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MINISTERIO DA SAUDE

Gabinete do Secretario de Estado Adjunto
do Ministro da Saude

Despacho n.° 8286-A/2014

O acesso a Cuidados Paliativos Pediatricos constitui um direito basico
dos recém-nascidos, criangas e jovens portadores de doengas cronicas
complexas e limitantes da qualidade e/ou esperanga de vida, e das suas
familias.

Na tltima década ocorreu uma expanséo destes cuidados a nivel mun-
dial, fruto da crescente evidéncia do impacto na melhoria da qualidade
de vida dos doentes e das suas familias, na racionalizac¢@o de recursos
e na boa relag@o custo-beneficio.

Atendendo a que, de acordo com informagao publicada em janeiro de
2014, pela Organizagdo Mundial de Saude, no Atlas Global de Cuidados
Paliativos, Portugal ¢ a par da Noruega, o pais da Europa Ocidental com
menor provisdo de Cuidados Paliativos Pediatricos, ao nao dispor de
servicos organizados, e que, todos os outros paises da Europa desen-
volvida apresentam provisdo individualizada ou integrada com outros
servigos de saude, Portugal tem urgéncia em conhecer as necessidades
paliativas das suas criangas e jovens e em desenvolver servigos que as
apoiem a si e as suas familias.

Considerando que, em Portugal, as doengas cronicas complexas pe-
diatricas estdo a tornar-se uma causa de morte cada vez mais relevante,
representando atualmente cerca de um terco das mortes abaixo dos
18 anos de idade e que metade dessas mortes ocorre no primeiro ano
de vida;

Considerando que, a Assembleia da Republica recomendou recente-
mente ao Governo o refor¢o do estudo das necessidades e respostas no
ambito dos Cuidados Paliativos Pediatricos, através da Resolugdo da
Assembleia da Republica n.° 48/2014 de 6 de junho;

A implementagdo e desenvolvimento dos Cuidados Paliativos Pedia-
tricos em Portugal deve ser uma prioridade, como forma de melhorar
a qualidade de vida das criangas com doencga cronica complexa e das
suas familias, a0 mesmo tempo que se racionaliza a gestao dos recursos
existentes para obter a maxima eficacia e qualidade.

Nestes termos, determino:

1. E constituido um grupo de trabalho, multidisciplinar e multiprofis-
sional composto por peritos das varias areas envolvidas, designadamente,
das especialidades pediatricas, cuidados paliativos, cuidados prima-
rios, para a criagao dos cuidados paliativos pediatricos em articulagao
com a Comissdo Nacional de Satide Materna da Crianca e do Adoles-
cente (CNSMCA), a qual estara representada no grupo de trabalho.

2. Compete, especialmente, ao grupo de trabalho, nos termos do
numero 1:

a) Propor, no ambito da Lei n.° 52/2012, de 5 de setembro - Lei de
Bases dos Cuidados Paliativos, solugdes de organizagdo e prestagdo de
servicos que sejam aplicaveis a idade pediatrica;

b) Propor solugdes de cooperagdo inter-servigos ou inter-institucionais
que sejam criativas, praticas, adaptadas a nossa realidade e que sirvam
as criangas e adolescentes de todas as idades, independentemente do
diagnostico ou local de residéncia, utilizando os recursos existentes de
forma eficaz e eficiente e promovendo a melhoria continua de todos os
parametros de qualidade clinica;

¢) Propor formas de intervengdes paliativas para a idade pediatrica
nos cuidados primarios, em integragdo de processos com as unidades
especializadas;

d) Identificar um conjunto de Normas de Orientagdo Clinica que seja
necessario elaborar para aplicagdo no contexto dos Cuidados Paliativos
dirigidos a idade pediatrica;

e) Propor uma distribuigdo das tipologias de intervengdes paliativas
dirigidas a criangas, no territorio nacional continental;

f) Incluir, em todos os niimeros anteriores, as a¢des a desenvolver
dirigidas as familias no contexto do processo assistencial e no apoio
ao luto.

3. O grupo de trabalho funciona na dependéncia do meu Gabinete
sendo constituido pelos seguintes elementos:

a) Ana Maria Domingues de Almeida Forjaz de Lacerda, assistente
graduada de pediatria, Instituto Portugués de Oncologia de Lisboa Fran-
cisco Gentil, que coordena;

b) Alexandra Daniela Alves Cerca Seabra Dinis, assistente de pedia-
tria, Centro Hospitalar Universitario de Coimbra;

¢) Ana Filipa dos Santos Cagdo Luz, enfermeira especialista em satide
infantil e pediatrica, Centro Hospitalar de Lisboa Ocidental;

d) Ana Cristina Marques Pinto, assistente principal de psicologia,
ACES Loures-Odivelas;

¢) Antonio José Foz Romao, assistente graduado de medicina geral e
familiar, ACES Oeste Norte, em representagdo da CNSMCA;

f) Helena Cristina Cunha de Carvalho Salazar, psicologa clinica,
ACES Arrabida;

g) Helena Maria Pereira Faria Jardim, assistente graduada sénior de
pediatria, Centro Hospitalar do Porto, em representagdo da CNSMCA;

h) Joana Catarina da Cruz Mendes Branquinho, enfermeira, Centro
Hospitalar de Lisboa Ocidental,

i) José Eduardo Marques Teixeira de Oliveira, assistente medicina
geral e familiar, Centro Hospitalar S. Jodo;

j) Maria Manuela Estorninho Neves de Paiva, assistente social, Ins-
tituto Portugués de Oncologia de Lisboa Francisco Gentil;

k) Maria da Graga Rocha Oliveira, assistente graduada de pediatria,
Centro Hospitalar Lisboa Norte;

1) Maria de Fatima Afonso Miranda Ferreira, enfermeira especialista
em reabilitagdo, ACES Loures — Odivelas;

m) Maria Eulalia Marques Calado Araujo Prates, assistente graduada
sénior de neuropediatria, Centro Hospitalar Lisboa Central,

n) Silvia da Encarnagdo de Barros Ramos, enfermeira especialista em
saude infantil e pediatrica, Centro Hospitalar Lisboa Central;

o) Susana Gomes Corte-Real, assistentes de medicina geral e familiar,
USF S. Julido, ACES Oegiras;

p) Tania Sofia dos Reis Franco, enfermeira, Centro Hospitalar Lisboa
Norte.

4. Os elementos que integram o grupo de trabalho exercem as suas
fungdes no seu horario de trabalho, nao lhes sendo devida remuneragdo
adicional, mas tém direito a afetacdo de tempo especifico para a reali-
zagao dos trabalhos do grupo, bem como ao abono de ajudas de custo
e deslocagdes suportadas pelos seus respetivos locais de origem nos
termos da legislagdo aplicavel.

5. O apoio administrativo e logistico necessario ao funcionamento do
grupo de trabalho ¢ assegurado pela Diregao-Geral da Saude.

6. O grupo de trabalho devera apresentar um relatorio final que cumpra
os objetivos mencionados nos niimeros 1 e 2, até ao final de dezembro de
2014, assim como, relatorios mensais de acompanhamento dos trabalhos
que se encontre a prosseguir para cumprimento do presente despacho.

7. O presente despacho entra em vigor a partir da data da sua pu-
blicagéo.

24 de junho de 2014. — O Secretario de Estado Adjunto do Ministro
da Saude, Fernando Serra Leal da Costa.
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