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PROJECTO DE RESOLUCAO Ne° 399/X11/12

Recomenda ao Governo que proceda a elaboracdo de um estudo, no sentido de aferir de
gue forma as unidades de referéncia em cuidados de satude pediatricos poderéo vir a
contemplar a valéncia de Cuidados Paliativos - seja através de uma equipa intra-hospitalar
de apoio aos varios servi¢cos hospitalares, seja atraves da criacdo de uma unidade de
internamento especifica, com uma equipa devidamente formada e especializada no
ambito dos Cuidados Paliativos pediatricos.

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 preconizacao de servigos especificos dirigidos a doentes
incuraveis e em fase de doenca avancada e irreversivel, certo é que os Cuidados Paliativos
representam a area até agora nela menos desenvolvida.

E esta realidade que o CDS-PP pretende corrigir, a bem dos doentes e suas familias, a bem
de maior eficiéncia do sistema de saude. Urge corrigir as deficiéncias estruturais do actual
sistema de prestacdo de Cuidados Paliativos, o que deve ser feito atraves da atribuicdo de
prioridade politica explicita a esta area.

O CDS-PP trouxe os Cuidados Paliativos para a agenda politica e institucional. A proposta
gue fizemos na anterior Legislatura e que, cumprindo com O NOSSO COMPromisso,
reapresentamos ja na actual Legislatura, € rigorosa, promove equidade e eficiéncia e
significa uma verdadeira revolucdo, entre nos, no que concerne a humanizacdo dos
cuidados de saude e a promocéo da dignidade no tratamento das pessoas em sofrimento e
com doencas graves, prolongadas e irreversiveis.

Tratando-se de um grupo de doentes tdo vulneraveis, com necessidades especificas e
tempos de sobrevida necessariamente mais reduzidos, e ndo querendo negligenciar o valor
intrinseco da pessoa humana e a sua dignidade nessas circunstancias, €, pois, um imperativo
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ético e organizativo assegurar 0 acesso atempado a Cuidados Paliativos e reconhecé-los
como um direito inalienavel dos doentes.

O CDS-PP defende, assim, e reafirma, a necessidade prioritaria para a criacdo da Rede
Nacional de Cuidados Paliativos e entende que se deve avangar por metas realistas,
escrutinaveis e faseadas. Ndo s6é queremos gastar pouco em estruturas intermédias e
investir mais no doente, como sabemos que um doente que precisa de Cuidados Paliativos e
recebe uma resposta especializada adequada significa uma gestdo mais eficiente dos
recursos. O estado actual dos cuidados de saude prestados a maioria destes doentes — que
ja existem no sistema e recebem cuidados desadequados as suas necessidades — esta longe
de ser correcto, promove gastos excessivos acrescidos, ndo sendo raro estes doentes serem
alvo de meios de diagnostico ou tratamentos desproporcionados ou inadequados, e que
constituem, objectivamente, ma pratica clinica e desperdicio.

Para além das respostas em internamento (seja Unidades especializadas, seja as equipas de
suporte intra-hospitalar, em hospitais vocacionados para a doenca aguda), € obrigatorio
reforcar as respostas diferenciadas de Cuidados Paliativos a nivel domiciliario, bem como
aquelas dirigidas a grupos com necessidades especiais — situacdes ditas de baixa prevaléncia
e elevado impacto — como € o caso das criangas e adolescentes, e dos doentes com SIDA.

Melhorar faseadamente a resposta, por exemplo, em camas disponiveis, equipas
constituidas, apoio domiciliario, processo agil de referenciacdo, proximidade geografica,
presenca de familia ou acesso a medicacdo conveniente, evitando o0 encarnicamento
terapéutico, € uma prioridade de saude publica absolutamente inexoravel.

Neste contexto, e sempre tendo a pessoa doente como prioridade, propusemos a cria¢do da
Rede Nacional de Cuidados Paliativos, que entendemos dever estar claramente integrada
nos servigos de salde e ndo representar uma estrutura desgarrada, a parte. SO desta forma
€ possivel alargar com a rapidez requerida a prestacao destes cuidados, garantindo elevados
padrées de qualidade e o financiamento adequado das equipas e unidades que prestam
Cuidados Paliativos.

Assim, entendemos ser imprescindivel uma especial aten¢édo por parte do Governo também
aos Cuidados Paliativos pediatricos. As situacdes de Cuidados Paliativos pediatricos situam-
se nas chamadas situacoes de “baixa prevaléncia, mas de elevado impacto”, condicionando
sofrimento intenso quer nas criangcas que padecem de doencas graves e incurdveis
(oncolégicas e ndo oncoldgicas), quer nas suas familias, carecendo estas igualmente de
apoio especializado.

O Programa Nacional de Cuidados Paliativos 2010 (pag. 25), ainda em vigor, refere que
“embora com menor expressao quantitativa nas necessidades globais, também deve ser
considerado prioritario o desenvolvimento de um nimero restrito de equipas que permitam



uma experiéncia e formacdo mais diferenciadas no apoio a grupos de doentes com
necessidades mais especificas, tais como doencas neuroldgicas rapidamente progressivas,
SIDA e criangas”.

No entanto, ndo existe até ao momento qualquer unidade de Cuidados Paliativos
pediatricos no nosso pais, verdadeiramente vocacionada e especializada nessas funcoes.
Consideramos que a sua criagdo € premente e constituiria um marco de desenvolvimento
nos nossos cuidados de salde, revelador de preocupagao com 0s mais vulneraveis.

A este proposito, colocou-se recentemente a questdo do destino do edificio do Hospital
Maria Pia e o CDS-PP manifestou a sua preocupacdo face a inexisténcia destas unidades
especializadas em Cuidados Paliativos pediatricos.

Assim, e como as unidades de saude de referéncia na area dos cuidados pediatricos devem
contemplar diferentes valéncias assistenciais, desde as situa¢fes de doenga aguda as de
doenca cronica e prolongada - até mesmo pelo papel que devem desempenhar na formacéao
de novos recursos humanos -, entendemos que seria importante que o Governo
procedesse a elaboragdo de um estudo, no sentido de aferir de que forma estas unidades de
referéncia em cuidados pediatricos poderdo vir a contemplar a valéncia de Cuidados
Paliativos - seja através de uma equipa intra-hospitalar de apoio aos varios servigos
hospitalares, seja através da cria¢cdo de uma unidade de internamento especifica, com uma
equipa devidamente formada e especializada no ambito dos Cuidados Paliativos pediatricos.

A matéria respeitante aos Cuidados Paliativos tem uma relagdo directa com o acesso, a
qualidade, a eficiéncia e a humanidade dos cuidados de salde aos doentes graves e em fim
de vida. Nesse sentido, o0 método da reforma deve ter o consenso possivel e necessario; a
sua execucdo deve ser transparente, gradual e escrutindvel. Um estudo que atenda a
determinacdo das necessidades em saude nesta &rea e que contemple ao mesmo tempo as
questdes em torno do planeamento e formagdo especializada dos recursos humanos a
afectar, serd um primeiro passo que urge dar.

Portugal precisa, no dealbar do século XXI, de dar um passo em frente nestes cuidados para
as doencas incurdveis, ndo raro em fim de vida, desejavelmente com um alcance t&o grande
como o progresso que se obteve, no Ultimo quartel do século XX, em relacdo a saude
infantil. O CDS-PP entende que ndo se pode, de forma alguma, esquecer ou secundarizar
nesta matéria os cuidados a prestar a uma parte da populagéo téo fragil e vulneravel, como
sdo0 as criangas. Entendemos que o Estado tem obrigacdo de proteccéo e zelo, de todas as
formas, pelas nossas criancas e os Cuidados Paliativos pediatricos sdo, sem davida, um
passo importante a dar.

E esse caminho que o CDS-PP se propde percorrer.



Pelo exposto, a Assembleia da Republica resolve, nos termos do n.° 5 do artigo 166° da
Constituicao da Republica Portuguesa, recomendar ao Governo:

Que proceda a elaboracdo de um estudo, no sentido de aferir de que forma as unidades de
referéncia em cuidados de saude pediatricos poderdo vir a contemplar a valéncia de
Cuidados Paliativos - seja através de uma equipa intra-hospitalar de apoio aos varios
servicos hospitalares, seja através da criagdo de uma unidade de internamento especifica,
com uma equipa devidamente formada e especializada no @mbito dos Cuidados Paliativos
pediatricos.

Palacio de Sao Bento, 28 de Junho de 2012.

Os Deputados,



