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Prélogo

O acesso a cuidados paliativos é amplamente reconhecido como um direito dos adultos e
pessoas idosas que sofrem de situagées incurdveis ou vivem com doencga crénica grave.

Em idade pedidtrica, o reconhecimento e difusdo de cuidados paliativos ainda se encontra
num estadio inicial, onde os servicos correntemente disponiveis para as crian¢as com
situagdes incurdveis e suas familias, encontram-se fragmentados e sdo inconsistentes.

As causas precipitadoras desta situa¢ao sGo multiplas e complexas: em compara¢do com
os doentes adultos, o nimero de crian¢as que podem beneficiar de cuidados paliativos, sdo
muito inferiores; existindo um vazio nas politicas organizacionais e de gestdo; escassez de
profissionais de saude qualificados; constrangimentos emocionais e culturais
relacionadas com o cuidar das criangas em fim de vida, que condicionam a aceita¢do
social e a compreensdo do fenémeno da morte em pediatria.

Independentemente da idade, as criangas sofrem, tal como os adultos, com os aspectos cli-
nicos, psicoldgicos, éticos e espirituais préprios da doenc¢a incurdvel e da morte. Contudo é
preciso realcar, que ndo se tratam de adultos em miniatura, pois tém necessidades
especificas de desenvolvimento, psicoldgicas, sociais e clinicas, que devem ser
consideradas.

E por esta razdo que a Associacdo Europeia de Cuidados Paliativos (EAPC) e a Fundacéo
Maruzza Lefebvre D "Ovidio Onlus decidiram trabalhar em conjunto, numa tentativa de
fazer a ponte entre os vazios culturais e organizacionais, providenciando as partes
interessadas uma perspectiva geral sobre os cuidados paliativos prestados na Europa,
identificando as barreiras e imperfeicées, e simultaneamente encontrando solugbes para
o desenvolvimento de programas de cuidados paliativos eficientes e especificos para as
criangas.

E nosso objectivo, que cada pais desenvolva a sua prépria rede integrada de servicos de
cuidados paliativos centrados na familia, baseados numa abordagem interdisciplinar,
sensivel aos desejos da crianga e da familia, relativamente ao tratamento e escolha de
cuidados ao longo do curso da doenca. S6 entdo poderemos afirmar ter atingido o nosso
objectivo primdrio: o reconhecimento das criangas com doenga incurdvel, como individuos,
o seu direito a dignidade e a melhor qualidade de vida e cuidados possiveis.

Um profundo obrigado a todos os peritos internacionais do grupo de trabalho da EAPC,
pelo profissionalismo, entusiasmo e dedica¢do, com que se comprometeram nesta
publicacdo, e um especial agradecimento aos revisores e a todos os que generosamente
contribuiram para esta brochura.

Lukas Radbruch

Presidente da European Association for Palliative Care
Elvira Silvia Lefebvre D'Ovidio

Président de Fundagdo Maruzza Lefebvre D’Ovidio Onlus




Capitulo/|

Enquadramento e Objectivos

“Eu ndo quero morrer mas tenho medo de viver!”
(Edoardo - 7 anos, neuroblastomay)




Nos ultimos anos o mundo desenvolvido tem assistido a um aumento da prevaléncia
de doencas incurdveis e de incapacitantes. Os avancos médicos e tecnoldgicos
permitiram a reducao da taxa de mortalidade infantil e, simultaneamente possibilitaram
um aumento das taxas de sobrevivéncia das criancas portadoras de patologias graves
e potencialmente letais, que necessitam de cuidados paliativos complexos.
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: Existe um nimero crescente de criancas que podem beneficiar :
: de cuidados paliativos pediatricos (CPP). :
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Durante muitos anos os cuidados paliativos ndo se encontravam disponiveis para os
doentes pediatricos e, mesmo actualmente a nivel europeu, apesar do
desenvolvimento de programas de CPP em diversos paises, somente uma minoria das
criangas portadoras de doencas incuraveis beneficia de cuidados especializados nesta
area. Muitas delas morrerao em condi¢ées desadequadas; desprovidas de alivio
sintomatico, por norma em ambiente hospitalar e raramente com apoio nos seus
domicilios, local onde muitas gostariam de passar tanto tempo quanto possivel e
eventualmente morrer.

e e e 1
: Os cuidados paliativos pediatricos (CPP) constituem um :
1 problema emergente no seio da nossa sociedade que actualmente nao I
: dispoe de soluc¢oes adequadas. j
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A razao para a escassez de CPP pode ser atribuida a barreiras organizativas, culturais e
econdmicas. Esta situacao é agravada pelo aspecto peculiar da doenca em idade
pediatrica, pelo reduzido numero de doentes, pela multiplicidade e dispersao da
distribuicdo geografica dos casos, determinando que a organizagao dos cuidados
paliativos em pediatria, seja bastante diferente da existente para a populacdo adulta.

! Os CPP assumem um caracter Unico e especifico; :
Irequerem aptidoes especificas, organizacao e recursos distintos dos requeridosi
: para a populacao adulta. :

As criancas com doencas potencialmente fatais e limitadoras da vida exigem uma
abordagem cultural e organizacional diferente no que diz respeito a uma mudancga de
paradigma, quando o objectivo da prestacdao de cuidados nao se centra
exclusivamente na cura/ recuperacao da doenca mas sim em optimizar a qualidade de
vida ao longo do curso da doenca.




Uma utilizagcdo mais eficiente dos recursos actualmente mobilizados para a
prestacao de cuidados de saude a destes doentes pode ser alcangada através da criacao
de cuidados paliativos especializados e interligados que proporcionariam uma
abordagem mais adequada da doenca (no domicilio, no hospital e nos “hospice”)
assegurando a dignidade e a qualidade de vida das criangas e suas familias. Daqui
decorreria uma menor procura dos hospitais direccionados para situacdes de doenca
aguda e, consequentemente, uma melhor racionalizacao de recursos de saude (ver

capitulo VIII).

[ N 1
Os CPP sao possiveis e economicamente viaveis. :
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O objectivo desta brochura consiste na apreciacao do estado de arte sobre a
necessidade de cuidados paliativos pediatricos. Atesta a sua importancia, realca a
necessidade da criagago e desenvolvimento de politicas e descreve as
necessidades especificas das criancas e respectivas familias. Adicionalmente
fornece argumentos para a integracao dos cuidados paliativos pediatricos de forma
transversal nos servicos de saude, apresenta as melhores opgdes para
optimizacao da prestacao de cuidados de saude e formula recomendag¢des para os
decisores das politicas de saude. O trabalho dos responsaveis pelo
planeamento na d4rea da saude, bem como o dos profissionais de saude,
encontra-se facilitado através do acesso a tal documento.

Implicag¢des nas Politicas de Saude

Os cuidados paliativos pediatricos devem tornar-se parte
integrante dos sistemas de saude em todos os paises.

Referéncias:

1. Oxford Textbook of Palliative Care for Children. Goldman A., Hain R., Liben S., Eds.,Oxford University Press, Oxford, 2006 ; 1-661.

2. Abu-Saad Huijer H., Benini F,, Cornaglia Ferraris P, Craig F., Kuttner L., Wood C., Zernikow B. (Groupe de travail de I'Association
Européenne des Soins Palliatifs Pédiatriques). IMPaCCT : standards for paediatric palliative care in
Europe. European Journal of Palliative Care, 2007 ; 14 : 2-7.




Capitulo i

Dimensao do problema

"O meu bebé tem uma doenca rara, sinto-me muito sozinha, eu néo sei o que é nem como

vou lidar com esta situacdo...
(Laura, mae de Angelo - 1 ano, a sindrome de Farber)

Na maioria dos paises europeus os dados epidemiolégicos nao estao amplamente
disponiveis, sdo obtidos de diversas formas, recorrendo a critérios variados, ou nem
sequer sao conhecidos.

[ N b |
: A informacao relativa ao numero, diagndstico, faixa etaria :
: e localizacao das criancas com doencas que limitam e podem comprometer a :
: vida é fundamental para a organizacao do CPP. :
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Os dados existentes visam sobretudo dois tipo de estatistica: a mortalidade e a
prevaléncia de doencas consideradas limitadoras da vida e potencialmente fatais.

Mortalidade: pesquisa realizada pela Association for Children With Life-Threatening
of Terminal conditions and Their Families e o Royal College of Paediatrics and Children
Health, no Reino Unido (1) estabeleceu a taxa de mortalidade anual por doenca
incuravel de 1 em cada 10.000 criangas com idades entre 1 e 19 anos.

Existem variagdes nos dados relativos a mortalidade em diferentes paises. Em Itélia,
Reino Unido e Irlanda a mortalidade por doenca limitadora da vida e doenga terminal
éde 1.0, 1.2 e 3.6 em cada 10.000 criangas por ano, respectivamente (2,3,4).

As patologias incluem um amplo espectro de doencas como as neuromusculares,
anomalias cardiacas, insuficiéncia renal, anomalias cromossémicas, doengas do sangue
e doencas malignas (ver figura 1).

Malformagdes congénitas, doengas de origem genética

) 2605
) 2301
) 2253

Doengas do sistema nervoso

Neoplasias

Certas condigdes com origem no periodo perinatal

Doengas do sistema circulatdrio

Doengas do sangue e de 6rgdos produtores de sangue e certas doengas envolvendo o
mecanismo imunitario

Doengas do sistema genito-urindrio

Doengas do sistema digestivo

Doengas do sistema musculo-esquelético e tecido conjuntivo
Doencas do sistema respiratério

Lesdo, envenenamento e outras consequéncias de causas externas
Certas infecgGes e doengas parasitérias

Distlirbios mentais e do comportamento

Causas externas de morbilidade e mortalidade
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—
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Figura I. Causas de Obitos com probabilidade de requerer cuidados paliativos para
idades 0-19, Inglaterra, 2001-05, excluindo os ébitos neonatais. Fonte: Ministério da
Saude, Reino Unido, modificado.

Verificam-se diferengas nas taxas de mortalidade descritas na infancia e adolescéncia.
Em todos os estudos a maioria dos ébitos infantis ocorreu no primeiro ano de vida;
causado por anomalias e malformacdes congénitas e cromossdmicas. As mortes que




ocorrem apoés o primeiro ano de vida sao mais frequentemente causadas por
doencas do sistema nervoso central ou circulatorio ou por cancro

« Pelo menos uma crianca em cada 10.000 morre a cada ano vitima de |
uma doenca que limita e/ou ameaca a vida.

« Muitas morrem no primeiro ano de vida.

« As condicoes de saude sao muiltiplas e frequentemente raras.

Prevaléncia: a taxa de prevaléncia estimada para criancas e jovens (idades
compreendidas entre os 0-19 ) que provavelmente necessitarao de cuidados
paliativos é de 10-16 em 10.000 habitantes (15 em 10.000, excluindo as mortes
neonatais (1,5,6). As diferencas encontradas sao atribuidas as diversas faixas
etarias e critérios de elegibilidade adoptados mais do que uma disparidade de
patologias. Em todos os estudos cerca de 30% sofrem de uma doenca oncoldgica; os
restantes 70% incluem uma combinacdao de patologias, predominantemente
degenerativas, metabdlicas e genéticas.

" 1
i i
- Pelo menos 10 em 10.000 criancas com idades entre 0-19 anos :
: sofre de doenca potencialmente fatal e/ ou limitadora da vida. :
: Menos de um terco sofre de uma doenca oncolégica !
k wl

Realidade

Estima-se, numa populagao de 250.000 pessoas, com cerca de 50.000

criangas, no periodo de um ano que:

+ 8 criangas sao susceptiveis de vir a morrer devido a uma doenca
ameacadora da vida (3 por cancro, 5 por outras condicoes);

« 60-80 irdo sofrer de uma doenca limitadora da vida;

+ 30-40 destas irao necessitar de cuidados paliativos especializados.




Referéncias

1.

A guide to the Development of children’s palliative care services, Association for Children with Life-Threatening or Terminal Conditions
and their Families (ACT) and the Royal College of Paediatrics and Child Health (RCPCH), 1997 ; premiére édition.

BeniniF, Ferrante A., Buzzone S., Trapanotto M., Facchin P, Cornaglia Ferraris P,, Childhood deaths in Italy. European Journal of Palliative
Care, 2008 ; 15 (2): 77-81.
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(www.dohc.ie/publications/needs_assessment_palliative.html, récupéré le 22 octobre 2007).
Cochrane H., Liyanage S., Nantambi R. Palliative Care Statistics for Children and Young Adults. Health and Care Partnerships Analysis.

Department of Health (Editeur) (a), 2007; (www.dh.gov.uk/prod_consum_dh/idcplg?ldcService=GET_FILE&dID=140063 &Rendition=

Web, récupéré le 22 octobre 2007).
Benini F, Ferrante A., Visona dalla Pozza L., Trapanotto M., Facchin P. Children’s needs : key figures from the Veneto region, Italy. European

Journal of Palliative Care, 2008 ; 16 (6) : 229-304.



Capitulo 1l

Porqué Cuidados Paliativos Pediatricos ?

“Cuidados Paliativos sGo para pessoas idosas que estdo a morrer...

Eu néo quero ter nada a ver com isso!”
(Maria, mae do Giacomo - 3 anos, distrofia muscular)

A Organiza¢dao Mundial de Saude (OMS) define Cuidados Paliativos como uma
abordagem que melhora a qualidade de vida do doente e da sua familia, perante
uma doenca potencialmente fatal ou que ameaca a vida. Esta abordagem faz-se
através da prevencao e alivio do sofrimento, procurando identificar, avaliar e tratar
precocemente a dor e outros problemas fisicos, psicoldgicos, espirituais e sociais.

Os Cuidados Paliativos:

« Proporcionam o alivio da dor e outros sintomas importantes;

« Afirmam a vida e encaram a morte como processo natural;

« Nao antecipam ou prolongam a morte;

« Integram os aspectos psicologicos e espirituais na abordagem do doente;
+ Disponibilizam uma rede de suporte, que permite ao doente viver tao activamente




quanto possivel até a morte;

« Disponibilizam uma rede de suporte que facilita a adaptacao da familia a situacao
de doenca, ajudando-a a lidar com o sofrimento e o préprio luto;

« Preconizam o trabalho em equipa, para dar resposta as necessidades dos doentes e
suas familias, mesmo no apoio ao luto;

« Optimizam a qualidade de vida dos doentes, podendo ainda, influenciar
positivamente o curso da doenca

« Aplicam-se desde o inicio da doenca, conjuntamente com outras terapias que visam
o prolongar da vida, como a quimioterapia e radioterapia, e incluem a
investigacao clinica necessaria para melhor entender e abordar situagdes clinicas
complexas;

Os CPP representam uma area especial de intervencao, dentro dos Cuidados
Paliativos. A OMS define Cuidados Paliativos para criancas e suas familias como:

« Cuidados activos e globais a crianca na sua globalidade (corpo, mente e espirito),
incluindo igualmente o suporte familiar;

+ Surge quando uma doenca ameacadora da vida é diagnosticada;

« Os prestadores de cuidados devem avaliar e aliviar o sofrimento fisico,
psicologico e social da crianca;

« Exigem uma abordagem ampla e multidisciplinar, que inclui a familia e utiliza os
recursos comunitarios disponiveis, podendo ser implementados com sucesso,
mesmo quando OS recursos sao escassos;

« Podem ser prestados em instituicoes de cuidados de saude tercidrios, centros de
saude comunitarios e centros de acolhimento para criancas;

CPP sao:

“Cuidados globais e activos prestados ao corpo, mente e espirito da crianca,
envolvendo também o apoio a familia. Surgem, quando uma doenca
potencialmente fatal ou ameacadora da vida é diagnosticada e mantém-se
independentemente da crianca receber ou nao tratamento dirigido a
doenca”

E importante distinguir cuidados paliativos de cuidados ao doente terminal.
Cuidar em fase terminal da doenca, refere-se ao tipo de cuidados prestados ao
doente e familia numa fase em que o tratamento curativo foi suspenso e a morte
estd préoxima (horas, dias ou semanas).




Uma interpretacao incorrecta deste conceito interfere seriamente nos critérios de
inclusdao em CPP, bem como, na identificacao das necessidades especificas dos
doentes e na disponibilizacao dos recursos adequados, especialmente na pediatria.
Deve salientar-se, ainda, que nem todas as criancas que vivem com uma doencga
potencialmente fatal necessitam, de forma continua, de cuidados paliativos, no
curso da sua doenca.

Situacoes que podem beneficiar de Cuidados Paliativos Pediatricos

Em Pediatria, as situagdes que podem beneficiar de Cuidados Paliativos sao distintas
dos adultos, pois sao multiplas e abrangentes, onde a duracao da prestacao de
cuidados se torna varidvel e dificil de prever. As patologias sao frequentemente
hereditérias (podendo afectar varios membros da mesma familia) e raras e sao
limitadoras ou ameacadoras da vida.

“Doenca que limita a vida” é definida como uma condi¢cdo onde a morte prematura é
usual, embora nao necessariamente iminente.

“Doenca potencialmente fatal ou que ameaca a vida” é aquela onde ha grande
probabilidade de morte prematura, no entanto, ha também hipdétese de sobrevivéncia
a longo prazo, nomeadamente até a idade adulta..

Foram identificadas diferentes condi¢des na infancia, divididas em quatro grupos:

Grupo 1 - Situagdes que podem comprometer a vida nas quais o tratamento curativo
pode ser possivel, ainda assim, podendo falhar (por exemplo: cancro, faléncia
multiorganica, do coracao, figado ou rins e sepsis).

Grupo 2 - Situagdes que exigem longos periodos de tratamento intensivo que visa pro-
longar a vida, existindo sempre o risco de morte prematura (por exemplo: fibrose qui-
stica, HIV/SIDA, anomalias cardiovasculares ou prematuridade extrema).

Grupo 3 - Situagdes progressivas, sem op¢ao curativa, nas quais o tratamento é
paliativo desde o diagnéstico (por exemplo: doengas neuromusculares ou
degenerativas, disturbios metabdlicos, alteracdes cromossémicas, cancro avancado
com metastizagao).

Grupo 4 - SituagOes irreversiveis nao progressivas, acompanhadas de incapacidade
grave, tornando a pessoa vulneravel ao desenvolvimento de complicagcdes de saude
(por exemplo: paralisia cerebral, doencas genéticas, malformagdes congénitas, lesdes
espinhais).

Recém-nascidos, muito doentes e em fim de vida, devem também ser considerados
candidatos a cuidados paliativos.




Especificidades dos cuidados paliativos nas criancas
A especificidade e a complexidade dos cuidados paliativos pediatricos advém de:

1. Pequenos numeros: comparativamente aos adultos, o numero de casos pediatricos
em cuidados paliativos € muito menor. Este aspecto, juntamente com a ampla
distribuicao geogréfica, pode causar problemas ao nivel organizacional, de formacao
e econémico.

2. Diversidade de patologias: As doencas podem ser multiplas: neuroldgicas,
metabdlicas, cromossémicas, doencas cardiolégicas, respiratorias e infecciosas,
cancro, complicacdes relacionadas com a prematuridade, trauma/acidentes.
A duracao da doenca é também imprevisivel: muitas patologias sao raras ou
hereditarias, e algumas das criancas permanecem sem diagnéstico.

3. Disponibilidade limitada de fdarmacos especificos para criangas: a maioria dos
tratamentos e farmacos disponiveis sao desenvolvidos, elaborados e licenciados para
os adultos. Na maior parte das vezes, os medicamentos sao grandes, tém sabor
desagradavel e raramente estao disponiveis em suspensao liquida (especialmente os
analgésicos de libertacao prolongada, por exemplo: opidides). Muitos medicamentos
nao tém informacao especifica para uso pediatrico — indicacbes, idade, doses e efeitos
secundarios. Como resultado, na auséncia de alternativas adequadas, Muitos farmacos
utilizados em CPP séo prescritos fora das suas indicagdes terapéuticas.

4. Factores de desenvolvimento: as criancas estao em continuo desenvolvimento fisico,
emocional e cognitivo, o que interfere em todos os aspectos da prestacao de cuidados,
nomeadamente na dosagem da medicagao, nas estratégias de comunicacao, educacgao
e apoio

5. O papel da familia: os pais sdo os representantes legais da crianca em todas as
decisbes clinicas, terapéuticas éticas e sociais, sendo igualmente os principais
prestadores de cuidados aos seus filhos

6. Um ramo recente na Medicina: a necessidade de alargar os cuidados paliativos
a pediatria, é consequéncia dos avanc¢os tecnoldgicos que permitiram uma maior
sobrevivéncia de criangas com patologias complexas, que até entdo teria levado a uma
deterioracao e/ou morte rapida. Isto levou a que se desenvolvessem limitacdes
culturais, bem como, falta de conhecimentos e competéncias para a prestacao de
cuidados especificos a estas criancas.

7. Implicacées Emocionais: quando uma crianca estd a morrer, pode ser muito dificil
para os familiares e cuidadores aceitar o fracasso do tratamento dirigido para a cura, a
irreversibilidade da doenca e a morte.

8. Tristeza, sofrimento perda e luto: apdés a morte da crianca, o luto ser dificil,
prolongado e muitas vezes, complicado



9. Questoes éticas e legais: los representantes legais das criancas sao 0s seus pais ou
um tutor legal. Os direitos da crianca, os seus desejos e a participacao na decisao sao
frequentemente nao respeitados. Pode haver conflito entre a ética, conduta
profissional e a legislacao, especialmente quando se trata de uma crianca.

10. Impacto social: pode ser dificil para a crianca e sua familia, a manutencao do seu
papel na sociedade, durante o curso da doenca (escola, trabalho, questdes
econémicas).
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i As patologias que podem beneficiar de CPP sao multiplas e amplas, e na :

I maioria das vezes, a duracao do tratamento é variavel e imprevisivel. :

: Os cuidados paliativos NAO excluem o tratamento curativo. :

o o e R R R o

Caracteristicas dos CPP que influenciam na organizacao dos Servicos:

. Populacdao pequena e heterogénea de doentes

. Variedade de patologias

. Disponibilidade limitada dos tratamentos farmacoldgicos especificos para
as criangas

. Factores de desenvolvimento

. Os pais estao envolvidos na prestacao de cuidados pois sao os principais
cuidadores e responsaveis pela tomada de decisao

. Escassez de profissionais com aptidoes especificas

. Grande envolvimento emocional

. Dificuldades na gestao da tristeza, perda e luto

. Grande dificuldade na identificacdo e resolucao de conflitos éticos, morais e
juridicos

. Impacto social

Todos estes aspectos determinam a necessidade de organizar servicos de cuidados
paliativos dedicados especificamente as criangas, para garantir a prestacao de
cuidados adequados em casa ou em Unidades de Cuidados Paliativos.
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Criancas com doenca limitadora da vida e potencialmente fatal necessitam
de servicos especializados e exclusivos de CPP.
As necessidades individuais afectam o tipo e a qualidade de cuidados
considerados necessarios o que, por sua vez, condicionam os modelos de
saude especificos e as escolhas organizacionais.
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Capitulo IV

Necessidades das criancas com situacoes incuraveis

e das suas familias

“Eu tenho que viver!”
(Andrea - 15 anos, tumor de Wilms)

Criancas com condicdes limitadoras da vida e potencialmente fatais e suas familias tém
multiplas e diversas necessidades (clinicas, psicoldgicas, sociais e espirituais) (1).

As necessidades das Criancas
Necessidades Fisicas:

+ Controlo dos sintomas: o despiste e controlo da dor e outros sintomas, através do
recurso a intervencdes farmacoldgicas e nao farmacoldgicas, por profissionais
devidamente qualificados (consequentemente resultando numa reducdo no
numero de internamentos desnecessarios) (2,3);;

« Aproveitar o potencial da crianca e facilitar ao maximo o seu desenvolvimento/
crescimento: este aspecto deve ser sempre equacionado em todas as formas de
tratamento ;

. Eessencial definir antecipadamente o plano de cuidados da crianca (4).




Necessidades Psicoldgicas:

. E fundamental uma comunicacdo aberta e clara, adequada & etapa de
desenvolvimento da crianca (3,5);

+ Apoio emocional continuo para ajudar a crianca a lidar com as questées emocionais,
tais como, a compreensao, a aceitacao, a raiva, a conflanca, a esperanga e o amor;

« Acesso a recursos e ferramentas que promovam o desenvolvimento da
personalidade da criancga, a auto-percepcao (e a percepcao dos outros), a valorizacao
das caracteristicas e talentos individuais e, sempre que possivel, a continuidade das
rotinas diarias, incentivos, metas e projectos futuros.

Necessidades Sociais:

« Oportunidades recreativas, ferramentas, técnicas e actividades apropriadas as
necessidades individuais;

« Manter as actividades escolares pelo maior tempo possivel, mesmo em casa com
aulas particulares;

+ Actividades sociais que oferecam oportunidades adequadas para a interaccao com
grupos de pares, nomeadamente através de grupos de voluntarios e organizagoes.

Necessidades Espirituais:

« Acesso a assisténcia espiritual e apoio adequados, respeitando o passado cultural e
religioso da familia.

Todas as necessidades individuais estao em constante evolucao, tanto na prevaléncia
qguanto naintensidade e, relacionam-se com o desenvolvimento psico-fisico-emocional
da crianga, a fase da doenca e seu efeito sobre o crescimento e a maturidade.
| e e e |
As criancas tém necessidades complexas
de cuidados paliativos, que sao determinadas pela idade,
a fase da doenca, a unidade familiar, o meio cultural e requerem

respostas coordenadas entre os servicos de saude e os apoios comunitarios

As necessidades das familias

A unidade de cuidados é a familia, definida como as pessoas que proporcionam
bem-estar fisico, psicoldgico, espiritual e social a crianca e que estado relacionadas por
lacos de carinho e afecto, independentemente do vinculo genético. Os membros da
familia podem estar relacionados por lacos bioldgicos, através de relagdo conjugal,
serem pais adoptivos ou familias de acolhimento (6).




Os pais de criancas com doencas que ameacam a vida, para além de serem pais,
tornam-se prestadores de cuidados de saude. Para evitar o internamento prolongado
dos seus filhos, assumem importantes responsabilidades que incluem a administracao
de tratamentos, para os quais recebem pouca ou nenhuma formagao e nenhum apoio
financeiro. Espera-se que tomem decisdes tendo em conta o melhor interesse da
crianca justamente no momento em que encontram muito stressados, sofrendo pela
perda da saude dos seus filhos (6,7).

Os irmaos vivem muitas vezes a situacao de doenca com sentimentos de culpa e
solidao, pagando o preco do isolamento social que, muitas vezes, caminha de maos
dadas com a condicdo terminal. Os restantes membros da familia (avos, tios e amigos)
desempenham um papel importante dividindo essas responsabilidades e oferecendo
apoio emocional (8).

Familias que enfrentam a morte de uma crianca necessitam de apoio a varios niveis:

« um conhecimento profundo da situa¢éo da crianca e a melhor forma de cuidar
dele/dela;

« ajuda financeira: as mudangas no estilo de vida podem afectar na condi¢do laboral e
consequentemente na seguranga financeira da familia que tem a seu cargo uma crian¢a
com uma condi¢éo potencialmente fatal;

« apoio emocional apropriado e suporte no luto, devem ser disponibilizado a fim de
diminuir a morbilidade a longo prazo no seio da familia, incluindo avés. E vital a
disponibiliza¢do de apoio profissional aos irmdos (9,10);

- Devem tentar satisfazer-se as necessidades religiosas e espirituais.

As necessidades das familias sao multiplas e complexas,

|
1
1 I
1 . . . . A . . 1
1 o apoio de uma equipa experiente e interdisciplinar é essencial. 1
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CapituloV

Situacao actual dos Cuidados Paliativos
Pediatricos

“Sinto-me terrivel... Quem me poderd ajudar?
Ndo quero viver como uma larva!” (Elisa - 13 anos, Distrofia Muscular)

Durante muitos anos, os Cuidados Paliativos nao estavam ao dispor dos doentes
pediatricos e, ainda hoje, devido a fragilidades na prestacdo de cuidados e no
planeamento dos servicos, as dificuldades em definir critérios de seleccao, a escassez
de profissionais de saude qualificados e a falta de sensibilizacao da opiniao publica,
apenas uma pequena percentagem de criangas portadoras de doenca incuravel tem
vindo a beneficiar de cuidados paliativos.

Um numero consideravel de criancas em fase terminal morre no hospital e/ou em
servicos de servicos de saude dirigidos para a doenca aguda, principalmente em
unidades de cuidados intensivos (1). Esta situacao acarreta sérias repercussées na
qualidade de vida e de morte das criancas e na qualidade de vida dos seus familiares,
e que pode conduzir a uma utilizacdao inapropriada dos recursos de saude.

r 1
: Muitas criancas que sofrem de condicoes incuraveis :
I morrem no hospital, muitas vezes 1
: em unidades de cuidados intensivos. |
b o




Tabela1. Local de morte das criancas (0-19 anos, excluindo os neonatais) na Irlanda e
na Inglaterra. (Fonte: Department of Health and Children, do Irish Hospice Foundation
; Department of Health, Reino Unido)

* |nstituicdes de autoridade local, domicilios
** Hospitais Psiquidtricos, Residéncias medicalizadas, Casas privadas mas nao a residéncia habitual

Estudos recentes sugerem que nos locais onde existe uma rede de CPP que prestam
cuidados centrados na familia, e sdo apoiados por hospices pediatricos, estes sao
eficazes: reduzindo o nimero de internamentos hospitalares e a incidéncia de morte
nos hospitais. Este fenédmeno nao sé reduz o recurso a servigos de salde vocacionados
para responder a situacdes agudas e unidades de cuidados intensivos como também,
proporcionam um aumento da qualidade de vida dos doentes e familia (2).

Cuidados ao domicilio integrados e programas de Cuidados Paliativos 1
Pediatricos aumentam a qualidade de vida da crianca e da familia, :
optimizando os recursos disponiveis. :

As criancas que estdao a morrer sofrem de inUmeros sintomas, indutores de stress.
Os sintomas mais comuns reportam-se a dor, falta de energia, fadiga, dispneia, nduseas,
anorexia, sonoléncia, tosse, e outros sintomas psiquidtricos como a tristeza, nervosismo,
preocupacao eirritabilidade (3, 4, 5). A maioria destas criangas experiencia um nivel elevado
de sofrimento em sequéncia de, pelo menos, um destes sintomas e 89% apresentam
sofrimento geral significativo. (5) (fig. 2).
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1 Demasiadas criangas experienciam dor e sofrimento desnecessario, devido a :

: inadequado controlo dos sintomas :
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Figura 2. Sintomas e sofrimento no ultimo més de vida (fonte: Wolfe et al.,2000)




Apesar de estudos recentes indicarem que a dor e sintomas podem ser eficazmente
controlados em criangas com cancro que recebem cuidados paliativos (6), o controlo
de sintomas permanece um desafio nos cuidados de saude; vérias criancas recebem
tratamento inadequado ou nenhum tratamento (fig. 2).

Avaliacao, prevencao e controlo de sintomas sao a base para optimizar
a qualidade de vida e sao fundamentais em todos os programas
de Cuidados Paliativos Pediatricos.

A abordagem clinica e global da crianca e familia € muitas vezes caracterizado pelo seu
abandono e isolamento devido a escassez de servicos especializados (7). Como resultado,
a familia vé-se impelida a assumir a sobrecarga dos cuidados a criangca com as inevitaveis
consequéncias clinicas, sociais e financeiras que dai advém. Como alternativa, a crianca
é hospitalizada, mesmo que as condicdes clinicas ndo o justifiquem.

Muitas familias sao deixadas a sua sorte.
Apoio familiar continuo, independente dos cuidados, é essencial a um
programa adequado de cuidados paliativos pediatricos.

A escassez de conhecimentos e competéncias sdo barreiras frequentes no dia-a-dia da-
pratica dos cuidados paliativos pediatricos. A formacao insuficiente é particularmente
evidente em tematicas como: controlo de dor e sintomas, a referenciacao para servigos
de cuidados paliativos e em comunicagdo com criancas em fase final de vida e suas
familias. Isto é atribuivel a auséncia de planos de formagao, com componente tedrica
e pratica em CPP.

I I
| Existe uma caréncia importante de conhecimentos e competéncias em CPP. H
1 I
L
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Capitulo VI

Metas para os Cuidados Paliativos Pediatricos

“Vocé é meu amigo... eu sou o seu trabalho!”
(John, pai de Sofia - 16 anos, tumor cerebral)

A organizacao dos CPP deve incluir:

1. O acesso a servicos especializados com prestadores de cuidados qualificados.

Um programa de CPP deve ser capaz de atender as necessidades especificas da crianga
e da familia durante todo o curso da doenca e no luto, independente da idade da
crianga, patologia, local de residéncia ou do local de prestacao de cuidados. Estes
servicos devem assegurar a continuidade dos cuidados, estar disponiveis todo o dia
(24h / 7d), seja em casa, no hospital,“hospice” ou em outras instituicbes da comunidade,
tais como instituicbes de acolhimento temporario ou casas de acolhimento (1).

" 1
H Os Programas de cuidados paliativos pediatricos tém de garantir -
H apoio continuo (durante 24 h e nos 7 dias da semana). H




2. Cuidados holisticos e centrados na familia. Os cuidados paliativos para criancas
devem centrar-se em optimizar a qualidade de vida da crianca e apoiar a familia: € uma
abordagem holistica que necessita ser dirigida a toda a familia (1).

: Os programas de cuidados paliativos pediatricos devem ser

H centrados na familia.

I
I
I
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3. Avaliacdo e controlo dos sintomas. Sofrimento desnecessario deve ser evitado

através da disponibilizagao de tratamentos farmacoldgicos, associados a outras terapias

praticas, cognitivas, comportamentais, fisicas, integradoras e de apoio.

I o= . . .
1 A avaliacao e controlo de sintomas que provocam sofrimento é :

| fundamental na manutencao e melhoria da qualidade de vida de uma crianca |

4. Comunicagdo e informag¢do. Uma comunicagao aberta e clara entre os prestadores
de cuidados de saude, a crianca e a familia deve ser a meta principal dos CPP. Juntos,
eles devem estabelecer objectivos gerais dos cuidados, discutir as opgdes terapéuticas,
partilhar opcdes e decisdes. Deve ser transmitida informacao honesta e compreensivel
sobre o estado da criancga, os resultados esperados, as op¢oes terapéuticas e 0s recursos
da comunidade. No caso das criangas mais novas ou com compromisso cognitivo, os
pais devem gerir, com a orientacao dos profissionais, como, quando e quais informa-
¢Oes para partilhar com a crianca. Adolescentes e jovens adultos devem ser informados
pessoalmente e envolvidos directamente no processo de tomada de decisao se assim
o desejarem. A comunicacao empatica e 0 apoio é decisivo quando se trata de questdes
relacionadas com o fim de vida (2).

: Uma comunicacao eficaz com a crianca e a familia é essencial para o :

1 sucesso do programa de cuidados paliativos. I

5. Uma abordagem interdisciplinar. Uma vez que um unico profissional ndo pode
garantir todo o apoio necessario para a crianca e familia, os melhores cuidados
paliativos utilizam uma abordagem multidisciplinar integrada. Isto exige uma
coordenacao entre a crianca, a familia, a escola, os professores e os profissionais da
da saude, incluindo enfermeiros, médicos de clinica geral e saude familiar, assistentes
sociais, capelaes, conselheiros no luto e especialistas (3).




saude, incluindo enfermeiros, médicos de clinica geral e saude familiar, assistentes
sociais, capelaes, conselheiros no luto e especialistas (3).

: Os cuidados paliativos pediatricos devem ser prestados por :

e mmmm———__Ymaequipainterdisciplinar.  _______________|
6. Acompanhamento tempordrio para descanso dos pais. Pais de criangas com doencas
gue ameacam a vida precisam de tempo e energia para satisfazer as suas proprias
necessidades basicas fisicas e emocionais e para estarem disponiveis para cuidar dos
outros membros da familia. Estes cuidados temporarios para descanso dos pais podem
ser prestados em casa por um profissional qualificado, membro da familia, voluntarios,
ou um cuidador remunerado. Fora de casa, o descanso pode ser disponibilizado por
unidades hospitalares, residenciais (Hospices pediatricos), familias com competéncia
legal para prestar este tipo de cuidados e centros de dia (1).

: Acompanhamento temporario da crianca para descanso da familia é essencial. :
b o o o e
7. Apoio aos prestadores de cuidados. Os profissionais de saude devem ser
acompanhados para prevenir o "burnout” (4). O bem-estar fisico, psicolégico e espiritual
do cuidador deve ser parte integrante da prestacao de cuidados paliativos pediatricos.
(6); as instituicdes devem trabalhar no sentido de identificar e minimizar os riscos e o
stress laboral.

As exigéncias profissionais e emocionais da equipa de
cuidados paliativos sao elevadas: as solu¢oes passam pela prevencao,
pela monitorizacao/ avaliacao e pelo apoio

8. A educacao e a formacgdo dos profissionais de satide. Diversos estudos tém relatado um
aumento de conhecimentos e uma mudanca de atitude em relacao aos Cuidados Paliativos,
nos médicos e enfermeiros que frequentaram programas de formacao (5,6,7).
o o o o o
Formacao e educacao adequadas sao fundamentais para todos H

os programas de CPP. j

9. A sensibilizagao publica. Estudos recentes revelam a escassa consciencializacao e conhe-
cimento da populacao acerca dos cuidados paliativos. A educacao da sociedade civil é uma
area dos cuidados paliativos que nao tem recebido a atencdao adequada. A opiniao publica
precisa receber informagdes e educacdao sobre os servicos existentes e disponiveis,
modalidades de tratamento e do controlo eficaz da dor e outros sintomas. Estas questoes
colocam desafios importantes aos cuidados paliativos que devem ser tidas seriamente em
consideracao (8).




10. Monitorizagao e indicadores. A identificacao de indicadores de qualidade, bem
COMO 0 processo para monitorizar a aplicabilidade, eficicia e eficiéncia, devem ser parte
integrante de qualquer programa de CPP.

U S R R R S R S A R R R R S R R S S R R R R

A avaliacao e monitorizacao continua para avaliar o nivel de satisfacao do :
utente e sua familia relativamente a prestacao de cuidados, controlo :
dos sintomas e da qualidade de vida sao essenciais para 1
programas de CPP eficientes e baseados na evidéncia cientifica. :

1
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Capitulo VII

Soluc¢oes: Modelos de Cuidados Paliativos

Pediatricos:

“Preferia morrer do que voltar para o hospital!”
(Carlo — 8 anos, mielite transversa em C2)

T

Uma equipa multidisciplinar (que inclua médicos, enfermeiros, psicélogos,
fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais e assistentes sociais) é fundamental em
qualquer modelo de CPP. O objectivo da equipa devera ser proporcionar cuidados
holisticos, continuos (24 horas/ 7 dias semana) e centrados na crianca e familia, ao
longo da doencga, morte e processo de luto.

A organizagao dos recursos devera centrar-se cuidados domicilidrios Garantido a
acessibilidade a hospices pediatricos e a programas de internamento temporario da
crianca para descanso da familia, sempre que necessario (1). O médico de familia ou
o pediatra devera ocupar um papel de destaque, como figura de referéncia para a
crianga e familia.




Existem trés niveis de intervencao em Cuidados Paliativos Pediatricos:

1. Nivel bdsico de Cuidados Paliativos Pedidtricos ou Abordagem Paliativa: destinados
a criangas com situagdes clinicas relativamente frequentes e com menor gravidade, em
que os principios dos cuidados paliativos pediatricos sao aplicados por todos os
profissionais de saude.

2. Segundo ou nivel intermédio de Cuidados Paliativos Pedidtricos: destinados a
situacdes mais complexas que requerem a intervencao de equipas hospitalares e de
cuidados de saude primarios que, embora nao se dediquem exclusivamente aos
cuidados paliativos pediatricos, desenvolveram competéncias especificas determinadas
por linhas orientadoras de ac¢ao reconhecidas

3. Terceiro ou nivel especializado de Cuidados Paliativos Pedidtricos: destinados a
situacdes de elevada complexidade que necessitam de cuidados continuados por
profissionais que trabalham exclusivamente em cuidados paliativos pediatricos membros
uma equipa interdisciplinar especializada.

Quando se organiza um servico especializado de CPP, deve ter-se em conta dois
cenarios possiveis de prestacao de cuidados: o domicilio ou um local de internamento.

Cuidados Domiciliarios

Os cuidados domiciliarios centrados na familia sao, ndo s o principal objectivo dos cuidados
paliativos pediatricos, como também vao de encontro ao que a maioria das familias deseja
e tem um impacto positivo na qualidade de vida da crianca. (2).

A prestacao de cuidados em casa traz inUmeras vantagens. Promove a diminuicao de
sentimentos de medo, isolamento e desamparo, permitindo, também a crianca participar
nas actividades familiares fomentando importantes oportunidades de comunicagao e
socializacao. Permitem, também, partilhar a responsabilidade dos cuidados por toda a familia.
Nao obstante de tal ser considerado a melhor op¢ao, tal nem sempre se aplica a todas as
criancas ou familias.

Os cuidados domicilidrios requerem o envolvimento de uma equipa interdisciplinar
especializada em CPP disponivel para apoiar a familia de forma permanente (24 h/ 7 dias) e
agilizar os recursos para acesso a cuidados hospitalares ou internamento temporario para
descanso da familia, se necessario. E essencial, nesta tipologia de cuidados, a designacéo de
um gestor de caso para coordenar os cuidados dirigidos a crianca e articular com a familia,
com os cuidadores comunitarios, com o hospital local e com os servicos especializados os
cuidados a serem prestados (2,3).

: Os Cuidados Domiciliarios podem melhorar significativamente a qualidade de |
1 vida dos doentes pediatricos e suas familias :




Os dois principais modelos de cuidados de saude envolvidos em cuidados domiciliarios
Sao:

1. Equipas sediadas no Hospital: quando uma equipa de saude de um centro pediatrico
terciario continua a cuidar em casa, a crianga ap6és a alta do hospital. A equipa é
normalmente constituida por enfermeiras especializadas, um médico especialista,
psicélogo, um especialista em bioética, secretaria e administrativos. Trabalham muito
proximamente com outras equipas do hospital, tais como unidades de dor crénica, equipa
de especialidades médico-cirurgicas, unidade de cuidados intensivos (UCIN/UCIP) (muitas
das criangas morrem no 1° ano de vida), outros hospitais, unidades de cuidados paliativos,
hospices, médicos de familia, servicos de saudecomunitdrios e escolas (4). Devido ao
numero relativamente reduzido de doentes, modelo nao se torna viavel torna vidvel, do
ponto de vista econdmico e organizacional fora dos grandes centros urbanos.

2. Equipas sediadas nos Centros de Saude/Comunidade: quando uma equipa de um
centro de saude ou outro recurso comunitario presta cuidados domiciliarios ao doente e
familia. Este modelo permite que a crianca mantenha uma vida familiar e social o mais
possivel dentro do padrao normal; oferece a possibilidade de uma larga cobertura
geografica e a disponibilizacao de servicos multidisciplinares. No entanto, esta op¢ao de
cuidados pode facilitar uma descontinuidade do tratamento hospitalar, a mobilizacdao
insuficiente de recursos competéncias inadequadas; frequentemente, a responsabilidade
pela maioria dos cuidados recai sobre a unidade familiar. O sucesso deste modelo de-
pende da comunicacdo e interaccdo entre os hospitais e 0s recursos
comunitérios, da formagao em CPP das equipas comunitérias, da preparacao da familia
para apoio nos cuidados e disponibilidade de farmacos, dispositivos e equipamentos
médicos. As equipas comunitdrias devem ter a possibilidade de pedir apoio, quando
necessario, as equipas especialistas em cuidados paliativos pediatricos.
Tem-se demonstrado que os cuidados prestados as criangas por equipas comunitarias
podem conduzir a um maior custo/ beneficio comparativamente a manter a crianga
hospitalizada por tempo inapropriado (p.e. atrasando a alta) ou recorrendo
frequentemente consultas externas hospitalares (p.e. exames de rotina) (5).
:r O objectivo dos CPP, independentemente do modelo escolhido é !
' promover os cuidados domiciliarios centrados na crianca/familia. !
k wll

Solucao Residencial

Os cuidados domicilidrios nem sempre sao possiveis; em alguns casos, particularmente
complexos por exaustao dos cuidadores, stress emocional, ou razbes logisticas e




organizacionais, a melhor solucao passa por recorrer a residenciais para criancas para
internamentos temporarios. As op¢oes residenciais para criancas com doenca que limita
ou ameaca a vida, dividem-se em trés tipos: hospices/residéncias pediatricas, hospitais
direccionados para a doenga aguda (enfermarias/UCl’s) e mais recentemente em Unidades
de Internamento de Cuidados Paliativos Pediatricos.

1. Hospice e/ou residéncia pedidtrica: A vantagem desta opcao de cuidados é oferecer
cuidados especializados, nas situagdes mais complexas e raras, num ambiente
adequado as necessidades da crianca e sua familia. Cobrindo uma vasta area geografica,
tem o numero de pacientes necessarios para desenvolverem competéncias especificas,
bem como os recursos suficientes para ser economicamente vidvel. Tem a desvantagem
de afastar a crianca do ambiente de sua casa (4)

2, Servicos de Internamento em Hospitais direccionados para a doenc¢a aguda: pela
natureza, missao e organizacao destes servicos, nao sao os locais ideais para cuidados
paliativos a criancas. Tem sido demonstrado que as criangas que morrem nos hospitais
com doencas crénicas estao mais predispostas a terem longos periodos de suporte
ventilatorio e hospitalizacao antes de morrerem (6)

3. Unidades de Internamento de Cuidados Paliativos Pedidtricos: trata-se de servicos
de internamento especializados, dentro dos hospitais que proporcionam cuidados
paliativos especializados desde o diagndstico, comtemplando todas as fases da
doenca.

Os “Hospices” Pediatricos sao uma melhor solucao que os Hospitais H

para as criancas que necessitam de cuidados paliativos. E inapropriado que as H
criangas sejam cuidadas em unidades de cuidados paliativos H
dirigidas para os adultos ou pessoas idosas H

o

Proposta de Modelo para Cuidados de Saude

Como todos os modelos de organizacdao acima mencionados apresentam limitagoes,
a maioria dos actuais programas de cuidados paliativos pediatricos adoptaram uma
combinac¢ao de modelos. Funcionam como moédulos dentro de uma rede de suporte,
onde diversos servicos de saude, recursos publicos e privados se articulam para
prestar cuidados continuados, flexiveis, ao longo de toda a trajectéria da doenca.
As familias podem aceder aos diversos tipos de recursos, integrantes da rede, de
acordo com as suas necessidades e as da crianca. Diversas solu¢des de cuidados
podem ser utilizadas em simultaneo, temporariamente, dependendo da situagao e




especifica da crianca. A equipa de cuidados paliativos pediatricos actua como
referéncia, para todos os profissionais que prestam cuidados na rede; Este modelo
de cuidados favorece o desenvolvimento de competéncias elevado e optimiza o
apoio integral dirigido a familia.

Vérios estudos internacionais reconhecem que uma rede especifica de cuidados
paliativos pediatricos, cobrindo grandes &reas geograficas e populacionais,
englobando respostas domicilidrias e residenciais, oferecem modelos de cuidados
de saude mais eficazes, eficientes e sustentdveis para criancas com doencas
incurdveis e suas familias

| e e e |
: Redes de apoio domiciliario, apoiadas por equipas especializadas
: conjuntamente com solu¢ées alternativas de internamento

: temporario em residenciais, representam a opcao de cuidados

1 paliativos mais eficazes, eficiente e viavel ao dispor das criancas e suas familias
1 1
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Capitulo VIII

Implicagdes econédmicas dos Cuidados
Paliativos Pediatricos

“ Eu entendo que o meu filho representa um ‘custo’ para a sociedade, mas acreditem, ..
daria tudo para que assim néo fosse.”
(Pai do Marco, 7 anos, Mucopolissacaridose)

Wi 38

Actualmente, na maioria dos paises da Europa, apenas uma pequena percentagem de
criangas com doencas incuraveis morrem em casa, apesar de da maioria das criangas e
seus pais manifestarem esse desejo. Uma grande percentagem morre no hospital,
normalmente em Unidades de Cuidados Intensivos. Para além disso, devido a falta de
planeamento antecipado de cuidados, o percurso da doenca pode ser caracterizada por
periodos de internamentos hospitalares frequentes e prolongados, novamente em
Unidades de Cuidados Intensivos e em Unidade de Cuidados Paliativos Pediatricos.
Consequentemente, o custo com estes cuidados de saude a estes doentes é
relativamente alto, particularmente durante a fase terminal das suas vidas (1).

Actualmente a prestacao de Cuidados Paliativos Pediatricos € desarticulada e
inconsistente, ndao sé entre paises mas também de regidao para regiao mesmo pais,




dependendo das Dai que haja uma grande dificuldade em estimar os custos reais de
uma organizacao de Cuidados paliativos em comparagdo com o tratamento
convencional destes doentes em Hospitais.politicas adoptadas pelas Autoridades Locais
de Saude no que diz respeito aos Servicos de Cuidados Paliativos e Servicos de Cuidados
Domiciliarios. Dai que haja uma grande dificuldade em estimar os custos reais de uma
organizacao de Cuidados paliativos em comparacao com o tratamento convencional
destes doentes em Hospitais.

Tem-se afirmado que o aumento dos cuidados domicilidrios e em “hospice” resulta numa
diminuicao de interven¢des altamente tecnoldgicas em ambiente hospitalar, o que dara
origem reducdes econdmicas significativas na prestacao de cuidados de criangas com
doencas incuraveis. No entanto, tém sido publicados poucos estudos, sobre a avaliacao
do impacto de programas de Cuidados Paliativos Pediatricos nos custos dos Cuidados
de Saude. A evidéncia que sustenta esta premissa é fraca e deriva quase exclusivamente
de estudos feitos no adulto. Tendo em conta as diferencas encontradas nos adultos, a
nivel da prestacao de cuidados, pode ser perigoso projectar os resultados dos estudos
desenvolvidos em adultos na populagao pediatrica.

Os poucos estudos randomizados realizados em doentes adultos com patologia em
fase terminal sdao ou muito pequenos ou apresentam falhas metodoldgicas e nao
comprovam diminuicao significativa dos custos. Os estudos ndo — randomizados em
Servicos de Cuidados Paliativos para adultos mostram uma ampla variedade de
resultados na poupanca nos custos, de nenhuma a 68%. Dados recolhidos em adultos
sugerem que a poupanca em cuidados de saude, durante o ultimo més de vida pode
ser entre 25-40%; estas poupancas diminuem para 10-17% durante os ultimos 6 meses
e para 0-10% durante o ultimo ano de vida.

Nos adultos, estima-se que os cuidados médicos em fim de vida
consomem 10-20% do total do orcamento para a Saude e
27% do orcamento da Medicare nos EUA (2).

Algumas estimativas integradas em Programas para o Desenvolvimento de Politicas
de Saude revelam que é possivel poupar até 40 - 70% do total das despesas com os
cuidados de saude das criancas com doencas incuraveis, pela organizacao e
implementacao dos Cuidados Paliativos Pediatricos. Esta poupanca é alcancada
através da reducao do numero de admissdes hospitalares e duracao dos




internamentos, principalmente em Unidades de Cuidados Intensivos. Contudo, estas
estimativas ndao tém em conta custos relativos ao investimento inicial e ao
investimento decorrente da implementacao dos Programas de Cuidados Paliativos
Pediatricos (3).

Um estudo sobre o impacto financeiro da implementacao dos cuidados paliativos num
hospital de agudos demonstrou que as criancgas que receberam cuidados coordenados
pelo Programa de Cuidados Paliativos foram submetidas a um menor nimero de
procedimentos radiolégicos e receberam um melhor apoio dos servicos de farmacia.
Isto reflecte uma maior atengao ao conforto do paciente e ao tratamento da dor (5).
Verificou-se também que os custos médios didrios do apoio domicilidrio para criancas
com cancro sao significativamente mais baixos que os das hospitalizacdes a pacientes
sujeitos aos mesmos procedimentos (154 euros e 515 euros/ dia respectivamente) (5).
O valor da poupanca em causa é incerto e provavelmente inferior as expectativas da
maioria; no entanto, os estudos sugerem que o tratamento em “hospices” e Unidades
de Cuidados Paliativos e 0 apoio domicilidrio deverao ser encorajados uma vez que nao
sao mais dispendiosos do que os cuidados em hospitais tradicionais e promovem uma
maior qualidade de vida aos doentes e suas familias (6).

: O impacto positivo dos Cuidados Paliativos Pediatricos a
: nivel da qualidade de vida das criancas e familias pode
1
1
L

reduzir os custos para a sociedade.

Todos os paises, ou até mesmo todas as regides, deveriam fazer o levantamento
exaustivo dos dados referentes aos custos dos cuidados de saude dirigidos as criangas
com doencas incuraveis e com indicacdao para prestacao de cuidados paliativos antes
ingressarem num Programa de Cuidados Paliativos e monitorizar rigorosamente os
custos apos a implementacao desse programa A avaliacao deverad incluir as despesas
com recursos humanos (profissionais de satuide e cuidadores) do hospital, das Unidades
de Cuidados Paliativos, “hospice” e apoio domiciliario, controlo de sintomas e os custos
econdémicos e sociais para a crianca e a familia. As implicacdes econdmicas decorrentes
do apoio a familia ap6s o falecimento da crianca deverao também ser avaliados, pois
os pais em luto ou com lutos patolégicos / disfuncionais podem representar um custo
ainda maior para a sociedade (p. ex. Baixas por Doenca) (7).




A avaliacdo da qualidade de vida, embora dificil, devera ser considerada. A investigacao
nesta area é também altamente recomendada.

r
] 1
| Existem poucos estudos sobre a avaliacao dos custos dos !
- Cuidados Paliativos Pediatricos. :
1 1
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Capitulo IX

Desafios e recomendacées para o futuro

Todos os envolvidos na implementacao de programas de cuidados palliativo
pediatricos de sucesso enfrentam inimeros desafios.

Responsdveis pelas politicas de saude

1. A evidéncia cientifica demonstra que criancas e adolescentes com patologias incura-
veis sofrem desnecessariamente devido a uma subavaliacdo das suas necessidades, e
a oferta insuficiente e pouco adequada de servicos de CPP.

2. As necessidades das criancas e das suas familias sao Unicas e complexas; exigem
cuidados de CPP em rede, especificos, integrados e continuados, flexiveis e centrados
na familia.

3. Actualmente, a prestacao de cuidados paliativos pediatricos dirige-se, essencialmente,
a criangas com patologias do foro oncolégico; outras doencas que limitam/ameacam
a vida sao, frequentemente desvalorizadas.

4. O acesso a cuidados paliativos pediatricos integra o direito a saude e aos cuidados de
saude, consagrado em diversos documentos nacionais e internacionais como um
direito

5. A evidéncia sugere que os gastos econdmicos diarios de pacientes em cuidados




paliativos, ndao sao superiores quando comparados com pacientes em ambiente
hospitalar.

Nao é exigido as industrias farmacéuticas o desenvolvimento, producdo e testes dos
medicamentos existentes, para o uso especifico em Pediatria. Assim, tratamentos
farmacoldgicos eficazes ndo estdo disponiveis, sdo dificeis de administrar ou sao
utilizados fora da sua indicacao terapéutica em criancas afectadas por doencas
incuraveis.

Profissionais de Satide

1.

Existe a necessidade de clarificar conceitos em CPP, entre profissionais de saude,
legisladores, administradores e a opiniao publica uma vez que sao frequente
associado, de forma reducionista, a cuidados quando se esgotam todos os t
ratamentos curativos e quando a morte se torna eminente (fase terminal da doenca).

. Os profissionais com experiéncia e competéncias para lidar e a comunicar com crian-

¢as com doencas incuraveis e familias, de forma adequada sao insuficientes.
A escassez de legislacao pode dificultar o processo de tomada de decisao e a
prestacao de cuidados centrada na familia

. Os critérios de seleccao, baseados exclusivamente no prognéstico, frequentemente

dificil de prever em criangas com patologias complexas nao-oncoldgicas, atrasam
seriamente a sua referenciacao a programas de CPP e excluem muitas criancas dos
beneficios dos cuidados paliativos pediatricos.

. O desenvolvimento cognitivo, emocional e social da crian¢a condiciona todos

os aspectos do cuidar e da comunicacao, podendo representar um desafio para as
familias e para os profissionais que tém que tomar decisées, centradas no bem
supremo e exclusivo da crianca

. Os profissionais de CPP devem ser reconhecidos como peritos, com conhecimentos

e competéncias certificadas.

Investigadores

1.

Nos paises desenvolvidos os recursos dirigidos a investigacao na saude sao
atribuidos ao estudo de doencas agudas e seus tratamentos; para investigacao em
CPP sao virtualmente inexistentes.

Tem de ser promovida a atribuicao de recursos para investigacao em cuidados
paliativos pediatricos.

Devem ser desenvolvidas linhas orientadoras de accao e indicadores de qualidade
para promover a prestacao de cuidados paliativos pediatricos com qualidade e
eficiéncia

A investigacao em CPP é especifica, nao podendo ser extrapolada dos resultados
da investigagao em adultos.

. Ainvestigacao deve basear-se na evidéncia ja existente, ser inovadora, colmatar



lacunas no conhecimento e permitir optimizar a pratica de cuidados, tornando-a
de exceléncia.

A Sociedade

1.
2.
3.

As Sociedades modernas e desenvolvidas nao esperam que as criangas morram.
As familias acreditam, frequentemente, que os médicos conseguem curar tudo.

Os cuidados paliativos estao erradamente associados ao fim dos tratamentos
curativos; aceitar a referenciacao para uma equipa de cuidados paliativos é muitas
vezes percepcionado como uma desisténcia da crianca. Esta convic¢ao impede
muitas criangas de usufruir dos beneficios dos CPP e de uma melhoria de qualidade
de vida.

A morte deixou de ser considerada como um processo natural a ser vivenciado e
partilhado pela comunidade, tornou-se num “evento clinico” delegado nos
profissionais de saude e vivenciado em ambiente hospitalar, frequentemente
desapropriado para atender as necessidades especificas de criancas e adolescentes
em fim de vida.
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A Fundag¢ao Maruzza Lefebvre D'Ovidio Onlus

A Fundagdo Maruzza Lefebvre D'Ovidio Onlus é uma organizag¢do
independente, de caridade familiar, fundada por Antonio e Lefebvre
Eugenia D'Ovidio apds a morte de Maruzza, sua filha mais velha, com
cancro em 1989. O objectivo da Fundagdo é promover a exceléncia e
equidade na prestacao de cuidados paliativos e apoio as pessoas
afectados por doencas que limitam a vida e suas familias,
independentemente da idade, origem cultural, social e econémica.

EAPC Taskforce: Palliative Care in Children

A EAPC Taskforce: Palliative Care in Children foi criada no Outono de
2006, na sequéncia de uma iniciativa, promovida pela Fundagéo
Maruzza Lefebvre D'Ovidio Onlus, a Fundacéo Benini Livia e os No
Pain for Children Association, que retine um grupo internacional de
pediatras especialistas em cuidados paliativos para discutir a situac@o
da prestacdo de cuidados paliativos pedidtricos e o desenvolvimento
de servicos integrados por toda a Europa. O objectivo deste grupo de
trabalho é de aproveitar o trabalho jd realizado e planear propostas
concretas para a reforma e melhoria dos cuidados paliativos para
recém-nascidos, crianc¢as e jovens com doeng¢a potencialmente fatal e
limitadora da vida e suas familias
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WWW.maruzza.org
WWwW.eapcnet.org





