito e padronizado de identificacdo, avaliacdo e
referenciacdo de doentes a carecer dos mesmos. Deve igualmente ser
facilitada a circulacdo dos doentes de um servico prestador de cuidados
paliativos para outro, de acordo com as suas necessidades clinicas e
preferéncias pessoais. Nesse sentido, cada servico da rede deve ser
responsavel, em cada momento, pela avaliagdo, reavaliacéo,
acompanhamento e, se necessario, reencaminhamento dos doentes para o
servico que de forma mais adequada lhes dard uma resposta. A
coordenacao dos diferentes servicos especializados € essencial, mas com a
intervencdo do menor nuamero possivel de entidades, por forma a evitar

inércias e atrasos indesejaveis.

Neste contexto, e sempre tendo a pessoa doente como prioridade, propde-se
a criacdo da Rede Nacional de Cuidados Paliativos, objecto deste Projecto
de Lei. S6 desta forma é possivel alargar com a rapidez requerida a
prestacdo de cuidados paliativos, garantindo elevados padrées de qualidade
e o financiamento adequado das equipas e unidades que prestam cuidados

paliativos.

Algumas propostas deste Projecto de Lei vao ao encontro do que é
preconizado no Programa Nacional de Cuidados Paliativos (Mar.2010), nas
Recomendagdes “White Paper on standards and norms for hospice and
palliative care in Europe” (2009), da Associacao Europeia para os Cuidados
Paliativos, e na legislacdo de 2006 sobre a RNCCI, na parte respeitante aos

cuidados paliativos.

4. A matéria respeitante aos Cuidados Paliativos tem uma relagéo directa com o
acesso, a qualidade e a humanidade dos cuidados de saude em fim de vida.
Nesse sentido, o método da reforma deve ser o consenso possivel e
necessario; a sua execucao deve ser transparente, gradual e escrutinavel.
Portugal precisa, no dealbar do século XXI, de dar um passo em frente
nestes cuidados para as doencas incuraveis, nao raro em fim de vida, com
um alcance tdo grande como o progresso, no ultimo quartel do século XX,
em relacdo a saude infantil. E esse caminho que, com este Projecto de Lei,

NOS propomaos percorrer.



Capitulo |

Disposicdes gerais

BASE |
(Ambito)

A presente lei consagra o direito e regula o acesso dos cidadaos aos cuidados
paliativos, define a responsabilidade do Estado em matéria de cuidados paliativos e

cria a Rede Nacional de Cuidados Paliativos.

BASE II

(Conceitos)

Para efeitos da presente lei, entende-se por:

a) «Cuidados paliativos» os cuidados activos, coordenados e globais, prestados por
unidades e equipas especificas, em internamento ou no domicilio, a doentes em
situagdo em sofrimento decorrente de doenga incuravel ou grave, em fase
avancada e progressiva, assim como as suas familias, com o principal objectivo de
promover o seu bem-estar e a sua qualidade de vida, através da prevencao e alivio
do sofrimento fisico, psicologico, social e espiritual, com base na identificacao
precoce e do tratamento rigoroso da dor e outros problemas fisicos, mas também
psicossociais e espirituais;

b) «Accbes paliativas» as medidas terapéuticas sem intuito curativo, isoladas e
praticadas por profissionais sem preparacdo especifica, que visam minorar, em
internamento ou no domicilio, as repercussdes negativas da doenca sobre o bem-
estar global do doente, nomeadamente em situacdo de doenca incuravel ou grave,
em fase avangada e progressiva,

c) «Continuidade dos cuidados» a sequencialidade, no tempo e nos servicos da
RNCP, e fora desta, das intervencdes integradas de saude e de apoio psicossocial

e espiritual;



d)

f)

9)

h)

)

k)

«Obstinacdo diagnéstica e terapéutica» o0s procedimentos diagnésticos e
terapéuticos que sao desproporcionados e futeis no contexto global de cada doente,
sem que dai advenha qualquer beneficio para o mesmo, e que podem, por si
proprios, causar sofrimento acrescido;

«Familia» a pessoa ou pessoas designadas pelo doente ou, em caso de menores
ou pessoas sem capacidade de deciséo, pelo seu representante legal, com quem o
doente tem uma relagdo proxima, podendo ter ou néo lagos de parentesco com o
doente,

«Integracdo de cuidados» a conjugacdo das intervencfes de saude e de apoio
psicossocial e espiritual, assente numa avaliacdo e planeamento de intervencao
conjuntos;

«Multidisciplinaridade» a complementaridade de actuagcédo entre diferentes
especialidades profissionais;

«Interdisciplinaridade» a definicdo e assungcdo de objectivos comuns, orientadores
das actuacoes, entre os profissionais da equipa de prestacéo de cuidados;
«Dependéncia» a situacdo em que se encontra a pessoa que, por falta ou perda de
autonomia fisica, psiquica ou intelectual, resultante ou agravada por doenca
cronica, deméncia organica, sequelas pos-trauméaticas, deficiéncia, doenca
incuravel e ou grave em fase avancada, auséncia ou escassez de apoio familiar ou
de outra natureza, nao consegue, por si s0, realizar as actividades da vida diaria;
«Processo individual de cuidados» o conjunto de informacéo respeitante a pessoa
gue recebe cuidados paliativos”;

«Plano individual de intervencdo» 0 conjunto de objectivos a atingir face as
necessidades identificadas e das interveng¢des dai decorrentes, visando promover o
bem-estar e a qualidade de vida da pessoa que recebe cuidados paliativos e da sua
familia,;

«Domicilio» a residéncia particular, o estabelecimento ou a instituicho onde
habitualmente reside a pessoa que necessita de cuidados paliativos”;

«Cuidados continuados de saude» o conjunto de intervencbes sequenciais de
saude e ou de apoio social, decorrente de avaliagdo conjunta, centrado na
recuperacéao global entendida como o processo terapéutico e de apoio social, activo
e continuo, que visa promover a autonomia melhorando a funcionalidade da pessoa

em situacdo de dependéncia, através da sua reabilitacdo, readaptacéo e reinsercao



f)

)]

familiar e social;
«Prestadores informais» aqueles que, tendo ou ndo lacos de parentesco com o
doente, se responsabilizam e asseguram a prestacdo de cuidados basicos

regulares e ndo especializados, ditos informais;

BASE IlI

(Rede Nacional de Cuidados Paliativos)

A presente lei cria a Rede Nacional de Cuidados Paliativos (RNCP).
As estruturas e servigos que integram a RNCP funcionam sob a tutela do Ministério
da Saude.

BASE IV
(Objectivos)

Constitui objectivo principal da RNCP a prestacdo de cuidados paliativos a pessoas
doentes que, independentemente da idade e patologia, estejam numa situagéo de
sofrimento decorrente de doenca incuravel ou grave, em fase avancada e
progressiva.

Constituem objectivos especificos da RNCP:

Melhoria das condigcbes de vida e de bem-estar das pessoas em situacdo de
sofrimento, através da prestacdo de cuidados paliativos;

Apoio, acompanhamento e internamento tecnicamente adequados a respectiva
situacéao;

Melhoria continua da qualidade na prestacéo de cuidados paliativos;

Apoio aos familiares ou prestadores informais na respectiva qualificacdo e na
prestacéo dos cuidados paliativos;

Articulacdo e coordenacao em rede dos cuidados em diferentes servicos, sectores e
niveis de diferenciacao;

Acesso atempado dos doentes e suas familias aos cuidados paliativos em todo o
territério nacional;

Manutencdo dos doentes no domicilio, sempre que o apoio domiciliario possa



garantir os cuidados paliativos necessarios a manutencao de conforto e qualidade
de vida, desde que seja essa a vontade da pessoa doente;
h) Antecipacdo das necessidades e planeamento das respostas em matéria de

cuidados paliativos;

BASE V
(Admisséo na RNCP)

1. Tem direito de acesso aos cuidados paliativos, no ambito da RNCP, a pessoa em
situagdo de sofrimento, decorrente de doenga incuravel ou grave, em fase
avancada e progressiva, de acordo com os critérios a definir pelo Ministério da
Saude.

2. O acesso a RNCP efectiva-se mediante inscricdo nos servicos da RNCP, num
formulario especial a definir por despacho do Ministro da Saude.

3. O despacho previsto no numero anterior ter4, em qualquer circunstancia, que
contemplar um prazo méximo de decisdo compativel com a natureza e fase

evolutiva da doenca.

Capitulo I

Principios, direitos, deveres e responsabilidades

BASE VI

(Principios)

1. Nenhum cidaddo pode ser prejudicado ou discriminado em funcédo da sua natureza
econOmica, localizacdo geografica ou patologia, nos termos gerais da lei de bases
da saude.

2. Os cuidados paliativos sao prestados por servicos e estabelecimentos do Servigo

Nacional de Saude, podendo ser também prestados por entidades de cariz social



b)

f)

9)
h)

ou privadas, certificados nos termos da lei.

BASE VI

(Direitos dos doentes)

O doente tem direito a:

receber cuidados paliativos adequados a complexidade da situagcéo, na medida dos
recursos disponiveis, e as necessidades da pessoa, incluindo a prevencéo e o alivio
da dor e de outros sintomas;

em funcdo da capacidade existente, a escolher o servigo, os profissionais e o local
de prestacdo de cuidados paliativos, excepto em casos urgentes, nos termos dos
principios gerais da Lei de Bases da Saude;

fazer-se acompanhar, nos termos de lei;

Ser informado sobre o0 seu estado clinico, se for essa a sua vontade;

participar nas decisdes sobre cuidados paliativos que |he s&o prestados,
nomeadamente para efeitos de determinacdo de condi¢fes, limites ou interrupgao
dos tratamentos;

determinar as condi¢cdes, a limitacdo ou a paragem de tratamentos, e 0 seu
acompanhamento psicologico e espiritual, nos termos da lei;

ver garantidas a sua privacidade e a confidencialidade dos dados pessoais;

receber informacao objectiva e rigorosa sobre condi¢cdes de internamento;

Os menores e maiores sem capacidade de decisdo ndo podem tomar, sozinhos,
decisOes relativas aos cuidados paliativos.

Criancas, adolescentes, pessoas incapacitadas sob tutela, tém o direito de

expressar a sua vontade e o médico pode considera-la.

BASE Vi

(Direitos das familias)

As familias ou representantes legais dos doentes tém direito a:
a) receber cuidados paliativos adequados a sua situacao e necessidades;
b) participar na escolha do servico, profissionais e local da prestacdo de

cuidados paliativos, excepto em casos urgentes, nos termos dos principios
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1.

a)

b)

c)

d)

1.

gerais da Lei de Bases da Saude;

c) receber informagéo sobre o estado clinico do doente, se for essa a vontade
do mesmo;

d) participar nas decisdes sobre cuidados paliativos que serdo prestados ao
doente e a familia, nos termos da presente lei;

e) ver garantidas a sua privacidade e a confidencialidade dos dados pessoais;

f) receber informacédo objectiva e rigorosa sobre condi¢ces de internamento;

BASE IX

(Deveres)

O doente ou o seu representante legal tem o dever de:

fornecer aos profissionais de saude todas as informagcdes necessarias para
obtencdo de um diagndstico correcto e tratamento adequado;

respeitar os direitos dos outros doentes;

colaborar com os profissionais de saude, respeitando as indica¢cdes que lhe séo
recomendadas e, por si, livremente aceites;

respeitar as regras de funcionamento dos servi¢cos de saude com vista a garantia do
bem comum;

utilizar os servicos de saude de forma apropriada e de colaborar activamente na
reducdo de gastos desnecessarios;

As familias tém o dever de prestar os cuidados basicos aos seus familiares doentes
e de colaborar com os servicos de saude, tendo em conta o melhor interesse do

doente e a eficiéncia dos cuidados prestados.

BASE X
(Responsabilidade do Estado)

Cabe ao Ministério da Saude, no ambito dos cuidados paliativos:

a) aprovar a politica nacional de cuidados paliativos e os planos previstos na presente

11



b)

f)

lei;

promover, acompanhar, fiscalizar, avaliar e responder pela execugcdo da politica
nacional de cuidados paliativos;

assegurar a prestacdo de cuidados paliativos em regime de internamento e
ambulatorio, no ambito do Servico Nacional de Saude;

garantir a qualidade da prestacao de cuidados paliativos;

contratualizar, no ambito da RNCP, com entidades de cariz social ou privadas a
prestacdo de cuidados paliativos, assegurando a sua fiscalizacdo e garantindo a
efectiva cobertura em todo territorio nacional;

assegurar a actualizagcéo permanente dos profissionais e equipas;

O Estado deve promover, enquadrar e incentivar o voluntariado que contribua para

as finalidades da presente lei.

CAPITULO Il

Cuidados Paliativos

BASE Xl

(Cuidados paliativos)

Os cuidados paliativos centram-se na prevencdo e alivio do sofrimento fisico,
psicoldgico, social e espiritual, na melhoria do bem-estar e no apoio aos doentes e
as suas familias, quando associado a doenca grave ou incuravel em fase avancada
e progressiva.

Os cuidados paliativos devem respeitar a inviolabilidade da vida humana.

BASE XII

(Principios)

Os cuidados paliativos regem-se pelos seguintes principios:
afirmacdo da vida e do valor intrinseco de cada pessoa, considerando a morte
como processo natural que ndo deve ser prolongado através de obstinacdo

terapéutica nem encurtado deliberadamente;

12



b)

c)

d)
e)
f)
9)
h)
i)

aumento da qualidade de vida do doente;

prestacdo individualizada, humanizada, tecnicamente rigorosa, de cuidados
paliativos aos doentes que necessitem deste tipo de cuidados;

multidisciplinaridade e interdisciplinaridade na prestacdo de cuidados paliativos;
conhecimento diferenciado da dor e dos sintomas;

consideracao pelas necessidades individuais dos pacientes;

bem-estar e aumento da melhor qualidade de vida possivel do doente e sua familia;
respeito pelos valores, crengas e praticas pessoais, culturais e religiosas;

continuidade de cuidados ao longo da doenca;

CAPITULO IV

Rede Nacional de Cuidados Paliativos

BASE XIli

(Composicao)

A coordenacao técnica e funcional das unidades e equipas de cuidados paliativos €
assegurada por um médico com formacao avancada e experiéncia obrigatéria em
cuidados paliativos.

Os mesmos requisitos definidos no nimero anterior sdo exigiveis aos enfermeiros

coordenadores das unidades e equipas.

BASE XIV

(Modelo de intervencao)

. A RNCP baseia-se num modelo de intervencao integrada e articulada que prevé

diferentes tipos de unidades e de equipas para a prestacdo de cuidados paliativos,
gue articulam com outros recursos hospitalares, domiciliarios e na comunidade.

A prestacdo de cuidados paliativos organiza-se mediante modelos de gestdo que
garantam uma prestacdo de cuidados efectivos, eficazes e oportunos, visando a

satisfacao das pessoas numa logica de optimizacdo dos recursos locais e regionais

13



de acordo com a lei de bases da saude.
A intervencdo em cuidados paliativos € baseada no plano individual de cuidados
paliativos, elaborado e organizado pela equipa interdisciplinar em relacdo a cada

doente.

BASE XV

(Coordenacéo da Rede Nacional Cuidados Paliativos)

A coordenacdo da RNCP processa-se a nivel nacional e em articulagéo operacional
com as estruturas regionais e locais.

A coordenacao da RNCP a nivel nacional € assegurada pela Comissao Nacional de
Cuidados Paliativos, a regulamentar pelo Ministério da Saude,

A regulamentacao referida no niumero anterior devera respeitar a obrigatoriedade
de o Presidente da RNCP ser um profissional de saude com formacéo especifica
em cuidados paliativos.

A coordenacdo da RNCP a nivel regional € assegurada por cinco equipas, nas
guais estardo representadas as Administracdes Regionais de Saude, em termos a
regulamentar pelo Ministério da Saude.

A regulamentacdo referida no numero anterior devera prever a forma de
representacéo das entidades de cariz social ou privadas presentes na RNCP.

A operacionalizacdo a nivel local é determinada pela Comissdo Nacional de

Cuidados Paliativos, sob proposta das Equipas Regionais.

BASE XVI

(Competéncias da Comissédo Nacional de Cuidados Paliativos)

Compete a Comissao Nacional de Cuidados Paliativos:

coordenar a RNCP;

elaborar e propor para aprovacdo da tutela os planos estratégicos para o
desenvolvimento dos cuidados paliativos com periodicidade bianual;

entregar semestralmente relatoério actualizado sobre a prestacdo de cuidados

paliativos, a Assembleia da Republica;

14



d)

e)

f)

o))

h)

)

K)

2.

a)

estabelecer metas de progresso anuais;

elaborar relatério anual, nomeadamente sobre patologias, opcfes terapéuticas e
recursos humanos envolvidos;

os planos, metas e relatorios previstos em b), c) e d), devem conter informacéo,
nomeadamente sobre principais patologias, opc¢des terapéuticas, recursos humanos
envolvidos e necessarios, e execuc¢do financeira;

estabelecer critérios de certificacdo, acreditacdo e avaliacdo da qualidade das
respostas da RNCP e disponibilizar meios para a concretizacdo das mesmas;
promover a elaboracdo e permanente actualizacdo de normas técnicas e guias de
boas préticas para a prestagédo de cuidados paliativos;

fazer cumprir os regulamentos de seguranca e qualidade nos estabelecimentos da
RNCP, em estreita articulagdo com os organismos competentes;

estabelecer orientacdes estratégicas e técnicas no dominio da formacao continua e
especifica dos diversos grupos de profissionais e voluntarios a envolver na
prestacao de cuidados paliativos;

elaborar os termos de referéncia para a contratualizacdo da prestacao de cuidados
paliativos no ambito da RNCP;

celebrar contratos com instituicdes publicas, de cariz social ou privadas, com ou
sem fins lucrativos, prestadoras de cuidados paliativos, ou delegar nas Equipas
Regionais essa competéncia, em termos a regulamentar,;

responder as reclamacdes apresentadas pelos utentes da RNCP;

manter a articulagdo com outras unidades de prestagdo de cuidados,

nomeadamente com os cuidados de saude primarios e hospitalares;

BASE XVII

(Competéncias das Equipas Regionais de Cuidados Paliativos)

As Equipas Regionais actuam sob orientacdo da coordenacdo nacional, articulam
com as unidades e equipas da RNCP e asseguram o planeamento, a gestdo, o
controlo e a avaliacdo da Rede da sua area de jurisdicao.

Compete as Equipas Regionais de cuidados paliativos:

colaborar na elaboracéo dos planos, metas e relatérios previstos na base anterior;
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b)

d)

f)

executar o plano estratégico, na sua area de intervencao, para o desenvolvimento
dos cuidados paliativos;

submeter a Coordenacdo Nacional 0os orcamentos anuais necessarios para o
cumprimento dos objectivos tracados;

promover formacdo especifica e permanente adequada as necessidades
assistenciais dos diversos profissionais envolvidos na prestacdo de cuidados
paliativos, garantindo que, pelo menos, o Coordenador de cada equipa possua
formacgéo avancada e adequada na matéria;

propor a celebracdo de contratos de prestacdo de cuidados paliativos ou, por
delegacédo, nos termos da Base anterior, celebra-los com as entidades e equipas
gue se propdem a integrar a Rede, na sua jurisdicao territorial;

promover a avaliacdo de qualidade do funcionamento, dos processos e dos
resultados das equipas integrantes e contratualizadas da Rede e propor as medidas

correctivas consideradas convenientes para o bom funcionamento das mesmas;

g) garantir a articulacéo territorial e funcional entre as varias equipas da Rede;

h) providenciar o sistema de informac&o que suporta a gestdo da Rede;

1.

2.

BASE XVIII

(Competéncias das Equipas Locais de Cuidados Paliativos)

A nivel local, que se define pela prestacdo directa de cuidados paliativos, existem:
a) Unidades de Cuidados Paliativos;

b) Equipas Intra-hospitalares de Suporte em Cuidados Paliativos;

c) Equipas Comunitarias de Suporte em Cuidados Paliativos;

Estas equipas, integrantes e contratualizadas com a RNCP, estéo articuladas entre

si e com a coordenacéao regional.

3. Sao competéncias destas equipas, no seu ambito de referéncia:

a) proceder a admissdo ou readmissdo dos doentes com necessidade de cuidados

paliativos;

b) articular com a coordenacao regional a afectacdo de doentes com necessidade de

cuidados paliativos, entre as varias equipas locais da Rede, de modo a cumprir

com os objectivos previstos no numero 1 da BASE VI,

16



C) executar concretamente a politica de cuidados paliativos, em coeréncia com o plano

estratégico, as metas de progresso e orgamento definidas;

d) divulgar eficientemente e regularmente, junto da populacéo, a informacdo sobre

1.

2.

3.

1.

a)

b)

cuidados paliativos e acesso a Rede;

BASE XIX
(Unidade de Cuidados Paliativos)

A Unidade de Cuidados Paliativos é um servico especifico no tratamento de
doentes que necessitam de cuidados paliativos diferenciados e multidisciplinares,
nomeadamente, em situagao clinica aguda complexa e de sofrimento.

A Unidade referida no numero anterior presta cuidados diferenciados,
nomeadamente em regime de internamento, e deve estar preferencialmente
integrada num hospital, ou noutra Instituicdo de satde com internamento.

As Unidades previstas nesta base podem ter diferentes valéncias assistenciais,

como internamento, apoio intra-hospitalar ou domiciliario e consulta externa.

BASE XX

(Equipa Intra-hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos)

A Equipa Intra-hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos é uma equipa do
hospital que:

presta aconselhamento e apoio diferenciado em cuidados paliativos especializados
a outros profissionais e aos servicos do hospital, assim como aos doentes e suas
familias;

presta cuidados em execucdo do plano individual de intervencdo, aos doentes
internados em situacao de sofrimento decorrente de doenca grave ou incuravel, em
fase avancada e progressiva ou com prognéstico de vida limitado, para os quais
seja solicitada a sua actuacao;

A Equipa referida no namero anterior esta integrada na Unidade de Cuidados

Paliativos, quando esta exista na mesma instituicdo, e corresponde a uma valéncia
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b)

4.

1.

a)

dessa unidade.
Quando néo exista unidade de internamento, a equipa funcionarda de forma

autonoma.

BASE XXI

(Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos)

A Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos tem por finalidade:

prestar apoio e aconselhamento diferenciado, em cuidados paliativos, as unidades
de cuidados de saude primarios, nomeadamente as unidades de cuidados na
comunidade e as unidades e equipas da Rede Nacional de Cuidados Continuados e
Integrados;

prestar cuidados paliativos especificos a doentes que deles necessitam e apoio as
suas familias ou cuidadores, no domicilio, para os quais seja solicitada a sua
actuacao;

Sempre que nao exista Equipa Local de cuidados paliativos, ou que, de acordo
com as orientacOes desta, as necessidades ou densidade populacional o exijam, a
equipa referida no namero anterior funciona de forma auténoma.

Sem prejuizo do disposto no nimero anterior, a equipa comunitaria de suporte em
cuidados paliativos pode estar integrada em equipa de cuidados continuados
integrados na Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados.

A Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos deve dispor de horario

especifico para desenvolver as suas actividades.

BASE XXII

(Funcdes da Equipa Comunitaria)

A Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos assegura,
designadamente:
formacdo em cuidados paliativos dirigida as equipas de saude familiar do centro de

saude e aos profissionais que prestam cuidados continuados domiciliarios;
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b)
c)
d)

avaliacao integral do doente;

tratamento e intervengdes paliativas a doentes complexos;

apoio as unidades de cuidados de saude primarios, nomeadamente as unidades de
cuidados na comunidade e as unidades e equipas da Rede Nacional de Cuidados
Continuados Integrados;

apoio aos familiares ou cuidadores;

Estas equipas, que sdo autébnomas, fazem a gestdo dos procedimentos de

articulagdo entre os recursos e o0s niveis de saude e sociais.

BASE XXIlI

(Acesso a Rede Nacional de Cuidados Paliativos)

Séo destinatarios das unidades e equipas da RNCP as pessoas que se encontrem
em situacdo de doenca incuravel ou grave, em fase avancada e progressiva, com

prognastico limitado e com sofrimento associado.

BASE XXIV

(Admisséo na Rede Nacional de Cuidados Paliativos)

A admissao na RNCP é efectuada com base em critérios clinicos mediante deciséo
das unidades de cuidados paliativos, das equipas intra-hospitalares de suporte em
cuidados paliativos ou das equipas comunitarias de suporte em cuidados paliativos
em regime ambulatério.

A admissdo em cada unidade ou equipa da RNCP €& determinada pela respectiva
coordenacao, tendo em conta critérios de gravidade e prioridade clinica.

A admissdo nas Unidades de Internamento de Cuidados Paliativos ou nas Equipas
Intra-hospitalares de Cuidados Paliativos é solicitada:

pelas Unidades e Equipas de Internamento da RNCP;

pelas Equipas Comunitarias;

pelo médico assistente;

pelo médico que referencia o doente necessitado de cuidados paliativos,

nomeadamente, estando noutro servi¢o hospitalar;
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4.

a)
b)
c)

d)
e)
f)

5.

No caso das Equipas Comunitarias de Suporte em Cuidados Paliativos, a admisséo
é solicitada:

pelas préprias equipas da RNCP;

pelo médico assistente;

pelo médico que referencia o doente necessitado de cuidados paliativos,
nomeadamente, estando noutro servigo hospitalar;

pelos servicos de cuidados continuados e integrados;

pelo doente e sua familia;

pelos servicos ou instituicdes sociais do municipio de referéncia,

A admissao nas Unidades de Internamento de Cuidados Paliativos depende, ainda,
da impossibilidade da prestacéo de cuidados paliativos em regime ambulatorio.

A exaustao dos cuidadores informais, devidamente documentada e avaliada, pode
constituir critério para internamento, devendo acontecer por periodos nao
superiores a 30 dias e, desejavelmente, ndo mais que uma vez por ano, nos termos

a definir pela Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos.

BASE XXV

(Mobilidade na Rede Nacional de Cuidados Paliativos)

A mobilidade do doente na RNCP é garantida pelo processo de transferéncia entre
servigos de tipologia diferentes ou pelo processo de transferéncia em servigos com
a mesma tipologia.

Os critérios que determinam esta mobilidade sdo a necessidade de adequacéo e
continuidade de cuidados paliativos, a maior proximidade ao domicilio e a gestao de
oferta disponivel, nos termos da Lei de Bases da Saude.

A gestdo de oferta disponivel deve ser devidamente supervisionada pela Equipa

Regional.

BASE XXVI
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(Alta das Unidades e Equipas)

1. Tendo por objectivo promover o bem-estar do doente e sua familia, apenas nos
casos em que tal se justifique, deve ser preparada a alta das unidades e equipas de
cuidados paliativos, visando o ingresso do doente em equipas mais adequadas as
suas necessidades ou 0 seu regresso ao domicilio.

2. A preparacado da alta deve ser iniciada com antecedéncia suficiente, de modo a
disponibilizar informacao clinica e social que torne possivel a sequencialidade da
prestacédo de cuidados.

3. A preparacdo da alta é obrigatoriamente comunicada, de forma detalhada e
humanizada, ao doente, se estiver em condi¢cdes clinicas para tal, aos seus
familiares, as instituicbes de origem, a equipa de gestdo de altas e ao médico

assistente do doente com necessidade de cuidados paliativos.

CAPITULO V

Funcionamento darede

BASE XXVII

(Organizacéao)

1. A identificacdo e caracterizagdo dos servi¢cos que integram a RNCP s&o aprovadas
e regulamentadas pelo Ministério da Saude, mediante proposta da Comissao
Nacional de Cuidados Paliativos.

2. Os servicos da RNCP podem diferenciar-se, de acordo com diferentes patologias,
para dar resposta especifica, nomeadamente, na area das doencas neuroldgicas
rapidamente progressivas, VIH/SIDA e criancas.

3. E possivel também a diferenciacdo de servicos, em razéo do desenvolvimento de
actividades de docéncia e investigacao.

4. Em funcao das necessidades, e tendo em vista a racionalizacdo e coordenacgao dos
recursos locais, os servicos da RNCP podem ter véarias valéncias, desde que se
assegurem o0s recursos humanos e horarios adequados, espacos e equipamentos,

sem prejuizo da eficaz prestacdo de cuidados paliativos.
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5.

d)

A Comissdao Nacional de Cuidados Paliativos assegura a articulacdo das
respectivas unidades, equipas e servicos com 0s programas e planos nacionais, do
Ministério da Saude, nomeadamente nas areas assistenciais com interface com o0s

cuidados paliativos.

BASE XXVIII

(Instrumentos de utilizagdo comum)

A gestdo da RNCP assenta num sistema de informacao a criar por diploma préprio.
E obrigatoria a existéncia, em cada unidade ou equipa, do processo individual de
cada doente admitido.

Os instrumentos de utilizacdo comum devem permitir a gestdo uniforme dos

diferentes niveis de coordenacao da RNCP.

BASE XXIX

(Obrigacdes das entidades prestadoras)

As obrigacbes das entidades previstas no n°2 da BASE VI séo fiscalizadas pelas
Equipas Regionais.

Constituem obrigacfes previstas no numero anterior, as constantes do modelo de
contratualizacéo a aprovar e, ainda, designadamente:

prestar os cuidados e servicos definidos nos contratos de funcionamento das
unidades e equipas da RNCP;

facultar as equipas coordenadoras da RNCP o0 acesso as instalacdes das Unidades
e Equipas, bem como as informacdes indispensaveis a avaliacdo e fiscalizacdo do
seu funcionamento;

remeter a Equipa Regional os mapas das pessoas a receber cuidados paliativos,
por tipologia de resposta, o quadro de recursos humanos existentes nas unidades e
equipas e o respectivo regulamento interno, para aprovacédo, até 30 dias antes da
sua entrada em vigor;

comunicar as Equipas Regionais, com uma antecedéncia minima de 90 dias, a

cessacao de actividade das unidades e equipas, ndo sendo a mesma autorizada
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até estar completo o processo de transferéncia dos doentes que precisam de

cuidados paliativos.

BASE XXX

(Garantia de qualidade)

. Os modelos de promocao e gestdo da qualidade sdo de aplicacdo obrigatoria em
cada uma das unidades e equipas da RNCP, devendo ser fixados por despacho do
Ministério da Saude, por proposta da Comissao Nacional.

. Sem prejuizo do disposto no numero anterior, os indicadores para avaliacdo da
gualidade dos cuidados paliativos prestados devem contemplar o uso de opidides, a
avaliacdo e monitorizacéo da dor e outros sintomas, bem como o nivel de formacéo

e experiéncia profissional dos diferentes elementos que constituem a equipa.

BASE XXXI

(Avaliacéo)

. As Unidades e Equipas da RNCP estdo sujeitas a um processo periddico de
avaliacdo que integra a auto-avaliagcao anual e a avaliagdo externa.
. O Ministério da Saude articulara com a Entidade Reguladora de Saude as funcdes

de avaliacdo externa.

BASE XXXII

(Recursos humanos)

. A politica de recursos humanos para as Unidades e Equipas de cuidados paliativos
rege-se por padrdes de qualidade, baseada na formacao especifica, de acordo com
0s niveis de diferenciacdo recomendados.

. A formacao referida no nimero anterior, nomeadamente no seu nivel avancado,
deve incluir uma componente de estagios profissionais.

. A formacao adequa-se ao tipo profissional e abrange, nomeadamente, o controlo de
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sintomas, o0 uso de opiodides, a abordagem holistica do sofrimento, as necessidades
da pessoa doente e respectivas familias, o apoio psicossocial e o trabalho em
equipa.

4. A prestacdo de cuidados nas Unidades e Equipas de cuidados paliativos €
garantida por equipas multidisciplinares com dotacdes adequadas a garantia de
uma prestacao de cuidados de qualidade, nos termos das bases VIl e XI.

5. As equipas multidisciplinares podem ser complementadas por voluntarios com
formacdo especifica, sendo a sua actividade enquadrada por um profissional de
saude da equipa com a qual colaboram, nos termos da Lei geral e normativos a
emitir pela Comissao Nacional de Cuidados Paliativos.

6. As necessidades de recursos humanos e de formacéo especifica em cuidados
paliativos sdo obrigatoriamente concertadas entre os Ministérios da Saude e do

Ensino Superior, visando um planeamento estratégico dos mesmos.

BASE XXXIII

(CondicOes de instalacao)

As condicfes e requisitos de construcdo e seguranca, quer das instalacbes, quer
das pessoas, relativas a acessibilidade, circulacdo, instalacbes técnicas,
equipamentos e tratamento de residuos das unidades de cuidados paliativos, sao

objecto de regulamentacéo pelos Ministérios com a tutela das areas em causa.

BASE XXXIV

(Publicidade dos actos)

1. Compete as Administracbes Regionais de Saude promover a publicacdo, nos
orgaos da imprensa de maior expansdo na localidade da sede da unidade ou
equipa da RNCP, dos seguintes actos:

a) Concessao, suspensao, substituicdo, cessacdo ou caducidade do alvara;

b) Decisédo do encerramento da unidade ou fim da actividade da equipa;

2. O disposto no namero anterior ndo prejudica as demais obrigaces legais a que
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1.

2.

estas entidades estejam sujeitas relativamente a matéria em causa.

BASE XXXV

(Dotac&o orgcamental especifica)

O funcionamento da RNCP nas suas estruturas central, regionais e locais, é objecto
de dotacdo orcamental especifica e autbnoma no quadro do orgamento da saude.

A evolucdo da dotacdo orcamental deve estar articulada com os planos bianuais e
as metas de progresso anuais constantes na BASE XVI.

O Ministério da Saude garantira a transparéncia, a comparabilidade e a capacidade
de escrutinio das dota¢Bes orcamentais relativas aos Cuidados Paliativos, quando

estas integrem os orcamentos dos hospitais.

BASE XXXVI

(Financiamento)

O financiamento de prestacao de cuidados paliativos, no ambito da RCNP, rege-se
pelos principios constitucionais, pela Lei de Bases da Saude e demais legislacao
aplicavel.

O financiamento de cada tipo de servicos € especifico, com precos adequados e
revistos periodicamente, nos termos a regulamentar, para assegurar a
sustentabilidade e a prestacéo de cuidados de qualidade.

O financiamento das diferentes unidades e equipas da RNCP, integradas em
instituicbes de saude, deve ser diferenciado através de um centro de custo proprio
para cada tipo de servico.

O Ministério da Saude articulara com a Comissao Nacional os principios de gestao
eficiente e global, nomeadamente na aquisicdo de farmacos e contratualizacdo de

meios complementares de diagnadstico.
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BASE XXXVII

(Farmacos)

1. A politica do medicamento necessaria a prestacdo de cuidados paliativos
acompanha os normativos previstos na presente Lei de Bases.

2. O funcionamento de Unidades e Equipas em cuidados paliativos implica o acesso,
disponibilizacdo e dispensa dos medicamentos considerados fundamentais pela
Organizacdo Mundial de Saude para o tratamento dos doentes em cuidados

paliativos.

BASE XXXVIII

(Directiva antecipada de vontade)
1. Lei especial regula o regime juridico da directiva antecipada de vontade.
2. O disposto no numero anterior ndo prejudica a regulamentacao legal existente para

doacédo de 6rgaos e destino do corpo apds a morte.

BASE XXXIX

(Obstinacéao terapéutica)

A obstinacéo terapéutica definida na BASE Il constitui ma pratica clinica e infraccéo

disciplinar, nos termos da legislagédo geral e deontolégica aplicavel.

CAPITULO VI

Disposicdes finais e transitorias

BASE XL

(Regides Auténomas)

Compete aos oOrgaos de governo das Regides Autbnomas procederem a
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regulamentacdo propria em matéria de organizacdo, funcionamento e
regionaliza¢cdo dos Cuidados Paliativos, nos termos da BASE VIl da Lei de Bases
da Saude.

BASE XLVI

(Aplicacao progressiva)

1. As unidades de cuidados paliativos, as equipas intra-hospitalares de suporte em
cuidados paliativos e as equipas comunitarias de suporte em cuidados paliativos,
criadas no ambito do Decreto — Lei n.° 101/2006, de 6 de Junho, bem como outros
estabelecimentos e servigos idénticos no ambito da Rede Nacional de Cuidados
Continuados e Integrados, que se encontrem em funcionamento a data da entrada
em vigor da presente Lei, s@o integradas na RNCP.

2. As unidades e equipas referidas no niamero anterior devem adaptar-se ao disposto

na presente Lei no prazo de 120 dias ap0ds a sua integracdo na RNCP.

BASE XLII
(Entrada em Vigor)

A presente lei entra em vigor com a aprovacdo do Orcamento de Estado
subsequente a sua publicacgéo.

Assembleia da Republica, 8 de Setembro de 2010

Os Deputados do CDS-PP
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