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Adverténcia

A fim de facilitar a leitura do documento, optamos por referir apenas crianca no texto,

quando os dados se referem a generalidade da idade pediatrica

(recém-nascido, lactente, crianca, adolescente).

Também quando referimos pais queremos significar os principais cuidadores informais, mesmo

que sem relacdo de parentalidade.
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Sumario executivo

A visao dos Cuidados Paliativos Pediatricos é assegurar que desde o diagndstico todos os utentes
em idade pediatrica (recém-nascidos, criancas e jovens) que vivem com uma doenca croénica
complexa, limitante ou ameacadora da vida, e suas familias, recebam cuidados que vao ao

encontro das suas necessidades, desejos e preferéncias, até e para além da morte.

Os principios consensuais para a provisao de cuidados de qualidade sdo 1) adesao a definicdo da
Organizacdo Mundial de Saude, 2) centro na crianca-familia, 3) prestacdo no local preferido, 4)
prestacdo baseada nas necessidades, desde o diagndstico/reconhecimento e até depois da
morte, 5) partilha de decisdo entre crianca-familia-profissionais, 6) profissionais com formacao,
treino e experiéncia pediatricas, 7) equipas interdisciplinares, 8) redes integradas de servicos, 9)

gestor de caso, 10) descanso do cuidador e 11) suporte permanente.

Reconhecem-se trés niveis na prestacdo de Cuidados Paliativos Pediatricos: nivel 1 (basico -
todos os profissionais que trabalham com criancas), nivel 2 (generalista - profissionais que
trabalham a tempo parcial em Cuidados Paliativos Pediatricos) e nivel 3 (especialista -

profissionais que trabalham exclusivamente em Cuidados Paliativos Pediatricos).

Os servicos que venham a ser desenvolvidos devem ser integrados na prestacdo de cuidados de
saude, sustentaveis, apropriados a idade dos utentes e equitativos (independentes da idade,

diagndstico, local de residéncia, cultura ou condi¢do socioeconémica da familia).

E importante realcar que as necessidades paliativas em Pediatria podem iniciar-se ainda antes
do nascimento, impondo um acompanhamento especializado da familia prestado em

articulacdo entre a Obstetricia e a Neonatologia.

No outro extremo, a atual sobrevivéncia até a idade adulta de muitas criangas com patologias
pediatricas raras exige a implementacdo de programas de transicdo para cuidados de saldde de

adultos, incluindo Cuidados Paliativos.

Ao mesmo tempo que se planeiam servicos deve existir uma preocupacdo com a formacao e
treino dos profissionais, Unico garante de cuidados de qualidade mesmo quando os recursos
fisicos ndo sdo os ideais. Esta formag¢ao ndo pode restringir-se aos aspetos médicos (controlo de

sintomas), devendo abarcar igualmente as areas da ética, comunicagdo e apoio no luto.

Podemos estimar que vivam em Portugal pelo menos 6.000 criancas com necessidades
paliativas; destas, cerca de 200 criancas morrem anualmente, quase todas no hospital (em 2011

apenas 1 em cada 9 morreu em casa). Os seus cuidados tém-se caraterizado por um foco



excessivo na interven¢do médica, centralizacdo em hospitais tercidrios, fragmentacdo e auséncia
de coordenacdo, escassez de apoio domiciliario e psicossocial. Existem no entanto algumas
experiéncias (de articulacdo, de reorganizacdo de servigos, de apoio domiciliario) que se tém

revelado sustentaveis e frutiferas, e que interessa agora replicar de forma organizada.

Com base nas recomendacdes e experiéncias internacionais e na realidade nacional, o modelo
de governacdo de Cuidados Paliativos Pediatricos mais indicado para Portugal baseia-se em
quatro pilares: 1) formacdo de todos os profissionais envolvidos nos cuidados de criancas com
necessidades paliativas, 2) promocdo da prestacdo de cuidados domiciliarios, 3) reorganizacao
das instala¢Bes pediatricas existentes e 4) articulacdo eficaz entre todos os prestadores de
cuidados de saude (hospitalares e primarios: Pediatria, Cuidados Paliativos e Medicina Geral e

Familiar), rentabilizando os recursos humanos.

Devem ser criadas equipas intrahospitalares pediatricas (nivel 2/3) em todos os Departamentos
de Pediatria, de recursos e niveis adequados as necessidades locais. Nos cinco maiores Centros

Hospitalares o objetivo deve ser o nivel 3 e a constituicdo de centros de referéncia regionais.

Devem ser criadas unidades pediatricas que respondam de forma atempada e adequada as
necessidades de internamento para capacitagdao ou descanso do cuidador, controlo de sintomas
e fim de vida, numa légica de proximidade e de continuidade de cuidados. Estimamos a
necessidade de 60 camas a nivel nacional, sendo preferivel, pelo menos numa primeira fase, a

sua criacdo junto ou incluidas nos Departamentos de Pediatria.

Cada ACES deve dispor de pelo menos um pediatra e constituir um Nucleo para coordenacdo de
todos os programas pediatricos existentes nos cuidados de saude primdrios e comunidade. Este

deve ser o responsavel dentro do ACES e servir como interlocutor com os cuidados hospitalares.

Devem ser acionadas redes funcionais regionais, com base na Rede Social e no Conselho da

Comunidade dos ACES.

Deve ser assegurada uma lideranca estratégica através da criagdo de um Conselho Técnico-
Cientifico, com a missdo de constituir uma interface entre todos os decisores envolvidos,
elaborar instrumentos para uso nacional, assegurar a qualidade das equipas, unidades e
formacgbes, promover a colabora¢do nacional e internacional e a educacdo e sensibilizacdo dos

decisores e do publico em geral.

Cremos ser possivel concretizar estes objetivos a médio prazo sem custos excessivos para o pais
(sendo o principal investimento na formacdo de profissionais e expansdao de equipas
domiciliarias), desde que existam diretivas superiores e coordena¢do como as que podem ser

proporcionadas pela criacdo de um Programa Nacional.



Executive summary

The vision of Pediatric Palliative Care is to ensure that since diagnosis every pediatric age user
(newborn, child, young people) who is living with a complex chronic condition, life-limiting or
threatening, and their families, receive care that is adequate to their needs, wishes and

preferences, until and beyond death.

The agreed principles for the delivery of care are 1) adhesion to the WHO definition, 2) child-
family centered care, 3) provision in the preferred place of care, 4) provision based on needs
since diagnosis / recognition until beyond death, 5) shared decision-making between child-family-
providers, 6) pediatric experience, education and training of providers, 7) interdisciplinary teams,
8) integrated networks of care, 9) nomination of a care coordinator, 10) provision of respite care

and 11) permanent support.

There are three levels of provision of Pediatric Palliative Care: level 1 (basic - all professionals
involved in pediatric care), level 2 (generalist - professionals who work part-time in Pediatric
Palliative Care) and level 3 (specialist - professionals who work full-time in Pediatric Palliative

Care).

The services to be developed must be integrated in the continuum of healthcare, sustainable, age
appropriate and equitable (independent from age, diagnosis, place of residence, culture or social-

economic status of the family).

It must be emphasized that pediatric palliative needs may start even before birth, requiring a

specialized support to the family delivered in articulation between Obstetrics and Neonatology.

On the other end, the current survival until adult age of many children with rare pediatric
conditions demands the implementation of transition programs to adult healthcare, including

Palliative Care.

While planning services there must also be planned the education and training of healthcare
providers, the only guarantee of the delivery of high-quality care even when physical resources
are not ideal. This education must not be restricted to medical aspects (symptom control) but

also include ethics, communication and bereavement support.

We can estimate that at least 6,000 children are living in Portugal with palliative care needs; of
these nearly 200 die every year, almost all in the hospital (in 2011 only 1 in 9 died at home). Their
care has been marked by an excessive focus on medical interventions, centralization of care in

tertiary hospitals, fragmentation and lack of coordination, scarce home and psychosocial



support. However, there are a few sustainable and well succeeded experiences (of articulation,

service reorganization, home services) that could be replicated in an organized form.

Based on the literature review and international experiences, it seems that the governance
model most appropriate for Portugal must be based on four blocks: 1) education of all
professionals working with children with palliative care needs, 2) development of homecare, 3)
reorganization of existing pediatric services, and 4) effective coordination between all healthcare

providers (hospital and primary care: Pediatrics, Palliative Care and General Practitioners).

Every Pediatric Department must build a team (level 2/3), with resources and level adequate to
the local needs. In the five major Hospital Groups the aim must be the specialized level and the

creation of regional reference centers.

There is also the demand to create pediatric units which may respond quickly and adequately to
the admission needs for symptom control, informal carer training, respite care or end of life,
close to the family residence and assuring continuity of care. We estimate the need for 60 beds
overall, to be created preferably, at least in the first phase of development, close or within

Pediatric Departments.

Each Trust must employ at least one paediatrician and establish a Board coordinating all
paediatric programs already available in primary care and the community. This Board will be

responsible for care within the Trust and for the articulation with hospital care.

The development of regional functional networks is also advised, based on the current Social

Network and Trusts' Community Board.

A strategic leadership is essential, through the establishment of a Board with the mission of
becoming an interface between all stakeholders, developing tools and pathways, ensure the
quality of teams, units and education programs, promote national and international cooperation

and the education and awareness of stakeholders and the general public.

We believe it is possible to achieve these aims in the medium term without excessive costs to the
country (the main investment needed is on professionals’ education and expansion of homecare
teams), as long as there is national guidance and legal norms as can be provided by the

conception of a National Program.
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Sistema Nacional de Intervencdo Precoce na Infancia
Servico Nacional de Salde

Servigos Partilhados do Ministério da Saude
Together for Short Lives

Unidade de Cuidados na Comunidade

Unidade Coordenadora Funcional

Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais
Unidade Mével de Apoio Domicilidrio

Unidade de Saude Familiar



Glossario

Doenca créonica complexa - “qualquer situacdo médica para que seja razoavel esperar uma
duracdo de pelo menos 12 meses (exceto em caso de morte) e que atinja varios diferentes

sistemas ou um o6rgdo de forma suficientemente grave, requerendo cuidados pediatricos

especializados e provavelmente algum periodo de internamento num centro médico terciario”’

Lactente - crianga entre o segundo més de vida e o0 segundo aniversario

NUTS - nomenclatura de unidades territoriais para fins estatisticos, um conceito introduzido

pela Comunidade Europeia a fim de harmonizar os relatérios nacionais

NUTS Il - sete regides em Portugal: Norte, Centro, Lisboa e Vale do Tejo, Alentejo, Algarve, Regido

Autonoma da Madeira e Regido Auténoma dos Acores

NUTS Il - 30 subregiGes em Portugal

Periodo neonatal - do nascimento aos 28 dias de vida

Periodo perinatal - das 22 semanas de idade gestacional até ao fim da primeira semana de vida

Recém-nascido - crianca com menos de 28 dias de vida
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Prefacio

Os Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) constituem um direito humano basico para todas as
criancas,” em particular para as portadoras de doencas crénicas complexas (DCC), limitantes ou
ameacadoras da vida (DL/AV). Portugal, oficialmente sem provisdo de CPP, é atualmente
considerado pela Organizacdo Mundial de Saude (OMS) o pais menos desenvolvido da Europa

ocidental.?

Embora as bases dos CPP (principios e controlo de sintomas) sejam partilhadas com os adultos,
existem algumas diferencas, muitas delas conducentes a dispersdo destas criancas e a sua
escassa visibilidade nos sistemas de saude: baixa prevaléncia, heterogeneidade de diagnosticos,
trajetorias longas (até décadas) e progndsticos incertos, diferentes estadios de desenvolvimento
(fisico, fisiolégico, cognitivo e emocional), raridade da morte, sofrimento familiar (incluindo
irmaos), dilemas éticos Unicos, elevado impacto social.*® No entanto, as criancas com
necessidades paliativas sdo grandes consumidoras de recursos da saude - idas ao servico de
urgéncia, exames complementares de diagndstico, internamentos hospitalares (incluindo

cuidados intensivos), intervencdes cirtirgicas e envolvimento de multiplas especialidades.”'°

Existem muitas barreiras reconhecidas a prestacdo de CPP: percecdo como cuidados
exclusivamente de fim de vida, énfase na perseguicdo de uma cura, baixa prevaléncia, dispersado

geogréafica, ma coordenacdo e comunicacdo, falta de formacéo, de treino e de recursos.'""

No ano em que a Assembleia Geral da OMS recomenda aos paises membros que reforcem o
papel dos Cuidados Paliativos (CP) na prestacdo global de cuidados de satide ao longo da vida,"
é pois de louvar a iniciativa dos Grupos Parlamentares do PSD/CDS-PP em levar ao Parlamento
Nacional o Projeto de Resolu¢do n.° 994/Xll/3.2 que recomendou ao Governo “o reforco do
estudo das necessidades e devidas respostas no ambito dos CPP e a implementa¢do das
medidas necessarias a disponibilizacdo efetiva desses cuidados”. Consequentemente foi criado o
presente Grupo de Trabalho (GdT), na dependéncia direta do Gabinete do SEAMS, através do
despacho 8286-A/2014 (adenda no despacho 8956/2014), publicado no Diario da Republica, 2.2

série, N.° 120, de 25 de junho de 2014.

Realcamos também as palavras do Sr. Ministro da Saude, Dr. Paulo Macedo, no dia 20 de
outubro do corrente ano, ao celebrar os 25 anos da Convencdo Universal dos Direitos da
Crianca. Ndo s6 confirmou “... o empenho nacional na promoc¢do e protecao dos direitos ... das
criangas ..." como afirmou que “... o progresso social implica uma dedicagdo permanente de
todos, governo e sociedade civil, em particular para com as criangas, que necessitam de protecao

e cuidados especiais ... As interven¢bes na saude s6 se conseguem de forma efetiva e
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consequente no tempo se duas condicBes prévias forem satisfeitas: o que for feito tem de
envolver as criancgas, as suas familias e o meio onde se inserem com especial destaque para as

escolas; nada pode ser feito sem interven¢8es multi e intersectoriais ...".

Neste contexto, este relatério visa dar cumprimento ao disposto nos n° 2 e 6 do Despacho 8286-
A/2014. Representa o esfor¢o de todos os envolvidos para, num curtissimo espaco de tempo,
apresentar um modelo de governacgdo e proposta de estratégia para o desenvolvimento de CPP

em Portugal, fundamentados e sustentaveis.

Na primeira parte (Introdugdo) revemos as definicdes, o ambito e as recomendacBes
internacionais sobre a prestacdo de CPP de qualidade. No segundo capitulo (Enquadramento
Nacional) estimamos as necessidades nacionais de CPP e de cuidados de fim de vida e damos
um panorama geral sobre o estado atual da prestacdo de cuidados de saude. Por fim
(Recomendag¢des) apresentamos as nossas propostas, com sugestdes para a sua

operacionaliza¢do e implementag¢do. Cada um dos capitulos é objeto de um resumo final.

Todos esperamos que este relatério possa vir a constituir a base para um futuro Programa
Nacional de Cuidados Paliativos Pediatricos, idealmente a colocar sob a tutela da Direcdo-Geral

da Saude (DGS) e do Programa Nacional de Saude Infantil e Juvenil (PNSI)).



Nota metodolégica

De forma a assegurar a representatividade das partes interessadas no desenvolvimento dos CPP
em Portugal, este GdT é extenso, com 18 elementos. Foi por isso dividido em oito subgrupos, de

acordo com as competéncias de cada um:

e Articulagdo com Cuidados de Saude Primarios (CSP) e Rede Nacional de Cuidados
Continuados Integrados (RNCCI) - Anténio Romao, Fatima Ferreira, Susana Corte-Real;

¢ Articulagdo com Cuidados Paliativos - Helena Jardim, José Eduardo Oliveira, Paula Guerra;

¢ Comunicagdo e luto - Cristina Pinto, Helena Salazar, Silvia Ramos, Tania Franco;

¢ Cuidados peri e neonatais - Joana Mendes, Graca Oliveira;

e Equipas e unidades - Alexandra Dinis, Ana Lacerda, Eulalia Calado, Filipa Luz;

e Formacdo - Barbara Menezes, Joana Mendes, Silvia Ramos;

* Politicas sociais - Helena Salazar, Manuela Paiva, Tania Franco;

* Transi¢cdo para cuidados de adultos - Helena Jardim, José Eduardo Oliveira, Paula Guerra.
Como base de trabalho, procedeu-se ao seguinte:

* Revisdo da legislacdo nacional considerada relevante para a presta¢do de cuidados a
criancas com necessidades paliativas;
* Revisdo de documentos, Programas e Planos a relacionar com os CPP:
o Programa Nacional de Cuidados Paliativos (2011);
o Programa Nacional de Saude Infantil e Juvenil;
o Programa Nacional de Saude Escolar;
o Sistema Nacional de Intervencdo Precoce na Infancia;
o Plano Estratégico Nacional de Prevencdo e Controlo da Dor;
o Plano de atividades da Divisdo de Saude Sexual, Reprodutiva, Infantil e Juvenil;
o Proposta de Carta Hospitalar Materna e Pediatrica (CHMP) da Comissdo Nacional
de Saude Materna, da Crianca e do Adolescente (CNSMCA);
* Revisdo da literatura sobre desenvolvimento e implementac¢ao de CPP;
* (Contatos com pessoas e instituicdes estrangeiras consideradas especialistas no
desenvolvimento e/ou presta¢do de CPP, conforme mencionado em “Contributos”;
* Elaborag¢do de questionarios a instituices nacionais, enviados através da DGS;
* Solicitacdo ao Instituto Nacional de Estatistica (INE) dos dados populacionais mais

recentes desagregados pela idade (NUTS I, Il e ll1);
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* Solicitacdo ao Colégio da Especialidade de Saude Infantil e Pediatrica da Ordem dos
Enfermeiros de uma estimativa do niumero de enfermeiros a integrar num programa de
CPP (dotacdo segura);

* Solicitacdo ao Colégio da Especialidade de Pediatria da Ordem dos Médicos dos dados
mais recentes sobre o nimero de Departamentos de Pediatria, camas e pediatras no
nosso pais (ja que anualmente faz esta recolha a fim de atribuir idoneidades formativas);

lamentavelmente esta solicitacdo ndo foi atendida.
A nivel nacional, procurdmos colaborar com:

* A CNSMCA, na pessoa do seu presidente, Prof. Dr. Jorge Saraiva, também responsavel
pela elaboracdo/revisdio da Rede Nacional de Especialidades Hospitalares e de
Referenciacdo (RRH) em Saude Materna e Infantil (Despacho 10871/2014);

* O GdT da Administracao Central do Sistema de Saude (ACSS) nomeado pelo Despacho
11420/2014, com o objetivo de desenvolver, no ambito da RNCCI, a “legislacdo relativa as
condicdes de instalagdo e funcionamento das unidades de internamento e de
ambulatério no ambito da idade pediatrica” (coordenador - Dr. Joaquim Abreu

Nogueira).

Numa fase inicial cada subgrupo trabalhou de forma independente, sendo as propostas
discutidas periodicamente em reunido plenaria para obtencdo de consenso. Todos os elementos
reviram o texto na integra, preparado pelos subgrupos e editado pela coordenadora. As
opinides e sugestdes expressas sdo assim fruto de uma discussdo ampla, baseada no
conhecimento direto da realidade da prestacdo de cuidados de salude (cuidados hospitalares e
primarios: Pediatria, Cuidados Paliativos e Medicina Geral e Familiar) e em recomendacdes e/ou

experiéncias internacionais, publicadas ou fruto de discussGes com os peritos mencionados na

pag. Il
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Missao

No ambito do n° 2 do Despacho 8286-A/2014, publicado no Diario da Republica, 2.7 série, N.° 120,

de 25 de junho de 2014, a missdo deste GdT é a seguinte:

* Propor, no ambito da Lei de Bases dos Cuidados Paliativos (Lei 52/2012, de 5 de
setembro), solu¢des de organizacdo e prestagdo de servicos que sejam aplicaveis a idade
pediatrica;

* Propor solu¢des de cooperacdo interservicos ou interinstitucionais que sejam criativas,
praticas, adaptadas a nossa realidade e que sirvam as criancas independentemente da
idade, do diagnostico e do 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 interven¢Bes paliativas para a idade pediatrica nos cuidados
primarios, em integragao de processos com as unidades especializadas;

* Identificar um conjunto de Normas de Orienta¢do Clinica que sejam necessarias para
aplicacdo neste contexto;

* Propor uma distribuicdo das tipologias de intervenc¢8es paliativas dirigidas a criancas no
territorio nacional continental;

* Incluir a¢gdes a desenvolver dirigidas as familias no contexto do processo assistencial e

no apoio ao luto.
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Visao

Todas as criangas residentes em territério nacional, portadoras de doenca limitante /
ameacadora da vida, com necessidades de salde complexas, independentemente da sua idade,
diagndstico, local de residéncia, cultura ou nivel socioeconémico, e suas familias, devem ter
acesso, desde o reconhecimento, a cuidados que vao ao encontro das suas necessidades,

desejos e preferéncias, até e para além da morte.

Os cuidados paliativos pediatricos devem ser integrados na prestacao de cuidados de saude
(numa articulagdo entre os cuidados hospitalares, primarios e a comunidade) e desenvolver-se
em trés niveis (1-basico, 2-generalista e 3-especialista), que se articulam e complementam entre
Si.

Os servicos de cuidados paliativos pediatricos devem ser equitativos, planeados de forma

sustentavel e apropriados a idade dos utentes e as suas preferéncias.

Todos os profissionais que contactam com criangas com doenca limitante / ameagadora da vida
devem possuir formacao e treino para aquisicdo de competéncias que Ilhes permitam identificar,

compreender e responder as necessidades paliativas em idade pediatrica.

O plano de cuidados deve ser individual, centrado na crianga-familia, holistico, proactivo, flexivel
e transversal a todos os servicos envolvidos. Quando apropriado, deve incluir decisdes sobre

cuidados de fim de vida, interveng¢des de suporte avancado de vida e local preferido de morte.

Os cuidadores familiares e os irmdos devem ser incluidos na avaliacdo das necessidades e na

prestacdo de cuidados.
Os cuidados devem ser prestados no local preferido da crianca-familia.

Deve ser reconhecido que as necessidades paliativas pediatricas se podem iniciar ainda antes do
nascimento, pelo que é desejavel que os servicos de Obstetricia sejam envolvidos na prestacao

de cuidados paliativos perinatais.

By

Quando se preveja sobrevivéncia até a idade adulta deve ser iniciado atempadamente um
protocolo de transicdo de cuidados, de forma a capacitar o jovem, a familia e os servicos de

adultos.
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1 Introducao







1.1 Definicao de cuidados paliativos pediatricos

Segundo a OMS, os CPP destinam-se a criancas com doencas ameacadoras da vida,
representando “... um campo especial, embora préximo dos cuidados paliativos de adultos ..."."

Os seus principios, que se aplicam a outras doencas crénicas, sao os seguintes:

* sdo cuidados ativos totais para o corpo, mente e espirito da crianga, e envolvem também
o suporte a familia;

* comecam quando a doenca é diagnosticada e continuam independentemente de a
crianca receber ou ndo tratamento dirigido a doenca;

* 0s profissionais de saude devem avaliar e aliviar o sofrimento fisico, psicolégico e social
da crianga;

* para serem eficazes é necessaria uma abordagem ampla interdisciplinar, que inclua a
familia e utilize os recursos disponiveis na comunidade;

* podem ser implementados mesmo quando os recursos sdo limitados;

* podem ser prestados em centros terciarios, nos CSP ou no domicilio.

Na definicdo da Association for Children’s Palliative Care,’

“Cuidados paliativos para criangas e jovens sdao uma abordagem ativa e total aos seus
cuidados, desde o diagndstico ou reconhecimento da situacdo, durante toda a sua
vida e para além da sua morte. Abrangem elementos fisicos, emocionais, sociais e
espirituais, focando-se na melhoria da qualidade de vida da crianca/jovem e suporte a
sua familia. Incluem o controlo de sintomas, a provisdo de periodos de descanso dos

cuidadores e o acompanhamento na fase terminal e luto.” (pag.4)."”

Tém sido varios os modelos temporais apresentados para a prestacao de CP e de CPP; na nossa

opinido, o que se apresenta na figura 1 é o que melhor se identifica com os ideais dos CPP.

? Recentemente fundiu-se com a Children’s Hospices UK para formar a Together for Short Lives, a maior organizacdo do

Reino Unido na area dos cuidados paliativos pediatricos.



Tratamento da doenga de base
(p.e. quimioterapia)

Tratamento médico activo
(p.e. infecgdes, fracturas)

Diagnéstico Morte
Suporte

Fim de vida

Terminais

Figura 1 - Modelo de prestacio integrada de cuidados paliativos (adaptado sem permiss3o).'



1.2 Niveis de provisao de cuidados paliativos pediatricos

Uma revisdo sistematica publicada em 2011, e que serviu de base para o mais recente Atlas de
Provisdo de CP em Fim de Vida da OMS,? reportou que dois tercos dos paises ndo dispem de
CPP, possuindo a Europa o mais alto nivel de provisao (39,5% dos paises nos niveis 3/4). A tabela
| compara os dados publicados sobre provisdo de CP a nivel mundial, sendo evidente a

disparidade entre os pediatricos e os de adultos.

Em todo o mundo, apenas o Reino Unido e a Alemanha sdo considerados como tendo os CPP
integrados com os servicos de salde (integracdo avancada). A Africa do Sul, Austrélia, Bélgica,
Canada, Estados Unidos da América, Israel, Itdlia, Nova Zelandia e Pol6onia encontram-se em fase
de integracdo preliminar. Nestes documentos Portugal é apresentado como o Unico pais da

Europa ocidental sem atividade reportada.

Tabela | - Comparacao dos niveis de provisdo de Cuidados Paliativos para criangas e adultos.

NiVEIS DE PROVISAO PEDIATRIA'® AbuLTOS™

Nivel 1

0 0
Sem atividade reportada 65.6% 32%

Nivel 2

0 0,
Capacidade de crescimento 18,8% 10%
Nivel 3
0, 0
Provisdo localizada / generalizada 9,9% 38,9%
Nivel 4 5,7% 19,2%

Integracdo com os cuidados de saude




1.3 Necessidades paliativas em idade pediatrica
1.3.1 Populagao alvo

Nao tem sido consensual a definicdo da populacdo pediatrica com necessidades paliativas. De
uma forma muito simples, recomenda-se que os profissionais coloquem a si mesmos a seguinte
pergunta-surpresa: “ficaria surpreendido se esta crianca ndo sobrevivesse até ao seu 18°
aniversario?” - se a resposta for “ndo”, estamos perante uma crianca com necessidades

paliativas.”'

Em varios estudos epidemiolégicos tem sido utilizado o conceito de doenca crénica complexa
(DCCQ) - “qualquer situacdo médica para que seja razoavel esperar uma duracdo de pelo menos
12 meses (exceto em caso de morte) e que atinja varios diferentes sistemas ou um 6érgao de
forma suficientemente grave, requerendo cuidados pediatricos especializados e provavelmente
algum periodo de internamento num centro médico tercidrio”.! Esta definicdo, facilmente

operacionalizada através da utilizagdo de cddigos ICD, coloca o énfase ndo s6 na perda de fungdo

e qualidade de vida mas também na utilizacdo dos servicos de salde.

Recentemente foi elaborado um diretério que compilou quase 400 diagndsticos pediatricos com
necessidades paliativas.”?> Os mais frequentes sdo do foro neurolégico, cardiovascular,

.8,23-25
|r

oncolégico e genético/perinata muitas situa¢fes sdo altamente complexas, requerendo

seguimento fragmentado por multiplas disciplinas e/ou institui¢cdes.

As patologias elegiveis dividem-se em quatro categorias (tabela Il) com diferentes trajetérias que

é fundamental levar em conta no planeamento dos cuidados (figura 2).

A diminuicdo do nimero de nascimentos tem-se sobreposto um aumento da sobrevivéncia de
criancas com patologias que habitualmente causavam uma morte precoce - muitas chegam
agora a idade adulta, exigindo uma transferéncia de cuidados para servicos que ndo estdo

>3320 Assim, e também em funcdo de um maior

familiarizados com os seus problemas.
reconhecimento, a prevaléncia de criancas com necessidades paliativas, sendo baixa (32:10.000),

tem aumentado.”®



Tabela Il - Categorias de doengas com necessidades paliativas em Pediatria.

17,27

Grupo |

Grupo Il

Grupo lll

Grupo IV

Doencas que colocam a vida em risco, para as quais existem tratamentos curativos mas que podem
ndo resultar. O acesso a cuidados paliativos pode ser necessario quando isso acontece ou quando
ocorre uma crise, independentemente da sua duracdo. A seguir ao tratamento curativo bem sucedido
ou a uma remissdo de longa duracdo deixam de existir necessidades paliativas.

Exemplos: cancro, faléncia cardiaca, doengas agudas ou acidentes em cuidados intensivos, prematuridade
extrema.

Doengas em que a morte prematura é inevitdvel, mas em que podem existir longos periodos de
tratamento intensivo cujo objetivo é prolongar a vida e permitir a participacdo em atividades normais.
Exemplos: fibrose quistica, faléncia respiratéria ou renal, doengas neuromusculares, intestino curto.

Doencas progressivas sem op¢Oes terapéuticas curativas, sendo o tratamento exclusivamente paliativo
e podendo estender-se ao longo de varios anos.
Exemplos: doencas metabdlicas, cromossomopatias, osteogenesis imperfecta grave.

Doencas irreversiveis ndo progressivas, que causam incapacidades graves, levando a maior
morbilidade e probabilidade de morte prematura.

Exemplos: paralisia cerebral grave, lesGes graves acidentais do sistema nervoso central ou da espinal
medula, necessidades complexas de satide com alto risco de episédios imprevisiveis potencialmente fatais,
prematuridade com patologia residual, malformagGes cerebrais.

Normalidade

Grupo Il
Grupo |

Grupo lll

R\ W W)Y S %

Tempo (anos)

Figura 2 - Trajetdrias das diferentes categorias de doencas com necessidades paliativas em Pediatria

(adaptado com permisséo).28



1.3.2 Necessidades da crianca e familia

Devem reconhecer-se trés fases de prestacdo de CPP, com diferentes objetivos e necessidades

da crianca-familia:*°

« fase 1 - diagndstico ou reconhecimento:

o objetivo 1: prognostico e partilha de informacdes relevantes;

o objetivo 2: transferéncia e articulacdo entre o hospital e a comunidade;
» fase 2 -vivéncia:

o objetivo 3: avaliacdo interdisciplinar;

o oObjetivo 4: estabelecimento de um plano de cuidados;
» fase 3 - cuidados de fim de vida:

o objetivo 5: estabelecimento de um plano de fim de vida;

o objetivo 6: suporte no luto.

Embora pouco investigado, assume-se que as necessidades, preferéncias e desejos das familias

de criancas com necessidades paliativas s&o:**>'

e prestacdo de informacgdo desde o inicio, de forma clara e honesta, sem parentalismos;
* coordenacado dos cuidados;
* suporte para os irmaos;
* suporte psicossocial;
* secuidados em casa:
o informacdo e educacao sobre prestacdo de cuidados (capacitacdo);
o ajuda pratica se necessario;
o acesso ao apoio da equipa interdisciplinar 24 horas por dia, 7 dias por semana,
365 dias por ano (24/7/365);
o possibilidade de descanso (respite);

o assisténcia financeira.

Cuidar uma crianca em fim de vida em casa promove a adaptacido dos pais a morte,*** ao

3334

mesmo tempo que diminui o stresse e burnout dos profissionais. No entanto, e apesar de

reconhecido que geralmente a preferéncia é o domicilio, >

a escolha do local de prestacdo de
cuidados e/ou de morte depende da cultura, religido e nivel educacional da sociedade e da
familia, assim como da economia familiar, disponibilidade de cuidados e distancia aos servicos.*”
* Assim, ndo existe “a” escolha certa, mas sim a escolha adequada para cada situacdo.* Se a
Unica possibilidade ou a preferéncia for o cuidado e/ou a morte no hospital isso deve ser aceite,

reconhecendo que para muitos o hospital se torna de facto uma segunda casa. Para algumas



familias, é também importante o deixar de ter em exclusivo a responsabilidade e o peso dos

cuidados, o que lhes permite desfrutar melhor o tempo restante.*’

1.3.3 Cuidados paliativos peri e neonatais

O desenvolvimento dos CPP tem vindo a dar destaque a faixas etarias cada vez mais precoces e,
atualmente atinge-se a fronteira final ao identificar as necessidades de fetos e recém-nascidos
que podem morrer mesmo antes de nascer. A populacdo no periodo peri/neonatal coloca
desafios especificos, em contextos pouco habituais, nomeadamente na Obstetricia, que

necessitam de consideragdes particulares.

O Atlas Mundial sobre CP em Fim de Vida refere que das 1,2 milhdes de criancas (0-15 anos) com
necessidades paliativas a maioria morre de causas congénitas (25,0%) ou relacionadas com o
periodo neonatal (14,6%).2 Estima-se que anualmente 19 milhSes de recém-nascidos enfrentem
situacdes potencialmente fatais e pelo menos 1,5 milhdes sobrevivam com sequelas a longo

prazo."!

O conceito de CP alargado ao contexto neonatal iniciou-se na década de 80, consequéncia dos
avancos tecnolégicos e do seu impacto no respeito pela dignidade do recém-nascido. A inclusdo

da gestacdo neste conceito (periodo perinatal) é ainda mais recente, datando dos anos 90.%

Cuidados paliativos peri/neonatais (CPPN) sdao cuidados holisticos, multiprofissionais, dinamicos
e integrativos, centrados na familia que vive com o diagnostico de uma doenca fetal com tempo
de vida limitado ou potencialmente fatal, durante a gravidez, nascimento, depois do nascimento
e no luto, homenageando com dignidade e respeito o feto/recém nascido e familia. As familias
deverdo ter a possibilidade de escolha, voluntaria e devidamente esclarecida, para as op¢des que
melhor as servem (decisdo de interrupcdo ou continuacdo da gravidez). Nestas situacdes,

desafiadoras em termos éticos, humanos, emocionais e espirituais,***

a introducdo de CPPN é
fundamental para a saude fisica, mental e social dos envolvidos.* A sua filosofia pode ser
integrada nos cuidados de saude em todos os contextos culturais e socioeconémicos, mesmo
em locais sem programas estabelecidos.*” Estdo atualmente listados mais de 230 programas em

20 pafses diferentes, com maior destaque para os EUA.*°

A terminologia “patologias incompativeis com a vida" pode ser falaciosa, uma vez que existem
relatos de criancas que sobrevivem durante anos, fruto da sua individualidade e dos avangos
médicos e tecnolégicos. Assim, no respeito pelo conceito de pessoa, deve antes optar-se pela

expressdo “anomalias com tempo de vida limitado e/ou potencialmente fatais”.*” Os CPPN



podem aplicar-se a situa¢des no limite de viabilidade (22-23 semanas de idade gestacional),
anomalias congénitas com tempo de vida limitado e potencialmente fatais (ex. trissomias 13 e
18), agenésia renal bilateral (ex. sindroma de Potter) ou displasias ésseas fatais (ex. nanismo
tanatoférico).

No planeamento de CPPN devem considerar-se cinco etapas: gravidez, parto e apoio a vida

extrauterina, perfodo neonatal, transferéncia para CPP, luto.*>*4°

Sendo os estudos neste ambito escassos e com amostras reduzidas, os seus resultados apontam
para que a introdu¢do de CPPN leve a um aumento do grau de satisfacdo da familia,

nomeadamente na vivéncia do luto.**>>°

As especificidades destes casos requerem a criacdo de uma equipa interdisciplinar especifica
para a articulacdo dos cuidados materno-infantis. Ndo existe consenso quanto ao modelo mais
funcional da equipa de CPPN, podendo ser constituida por profissionais das areas da
Obstetricia/Neonatologia/Pediatria (comunica¢do pessoal). Compete-lhe dar resposta correta e
atempada em termos de diagndstico, progndstico, evolucdo e seguimento; deve estar preparada
para orientar, apoiar e cuidar da diade feto / recém nascido - familia em termos holisticos,
colocando enfoque na qualidade de vida, suporte da familia, acesso a cuidados integrados,

cuidados de fim de vida e suporte no luto.

Nos paises industrializados mais de 90% das mortes neonatais ocorre nas Unidades de Cuidados
Intensivos Neonatais (UCIN),”" apds decisGes complexas e dilematicas de suspensdo ou n&o
implementacdo de tratamentos;> isto traz enormes desafios a equipas altamente diferenciadas,

tendo por isso sido desenvolvidas linhas orientadoras® e fluxogramas de atuacdo.*>>*>°

Num estudo realizado no Hospital Pediatrico de Wisconsin (1996-98) sobre a utilidade de um
servi¢o de consultoria de CP a popula¢do neonatal e pediatrica, constatou-se que os casos foram
sinalizados mais precocemente e que o0s recém nascidos beneficiaram de menos dias de
internamento em cuidados intensivos, transfusdes, acessos centrais, entuba¢fes, medicacdo
vasoativa, ventilacdo invasiva, manobras de reanimacdo e exames de diagndstico.”’ Ao mesmo
tempo, as familias acederam mais frequentemente a ajuda espiritual e assisténcia social, quando

comparadas com familias que ndo receberam suporte de CP.
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1.4 Recomendacgdes internacionais para a prestacao de cuidados
paliativos pediatricos

1.4.1 Principios dos cuidados paliativos pediatricos

De entre os documentos orientadores da prestacdo de CPP de qualidade, integrados nos
cuidados de salude e centrados na crianca/familia, destacam-se as recomendacdes da American
Academy of Pediatrics, criadas em 2000 e atualizadas em 2013,>° e as do GdT pediatrico da

European Association of Palliative Care (EAPC), publicadas em 2007.%°
As recomendacgdes europeias podem resumir-se da seguinte forma:

* Os cuidados devem ser prestados desde o diagnostico de uma DL/AV e onde a
crianca/familia desejarem;

* Todas as criancas devem ter direito a CPP, independentemente das condi¢Ges
socioecondémicas e da cultura da sua familia;

* A unidade recetora de cuidados é a crianca - familia, que devem receber tanta
informacdo quanta desejarem, participar nas tomadas de decisao e ter disponiveis todos
0S recursos necessarios e adequados;

* O domicilio da familia deve ser o centro de prestacdo de cuidados, sempre que possivel;

* A prestacdo de cuidados, apoio e consultoria devem estar disponiveis 24 horas por dia, 7
dias por semana, 365 dias por ano (cuidados 24/7/365);

* A equipa e o ambiente onde os cuidados sdo prestados devem adequar-se a idade e
estadio de desenvolvimento cognitivo e emocional da crianga;

*  No minimo, as equipas de CPP devem incluir médico, enfermeiro, assistente social,
psicélogo e assistente espiritual;

* Um profissional da equipa de CPP deve ser identificado como o coordenador dos
cuidados;

» Devem ser desenvolvidos curriculos de formacdo pré-graduada para todos os
profissionais envolvidos em cuidados de salde pediatricos;

* Podem ser utilizados recursos da comunidade, se necessario;

+ Eessencial que se assegure a continuidade dos cuidados nos diferentes setores;

* Todas as criancas devem ter acesso a avaliacdo e tratamento adequado de sintomas e
problemas médicos, psicologicos, sociais e espirituais;

* Todas as criancas devem ter direito a educa¢do e a manter, na medida do possivel, as

atividades proéprias da idade;



Devem ser proporcionados cuidados de descanso do cuidador (respite), por periodos
varidveis de acordo com as necessidades, em casa ou noutro local;

O apoio no luto deve comecar aquando do diagnostico, envolver toda a familia e
cuidadores e manter-se enquanto for necessario;

Os governos devem proporcionar fundos e recursos suficientes para a prestacdo de CPP

em todos os setores.

As recomendag¢des americanas sao as seguintes:
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Todos os servicos pediatricos que frequentemente prestam cuidados a criangas com
DL/AV e/ou cuidados de fim de vida devem dispor de equipas interdisciplinares
especializadas em CPP;

Devem ser desenvolvidas colabora¢des regionais entre as equipas pediatricas e as
equipas/unidades de adultos;

Os CPP devem ser prestados de forma integrada, colaborativa e interdisciplinar,
envolvendo todas as pessoas e institui¢des (incluindo a escola) que participam no dia a
dia da crianga;

A cabeca dos objetivos devem estar as preocupacdes com a seguranca e a qualidade dos
cuidados prestados, realcando-se a importancia da informa¢do e dos planos
antecipatérios;

As equipas de CPP devem agir como facilitadoras da comunicacdo entre a equipa
principal e a crianga - familia, promovendo a discussdo sobre objetivos de cuidados, prés
e contras de atitudes diagnosticas e/ou terapéuticas e a implementacdo de planos
antecipados de cuidados; estes planos devem ser flexiveis e alterados sempre que
necessario;

As equipas de CPP devem ajudar as familias na tomada de decisGes, suportando-as
durante a vivéncia da doenca e ap6s a morte;

Os irmdos devem ser também suportados e envolvidos, na medida do possivel, na rotina
e nos cuidados a crianca doente;

Os profissionais das equipas de CPP devem receber apoio psicolégico regular;

Todos os profissionais de salde envolvidos em cuidados pediatricos devem receber
formacado basica sobre CPP, idealmente na fase pré graduada;

E necessario investir em investigacdo rigorosa, de forma a aumentar a eficicia das
intervencdes;

As instituicdes devem dispor de orientacdes éticas apropriadas a tomada de decisdes no

contexto de CPP, com destaque para as decisdes em fim de vida;



Os pagamentos devem ser equitativos e referir-se tanto a cuidados hospitalares
(internamento ou ambulatério) como domiciliarios, ou a interven¢fes terapéuticas,

comunicagdo, tomadas de decisdo e suporte no luto (antes ou depois da morte).

Recentemente (Novembro 2014) foi divulgada pela Fondazione Maruzza LeFebvre D'Ovidio Onlus

uma

(The Trieste Charter - Charter of the Rights of

the Dying Child), que enumera os seguintes (traducdo livre, autorizada informalmente mas nao

verificada):

10.

Ser considerada uma “pessoa” até a morte, independentemente da idade, localizagao,
condigdo e contexto de cuidados;

Receber tratamentos eficazes, através de cuidados qualificados, abrangentes e
continuados, para dor e outros sintomas fisicos e psicoldgicos causadores de sofrimento;
Ser ouvido e informado de forma apropriada sobre a sua doenca, com a devida
consideracao pelos seus desejos, idade e capacidade de entendimento;

Participar, na medida das suas capacidades, valores e desejos, na escolha de cuidados
sobre a sua vida, doenca e morte;

Expressar os seus sentimentos, desejos e expetativas, e que estes sejam levados em
consideracao;

Ver as suas crencas culturais, espirituais e religiosas respeitadas e receber cuidados e
suporte espiritual de acordo com os seus desejos e escolhas;

Ter uma vida social e relacional apropriada a sua idade, condicdo e expetativas;

Estar rodeado por membros da familia e pessoas importantes para si, com poderes na
organizacdo e provisdo dos seus cuidados, que sdo ajudados a lidar com as sobrecargas
financeiras e emocionais decorrentes da sua condicdo;

Ser cuidado num contexto apropriado a sua idade, necessidades e desejos, e que
permite a familia manter-se préxima e envolvida;

Ter acesso a servicos de CPP que respeitem o seu melhor interesse e evitem praticas

futeis ou desproporcionadas e o abandono terapéutico.



1.4.1.1 Comunicagdo

Comunicar é um dos dons fundamentais do Homem. Vale a pena refletir na forma de o fazer
eficazmente com a crianca com DL/AV e sua familia, a fim de se estabelecer uma verdadeira

relacdo de ajuda.

Desenvolver um conjunto de competéncias basicas como a empatia, a capacidade de escuta e o
feedback é essencial para manter os lagos e compreender o instante presente e o sentido dos
atos. A equipa cabe a tarefa de procurar as formas adequadas para ir ao encontro da crianca e
familia, promovendo e facilitando o processo de aceitagdo da doenca e de participacdo na

tomada de decisdes.

1.4.1.1.1 Informacdo

O processo de comunicacdo é um conceito amplo que compreende, entre outras, a dimensao
informativa. Esta constitui uma das ferramentas mais poderosas no que se refere a ajuda

necessaria a confrontacdo com a doenca, a aceitacdo e a adaptagao as mudancas.

Para que a crianca e familia tenham acesso a uma informac¢do completa, uniforme e coerente,
sem contradicBes nem ambiguidades, é fundamental que todos os profissionais de saude

envolvidos nos cuidados funcionem como uma verdadeira equipa.

Efetivamente, a qualidade da informacdo transmitida depende da eficacia da equipa na dinamica
e conjugacdao dos varios saberes e dominios de interven¢do. Neste sentido, realca-se a
importancia do desenvolvimento de uma cultura organizacional, promotora de uma reflexdo
critica sobre as praticas informativas, e da articulacdo entre os diferentes niveis de cuidados de

saude, no sentido de um verdadeiro trabalho de equipa garantindo a sua continuidade.

No ato de informar o profissional de salde deve considerar as diferencas individuais da pessoa,
assim como o contexto de crise que esta se encontra a vivenciar. Para além da palavra e da
escuta (as ferramentas de trabalho mais importantes em cp)®’ poderao utilizar-se instrumentos
complementares, como a entrega de informacdo escrita ou outros materiais, utilizando uma
linguagem clara e adequada e reunindo os pontos chave abordados em momentos especificos

da partilha de informacao.®

1.4.1.1.2 Construcdo da relacao

No que diz respeito aos pais, é importante avaliar o que sabem / entendem sobre a doenca e

compreender os seus valores - quais as suas preocupagdes, expetativas, preferéncias.
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Na comunicacdo com a crianca devem ser consideradas algumas particularidades. A capacidade
de compreensdo da morte depende da maturidade, do desenvolvimento emocional e de fatores
pessoais e culturais, e requer o entendimento dos conceitos de irreversibilidade, finalidade, ndo

funcionalidade, universalidade e causalidade (tabela Ill).

Tabela Il - Componentes conceptuais da compreensdo do processo de morrer.

Perguntas que sugerem compreenséao
incompleta

Implica¢des da compreensao

Conceito de morte X
incompleta

Irreversibilidade

Quanto tempo se fica morto?
Quando é que volta o meu cdo morto?
Posso fazer reaparecer alguém morto?

Impede a desvinculacdo dos lagos
pessoais, a primeira etapa do processo de
luto

Quando alguém morre pode voltar a viver?

Finalidade ou
nao-funcionalidade

Quando se estd morto: o que se faz? pode-se
ver? como se come? como se respira? fica-se
triste?

Preocupacdo com o eventual sofrimento
fisico da pessoa que morreu
Universalidade Todas as pessoas morrem?
As criangas morrem?

Eu também vou morrer?
Quando vou morrer?

Podera considerar a morte como um
castigo pelas suas préprias acbes ou
pensamentos ou da pessoa morta; pode
conduzir a culpa e a vergonha

Podera conduzir ao sentimento excessivo
de culpa

Causalidade Porque é que se morre?
As pessoas morrem porque sao mas?
Porque é que o meu cdo morreu?

Posso desejar a morte a alguém?

Adaptado de Himelstein et al, 2004'®

Uma crianca com DL/AV podera adquirir uma compreensao mais precoce do significado da
doenca e da morte, tendo sempre direito a verdade que consegue compreender. A equipa
demonstrar disponibilidade, valorizar as suas necessidades e comunicar abertamente utilizando
uma linguagem simples e adequada, sao alicerces para a construcdo de uma relacdo de

confianca com a crianca.®

1.4.1.1.3 Situacdes dificeis na comunicacdo

No ambito da pratica de CPP sdo reconhecidas situacdes de comunicacdo mais complexa, que
poderemos apelidar de probleméticas. E o que se passa aquando da transmissdo de maés

noticias - por exemplo diagndstico, incurabilidade, aproximacdo do fim de vida.

Outro aspeto importante é a "conspiracao do siléncio", definida como um pedido da familia para
ocultar informacdo ao doente, normalmente relacionada com o diagnostico e/ou progndstico. Se
a equipa demonstrar disponibilidade para ajudar a familia a superar as suas duvidas e receios,
esta conspiracdo podera ser ultrapassada, representando um ganho de qualidade de vida para a

crianca e familia, ao contribuir para a libertacio de sentimentos e o reequilibrio da relacio.®*



1.4.1.2 Luto

Luto e perda sdo partes integrantes da vida. O luto corresponde a uma rea¢do caracteristica a

uma perda significativa que podera ser real (como a perda de uma pessoa) ou simbdlica (como a

perda de um ideal, de uma expectativa ou de uma potencialidade).®®

A doenca grave e a morte de uma crianca sao dos acontecimentos mais dramaticos na vida de

uma familia. E essencial um diagnéstico precoce dos sinais de luto complicado, para que uma

intervencdo adequada possa ser realizada em tempo util.

Se os profissionais ndo estiverem atentos, algumas areas recebem pouca atencao:
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A relacdo do casal - deve ser reconhecido que a doenca de um filho é um fator de stresse

com grande impacto na dinamica familiar, que pode desencadear tensdo e desgaste

entre o casal;

A vivéncia do pai - o subsistema made/crianca recebe sistematicamente maior atencdo da

sociedade, logo a partir da gravidez. Ha um padrao social reconhecido de organizagao: a
mae tende a ser 0 elemento que fica com a crianga e participa mais diretamente nos seus
cuidados, enquanto o pai tende a ser responsabilizado pelos outros filhos, pelos
cuidados da casa e pelo sustento da familia.®® Deve ser reconhecido que a figura

masculina possui diferentes estratégias de adaptacdo e formas de expressar emocgdes;

A vivéncia dos irmdos - embora pouco estudada, a experiéncia da morte de um irmao

durante a infancia ou adolescéncia é provavelmente uma das mais traumaticas e com
efeitos mais duradouros, sendo estes os membros da familia que vivem mais tempo com
a perda.’” Os irmaos sobreviventes tém ndo sé de lidar com os seus préprios
sentimentos mas também que se adaptar as mudancas familiares e lidar com a dor e
fadiga fisica e emocional dos pais. E uma dupla perda - do irm3o e do apoio, suporte e
seguranca dos pais. Deve ser reconhecido o impacto durante a infancia da vivéncia de
um processo de luto por morte, sobretudo de um irmao, pois o equilibrio dinamico entre
a construcdo e a perda de ligacdes emocionais significativas é parte da organizacao

6869 A vivéncia de uma

futura da personalidade de qualquer crianca ou adolescente.
perda durante a infancia ou adolescéncia, ndo resolvida de forma adequada, pode ser a

causa de disturbios emocionais ou psiquiatricos no adulto.

A vivéncia dos avds - embora a relacdo entre um avd e um neto seja Unica, muitas vezes

aqueles ndo sao tidos em consideracdo e por isso tém sido apelidados de “enlutados
esquecidos”; enquanto durante a doenca da crianca a familia alargada se mantém unida,

a vivéncia do luto resulta muitas vezes no afastamento, isolamento e alienacdo.”® Além



disso, os avés sofrem ndo s6 a sua prépria dor mas também a dos seus filhos. E
importante ndo deixar de referir as situagdes em que 0s netos estdo sob a
responsabilidade e protecdo dos avos, por incapacidade dos pais; nestes casos ocorre
um sentimento de dupla perda - pela morte da crianca e pela inaptiddo de os seus

proprios filhos serem bons pais.”’

* Apoio e supervisdo da equipa - cuidar de criancas com necessidades paliativas é

altamente stressante para os profissionais de salde, podendo ser simultaneamente
muito recompensador. Varios estudos sugerem que existe um elevado risco de burnout
ou de fadiga por compaixao, clinicamente significativo nas equipas de CPP. Alguns dos
stressores mais comuns sdo: 1) exposicdo ao sofrimento e a morte da crianca, 2)
dificuldades de comunicacdo com os jovens e as familias, 3) conflitos na equipa e 4)
inadequacdo do sistema de apoio.* Por todos estes motivos é necessaria uma atenco

redobrada no cuidado a equipa.

Atualmente encontra-se a decorrer um estudo de doutoramento sobre este tema, em que se pretende conhecer a experiéncia do
luto fraterno vivido durante a inféncia ou adolescéncia e o significado atribuido a satde na idade adulta. Independentemente
do tempo decorrido desde a morte do irmdo verifica-se que as pessoas sentem ainda uma grande tristeza e dificuldade em
abordar o assunto, revelando que mantém viva a memdria desse irméo. SGo bastante frequentes os momentos de grande
emocgdo, Idgrimas e choro durante as entrevistas. Também em geral é referido que a relagdo com os pais e entre o casal se

modificou com a perda, implicando uma alteracdo no equilibrio e na dinégmica familiar e influenciando a vivéncia da inféncia

e/ou adolescéncia dos participantes no estudo. Do apurado até ao momento, é manifestamente evidente a falta de informag¢do

e comunicag@o com a crianga sobre as circunstdncias que conduziram & morte, principalmente por parte dos profissionais de

saude. (comunicagéo pessoal do autor, Silvia Ramos)

1.4.1.2.1 Tipos de intervenc¢do no processo de luto
O trabalho de luto constitui um continuo e deverd basear-se em trés niveis:

1. O apoio de familiares e amigos, sendo o papel da equipa a disponibilizacdo de

informacdo sobre o processo do luto e principais recursos;

2. O aconselhamento junto de voluntarios, grupos de auto ajuda, orientadores espirituais e
profissionais de saude; estes devem estar atentos aos fatores de risco e a detecdo
precoce de problemas associados ao luto, referenciando se necessario para uma
intervencdo especializada;

3. A terapéutica, concretizada pela intervencdo especializada de equipas interdisciplinares

de satide mental, necessaria para uma minoria de enlutados.®"?



1.4.1.3 Transi¢do de cuidados pedidtricos para cuidados de adultos

Mercé dos recentes avancos técnicos e no conhecimento médico, tem aumentado
significativamente o numero de jovens que atinge a idade adulta com doencas anteriormente

letais em idade pediatrica.

No entanto, ndo s6 os jovens com DL/AV constituem um grupo distinto do dos adultos e das
criancas (do ponto de vista fisico, emocional e psicolégico) como existe evidéncia de que o
periodo de transicdo para a vida adulta constitui, por si s6, um risco acrescido de morbilidade e

73-75

de mortalidade. Tal reforca a necessidade de que esta fase seja encarada de forma

particularmente atenta e estruturada. Sdo multiplas as dificuldades sentidas, devidas ao facto de

se tratar de um problema relativamente recente para os dois lados envolvidos.”®”’

A transicdo é um processo planeado e individualizado que aborda as necessidades de saude,
psicossociais e educacionais de adolescentes e adultos jovens, a medida que passam de sistemas

de salde centrados em criancas para servicos de adultos.’®”

O plano de transicdo deve
obedecer a um cronograma previamente definido e acordado entre as equipas pediatricas e de

adultos envolvidas, tanto do ambito hospitalar como da comunidade.

E consensual que toda a crianca com DL/AV deve possuir uma forte ligacdo aos CSP; assim, estes
devem ser também integrados no processo de transicdo, ndo negligenciando a enorme
importancia do envolvimento da educacdo, da seguranca social, das autarquias e das institui¢cGes
ndo governamentais. Da mesma forma, deve ser considerada a integracao das equipas de CP de

adultos durante o periodo de transicado.
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1.4.2 Formacao

A educacdo é a pedra basilar para a concretizacdo dos CP como direito humano basico, tal como
é defendido pela OMS e pela International Children’s Palliative Care Network,” sendo considerada
uma prioridade pela EAPC.2® A sua escassez tem sido apontada como uma das principais

barreiras ao desenvolvimento e implementacdo de programas de CPP.2"#°

Apenas equipas com formacdo adequada em CPP e em constante atualizacdo podem assegurar
a prestacdo de cuidados de qualidade a criancas com DL/AV e suas familias, independentemente

do contexto e dos recursos.®

A definicdo de uma estratégia eficaz no desenho das politicas de saude deve abarcar diversas
areas: 1) lideres nacionais, responsaveis pela educacao nas diversas disciplinas, 2) publico-alvo,
3) comunicacdo social, 4) planos curriculares/cursos, 5) peritos em CP e 6) cuidadores. Ou seja,
para além da formacdo dos profissionais, é essencial incluir a sensibilizacdo da comunidade e a

capacita¢do dos cuidadores, tal como esquematizado na figura 3.

Politicas de Saude

Educacgao

Acesso G .
. | Sensibilizagao da comunidade
urf'versa a Formagao de profissionais
farmacos Capacitagao de cuidadores

mo>»O0O-r>m>x
OWOoOUPP-Arcouomam

Implementacao

Figura 3 - Modelo de desenvolvimento de politicas de satide em CPP (adaptado sem permiss3o).%

As intervenc¢bes educativas aumentam o reconhecimento, os conhecimentos e competéncias
sobre o tema e favorecem mudancas de atitudes e comportamentos.®® A evidéncia aponta para
que mesmo formac¢8es curtas tenham impacto nas atitudes dos profissionais, favorecendo uma
integracdo precoce dos CPP no modelo tradicional de assisténcia. Por exemplo, uma formacdo
de quatro horas, lecionada em 21 unidades neonatais em Londres, foi de encontro as

necessidades formativas sentidas por 79% dos participantes.?’

Estas necessidades estdo amplamente identificadas na literatura, tanto a nivel pré graduado

como na educacdo continua. Por exemplo, diversos estudos confirmam a necessidade sentida de
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formacdo em CPP por internos de Pediatria durante o internato (treino, experiéncia,

82,88

conhecimentos e competéncias), assim como entre profissionais de hospices no Reino

Unido.>*

Internacionalmente existe um numero crescente de formacdes de CPP disponiveis, que ainda
assim ndo ddo resposta as necessidades identificadas.?® Em 2010/11 apenas 11 de 18 paises
participantes num estudo da EAPC referiram ter atividades nos 3 niveis de formacdo; a maioria

dos cursos seguia um modelo multiprofissional.®’

1.4.2.1 Caracteristicas da formac¢do em cuidados paliativos pediatricos

Para os CPP defendem-se programas de educac¢do vocacionados ndo s6 para a aquisicdo de
conhecimentos, mas também para o desenvolvimento de competéncias especificas - capacidade
de trabalho em equipa interdisciplinar, atitudes promotoras da qualidade de vida, capacidade de

autoconhecimento e anélise critica da pratica.*

Estes programas devem refletir o que se deseja para a pratica e por isso desenvolver uma

abordagem centrada na relacdo, que realce a influéncia reciproca entre os que sdo cuidados e os

90,91

que cuidam. Os cuidados centrados na familia focam apenas uma face desta relacdo; deve
também abordar-se com especial e renovada atencdo o outro lado, que envolve o profissional, a
equipa, 0 servico e a instituicdo. Este aspeto é muitas vezes subvalorizado na educac¢do e
ignorado na pratica profissional. A educa¢do deve ajudar o formando a consciencializar-se do
mundo subjetivo da crianca-familia que vive com uma DCC ou DL/AV, ao mesmo tempo que

facilita a compreensao das respostas individuais, da equipa e da instituicao.

A formacdo deve ser multiprofissional, pois é indissociavel da filosofia de CP a necessidade de
trabalho em equipa numa estreita colabora¢do interdisciplinar, cujas vantagens estdo

amplamente documentadas.®

Os programas formativos em CPP devem privilegiar uma abordagem didatica com metodologias
exploratérias, reflexivas e interativas,’” como partilha de experiéncias ou estudos de casos, que
facilitem a aprendizagem mais do que a transmissdo de conhecimentos, a compreensao mais do

que o simples conhecimento e a adequacio aos desafios da pratica.”

As caracteristicas dos formadores sdo igualmente relevantes. Idealmente devem combinar
conhecimentos teoricos e competéncias clinicas, que facilitem a integracdo dos CPP nos modelos

assistenciais desde o diagnéstico e promovam uma abordagem centrada na relacdo.®

Os programas formativos devem ser avaliados considerando dois aspetos: 1) o processo - como

foi conduzida a formacao e 2) os resultados - se foram atingidos os objetivos definidos.?
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1.4.2.2 Niveis de educacdo em cuidados paliativos pediatricos

De acordo com a EAPC deve ser adotada uma abordagem em piramide, esquematizada em trés

etapas, de acordo com o ambito de intervencao dos profissionais (figura 4):*

Nivel 3
Formacao

Especiali Destinatarios: Profissionais especializados em CPP
specializada

pos graduada / continua

Nivel 2 Destinatarios: Profissionais envolvidos frequentemente em CPP
Formacao Intermédia Pré graduada / pos graduada / continua

Nivel 1

Formagao Basica / Universal Destinatarios: Universal e transversal a todos os servicos de salde

pré graduada / continua

Figura 4 - Niveis de formacdo em cuidados paliativos pediatricos (adaptado sem permiss&o).*

A formacdo de nivel 1, basica, pretende integrar os CPP nos cuidados de salde. Deve focar-se
sobretudo numa abordagem dos principios e praticas de CP, realcando as diferencas na

pediatria. Deve ser universal e destinar-se a estudantes e profissionais.

A formacado de nivel 2, generalista, destina-se a todos os que, ndo tendo como atividade exclusiva
os CPP, trabalham em contextos onde lidam frequentemente com estas situacdes (como a
Oncologia, os Cuidados Intensivos, a Neonatologia, a Neurologia, a Cardiologia, ...). Pode ser
dinamizada no nivel pré e p6s graduado e no ambito da formagdo continua individual. Este nivel
¢é destinado aos profissionais que pretendem aprofundar conhecimentos em CP ou em CPP. Os
modelos de formacdo, que podem ter diversos formatos e conteldos, devem centrar-se em 12
dominios e na respetiva aquisicdo de competéncias: 1) aspetos gerais e aplicacdo pratica, 2)
desenvolvimento, 3) controlo de sintomas, 4) necessidades psicossociais, espirituais e
educacionais, 5) apoio a familia, 6) ética, 7) cuidados em fim de vida, 8) trabalho em equipa, 9)
comunicagdo com a crianca e com a familia, 10) apoio no Iuto, 11) reflexdo sobre a pratica,

autoconhecimento e autocuidado e 12) comunidade e opinido publica.®

A formacao de nivel 3 destina-se a profissionais cuja atividade principal sdo os CPP. Trata-se de

um nivel especializado, destinado a futuros lideres, que exige aquisicdo de competéncias

adicionais (pratica profissional, lideranca, organizacdo de servicos, colaboracdo internacional,
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investigacdo e auditoria). Pelo nivel de diferenciacdo exigido, prevé-se que possam existir
forma¢bes ou mdédulos especificos para cada profissdo (p.e. Enfermagem e Medicina). Sao
frequentemente formacBes pds graduadas e acreditadas por Universidades ou Ordens
Profissionais. Mais uma vez destacam-se os programas centrados na aquisicdo de competéncias:
1) cuidados centrados na relacdo, 2) controlo de sintomas, 3) colaboracdo e pratica

interdisciplinar, 4) lideranca e 5) pratica profissional.®°

22



1.4.3 Organizacao de servigos

Sdo varios os modelos possiveis para a provisao de CPP (tabela IV), devendo cada pais ou regido
optar por aquele(s) que melhor servem a sua realidade em face dos recursos disponiveis,

podendo os modelos ser combinados entre si.**

Tabela IV - Modelos de provisao de cuidados paliativos pediatricos.

Modelo1 Programas baseados em hospitais
. Consultoria
. Responsabilidade direta pelos casos (raro)
e Camas proprias
. Unidade propria (raro)
. Ambulatério

Modelo 2 Unidades pediatricas independentes (hospices)
e Frequentes no Reino Unido, em crescimento nos Estados Unidos da América
*  Preocupacdes com a sustentabilidade (muito dependente do terceiro sector)

Modelo 3 Programas baseados em unidades de cuidados paliativos de adultos (hospices)
e Equipa pediétrica prépria
*  Pessoal treinado em cuidados pediatricos

Modelo 4 Programas baseados na comunidade ou em lares / residéncias

Fonte: NHPCO facts and figures: pediatric palliative and hospice care in America, 2009°*

De forma sumadria, as recomendag¢des mais importantes para a planificacdo de servicos de CPP

sao as seguintes:

* Devem existir diferentes niveis de cuidados, a que as criangas e familias irdo acedendo
de acordo com as suas necessidades:®
o nivel 1 (basico - todos os profissionais que lidam com criancas);
o nivel 2 (generalista - profissionais com interesse especial em CPP, embora essa
nao seja a sua atividade principal);
o nivel 3 (especialista - profissionais com formacdo avancada e trabalho exclusivo
em CPP).
e Em regides de menores recursos e nimeros, e também onde a maioria das criancas

7

morre no hospital (como é o caso em Portugal), deve comecar-se pela criacdo de

29 Estas equipas irdo articular-

programas pediatricos intrahospitalares (nivel 2 ou 3).
se com os restantes profissionais do Departamento de Pediatria, especializados na(s)
patologia(s) da crianca, com os CSP e com os servicos de paliativos de adultos, tanto
hospitalares (nivel 3) como da comunidade (nivel 2 ou 3), que devem estar disponiveis
para prestar apoio e cuidados quando necessario. Esta abordagem promove o

reconhecimento dos casos, a autonomia familiar, os cuidados domicilidrios (e a morte em
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casa se desejado) e facilita a transi¢cdo para cuidados de adultos e para cuidados de fim
de vida.

A criacdo de redes funcionais locais e regionais® conduz a uma lideranca estratégica,
permitindo obter uma melhor utilizacdo dos recursos, cobrindo grandes areas
geograficas e um maior nimero de criancas.®® Estas redes (que devem ser
interdisciplinares, estruturadas e envolver prestadores e utilizadores dos servicos)
asseguram a articulacdo entre pessoas e institui¢des, cruzando barreiras organizacionais,
partilhando as melhores praticas e contribuindo para uma planificagdo mais eficaz dos
servicos.”’

A sustentabilidade de servicos domicilidrios depende da provisdo de cuidados a um
minimo de 200-300 criancas com necessidades paliativas,® reforcando assim a
necessidade de partilha de recursos com os servicos de adultos em areas de menor
densidade populacional.

Devem ser criadas paginas especificas na internet, como forma facilitadora e eficaz de

aprendizagem e de continuidade de cuidados entre prestadores.”®

A elaboracdo de estratégias nacionais, representando um consenso alargado entre todos os

interessados, é considerada essencial para incentivar e suportar a integracdo equitativa e

sustentavel de servicos de CPP nos sistemas de saude.

® No Reino Unido, com uma populacio de 63 milhGes de habitantes, existem atualmente 16 redes de CPP - 13 em Inglaterra, 1

na Irlanda do Norte, 1 na Escécia e 1 no Pais de Gales. (Fonte: Together for Short Lives, 2014)

24



1.5 Experiéncias internacionais

Descreveremos agora sucintamente, exemplificando onde apropriado, o que é conhecido sobre

0s servicos em varios paises considerados nivel 4 de provisao de CPP (integracao avancada).

Reino Unido

Este é considerado o pais mais avancado do mundo na provisdo de CP tanto para adultos como
para criancas.”® A fundacdo Together for Short Lives® (TfSL) tem-se empenhado em aumentar o
reconhecimento das necessidades paliativas pediatricas e em desenvolver ferramentas

normativas para utilizacdo por profissionais e pais.

O sistema de prestacdo de cuidados de salde é bastante diferente do nosso, assentando num
papel central dos CSP, na integracdo hospital terciario/hospital de proximidade/ comunidade e

na prestacao de cuidados domiciliarios por equipas especializadas lideradas pela enfermagem.

Num questionario publicado em 2006, efectuado aos 40 hospices pediatricos entdo existentes
(taxa de resposta 83%), 76% providenciavam servicos entre os 0-18 anos, o numero de camas
variava entre 1-15 (mediana 8) e a cobertura médica era assegurada em regimes variados (nem
sempre 24h; a maioria pelos médicos de familia, 41%, ou por médicos do hospice, 22%); 69%

100

empregavam diretamente os médicos. - Em 3.000 admissdes ocorreram apenas 50 mortes,

enfatizando os objetivos diferentes destas unidades em rela¢do as de adultos.

Atualmente existem 53 hospices pediatricos, financiados em cerca de 1/3 pelo Estado e sendo os
restantes fundos provenientes de donativos. Na maioria deles existem problemas graves de
sustentabilidade, relacionados com o financiamento e com a cobertura médica (dado que a
maioria sdo unidades pequenas, é dificil ou mesmo impossivel assegurar cuidados
permanentes). Varios peritos com quem faldmos realcaram este facto, sugerindo-se como mais
sustentavel e de maior qualidade a criacdo de unidades junto de ou nos hospitais pediatricos de

forma a partilhar recursos humanos e técnicos (comunicacao pessoal).

Nesta revisao incluimos aqui a Irlanda (pais independente), dada a proximidade dos sistemas e

da cultura.

“ www.togetherforshortlives.org.uk
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Escécia
* Em 2012 foi elaborado o quadro nacional para a provisdo de CPP, determinando que 1)
cada Health Board deve identificar um profissional da Pediatria que se responsabilize pelo
seu desenvolvimento e que 2) os servicos de salde devem colaborar com 0s servigos
sociais, educativos e do terceiro sector; ndo identifica o nimero ou tipo de servicos
desejavel ou a implementar;*
* Com uma populagdo de 5 milhdes de habitantes, dispde de dois hospices pediatricos, a
Rachel House (1996) e a Robin House (2005), que proporcionam cuidados de internamento
e domiciliarios; atualmente cuidam cerca de 350 familias e custam mais de 30.000 euros
por dia (11 milhdes de euros por ano);'”’
e Encontra-se a decorrer um projeto piloto de CPPN, no Simpson’s Maternity Hospital
(Edimburgo), em que um especialista em CPP é contratado em conjunto pelo National

Health Service e pela Children’s Hospice Association Scotland, e sdo criadas duas vagas para

internos em Medicina Paliativa Neonatal (comunicagdo pessoal).

Inglaterra

* Embora em 2007 a existéncia de uma estratégia nacional de CPP tenha sido
recomendada ao Governo, até agora ndo foi desenvolvida e a sua auséncia continua a
ser criticada;'® os servicos tém assim surgido de acordo com as necessidades e a
vontade local;

* Encontra-se em desenvolvimento (2014-2015) uma estratégia de cuidados de fim de vida,
para todas as criangas em risco de morte eminente, mesmo as ndo portadoras de
DL/AV;'®

e Em 2011 foi feita uma proposta de revisdo dos pagamentos de servicos de CP (por

doente por episédio),'™

gue se encontra em fase-piloto (esperam-se resultados durante
o préximo ano, a aplicar em 2016); para as criancas foram definidos trés critérios
relevantes (idade, fase da doenca e gravidade dos problemas), que ddo origem a 12
classes de pagamento (anexo 1);

* A regido de West Midlands tem uma populacdo de 4.5 milh8es de habitantes e tem trés
hospices pediatricos (comunicacdo pessoal);

* O primeiro hospice pediatrico do mundo foi a Helen House (Oxford, 1982) com oito
quartos e quatro apartamentos familiares; em 2004 abriu junto deste a Douglas House,
para jovens adultos (18-35 anos; sete quartos e trés suites familiares); as duas casas
suportam cerca de 300 utentes (internamento e ambulatério), apoiam 60 familias

enlutadas, empregam 150 profissionais e tém um orcamento anual de seis milhdes de

euros;'®
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Irlanda

Outro exemplo de um grande hospice pediatrico é o Rainbows Children’s Hospice, com 14
camas (oito dos 0-17 anos, seis dos 18-35 anos); custa 5-6 milhdes de euros por ano; as
criancas em fim de vida (cerca de 10 por ano) sao cuidadas por uma enfermeira
(registered nurse) por turno, tal como as ventiladas; as outras em geral sdo cuidadas por
profissionais menos diferenciados (nurse practitioner) (comunicacdo pessoal);

Como exemplo de um pequeno hospice, a Richard House (0 primeiro a surgir nos
arredores de Londres, em 1996), tem apenas quatro quartos, abrindo dois quartos extra
aos fins de semana e férias escolares; serve a populacdo dos 0-25 anos; tal como os
anteriores, providencia também servicos de ambulatério (cuidados domiciliarios, centro

de dia, grupos de suporte) e custa cerca de 2.5 milhdes de euros por ano.'®

Em 2009 foi elaborada uma estratégia nacional,'”’ cujo objetivo principal é proporcionar
a maioria dos cuidados em casa, através de uma rede de cuidados; o desenvolvimento de
um hospice nao foi considerado uma prioridade; entre outros, é recomendado que 1) a
lideranca da estratégia seja atribuida a um especialista em CPP, lider de uma equipa
localizada no Unico hospital pediatrico do pais, que deve ter acesso a camas hospitalares,
2) em cada Departamento de Pediatria (oito no total) seja identificada uma enfermeira
(children’s outreach nurse) que lidere a prestacdo e desenvolvimento de cuidados,
suportada por um pediatra local com formacdo intermédia, 3) as maternidades
desenvolvam também programas de CPP, j& que ai ocorrem a maioria das mortes
pediatricas, 4) sejam implementadas unidades especiais nos hospitais de agudos, com
acesso facilitado e ambiente (fisico e profissional) adequado, 5) educacao sobre CPP faca
parte dos curriculos pré graduados de todos os profissionais em Pediatria, 6) sejam
desenvolvidos instrumentos pediatricos para uso nacional, 7) seja criada uma base de
dados nacional;

Para uma populacdo de 4,6 milhGes, existe apenas um hospice (Lauralynn Children’s
Hospice), inaugurado em 2011; com 8 quartos para criangas e 4 quartos para familias, é
totalmente financiado pelo terceiro setor, num valor de 2,1 milhdes de euros por ano;'*®
A Jack and Jill Children’s Foundation, totalmente financiada por doac¢®es, assegura cuidados

domicilidrios a criancas até aos 4 anos de idade com paralisia cerebral.’®

Irlanda do Norte

Foi recentemente publicada uma revisdo dos servicos,’” onde as principais conclusdes
sdo que 1) ao fim de cinco anos houve um grande desenvolvimento mas ha ainda muito a

melhorar, 2) todos os Trusts complementam os seus servicos com os do terceiro sector e
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colaboram ativamente com organiza¢des ndo governamentais e 3) os maiores desafios
estdo no financiamento e na cobertura permanente na comunidade (a maioria apenas
consegue oferecer servicos de 2% a 6% 9-17h). As prioridades para o futuro sdo 1)
assegurar que todas as criancas tém acesso a servi¢os permanentes e gratuitos na
comunidade, 2) a identificacdo de lideres responsaveis pela avaliacdo e planeamento de
servicos, 3) a melhoria da informacdo para familias sobre servicos e op¢des de cuidados

e 4) o desenvolvimento de fluxogramas clinicos e a melhoria do treino dos profissionais.

Pais de Gales

Em 2008 foram publicados os padrfes a atingir para a provisdo de CPP, baseados na
criagdo de redes clinicas interdisciplinares (managed clinical networks - grupos ligados
entre si de profissionais de saude, dos cuidados primarios, secundarios e/ou
especializados, trabalhando de uma forma coordenada, ndo restringidos por fronteiras
organizacionais, para assegurar a provisdo equitativa de alta qualidade e clinicamente
eficazes).”"® No cronograma estratégico foi considerado que levaria entre um a dez anos
a implementar todas as medidas recomendadas e que cada Trust deveria identificar um

pediatra responsavel pelo desenvolvimento de servicos de CPP.

Alemanha

Tanto quanto nos foi possivel averiguar, ndo existe uma estratégia nacional de provisao
de CPP, mas por ndo dominarmos a lingua alemd@ ndo nos foi possivel explorar
adequadamente;

Numa revisdo publicada em 2012 os autores consideraram que a provisdo de servigos
(nove hospices e 90 servigos de ambulatério) ndo era ainda a suficiente para os cerca de
23.000 utentes pediatricos com doencgas terminais (representando cerca de 5.000 mortes
por ano), mas que estes servicos contribuem de forma significativa para o continuo dos

cuidados e o preenchimento das lacunas entre prestadores.’"

Australia
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Com uma populacdo de cerca de 23 milhdes de pessoas, dispersas por um extenso
territério, este pais aposta na integracdo e continuidade de cuidados entre equipas e
servi¢cos. Atualmente existem dois hospices pediatricos (Bear Cottage, em Sidney, afiliado
com um hospital pediatrico, e Very Special Kids, em Loreto), mas existem planos do
terceiro setor para a constru¢ao de pelo menos mais dois;

Num relatério publicado em 2004, foi considerado que o melhor modelo para o
desenvolvimento de servicos de CPP é aquele que tem em conta 0s recursos e

programas existentes, expandindo-os e evitando a duplicacdo de servicos; a colaboracdo



entre os varios niveis e tipos de prestadores representa uma oportunidade para mudar a
cultura dos cuidados as criancas com DL/AV e para o desenvolvimento de servigos
integrados e centrados na comunidade.®® Algumas das estratégias propostas foram: 1)
criagdo de um grupo de referéncia nacional, 2) desenvolvimento de fluxogramas e
normas para uso nacional, 3) melhoria da disponibilidade da informacao, 4) aumento do
financiamento para servicos, formacdo de profissionais e investigacdo, 5)
desenvolvimento de indicadores;

Foi recentemente publicada a experiéncia de um servico de CPP no estado de
Queensland (4,3 milhdes de habitantes), que se expandiu a partir da unidade de
Oncologia de um dos hospitais pediatricos da regido. Em dois anos o servico recebeu 150
novos casos (12-23 por més), sendo apenas 5% referenciados de fora do hospital e 35%
da Oncologia; 58% das criangas viviam fora da area de influéncia direta do hospital. O

maior crescimento de referenciacdes verificou-se nos casos nio oncolégicos.'"

Canada

Embora exista uma estratégia nacional geral disseminada em 2013, que estabelece um
consenso de padrdes minimos, deixando ao critério de cada local o seu desenvolvimento,
esta ndo aborda especificamente os CPP;'"?

Em 2006 foram publicadas pela Canadian Hospice Palliative Care Association e pela
Canadian Network of Palliative Care for Children normas nacionais de qualidade para a
prestacdo de CPP;'"

O modelo em vigor é misto, baseado na prestacdo simultédnea de servicos por programas
de base hospitalar e em hospices pediatricos (dos quais atualmente existem seis);'"
Recentemente Canuck Place (o mais antigo hospice pediatrico do pais, em Vancouver)
publicou a sua experiéncia de 15 anos (1996-2010). Das 649 criancas acompanhadas 30%
sofriam de cancro, 20% de doencas neuromusculares e 18% do sistema nervoso; 61%
morreram e 15% passaram para o cuidado de servicos de adultos. Oitenta e dois por
cento dos internamentos destinaram-se a descanso do cuidador e apenas 7% a cuidados

de fim de vida.'™

Estados Unidos da América

O desenvolvimento dos CPP nos Estados Unidos tem sido exponencial desde 2005,

116 Em

quando comegaram a ser implementados programas de formacdo especificos.
2009 a National Hospice and Palliative Care Organization (NHPCO) e a Children’s Project on

Palliative/Hospice Services (CHiPPS) criaram um documento contendo um conjunto de
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normas nacionais para a provisdo de CPP de qualidade, reconhecendo que os maiores
problemas sdo a baixa prevaléncia e a dispersdo geogréafica;”’

Em 2007 existiam 4.700 hospices, dos quais 64% estavam dispostos a receber criancas.
Um inquérito realizado nesse ano aos 269 hospices que receberam utentes pediatricos (0-
24 anos) mostrou que em média estes representaram 0,67% das admissdes (mediana 3
utentes por ano, variacdo 1-101); a maioria (47%) dos utentes tinham entre 15-24 anos
(19% 0-1 ano, 13% 1-4 anos, 21% 5-14 anos). A prestacao de cuidados a criangas foi mais
frequente em meios rurais, em grandes hospices (mais de 100 doentes por dia), em
instituicdes sem fins lucrativos e sob a forma de cuidados domiciliarios;""’

Num recente inquérito aos 226 hospitais pediatricos e institui¢cdes afins (taxa de resposta

71,7%), 69,1% indicaram que dispunham de um programa de CPP.""®

Estes programas,
gue se expandiram desde o inicio do séc. XXlI, sdo mais frequentes em hospitais
universitarios (76,8%) do que comunitarios (27,7%), ndo existindo diferenca entre grandes
Departamentos (mais de 250 camas, 26,9%) e pequenos (menos de 101 camas, 28,5%). A
maioria (88,4%) fazem consultoria; 53,3% incluem o periodo pré-natal e 74,1% incluem
jovens adultos. Apenas 11,6% dispdem de camas proéprias no hospital. Trés quartos dos
programas somente prestam cuidados durante a semana; apenas um tergo assegura
cobertura telefénica permanente. Em média, por ano existem 88 novos casos (intervalo
interquartil 27-127), sendo o racio novos casos / numero de camas do Departamento de
0,44 (mediana; intervalo interquartil 0-2,0). Todos os programas tém ligacdo com um
hospice; um terco fazem visitas a casa e 10,7% tém uma equipa que presta cuidados
domiciliarios. Em média os programas dispdem de 2,33 profissionais a tempo inteiro,
sendo variavel o numero de horas ou dias de trabalho, de acordo com a disciplina - por

exemplo para os médicos a média foi de 0,45 tempo inteiro (0-3,8), o que em Portugal

corresponderia a cerca de 20 horas por semana.

Nova Zeldndia
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Em 2011 foi desenvolvida uma estratégia nacional, considerando-se que esta deve

"% Foi

respeitar a autonomia local para a avaliacdo e desenvolvimento de servicos.
considerada fundamental a colaboracdo entre prestadores e a continuacdo do suporte
prestado a nivel nacional pela Unica equipa especializada pediatrica existente (baseada
num hospice que serve diretamente a regido Norte - Hospice Waikato, com 10 quartos
individuais). Considerada a dimensdo do pais (4,5 milhGes de habitantes), a estratégia

julga insustentavel a criacdo de mais hospices pediatricos, antes recomenda o incentivo

da prestacdo de cuidados domiciliarios.



Em resumo....

Cuidados paliativos pediatricos sdo uma abordagem ativa e total a criancas com doencas
limitantes / ameacadoras da vida e suas familias, desde o diagndstico ou reconhecimento da

situacdo, durante toda a sua vida e para além da sua morte.

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude, os cuidados paliativos pediatricos representam
“um campo especial, embora préximo dos cuidados paliativos de adultos”. Esta entidade
considera Portugal o Unico pais da Europa desenvolvida sem provisao oficial de cuidados

paliativos pediatricos.

Todas as criancas com doencas limitantes / ameagadoras da vida tém direito a receber
cuidados paliativos pediatricos, independentemente da sua idade, diagndstico, local de

residéncia, cultura ou condi¢do socioecondmica.

Os cuidados paliativos pediatricos devem centrar-se nas necessidades e preferéncias da
crianca e da familia, facilitando a comunicacdo entre todos os envolvidos e procurando
antecipar problemas e solu¢des. Nao existe apenas uma escolha certa, mas sim a escolha

adequada a cada situagao.

O local privilegiado de prestacdo de cuidados deve ser o domicilio, sempre que possivel e
desejado. Deve existir suporte permanente de uma equipa interdisciplinar e ser prevista a

necessidade de descanso do cuidador.

As criancas com necessidades paliativas podem ser identificadas através da pergunta-
surpresa (“ficaria surpreendido se esta crianca ndo sobrevivesse até ao seu 18° aniversario?”),
da definicdo de doencga crénica complexa, das quatro categorias ACT ou de um diretério de

diagndsticos.

Reconhecem-se trés fases na prestacdo de cuidados paliativos pediatricos (diagnostico ou
reconhecimento, vivéncia e fim de vida). Foi recentemente desenvolvida a Carta dos Direitos

da Crianca em Fim de Vida, com 10 principios basicos a respeitar.

Todos os servicos que cuidam criancas devem estar preparados para prestar cuidados
paliativos pediatricos, maximizando os recursos disponiveis. A forma¢do e treino dos
profissionais sdo essenciais para a aquisicdo de competéncias que permitem a prestacdo de

cuidados de qualidade.

Os cuidados paliativos pediatricos devem ser organizados em trés niveis (universais,

generalistas e especializados).
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Em regides de menores recursos e/ou onde a maioria das mortes ocorre nos hospitais, deve

ser dada prioridade a formacdo de equipas intrahospitalares que promovam o

reconhecimento, o planeamento de cuidados e a articulacdo com a comunidade.

As unidades pediatricas devem oferecer a possibilidade de internamento (para controlo de
sintomas, fim de vida, capacitacdo ou descanso do cuidador), assim como apoio domiciliario,
servicos de suporte psicossocial as criancas-familias e consultoria a equipas menos
diferenciadas. Parece dificil a manutencdo de unidades de cuidados paliativos pediatricos e a
prestacdo de cuidados de qualidade se estas ndo estiverem na proximidade de um

Departamento de Pediatria.

Devem ser criadas redes funcionais locais e regionais, integrando prestadores e utilizadores,
de forma a planear adequadamente a provisdo de servicos e a coordenar e utilizar
eficazmente os recursos existentes. Estas redes devem incluir servicos de adultos, servigos

educativos e servicos da comunidade.

Nao existem internacionalmente recomendag¢des sobre nimero de equipas ou de camas

considerados ideais para a populacdo pediatrica.

A sustentabilidade de servicos domiciliarios pediatricos depende da provisdo de cuidados

diretos a um minimo de 200-300 criangas.

O processo de luto inerente as perdas vivenciadas pela crianca e familia desde o diagndstico
até depois da morte exige a existéncia de planos de acdo, normas e procedimentos que

possibilitem um apoio adequado as necessidades de cada contexto familiar.

Os cuidados paliativos perinatais representam a area mais recente dos paliativos pediatricos
e destinam-se a acompanhar familias confrontadas com um diagnostico fetal de tempo de
vida limitado desde a gravidez. Na maioria das vezes a sua prestacdo ocorre em unidades de

cuidados intensivos.

No outro extremo, importa reconhecer que o aumento da esperanca de vida de criangas com
patologias pediatricas raras implica a transferéncia dos seus cuidados para servicos de
adultos, que deve ser planeada de forma a ndo perderem a vinculagdo a uma equipa que os

possa apoiar eficazmente.



2 Enquadramento nacional
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2.1 Populacao alvo e estimativa de necessidades

2.1.1 Necessidades pediatricas

Em Portugal a idade limite de acesso a cuidados de saude pediatricos é, desde 2010, a véspera
dos 18 anos (Despacho 9871/2010). Aplicando os resultados do mais recente estudo de
prevaléncia® (32:10.000)> & nossa populacdo de 2013, obtemos uma estimativa de cerca de
6.000 criancas dos 0 aos 17 anos a viver com necessidades paliativas em todo o pais (tabela V).
Verifica-se uma grande dispersdo e variagdo geografica (de 16 criancas no Pinhal Interior Sul a
1.214 na Grande Lisboa), existindo, como seria de esperar, uma concentracdo no Grande Porto

(717 criancas) e na Grande Lisboa.

Ndo existem a nivel nacional estudos sobre as necessidades paliativas pediatricas. Como
alternativa para a caracteriza¢do desta populacdo, um estudo recente reviu as mortes pediatricas
registadas em Portugal entre 1987 e 2011, num total de 38.870.% A taxa bruta de mortalidade
baixou de 118 para 30:100.000 (quebra de 82%), enquanto a populacdo em idade pediatrica
diminuiu 31%; estes dois fatores levaram a que em 2011 apenas se tenham registado 572 mortes
(0,6% de todas as mortes ocorridas em territério nacional). Nestes 25 anos, 27,2% das mortes
pediatricas foram devidas a DCC (N= 10.571), mas a sua importancia relativa aumentou ao longo
dos anos, representando atualmente um terco (cerca de 200 mortes por ano) e atingindo os 45%

se considerarmos apenas as mortes acima do ano de idade (1-17 anos).

A maioria das criancgas falecidas por DCC tinha menos de um ano de idade (figura 5). No entanto,
verificou-se um aumento progressivo da idade mediana de morte, que passou de 6 meses
(mediana 0,5 anos, intervalo interquartil 0,01-6,79) em 1987 para 4 anos e 4 meses (4,32 anos,
0,10-10,47) em 2011. Assim, em 2011 apenas 36,1% dos falecidos tinham menos de um ano de
idade. Estes resultados sugerem um aumento do tempo de sobrevida das criancas com

necessidades paliativas, com implicacdes para o planeamento de servicos.

4 Os resultados de prevaléncia deste estudo conduzido em Inglaterra (0,32%), tém sido os mais utilizados
desde 2012; no entanto, no mesmo ano foi publicado um estudo semelhante (avaliacdo dos internamentos
hospitalares por doenca com necessidades paliativas) em Ontario (Canada) que chegou a uma prevaléncia
de 0,67%. A diferenca podera, na nossa opinido, dever-se aos diferentes moldes em que os cuidados sdo
prestados nos dois paises, com maior provisao de servicos domicilidrios e em hospices em Inglaterra. Assim,

a realidade em Portugal podera aproximar-se mais dos resultados canadianos.
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Tabela V - Estimativa da populacdo nacional, pediatrica (0-17 anos) e pedidtrica com necessidades
paliativas, por unidade territorial (Portugal, 2013).

Populacdo pediatrica (0-

Populagao pediatrica com

RS fepRlasae 17 anos) necessidades paliativas®

Portugal 10.427.301 1.852.958 5.929

| Continente 9.918.548 1.750.096 5.600
I Norte 3.644.195 644.910 2.064
1 Minho-Lima 240.134 37.824 121
1 Cdvado 408.851 78.243 250
1 Ave 507.373 91.130 292
I Grande Porto 1.271.499 224.037 717
I Tamega 544.953 108.063 346
I Entre Douro e Vouga 273.489 47.506 152
1 Douro 200.065 31.393 100
1 Alto Trds-os-Montes 197.831 26.714 85
Il Centro 2.281.164 373.525 1.195
I Baixo Vouga 386.341 66.605 213
I Baixo Mondego 322.993 50.056 160
I Pinhal Litoral 258.692 45.488 146
1 Pinhal Interior Norte 127.731 19.678 63
1 Déo-Lafoes 271.469 44.719 143
1 Pinhal Interior Sul 39.251 4.984 16
1 Serra da Estrela 42.133 5.459 17
0 Beira Interior Norte 99.992 13.666 44
I Beira Interior Sul 72.223 10.306 33
1 Cova da Beira 84.622 12.409 40
1 Oeste 360.090 65.035 208
1 Médio Tejo 215.627 35.120 112
I Lisboa 2.807.525 529.425 1.694
I Grande Lisboa 2.026.481 379.335 1.214
1 Peninsula de Setubal 781.044 150.090 480
Il Alentejo 743.306 120.735 386
1 Alentejo Litoral 97.030 14.701 47
1 Alto Alentejo 113.947 17.396 56
I Alentejo Central 162.512 25.832 83
I Baixo Alentejo 123.598 20.106 64
I Leziria do Tejo 246.219 42.700 137
1711 Algarve 442.358 81.501 261
I Regido Autonoma dos Acores 247.440 52.316 167
Il Regido Autonoma da Madeira 261.313 50.546 162

Fonte: INE

? Aplicdmos a populagéo pedidtrica o cdlculo de 32:10.000 criangas com necessidades paliativas

36



15-17 anos
10%

11-14 anos
10%

<1 ano
51%

6-10 anos
12%

1-5 anos
17%

Figura 5 - Distribuicdo por grupo etario das mortes pediatricas por doenga crénica complexa, Portugal

1987-2011 (N=10.571).2

A principal causa de morte por DCC foram as doengas malignas, mas a distribuicdo de
diagnosticos foi muito diferente consoante se considera o grupo abaixo ou acima do ano de
idade (figura 6). No primeiro ano de vida predominaram as doengas neuromusculares,
cardiovasculares e as altera¢Bes congénitas ou genéticas, enquanto dos 1-17 anos prevaleceram

o0 cancro, as doengas neuromusculares e as cardiovasculares.

Hematol. e .
Imunodef. Metabdlico Outras causas

1% congénitas Cancro
1% N\ 28% 3% Outras causas
Gastro-intestinal congénitas \
5%

Metabélico_——

3% Hemat.e_— . mm—
Imunodef. c
2%
Gastro- Renal
intestinal 1%
1%

Respiratdrio
2%

Figura 6 - Causas de morte pediatrica por doenca crénica complexa, Portugal 1987-2011 (N= 10.571);
A - 0-364 dias (N=5.344), B- 1-17 anos (N= 5.227).8 Legenda: Hemat. e Imunodef. - Hematologia e

Imunodeficiéncias.

Nos ultimos anos a morte em casa tem sido estudada como indicador de qualidade dos servigos
de saude prestados, ja que a maioria da populacdo adulta (e Portugal ndo constitui exceg¢do)

preferiria ser cuidada e morrer em casa.'®

No estudo acima mencionado, 19,4% das mortes
pediatricas por DCC ocorreram em casa; no entanto, esta percentagem decresceu ao longo dos

anos (sendo de apenas 11,5% em 2011) levando a que no periodo mais recente a morte em casa
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fosse igualmente frequente nos 3 grandes grupos de causas de morte considerados (DCC,
acidentes e outras causas médicas; figura 7).2 A comparacdo com outros paises é também
desfavoravel, pois a percentagem de morte em casa por DCC é mais elevada e parece estar a

crescer & medida que se desenvolvem servicos de CPP.”"?'

40%

35.6% (n=275)

35%
30%
Doencas cronicas complexas
25% ¢ P

20%
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Ano da morte

Figura 7 - Percentagem de morte em casa dos 0-17 anos por causa de morte, Portugal 1987-2011 (N=

38.870).8 Legenda: OCM - outras causas médicas.

Na analise multivariada as variaveis associadas de forma independente com a morte em casa
foram:

* 0ano da morte - a probabilidade de morte em casa decaiu 11% ao ano a partir de 1987;

* 0 grupo etario - morte em casa mais provavel dos 6 aos 10 anos;

* o0 diagnéstico - as criancas com doencgas neuromusculares e com cancro foram as que
mais faleceram em casa, respectivamente 29,3% e 28,2%, o que ocorreu em apenas 5%
das criancas com patologia respiratoria;

* 0 semestre da morte - morte em casa mais frequente entre outubro e marco;

e asubregido (NUTS Ill) de residéncia - a maior percentagem de morte em casa verificou-
se na Serra da Estrela (58,5%) e as menores na Grande Lisboa (8,7%), Algarve (6,2%) e

Alentejo Litoral (5,1%).

Para o desenvolvimento do presente relatério, a autora deste estudo analisou secundariamente
os seus dados, de forma a estimar as necessidades pediatricas de cuidados de fim de vida

(tabela VI).
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Tabela VI - Mortes com necessidades paliativas em idade pediatrica (0-17 anos) por unidade territorial de

residéncia, Portugal, 2007-2011 (N= 968).

NUTS 2007 2008 2009 2010 2011
Portugal 229 201 181 166 191
| Continente 215 187 165 146 182
I Norte 20 64 51 53 60
I Minho-Lima 8 1 2
I Cdvado 13 10
1 Ave 14 10 3 13
I Grande Porto 28 20 19 19 18
I Tamega 20 12 12
I Entre Douro e Vouga
I Douro
1 Alto Trds-os-Montes 4 2 2 3
l Centro 35 37 39 27 31
1 Baixo Vouga 8 4 4 7
I Baixo Mondego 5 4 4 4
I Pinhal Litoral 6 3 4 4
I Pinhal Interior Norte 0 0 3 1 2
I Déo-Lafoes 10 3 9 3 1
I Pinhal Interior Sul 3 1 2 1 0
1 Serra da Estrela 0 0 0 0 0
0l Beira Interior Norte 2 2 2 0 1
1 Beira Interior Sul 1 1 4 0 2
I Cova da Beira 2 1 0 2 0
I Oeste 2 4 6 5 8
1 Médio Tejo 3 6 2 3 2
I Lisboa e Vale do Tejo 61 63 53 44 71
I Grande Lisboa 43 46 40 36 55
1 Peninsula de Setubal 18 17 13 8 16
Il Alentejo 18 12 16 14 10
1 Alentejo Litoral 2 2 3 1 2
1 Alto Alentejo 1 3 3 2 3
1 Alentejo Central 3 0 7 5 2
I Baixo Alentejo 5 5 2 3 0
1 Leziria do Tejo 7 2 1 3 3
711 Algarve 1 11 6 8 10
I Regido Autonoma dos Acores 5 8 8 9 1
Il Regido Autonoma da Madeira 6 4 5 4
Desconhecido / Estrangeiro 3 2 3 7

Fonte: INE®
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Nos ultimos 5 anos do estudo (2007-2011) o niumero de mortes pediatricas por DCC variou entre
166 e 229, sendo maior na ARS do Norte (51 a 90 mortes por ano) e menor na Regido Autdbnoma
dos Acores (1 a 9). Nas subregides, o maior niUmero de mortes pediatricas com necessidades

paliativas verificou-se na Grande Lisboa (36 a 55) e 0 menor na Serra da Estrela (nenhuma).

2.1.2 Necessidades peri e neonatais

Em Portugal ndo existe uniformidade na definicdo de “periodo perinatal”, o que dificulta o acesso
a dados rigorosos e a sua comparacao. Para a OMS define-se a partir das 22 semanas de idade

122
l;

gestacional;'** para o INE comeca as 28 semanas.'*

Por outro lado, os dados disponiveis no Registo Nacional de Anomalias Congénitas (RENAC) e
sobre as interrupcdes médicas de gravidez (IMG), de notificacdo obrigatéria, parecem indicar um
subregisto.

Segundo o RENAC, entre 2008-2010 foram notificadas 3.574 anomalias congénitas;'** em quase

metade (46,8%) o diagnostico foi pré-natal, o que teria permitido o planeamento de CPPN. Em
26,4% dos casos procedeu-se a IMG.

Segundo a DGS, em 2013 registaram-se 437 IMG por doenca grave ou malformacgao congénita
(tabela VII)."” Aplicando a estes dados os resultados de uma recente revisdo sistematica®

poderemos estimar que, existindo CPPN, nesse ano entre 161 a 380 familias em Portugal teriam

optado por prosseguir a gravidez recebendo suporte adequado.

A prematuridade é um fendmeno que importa igualmente analisar pois, apesar dos nascimentos
de fetos abaixo de 1.500gr representarem menos de 1% do total, estdo na origem de 55% das

mortes neonatais.'*®

Em Portugal a taxa de mortalidade neonatal tem vindo a decrescer de forma exemplar,
registando uma reducdo de 74% entre 1990 e 2012, sendo considerado o nono pais com

1 Um estudo nacional da mortalidade

mortalidade neonatal mais baixa em todo o mundo.
infantil e suas componentes (2009-2012) realca, apesar de pequenas oscilaces, a estabilidade
desta taxa em valores internacionalmente muito baixos, ao mesmo tempo que se acentua a

tendéncia decrescente da taxa de natalidade.'

O periodo fetal € o mais mortal, tendo-se
registado um aumento de casos (mais 32 o6bitos) em 2012 (figura 8). As causas de morte fetal
foram diversificadas (71 causas distintas) sendo as mais prevalentes as afe¢des do periodo

perinatal, seguidas das malformacdes congénitas, deformidades e anomalias cromossémicas.
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Tabela VII - NUmero de interrup¢des médicas da gravidez devidas a doenga grave ou malformacao
congénita do feto, por regido NUTS Il e instituicdo hospitalar (Portugal, 2013).

Regidao NUTS Il Instituicdes hospitalares Interrupgoes de gravidez (N)

Norte 91
CH Vila Nova Gaia 17

CH Vila Real/ Peso da Régua 6

CH Nordeste 4

CH Pévoa Varzim - Vila do Conde 1

CH Séo Joao 9

Hospital Sdo Marcos 18

Maternidade Julio Diniz 36

Centro 132
CH Cova da Beira 2

Hospital Amato Lusitano 2

Hospital S. Sebastido da Feira 9

Hospital Infante D Pedro 7

Hospital Sdo Teoténio 13

Maternidade Bissaya Barreto 64

Maternidade Daniel de Matos 35

Lisboa e Vale do Tejo 185
Hospital Beatriz Angelo 5

Hospital Distrital de Santarém 7

Hospital dos Lusiadas 7

Hospital Fernando Fonseca 13

Hospital Garcia de Orta 17

Hospital dos SAMS 18

CH Lisboa Norte 19

Hospital de Cascais 22

Maternidade Alfredo da Costa 17

Alentejo 0
Algarve 24
Hospital de Faro 17

Hospital Barlavento Algarvio 7

Acores 1
Hospital da Horta 1

Madeira 4
CH Funchal 4

TOTAL 437

Fonte: Relatdrio dos registos das interrup¢des da gravidez ao abrigo da Lei 16/2007 de 17 de abril, DGS, 2014
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Figura 8 - NUmero de ébitos registados entre 2009-2012 e numero de diferentes causas de morte

identificadas por componentes da mortalidade infantil (usado com permissdo do autor).'?*

Em 2013 a mortalidade perinatal (nas suas componentes fetal tardia e neonatal precoce)
continuou a tendéncia decrescente, registando menos 90 6bitos e atingindo um minimo igual a

2010."’

Segundo dados da CNSMCA existiam em 2011 em Portugal 44 unidades de Neonatologia (Norte -
13, Centro - 7, Lisboa e Vale do Tejo - 14, Alentejo - 3, Algarve - 2, Madeira - 1 e Acores - 3),
distribuidas de acordo com trés tipologias: hospital de apoio perinatal, hospital de apoio
perinatal diferenciado e hospital de apoio perinatal muito diferenciado.’®® Segundo a nova
proposta de distribuicdo dos servicos e estabelecimentos do Servico Nacional de Satide (SNS)° as
valéncias de Neonatologia, Ginecologia e Obstetricia estardo incluidas apenas nos hospitais dos
grupos Il e Ill. Ainda assim, institui¢des no grupo | (como é o caso do Hospital Fernando Fonseca)

tém até a data do presente relatério servicos diferenciados na area materno-infantil.

Atualmente, a formagdao médica e de enfermagem em CPP nos Servicos de Neonatologia resulta
exclusivamente do percurso de reflexdo e motivacdo individual, aliado a experiéncia adquirida

no quotidiano da prética profissional.'?®

Apesar de ndo se conhecerem servicos com programas estruturados de CPPN, o seu
desenvolvimento nas UCIN nacionais tem vindo a ser entendida como uma prioridade,'*'*
existindo uma tendéncia crescente para a sua integracdo.”’® Constata-se uma maior
preocupacdo em registar as decisGes de limitacdo terapéutica e de ndo reanimacdo, assim como
a avaliacdo do desconforto e da dor e o seu controlo farmacolégico. Também os pais parecem

beneficiar de maior inclusdo nas reunifes de equipa, presenca no momento da morte e apoio

¢ Portaria 82/2014.
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psicologico. A UCIN do Hospital Sdo Francisco Xavier, CH Lisboa Ocidental, parece ser a que mais

atencdo tem dedicado ao tema.

Exemplo de Boas Praticas: Equipa intrahospitalar de cuidados paliativos neonatais

Na Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais (UCIN) do Hospital SGo Francisco Xavier, CH Lisboa Ocidental, existe desde 2007
um grupo de dinamizacdo para os cuidados paliativos neonatais (criado por enfermeiros e contando com um médico desde
2012). Inicialmente o grupo focou-se na promogdo de espacos de sensibilizacdo, reflexd@o e formagdo da equipa de satde no
Departamento Materno-Infantil. Atividades que tém vindo a ser dinamizadas: a) requalifica¢do de uma sala para humanizacdo
dos cuidados e despedida do recém-nascido, b) construcdo de memodrias (fotografias, pegadas, mecha de cabelo, didrio do
recém-nascido, facilitagdo de rituais culturais ou religiosos significativos), ¢) apoio no luto (envio de email, telefonema aos pais,
envio de cartdo de condoléncias e no aniversdrio do recém-nascido, livro do luto, ceriménia de homenagem ao recém-
nascido/familia). Desde que comecaram as atividades no luto, em 2011, e até ao final de 2013, foram apoiados 34 recém-
nascidos e familias. A prematuridade esteve associada a 82% dos dbitos, que em 44% dos casos ocorreram no periodo neonatal
tardio (entre 1 semana a 1 més de internamento na UCIN). Cerca de metade das familias em luto estiveram presentes numa
ceriménia de homenagem, onde foram convidadas a preencher um questiondrio cujos resultados vieram confirmar a

importéncia de todas as atividades desenvolvidas. Diversas UCIN tém vindo a manifestar interesse em replicar este projeto.

Em 2013 a Sec¢do de Neonatologia da Sociedade Portuguesa de Pediatria (SPP) publicou os seus

consensos em CP neonatais e em fim de vida.™'

Na sua génese esteve um projeto inovador
utilizando a metodologia Delphi, que fomentou a reflexdo de 41% dos neonatologistas nacionais
por um periodo de trés meses. Durante 3 rondas foram propostas a consenso 162 afirmagdes,
das quais 92% atingiram os critérios definidos, em sete areas: planeamento de CPPN, CP
perinatais, critérios para CPPN, os pais, necessidades do médico, controlo da dor e de outros
sintomas e cuidados em fim de vida. Foi consensual que os critérios de referenciacdo em CPPN
devem ser: 1) doencas progressivas, sem op¢do curativa, na qual o tratamento é paliativo desde
o diagnostico, 2) quando o tratamento curativo ndo constitui solu¢do para o problema ou

quando a morte é previsivel e 3) doencas irreversiveis ndo progressivas, acompanhadas de

incapacidade grave.

Apesar dos numeros reduzidos e da tendéncia para o declinio da taxa de mortalidade, pensar os
CPPN em Portugal deve ser uma prioridade j& que esta faixa etaria representa 29% das mortes

pediatricas com necessidades paliativas.®
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2.2 Prestacao de cuidados de saude

Como fundamentag¢do para as nossas propostas procuramos sumarizar a informacdo sobre a
realidade nacional na prestacdo de cuidados de saude. Esta tarefa ndo foi facil, pois ao longo dos
altimos anos tém ocorrido varias reestruturacdes do SNS, com encerramento de algumas
unidades e integracdo de outras. A informacdo que se segue é a melhor e a mais recente a que

nos foi possivel aceder de forma oficial.

Para a complementar procedemos a um inquérito, enviado através de um oficio da DGS aos
presidentes dos Conselhos de Administra¢cdo das ARS e dos Conselhos Diretivos das institui¢cBes
de saude do territorio continental (apéndice 1). Deve salientar-se que a reduzida percentagem de

respostas podera ter condicionado a leitura dos resultados, nao refletindo com rigor a realidade.

2.2.1 Cuidados pediatricos

Existem atualmente no SNS 48 servicos hospitalares que prestam cuidados pediatricos, 44 no
territério continental e 4 nas Regides Autdonomas (tabela VIII). O maior nimero de servicos situa-
se na regido Norte e Lisboa e Vale do Tejo (LVT) (15 em cada), seguido da regido Centro (9),
Alentejo (4) e Algarve (1). As antigas maternidades encontram-se agora inseridas em Centros
Hospitalares (CH), ndo dispondo de autonomia. Trés servicos sao hospitais pediatricos (CH Lisboa

Central, CH Universitario de Coimbra e CH Porto); dois sdo especializados (IPO de Lisboa e Porto).

Para efeitos desta andlise pareceu-nos vantajoso utilizar a par dois sistemas diferentes de
tipologias hospitalares, nenhum deles aplicado na pratica, mas Uteis para contextualizar as
respostas possiveis no terreno. O primeiro, que consta da proposta de CHMP apresentada pela
CNSMCA em 2012,"* define as seguintes tipologias:

* A1l: capacidade técnica para assegurar 100% dos cuidados; tem urgéncia médico cirdrgica
polivalente; serve uma populagdo direta de cerca de 350.000 habitantes e uma
populacdo de referéncia de mais de 650.000 habitantes;

* A2: capacidade técnica para assegurar 85-90% dos cuidados; tem urgéncia médico
cirdrgica polivalente; serve uma populagdo direta e uma populacdo de referéncia entre
os hospitais A1 e B1;

* B1: capacidade técnica para assegurar mais de 85% dos cuidados; tem urgéncia médico
cirdrgica; serve uma populacdo direta de cerca de 250.000-300.000 habitantes;

* B2: capacidade técnica para assegurar mais de 80% dos cuidados; tem urgéncia médico

cirdrgica; serve uma populacao direta de cerca de 150.000 habitantes;

44



* Especializados: hospitais com areas de diferenciacao especificas;

¢ De proximidade: hospitais apenas com servicos de ambulatério.

O segundo sistema é o que consta da Portaria 82/2014 e define os grupos de hospitais do SNS
segundo tipologias, de | (area de influéncia direta, servindo uma populacdo de 75-500.000
habitantes) a IV (especializados); temos conhecimento de que esta Portaria se encontra em
revisao. Na tabela VIII verificamos que existe uma correspondéncia entre as tipologias: A1 - lll, A2

-11eB1/B2-1.

O documento da CNSMCA propunha também:

* A criagdo de uma rede hospitalar de referenciacdo (que se encontra agora em
estruturacdo, Portaria 123-A/2014), tendo em conta questdes de acessibilidade e
equidade na prestacdo e continuidade dos cuidados, com vista a sustentabilidade e
eficiéncia do SNS;

e A criacdo de unidades diferenciadas pediatricas, com capacidade para responder
integralmente a patologias complexas, num contexto de hospital A1; a formalizacdo de
protocolos interinstitucionais (através das Unidades Coordenadoras Funcionais, UCF) a
fim de criar uma articulagdo com interlocutores locais, com formacdo ou interesse
especial nas dreas homonimas, nos hospitais da area de residéncia da crianca; assim, as
consultas e o seguimento de uma patologia especifica seriam realizados em servicos de

proximidade.
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Tabela VIII - Distribuicdo por regido, tipologias e populacdo pediatrica dos hospitais publicos nacionais com
Departamentos de Pediatria.

Tipologias Populagao pediatrica
Regido Unidade Proposta Portaria 126 Com

de CHMP'® 82/2014 Total™ necessidades

paliativas
Norte H Santa Maria Maior* Proximidade | 28.803 92
CH P. Varzim / V. do Conde B2 | 26.552 85
ULS Nordeste* B2 | 26.743 86
ULS Matosinhos* B2 | 32.537 104
CH Médio Ave B1 | 45.400 145
ULS Alto Minho B1 | 45.560 146
CH Alto Ave B1 | 47.741 153
CH Entre Douro e Vouga B1 | 61.454 197
CH Tamega e Sousa B1 | 96.730 310
CH T. Montes e Alto Douro A2 Il 52.277 167
H Braga* A2 Il 54.034 173
CH V.N. de Gaia / Espinho A2 Il 62.103 199
CH S. Jodo* Al ] 43.950 141
CH Porto* Al 1] 56.641 181
IPO Porto* Especializado IVa - -
Centro H Ovar* Proximidade - 9.297 30
ULS Castelo Branco* B2 | 1.817 6
CH Cova da Beira B2 | 14.741 47
CH Figueira da Foz B2 | 14.841 47
ULS Guarda B2 | 26.109 84
CH Baixo Vouga* B1 | 48.029 154
CH Leiria-Pombal* B1 | 63.260 204
CH Tondela Viseu* A2 Il 48.236 154
CH Universitario Coimbra* A1 1l 72.972 234
LVT CH Setubal B1 | 34.285 110
H Santarém®* B1 | 36.777 118
H Cascais B2 | 38.357 123
CH Barreiro Montijo B1 | 40.060 128
H Vila Franca de Xira B1 | 45.524 146
CH Médio Tejo B1 | 47.252 151
H Loures* - | 53.584 171
CH Oeste B2 | 65.187 208
CH Torres Vedras B2 - 32.322 103
CH Oeste Norte B2 - 32.865 105
H Fernando Fonseca* B1 | 103.375 331
CH Lisboa Ocidental* A2 Il 52.540 168
H Garcia de Orta A2 Il 71.146 228
CH Lisboa Norte Al ] 48.235 154
CH Lisboa Central Al ] 51.372 164
IPO Lisboa* Especializado IVa - -
Alentejo ULS Litoral Alentejano B2 | 14.011 45
ULS Norte Alentejo B2 | 19.627 63
ULS Baixo Alentejo B2 | 23.034 74
H Espirito Santo* A2 Il 27.627 88
Algarve  CH Algarve* - Il 80.637 258
H Portimdo B2 29.336 94
H Faro A2 51.301 164
RAA H Horta B2 - 8.497 27
H Angra do Heroismo B2 - 13.361 43
H Divino Espirito Santo B1 - 32.590 104
RAM CH Funchal B1 - 53.856 172

CH - Centro Hospitalar; CHMP - Carta Hospitalar Materna e Pedidtrica; H - Hospital; IPO - Instituto Portugués de Oncologia; LVT
- Lisboa e Vale do Tejo; RAA - Regidio Auténoma dos Agores; RAM - Regiéo Auténoma da Madeira; ULS - Unidade Local de Satde.

As unidades marcadas com * responderam ao questiondrio aplicado pelo grupo de trabalho.

“Aplicdmos a populagdo pedidtrica servida pela instituicéo o cdlculo de 32:10.000 criangas com necessidades paliativas.
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A proposta da CHMP sumariza o nimero de pediatras a trabalhar nos Departamentos de
Pediatria do SNS, de acordo com a sua tipologia (tabela IX). Existe uma correlacdo direta entre
esta e o nuUmero de pediatras, embora nos A2-B1-B2 ocorra alguma sobreposicdo. Verificam-se
diferencas entre regiGes, sendo de realcar por exemplo que o Hospital de Faro (A2) dispunha

apenas de 12 pediatras, enquanto o Hospital do Funchal (B1) tinha 24.

Tabela IX - Departamentos de Pediatria em Portugal e nimero de pediatras por tipologia hospitalar.

Tipologia hospitalar

Regido Departamentos de Pediatria
A1 A2 B1 B2 Proximidade

Norte 14 28-36 18-21 16-21 11-13 9
Centro 9 49 18 15-16 5-8
LVT 14 60-75 24 5-21 4-9
Alentejo 4 - 21 - 9
Algarve 2 - 12 - 8
RA Acores 3 - - 17 6
RA Madeira 1 - - 24

Total 47 28-75 12-24 5-24 4-13

Fonte: Proposta de Carta Hospitalar Materna e Pedidtrica, CNSMCA 2012'*

Na tabela VIII podemos avaliar a populacdo pediatrica servida diretamente por cada
Departamento, segundo a proposta de CHMP, assim como uma estimativa feita por nés do
namero de criancas com necessidades paliativas. E preciso notar que os hospitais AT e A2
servem a sua populacdo direta mas também constituem referéncia para os hospitais B1 e B2 da
sua regido (mas nao s6, como se verifica por exemplo nos hospitais de LVT em rela¢do as
populacdes do Alentejo e Algarve); por isso, os verdadeiros niumeros da populacdo pediatrica
com necessidades paliativas a cargo dos hospitais A1 e A2 dependerdo da RRH, e serdo sempre

muito superiores ao exposto na tabela.

No questionario aplicado, apenas 3/20 (15%) dos Departamentos de Pediatria afirmaram dispor
de uma equipa estruturada que presta apoio intrahospitalar aos doentes com necessidades
paliativas (IPO Lisboa, IPO Porto e CH Porto - equipa de apoio aos doentes com fibrose quistica).
Dos restantes 14/17 (82%) declararam ja ter discutido a necessidade de criar essa equipa (no
Hospital Fernando Fonseca e no CH Leiria estdo atualmente a ser formadas equipas); no entanto,
apenas 8/14 (57%) pensaram a necessidade de prestar apoio permanente as criangas em

cuidados domiciliarios.
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Exemplo de Boas Praticas: Equipa intrahospitalar de suporte em cuidados paliativos pediatricos

O Servico de Pediatria do IPO de Lisboa presta cuidados a criangas da zona Sul do Continente, a maioria das residentes nas
regi6es auténomas e as evacuadas dos PALOP ao abrigo dos acordos de cooperagdo. Por ano, em média, recebe 160 novos
casos e regista 30 mortes, a maioria por doenca progressiva. Em 2005 foi criada uma equipa interdisciplinar de cuidados
continuados e paliativos, numa perspetiva de abordagem holistica, proactiva, focada na mobilizagdo dos recursos da
comunidade (hospitais e cuidados de saude primdrios, terceiro sector) e no respeito pelos desejos e preferéncias da crianga-
familia. A equipa, que integra médico, enfermeiro, assistente social, psicélogo, educadores e voluntdrios, promove a
sensibiliza¢do e formagéo dos profissionais do servico e o reconhecimento das necessidades paliativas (desde o diagndstico até
ao final do tratamento ou ao fim de vida), ndo se sobrepondo nos cuidados assistenciais. Disp6e de uma minuta de plano
individualizado de cuidados, que € partilhada com todos os intervenientes (incluindo a familia). Criou também manuais de
apoio para profissionais e para familias, distribuidos em formato digital e/ou em papel. Um estudo realizado em 2012
demonstrou que esta abordagem alterou o local de morte (probabilidade de morte em casa 2,6 vezes superior, no hospital da
drea de residéncia 5 vezes superior) e a durag¢do do internamento terminal no servico (em média menos 9 dias, 6 vs. 1 5)."* Foj
recentemente publicada a experiéncia de colaboracdo com o Servico de Pediatria do Hospital de Faro, que coloca em evidéncia

a importancia clinica, social e econémica destas medidas.'*

Sete servicos (35%) afirmaram prestar apoio domiciliario; no entanto trés ndo prestam esse
apoio de forma direta, fazendo-o através das equipas dos CSP (IPO Lisboa, IPO Porto e Unidade
Local de Saude do Nordeste); dois servi¢os prestam apoio através das Unidades Méveis de Apoio
Domiciliario (UMAD) da Fundacdo do Gil (Hospital Fernando Fonseca e CH Séojoéo).fo CH Porto
tem uma equipa domiciliaria que presta cuidados respiratérios; o CH Algarve afirma prestar

apoio apenas a criangas com necessidade de nutricdo parentérica.

Exemplo de Boas Praticas: Equipas pediatricas de apoio domiciliario

As Unidades Mdveis de Apoio Domiciligrio (UMAD) viabilizam o regresso a casa da crian¢a com doenca crénica. Foram
criadas em 2006 pela Fundag¢do do Gil, para apoiar os hospitais na agilizacdo das altas clinicas e promover o
acompanhamento em casa deste tipo de doentes. Atualmente em parceria com quatro hospitais nacionais - Santa Maria,
Fernando Fonseca, Dona Estefédnia e Séo Jodo - as equipas das UMAD prestam cuidados de satde pedidtricos especializados
ao domicilio, desenvolvendo um trabalho de capacitacdo e autonomizacdo da familia a fim de garantir a continuidade e a
qualidade dos tratamentos efetuados em casa. Por ano, em média as UMAD recebem 1.000 sinaliza¢es e realizam 2.500
visitas domicilidrias; até agora foram visitadas familias em 54 concelhos. As UMAD tém provas dadas em termos de eficdcia
clinica e social, gerando valor em trés dreas muito especificas: 1) melhoria da qualidade de vida da crianca doente crénica,

2) melhoria das condicdes sociais e emocionais das familias e 3) poupanga de custos hospitalares para o Estado, através da

prevencdo de reinternamentos. Este projeto foi distinguido no relatério Hope 2011 como o melhor projeto de saude

portugués. A avaliagdo SROI em 2013 revelou um rdcio de 1:32€ de valor social gerado.

f Existem UMAD também no CH Lisboa Norte e no CH Lisboa Central, que ndo responderam ao inquérito.
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Exemplo de Boas Praticas: Apoio domicilidrio e articulagdo hospital - cuidados de saude primarios -

comunidade

No Hospital Pedidtrico Integrado no CH Séo Jodo o tratamento de todas as criangas, incluindo as portadoras de doengas
complexas, graves, limitadoras e/ou ameacadoras a vida, visa prestar os melhores cuidados de saude a crian¢a e familia.
Existem reconhecidas vantagens na limitagcdo dos internamentos e tratamentos hospitalares e na transferéncia de alguns dos
cuidados para a comunidade, resultantes da reintegracdo mais rdpida do doente no seu meio sociofamiliar e escolar -
diminuico dos gastos do SNS, promogéo da saude fisica e mental e aumento da qualidade de vida da familia e da crianga.
Com o apoio da UMAD as criangas hospitalizadas que necessitam de prolongar os tratamentos e cuidados de satide no
domicilio conseguem ter altas mais precoces, contando também com a ligacdo aos CSP e a RNCCI. A UMAD é constituida por
profissionais hospitalares: dois enfermeiros, um assistente social, um psicélogo, uma nutricionista e um médico coordenador. O
pediatra hospitalar da criangca mantém-se como o médico responsdvel pelas ordens e prescricoes médicas no domicilio e, se
necessdrio, € incluido nas visitas domicilidrias. A UMAD serve assim de interface entre o hospital e os CSP, permitindo uma
intervengéo global de satide, coordenada e plurifacetada: médica, de enfermagem e psicossocial. A articulagdo com os CSP e os
recursos da comunidade é fundamental pois permite formar, capacitar e envolver as familias e os diferentes profissionais da

comunidade no sentido da presta¢do dos melhores cuidados de satde no domicilio.

Varios servicos declararam conhecer na sua area algumas instituicdes (Misericordias, CERCI, etc.)
que prestam apoio na comunidade a criancas com necessidades paliativas; o CH Porto
referenciou a ainda por inaugurar “Casa Marta Ortigdo / Kastelo”, que pretende dedicar-se em
exclusivo a esta area. Do nosso conhecimento, existem também os seguintes projetos que

prestam alguma forma de apoio a criancas com necessidades paliativas:

* “Casa dos Marcos” da Associacdo Rarissimas, Moita: a partir dos 16 anos; residéncia ou
internamento temporario ou de longa duracdo para jovens com deficiéncia profunda
secundaria a doencas raras;

* Centros da Unido das Misericordias Portuguesas, Fatima, Viseu e Borba: a partir dos 2 ou
dos 16 anos; lar residencial ou centro de atividades ocupacionais para deficientes
profundos;

* A Associacdo Ajuda de Berco encontra-se a desenvolver na zona de Lisboa uma casa de

acolhimento (“AB+") com capacidade para 16 criangas sem necessidades complexas.

Devemos no entanto frisar de novo que as unidades de cuidados paliativos pediatricos (hospices)
nao tém por objetivo o internamento ou residéncia de longa duracdo, e menos ainda prestar
servicos diretos fora da area de residéncia da familia (ou, colocado de outra forma, prestar

servigos a criancgas residentes fora da sua area direta de influéncia).
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Devemos ainda realcar outras experiéncias que sdo do nosso conhecimento e que demonstram
a importancia crescente da mudanca de atitudes institucionais perante a crianca com

necessidades paliativas.

Exemplo de Boas Praticas: Unidade de cuidados especiais respiratorios e nutricionais

Sendo o Hospital de D. Estefdnia de nivel lll e de referéncia, uma das suas missdes principais é prestar cuidados a doentes
crénicos complexos dependentes de apoio tecnoldgico, assistidos por equipas interdisciplinares. Até Fevereiro de 2009 estes
doentes estavam internados em vdrias enfermarias, altura em que, na perspetiva de centralizar e melhorar a sua assisténcia e
diminuir o tempo de internamento, foi criada a Unidade de Cuidados Especiais Respiratdrios e Nutricionais (UCERN). Esta
unidade tem uma lotagdo de 12 camas, atendendo desde recém-nascidos a criangas da 1° e 27 inféncias necessitando sobretudo
de suporte ventilatério ndo invasivo e/ou nutricional, transitorio ou definitivo. Desde o inicio os pais e outros cuidadores sdo
integrados na presta¢do assistencial, sendo-lhes ministrado ensino e treino na manipulacdo dos ventiladores, traqueostomias,
gastrostomias, cateteres venosos centrais e perfuséo de nutricdo parentérica, na perspetiva de preparagéo de alta hospitalar o
mais precoce possivel. A UCERN tem estreita colabora¢do com a UMAD e articulagéio com estruturas da comunidade, para que
a transicdo para o domicilio ocorra da melhor forma possivel. Nestes cerca de seis anos de funcionamento os objetivos
propostos foram atingidos, quer na melhoria da qualidade de vida dos doentes e das familias, quer na diminuicéo do tempo de

internamento e consequentemente nos custos, assim como na reduc¢do das infecbes nosocomiais e sepsis.

Exemplo de Boas Praticas: Apoio domiciliario e cuidar dos cuidadores

A Federacdo das AssociagOes Portuguesas de Paralisia Cerebral, que compreende 16 Associag¢bes de norte a sul do pais, criou em
2013 o projeto “Cuidar dos Cuidadores na Paralisia Cerebral”, aprovado pelo Programa Operacional para o Potencial Humano e
implementado durante o ano de 20714 (em 12 das Associagbes). Os objectivos deste projeto sdo 1) apoiar cuidadores familiares
de criangas com paralisia cerebral grave, de preferéncia com idade inferior a 6 anos, habitualmente rejeitadas pelos infantdrios
e escolas devido a sua complexidade, 2) proporcionar momentos de descanso e de lazer a familia, refor¢cando os lagos entre o
casal e redirecionando a atengéo sobre os outros filhos, 3) aproveitar estes periodos para capacitar outros familiares ou amigos
como cuidadores e 4) atenuar a sobrecarga fisica e emocional dos cuidadores, demonstrando-lhes que os seus filhos podem ser
cuidados por outros com seguran¢a e que poderdo retomar a sua atividade profissional, pelo menos a tempo parcial. Foi assim
desenvolvida uma rede nacional de apoio a 150 familias, que disp6em de uma bolsa de 160 horas anuais (que podem gerir
como quiserem) de apoio domicilidrio prestado por profissionais qualificados, maioritariamente da drea de enfermagem, as
Unicas pessoas a quem os pais sdo capazes de confiar os seus filhos para se ausentarem. Este projeto estd a ter um sucesso
enorme junto das familias e tem sido muitissimo gratificante para os profissionais envolvidos. Existem histérias fantdsticas,
desde tratar uma pancreatite em casa com terapéutica intravenosa até proporcionar uma ida a Euro Disney dos pais com o

outro filho...
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Exemplo de Boas Praticas: Cuidados de jovens adultos

A Spina Bifida (SB) é uma malformagéo congénita com uma incidéncia de 0,1/1.000 (doenca rara) em que atualmente 90% dos
doentes atingem a idade adulta. O quadro clinico é complexo: problemas motores, sensitivos, sensoriais, hidrocefalia,
incontinéncia de esfincteres, bexiga e intestino neurogénicos, infeccbes urindrias de repeticéo, risco de insuficiéncia renal,
obesidade, hipersensibilidade ao Idtex, osteoporose, escaras cutdneas... Estes doentes s@o submetidos a inumeros
internamentos e cirurgias (neurocirdrgicas, urolégicas, pldsticas, ortopédicas, ...); necessitam de apoio frequente em consultas,
exames, tratamentos (farmacoldgicos, fisioterapia, terapia ocupacional, ...), produtos de apoio, apoio educativo, orientacdo
escolar e profissional,... Em resumo, a SB é uma doenga crénica com impacto em diferentes dominios ao longo do crescimento e
desenvolvimento, que necessita de cuidados de saude complexos prestados por equipas interdisciplinares experientes. Em 1985
foi criado no HDE o Nucleo de SB, que reorganiza o plano individual de cuidados, identifica os profissionais envolvidos e
estabelece uma estratégia de capacitacdo. Constatando-se que ao atingirem a idade adulta ocorre uma fragmentacdo de
cuidados que leva a resultados desastrosos (incluindo algumas mortes evitdveis) que pdem em causa todo o investimento
realizado na idade pedidtrica, e pressionado por doentes e familiares, este Ntcleo passou a incluir adultos na consulta, desde
2012, aproveitando as especialidades transversais da equipa interdisciplinar (Fisiatria, Neurocirurgia, Alergologia, Ginecologia,
Neuro-oftalmologia, Servico Social, Enfermagem) e fazendo a ligacdo seletiva aos especialistas de adultos de Urologia,
Nefrologia e Ortopedia através dos seus congéneres pedidtricos. Tem-se verificado uma procura crescente desta consulta por
adultos com SB, alguns deles nunca seguidos pelo Ndcleo na idade pedidtrica, de forma que atualmente um ter¢o dos doentes

sdo adultos.

O questionario aplicado (apéndice 1) incluia perguntas relativas a drea da comunicacdo e luto.
Relativamente aos protocolos de mas noticias, apenas 3/22 organismos (13,6%) referiram a sua
existéncia (Hospital Sao Francisco Xavier, Unidade Local de Saude do Nordeste e Hospital de
Braga). No apoio ao processo de luto 3/22 (13,6%) disponibilizam uma intervenc¢do protocolada -
CH S&o Jodo, Hospital de Faro e IPO do Porto; 13/22 (59,1%) referiram que este apoio se realiza

de modo informal; em 4/22 (18,2%) as respostas ndo foram claras.

Estes dados sublinham a necessidade de desenvolver planos de acdo que possibilitem uma
intervenc¢do sustentada na transmissdo de mas noticias, assim como o acesso facil aos servigos

pelas familias em luto, incluindo apoio especializado se necessario.
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2.2.2 Cuidados primarios

Os CSP constituem o primeiro nivel de prestacdo de cuidados de saude; integram consultas de
saude infantil, prestadas por médicos de familia, consultas de enfermagem de saude infantil e

diversos cuidados de enfermagem (incluindo vacinacdo).

A formacdo especifica do internato de Medicina Geral e Familiar inclui o estagio obrigatério de
Pediatria, ap6s o qual o médico de familia deve estar apto a 1) realizar a vigilancia de saude
infantil adequada a cada faixa etaria, 2) manejar os problemas de saude, agudos ou cronicos,
mais comuns nas varias idades pediatricas e 3) aplicar técnicas de comunicacdo com criancas,
adolescentes e suas familias. As competéncias nucleares do médico de familia sdo 1) a gestdo de
CSP, 2) cuidados centrados na pessoa, 3) aptiddes especificas de resolucdo de problemas, 4)
abordagem abrangente, 5) orientacdo comunitaria e 6) modelacao holistica. Assim, vemos que o
médico de familia esta apto a intervir nos cuidados a crianca com DL/AV, devendo os CSP

constituir o primeiro nivel de CPP.

Este ano foi criada a figura do enfermeiro de familia, que, reforcando o papel da Enfermagem na
gestdo dos cuidados de saude, pretende contribuir para a sua personalizacdo e a agilizacdo do
trabalho em equipa. Importa ainda realcar a existéncia nos CSP de muitos enfermeiros

especialistas em Saude Infantil e Pediatrica que ndo estdo a ser aproveitados nesta area.

Apesar de escassas, reconhecem-se algumas experiéncias na articulacdo entre os CPP e os CSP,
muito gragas ao voluntarismo de um punhado de profissionais e ndo a existéncia de um modelo
organizacional bem definido e suficientemente abrangente. E precisamente neste ponto que
reside o desafio da oportunidade da criacdo de um novo modelo de governacdo, assente numa
matriz alargada, transdisciplinar e focada na crianca-familia, dentro do seu contexto
sociocultural. Esta nova visdo comporta uma mudanca de paradigma (descentralizacdo dos
cuidados, com deslocacdo do centro de gravidade dos CPP do hospital para o domicilio), que sé

pode ser viabilizada cumprindo-se algumas condi¢des essenciais:

* Comunicacdo efetiva entre as equipas intrahospitalares e as da comunidade;

* Formacdo e treino dos profissionais;

* Participacdo ativa dos agentes da comunidade como facilitadores e intervenientes nos
processos de adaptacdo e melhoria das condi¢cBes habitacionais, transportes,
acessibilidades;

* Insercdo da escola neste modelo, viabilizando em parceria com outras entidades os

requisitos necessarios para uma aprendizagem bem-sucedida.
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Antevemos um modelo circular de cuidados, centrado numa horizontalidade de procedimentos
em detrimento da verticalidade que ainda impera, onde a informacdo circule e a comunicacdo se
faca sentir. Acreditamos que as UCF, criadas em 1991, poderdo desempenhar um papel
importante nos processos de mediacdo/integracdo dos cuidados a prestar, pela
transversalidade do seu campo de atuacdo (salde materna e neonatal, da crianca e do
adolescente). Para além de se situarem na interface entre os diferentes niveis de cuidados locais,
sdo agentes importantes na identificacdo de constrangimentos e necessidades, no
cumprimentos dos planos e diretrizes estabelecidos e na apresentacdo de sugestdes e iniciativas,

com vista & melhoria dos cuidados assistenciais."*

De acordo com o regime atual, os agrupamentos de centros de saude (ACES) sdo servigos com
autonomia administrativa, que agrupam um ou mais centros de salde e cuja missdo é garantir a
prestacdo de CSP a populacdo de determinada area geografica. Sdo constituidos por varias
unidades funcionais:

¢ Unidades de Saude Familiar (USF);

* Unidade de Cuidados Salide Personalizados (UCSP);

¢ Unidade de Cuidados na Comunidade (UCC);

¢ Unidade de Saude Publica (USP);

¢ Unidade de Recursos Assistenciais Partilhados (URAP).

E através das UCC que os ACES participam na RNCCI (equipas de cuidados continuados

integrados - ECCI, e equipas comunitarias de suporte em cuidados paliativos - ECSCP).

A UCC (composta por médicos, enfermeiros, assistentes sociais, psicdlogos, nutricionistas,
fisioterapeutas, terapeutas da fala e outros profissionais consoante as necessidades e
disponibilidade) presta cuidados de saude e apoio psicolégico e social de ambito domicilidrio e
comunitario, essencialmente a pessoas, familias e grupos vulneraveis, em situacdo de maior
risco ou dependéncia fisica e funcional ou doenca que requeira acompanhamento préximo. Atua
também na educacdo para a saude, na integracdo em redes de apoio a familia e na
implementac¢do de unidades moveis de intervencdo. Neste sentido deverdo as criancgas - familias
ver asseguradas respostas diferenciadas ao nivel dos recursos especificos existentes nos CSP de
acordo com as suas necessidades, nos quais ndao podemos deixar de referir o papel de extrema
importancia dos Nucleos de Apoio a Crianca e Jovem em Risco (NACJR) e do Sistema Nacional de

Intervencdo Precoce na Infancia (SNIPI).

Na tabela X verificamos que existem atualmente no territério continental 298 ECCI, mais
numerosas na regido Norte. A sua distribuicdo ndo é equitativa, verificando-se o racio mais

baixo (1 para 13.800 habitantes) no Algarve e o mais alto (1 para 41.900 habitantes) em Lisboa e
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Vale do Tejo. Relativamente as ECSCP na plataforma da RNCCI apenas sdo reconhecidas duas

(ACES Odivelas e ACES Arrabida).

Tabela X - Populagdo, nimero de agrupamentos de centros de saude (ACES) e de equipas de cuidados
continuados integrados (ECCI) por Administracdo Regional de Saude (ARS).

ARS Populagado® ACES ECCI ECSCP
Norte 3.644.195 24 90
Centro 2.281.164 6 72
Lisboa e Vale do Tejo 2.807.525 15 67 2
Alentejo 743.306 4 37
Algarve 442.358 3 32

Fonte: plataforma de acesso a RNCCI
‘estimativa INE 2013

Exemplo de Boas Praticas: Intervengdo pediatrica de uma equipa da comunidade

A equipa de cuidados continuados integrados de Odivelas iniciou a prestag¢do de cuidados paliativos pedidtricos em 1997 com o
projeto FORCCI. Até outubro de 2008 os cuidados eram assegurados 24h por dia; desde entdo foram reduzidos para de 2° a
sdbado (incluindo feriados) das 8 as 20 h; ao domingo apenas sdo assistidos utentes programados. A equipa assenta a sua
prestacdo na interdisciplinaridade, dispondo de profissionais com formacdo diferenciada em cuidados paliativos: médicos,
enfermeiros, assistente social, psicéloga, fisioterapeuta, assistentes operacionais e assistente administrativa. A referenciagéo de
criangas com necessidades paliativas € feita a partir de unidades hospitalares, médico de Medicina Geral e Familiar, outros
profissionais dos cuidados de satide primdrios e parceiros sociais. Os cuidados sdo articulados entre a unidade referenciadora e
a equipa, que assegura a sua continuidade. Desde a sua génese esta equipa jG acompanhou 25 criangas e suas familias;
presentemente acompanha nove. O tempo de acompanhamento tem variado de 3 meses a 12 anos. As intervencgdes realizadas
abrangem controlo de sintomas, apoio & familia nas diversas dimensdes (fisica, emocional, psicolégica, social, espiritual),
comunicagéo com crianga-familia e envolvimento no plano de intervencgdo individual, apoio no luto e articulagdo com parceiros

locais (IPSS, unidades hospitalares).

Atualmente a prestacdo de CPP na comunidade reflete o diagnostico e as op¢Bes de cuidados
disponiveis e ndao as necessidades das criancas com DL/AV. Esta prestacdo é dificultada por
diversos fatores:'®”’

» Dificuldades na comunicacdo entre os profissionais envolvidos;

* Necessidade de cuidados individualizados superior aos recursos existentes;

* Numero insuficiente de profissionais com formacao e treino;

e Dificuldade de acesso a equipamento adequado.
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A prética de CPP pelos CSP deve basear-se nos seguintes pressupostos: ">

Motivar os profissionais a melhorar as suas aptidGes clinicas e comunicacionais no
acompanhamento de criancas com DL/AV, através de formacao;

Divulgar junto das equipas de CSP os recursos especializados existentes em CPP;
Fomentar a uniformiza¢do de registos referentes a crianca e jovem com doenca croénica
complexa, nos CSP e cuidados de saude hospitalares (CSH);

Promover reunides interdisciplinares para implementacdo do plano individual de
intervencao (PIl);

Envolvimento da Direcao dos ACES.

Na comunidade os CPP tém como principal referéncia o apoio no domicilio, o qual deve revestir

os seguintes aspetos:'”’

Prestacdo de cuidados 24 horas por dia, 7 dias por semana, 365 dias por ano (presenciais
ou por telefone);

Nomeacdo de um gestor, que devera ser o profissional que assegura maior resposta as
necessidades atuais;

Apoio preferencial do médico de familia ou pediatra; quando estes ndo se encontrarem
disponiveis o apoio sera prestado pelo médico da equipa domiciliaria;

Disponibilizacao de medicacdo para controlo sintomatico (fornecida pelas ARS);
Existéncia de legislagdo para transporte de estupefacientes pela equipa prestadora de
cuidados domiciliarios;

Cuidados para descanso do cuidador (no domicilio ou em internamento).
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2.2.3 Cuidados paliativos

Desde que tiveram o seu inicio em Portugal, em 1992,'* tem-se assistido a um interesse
crescente pelo desenvolvimento de equipas e unidades de CP para adultos, embora estejamos

37 Na tabela Xl verificamos

ainda longe de atingir os padr8es recomendados internacionalmente.
que, segundo informacdo divulgada pela APCP, existem em todo o territério continental apenas
10 ECSCP e 24 equipas intrahospitalares de suporte em cuidados paliativos (EIHSCP), sendo a

regido Centro a mais desfavorecida.

Tabela XI - Populacdo e numero de equipas comunitdrias (ECSCP) e intrahospitalares de suporte em
cuidados paliativos (EIHSCP) por Administracdo Regional de Saude (ARS).

ARS Populagao® ECSCP EIHSCP
Norte 3.644.195 4 8
Centro 2.281.164 1 0
Lisboa e Vale do Tejo 2.807.525 3 12
Alentejo 743.306 1 2
Algarve 442.358 1 2

Fonte: Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos
“estimativa INE 2013

,'*® os custos das ECSCP correspondem apenas a metade

Segundo um recente estudo naciona
do valor dos servicos num hospital de agudos. Tal acontece porque 1) os custos diretos sdo
menores, 2) ocorrem menos episédios de urgéncia e 3) a demora média dos internamentos é
menor. E corroborado pela evidéncia cientifica internacional que a prestacdo de CPP diminui em

40-70% os gastos em saude, devido a diminuicdo do numero e demora média dos

internamentos, especialmente em cuidados intensivos."®

O Plano Nacional de Saude 2004-2010 considerou pela primeira vez o desenvolvimento de CP
como uma area prioritaria de intervencdo; consequentemente foi elaborado o Programa
Nacional de Cuidados Paliativos 2004-2010, omisso relativamente a idade pediatrica. O Programa

seguinte (2011-2013) ja considerava que

“..., embora com menor expressao quantitativa nas necessidades globais, também
deve ser considerado prioritario o desenvolvimento de um numero restrito de
equipas que permitam uma experiéncia e formag¢dao mais diferenciadas no apoio a
grupos de doentes com necessidades mais especificas, tais como doencas

neurolégicas rapidamente progressivas, SIDA e criancas.” (pag. 25).'*
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Se aplicarmos os padrdes de adultos a populacdo pediatrica nacional (tabela XIlI) verificamos que

0 numero de equipas domiciliarias pediatricas deveria estar entre 19 e 28 e o de camas

pediatricas entre 148 e 185. Julgamos que em relacdo ao nimero de camas esta sera uma sobre

estimativa, pois o foco dos CPP deve estar no domicilio e ndo em unidades de internamento

(vide pag. 11) e a experiéncia internacional é de racios muito menores (vide pag. 25).

Tabela XII - Populagdo pediatrica (0-17 anos) por unidade territorial e necessidades estimadas de equipas

e camas de cuidados paliativos, segundo as recomendacgdes existentes para adultos (Portugal, 2013).

137

Portugal 1.852.958 19-28 148 - 185

| Continente 1.750.096 18- 26 140-175
I Norte 644.910 6-10 52 -64
1 Minho-Lima 37.824 0-1 3-4
I Cdvado 78.243 1 6-8
I Ave 91.130 1 7-9
I Grande Porto 224.037 2-3 18-22
1 Tamega 108.063 1-2 9-11
I Entre Douro e Vouga 47.506 0-1 4-5
1 Douro 31.393 0 3
I Alto Trds-os-Montes 26.714 0 2-3
Il Centro 373.525 4-6 30-37
I Baixo Vouga 66.605 1 5-7
1 Baixo Mondego 50.056 1 4-5
I Pinhal Litoral 45.488 0-1 4 -5
I Pinhal Interior Norte 19.678 0 2
I Déo-Lafoes 44.719 0-1 4
I Pinhal Interior Sul 4.984 0 0
1 Serra da Estrela 5.459 0 0-1
0l Beira Interior Norte 13.666 0 1
I Beira Interior Sul 10.306 0 1
I Cova da Beira 12.409 0 1
I Oeste 65.035 1 5-7
I Médio Tejo 35.120 0-1 3-4
I Lisboa 529.425 5-8 42 -53
1 Grande Lisboa 379.335 4 -6 30-38
1 Peninsula de Setubal 150.090 2 12-15
l Alentejo 120.735 1-2 10-12
I Alentejo Litoral 14.701 0 1
I Alto Alentejo 17.396 0 1-2
I Alentejo Central 25.832 0 2-3
1 Baixo Alentejo 20.106 0 2
I Leziria do Tejo 42.700 0-1 3-4
1711 Algarve 81.501 1 7-8
I Regido Autonoma dos Acores 52.316 1 4-5
Il Regido Autonoma da Madeira 50.546 1 4-5

Fonte: INE

“1-1.5 equipas por 100.000 habitantes; ® 80-100 camas por milhéo de habitantes

57



Examinando esta tabela é facil verificar que se nos focarmos apenas na implementacdo de
equipas e unidades exclusivamente pediatricas, e com base nestes nimeros e racios, a sua

distribuicdo ndo podera nunca ser equitativa nem sustentavel.

2.2.3.1 Papel das equipas de adultos na prestacido de cuidados paliativos

pedidtricos

Apesar de escassas, as equipas de CP de adultos podem contribuir para a equidade no acesso
das criangas com DL/AV a CPP de qualidade, sobretudo em regides onde ndo existam equipas
pediatricas diferenciadas. Com efeito, desde que adquiram a necessdria competéncia e formacao
estas equipas especializadas de adultos podem colaborar nos cuidados as criancas com
necessidades paliativas, apoiando os profissionais da Pediatria e dos CSP, em especial no
controlo de sintomas e no apoio familiar."" Para que isto ocorra é fundamental uma boa
articulacdo e relacdo entre as equipas pediatricas (em quem os pais tém confiado) e as equipas
de adultos (em quem os pais tém de ganhar confianca), até como facilitador de uma possivel

transicdo de cuidados se a crianga chegar a idade adulta.

As maiores dificuldades referidas pelas equipas de adultos quando solicitadas a cuidar de
criancas sao 1) a falta de formacdo, 2) o stress emocional, 3) a incerteza do progndstico (face as
trajetorias de doenca diferentes dos adultos), 4) a maior necessidade de recursos (tempo e

profissionais) e 5) a necessidade de articulacdo com outras equipas.'"’

O primeiro desafio é individualizar as abordagens de acordo com o estadio de desenvolvimento
das criancas. Pelo facto de acompanharem poucos casos, as equipas de adultos tém dificuldade
em reter as competéncias adquiridas com cada um, tornando-se necessario o aconselhamento

frequente com especialistas em CPP.""’

Ao mesmo tempo, estas equipas reconhecem que cuidar de criancas em situacdo terminal é
mais exigente do que cuidar de adultos, necessitando de mais visitas domiciliarias e implicando
uma maior carga assistencial, mais recursos humanos e maior diferenciagdo. A sobrecarga

assistencial decorre de: '’

* necessidade de realizacdo de reunifes de planeamento e articulagdo com as equipas
pediatricas;

* maior numero de visitas domiciliarias conjuntas (envolvendo mais de um elemento da
equipa);

* maior duragao das visitas domiciliarias;

* maior intervencado de caracter psicossocial.
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Os CSP estdo em geral menos envolvidos na prestacdo de cuidados a criangas em fim de vida,

141

delegando cuidados nas equipas especializadas. ™ Saliente-se que muitas vezes os médicos das

equipas de CP de adultos sdo médicos de familia que adquiriram formacao especifica.

2.2.4 Voluntariado

O voluntariado tem acompanhado, numa relacdo solidaria e de forma desinteressada, as
diferentes necessidades apresentadas pelas pessoas em situacdo de vulnerabilidade. As
respostas tém seguido a evolucdo da sociedade, passando de uma pratica caritativa para um

pilar importante na construcao da justica social e na defesa dos direitos sociais.

Esta é considerada uma atividade inerente ao exercicio de cidadania, correspondendo a uma
opc¢ao livre e pessoal, e que esta na base do desenvolvimento de projetos e programas de
entidades publicas e essencialmente do terceiro sector, desenvolvidas em diferentes contextos
(saude, acdo social, educacdo, reinsercdo social, etc.). A sua importancia é reconhecida na

legislacdo portuguesa através da Lei 71/1998.

A Together for Short Lives realizou em 2012 um questionario sobre o papel do voluntariado nos
hospices pediatricos no Reino Unido, em cujos resultados se destaca o seu papel essencial na
provisdo de CPP: 17.000 voluntarios prestam 38.000 horas de servico por semana (o equivalente
a 29 milhdes de euros por ano em remuneracdes). Em média, um hospice pediatrico tem 353

voluntarios, dos quais 238 trabalham na angariacdo de fundos e 115 no hospice (66 em servigos
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de apoio e 49 em acompanhamento direto das criancas e familias).

Exemplo de Boas Praticas: Voluntariado no domicilio

O Projeto Arco-iris da Acreditar (Associacdo de Pais e Amigos das Criancas com Cancro), leva voluntdrios a prestar apoio

domicilidrio as criangas e familias seguidas pelos Servicos de Pediatria dos IPO de Porto (2009) e Lisboa (2013). A ideia nasceu
na equipa de voluntdrios, a partir das necessidades sentidas pelos Servigos de proporcionar suporte e apoio as familias quando
se encontram em casa com os seus filhos doentes, em particular se em fase de fim de vida. Normalmente é em casa que a
crianga e os cuidadores se sentem mais isolados e inseguros, além de que a familia também tem outras responsabilidades a que
tem de estar atenta (nomeadamente outros filhos que carecem de cuidados e ateng@o). Assim, estas equipas de voluntdrios, que
recebem formagdo especial, estdo disponiveis para conviver e brincar com a crianga, apoiar nos estudos da crianga e dos
irmdos, ajudar na prestagéo de cuidados bdsicos nas atividades quotidianas, substituir os cuidadores por periodos curtos e

apoiar experiéncias significativas para a crianca e familia.
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2.3 Formacao em cuidados paliativos pediatricos

A semelhanca de outros paises Portugal tem vindo a despertar para a necessidade de

sensibilizacdo e formacdo em CPP.'*™*

Por exemplo, os neonatologistas que fizeram parte de
um painel sobre CP neonatais e fim de vida nas UCIN, foram unanimes quanto a necessidade de
formacao; esta deveria ser multiprofissional e de presenca obrigatéria, pelo menos uma vez na
carreira; consideraram ainda que a formacdo médica deve dar maior énfase aos CP, ainda na

fase pré-graduada.’®®

A Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos (APCP) criou em 2013 o Grupo de Apoio a
Pediatria (GAP-APCP), que tem vindo a dinamizar o reconhecimento das necessidades paliativas
pediatricas através de reunifes de reflexdo nacional (2013, 2014). A APCP organiza desde entdo

cursos basicos de CPP com 24 horas de duracao.

No site da International Children’s Palliative Care Network Portugal é identificado como um dos 5
paises com formacdo p6s graduada de frequéncia universitaria em CPP," devido & criacdo em
2013 da pos-graduacdo em CPP da responsabilidade do Instituto de Ciéncias da Saude da

Universidade Catolica Portuguesa (Lisboa).

Em novembro de 2013 foi aprovada na Ordem dos Médicos a competéncia em Medicina
Paliativa. No documento regulamentar, a Pediatria estd salvaguardada em alguns aspetos,
nomeadamente no reconhecimento das suas necessidades, de acordo com o estadio de
desenvolvimento, farmacologia e terapéutica e nas questdes do luto."

Em janeiro de 2014 foi aprovado na Ordem dos Enfermeiros o programa formativo e padrdes de

47 Este

qualidade para Enfermagem Especializada em Pessoa em Situacdo Crénica e Paliativa.
documento trata contelddos genéricos, sem particularizar as necessidades em idade pediatrica. O
desenvolvimento desta especialidade estd dependente da implementacdo do modelo de

desenvolvimento da profissao.

Para conhecer a realidade nacional da formacdo em CPP foi feito um inquérito as instituicdes de
saude e de ensino superior (apéndice 2). Tal como no anterior, destaca-se a baixa percentagem
de resposta, o que pode condicionar a leitura dos resultados e ndo traduzir com rigor a

realidade.

Nas Faculdades de Medicina da Universidade do Porto (desde 2009) e da Universidade Nova de
Lisboa, a formacdo em CPP é opcional, quer para os alunos de licenciatura quer para os de
mestrado. Na Universidade de Coimbra o mestrado em cuidados continuados e paliativos

oferece 14 horas de formag¢do em CPP, desde 2010.
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Seis ES de Enfermagem abordam os CPP durante a licenciatura, variando a carga horaria entre 2-
20 horas de contacto: ES de Saude da Cruz Vermelha Portuguesa (desde 2007), ES de
Enfermagem S. Francisco das Misericérdias (2009), ES de Enfermagem de Ponta Delgada (2010),
ES de Enfermagem de Viseu (2013), ES de Enfermagem CVP de Oliveira de Azeméis e ES de Saude

Dr. Lopes Dias, em Castelo Branco.

Quanto aos cursos de pos-licenciatura de especializacdo em Enfermagem de Saude Infantil e
Pediatrica, apenas a ES de Saude da Cruz Vermelha Portuguesa tem 15 horas de contacto sobre

CPP (desde 2006).

Existem duas pés graduacdes em CP que integram formacdo em CPP, na ES de Enfermagem S.
Francisco das Misericérdias (16 horas desde 2011) e na ES de Salde de Viseu (8 horas desde

2012).

Nos mestrados em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica, o Instituto Politécnico da Guarda
(5 horas) e a ES de Saude de Viseu (10 horas) integram desde 2010 os CPP nos seus planos
curriculares. A partir do corrente ano letivo a ES de Saude Dr. Lopes Dias (Castelo Branco)

passara a integrar no seu mestrado em CP um médulo de 10 horas de CPP.

Dos hospitais e ARS que responderam ao questionario constata-se a auséncia de oferta
formativa em CPP na quase totalidade (91,7%). Apenas duas instituices hospitalares (CH Porto e
IPO Porto) referem a existéncia de formacdo em servico, desde 2012/2013, numa carga horaria
entre 2-3.5 horas. No entanto, outras instituicdes expressaram a intencao de incluir este tema

em formacdes futuras.

Apesar de ndo ter sido colocada essa questdo, 21% das instituicdes de saude acrescentaram
dados sobre a formacdo individual de alguns colaboradores, nomeadamente estagios

internacionais e a frequéncia de po6s graduagdes e mestrados, entre outros.

A Sociedade Portuguesa de Pediatria nega a existéncia de programas formativos, apesar de ter
constituido em 2013 um GdT de Cuidados Continuados e Paliativos, que tem trabalhado em

conjunto com o GAP-APCP.

Estes resultados sublinham a necessidade de desenvolver formacdo em CPP nas institui¢cBes

nacionais.

61



Os profissionais precisam de formagéo. Das duas uma: podem esperar que ela apareca no servico ou podem procurd-la, porque
ela é transversal ds diversas dreas (profissional, pessoal, relacional). E fundamental haver um espaco de ajuda psicolégica nos
servicos: para os doentes, para a familia e para os técnicos. Estes técnicos estdo todos os dias a acumular “lixo” psicolégico que
tem de ser despejado e transformado. E isso leva-me a questdo dos profissionais que usam o distanciamento para se
defenderem. Consigo aceitar até um certo ponto, sabendo que com os anos (isso) vai ter repercussdo no préprio e nos outros.
Somos SERES HUMANQOS néo somos FAZERES HUMANQS. Como pode ser percetivel por diversos testemunhos, (o distanciamento)
ndo € eficaz para todos os intervenientes. E o que dirdo os vossos colegas, os vossos filhos, os vossos familiares, 0s vossos
amigos sobre isso? Se alguém vos ajudasse a encontrar uma alternativa? Até que ponto cada técnico estd disposto a pér-se em
causa em prol da melhoria das relacbes com as familias destas crian¢as, mesmo com os outros técnicos e até, quem sabe,
consigo préprio? Finalmente: parabéns aos casos que tém vindo a correr bem, parabéns pelo caminho percorrido. Quando
temos casos que correm menos bem (..., em que hd total auséncia de cuidados paliativos, nGo devemos enterrar a cabe¢a e
dizer “hd casos de sucesso, em que corre bem, em que a crian¢a sobrevive” - isso jd sabemos e sobre esses hd muito quem se
debruce. Temos de olhar para esses casos (que correram mal) e aprender com o erro. “Ndo podemos voltar atrds e fazer um
novo comego, mas podemos sempre recomegar e fazer um novo final”. Espero que num novo encontro os profissionais (...)

possam vir a partilhar os avangos que conseguiram nas solug¢bes de conforto que encontraram em conjunto com as familias.

Ménica Barbosa, 36 anos, psicéloga e coach, mae da Matilde (Coimbra, outubro 2014,

reunido “Cuidar a crianca e o jovem com necessidades paliativas: a visdo das familias e dos profissionais”)
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2.4 Quadro normativo

Neste capitulo iremos rever outros documentos cujo conhecimento e aplicacdo é determinante

ou de interesse para o desenvolvimento das nossas propostas. A seguir a uma breve descri¢ao,

tecemos considerac¢des quando relevante (em italico).

2.4.1 Legislagao aplicavel

2.4.1.1 Prestacdo de cuidados de salde

NA GENERALIDADE

DL 28/2008 (atualizado pelo DL 253/2012) - define as competéncias e condi¢des de
funcionamento dos ACES; inclui a criacdo de um “Conselho da Comunidade”, composto
por representantes das autarquias, de instituicdes oficiais (incluindo o hospital de
referéncia), da seguranca social, da educa¢do e da sociedade civil (associacBes de
utentes), com fung¢des de promog¢do e acompanhamento das atividades de saude publica
do ACES (conforme subseccdo IV), com assento na Administracdo (conforme seccgdo |,
art.18°).

Este conselho configura parte da rede funcional local/regional que é recomendada como
forma de promover a prestacéo de CPP de qualidade (vide pdg. 24). No entanto, na prdtica

ndo se encontra a funcionar.

Portaria 300/2009 - define as competéncias a adquirir pelos médicos de Medicina Geral
e Familiar durante o internato, incluindo em Pediatria, e destacando o seu papel central

na prestacao de cuidados holisticos centrados no utente.

Despacho 9871/2010 - define a idade de atendimento pelos servicos de pediatria até aos

17 anos e 364 dias.

Despacho 9872/2010 - define as UCF: compostas por CH com bloco de partos e ACES da
sua area de influéncia (conforme n°1); 2 subunidades, 1-materna e neonatal, 2-crianca e
adolescente (conforme n°2); os seus objetivos sao:
o promover o acesso universal e equitativo a prestacdo de cuidados de saude
(conforme n° 14, alinea a);
o fazer o levantamento regular das necessidades ndo satisfeitas (conforme n° 14,
alinea b);
o promover a cooperacao entre profissionais e a articulacdo e complementaridade

entre servicos do SNS (conforme n° 14, alinea c);
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O

dinamizar as a¢des de sensibilizacdo que possam contribuir para a promocdo do
bem-estar e da saude da .. crianca e do adolescente, numa perspetiva

interdisciplinar (conforme n°14, alinea i).

* Portaria 20/2014 - define os precos a praticar pelo SNS a partir de 1 de janeiro de 2014.

* Lei 15/2014 - define os direitos e deveres dos utentes dos servicos de saude:

O

propde que a lei preveja as condi¢cBes em que “... os representantes legais dos
menores ... podem exercer os direitos que lhes cabem, designadamente o de
recusarem assisténcia ..." (conforme artigo 11°);

reconhece o direito de acompanhamento familiar durante as 24 horas (conforme
artigo 21°, n° 1) a criancas internadas, até aos 18 anos (conforme artigo 12°, n° 3,
e artigo 19°) e a pessoas com deficiéncia, ou em situacdo de dependéncia, ou com
doenca incuravel em estado avancado ou em fim de vida (conforme artigo 20°, n°
1);

prevé o direito do acompanhante a refeicdo gratuita, desde que isento de taxas

moderadoras e cumpridos os critérios descritos no artigo 23°

Este ultimo ponto encontra-se desadequado da realidade e consubstancia

desigualdade e injustica social.

* DL 118/2014 - estabelece os principios e o enquadramento da atividade do enfermeiro

de familia no @mbito das unidades funcionais de prestacdo de CSP, nomeadamente nas

USF e Unidades de Cuidados de Saude Personalizados.

*« Regulamento 533/2014 - estabelece a dotagdo segura de enfermagem em territério

nacional, no ambito dos CSP e dos CSH.

Este regulamento é omisso em relagdo as necessidades paliativas pedidtricas, pelo que foi por

nés solicitado um parecer a Ordem dos Enfermeiros (anexo 2), do qual destacamos as

seguintes recomendacdes:

1.
2.

3.

Um enfermeiro para cada 4 criangas (conforme ponto 3.3);

A presenca em todos os turnos e equipas de cuidados domicilidrios de pelo menos um
enfermeiro especialista em Satde Infantil e Pedidtrica (conforme ponto 3.4);
Articulacdo de cuidados com as ECCI, que devem integrar um enfermeiro especialista
em Saude Infantil e Pedidtrica, num rdcio mdximo de 1:12 criangas - familias

(conforme ponto 3.5).



REDE NACIONAL DE CUIDADOS CONTINUADOS INTEGRADOS

DL 101/2006 - cria a RNCCI; define cuidados continuados integrados (CCl) como cuidados

u

para “... pessoas, que independentemente da idade, se encontrem em situacdo de
dependéncia, ... com perda de funcionalidade ou em ... risco de a perder” (conforme
artigo 4°, n°1 e n°2, alinea b); tem como objetivo (entre outros) o “... apoio aos familiares

ou prestadores informais, na respetiva qualificacdo e na prestacdo dos cuidados ...

(conforme artigo 4°, n°2, alinea e);

Portaria 1087-A/2007 - regula as condi¢Bes genéricas de instalacdo e funcionamento

das tipologias das unidades;

Portaria 189/2008 - regula os encargos com medicamentos, realizacdo de exames
auxiliares de diagndstico e apdsitos e material de penso para tratamento de Ulceras de

pressdo nas unidades;

Despacho 6359/2011 - cria a equipa coordenadora local (ECL), para a coordenacdo

operativa da RNCCl em cada ACES e em cada Unidade Local de Saude;

Despacho 7968/2011 - define a obrigatoriedade de existéncia de equipa de gestdo de

altas (EGA) em todos os hospitais do SNS (conforme n® 1);
Portaria 360/2013 - define os pre¢os a praticar nas unidades no ano seguinte;

Portaria 174/2014 - define as condi¢des de instalacdo e funcionamento das unidades da
RNCCI, excetuando as que se venham a destinar a cuidados pediatricos (conforme artigo

1°,n° 4).

Na prdtica, e na generalidade, a RNCCI néo se encontra preparada para receber utentes em
idade pedidtrica, nem em termos de instala¢bes nem de competéncias. A definicGo de quatro
tipologias diferentes de unidades de internamento néo serve os interesses e necessidades da
populacdo pedidtrica nem é sustentdvel. Também o processo de acesso é demasiado moroso

para as necessidades do utente pedidtrico.

REDE NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS

Lei 52/2012 - cria a RNCP: define CP como “... cuidados para doentes em situacdo de
sofrimento decorrente de doenca incuravel ou grave, em fase avancada e progressiva ..."
(conforme Base I, alinea a), sendo omissa em relacdo a idade do utente; prevé que os
prestadores se possam vir a diferenciar em areas especificas, como a Pediatria (conforme

Base XXIllI, n°3);
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o 0s cuidados devem ser prestados pelo SNS, podendo ser também assegurados por
prestadores privados ou sociais (conforme Base VIII, n° 1);

o cabe ao Ministério da Saude (MS) assegurar a rede publica e a atualizagdo
permanente dos profissionais (conforme Base VIII, n® 2, alineas c e f);

o cabe ao Estado promover o voluntariado (conforme Base VIII, n° 3);

o acoordenacdo é nacional, regional (ARS) e local (conforme Base XI).
A definicdo utilizada de CP néo serve a populagéo pedidtrica (vide pdg. 3).

» Despacho 10429/2014 (retificacdo 848/2014) - estabelece a obrigatoriedade dos
hospitais e Unidades Locais de Salude do SNS disporem de uma EIHSCP, composta no
minimo por profissionais das areas de Medicina, Enfermagem e Psicologia, todos com

formacao em CP.

Parece-nos redutor que ndo seja obrigatério a inclusdo de um assistente social nestas equipas,
dada a sua importéncia na avaliagéo e resolucéio de muitas das necessidades paliativas dos

utentes com doenca crdénica e/ou em fim de vida.

As tabelas Xlll e XIV resumem as principais caracteristicas de interesse para este relatorio das
tipologias de respostas da RNCCl e da RNCP. Pelo exposto atras nos principios dos CPP, é facil

verificar que esta divisdo em diferentes tipologias ndo é defensavel em idade pediatrica.

Além disso, os custos previsiveis do internamento de criancas com necessidades paliativas sao
muito superiores as prestacBes que poderiam ser atribuidas aos cuidadores familiares que

desejam, se possivel, cuidar as criancas em casa.
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Tabela XIII - Caracteristicas das unidades das redes de cuidados continuados e paliativos em Portugal.

. ~ Duracgdo do Cobertura Custo diario / A
Unidades Funcdes . — Dependéncia
internamento médica mensal
Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados
Convalescen¢a  Estabilizacdo clinica e <30 dias Permanente 105€ / 3150€' MS
funcional (40h/semana)
Avalia¢do e reabilitagcdo
integral
Média duragcdo / Estabilizacdo clinica 30 - 90 dias Diariamente 87€/2610€' MS
reabilitacdo Avaliagdo e reabilitagcdo (30h/semana)  (comparticipado ~ MSESS
integral pelo utente)
Longa duragdo/ Prevencdo e adiamento > 90 dias 20h/semana 60€ / 1800€' MS
manutenc¢ao do agravamento da (comparticipado ~ MSESS
dependéncia pelo utente)
Descanso do cuidador
Ambulatério Suporte, promogcdo de NA 8h/semana 10€ / 200€? MS
autonomia, apoio social (comparticipado ~ MSESS
pelo utente)
Rede Nacional de Cuidados Paliativos
Cuidados Tratamento de situacBes  omisso diariamente 105€ / 3150€' MS
paliativos clinicas agudas
complexas
Outras AcOes paliativas, sob NA NA NA NA

orientacdo técnica

Conforme DL 101/2006, lei 52/2012, portaria 360/2013, portaria 174/2014. A comparticipa¢do pelo utente é efetuada em

funcgdo dos rendimentos (préprios ou do agregado familiar - art. 47° n°4, DL 101/2006).
MS - Ministério da satide; MSESS - Ministério da Solidariedade, Emprego e Seguran¢a Social; NA - ndo aplicdvel.
'Baseado em 30 dias por més. *Baseado em 20 dias titeis por més.

Tabela XIV - Caracteristicas das equipas das redes de cuidados continuados e paliativos em Portugal.

Equipas Ambito Funcdes Dependéncia
Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados
EGA Hospitalar + Referenciacdo Min. da Saude
CSP Articulagdo entre prestadores
ECCI CSP Prestacdo de cuidados no domicilio Min. da Saude
Execucdo do plano individual de intervencdo
Coordenacdo e gestdo de casos
Rede Nacional de Cuidados Paliativos
EIHSCP Hospitalar Aconselhamento e apoio diferenciado Min. da Saude
Assisténcia na execugdo do Plano Individual de Intervencdo
ECSCP CSP Prestacdo de cuidados no domicilio (situa¢Ges complexas) Min. da Saude

Aconselhamento e apoio diferenciado aos CSP
Formacdo aos CSP

Conforme DL 101/2006, lei 52/2012, portaria 360/2013, portaria 174/2014.
CSP - cuidados de saude primdrios; EGA - equipa de gestdo de altas; ECCl - equipa de cuidados continuados integrados; EIHSCP
- equipa intrahospitalar de suporte em cuidados paliativos; ECSCP - equipa comunitdria de suporte em cuidados paliativos.

67



CERTIFICAGAO DE MORTE

Lei 15/2012 - institui o sistema de informacdo dos certificados de 6bito; para o que é

omisso aplica-se a Lei 67/98 de 26 de outubro.

E necessdrio simplificar o processo de verificacdo e certificacdo de morte em casa, quando
uma morte esperada ocorre fora das horas de servico das equipas que prestam apoio
domiciliario. Neste caso habitualmente as familias contactam o INEM (que verifica mas nédo
certifica o ébito), sendo chamado o delegado de saude (que pode certificar o 6bito se entender
que possui 0s necessdrios elementos de ordem clinica, mas se faz preceder pela autoridade
policial), gerando-se muitas vezes situa¢bes de confus@o e atrito, causadoras de sofrimento

acrescido para as familias e desnecessdrio.

REDES DE REFERENCIACAO HOSPITALAR E CENTROS DE REFERENCIA

68

"

Portaria 123-A/2014 - define as Redes de Referenciacdo Hospitalar (RRH) como
instrumento de garantia de qualidade, fortemente indutor de eficiéncia, ... contribuir para

0 quadro de sustentabilidade a médio e a longo prazo do SNS”.

Despacho 10871/2014 - determina que se elabore ou reveja, até 30 de dezembro, a
Rede Nacional de Especialidades Hospitalares e de Referenciacdo, incluindo a de Saude

Materna e Infantil (conforme n°1, alinea f).

Portaria 194/2014 - estabelece o conceito de Centros de Referéncia Nacionais para a
prestacdo de cuidados de saude, que “.. tendem a facilitar a comunicacdo
interespecialidades, fortalecer o trabalho interdisciplinar, assegurar o uso 6timo de
tecnologia diferenciada e criar um clima propicio a educag¢do e investigacdo

permanentes”.

Parece-nos relevante que a RRH de Saude Materna e Infantil preveja incluir futuras equipas e
unidades diferenciadas em CPP, que deverdo candidatar-se a classificacGo de centros de

referéncia.



2.4.1.2 Politicas sociais de protecgdo a crianga e familia

Segundo a Constituicdo da Republica Portuguesa, a maternidade e paternidade constituem
valores sociais eminentes. Ao Estado incumbe o dever geral de protecdo da familia e
particularmente das criancas, acautelando e criando condi¢Bes para protecdo e promogdo da

"

parentalidade. O artigo 67.° prevé o “... direito a protecdo da sociedade e do Estado e a
efetivacdo de todas as condi¢des que permitam a realizacdo pessoal dos seus membros ..." e o
artigo 68.° considera que “... 0s pais e as maes tém direito a prote¢do da sociedade e do Estado

na realizacdo da sua insubstituivel agdo em relacdo aos filhos ...".

Sempre que é diagnosticada uma DL/AV segue-se normalmente um periodo de tratamento com
varios internamentos e desloca¢des frequentes a um hospital terciario para controlo e/ou
tratamento, que pode prolongar-se por periodos varidveis de tempo. Durante a fase diagndstica
e nos periodos de agudizacdo é fundamental a presenca de ambos os pais, devendo a familia
dispor de recursos financeiros essenciais que Ihe permitam acompanhar condignamente o filho,

sem necessidade de recorrer ao endividamento.

No questiondrio que realizdmos (apéndice 1), constatou-se unanimidade (100%) relativamente a
desadequacdo das atuais politicas sociais (que descrevemos de seguida) as necessidades das
criancas com DL/AV e suas familias. Ressalva-se no entanto a reduzida percentagem de resposta
e a baixa representatividade dos CSP em detrimento das instituicdes hospitalares, o que podera

ter condicionado a leitura dos resultados.

PROTECAO NA PARENTALIDADE

* Licencga para assisténcia / acompanhamento a filho portador de doenca crénica ou
deficiéncia profunda, que esteja integrado no agregado familiar, até aos 24 anos de
idade; para pai, mde ou representante legal; por periodos até seis meses, prorrogavel até
limite maximo de quatro anos:

o DL 89/2009: trabalhadores em funcBes publicas integrados no regime de
protecdo social convergente;
o DL 91/2009: trabalhadores no sistema previdencial ou no subsistema de
solidariedade;
o Artigo 53°da Lei 7/2009 do Cédigo do Trabalho: fungdo publica.

O periodo mdximo de quatro anos pode ser insuficiente nalguns casos.
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Reducao do tempo de trabalho - reducdo de 5 horas semanais do periodo normal de
trabalho, para assisténcia a filho durante o primeiro ano de vida:

o Artigo 54° da Lei 7/2009 do Cédigo do Trabalho.
Trabalho a tempo parcial - filho que esteja integrado no agregado familiar,
independentemente da idade:

o Artigo 55° da Lei 7/2009 do Cédigo do Trabalho.
Horario flexivel - filho que esteja integrado no agregado familiar, independentemente
da idade:

o Artigo 56° da Lei 7/2009 do Cédigo do Trabalho.

Embora positivas numa fase de estabilidade da doenga, estas trés medidas sdo insuficientes

nas fases de diagndstico e de agudizagdo ou instabilidade.

Periodo de nojo pela morte de um filho - os pais tém direito a cinco dias (art. 251° da
Lei 7/2009 do Codigo do Trabalho).

Este periodo parece-nos manifestamente insuficiente; por exemplo, uma mulher que se
submeta a uma interrupgdo de gravidez tem direito a um periodo de baixa entre 14 a 30 dias,
salvaguardando-se obviamente as possiveis consequéncias sobre a saude da prdpria

(conforme Lei 7/2009, art.® 35 n°1 e art.® 38 n°1).

PROTECAO DE ENCARGOS FAMILIARES

70

O DL 133-B/1997 define a prote¢do na eventualidade de encargos familiares através de
prestacdes pecuniarias, escalonadas em func¢do da idade da crianca e atualizadas

anualmente (regime geral da Seguranca Social e da Funcgdo Publica):

o Bonificacdo por deficiéncia (art.7°) - compensacado do acréscimo de despesas
decorrentes da situacdo de deficiéncia fisica, organica, sensorial, motora ou
mental, que necessite de apoio terapéutico ou pedagdgico; acresce ao subsidio
familiar a criangas e jovens; pode ser concedido até aos 24 anos;

Esta bonificagcGio é objeto de renovacdo anual, mesmo nos casos de deficiéncia
considerada permanente, o que configura um desperdicio de tempo e recursos.
Quando a deficiéncia ndo é permanente € necessdrio que os servicos tenham presente

que a prestacdo deve ser interrompida e nGo mantida até a idade limite.
o Subsidio para frequéncia de estabelecimento de educacao especial (art.8°);

o Subsidio por assisténcia de 3? pessoa (art.10°) - prestacdo pecuniaria atribuida

a pessoas em situacdo de dependéncia devida a deficiéncia que prejudique a sua



autonomia, fazendo com que necessitem de assisténcia de outrem para as
atividades de vida diaria durante pelo menos 6 horas por dia.

Quando este subsidio foi criado néo existia ainda a licenca para assisténcia referida
acima, que permite agora o acompanhamento permanente das criancas com essa
necessidade. Na atualidade sé se justifica a sua atribuicGo em situacées de grande
dependéncia, como as que sucedem no fim de vida pelo agravamento da situa¢éo
clinica. Na grande maioria das vezes, este subsidio ndo estd a ser utilizado de forma

racional, ndo sendo eficaz relativamente aos objetivos a que se propde.

O DL 93/2009 cria o Sistema de Atribuicao de Produtos de Apoio (SAPA), para pessoas
com deficiéncia ou incapacidade tempordria (igual ou superior a 60%). O SAPA é
composto por uma entidade gestora (Instituto Nacional de Reabilitagcdo, IP), uma
entidade financiadora (Instituto de Seguranca Social) e entidades prescritoras (hospitais,
centros de saude e centros especializados, indicados pelo anterior).

O processo de atribuicdo de produtos de apoio a crian¢as com DL/AV tem sido demasiado
moroso, pouco claro e fragmentado, o que configura desigualdade e injustica. Também nos
parece que, de acordo com o art. 2° da Lei 38/2004, todas as criancas com DL/AV deveriam ter
acesso a estes produtos, independentemente do grau de incapacidade. No nosso questiondrio
foi patente o desconhecimento em relagdo a forma como se procede a escolha (apenas 3/22
responderam que cabe ao médico) e financiamento dos produtos de apoio (8/22
desconheciam de quem é a responsabilidade, os restantes dividiram-se entre o hospital, os

CSP, as IPSS e o0s pais).

Subsidio de funeral - Lei 4/2007, art® 52 (em 2014 foi de 213,86€)

Nas situacbes em que a morte ocorre em unidade hospitalar fora do concelho de residéncia
da familia, por falta de vagas ou pela necessidade de referenciacdo hospitalar, os encargos
com o funeral aumentam substancialmente em func¢éo da disténcia necessdria ao transporte

do caddver.

EDUCACAO

DL 3/2008: adequacdo do processo educativo aos alunos com limita¢des significativas ao
nivel da atividade e da participa¢do, decorrentes de alterac8es funcionais e estruturais de
caracter permanente.

Embora este decreto crie condicbes para acolher e manter na escola criangas
tradicionalmente excluidas, existem ainda muitas lacunas para as portadoras de DL/AV;
muitas vezes estas s6 podem frequentar a escola se tiverem um familiar cuidador junto delas

a tempo inteiro para as apoiar, o que pde em causa a equidade educativa, entendida como o
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2.4.2

72

garante da igualdade, quer no acesso quer nos resultados. Muitas crian¢as com DL/AV

necessitariam de apoio escolar especializado em casa.

DL 55/2009: promove a igualdade de acesso as oportunidades socioeducativas,

alargando as politicas sociais de apoio as familias no ambito da acdo social escolar.

Embora a Lei 85/2009 (art°2, n°1) preveja a obrigatoriedade e universalidade do ensino entre
0s 6 e os 18 anos de idade, muitas criangcas com DL/AV tém dificuldade em aceder as politicas

de apoio a familia no dmbito socioeducativo porque a atribuicdo das ajudas técnicas,

(material de suporte informadtico, etc.) é muito morosa e burocratizada.

Outros documentos normativos

Criada em 1988 pela European Association for Children in Hospital, com a colaboracdo do
Instituto de Apoio a Crianga (sector de humaniza¢do), enumera os 10 principios que

devem presidir a prestacdo de cuidados pediatricos em meio hospitalar (leia-se

institucional), de que destacamos os seguintes:

1: a admissao de uma crianca so6 deve ter lugar quando os cuidados necessarios
ndo possam ser prestados em casa, em consulta externa ou hospital de dia;

4. as criangas e os pais tém o direito a receber informacdo adaptada a sua idade
e compreensdo; as agressoes fisicas e emocionais ou a dor devem ser reduzidas
ao minimo;

5: as criancas e os pais tém o direito a serem informados para que possam
participar em todas as decisdes relativas aos cuidados de saude; deve evitar-se
qualquer exame ou tratamento que nao seja indispensavel;

6: as criancas ndo devem ser admitidas em servicos de adultos;

7. o hospital deve oferecer as criangcas um ambiente que corresponda as suas
necessidades fisicas, afetivas e educativas, quer no aspeto do equipamento quer
no do pessoal e da seguranca;

8: a equipa de salde deve ter formac¢do adequada para responder as
necessidades psicolégicas e emocionais das criancas e das familias;

9: a equipa de saude deve estar organizada de modo a assegurar a continuidade

dos cuidados que sdo prestados.



Criada pela Resolucdo do Conselho de Ministros 197/97 (sendo o programa de apoio a
implementac¢do regulamentado pelo Despacho Normativo 8/2002), esta rede pretende
constituir uma plataforma de articulacdo entre parceiros publicos e privados a nivel local
e regional, tendo como objetivos (entre outros):
o .. promover ainclusdo e a coesdo sociais (conforme art.3°, n°1, alinea a);
o promover o desenvolvimento social integrado (conforme art.3°, n°1, alinea b);
o promover um planeamento integrado e sistematico, potenciando sinergias,
competéncias e recursos (conforme art.3°, n°1, alinea c);
o garantir uma maior eficacia e uma melhor cobertura e organizacdo do conjunto
de respostas e equipamentos sociais ao nivel local (conforme art.3°, n°1, alinea f);
o criar canais regulares de comunica¢do e informagdo entre os parceiros e a
populacdo em geral (conforme art.3°, n°1, alinea g).
O funcionamento adequado desta rede social, partindo da iniciativa local para a nacional,
cumpriria em grande parte o papel das redes funcionais preconizadas na pdg. 24 como
forma de melhorar a comunicag@o entre prestadores, simultaneamente promovendo o

desenvolvimento adequado e sustentado de equipamentos.

Esta circular regula a administracdo de nutricdo artificial (enteral e parenteral) no
domicilio na populacdo pediatrica;

Determina que a elaboracdo dos protocolos e a prescricdo sdo da exclusiva
responsabilidade dos especialistas hospitalares. O hospital prescritor é ainda
responsavel pelo fornecimento gratuito “... dos produtos, dos equipamentos, sistemas, e
outro material de consumo clinico necessario a continuidade do tratamento no domicilio,

bem como pela reposicdo dos mesmos ...";

Define que ao centro de saude competira “... garantir dois profissionais de Enfermagem,

bem como o fornecimento de material de consumo clinico disponivel no centro de saude
ou nos armazéns da respectiva subregido de salde, ou outro que se venha a justificar”.

Vigorando apenas para os utentes da ARS Norte, isto cria uma clara assimetria no acesso
gratuito a nutricdo artificial domicilidria no pais. Seria desejdvel a extensdo desta circular

normativa as outras ARS.
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De entre as vdrias vertentes de atuacgdo salientam-se como de interesse o diagndstico prénatal

e a interrupg¢do voluntdria de gravidez.

Destinado a criancas com menos de 6 anos de idade e suas familias, que apresentem
“altera¢Bes nas fung¢Bes ou estruturas do corpo” ou “risco grave de atraso de
desenvolvimento”;

Envolve os Ministérios da Saude, da Educacdo e Ciéncia e da Solidariedade, Emprego e
Seguranca Social, num protocolo de cooperacdo;

Pretende, através da a¢do de equipas locais de intervencao (ELI), sediadas nos CSP,
proporcionar medidas de apoio integrado centradas na crianca e na familia, com ac8es
de natureza preventiva e reabilitativa.

Enquanto se reconhecam os resultados positivos do SNIPI, deve notar-se que existem ainda

grandes assimetrias regionais no funcionamento das ELI.

Define como prioritarios:

o Adetecdo e apoio as criangas que apresentam necessidades especiais; realca que
ndao é possivel enumerar todas estas situacBes, cabendo antes as equipas de
saude identifica-las numa perspetiva centrada na familia; reconhece que estas
criancas requerem 1) atencdo redobrada, 2) o desenvolvimento de estratégias de
intervencdo particulares e adaptadas e 3) a promo¢do da continuidade de
intervenc¢ao dos varios servicos;

o Areducdo das desigualdades no acesso aos servi¢os de saude;

o O reconhecimento e a capacitagdo dos pais e outros cuidadores como primeiros
prestadores de cuidados.

Obedece as seguintes linhas-mestras:

o Valorizacdo dos cuidados antecipatérios;

o Detecdo precoce, acompanhamento e encaminhamento de situa¢bes que
possam afetar negativamente a salde da crianca;

o Apoio a responsabilizacdo e a autodeterminacdo da crianga;

o Trabalho em equipa;

o Articulacdo efetiva entre estruturas, programas e projetos dentro e fora da

saude;



o Desenvolvimento de visitagdo domicilidria nas situacdes de doenca prolongada
ou crénica.

Cria o eBoletim de Saude Infantil e Juvenil, uma versdo digital do Boletim de Saude
Infantil e Juvenil distribuido em papel:

o Criado em parceria com os Servicos Partilhados do MS (SPMS), potencia o uso das
novas tecnologias de forma a garantir uma articulacdo mais eficaz e global entre
os diferentes niveis de cuidados de saude;

o Com duas “faces”, para os profissionais é acessivel através da Plataforma de
Dados da Saude (PDS) e para os utentes através do Portal do Utente;

o A par do incremento da qualidade assistencial (acesso rapido e atualizacdo
permanente) real¢a-se o potencial da melhoria do conhecimento epidemiolégico
viabilizado pelos registos eletrénicos descritos e respetivo sistema informatico,

gue permitira monitorizar o impacto na salde da populacdo infantil e juvenil.

Prevé durante a sua vigéncia (2014-2016) as seguintes intervencdes no ambito da

Pediatria:

o 2014-15: elaboracdo de normas sobre organizacdo e referenciacdo de doentes com
dor crénica;

o 2015: realizacdo de um inquérito aos servicos de Pediatria sobre o tratamento da dor
cronica;

o 2016: realizacdo de um estudo de prevaléncia da dor crénica.

Define necessidades de salde especiais (NSE) como as que resultam de um problema de
saude com impacto na funcionalidade e necessidade de intervencdo em meio escolar; a
sua existéncia obriga a elaboracdo de um Plano de Sadde Individual que lhes dé
resposta;

Considera que “... todas as criancas tém direito a educacdo ...” e que a escola tem como

" "

papel a “... promocdo de projetos que ... contribuam para a equidade em saude ...",

devendo contribuir para a inclusdo de criangas com NSE.

75



* Define como doengas raras aquelas com prevaléncia inferior ou igual a 5 por 10.000
habitantes, ndo estando disponivel uma listagem;

* Paraja apenas seis institui¢cBes estdo habilitadas a requisitar este cartdo;

¢ Quando se verificarem alteracBes ao estado do utente é necessario requisitar novo
cartao.
Parece-nos que a operacionalizacdo deste cartdo, tal como estd definida, dificulta a sua real
aplicabilidade clinica em tempo dutil. Seria desejdvel um sistema de reconhecimento e
orientagdo com maior facilidade e rapidez de ajustamento, a semelhan¢a do previsto para o

eBoletim.

Verifica-se assim que tem havido por parte do MS uma preocupagado transversal com as familias
e criancas em risco clinico e/ou social, com necessidades especiais. Falta no entanto integrar e
operacionalizar as intervenc8es de forma mais agil e rentavel. Por exemplo, cada crianga devera
ter apenas um plano de cuidados (um PIll) que dé todas as respostas (clinicas, sociais e
educacionais) de uma forma integrada e ndo um plano para cada interveniente / area de

intervencado.

2.4.3 Outros

Na preparacdo deste relatério depardmo-nos com dois trabalhos cujos resultados nos

pareceram relevantes para a fundamentacdo das nossas propostas.

Entidade Reguladora da Satide, marco 2011:"

* Estudou o acesso a servicos de saude de criancas até aos 14 anos de idade, inclusive, em
Portugal continental;

* Determinou como ideal uma demora de acesso, em automovel, igual ou inferior a 30
minutos;'*

* Criou o conceito de regioes de referéncia para avaliacdo em satde (RRAS), como uma
matriz regional promotora de equidade no acesso aos servicos de saude; o conceito foi
desenvolvido pela “... aplicacdo sucessiva de varios critérios que consideram a relevancia
de fatores como as divisdes administrativas, as acessibilidades rodoviarias, a distribuicao
da populagdo e a existéncia de polos urbanos de atra¢do (cidades ou vilas) ..."; daqui
resultam 37 RRAS (baseadas nas NUTS Ill), com areas geograficas de pelo menos 2.000

km?:
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Relativamente a consultas, 80,7% da populagdo estava coberta por prestadores publicos,
chegando aos 94,8% quando se incluia o setor privado; trés RRAS ndo dispunham destes
servicos (Ponte de Sér, Seia, Sertd), realcando a importéncia do acesso a CSP quando ndo
existe acesso a Pediatria;

Quanto a urgéncias de Pediatria, 85,1% da populacdo tinha acesso a cobertura pela rede
publica (43 de 49 estabelecimentos); 10 RRAS ndo dispunham destas urgéncias (Coruche,

Elvas, Lousa, Montemor-O-Novo, Moura, Odemira, Ponte de Sor, Seia, Sertd, Sines).

- GdT do

MS, fevereiro 2014:"™°

Prop8e a integracdo vertical (criagdo de uma Unica entidade gestora) dos cuidados de

saude;

Admite as seguintes potencialidades:

o focalizacdo no utente, melhoria da qualidade assistencial e diminuicdo dos atos e
procedimentos desnecessarios (através da utilizacdo de registos integrados);

o aumento da responsabilidade coletiva;

o minimizagdo de conflitos;

o resposta célere e flexivel da gestao interna;

o poder de mercado (efeito de escala, tanto em relacdo a fornecedores como a
utilizadores de servicos);

Identifica as seguintes dificuldades:

o falhas nainterpretacdo da estratégia e dos objetivos;

o dificuldade na mudanca das culturas organizacionais;

o manutencdo do foco nas cash-cows (grandes hospitais);

o proximidade polar entre as organizacdes (habitos anteriores de concorréncia por
recursos humanos, técnicos e orcamentais);

o desigualdade relativa.
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Em resumo, em Portugal....

Podemos estimar que vivam pelo menos cerca de 6.000 criancas, dos 0 aos 17 anos, com
doencas limitantes ou ameacadoras da vida e com necessidades paliativas. Estas criancas
tém diagnosticos muito heterogéneos, alguns deles raros ou rarissimos e vivem dispersas

por todo o pais.

Em relacdo as mortes em idade pediatrica devidas a condi¢des com necessidades paliativas
sabemos que:
se registam por ano menos de 200; no entanto, a sua importancia relativa esta a
aumentar, representando atualmente 1/3 do total de mortes (atingindo os 45% acima
do ano de idade);
um terco ocorrem durante o primeiro ano de vida;
as principais causas de morte sdo o cancro, as doencas cardiovasculares e as
neuromusculares;
estas mortes ocorrem cada vez mais em meio hospitalar; atualmente apenas 1 em
cada 9 criancas com necessidades paliativas morre em casa, numa proporcao
semelhante a das mortes por acidente ou por outras causas médicas e muito inferior

a de paises onde existem CPP.

Atualmente a disponibilidade de cuidados continuados e paliativos para a populacdo em

geral fica claramente aquém das necessidades.

O formato vigente da prestacao de cuidados pela RNCCI ndo se presta a inclusao de criancas,
pois ndo tem uma resposta adequada as suas necessidades, tanto em servicos e formacdo

dos profissionais como em rapidez de resposta.

O ambito da lei de bases da futura RNCP ndo abrange todas as necessidades paliativas

pediatricas, que comeg¢am antes da fase avancada ou de fim de vida.

O apoio estruturado as criancas-familias com necessidades paliativas é escasso, tanto
intrahospitalar como domiciliario. Existe desigualdade de acesso em termos de diagndstico
(apenas criangcas com cancro, doencas respiratérias e necessidade de nutricdo parentérica

parecem beneficiar de tais apoios) e de local de residéncia (grandes centros urbanos).

Existem algumas iniciativas esporadicas (equipas intrahospitalares, unidades especiais e
apoio domiciliario pediatrico; equipas dos cuidados de salde primarios) cuja experiéncia

deve ser estudada e replicada.
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Existe um movimento crescente de voluntariado na drea da salde pediatrica, sendo de

realcar o recente desenvolvimento de programas inovadores como o apoio domiciliario.

A excecdo dos modelos de cuidados partilhados da Oncologia, a coordenaco entre cuidados
de salude hospitalares e primarios praticamente ndo existe. Mesmo assim, e apesar de os
cuidados de saude primarios e a RNCCl em particular ndo estarem preparados para prestar
cuidados paliativos pediatricos, em alguns casos os seus profissionais aceitam esse desafio e
ddo uma resposta satisfatoria as necessidades das familias, ndo sendo esse esforco

reconhecido oficialmente.

2

Aplicando os racios recomendados de adultos a populacdo pediatrica, o que deve
representar uma sobre estimativa, seriam necessdrias 19-28 equipas domiciliarias e 148-185

camas de cuidados paliativos pediatricos a nivel nacional.

A formacdo em cuidados paliativos pediatricos é escassa e insuficiente, tanto a nivel pré

como pés-graduado, nas escolas e nas instituicdes de saude.

Existem alguns programas e normas de salde que abrangem as criancas com necessidades
especiais, faltando no entanto homogeneizar e operacionalizar de forma integrada estas

intervencdes.

A maioria das politicas de apoio social de protecdo a crianca e familia necessita de ser revista
para se adequar a realidade atual do pais, prevenindo o impacto das vulnerabilidades e
riscos sociais e indo ao encontro das necessidades da familia como nucleo basico de

sustentacdo afetiva, bioldgica e relacional.

Quase todas as criancas em territério continental tém acesso rapido a cuidados de salde, se

considerarmos em conjunto os cuidados de salde pediatricos e primarios.

E notéria a necessidade de mudanca de paradigma dos cuidados de saide, em que ao
mesmo tempo que se estimula a criacdo de centros de referéncia especializados se
descentraliza a prestacdo direta dos cuidados, promovendo os cuidados domiciliarios e a

capacita¢do dos cuidadores informais.



3 Recomendacgoes
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3.1 Modelo de governacao

A evidéncia mostra que no planeamento de CPP se deve atender as preferéncias da crianga -
familia e inclui-las na tomada de decisGes. Para que as familias se sintam capazes de cuidar
destas criancgas, muitas vezes com exigéncias intensivas, morosas, desgastantes e complexas,
torna-se fundamental proporcionar-lhes uma rede de suporte e um adequado

acompanhamento médico, psicologico, espiritual e social.

Face ao exposto nos dois primeiros capitulos (sumarios nas pags. 31 e 79), julgamos que o
modelo de prestacdo de CPP mais indicado para Portugal tera de ser baseado em quatro pilares:
1. formacado e treino de todos os profissionais envolvidos em cuidados pediatricos;
2. promocdo da prestacdo de cuidados domiciliarios;
3. reorganizacdo / reorientagdo das instala¢des pediatricas ja existentes;
4. articulagdo eficaz entre todos os prestadores de cuidados de saude, rentabilizando os

recursos humanos existentes.

Tanto os principios bdasicos dos CPP (vide pag. 11) como as nossas estimativas de prevaléncia
regional / local de criangas com necessidades paliativas (vide pags. 36, 39, 46) ndo permitem que
se advogue a separacdo entre CCl e CP, nem a criacdo generalizada de unidades de

internamento de quatro tipologias diferentes (existente para os adultos).

Defendemos que:

e todos os profissionais que lidam com gravidas e criancas devem receber formacdo no
minimo basica sobre CPP, incluindo CPPN;

e todos os Departamentos de Pediatria devem identificar um numero minimo de
profissionais para a constituicdo de um nucleo de CPP;

e deve ser facilitada e agilizada a articulacdo entre CSH - CSP, numa perspetiva de
rentabilizacdo de recursos, melhoria da qualidade dos cuidados prestados, respeito pelas
preferéncias dos utilizadores e capacitagao dos cuidadores;

e deve ser promovida a cooperacdo dos servicos pediatricos com os servicos (equipas e/ou
unidades) de CCl e de CP de adultos, numa partilha ativa de conhecimentos e de
recursos;

e devem ser criadas alternativas ao internamento hospitalar no formato “doenca aguda”,
para capacitacdo dos cuidadores familiares, controlo sintomatico, descanso do cuidador
ou fim de vida;

e o0s recursos financeiros devem ser investidos primariamente na formacdo de

profissionais e na expansdo das equipas domicilidrias; ja que o investimento em equipas,
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em particular as de apoio domiciliario, diminui os gastos nos servicos de internamento
hospitalares e da comunidade, devem ser elaborados acordos entre os Ministérios
envolvidos (Saude, Educacdo e Ciéncia e Solidariedade, Emprego e Seguranca Social), a
exemplo do que se passa com o SNIPI;

todas as atividades de desenvolvimento e implementacdo de servicos (equipas e/ou
unidades) de CPP devem ser coordenadas por um Conselho Técnico-Cientifico de

Cuidados Paliativos Pediatricos (CTC-CPP).



3.2 Conselho técnico-cientifico de cuidados paliativos pediatricos

A existéncia do CTC-CPP tem como objetivo a garantia de uma lideranca estratégica nacional e da

qualidade de servicos.

3.2.1 Missao

A missao do CTC-CPP devera passar pelas seguintes tarefas:

Elaborar e implementar o futuro Programa Nacional de Cuidados Paliativos Pediatricos;
Integrar as Comissdes Nacionais de Cuidados Continuados Integrados e de Cuidados
Paliativos;
Dar pareceres sobre as decisdes nacionais e/ou regionais envolvendo a implementacdo e
desenvolvimento de servicos de CPP, a pedido de instancias superiores (MS, DGS, RNCClI,
RNCP, etc.);
Colaborar na atribuicdo de idoneidade as formac¢des em CPP;
Colaborar na atribuicdo de equivaléncias das competéncias em CPP ja adquiridas por
profissionais, face a sua formacao, treino e experiéncia clinica;
Colaborar com os programas pediatricos da DGS (vide pags. 74-75), em particular com o
PNSIJ;
Definir, desenvolver e manter instrumentos para utilizagdo comum a nivel nacional:

o critérios de identificacdo das necessidades paliativas em idade pediatrica;

o minutas de planos de cuidados / intervencdo individual;

o normas de orientacao clinica (NOC);

o fluxogramas clinicos (clinical care pathways);

o indicadores de resultados e de qualidade de cuidados;?

o registos de criancas com necessidades paliativas;

o diretdrio de equipas e unidades;

o instrumentos digitais (vide pag. 112);

& Os indicadores constituem a definicdo operacional do que sera avaliado, consistindo em itens de performance pratica,

bem definidos e mensuraveis, num certo dominio dos cuidados, num determinado grupo de doentes bem diferenciados

. ~ . 151 I
e numa situagdo particular. = Exemplos de indicadores a propor:

Percentagem de criancas sinalizadas para os CSP nos primeiros 30 dias apés o reconhecimento de
necessidades paliativas (meta: 90%);

Percentagem de cuidadores a quem é prestado apoio no luto nos primeiros 30 dias apés a morte da criancga
(meta: 95%);

Numero de reunides interdisciplinares realizadas durante o ano entre os CSH e os CSP (meta: 3).
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* Promover:

o arealizacdo de estudos de prevaléncia regionais e nacionais;

o um levantamento aprofundado (a nivel local) sobre os recursos existentes nos
trés setores (publico, privado e social);

o 0 estudo dos financiamentos a atribuir aos servicos de CPP;

o 0 ajustamento das politicas sociais de apoio a crianca com doenga crénica
complexa e familia;

o a investigacdo sobre conhecimentos, atitudes e preferéncias, tanto dos
profissionais de sallde como das familias;

o aarticulagdo dos servicos pediatricos entre a RNCCl e a RNCP;

o acooperacdo com instituicdes internacionais de promocdo e desenvolvimento de
CPP.

* Sensibilizar o publico sobre a natureza e objetivos dos CPP.

3.2.2 Membros

Os membros do CTC-CPP devem ser em numero impar, a fim de assegurar decisdes por maioria;
ao mesmo tempo para ser funcional o Conselho deve manter-se restrito, pelo que propomos

sete elementos para a sua constituicao.
Estes membros devem ser representantes de cada um dos seguintes grupos:

e Quatro profissionais de saude de qualquer das areas envolvidas na prestacdo direta de
CPP, com formacdo e treino, sendo pelo menos dois obrigatoriamente da area da
Pediatria;

e Um utilizador (jovem ou familiar);

¢ Dois elementos da DGS, representantes da CNSCMA e do PNSIJ.

A semelhanca do que se passa com o PNSI), devem ser nomeados interlocutores regionais -
um elemento de cada ARS com perfil adequado a definir (podera ser o interlocutor da CNSMCA
e/ou PNSIJ). Estes serdo responsdveis pela dinamiza¢do da atividade na regido, reunindo

periodicamente com o CTC-CPP.

Pensamos que seria desejavel a manutencdo do presente GAT como colaborador do CTC-CPP,
sobretudo na fase inicial de elaboracdo e implementacdo do futuro Programa Nacional e no
desenvolvimento de instrumentos (vide proposta de cronograma na pag.123), sem prejuizo da

intervencao de outros peritos.
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3.3 Equipas
3.3.1 Equipas intrahospitalares

Para estas equipas sugerimos o nome de Equipa de Suporte Integrado Pediatrico (ESIP), dada

a habitual conotacdo de “paliativo” a “terminal”, sendo os CPP muito mais do que isso.

Esta questdo da designacdo ndo é menor, sendo debatida na literatura como uma das barreiras
a implementacdo de servicos quando a percecdo publica sobre o ambito dos CP ndo é a

correta;**">* de facto varias equipas de CPP evitam a palavra “paliativo” na sua designacgo.”>"’

3.3.1.1 Composigéo

Estas equipas devem integrar, no minimo, médico (pediatra), enfermeiro (de preferéncia
especialista em Saude Infantil e Pediatrica), assistente social e psicdlogo. Se as necessidades o
justificarem, a sua constituicdo pode ser alargada a profissionais de outras areas (fisiatra,
nutricionista / dietista, técnico superior de educacdo -de preferéncia com formagdo em
necessidades educativas especiais-, assistente espiritual, terapeutas, etc.). Todos os profissionais
que integram a ESIP devem ter competéncias reconhecidas e estar habilitados com formacado e

treino em CPP.

3.3.1.2 Implementacéo

A existéncia de equipas de CPP, de nivel 2 ou 3, deve ser obrigatéria nos seguintes:
1) Hospitais de tipologia A1, A2 e especializados (grupos Il, lll e IV - Portaria 82/2014);
2) Hospital Fernando Fonseca - apesar de ser B1/grupo |, serve uma populacdo pediatrica
de mais de 100.000 utentes;
3) CH do Funchal e Hospital do Divino Espirito Santo em Ponta Delgada - apesar de serem
de tipologia B1/grupo |, por condicionalismos geograficos;

4) Servicos de Neonatologia que prestam apoio perinatal diferenciado e muito diferenciado.

As ESIP dos grandes CH (A1/grupo lll), correspondentes aos centros de referéncia da RRH de
Saude Infantil e Juvenil proposta (CH Sao Jodo, Porto, Universitario de Coimbra, Lisboa Norte e

Lisboa Central) devem obrigatoriamente evoluir para nivel 3.

Nos hospitais de tipologia B1 e B2 (grupo I), excetuando os mencionados acima, no minimo
devem ser identificados trés profissionais do Departamento de Pediatria com formag¢do em CPP,

que consultam ESIP mais diferenciadas (vide proposta na pag. 113).
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3.3.1.3 Competéncias e funcionamento

As ESIP devem realizar um levantamento das necessidades institucionais para definir as horas a
alocar a cada profissional e o nivel desejavel a atingir. O horario semanal dos profissionais deve
passar a contemplar as horas necessarias a sua participacdo na ESIP, de forma a assegurar as

necessidades do Departamento de Pediatria.

As suas competéncias serdo as definidas anteriormente para cuidados de nivel generalista ou
especialista, conforme a formacdo e o tempo de trabalho dedicado a CPP dos seus elementos.
No minimo, devem ter um papel de facilitador local, assegurando em parceria com os cuidadores
(profissionais e familiares) a elaboracdo do Pll, que deve passar pela avaliacdo das necessidades
e das preferéncias e pela discussdao dos objetivos dos cuidados e dos niveis de intervencdo
(limites de procedimentos diagndsticos e terapéuticos). Cabera também as ESIP a nomeacdo do
gestor de caso e a gestdo da alta hospitalar das criancas a si referenciadas (a semelhanca das
EGA para os adultos), devendo utilizar a UCF como um dos facilitadores da coordenagdo com a

comunidade / CSP.

Sempre que necessario a ESIP podera articular-se com a EIHSCP respetiva, de forma a assegurar

a melhor cobertura e qualidade de cuidados.

As ESIP devem proceder a um registo prospetivo da sua atividade, revisto periodicamente a fim

de esta se adequar ao previsivel crescimento de necessidades.

O seu funcionamento deve ser assegurado durante o horario normal de trabalho. Deve
ressalvar-se que nos hospitais do grupo | o horario possa ser mais restrito, em fun¢do dos

recursos humanos disponiveis e das necessidades.

Fora das horas normais de servico, o apoio urgente deve ser prestado pelas equipas do servico
de urgéncia, sob coordenacdo do chefe de equipa, que deve ter acesso garantido aos planos de
cuidados, registos e normas, idealmente em suporte digital. Numa fase mais avancada do
projeto, em que estejam implementadas as ESIP de nivel 3 nos centros de referenciacdo, estas

deverdo assegurar a cobertura regional em regime de prevencdo.

As ESIP poderdo ainda organizar ou dinamizar servicos de apoio domiciliario para as populac8es

que servem diretamente.
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E desejavel que estas equipas disponham de um conselho consultivo (que deve ser obrigatério
nas de nivel 3) com o qual relnam periodicamente a fim de avaliar e refletir sobre o seu
trabalho, perspetivando futuras dire¢des. Este conselho deve integrar:
* Do hospital:
o Um elemento de cada unidade do Departamento de Pediatria (incluindo unidade
de cuidados intensivos e urgéncia);
o Um elemento da equipa de apoio domiciliario (se independente da ESIP);
o Outros grupos profissionais que intervenham nos cuidados mas ndo estejam
integrados na ESIP (por exemplo EIHSCP, Fisiatria, Dietética, etc.);
e Da UCF-interlocutores locais do PNSIJ;
* Dos CSP/ACES:
o Um elemento da RNCCI;
o O interlocutor do PNSIJ;
o Um elemento do Conselho Clinico responsavel pela area da Saude Infantil e
Juvenil (ou pelo Nucleo de Cuidados Pediatricos, vide pag. 103);

* Utente(s) - jovens / pais / pais enlutados.

3.3.2 Equipas domiciliarias

3.3.2.1 Composigéo e implementagéo

Em face dos numeros estimados de necessidades a nivel nacional (vide pags. 36 e 57) e da
experiéncia internacional de sustentabilidade, pensamos que poucas instituicGes ou regides
conseguirdo justificar e suportar o funcionamento de uma equipa domiciliaria exclusivamente

pediatrica.

No entanto, seria desejavel que em cada RRAS (vide pag.76) existisse pelo menos uma equipa
capaz de prestar este apoio diferenciado, a fim de garantir equidade no processo de
acompanhamento das criancas com necessidades paliativas. Assim, o apoio domiciliario
pediatrico devera funcionar a partir dos CSH (ESIP) ou das unidades pediatricas, assim como dos
CSP (ECCI e ECSCP), devendo ser promovida a formacdo e treino pediatricos das equipas

domicilidrias de adultos.
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3.3.2.2 Competéncias e funcionamento

Para além da prestacdo direta de cuidados de acordo com o Pll, as equipas domicilidrias avaliam
e reavaliam as necessidades no domicilio, fazem apoio e aconselhamento diferenciado nos CSP,
promovem a formagdo e capacitacdo dos pais como prestadores privilegiados de cuidados e

quando necessario procedem a referenciacdo para os servicos de internamento.

As equipas dos CSH e dos CSP devem articular-se entre si para a prestacdo de cuidados, a fim de
evitar duplicacdo de esforcos e de rentabilizar os recursos existentes entre todos os programas

em que a crianca - familia estejam inseridas.

Dadas as caracteristicas da prestacdo de cuidados pediatricos, seria desejavel que o facto de a
crianca ser internada (exceto se a previsdo é de uma longa duracdo de internamento) ndo

implique alta da lista da equipa domiciliaria dos CSP (ECCI / ECSCP).
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3.4 Unidades

3.4.1 Objetivos

As unidades pediatricas, que deverdo ser designadas oficialmente por Unidades Pediatricas de
Cuidados Integrados (UPCl), devem estar préximas das populagdes que servem, privilegiar a

humanizacdo dos servi¢os e a inclusdo, coesdo e capacitacdo das familias.

Devem proporcionar os seguintes servicos:
* internamento (estadias preferencialmente temporarias; exclui-se o tratamento de
doenca aguda):
o para capacitagdo do cuidador (transicdo hospital - casa), descanso do cuidador,
controlo de sintomas ou fim de vida;

o programado ou de urgéncia;

* ambulatério:
o centro de dia;
o cuidados domiciliarios;

* apoio psicossocial (incluindo consulta externa e a formacgdo de grupos de suporte e apoio

no luto).

3.4.2 Implementacdo

Face a baixa frequéncia e a dispersao de casos (idade, diagnostico e local de residéncia) ndo se
justifica nem seria economicamente sustentavel a criacdo de quatro tipologias diferentes de
unidades, tal como existe para os adultos. Por isso, as UPCl deverdo funcionar numa
convergéncia entre a RNCCl e a RNCP, independentemente da duracdo prevista ou do objetivo

do internamento.

As UPCI poderdo surgir por iniciativa do Estado ou por livre iniciativa de IPSS ou privados; neste
ultimo caso deverdo ser sempre regulamentadas pelo poder central, de forma a assegurar a sua

distribuicdo estratégica, sustentabilidade e a qualidade dos servicos prestados.

Com base na fundamentacdo exposta, para a populagdo nacional de 10 milhdes de habitantes
podemos estimar a necessidade da criacdo de 4 a 6 unidades com 8 a 12 camas cada. Parece-nos
razoavel colocar como objetivo imediato uma oferta total de 60 camas, o que corresponderia a
1% da estimativa do numero de criancas com necessidades paliativas a nivel nacional (6.000).

Deve ser prevista a utilizagdo por jovens adultos (até aos 25 anos) com doencas pediatricas e um
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prognostico limitado de sobrevivéncia, o que podera implicar uma expansdo do numero de

camas.

A implementacdo das UPCI| devera obedecer a densidade populacional das criancas com
necessidades paliativas por area geografica (vide pags. 36 e 46). A experiéncia internacional
mostra que a melhor forma de assegurar cuidados e cobertura médica permanentes, de

qualidade e sustentaveis é implementar estas unidades junto a Departamentos de Pediatria.

No entanto, como forma de privilegiar a proximidade de cuidados e rentabilizar instalacBes
pediatricas agora vagas em virtude da baixa da taxa de ocupacdo,” pensamos ser importante
complementar (ou substituir) o eventual desenvolvimento de UPCI com a reconversdo de alas
dentro dos Departamentos de Pediatria. Estas alas devem ter ambientes e funcionamento
hospice-like, mais adequados a criancas e familias com necessidades paliativas, fugindo do
paradigma da admissdo por doencga aguda. Faz mais sentido, quando necessario, trazer a estas
criancas - familias a consultoria das equipas especializadas em CP de adultos num ambiente
pediatrico, do que a admissdo em unidades de adultos que ndo estdo preparadas para as

receber.

3.4.3 Instalacao

As condi¢Bes de instalagdo das UPCI deverdo obedecer a legislagdo propria, necessariamente

diferente da existente para as unidades de adultos. Baseamos estas recomendag¢des na nossa

experiéncia clinica e num trabalho publicado recentemente sobre a arquitetura de hospices

pediatricos.’®
Consideramos essenciais as seguintes:

* dreas para utentes:
o quartos de crianga:

= sempre que possivel, devem ser individuais, com &rea total de 20 m?;

= um quarto a um terco das camas devem ser infantis (“bercos”), prevendo-
se a possibilidade da sua substituicdo por camas individuais, quando
necessario;

= devem possuir:

* instala¢8es sanitdrias para mobilidade condicionada (5m?);

* sofd-cama para acompanhante;

" Embora esta seja a realidade vivida em muitos Departamentos de Pediatria, sobretudo fora dos grandes centros

urbanos, ndo nos foi possivel obter dados para fundamentar esta afirmacao.
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* roupeiro e armarios para objetos de uso pessoal;
* televisao;
* rampa de oxigénio, aspiracdo e campainha;
* lavatério para uso dos profissionais, fora das instala¢des
sanitarias;
= sem prejuizo dos requisitos técnicos, a decoracdo deve ser a esperada
para um quarto de crianca em casa, ficando o material médico guardado
em locais ocultos mas de facil acesso;
o casa de banho assistida;
o cozinha para uso das familias, incluindo area de tratamento de roupas;
e areas para profissionais:
o zona de enfermagem e medicac¢ao;
o gabinete para procedimentos;
o gabinetes pluripotenciais, com computador e telefone (para funcionarem como
escritorio, salas de consulta ou para pequenas reunides);
o zona de secretariado, atendimento e arquivo;
o cacifos e lavabos (incluindo duche);
* areade logistica:
o armazém de material;
o cozinha;
o lavandaria;
o zona de sujos, limpezas e desinfeccao;
e areas comuns (abertas a utentes, profissionais e visitantes):
o salade refeicdes;
o salade estar;
o sala de atividades;'
o salade recolhimento;
o instala¢Bes sanitarias publicas;
* acesso gratuito a uma rede wi-fi, como forma essencial de manter a ligacdo com o
mundo exterior (comunica¢do com familiares, amigos e escola);

* acessibilidade para macas e cadeiras de rodas;

' Estas salas deverao ser projetadas como multifuncionais, com divisérias moviveis, de forma a quando necessario a sua

capacidade poder ser ampliada (exemplo: festas, formacgdes, reunides de grupos de suporte).
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* um colchdo ou placa de refrigeracdo para berco e para cama individual (prevendo a

necessidade eventual de se manter um cadaver no quarto durante algumas horas).
Consideramos desejavel que:

* exista um jardim, com area suficiente para a realizacdo de atividades no exterior;

* 0s quartos tenham janelas amplas, viradas para o exterior;

* possa haver salas de atividades separadas para criancas e jovens;

* aunidade possua animais de estimag¢do nas areas comuns;

* existam salas de hidroterapia e de estimulacdo sensorial (Snoezelen);

* exista um sistema de audio geral, com possibilidade de controlo individual em cada
compartimento;

* seja prevista zona de estacionamento segura e gratuita.

Quando a opc¢do for a reconversao de quartos / alas em Departamentos de Pediatria, deve ser

feito um esfor¢o para adaptar essas instalages aos principios enunciados acima.

3.4.4 Recursos humanos

E consensual que em geral os servicos pediatricos consomem mais recursos do que os de
adultos. Em CPP, perante as exigéncias familiares e a diversidade e complexidade das patologias
a acompanhar, esta diferenca acentua-se, de forma ainda mais marcada em fases de
deterioracdo rapida e de fim de vida. Por isto, os recursos humanos afetos a UPCI terdo sempre

de ser superiores aos recomendados para adultos.

Uma dificuldade adicional é assegurar o funcionamento permanente da UPCI, dada a pequena
dimensdo recomendada. A excecdo do corpo de Enfermagem e dos assistentes operacionais,
todos os grupos profissionais (Medicina, Servico Social, Psicologia, Fisioterapia, etc.) poderdo
apenas ser necessarios a tempo parcial, pelo que é recomendavel a sua partilha com servicos de
saude pediatricos da proximidade (Departamento de Pediatria hospitalar). A possibilidade dos
profissionais das UPCI trabalharem simultaneamente noutros locais é vantajosa pela aquisicdo e
atualizacdo de competéncias praticas, servindo ao mesmo tempo para a sensibilizacdo dos
profissionais dessas outras instituicdes. Deve no entanto salvaguardar-se que, face ao
crescimento das suas atividades, as UPCl possam vir a requerer equipas exclusivas a tempo

inteiro.
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Tal como para as ESIP, os profissionais que prestam func¢des nas UPCI devem ter competéncias

reconhecidas e formacao e treino em CPP. A sua atividade pode desenvolver-se a varios niveis:

* assistencial: criangas internadas e em ambulatoério;
» formativa: dentro e fora da UPCI, destinada a profissionais, a familiares e a voluntarios;

* articulacdo com institui¢cBes de saude (CSH e CSP).

3.4.5 Financiamento

Dada a pequena dimensdo, a complexidade e o elevado custo dos recursos consumidos, a

previsao do financiamento das UPCI sera sempre muito superior a das unidades de adultos.

Os servicos prestados deverdo ser tendencialmente gratuitos para as familias, de forma a

assegurar a equidade no acesso.
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3.5 Formacao

3.5.1 Profissionais

Todos os profissionais e voluntarios que lidam frequentemente com criancas - familias com

necessidades paliativas devem ter formag¢ao em CPP.

De acordo com o grau de especializacdo das equipas devem ser considerados trés niveis de

formacao: basico (nivel 1), intermédio (nivel 2) e avangado (nivel 3).

3.5.1.1 Formagdo de nivel 1

Destina-se a estudantes e/ou profissionais, sendo o seu objetivo a aquisicdo de conhecimentos

basicos de CPP e a integracdo de procedimentos e métodos especificos nos cuidados de salde.

3.5.1.1.1 Ensino pré-graduado

Deve ser obrigatdria para os futuros profissionais na area da saide materno-infantil e pediatrica,
nos diversos contextos. Devem ser considerados de especial atencdo os cursos de Medicina,
Enfermagem, Psicologia, Servico Social, Fisioterapia, Terapia Ocupacional, Educacdo, assim como

a formacao basica dos assistentes espirituais, entre outros.

A formacdo em CPP pode realizar-se dentro de uma abordagem basica de CP, desde que
contemple as especificidades da Pediatria nos seguintes conteldos programaticos:
» Generalidades (definicdo, destinatarios, trajetorias de doenca);
» Especificidades da populacdo pediatrica / familia (do desenvolvimento, psicolégicas e
emocionais, sociais, espirituais, econdmicas);

= Comunicagdo e apoio a crianca / familia, do diagndstico ao luto.

3.5.1.1.2 Formagdo continua

Esta engloba a formacdo em contextos de trabalho, a académica ou por entidade idonea. Sugere-
se que estas formag¢Bes abordem os seguintes conteddos programaticos:
»= Generalidades (definicdo, destinatarios, trajetérias de doenca);
= Especificidades da populacdo pediatrica / familia (do desenvolvimento, psicolégicas e
emocionais, sociais, espirituais, econémicas);
= Controlo de sintomas;

= Comunicagdo e apoio a crianca/familia, do diagnostico ao luto.
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Formagéo em servico

Todas as instituicbes de saude da area materno-infantil e pediatrica, hospitalares ou
comunitarias, devem incluir um curso basico de CPP no seu plano de formacdo anual, que deve
ser obrigatéria para todos os profissionais (faseada). Quando as equipas estiverem preparadas

poderdo ser administrados pelas respetivas ESIP e/ou profissionais das UPCI.

Formacdo académica

Em relagdo a Medicina, é desejavel incluir uma formacdo de nivel basico em CPP pelo menos no
tronco comum das especialidades e subespecialidades que trabalhem com esta populacdo,
nomeadamente (mas ndo de forma exaustiva) Ginecologia e Obstetricia, Pediatria, Cardiologia
Pediatrica, Cirurgia Pediatrica, Genética Médica, Medicina Geral e Familiar, Psiquiatria da Infancia

e da Adolescéncia e Saude Publica.

Em relacdo aos cursos de pds-licenciatura em Enfermagem, é desejavel incluir uma formacao de
nivel basico em CPP no plano de estudos de Saude Materna e Obstetricia, Saude Infantil e
Pediatrica, Reabilitagdo, Saude Mental e Psiquiatria, Saude Comunitaria e futuramente no de

Doenca Cronica e Paliativa.

Outros

Os cursos de nivel basico podem ser ministrados por uma entidade de reconhecida competéncia

na area dos CP.

3.5.1.2 Formacgdo de nivel 2

Destina-se a estudantes e profissionais das areas da salide materno-infantil e pediatrica que
lidam mais frequentemente com a populacdo com necessidades paliativas, apesar de este nao

ser o contexto principal da sua pratica.
Estes cursos podem ser ministrados em contexto académico ou por uma entidade idénea.

Sugere-se que esta formacdo seja destinada a profissionais que rednam as seguintes
caracteristicas: 1) ter formagdo basica e/ou experiéncia em contextos de trabalho com situac¢des
de DL/AV em idade pediatrica, 2) estar motivado e capacitado para a intervenc¢do junto de
gravidas, recém-nascidos, criancas e jovens com necessidades paliativas e suas familias e 3)

conhecer o contexto sociocultural em que intervém e os recursos disponiveis.

Numa primeira fase, para o desenvolvimento inicial de equipas de nivel 2, deve existir

coordenagdo do MS para o planeamento destes cursos. A selecdo dos formandos deve ser feita
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pelos interlocutores regionais, de forma estratégica, de acordo com o plano tracado para a

implementac¢do de equipas de CPP.

A duracdo, tipologia e formato destes cursos pode ser variavel, devendo centrar-se sobretudo na
aquisicdo de competéncias e incluir treino pratico. Sugerem-se como conteldos programaticos
os seguintes (detalhes sobre o nivel minimo de competéncias a atingir apresentados no anexo 3):

* Generalidades e aplicacdo pratica;

* Desenvolvimento da populagdo pediatrica;

* Controlo de sintomas;

* Necessidades psicossociais, espirituais e educacionais;

* Apoio a familia;

+ Etica;

* Trabalho em equipa;

* Comunicacdo com a crianga e com a familia;

* Cuidados em fim de vida;

* Apoio no luto;

* Reflexdo sobre a pratica, autoconhecimento e autocuidado;

e Comunidade e opinido publica.

3.5.1.3 Formacgdo de nivel 3
Este nivel de formacdo destina-se aos profissionais que exercem atividade exclusiva em CPP.

Sugere-se que estes especialistas desenvolvam competéncias adicionais as do nivel 2 nos
dominios e subdominios sugeridos pela EAPC e detalhados na tabela do anexo 4, incluindo

responsabilidades na formacdo, organizacdo de servicos, consultoria e investigacao.

Esta formacdo deve incluir a realizacdo de estagios em contextos praticos (servicos de nivel 3 de

reconhecida idoneidade).
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3.5.1.4 Recomendacdes as Ordens Profissionais

Ordem dos Médicos

O documento regulamentar de certificacdo de competéncias em Medicina Paliativa deve ser
adaptado para incluir também a certificacdo em Medicina Paliativa Pediatrica, face as

recomendacdes da EAPC.*

Ordem dos Enfermeiros

Deve ser incluido um elemento da Pediatria, com competéncias reconhecidas em CPP, na revisdo
dos programas formativos do Curso de pés-licenciatura Especializado em Saude Infantil e

Pediatrica e em Pessoa em Situacao Crénica e Paliativa.

3.5.2 Cuidadores informais

Recomenda-se a elaboracdo de manuais e/ou normas que possam ajudar a informar e capacitar
os cuidadores informais (familia e outros) desde o diagnédstico ao luto, passando pela prestacao

de cuidados em casa.

Estes documentos deverdo ser de acesso facil e universal, sugerindo-se a sua difusdo através dos

circuitos da DGS.

3.5.3 Sociedade

Devem ser dinamizadas iniciativas de sensibilizacdo da comunidade (no ambito da saude
publica), que contribuam para a desconstrucdo de mitos sobre os CPP e para o reconhecimento

das necessidades paliativas em gravidas e criancgas.
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3.6 Fluxogramas e normas

Devem ser desenvolvidos fluxogramas clinicos e normas de orientacdo clinica (NOC), a

disseminar para uso nacional.

Importa salientar que existem varios documentos de grande qualidade escritos em lingua
inglesa, fruto da experiéncia e trabalho de especialistas na area, em relagdo aos quais este GdT
dispde de autorizacdo oficial dos seus autores para traduzir e adaptar a lingua e realidade

portuguesas. Sdo eles:

1. Cuidados principais - Core care pathway, 32 edi¢ao, 2013 (TfSL);

2. Cuidados peri e neonatais:
a. ACT neonatal pathway for babies with palliative care needs, 2009 (TfSL);

b. A perinatal palliative care framework, 2013 (Murdoch et al);
c. A pratical guidance for the management of palliative care on neonatal units, 2014
(Mancini et al);
3. Transicao de cuidados - Transition care pathway, 2007 (TfSL);
4. Manual de controlo basico de sintomas - Basic symptom control manual, 10? edicao,
2015 (Sat Jassal et al);
5. A linguagem dos cuidados paliativos pediatricos - The language of children’s palliative
care, 2013 (TfSL);
6. Guia para cuidados de fim de vida - A guide to end-of-life care, 2012 (TfSL);
7. Planeamento de cuidados de fim de vida - End-of-life planning series, 2012 (TfSL);
8. Suporte para criangas e jovens ventilados - Support for ventilated children and young

people (TfSL).

Em Portugal existem também documentos que deverdo ser divulgados e/ou adaptados para uso

nacional, tanto de profissionais como de cuidadores. Alguns exemplos:

9. Controlo da dor na crianga com doenga oncolégica - Orientacdo técnica 23/2012 da
DGS (disponivel no site da DGS);

10. Cuidar do seu filho doente - Manual de apoio aos pais, 3% edi¢do, 2012 (autor: Servico
de Pediatria do IPO de Lisboa);

11. Para pais que perderam um filho - Apoio ao luto - UCIN do Hospital de Santa Maria,
CH Lisboa Norte, 2012;

12. Manual de apoio ao luto no periodo neonatal - UCIN do Hospital S. Francisco Xavier, 22

edicdo, 2013;
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13.

Cuidados paliativos neonatais e em fim de vida - Consensos da Seccdo

Neonatologia da Sociedade Portuguesa de Pediatria, 2013.

Identificamos ainda a necessidade de desenvolver os seguintes:

14. Sumario e interpretacdo da legislagdo relativa as politicas sociais de protecdo a

15.
16.
17.

18.
19.
20.
21.

22.

crianca com doenca crénica e familia;
Norma de identificagao de criancas com necessidades paliativas;
Norma de comunicacao de mas noticias e tomada de decisao;
Norma de articulacdo entre prestadores de cuidados:

a. apobs o reconhecimento, durante a vida;

b. notificacdo da morte (incluindo morte peri e neonatal);
Norma de elaboracgéo do PI;
Norma de apoio aos irmaos;
Norma de transicao de cuidados;
Norma de certificagcdo de morte em casa (a desenvolver em conjunto com a DGS e o
INEM);

Norma de apoio psicossocial ap6s a morte.

de
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3.7 Visao geral da prestacao de cuidados

3.7.1 Cuidados paliativos pediatricos

A prestacdo de CPP deve obedecer as seguintes recomendacdes:
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1. Deve ser assegurada em trés niveis diferentes, articulados entre si:

a.

O nivel 1 - basico deve ser garantido por todos os profissionais que lidam com
criancas, que deverdo ter formacgdo basica pré ou pés graduada. Compete-lhes
identificar as criancas com necessidades paliativas e quando necessario
referencia-las a equipas de nivel superior, articulando-se com as mesmas para o
acompanhamento e implementagao do PIl;

Os cuidados de nivel 2 - generalistas devem ser assegurados por profissionais
com interesse especial em CPP, embora ndo se dediquem a tempo inteiro. Para
além das func¢des de nivel basico, devem assegurar consultoria, participar na
elaboragdo do Pll e na nomeacao do gestor de caso, sensibilizar e formar outros
profissionais e contribuir para a educag¢ao dos cuidadores informais;

Os cuidados de nivel 3 - especialistas, tém que ser prestados por profissionais
com formacgado especializada, que dedicam todo o seu horario a CPP. Para além
das fungBes descritas anteriormente, devem assegurar a prestacao de cuidados a
casos complexos e/ou dificeis, a consultoria e articulacdo com os outros niveis e a
formacdo e treino de profissionais e de cuidadores informais. Devem também

realizar trabalho de investigacao.

2. Devem existir critérios bem definidos em idade pediatrica, de forma a que os

profissionais de salde possam identificar de forma inequivoca e equitativa a nivel

nacional as criangas com necessidades paliativas. Numa primeira fase podera ser

necessario dar prioridade no acesso a criancas em fase de fim de vida.

3. Quando se identifica uma crianca-familia com necessidades paliativas, a ESIP do hospital

que é o principal prestador de cuidados deve ser consultada a fim de promover e

facilitar:

a.

b.

a comunicacdo de mas noticias e a tomada de decisdes;
a elaboracgdo do PlI;
0 acompanhamento psicossocial;

a articulagcdo com outros prestadores de cuidados locais / regionais.



4. O plano de cuidados / plano individual de intervengao (Pll) deve:

a. Ser elaborado pela equipa que é a principal prestadora de cuidados, (na maioria
das vezes a equipa terciaria especializada na patologia), de forma interdisciplinar
e em colaboracdo com todos os prestadores envolvidos nos cuidados
(hospitalares e na comunidade), incluindo outros programas em que a crian¢a ou
a familia esteja inserida;

b. Ser compreensivo, abarcando as necessidades médicas, psicossociais, espirituais
e escolares;

c. Ter em consideracdo e refletir as necessidades, desejos e preferéncias da crianca
- familia;

d. Ser proativo, identificando e antecipando dificuldades ou situacBes futuras e
preparando as interven¢fes adequadas; nele deve, por exemplo, constar o local
preferido de cuidados e de morte e a decisdo dos pais sobre o recurso a técnicas
invasivas ou agressivas (incluindo decisdes de ndo reanimacgao);

e. Ser flexivel e sujeito a revisdo perioddica (com intervalo maximo de 2 anos); é
necessario reconhecer que os objetivos e/ou as condi¢Bes da crianca - familia

podem mudar rapidamente.

5. Devem ser criadas alternativas ao internamento hospitalar em regime de doenca aguda,
num ambiente adequado aos varios grupos etarios e sendo os cuidados prestados por
profissionais capacitados; estas admissGes (em geral breves) serdo a maioria das vezes
programadas, para capacitacdo ou descanso do cuidador, para controlo de sintomas ou

para fim de vida.

6. Deve existir uma articulagdo precoce e atempada entre os CSH, os CSP e a
comunidade (figura 9, pag. 106). Para isso devem ser criados (ou dinamizados os ja
existentes) canais de comunicacdo bidirecionais simples e eficazes, de preferéncia
utilizando os interlocutores do PNSIJ ja existentes nos hospitais e nos ACES. A existéncia
de um suporte digital (vide pag. 112) é provavelmente a resposta mais adequada, assim
como a criagao de um nucleo de cuidados pediatricos em cada ACES. Este nucleo, que
deve coordenar todos os programas pediatricos do respetivo ACES, serd o interlocutor
principal entre os CSH, as varias unidades que constituem o ACES e os restantes
membros da comunidade (escolas, IPSS, etc.), responsavel pela dissemina¢do atempada

da informacdo a todos os envolvidos nos cuidados. Julgamos essencial que seja colocado

I Programa Nacional de Satide Infantil e Juvenil, Programa Nacional de Satide Escolar, Sistema Nacional de Intervencdo

Precoce na Infancia, Nucleo de Apoio as Criancas e Jovens em Risco, Saude Publica.
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pelo menos um pediatra em cada ACES (num racio a determinar de acordo com a

populacdo pediatrica servida).

Este processo é também facilitado pelo desenvolvimento de redes funcionais regionais
(vide pag. 24), baseadas nos Conselhos da Comunidade dos ACES (vide pag. 63) e na Rede
Social (vide pag. 73), que possibilitam um conhecimento profundo e partilhado dos
recursos técnicos e humanos e respetivos contatos, assim como o desenvolvimento

harmonioso e sustentado de equipamentos e servigos.

3.7.2 Cuidados peri e neonatais

Para além da sua integracdo na formacdo dos profissionais e na prestacdo de cuidados de saude

integrados a gravida e ao recém - nascido, para o desenvolvimento dos CPPN é também

fundamental o seguinte:

Uniformizar o conceito oficial de periodo perinatal, seguindo as orienta¢cdes da OMS (ou
seja a partir das 22 semanas de idade gestacional até aos 7 dias completos de vida pos
natal);

Criar e tornar obrigatério o registo (por parte de todos os centros de diagnostico
prénatal) das situacdes com necessidades paliativas, incluindo informacdo sobre a idade
gestacional no momento do diagndstico, a patologia associada e a opgdo do casal;
Promover um espaco de reflexdo/formacdao multiprofissional em contexto materno
infantil (Ginecologia e Obstetricia/Neonatologia), para estabelecimento de objetivos
comuns e concertados na area dos CPPN;

Desenvolver consensos nacionais sobre transicdo para CPP e decisbes de ndo
reanimacado e suspensao / ndo implementacdo de terapéuticas invasivas;

Promover o desenvolvimento de alternativas ao internamento e morte na UCIN (em casa

ou num quarto hospice-like).

O planeamento de CPPN deve considerar os trés cendrios possiveis de término da gravidez:

1.
2.
3.

morte fetal;
nado vivo em mas condi¢des (ndo vigoroso);

nado vivo em boas condic¢des (vigoroso).

O acesso a CPPN deve ser universal e baseado no seguinte modelo conceptual:
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Identificacdao das necessidades: rigorosa, precoce e objeto de reavaliacdo continua;
Consenso sobre as necessidades de CPPN: discussdao e consenso multiprofissional

(Obstetricia e Neonatologia);



Comunicacao de mas noticias: se adequado fornecer informacdo escrita e demonstrar-
se disponivel para conversar noutra ocasiao;
Conhecimento dos desejos iniciais dos pais: disponibilizar a possibilidade de CPPN e
apoiar a familia a medida que vai fazendo as suas opg¢des;
Estabelecimento inicial do plano de intervencao: o plano de cuidados / nascimento
acordado com a familia deve estar bem documentado (por escrito e atualizado) e
acompanhar o boletim da gravida; deve ser partilhado entre todos os profissionais
relevantes na sua concretizacdo; deve ser colocado enfoque na construcdao de memorias
positivas e na aceitacdo da situacdo, a par dos cuidados de conforto ao feto / recém
nascido;
Avaliacao interdisciplinar das op¢oes de cuidados e das necessidades da familia: o
plano deve ser reavaliado e atualizado sempre que necessario;
Planeamento de cuidados antecipatérios com a familia:
o Gravidez: vivéncia da gravidez (construcdo de memorias), plano de nascimento
(local, tipo de parto, monitorizacdo intraparto, etc.); devem considerar-se trés
cenarios possiveis: morte fetal, nado vivo em mas condi¢des e nado vivo em boas

condigdes;

o Parto / adaptacdo a vida extra uterina: cuidados pés-natais imediatos (manobras

de reanimacao, profilaxias, alimentacdo, controlo de sintomas, etc.);

o Periodo neonatal: avaliagdo holistica das necessidades do recém-nascido e
familia - local de cuidados, cuidados de suporte / conforto, nutricao, intervencdes
invasivas, transi¢ao para CPP;

Cuidados em fim de vida: preparacdo dos pais, da equipa e do ambiente - local da
morte, alterac8es fisicas, presenca da familia, cuidados a mae (suspensdo da lactagao /
doacdo de leite materno), doacdo de 6rgdos, exames anatomopatolégicos, criagdo de
memodrias, rituais de fim de vida, cuidados ao corpo;

Apoio no luto: expressar as condoléncias da equipa (conforme recomendac8es do ponto
3.7.5), disponibilizar informacdo adequada a melhor compreensdao e aceitacdo do
sucedido e das opcBes tomadas (p.e. relatério da autdpsia), possivel orientagdo para

outras consultas (p.e. Genética Médica).
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Hospital ——— ACES

| Conselho Executivo |

| Conselho Clinico e da Saude || Conselho da Comunidade |

{ Nucleo de cuidados pediatricos |

T E

’ UCSP(s)

Hospital
local

Figura 9 - Visdo da integracdo e continuidade de cuidados a criangas com necessidades paliativas, entre os
varios possiveis prestadores. Cada hospital deve constituir no seu Departamento de Pediatria (DP) uma
equipa intrahospitalar pediatrica (ESIP), que colabora com as varias unidades do Departamento e coordena
a prestac¢do de cuidados da equipa domiciliaria pediatrica (EDP); em caso de necessidade conta com o apoio
da equipa de cuidados paliativos de adultos (EIHSCP). A articulagdo com os ACES da sua area deve ser feita
através da UCF e de um Nucleo Pediatrico do ACES, de forma a garantir o envolvimento de todas as
unidades e programas comunitarios necessarios. Uma rede regional funcional (na realidade ja prevista
segundo a Rede Social e o Conselho da Comunidade dos ACES) deve ainda incluir os estabelecimentos de
ensino e as instituicdes particulares de solidariedade social, mobilizando assim todos os envolvidos e
disponiveis para a prestacdo de cuidados a crianca - familia. Quando a identificagdo (ou o seguimento
principal) da crianga com necessidades paliativas for efetuada num hospital tercidrio de referéncia, o
hospital da sua zona de residéncia fara também parte deste continuo de cuidados, tal como as eventuais
futuras Unidades Pediatricas de Cuidados Integrados (UPCI) independentes de hospitais. Legenda: DS -
delegado de saude; ECCI - equipa de cuidados continuados integrados; ECSCP - equipa comunitdria de suporte
em cuidados paliativos; ELI - equipa local de intervengéo; NACJR - niicleo de apoio a crian¢a e jovem em risco;
SNIPI - sistema nacional de interven¢éo precoce na infancia; UCC - unidade de cuidados na comunidade; UCSP -
unidade de cuidados de satde personalizados; URAP - unidade de recursos assistenciais partilhados; USF -

unidade de saude familiar; USP - unidade de sadde publica.
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3.7.3 Transicao de cuidados

3.7.3.1 Modelos de transi¢do

O modelo de transicdo a adotar deve ser variavel, de acordo com a idade e a patologia do jovem
assim como com 0s recursos técnicos e humanos disponiveis no hospital e na comunidade.
Existem diferentes modelos possiveis de transicdo:

1. Centrado na doenca e nos profissionais peritos da area - sdo exemplo, entre outras,
0 cancro, a fibrose quistica ou a doenca pelo virus da imunodeficiéncia humana (VIH);

2. Centrado na idade (modelo geral de transicdo do adolescente) - baseia-se no
acompanhamento de um especialista em salde da adolescéncia, que coordena a equipa
de peritos nas diferentes vertentes envolvidas;'*

3. Modelo misto - o jovem transita para o ambiente da Medicina de adultos, mas mantém
0 seu especialista pediatrico; este é um processo frequentemente adotado para os
jovens com DCC, justificado pela falta de experiéncia dos especialistas de adultos na
maioria das patologias pediatricas;'®*'®"

4. Modelo sem transicdao - existem situacdes em que se deve ponderar nado realizar a
transicao, por exemplo quando a esperanca de vida de um adolescente é de meses e ndo

é expectavel que sobreviva muito para além dos 18 a 21 anos. Nestes casos importa

garantir que a equipa pediatrica continue a assegurar os cuidados, tanto a nivel

ambulatério como de internamento.

Existem outras situacBes em que a doencga surge pouco antes dos 18 anos e se inicia um ciclo de
tratamentos que se podera prolongar por varios anos até a cura ou falecimento. Neste caso sera
preferivel iniciar os cuidados na Medicina de adultos e ignorar a idade cronolégica que

significaria, em termos legais, a assisténcia em Pediatria.

3.7.3.2 Processo de transi¢do

De uma forma geral, este processo pode iniciar-se com a entrada na adolescéncia (12-14 anos) e

de forma mais ativa aos 16-18 anos (figura 10).'>%16>1¢3

Dependendo da situacdo do jovem (patologia, grau de maturidade e autonomia) o processo

pode ter inicio entre meses a anos antes da transferéncia ocorrer e estender-se até aos 25

anos.'® Num estudo realizado em Portugal os pediatras referiram que a faixa etaria mais

adequada para a transferéncia efetiva se situa entre os 16 e os 21 anos,'® o que engloba a

recomendacdo da Academia Americana de Pediatria (18 aos 21 anos).'®®
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Considera-se que os trés principios chave que sustentam o sucesso de um processo de transicao

sdo 1) a informacdo, 2) a comunicacdo e 3) o planeamento / coordenacdo.'®’

Estes principios
pressupdem uma ampla colaboragdo entre profissionais pediatricos e de adultos em consultas

conjuntas, suportadas num plano de transicdo consensual.'

3.7.3.2.1 Envolvimento do doente e da familia

Aos profissionais compete assumir o jovem e seus familiares como cocuidadores, partilhando
com eles o processo de transicdo, promovendo a aquisicdo de informacao e privilegiando a
promocio do autocuidado durante e apés o periodo de transicdo.'®

Podera também ser Gtil o contato com outros jovens adultos que tenham passado pelo mesmo

processo em atividades de grupos de suporte.'®®

3.7.3.2.2 Consultas de transicao conjuntas

E consensual que a primeira consulta de transicdo deve ser efetuada em conjunto pelo pediatra
e pelo médico de adultos ou de familia;'® as consultas subsequentes deverdo ser desenvolvidas
de acordo com o plano estabelecido. Os hospitais devem assegurar a institucionaliza¢do do
modelo da “consulta de transicdo”. O local das consultas deve ser inicialmente o Departamento

de Pediatria e posteriormente o servico de adultos.””'®

3.7.3.2.3 Plano de transicao

O plano deve ser interdisciplinar e coordenado pelo gestor de caso, garantindo a continuidade
de cuidados intra e extrahospitalares.'”® Deve englobar os aspectos clinicos e psicossociais
relevantes, e indicar os profissionais / equipas responsaveis pela sua implementacdo.””® As
especificidades devem ser abordadas (como por exemplo a eventual continuidade de
atendimento em servi¢os pediatricos), assim como os limites de intervencdes (tais como a
reanimacdo cardiorrespiratéria ou a utilizacdo de cuidados intensivos). Esta informacdo deve

estar disponivel nos registos clinicos informatizados.
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Crianga com doenga crénica complexa ameagadora/limitadora de vida

i

Pedir apoio de equipa de cuidados paliativos sempre que seja necessario

'

o s S i Sem
e ) Nao
" Sobrevida esperada " _ indicagao
\\ >18/21 anos ,‘ para
e T transicao
T Sim
A4

14 a 16 anos. Preparar para a transi¢ao:
-Informagao sobre plano de transi¢ao
-Capacitagao para autonomia nos auto-cuidados

A

A partir dos 16 anos (e maturidade adequada)

-Estabelecer plano de transigao multidisciplinar com medicina de adultos
(especialidades envolvidas, problemas e profissionais responsaveis)
-Registar a nota de transi¢ao no processo do doente

-Realizar 12 consulta conjunta com medicina de adultos

-Realizar avaliagdes subsequentes conjuntas ou alternadas

-Acautelar as situagoes de excepgao: nao transi¢ao ou atendimento inicial e
subsequente em adultos, independentemente da idade

-Assegurar que o doente é portador de informagao escrita e actualizada

.

Nao ppge
Transicao assegurada? T

Realizar a transferéncia

Figura 10 - Proposta de fluxograma de transi¢ao de cuidados de saude pediatricos para cuidados de saude

adultos, em jovens com doenga cronica complexa.
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3.7.4 Certificacao da morte

Sendo um dos principios fundamentais dos CPP a prestacdo de cuidados e a morte no local
preferido pela crianca - familia, que desde que suportado adequadamente sera muitas vezes o
domicilio, torna-se relevante simplificar o processo de certificacdo de morte em casa fora das

horas de funcionamento da equipa que normalmente a acompanha no domicilio (vide pag. 68).

Nessas situagdes as familias deveriam ser instruidas para contactar apenas o delegado de saude,
que pode proceder simultaneamente a verificacdo e a certificagdo do 6bito (ao contrario do que
sucede com os médicos do INEM, que podem verificar mas ndo certificar, ou com os tripulantes
de ambulancias). Consideramos que a existéncia de um PIl de facil acesso e do conhecimento
prévio de todos os possiveis intervenientes na comunidade deve assegurar a certificacdo da
causa de uma morte esperada, tornando desnecessaria a intervencao das forgas policiais ou a

requisicdo de uma autépsia.

Ao mesmo tempo, e dada a proposta de criacdo de alternativas ao internamento e morte em
hospitais em regime de doenca aguda, deve ser realcado que o atual sistema de certificacdo de
morte ndo contempla essa possibilidade. Isto inviabiliza futuros estudos nacionais de local de

morte baseados na analise dos certificados e a correta avaliagdo do impacto destas medidas.

3.7.5 Intervenc¢ao no apoio ao luto

Recomenda-se prudéncia nas interven¢des, na medida em que o processo de luto é individual,

multidimensional, ativo e determinado por inimeros fatores de vida.

Enumeram-se a seguir alguns principios a ter em conta (alguns ja mencionados anteriormente),
reforcando-se que o processo de luto tem inicio desde o diagndstico / reconhecimento da
situacdo clinica:

* Considerar a crianca - familia como unidade Unica de cuidados;

* Estabelecer uma relacdo de ajuda com a crianca - familia;

* Promover o descanso do cuidador;

* Considerar todos os elementos da familia alargada;

* Promover a construcdo de memorias positivas;

e Respeitar as praticas culturais, étnicas e religiosas.
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As equipas devem incluir nos seus planos de acdao normas e procedimentos que possibilitem o
acesso facil aos servicos e o acompanhamento especializado ap6s a morte da crianca. A
intervencdo pode ser:
e sistematica (1, 3, 6 e 12 meses apds a morte) ou pontual (através de referenciacdo
médica, de enfermagem, psicoldgica ou social);
« sob a forma de acompanhamento individual ou familiar® ou por grupos de partilha ou

auto ajuda.

E relevante proporcionar informacdo, de preferéncia em formato escrito, acerca de:
¢ Processo do luto (em todos os elementos significativos da familia - pais, irmdaos, avés,
outros);

e Fatores de risco para desenvolvimento de um processo de luto complicado ou

(psico)patoloégico;
+ Forma de acesso a uma possivel intervencdo especializada, se identificado pelos

profissionais e/ou desejado pela familia.

Sugere-se a implementag¢do das seguintes agoes:

* Presenca no funeral da crianca (se existir uma relacdo significativa de proximidade com a
familia e o profissional se sentir confortavel com essa acao);

» Envio de cartdo de condoléncias;

+ Realizacdo de telefonema de condoléncias e oferta de apoio;

* Realizacdo de reunido interdisciplinar com a familia, a fim de esclarecer eventuais
questdes relacionadas com a trajetoéria de doenca e decisdes tomadas;

« Visita domicilidria (com o consentimento da familia);

« Organizacdo de uma ceriménia periddica em meméria das criancas falecidas, com a

participacao das familias que o desejarem.
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3.7.6 Utilizacao de meios digitais

No mundo atual é impensavel ignorar a necessidade e as potencialidades de utilizacdo de meios

digitais, que, com custos minimos, contribuem para a dinamizacdo do funcionamento,

cooperacdo e articulacdo entre todos os prestadores de cuidados, incluindo os pais, e para a

mobilizacdo da sociedade em geral.

Quando esses meios envolvem registos clinicos isso implica obrigatoriamente a obtencdo de

consentimento informado e a criacdo de mecanismos que assegurem a confidencialidade.

Sob coordenacdo da DGS, em colaboragdo com os SPMS e com o PNSIJ, julgamos fundamental

considerar o desenvolvimento dos seguintes:
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No eBoletim: um separador de “Cuidados Integrados”, onde deve constar o plano de

cuidados da crianca - familia (PIl), os prestadores envolvidos e 0s seus contatos;

Na Plataforma de Dados da Saude: uma pagina de CPP, acessivel a utilizadores
profissionais registados;
o devem constar, no minimo:
» informacdo basica sobre os objetivos e principios dos CPP;
»= bibliografia essencial disponivel em open access;
* as minutas, normas e fluxogramas desenvolvidos para uso nacional;
= 0s recursos disponiveis e contatos (de preferéncia em mapa interativo);
o seria desejavel que existisse um registo de criancas em CPP, sendo necessario a
definicdo de dados minimos;

o entendemos ser também de recomendar a criacdo de um férum de discussao;

No Portal do Utente: uma pagina sobre CPP, onde conste informacdo Util para os pais

(conceitos, recursos, normas e manuais de cuidados);

Um Boletim periddico, a ser divulgado por email a todos os utilizadores registados no
site de CPP da PDS; trata-se de uma ferramenta simples, informativa, inovadora e

mobilizadora.



3.8 Integracao na Rede Nacional de Referenciacao Hospitalar
Pediatrica

Na sequéncia do exposto, e no ambito da criacdo da Rede Nacional de Especialidade Hospitalar
e de Referenciagdo de Saude Materna e Infantil (Despacho n°10871/2014, n°1, alinea f) foi
efetuada uma proposta para a inclusao de futuras unidades e equipas de CPP, prevendo-se dois

tipos de centros de base hospitalar:

* Hospitais de nivel | e Il - centros generalistas (nivel 2). a criar em todos os
Departamentos de Pediatria do pais, compostos por equipas de profissionais da area
pedidtrica com interesse especial em CPP, embora essa ndo seja a sua atividade

principal;

* Hospitais de nivel lll - centros especializados (nivel 3): assegurados por profissionais da

area pediatrica com formacgdo avancada e trabalho exclusivo em CPP.

Assim, tendo em consideracdo a populacdo servida, a estimativa de necessidades e 0s recursos
disponiveis, propomos a criacdo de cinco centros especializados (centros de referéncia) nos CH
S3o Jodo e Porto (ARS Norte), Universitario de Coimbra (ARS Centro), Lisboa Norte e Lisboa
Central (ARS LVT). Na ARS do Alentejo e Algarve ndo existem Departamentos de Pediatria com os
recursos para vir a criar equipas de nivel especializado, nem o numero de criangas com
necessidades paliativas o justifica; devera assim ser discutido o processo da sua referenciacdo
para os dois CH da ARS LVT, alias tal como devera acontecer para as equipas das Regifes
Autonomas. Os Departamentos de Pediatria especializados dos Institutos de Oncologia deverao
definir qual dos dois CH da respetiva ARS pretendem que constitua o seu centro de referéncia

para CPP.

De notar que esta “referencia¢cdo” nao significa que a crianca deve ser transferida para o centro
de referéncia mas sim que este sera responsavel pelo apoio aos restantes Departamentos

(consultoria, formacado), para além de servir diretamente a sua prépria populagado local.

Dada a recomendacdo da criagdo de redes funcionais regionais que facilitem a prestacdo de
cuidados promovendo a utilizagdo dos recursos de proximidade, consideramos que a
referenciacdo em CPP deve constituir-se em dois escaldes, com os hospitais de tipologia Il a
assegurar a primeira linha do apoio direto aos hospitais de nivel | mais distantes das unidades
especializadas (figuras 11-16). Sem prejuizo do previsto na Portaria 82/2014, nestas figuras

utilizamos a tipologia da CHMP, por ser a que inclui o maior nimero de institui¢des.
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Tipologia Hospitalar

Ana
A2

A * Centro da Rede
B1 o Participantes na rede
B2

A Especializados
Proximidade
A N3o Classificados

(simbolos utilizados nas figuras 11 a 16)

ULS Alto Minho

.\ W Braga

H S. M. Maior
CH Pévoa de Varzim ~] @ CHAIto Ave

CH Médio Ave
ULS Matosinhos

\“ /. CH Tamega e Sousa

CH Sé&o Jodo

Figura 11 - Proposta de rede de referenciacdo hospitalar de cuidados paliativos pediatricos para a ARS
Norte - centro especializado no Centro Hospitalar de Sdo Jodo. O Hospital de Braga deveria servir de
primeira linha para o apoio as instituices mais préximas. Legenda: CH - Centro Hospitalar; ULS - Unidade

Local de Sadde.

CH Nordeste

CH Trés os Montes e Alto Douro /

CH P /

CH Vila Nova de Gaia

H Qvar CH Entre Douro e Vouga

Figura 12 - Proposta de rede de referenciacdo hospitalar de cuidados paliativos pediatricos para a ARS
Norte - centro especializado no Centro Hospitalar do Porto. Os CH de Vila Nova de Gaia e de Tras-os-
Montes e Alto Douro deveriam servir de primeira linha para o apoio as institui¢cdes mais préximas.
Incluimos aqui o Hospital de Ovar (e ndo na ARS Centro, a qual pertence oficialmente) por uma légica de

proximidade. Legenda: CH - Centro Hospitalar; H - Hospital.
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CH Oeste Norte
CH Torres Vedras

" - CH Lisboa Norte
Cascais
\

CH Lisboa Ocidental

Figura 13 - Proposta de rede de referenciacdo hospitalar de cuidados paliativos pediatricos para a ARS LVT
- centro especializado no Centro Hospitalar Lisboa Norte. O Centro Hospitalar Lisboa Ocidental devera
servir de primeira linha para o apoio ao Hospital de Cascais. Legenda: CH - Centro Hospitalar; H - Hospital;

HBA - Hospital Beatriz Angelo; HFF - Hospital Fernando Fonseca.

CH Mécio Tejo & cH santarém

@) CH Viila Franca de Xira
MAC

i

CH Lisboa Central
\ = @ CH Barreiro

H Garcla de Orta

CH Setabal

Figura 14 - Proposta de rede de referenciacdo hospitalar de cuidados paliativos pediatricos para a ARS LVT
- centro especializado no Centro Hospitalar Lisboa Central. O Hospital Garcia de Orta devera servir de
primeira linha para o apoio as instituices mais préximas. Legenda: CH - Centro Hospitalar; H - Hospital; MAC

- Maternidade Alfredo da Costa.
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CH Tondela Viseu

\

CH Baixo Vouga

ULS Guarda

CH Fiqueira da Foz ’
'CH Universitario CH Cova Beira
de Coimbra
CH Leiria Pombal

ULS Castelo Branco

Figura 15 - Proposta de rede de referenciacdo hospitalar de cuidados paliativos pediatricos para a ARS
Centro - centro especializado no Centro Hospitalar Universitario de Coimbra. O Centro Hospitalar de
Tondela-Viseu devera servir de primeira linha para o apoio as instituicdes mais préximas. Legenda: CH -

Centro Hospitalar; ULS - Unidade Local de Satde.

ULS Norte Alentejano
(Portalegre)

H Espirito Santo

H Portimao

\ H Faro

ULS Baixo Alentejo
H Litoral
Alentejano

A B

Figura 16 - Proposta de rede de referenciacdo hospitalar de cuidados paliativos pediatricos para as ARS

Alentejo (A) e Algarve (B). Os hospitais de Evora (Espirito Santo) e de Faro, respetivamente, deveriam servir
de primeira linha para o apoio as instituicdes mais préximas. Tera de ser discutido como se devera

processar o apoio dos centros especializados da ARS LVT. Legenda: H - Hospital; ULS - Unidade Local de

Saude.
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3.9 Politicas sociais de protecao a crianca e familia

Pelo exposto anteriormente, considera-se que a prote¢do social prevista na atual legislacdo se
encontra desajustada das necessidades da criangca com DL/AV e da sua familia, pelo que

propomos varias alteracgdes.

3.9.1 Protecdo na parentalidade

* Ambos os pais ou seus representantes legais devem ter direito a requer a licenca de
acompanhamento a filho portador de DL/AV, na fase diagndstica e nas fases de

agudizacdo;

* A licenca de acompanhamento deve poder ser prolongada para além dos 4 anos

previstos na atual legislacdo, atendendo as necessidades da crianca a cargo;

* O subsidio pecuniario atribuido pela licenca de acompanhamento devera ser igual ao

subsidio por doenca do proprio trabalhador;

* O periodo de licenca de acompanhamento deve ser considerado como tempo efetivo de

servico, ja que o cuidador de uma crianga com DL/AV cuida 24 horas por dia;

¢ O cuidador que ndo possa requerer a licenca de acompanhamento devido a situacfes
especiais (vide abaixo) deve ter direito a um apoio econémico igual ao indexante dos
apoios sociais (Lei 53-B/2006 - atualmente corresponde a 419,22€):
o Ndo renovacado de contrato de trabalho;
o Cessacdo do subsidio de desemprego;
o Carreira ndo contributiva (descontos para a Seguranca Social inferiores a seis

meses ou inexistentes).

* A possibilidade de reduc¢do de cinco horas do periodo normal de trabalho semanal, ou
outras condi¢Bes de trabalho especiais, deve ser alargada aos pais de todas as criancas

com DL/AV, independentemente da idade;

* A autorizagdo para o acesso a trabalho em horario flexivel ndo deve depender da
imprescindibilidade do trabalhador, mas sim da necessidade manifesta em acompanhar

o filho com DL/AV;

* Alicenca de luto para os pais de uma crianca deve poder ser alargada até aos 2 meses.
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3.9.2 Protecao de encargos familiares

3.93
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A bonificacdo por deficiéncia ndo deve ser escalonada por idade; a sua atribuicdo deve

antes depender das necessidades da crianca e do rendimento familiar disponivel;

A certificacdo das situacBes de dependéncia permanente deve passar a ser definitiva, em
vez de renovada anualmente (como deve continuar a suceder para as situa¢des ndo

permanentes);

A certificacdo das situagdes de dependéncia ndo permanente deve cessar quando se
resolve a situacdo que lhe deu origem, e ndo ser levada até a idade limite para atribuicao

deste subsidio;

Nas situa¢des de dependéncia completa das atividades de vida diaria deve ser concedido
o subsidio por assisténcia de 3% pessoa, para que o cuidador tenha alguém com quem
possa partilhar tarefas; este subsidio deve ser igual ao indexante dos apoios sociais (Lei

53-B/2006 - atualmente corresponde a 419,22€);

Os produtos de apoio, desde que devidamente comprovada a sua real necessidade,

devem ser atribuidos de forma gratuita e universal;

As certificacBes necessarias as prestacfes acima deverdo ser cumpridas pelos servigos

especializados, como forma de garantir a sua correta atribuicao;

Quando o 6bito de uma crianca ocorre fora do concelho de residéncia por imperativo de
internamento de acordo com a RRH e/ou falta de vagas no hospital local, o subsidio de
funeral deve incluir as ajudas de custo necessarias ao transporte do corpo, a semelhanca

do previsto para os cuidados de salde no estrangeiro (DL 177/1992).

Protecdo na educacgao

Sempre que a crian¢a ndo reuna as condi¢des clinicas necessarias para frequentar a
escola, o Ministério da Educacdo e Ciéncia deve agilizar o sistema de video conferéncia
entre a casa e a escola e/ou assumir as despesas com as desloca¢des ao domicilio da

crianca do professor de ensino especial, tal como acontece com o SNIPI.



Em resumo....

O modelo de governacdo de cuidados paliativos pediatricos mais indicado para Portugal
assenta em quatro pilares: 1) formacdo de todos os profissionais envolvidos nos cuidados de
criancas com necessidades paliativas, 2) promog¢ao da prestacao de cuidados domicilidrios, 3)
reorganizacdo das instala¢des pediatricas existentes e 4) articulacdo eficaz entre todos os

prestadores de cuidados de saude.

Deve ser assegurada uma lideranca estratégica através da criacdo de um Conselho Técnico-
Cientifico, com a missdo de constituir uma interface entre as areas envolvidas, elaborar
instrumentos para uso nacional (fluxogramas e normas de orientacdo clinica), assegurar a
qualidade dos servicos e formacdes, promover a colabora¢do nacional e internacional e a
educacdo e sensibilizacdo dos decisores e do publico em geral. Na fase inicial de elaboracdo
e implementacdo de um futuro Programa Nacional de Cuidados Paliativos Pediatricos devera
também ser mantido o presente grupo de trabalho alargado, dado o volume de trabalho a

desenvolver.

Devem ser formadas equipas intrahospitalares em todos os Departamentos de Pediatria,
com recursos e de nivel adequado as necessidades locais. Estas equipas (ESIP - equipa de
suporte integrado pediatrico) devem, no minimo, atuar como facilitadoras do
reconhecimento das necessidades, planeamento de cuidados e articulacdo entre os diversos
prestadores (incluindo especialidades hospitalares pediatricas, mas também as equipas
intrahospitalares de cuidados paliativos de adultos e os cuidados prestados pelos ACES e

pela comunidade).

Nos cinco maiores Departamentos (CH Sdo Jodo, Porto, Universitario de Coimbra, Lisboa
Norte e Lisboa Central) o objetivo das equipas devera ser atingir o nivel 3 (especializado e a
tempo completo), de forma a constituirem centros de referéncia dinamizadores e
coordenadores dos cuidados a nivel regional, integrados na Rede Nacional de Referenciagao

Hospitalar em Sadde Infantil e Juvenil.

Nos Departamentos de Pediatria em que se preveja o acompanhamento de pelo menos 200
criancas com necessidades paliativas (a maioria dos hospitais de nivel Il-lll, mas também
alguns de nivel I), devem ser criadas equipas domiciliarias pediatricas, que se articulem com
os programas dos cuidados de salde primarios. De forma a assegurar equidade no acesso,
as equipas domicilidrias de adultos devem preparar-se para prestar cuidados pediatricos em

articulacdo com as equipas pediatricas respetivas.
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A implementacdo de unidades pediatricas de cuidados integrados (UPCI) deve ser planeada
para responder a necessidade de criar alternativas para o internamento de criangas com
doenca limitante/ameacadora da vida (capacitacdo ou descanso dos cuidadores, controlo de
sintomas e fim de vida), numa légica de humanizacdo, proximidade e continuidade de
cuidados. Com base na experiéncia internacional podemos estimar a necessidade de cerca
de 60 camas a nivel nacional, distribuidas por pequenas unidades (4 a 6, com 8-12 quartos
cada). No entanto, esta distribuicdo configuraria desigualdade no acesso em termos
geograficos. Por outro lado, a sustentabilidade e a qualidade dos cuidados parece s6 poder
ser assegurada se estas unidades se localizarem junto a Departamentos de Pediatria. Parece-
nos assim mais vidvel e equitativo que cada Departamento de Pediatria providencie no

sentido de se adaptar as necessidades da populacdo que serve diretamente.

A fim de facilitar a prestacdo e o desenvolvimento de servicos devem ser acionados a Rede
Social e o Conselho da Comunidade dos ACES. Cada ACES deve integrar pelo menos um
pediatra (de acordo com a populagdo pediatrica servida) e constituir um Nucleo de Cuidados

Pediatricos que coordene todos os programas de apoio a criangas.

O jovem portador de doenca limitante/ameacadora de vida cuja esperanca de vida
ultrapasse os 18 a 21 anos deve transitar para a Medicina de adultos através de um processo
devidamente planeado e individualizado. Este processo, adaptado as carateristicas do jovem
e familia e podendo ser demorado, deve iniciar-se logo que possivel a fim de os capacitar e
promover e sedimentar o estabelecimento de uma relagdo de confianca com as equipas de

adultos.

Todos os profissionais que prestam cuidados a crianca e a gravida devem ter
obrigatoriamente formacdo em cuidados paliativos pediatricos, de nivel pelo menos basico.

Idealmente esta formacdo devera ser prestada em servico e de forma continua.

Na atualidade, a implementacdo de meios digitais para a divulgacdo e coordenacdo de
cuidados é essencial. Dentro dos instrumentos ja existentes ou em desenvolvimento nos
Servigos Partilhados do Ministério da Saude, deverdo ser criados separadores apropriados
para um observatério de criancas com necessidades paliativas, o registo do plano individual
de intervencdo (eBoletim de Saude Infantil e Juvenil) e paginas especificas de acesso livre e
de acesso restrito contendo informacdo diferenciada para, respetivamente, utentes e

profissionais.

As politicas sociais devem ajustar-se as atuais necessidades de protecdo dos mais

vulneraveis.



4 Proposta de Cronograma
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5 Conclusao
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A provisdo de cuidados paliativos pediatricos em Portugal é neste momento um imperativo de

ordem clinica e moral, assim como de saude publica.

Todos neste grupo de trabalho estamos “no terreno”, que sentimos avido e pronto a receber as
alteracBes necessarias para que ocorra a mudanca de paradigma que constitui a nossa visao -
que todas as criangas que vivem e morrem com uma doenca crénica complexa, limitante e/ou
ameacadora da vida, e as suas familias, recebam cuidados correspondentes as suas
necessidades, focados na comunidade e no domicilio, numa articulagdo transversal entre

prestadores.

A fim de agilizar o processo e implementar servicos adequados as reais necessidades, de
qualidade e sustentaveis, é imprescindivel uma estratégia de ambito nacional em vez do habitual

surgimento de iniciativas isoladas (embora meritorias).

Foi essa estratégia que tentdmos apresentar neste curto espaco de tempo, numa ampla
discussdo em busca do melhor consenso entre representantes das varias areas envolvidas na
prestacdo de cuidados a criancas com necessidades paliativas e suas familias. Inevitavelmente
algumas falhas ou omissdes poderdo ter ocorrido, para as quais pedimos compreensdo e

oportunidade de correcdo.

Cremos que as ideias chave estdo aqui e que resta agora desenvolvé-las e operacionaliza-las com

a colaboracgdo de outros peritos.

No ano em que o Servico Nacional de Saude completa 35 anos de exceléncia, estamos gratos por
esta possibilidade de contribuir para a sua melhoria e disponiveis para continuar a desenvolver

este trabalho, se tal for considerado oportuno.
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ANEXO 1 - PROPOSTA DE SISTEMA DE CLASSIFICACAO DE PAGAMENTOS EM CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS
(REINO UNIDO, 2011).

Grupo etario Fase da doenca Gravidade dos problemas Classe
0-1 ano - Baixa / moderada 1
0-1 ano - Alta 2

2-13 anos Estavel Baixa / moderada 3
2-13 anos Estavel Alta 4
2-13 anos Instavel / em deterioracdo Baixa / moderada 5
2-13 anos Instavel / em deterioracdo Alta 6
2-13 anos Terminal - 7
14-25 anos Estavel Baixa / moderada 8
14-25 anos Estavel Alta 9
14-25 anos Instavel / em deterioracdo Baixa / moderada 10
14-25 anos Instavel / em deterioracdo Alta 11
14-25 anos Terminal - 12

Fonte: Palliative Care Funding Review, 2011'**
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ANEXO 2 - PARECER DA MESA DO COLEGIO DA ESPECIALIDADE EM ENFERMAGEM DE SAUDE INFANTIL E PEDIATRICA

(ORDEM DOS ENFERMEIROS)

PARECER N° /2014

OE - Registo. N.° 9460 SoLICITADO PoR: DIG° BASTONARIO
Data: 25-11-2014

Data de entrada no
secretariado MCEESIP: 25-11- ASSUNTO: PREVISAO DE ENFERMEIROS PARA UM SISTEMA INTEGRADO
2014 DE CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS.

1. A questdo colocada......."previsdo de enfermeiros para um sistema integrado de cuidados paliativos
pediatricos. Tendo em conta a definicdo de cuidados paliativos pediatricos, como cuidados de saude nas
criangas e jovens com doenga complexa, durante todo o processo da doenga desde o diagndstico até a
morte, e ainda no luto dos pais/cuidadores, se for esse o desenlace. Organizados para que a crianga e 0
jovem possam manter-se no seu local de vida a maioria do tempo, essencialmente através do apoio de

equipas de saude de cuidados integrados domiciliarios.

Fundamentagao - Enquadramento do exercicio profissional do enfermeiro / Explicitagio do papel do
enfermeiro — enquadramento conceptual.

Compete ao Enfermeiro “Exercer a profissdo com os adequados conhecimentos cientificos e técnicos, com o
respeito pela vida, pela dignidade humana e pela saude e bem-estar da populagao, adotando todas as medidas
que visem melhorar a qualidade dos cuidados e servigos de enfermagem”. (Artigo 76° do Decreto-Lei n° 104/98
de 21 de Abril).

Na procura permanente da exceléncia no exercicio profissional, sdo elementos importantes face a organizagéo
dos cuidados de enfermagem, o numero de enfermeiros face a necessidade de cuidados de enfermagem.
(O.E.2001)

De acordo com a Tomada de Posigdo da OE relativa a cuidados seguros (2006), “os enfermeiros agem de
acordo com as orientagbes e os referenciais de praticas recomendadas, participando ativamente na
identificagdo, analise e controle de potenciais riscos num contexto de pratica circunscrita, tendo particular
atencdo a protecdo dos grupos de maior vulnerabilidade”.

2. Dotagbes de enfermeiros para cuidados paliativos em Pediatria

Dotagdes seguras significa que “esta disponivel em todas as alturas uma quantidade adequada de pessoal com

uma combinagao adequadas de niveis de competéncia para assegurar que se vai ao encontro das necessidades
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de cuidados de doentes e que séo mantidas condigdes de trabalho isentas de risco”. (ICN 2006).

Para além do nimero de enfermeiros, para a qualidade dos cuidados coloca-se a questao no tipo de enfermeiros
ou seja, das suas qualificagdes. Neste contexto, convém clarificar que se requerem competéncias quanto ao

titulo profissional e a experiéncia regular de todos os enfermeiros envolvidos.

E competéncia especifica do enfermeiro especialista em SIP: Cuidar da crianga/jovem e familia nas situagdes de
especial complexidade e mobilizar recursos oportunamente para cuidar da crianga jovem/familia em situagdes
de particular exigéncia, decorrente da sua complexidade, recorrendo a um largo espectro de abordagens e
terapias(OE, 2011).

De acordo com o Programa Nacional de Cuidados Paliativos, estes séo definidos como “uma abordagem que
visa melhorar a qualidade de vida dos doentes — e suas familias — que enfrentam problemas decorrentes de uma
doencga incuravel e/ou grave e com prognéstico limitado, através da prevengdo e alivio do sofrimento, da
preparagdo e gestdo do fim de vida e do apoio no luto, com recurso a identificagdo precoce e tratamento
rigoroso dos problemas nédo sé fisicos mas também psicossociais e espirituais. Os Cuidados Paliativos s&o
cuidados intensivos de conforto.”

Consideram-se cuidados paliativos pediatricos o cuidado total, de forma ativa em todas as dimensdes (fisicos,
espirituais e psicoldgicos) da crianga e familia. Tem inicio aquando o diagndstico da doenga e mantém-se ativo
sempre, esteja a crianga ou ndo em fase de tratamento. O prestador de cuidados deve avaliar e aliviar o
sofrimento fisico, psicolégico e social da crianga. Cuidados paliativos requerem uma abordagem multiprofissional

envolvendo a familia e os recursos da comunidade (OMS, 2010).

Os cuidados paliativos pediatricos sdo frequentemente quadros de evolugéo prolongada que necessitam de
recursos interdisciplinares diferenciados e especializados envolvendo os cuidados hospitalares, os cuidados de
Salde primarios e equipas de apoio domiciliario. Para a familia com uma crianga em situagéo de necessitar de
cuidados paliativos pediatricos é importante contar com o apoio das equipas na sua vivéncia diaria com a

doenga.

A MCEESIP considera de fundamental importancia que para a Crianga/ Jovem com necessidade de cuidados
paliativos e para a sua familia possam dispor do apoio total dos Servigos de salde da area de residéncia para

que possam manter-se no seu local de vida, se esse for 0 seu desejo.

Em 2011 a OE elaborou um Guia de Recomendagdes para o Calculo de Dotagdo de Enfermeiros no Servigo
Nacional de Saude - Indicadores e valores de referéncia adotado pelo Ministério da Saude através de despacho
de 4/3/2011. Este guia recorreu ao Sistema de Classificagdo de Doentes por Graus de Dependéncia (SCD/E)
para determinar as necessidades dos doentes traduziveis em horas de cuidados, recomendando para 0s

cuidados paliativos 5,95 horas de cuidados de enfermagem/utente/dia.
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Mais recentemente (2014) a OE, na sua proposta de norma para o célculo de dotagbes seguras aprovada em

Assembleia Geral, propde as 5,95 horas de cuidados de enfermagem/utente/dia para os cuidados paliativos.

Pelo facto de ser uma area emergente de cuidados em Portugal, constata-se que ndo existem ainda dados de
horas de cuidados de enfermagem necessarias ou previstas para esta area de cuidados. Encontramos, no
entanto, na bibliografia internacional alguma concordancia de ratios que apresentamos apesar das limitagdes
que reconhecemos na sua utilizagdo para o calculo de dotagdes seguras.

Como exemplo a NSW em 2011 e 0 RCN em 2012, recomendam para as unidades de cuidados pediatricos
especiais um ratio de 1 enfermeiro para cada 4 criangas/ familias.

N&o foram encontrados dados que consubstanciem racios de Enfermeiro/crianga com necessidade de cuidados
especiais em contexto domiciliario, no entanto a MCEESIP em 2013 recomendou em parecer, a propésito da
assisténcia de enfermagem especializada no contexto da salde escolar e com base em dados internacionais, o

seguinte:

“Considerando a necessidade de desenvolver todas as atividades preconizadas no Programa Nacional
de satde escolar e o enfoque colocado na promogéo da satide, somos de parecer que 0 racio deveria
ser alterado para um enfermeiro para cada grupo de 1500 criangas saudaveis, um Enfermeiro para
cada 250 estudantes que requeiram apoio diario de enfermagem escolar ou intervengbes como ensino
especial de inclusdo, e um Enfermeiro para cada 125 estudantes com necessidades especiais de
saude.”

3. Conclusao
Em conformidade a MCEESIP considera que:

3.1 Nao existem em Portugal diplomas legais onde constem racios obrigatérios de enfermeiros para cuidados
paliativos, mas existem alguns documentos atuais, internacionais, que podem servir de referéncia para a
dotacdo de enfermeiros. Estas dotagbes devem ter em consideragéo a intensidade de trabalho de enfermagem
(por utente e para o total dos utentes da unidade), e ainda aspetos contextuais como a arquitetura, dispersao
geogréfica e a tecnologia disponivel bem como as competéncias e responsabilidades dos enfermeiros (o nivel

de preparagdo e experiéncia e outras fungdes que tenha de desenvolver).

3.2 De acordo com a O.E. os clientes e familias tém direito a cuidados seguros e a seguranga deve ser uma

preocupagédo fundamental dos profissionais e das organizagbes de salde, o exercicio de cuidados seguros
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requer o cumprimento das regras profissionais, técnicas e ético-deontoldgicas (legis artis), aplicaveis

independentemente do contexto da prestagdo de cuidados e da relagao juridica existente.

3.3. Podemos considerar a especificidade dos cuidados paliativos pediatricos comparaveis a um nivel de
cuidados especiais e por isso utilizar, adequando, os ratios internacionais de um enfermeiros para quatro
criangas (1:4) conjugados com horas de cuidados e metodologia de juizo profissional por especialistas da area,

na dotagao da equipa de enfermagem.

3.4 A elevada exigéncia em termos de resposta de enfermagem em cuidados paliativos pediatricos, exige a
presenga em todos os turnos e equipas de cuidados domiciliarios de pelo menos um Enfermeiro especialista em

Enfermagem de saude infantil e pediatrica.

3.5 Esta mesa considera que, para a assisténcia a crianga em cuidados paliativos no domicilio, a articulagéo
seja formalizada com as ECCI's da respetiva area de residéncia. Estas unidades devem integrar enfermeiros
especialistas em Saude Infantil e Pediatrica com o objetivo de dar continuidade e apoiar no plano de capacitagao
dos prestadores, em articulagdo com a instituicdo hospitalar de origem e prestar assessoria aos enfermeiros de
cuidados gerais para a prestagao de cuidados pediatricos quando necessarios. Como é uma realidade recente
do nosso pais e enquanto ndo se realizarem estudos que fundamentem a dotacdo necesséaria de horas de
cuidados para este contexto da pratica, consideramos de acordo com a experiéncia de equipas de enfermeiros
que ja trabalham nesta area de cuidados a criangas com necessidades especiais, a utilizagdo de um ratio

maximo de 1 enf. especialista SIP para 12 criangas/ familias em apoio domiciliario.

3.6 No calculo das dotagbes “os enfermeiros mobilizados para fungdes de dire¢do e chefia, devem ser
substituidos para manter a adequagao das horas de cuidados de enfermagem as necessidades identificadas”

implicando por isso a adicao de um Enf.° com fungdes de gestéo.
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APENDICE 1 - INQUERITO SOBRE SERVICOS DE CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

Este inquérito foi realizado através de um oficio da DGS, enviado por correio aos presidentes dos

Conselhos de Administracdo das ARS e dos Conselhos Diretivos das instituicdes de saude

publicas do territorio continental (tabela VII, pag. 41). As respostas foram recebidas por email. A

colheita de informacao decorreu durante setembro/outubro de 2014.

As perguntas foram as seguintes:

1. Na sua institui¢éo:

a.

&
h.

Existe alguma equipa estruturada / organizada de apoio a criangas/jovens com
doenc¢a crénica complexa, limitante da esperanca e/ou qualidade de vida e suas
familias?

i. Se ndo, ja foi discutida a necessidade de organizar esse apoio?

ii. Nessa discusséo foi abordada a necessidade de compromisso em prestar esse

apoio 24 horas por dia as criangas que estdo no domicilio? De que forma?

Presta-se algum tipo de apoio domicilidrio especializado a estas crian¢as?
De que forma e em que situagdes é realizada a articulagéo entre os cuidados de satide
primdrios e o hospital? De quem é a responsabilidade dessa articulagéo?
Existe algum protocolo entre as unidades de satde e a comunidade (autarquias, rede
escolar)? Em caso afirmativo indique quais.
Como € escolhido, fornecido e custeado o material e as ajudas técnicas que estas
criangas utilizam fora do meio hospitalar? De quem é a responsabilidade?
Existe algum protocolo de transicdo dos cuidados pedidtricos para adultos?
Existe algum protocolo de transmissdo de mds noticias?

E dado apoio aos familiares em luto? Existe algum protocolo?

2. Da sua experiéncia, considera que as politicas sociais existentes de apoio a crian¢a/jovem com

doenca crénica complexa, limitante da esperanca e/ou qualidade de vida e suas familias estéo

ajustadas as necessidades?

3. Na drea geogrdfica de influencia da sua instituicdo conhece alguma unidade ou equipa que dé

apoio na comunidade a estas crian¢as (internamento, centro de dia, apoio domicilidrio,

escola)?
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No total obtiveram-se 24 respostas; excluimos duas delas por os hospitais em causa nao
dispdem de Departamento de Pediatria (Hospital de Cantanhede e Hospital da Arrabida). Assim,

consideramos apenas 22 respostas (45% de taxa de resposta).
Das cinco ARS obtivemos duas respostas (40%; ARS Centro e ARS Lisboa e Vale do Tejo).

Dos 44 hospitais com Departamentos de Pediatria recebemos 20 respostas (44%). Da ARS Norte
responderam 8/15 hospitais (53%), da ARS Centro 5/9 (56%), da ARS Lisboa e Vale do Tejo (LVT)
5/15 (30%), da ARS Alentejo 1/4 (25%) e da ARS Algarve 1/1 (100%).
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APENDICE 2 - INQUERITO SOBRE FORMAGAO EM CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

Procurdmos averiguar o estado da formacdo em Cuidados Paliativos Pediatricos a nivel nacional,
usando a mesma metodologia que no inquérito descrito no apéndice 1. Neste caso o universo
dos inquiridos incluiu também as instituicdes de ensino superior (tabela na pag. seguinte) e a

Sociedade Portuguesa de Pediatria.

A pergunta enviada foi a seguinte:
1. Relativamente a formag¢do em cuidados paliativos pedidtricos, descreva por favor:
a. Em que ambito se insere;
b. Ano de inicio da integracéo no programa de formacdo;
¢. Carga hordria atribuida;
d. Descricéo dos conteudos formativos;
e. Metodologia de avaliag@o;

f. Formador responsdvel.

A taxa de resposta foi de apenas 38%, conforme a tabela abaixo.

Tabela - Destinatarios e taxa de resposta obtida no questionario aplicado sobre formacdo em
Cuidados Paliativos Pediatricos em Portugal.

Instituigdio Quesrtionérios Respostas
enviados (N) N %
Faculdades de Medicina 6 3 50
Escolas Superiores de Enfermagem e de Saude 39 10 26
Instituicbes Hospitalares 44 20 45
Administra¢des Regionais de Saude 5 2 40
Sociedade Portuguesa de Pediatria 1 1 100
Total 95 36 38%
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Tabela - Instituicdes de ensino superior nacionais incluidas no inquérito sobre formacdo em
cuidados paliativos pediatricos (em italico as que responderam).

Faculdades de Medicina

Faculdade de Ciéncias Médicas da Universidade Nova de Lisboa
Faculdade de Medicina da Universidade da Beira Interior
Faculdade de Medicina da Universidade de Coimbra

Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa
Faculdade de Medicina da Universidade do Porto

Instituto de Ciéncias Biomédicas Abel Salazar

Escolas Superiores de Enfermagem

Angra do Heroismo

Coimbra

Cruz Vermelha Portuguesa de Oliveira de Azeméis
Imaculada Conceicdo - Porto

Lisboa

Madeira

Montalvdo Machado - Chaves

Ponta Delgada

Porto

S. Francisco das Misericérdias (Universidade Auténoma de Lisboa)
S.Jodo de Deus

S.José de Cluny

Santa Maria - Porto

Universidade do Minho

Vila Real/ UTAD

Escolas Superiores de Saude

Alto Ave - ISAVE

Beja

Braganca

Cruz Vermelha Portuguesa

Egas Moniz

Faro

Guarda

Instituto de Ciéncias da Saude - Universidade Catdlica Portuguesa (Lisboa)
Instituto de Ciéncias da Saude - Universidade Catélica Portuguesa (Porto)
Instituto Politécnico da Guarda

Instituto Politécnico de Castelo Branco (Dr.° Lopes Dias)
Instituto Politécnico de Leiria

Instituto Politécnico de Santarém

Instituto Politécnico de Setubal

Instituto Politécnico de Viana do Castelo

Instituto Superior de Saude Jean Piaget (4 pélos)
Portalegre

Ribeiro Sanches - Erisa

Universidade de Aveiro

Universidade Fernando Pessoa

Viseu
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Tabela - Conteldo programatico e competéncias a atingir nos cursos de nivel intermédio (2) - profissionais com interesse especial em Cuidados Paliativos Pediatricos. (cont.)

Contetido programatico

Competéncias a adquirir

Apoio a familia

Etica

Cuidados em fim de vida

Trabalho em equipa

Comunicagdo com a crianca e
com a familia

Apoio no luto

Reflexdo da pratica,
autoconhecimento e
autocuidado

Comunidade e opinido publica

- Compreender a familia como sistema e o impacto da DCC ou DL/AV

- Utilizar genogramas para compreender a estrutura da familia e as suas necessidades
- Identificar respostas, necessidades e preocupacdes comuns de pais, irméos e avés

- Considerar as diferencas culturais

- Promover o didlogo entre a crianca e a familia
- Promover o envolvimento da familia no processo de deciséo
- Promover o envolvimento da crian¢a no processo de decisdo, de acordo com a sua capacidade de exercicio de autonomia

- Conhecer os sinais e sintomas comuns em fim de vida

- Compreender a pertinéncia do planeamento antecipado de cuidados em fim de vida

- Identificar as situagbes de emergéncia em CPP

- Identificar respostas, necessidades e preocupagbes comuns de pais, irmdos e avés perante a iminéncia da morte
- Reconhecer sinais de luto antecipatdrio e promover medidas de suporte adequado

- Discutir medidas para a promogéo da qualidade de vida em fim de vida

- Reconhecer a importdncia da escola para a crianca em fim de vida

- Reconhecer a importdncia da andlise dos problemas numa perspetiva interdisciplinar
- Compreender a dinémica da equipa em situacdo de doenga grave ou morte
- Identificar estratégias para ajudar a equipa a lidar com a ansiedade, com a morte e o morrer

- Utilizar linguagem e técnicas de comunicagdo adequadas a crianga

- Conhecer técnicas bdsicas de comunicagdo (a escuta ativa, siléncio)

- Compreender a importdncia da comunicagéo ndo-verbal

- Adquirir conhecimentos sobre transmissdo de mds noticias

- Comunicar com a crian¢a sobre doenga, morte e o morrer de acordo com o seu desenvolvimento

- Reconhecer especificidades do luto dos pais e dos irméos

- Identificar e aplicar diferentes teorias do luto

- Facilitar rituais e a cria¢do de memdrias

- Identificar sinais e manifestacdes de luto complicados e referenciar adequadamente

- Realizar autoandlise critica e construtiva na relagéo com os outros (equipa, crian¢a-familia)
- Conhecer dreas de vulnerabilidade e resiliéncia, bem como estratégias individuais para lidar com a perda
- Estruturar um sistema de apoio sauddvel e holistico, adequado a personalidade e as circunstancias

- Descrever e explicar o principio dos CPP
- Defender o direito da crianga/jovem e familia aos CPP
- Sensibilizar para os CPP
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iVEL 3)

(N

— FORMACAO AVANCADA EM CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

APENDICE 4
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Tabela - Conteldo programatico e competéncias a atingir nos cursos de nivel especializado (3) - profissionais especialistas em Cuidados Paliativos Peditricos. (cont.)

Conteudo programatico

Competéncias a adquirir

Dominio Subdominio
Controlo de Avaliagdo e - Conhecer a fisiopatologia da dor na crianga
sintomas controlo da dor - Antecipar, avaliar e gerir o controlo da dor nos recém-nascidos, criangas e jovens

Colaboragdo e
pratica
interdisciplinar

Avaliagdo e
controlo de
outros sintomas

Cuidados em fim
devida

Trabalho em
equipa

Networking
(trabalho em
rede)

- Ter espirito critico e facilitar a implementac@o de novas escalas de avaliagdo da dor, quando adequado
- Desenvolver um plano individual de controlo da dor adequado as necessidades identificadas, recorrendo a todas as abordagens farmacoldgicas e ndo
farmacoldgicas disponiveis

- Conhecer a fisiopatologia dos diferentes sintomas
- Antecipar, avaliar e gerir os sintomas de um ponto de vista holistico e recorrendo a uma abordagem interdisciplinar
- Desenvolver um plano de controlo de sintomas que inclua uma abordagem farmacoldgica e ndo farmacolégica

- Desenvolver um plano antecipado de cuidados em fim de vida

- Identificar potenciais emergéncias: antecipar e planear

- Comunicar de forma sensivel e adequada sobre potenciais emergéncias com a crianga e familia

- Respeitar os desejos da crianga/jovem e familia relativamente ao local preferencial de cuidados/morte e rituais significativos
- Assegurar continuidade de cuidados em casa, no hospice, ou no hospital

- Identificar e responder as necessidades especificas dos irmdos e da familia alargada

- Identificar e responder as necessidades dos pares, dos professores e de outros membros da comunidade

- Trabalhar de modo integrado numa equipa interdisciplinar

- Demonstrar compreenséo pela dindmica funcional e disfuncional da equipa e respetivos padrdes de funcionamento, para lidar com a doenga, morte e morrer

- Facilitar encontros interdisciplinares
- Reconhecer o papel e os beneficios da supervisdo clinica no trabalho de equipa

- Estabelecer sistemas de comunicagdo efetivos entre equipas para assegurar cuidados holisticos a crian¢a e familia
- Integrar CP em contextos alternativos utilizando o trabalho em rede e a colaboragéo, sempre que adequado

- Facilitar o trabalho em equipa e criar condicbes de interagéo entre equipas

- Demonstrar capacidade para colaborar com voluntdrios

(cont.)
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