Projeto de Resolucdo n.© 1635/XI11/3.2

Recomenda ao Governo o refor¢o dos Cuidados Paliativos

Exposi¢cdo de motivos

Portugal enfrenta um grave problema de envelhecimento demogréafico, constituindo
mesmo um dos paises Europeus onde a proporcdo de pessoas idosas € maior no

conjunto da populagéo.

Atualmente, o nUmero de pessoas com mais de 65 anos de idade ultrapassa ja, N0 N0sSso
Pais, os 2,1 milhGes, uma tendéncia crescente nas Ultimas décadas e que se devera
manter no futuro. Com efeito, projecdes nacionais estimam que, em 2030, os idosos
venham a representar cerca de 26% da populacdo portuguesa, isto &, mais cerca de 5

pontos percentuais face a situacdo atual.

Ndo surpreende, assim, que o indice de envelhecimento portugués, que compara
diretamente a populacédo idosa (+ 65 anos) com a populacéo jovem (0-14 anos), esteja a
registar um significativo agravamento, como bem o demonstra o facto de o mesmo ter

passado de 101,6, em 2001, para 148,7, em 2016.

Para esta realidade contribui, de um lado, 0 aumento da esperanca média de vida dos

portugueses, que ultrapassava ja os 81 anos, em 2016, e, do outro, 0 nosso baixo indice
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sintético de fecundidade, o qual, no mesmo ano, se situou nos 1,31 filhos por mulher

em idade fértil.

A este respeito cumpre lembrar um estudo do Instituto de Berlim para a Populagdo e o
Desenvolvimento, realizado em 2017, o qual, apds constatar que “Todos o0s paises
europeus estdo a envelhecer, mas nem todos estdo a encolher”, prevé que “os paises
que sofrem de emigracao e onde poucos filhos nascem, véo encolher de forma radical”,

destacando, entre estes Ultimos, o0 caso portugués.

O referido estudo considera, ainda, que, relativamente a Portugal, “Em 2050, é provavel
que a populacéo atual de 10,4 milhdes tenha caido para 9,1 milhdes” e que, até ao final
do século XXI, 0 nosso Pais seja um dos Estados-membros da Unido Europeia com maior
proporcédo de pessoas com idade igual ou superior a 65 anos, por comparagdo com a

populacdo em idade ativa.

Ilgualmente a European Association for Palliative Care (EAPC) emitiu, em 2014, uma
declaracao encorajando os decisores politicos a adotar medidas para reconhecerem que
a prestacdo de cuidados paliativos € uma prioridade que requer uma abordagem de

saude publica.

Esta prestigiada associa¢do europeia encoraja ainda os decisores a redesenhar politicas
de saude, que incluam cuidados paliativos como componente essencial e entende
prioritaria a revisao e inclusdo de critérios de referenciacdo que permitam acesso aos
cuidados paliativos de forma atempada. Outrossim, reitera a necessidade de acesso a
distintos niveis de cuidados, de acordo com as necessidades dos doentes e suas familias,
bem como independentemente de diagnostico, idade, prognoéstico, esperanga de vida

ou contexto de cuidados.

Necessariamente, também a Organizacdo Mundial de Saude preconiza que os cuidados

paliativos devem ser, cada vez mais, uma prioridade do contexto das politicas de saude,
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e o proprio Conselho da Europa se tem distinguido na defesa da importancia que as
questdes relacionadas com as condi¢des de vida dos doentes que vdo morrer devem ter

nos sistemas de saide nacionais.

Entre nds, a Entidade Reguladora da Saude (ERS) realizou, em 2015, um estudo sobre o
“Acesso, Qualidade e Concorréncia nos Cuidados Continuados e Paliativos”, no qual
considerou, designadamente, que, “Das proje¢des realizadas acerca da evolucdo da
populacdo idosa, tanto para Portugal como para os paises da UE28, perspetiva-se que a
procura por cuidados continuados e paliativos aumente nos préximos anos em todos 0s
paises europeus, mas especialmente em Portugal, na medida em que tal populacéo
idosa em Portugal devera crescer a uma taxa mais elevada do que a do total da UE28,

devendo a proporcao de idosos chegar perto de 25% até 2025 em Portugal”.

Se o contexto que se acabou de expor torna cada vez mais urgente a reflexao sobre o
problema do envelhecimento demografico portugués, convém ter presente que este
fendbmeno apenas podera ser eficazmente contrariado com a tomada de vigorosas
medidas politicas de apoio a natalidade, as quais sdo determinantes para 0 nosso Pais

almejar inverter a atual tendéncia de decaimento populacional.

Disso foi, alids, um exemplo recente a Resolu¢do da Assembleia da Republica n.°
111/2015, de 7 de Agosto, na qual se recomendou ao Governo a ado¢do de um conjunto
transversal de medidas destinadas a aprofundar a prote¢do das criangas, das familias e

promover a natalidade.

J& no que concerne ao fenomeno do fim de vida, embora 0 mesmo ocorra, normal e
desejavelmente, num natural processo de envelhecimento do ser humano, certo é que
agquele pode também verificar-se num contexto diverso, mercé do surgimento de

patologias potencialmente degenerativas e incuraveis.
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Um expressivo exemplo dessas patologias pode ser encontrado nas doengas
oncoldgicas, cuja incidéncia e mortalidade tém aumento significativamente nas Gltimas

décadas em Portugal.

Assim o confirma o Relatério do “PROGRAMA NACIONAL PARA AS DOENCAS
ONCOLOGICAS | 2017”, da responsabilidade Direcdo-Geral de Satde, segundo o qual,
“Ao longo dos dltimos anos, temos assistido, a semelhanca do que se passa no resto da
Europa, a um aumento regular da incidéncia do Cancro no nosso pais, a uma taxa
constante de aproximadamente 3% ao ano”. Ja no que se refere a evolucdo da
mortalidade associada as doencas oncoldgicas, a proporcdo de ébitos provocados por
tumores malignos aumentou também, no conjunto das causas de morte, de 20,3%, em

2000, para 24,7% (projecao), em 2016.

O quadro infra evidencia a evolucdo da mortalidade e da incidéncia das doencas

oncoldgicas em Portugal, nos ultimos anos, estimando a sua evolugédo futura até 2035:
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Fonte: PROGRAMA NACIONAL PARA AS DOENGAS ONCOLOGICAS | 2017 (pag. 5).

Neste enquadramento, o Partido Social Democrata comunga do entendimento segundo

o qual os doentes em final de vida experimentam uma circunsténcia pessoal que exige
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uma resposta cada vez mais integrada, centrada no doente e também humanizadora
por parte dos poderes publicos, especialmente no caso dos servigcos prestadores de

cuidados de saude.

Se a responsabilidade do apoio a esses doentes e as suas familias cabe, principalmente,
as instituicdes de saude publicas, bem sabemos que, nesse desafio, desempenham
igualmente um papel fundamental as iniciativas promovidas pelas entidades da

economia social e solidaria.

Na verdade, o apoio aos doentes em final de vida deve ser assumido como um designio

do préprio Pais, envolvendo todos.

SO atraveés desse esforco comum poderemos proporcionar as pessoas que padecem de
doencas cronicas, progressivas e incuraveis, uma condicdo de dignidade que as preserve
do sofrimento e da dor evitaveis, Ihes permita manter qualidade de vida e, bem assim,
Ihes reduza o isolamento e o abandono a que, ndo raro, muitas vezes, infelizmente,

experimentam na fase final das suas vidas.

O Programa Nacional de Cuidados Paliativos, de 2005, define estes cuidados como 0s
“Cuidados prestados a doentes em situacdo de intenso sofrimento, decorrente de doenca
incuravel em fase avancada e rapidamente progressiva, com o principal objectivo de
promover, tanto quanto possivel e até ao fim, o seu bem-estar e qualidade de vida. Os
cuidados paliativos sdo cuidados activos, coordenados e globais, que incluem o apoio a
familia, prestados por equipas e unidades especificas de cuidados paliativos, em

internamento ou no domicilio, segundo niveis de diferenciacéo.”

Mais tarde, a Lei n.° 52/2012, de 5 de setembro — Lei de Bases dos Cuidados Paliativos —
definiu, na alinea a) da sua Base Il, os cuidados paliativos como “os cuidados ativos,
coordenados e globais, prestados por unidades e equipas especificas, em internamento

ou no domicilio, a doentes em situacdo em sofrimento decorrente de doenca incuravel
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ou grave, em fase avancada e progressiva, assim como as suas familias, com o principal
objetivo de promover o seu bem-estar e a sua qualidade de vida, atraves da prevencao e
alivio do sofrimento fisico, psicologico, social e espiritual, com base na identificacéo
precoce e do tratamento rigoroso da dor e outros problemas fisicos, mas também

psicossociais e espirituais”.

Ainda na passada Legislatura, o anterior Governo veio, designadamente através do
Decreto-Lei n.° 136/2015, de 28 de julho, operacionalizar a Rede Nacional de Cuidados
Paliativos (RNCP), entretanto separada da Rede Nacional de Cuidados Continuados
Integrados (RNCCI), agilizando o processo de criacao de equipas e unidades de cuidados

paliativos no nosso Pais.

O quadro infra identifica as Unidade de Cuidados Paliativos (UCP), com indicacdo do
respetivo numero de camas, bem como as Equipas Comunitarias de Suporte em
Cuidados Paliativos (ECSCP) e as Equipas Intra-Hospitalares de Suporte em Cuidados
Paliativos (EIHSCP) existentes no territorio de Portugal continental (as regides

autébnomas organizam as suas proprias redes regionais de cuidados paliativos):

DISTRITO UCP (SNS) UCP (RNCCI, ndo SNS) TOTAL DE UCP ECSCP EIHSCP TOTAL DE UCP,

0 0 0 0 0 0 0 ECSCP e EIHSCP|
Aveiro 1 15 0 0 1 15 0 2 3
Beja 0 0 1 6 1 6 1 1 3
Braga 0 0 1 10 1 10 0 4 B
Braganca 1 15 0 0 1 15 3 1 5
Cast. Branco 1 20 0 0 1 20 0 2 3
Coimbra 2 38 0 0 2 38 0 4 6
Fvora 0 0 1 8 1 8 1 1 3
Faro 1 10 0 0 1 10 2 1 4
Guarda 1 11 0 0 1 11 1 1 2
Leiria 0 0 0 0 0 0 0 1 1
Lisboa 0 0 7 80 7 80 4 9 20
Portalegre 1 8 0 0 1 8 0 1 2
Porto 1 40 1 16 2 56 4 7 12
Santarém 0 0 1 15 1 15 0 2 3
Setlbal 2 18 2 34 4 52 2 4 10
V. Castelo 0 0 0 0 0 0 1 1 2
Vila Real 1 12 0 0 1 12 0 1 2
Viseu 1 20 0 0 1 20 0 1 2
TOTAL 13 207 14 169 27 376 19 44 136

Como é medianamente evidente, as atuais 376 camas existentes nas 27 unidades de

internamento de cuidados paliativos em funcionamento — abrangendo quer o setor
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publico (SNS), quer o setor social e solidario da RNCP —, sdo muito insuficientes face as
necessidades estimadas, que apontam para de 80 a 100 camas de cuidados paliativos

por cada milhdo de habitantes.

Com efeito, Portugal deveria dispor de entre 814 a 1.033 camas de cuidados paliativos,
objetivo ainda muito longe de se atingir, para mais considerando que o seu namero
apenas aumentou de 278, no final de 2015, para as ja referidas 376 camas, em 2018, ou

seja, um crescimento inferior a cem camas.

No que se refere as EIHSCP, apesar de as mesmas existirem na quase totalidade dos
hospitais do Servigo Nacional de Satde (SNS), em cumprimento, alias, do Despacho n.°
7968/2011, de 2 de junho, que determinou a sua criacdo em todos os hospitais publicos,
importa avaliar, decorridos sete anos, como se esta efetivamente a processar o

funcionamento das referidas equipas.

Urge, em especial, aquilatar se 0 nimero de profissionais afetos as EIHSCP é adequado,
mas também, e sobretudo, se 0 numero de horas dedicadas a prestacdo de cuidados
paliativos, de forma exclusiva e ndo sobreposta com demais tarefas clinicas, é suficiente.
Finalmente, cabe ainda avaliar o modo de como se realiza a formacao especifica em

cuidados paliativos dos profissionais que nelas trabalham.

Finalmente, no que concerne as ECSCP, ndo pode deixar de se considerar como
absolutamente inaceitavel o seu baixo namero, de apenas 26, o que contrasta com a

realidade europeia e os préprios objetivos a que o atual Governo se propos.

Ademais, o referido niumero de ECSCP torna a provisdo e acessibilidade de cuidados ao
domicilio claramente abaixo das necessidades para a populagdo em fim de vida, sendo a
necessidade estimada pela Associa¢do Europeia de Cuidados Paliativos de 100 equipas

para 0 nosso Pais.
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O mapa infra contém a distribuicdo geografica das UCP (amarelo), das ECSCP

(encarnado) e das EIHSCP (azul), existentes no territério de Portugal continental:
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Como resulta evidente no mapa reproduzido supra, verificam-se inegaveis assimetrias
geogréficas na distribuicdo de unidades de cuidados paliativos, as quais sdo ainda mais
evidentes no caso das ECSCP, que quase inexistem no interior do territorio de Portugal

continental, especialmente em toda a regido centro do Pais.

Ora, ainda que a rede de factores que influenciam o local onde as pessoas morrem seja
complexa, dindmica e multifacetada, a inacessibilidade a estes servigos prestadores ao
domicilio constitui um fator limitante na eventual escolha por ndo morrer fora de casa,

contingéncia que reveste a maior gravidade e que urge solucionar.

Reiteramos existir estudos robustos que demonstram que ser acompanhado por uma
equipa comunitaria de suporte em cuidados paliativos duplica as possibilidades de
morrer em casa e ajuda a reduzir a carga sintomatica. O problema € que, para esta
influéncia se traduzir de forma expressiva no panorama e estatisticas nacionais, €
preciso que as equipas de suporte em cuidados paliativos sejam dotadas de recursos
suficientes e estejam ao alcance de todos e de cada um, o que, infelizmente, esta longe

de suceder em Portugal.

Neste concreto aspeto, revela-se igualmente importante reflectir sobre a necessidade
de assegurar a prestacdo de cuidados ao domicilio durante as 24 horas do dia, sendo

gue, atualmente, nenhuma equipa comunitaria garante este apoio alargado no Pais.

Referimo-nos, assim, a novos dados de investigagdo portuguesa, que reconhecem a
importancia dessa disponibilidade continua, considerando a percec¢ao de seguranca para
permanecer no domicilio - relatado tanto por doentes como por cuidadores e familias -
em detrimento das unidades hospitalares e dos servicos de urgéncia. Tal
desenvolvimento na oferta alargada destes servicos deverd ser gradual e custo-

eficiente, mas um designio inevitavel na expansdo dos servi¢os a comunidade.
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Com inevitavel e urgente domiciliagdo de servicos, transparece, em simultaneo, a
necessidade de criar standards de boa pratica especificos para este contexto, tal como é

norma noutros paises da Unido Europeia, de que € exemplo o Reino Unido.

Para o referido efeito serd necessario trabalhar na correcta planificacdo de cuidados
domiciliarios e seus objectivos, na integracdo com os cuidados de salde primarios e
consultas externas hospitalares, criar planos de contingéncia para visitas tardias ou
anuladas, regulando simultaneamente o devido funcionamento das equipas prestadoras

— primeiro garante de uma eficaz continuidade de cuidados.

Ndo menos relevante, importa analisar de que forma é que o0s registos clinicos
informatizados podem ser efetuados de forma remota e em tempo real, com a devida

articulacdo das entidades responsaveis por esta matéria.

O Estado deve, assim, comprometer-se de uma forma mais decisiva no processo de
alargamento da RNCP, também através do aumento do nimero de respostas de apoio
domiciliario, pois, s6 desse modo, se poderd garantir uma plena cobertura das

necessidades do Pais, em termos de acesso dos doentes a cuidados paliativos.

A este respeito, importa ter presente, alids, a Resolu¢do da Assembleia da Republica n.°
105/2016, de 8 de junho, através da qual o Parlamento recomendou ao Governo que
reforcasse o nimero de camas publicas da RNCP, de modo a garantir um melhor acesso

a esses cuidados.

No entender do PSD, este necessario aumento do numero de camas de internamento
em cuidados paliativos, mas também o reforco das equipas de suporte de cuidados
paliativos, designadamente quando este se verifique no domicilio dos doentes, pode e
deve beneficiar ainda mais de uma verdadeira parceria entre o Estado e as entidades da

economia social e solidaria.

10



ENTAR 4,

Com efeito, a capacidade, a experiéncia, a especial sensibilidade e a propria vocagdo
solidaria dessas instituicdes, em muito podem contribuir para o refor¢co dos apoios em

cuidados paliativos aos doentes em final de vida, que deles carecam.

Um aspeto fundamental dessa aposta nos cuidados paliativos diz ainda respeito ao
reforco dos recursos humanos com formagéo avancada e especifica nesta area. Importa
particularizar neste ponto que existem, atualmente, apenas 58 médicos com
competéncia em medicina paliativa reconhecida pela Ordem dos Médicos, estando o
processo de reconhecimento da especializagdo em cuidados paliativos pela Ordem dos
Enfermeiros estagnado, criando fortes limitacbes na prestacdo de cuidados com
gualidade, ndo s6 no ambito de unidades de internamento, como dos cuidados

domiciliarios e de suporte intra-hospitalar.

Antecipa-se, entdo, uma necessidade urgente de motivar e cativar profissionais

especializados nesta area, tanto da &rea clinica como da investigacéo.

Importard, por outro lado, apostar em mais e melhor formacdo pré e pds-graduada,
garantindo, igualmente, uma maior consciencializacdo do processo do final de vida, com
vista a melhorar as praticas clinicas, humanizado a assisténcia aos doentes,
assegurando-lhes a melhor qualidade de vida possivel e evitando a obstinacdo

terapéutica, ndo Ihes prestando cuidados de satude desproporcionados e futeis.

Torna-se também premente considerar o preocupante contexto actual, onde a
referenciacdo dos doentes para cuidados paliativos ocorre demasiado tarde na linha de
progressao da doenca, implicando que estes cuidados cheguem as pessoas muitas vezes
tarde demais ou com pouco tempo para as equipas possam intervir e auxiliar quem
precisa — propondo-se um modelo de intervencdo colaborativo e atempado em

detrimento do atual modelo reativo, tardio e desintegrado.

11
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Para além do exposto, surgem preocupacdes especificas relativas aos grupos de doentes
considerados especialmente vulnerdveis, como as criangas e 0s jovens, 0s idosos e
mesmo pessoas com doengas nao-oncologicas — grupos estes onde a provisdo de
cuidados paliativos tem chegado tradicional e sistematicamente mais tarde e em menor
guantidade. Deverdo ser apoiados os cuidadores e as familias, prevenindo-se

complicacBes psico-socio-espirituais decorrentes do processo de doenga e do luto.

Para que os cuidados em fim de vida se tornem verdadeiramente em cuidados
humanizados, independentemente do contexto onde sdo prestados, interessa
considerar a urgente necessidade de repensar a prestacdo de cuidados a nivel
hospitalar, seja ela realizada em servicos de cuidados paliativos ou em servigos de

internamento.

A inexisténcia, na generalidade dos hospitais puablicos, de apoio psico-espirito-social
especifico para o fim de vida, revela-se deletéria para a verdadeira autonomia que se
pretende oferecer aos doentes na etapa final da vida de cada um. Como exemplos
destas lacunas, destaca-se, a nivel intra-hospitalar, a inexisténcia de equipas de apoio
psicologico e gabinetes de apoio ao luto, de lideres espirituais para o acompanhamento
no final da vida e de gabinetes dedicados a discussdes de diagnostico, prognostico e

planeamento avanc¢ado de cuidados.

Através da presente iniciativa, o Grupo Parlamentar do PSD oferece o seu contributo
para a proteccao de um direito humano elementar e, também, para a efetivacdo de uma
importante prioridade de salde publica: a necessidade de, enquanto Estado e
sociedade, oferecermos cuidados de fim de vida dignos e humanizados, da mais alta

gualidade — incluindo cuidados paliativos — a todos e cada um dos nossos concidadaos.

Nestes termos, ao abrigo das disposi¢des legais e regimentais aplicaveis, os Deputados

abaixo assinados, do Grupo Parlamentar do Partido Social Democrata, apresentam o

12
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presente Projeto de Resolucao:

A Assembleia da Republica resolve, nos termos do disposto do n.° 5 do artigo 166.° da

Constituicao da Republica Portuguesa, recomendar ao Governo, que:

1.

Garanta um efetivo acesso dos doentes aos cuidados paliativos,
independentemente do seu local de residéncia, e assegure a plena cobertura das
necessidades do Pais, em termos de acesso dos doentes a cuidados paliativos em
tempo adequado, ndo excluindo desse desiderato 0s grupos considerados
especialmente vulneraveis, designadamente nos casos de criancas e jovens, de

idosos e de pessoas com doengas ndo-oncoldgicas;

. Reforce a criacdo e o desenvolvimento de Unidades de Cuidados Paliativos,

assegurando o funcionamento, até 2020, de, pelo menos, 1000 camas de cuidados

paliativos;

. Reforce a criacdo de Equipas Comunitarias de Suporte em Cuidados Paliativos,

garantindo o funcionamento de, pelo menos, 100 Equipas Comunitarias de Suporte
em Cuidados Paliativos até 2020;

Garanta que as Equipas Comunitarias de Suporte em Cuidados Paliativos — incluindo
no contexto do domicilio — assegurem uma disponibilidade e cobertura durante as
24 horas do dia;

Concretize a articulagédo entre as Unidades de Cuidados Paliativos, as Equipas Intra-
Hospitalares de Cuidados Paliativos e as Equipas Comunitarias de Suporte em
Cuidados Paliativos, com o objetivo de aumentar a participacdo do doente e 0s seus

cuidadores nos processos de avaliacédo e decisao;

. Reforce os recursos humanos na area dos cuidados paliativos, em especial no que

se refere a médicos e enfermeiros, designadamente nas Unidades de Cuidados
Paliativos, nas Equipas Comunitarias de Suporte em Cuidados Paliativos e nas

Equipas Intra-Hospitalares de Cuidados Paliativos;

. Promova e reforce a formacgédo dos profissionais de saude em cuidados paliativos,

no sentido de melhorar as praticas clinicas, humanizado a assisténcia aos doentes,

assegurando-lhes a melhor qualidade de vida possivel e ndo lhes prestando

13



AMENTAR ﬁ E_SQ

cuidados de saude desproporcionados e futeis, observando, para o efeito,
procedimentos clinicos e terapéuticos padronizados a nivel nacional, através de
normas de orientacao clinica;

8. Invista na melhoria dos cuidados de fim de vida, particularmente em meio
hospitalar, tornando-os mais dignos, humanizados e potenciadores de verdadeira
autonomia, e investindo especialmente em:

a) Equipas de apoio psicologico;

b) Gabinetes de apoio ao luto;

c) Formacao e nomeacdo de lideres espirituais para 0 acompanhamento no final
da vida;

d) Gabinetes dedicados a discussdes de diagnéstico, prognostico e planeamento
avancado ou antecipado de cuidados e do fim de vida;

9. Avalie o funcionamento das Equipas Intra-Hospitalares de Cuidados Paliativos,
designadamente em termos de suficiéncia de recursos humanos, niumero de horas
exclusivamente dedicadas a prestacdo de cuidados paliativos e formacao especifica
em cuidados paliativos dos profissionais que nelas trabalham;

10. Reforce as parcerias entre o Servico Nacional de Saude e as entidades da economia
social e solidaria nos cuidados paliativos, promovendo o crescimento sustentavel da
Rede Nacional de Cuidados Paliativos, nomeadamente em termos de aumento do
numero de camas em unidades de internamento e do nimero de equipas de apoio
domiciliario e comunitario.

11. Aprove o Estatuto do Cuidador Informal.

Palacio de Sao Bento, 18 de maio de 2018

Os Deputados do Grupo Parlamentar do PSD,
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