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Introdugao

O Grupo de Cuidados Paliativos Pediatricos, coordenado pela Mestre Ana Lacerda e pelo
Professor Doutor Fernando Coelho Rosa, propds-se os seguintes objetivos:

Objetivo Global: contribuir para a organizacdo dos Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) com
base nas necessidades reais do pais, incluindo os cuidados peri e neonatais.

Objetivos Especificos:

Avaliar as necessidades em CPP em fases sucessivas da evolu¢do de doenga crdnica
complexa (DCC) / limitante / ameagadora da vida (com aspetos especificos de diferentes
patologias).

Avaliar as necessidades em CPP em fases de fim de vida e terminais de doenca crdnica
complexa (com denominadores comuns a diferentes patologias).

Contribuir para a construcdo de uma rede conceptual para a organizacao de CPP a nivel
nacional.

Avaliar aspetos especificos da prestacdo de CPP (controlo sintomatico, apoio
psicossocial, escolaridade, etc.) e propor eventuais corre¢des/melhoria na referida
prestagao.

Avaliar as necessidades, expetativas e valores dos cuidadores informais de criancas com
doencga crénica complexa.

Para tal o Grupo reuniu inicialmente 22 potenciais colaboradores, que distribuiu pelos varios
projetos que se julgaram essenciais:

1.
2.
3.
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Incidéncia e prevaléncia de DCC;

Local de morte hospitalar por DCC;

Resposta de cuidados domicilidrios pediatricos no ambito da Rede Nacional de Cuidados
Continuados Integrados (RNCCI) / Rede Nacional de Cuidados Paliativos (RNCP);
Resposta de cuidados hospitalares pediatricos no ambito da RNCP;

Resposta de cuidados pediatricos de internamento (comunidade) no dmbito da RNCCI /
RNCP;

Mortes no domicilio por DCC;

Caracterizacdo da fase de doenca (estavel / deterioracdo / fim de vida);

Avaliacdo das necessidades, expetativas e valores dos cuidadores informais;

Aspetos especificos de CPP;

10. Impacto da implementacao de CPP.

Procuramos distribuir os colaboradores de acordo com as suas areas de interesse e distribuicdo
geografica. Por motivos pessoais nove colaboradores abandonaram o Grupo, que é agora
constituido por 13 elementos (Quadro 1):



Quadro 1-Membros do Grupo de Cuidados Paliativos Pedidtricos do Observatdrio Portugués de Cuidados Paliativos

Alexandra Dinis
Ana Lucia Cardoso
Candida Cancelinha
Elsa Santos

Fatima Ferreira
Graga Oliveira
Graga Roldao
Helena Salazar
Joana Mendes

(dezembro 2018)

Medicina / Pediatria
Medicina / Pediatria
Medicina / Pediatria
Medicina / Pediatria

Enfermagem / Cuidados Paliativos

Medicina / Neonatologia
Enfermagem / Neonatologia
Psicologia / Cuidados Paliativos
Enfermagem / Neonatologia

CHU Coimbra

Hosp. Penafiel

CHU Coimbra

Hospital do Litoral Alentejano
ACeS Loures Odivelas

CHU Lisboa Norte

CHU Lisboa Norte

ACeS Arrdbida

CHU Lisboa Ocidental

Manuela Paiva Servico Social / Pediatria IPO Lisboa

Ricardo Oliveira Enfermagem / Pediatria IPO Lisboa

Silvia Ramos Enfermagem / Pediatria CHU Lisboa Central
Tania Franco Enfermagem / Pediatria ACeS Oeste Sul

Zaida Charepe Enfermagem Univ. Catdlica Portuguesa

Desde a sua constituicdo o Grupo apenas péde avangar com os estudos 1, 3, 4 e 5; por motivos
metodoldgicos os estudos 3, 4 e 5 foram agrupados. O estudo 2 ndo é possivel ser realizado a
nivel nacional, ja que cada instituicdo do Servico Nacional de Saude atribui codigos préprios aos
diferentes possiveis locais de internamento (urgéncia, enfermaria, unidade de cuidados
intensivos, unidade de cuidados intensivos neonatais). A colaboradora que pretendia realizar o
trabalho 6 como tese de mestrado em Cuidados Paliativos desistiu do mesmo. Planedmos
realizar os estudos 7 a 10 apds os estudos 1 a 5 (ja que serd necessario identificar as criangas e
familias em cada instituicdo).

Dada a complexidade e heterogeneidade do trabalho desenvolvido pelo Grupo, faremos a

apresentacdo separada da metodologia e resultados de cada um dos trabalhos a decorrer.

Estudo 1 - Incidéncia e prevaléncia de DCC

Colaboradores: Ana Lacerda (coordenacgdo), Candida Cancelinha, Graca Oliveira

Por este estudo estar em fase de redagdo / publicacdo de artigos cientificos, ndo nos é possivel
divulgar aqui detalhadamente a metodologia e os seus resultados.

Metodologia

Este trabalho foi desenvolvido em colaboracdo com a Escola Nacional de Sadde Publica, na
pessoa da Professora Doutora Silvia Lopes.

Trata-se de um estudo epidemioldgico que analisa os episédios com DCC no internamento
hospitalar em instituicdes do SNS em Portugal Continental, em idade pediatrica na admissdo (0-
17 anos), durante cinco anos (1 janeiro 2011 - 31 dezembro 2015).

Utilizou-se como fonte a base de dados de morbilidade hospitalar da Administragdo Central do
Sistema de Saude (ACSS), que cede os dados anonimizados a Escola Nacional de Saude Publica
(ENSP-NOVA). Desde 2011 existe um nimero identificador Unico que permite seguir cada utente
dos servicos hospitalares ao longo do tempo.



Foram selecionados os utentes com idade entre 0-17 anos, considerando para o efeito o menor
valor da idade no ano do episddio. Para definicdo da populacao de interesse utilizou-se a versao
2 da classificagdo desenvolvida em 2000 nos Estados Unidos da América por Feudtner e
colaboradores, que definiram DCC como “qualquer situacdo médica para que seja razoavel
esperar uma durac¢do de pelo menos 12 meses (exceto em caso de morte) e que atinja varios
diferentes sistemas ou um drgdo de forma suficientemente grave, requerendo cuidados
pediatricos especializados e provavelmente algum periodo de internamento num centro médico
tercidrio”.!  Estas DCC dividem-se em dez categorias: neurolégicas / neuromusculares,
cardiovasculares, respiratdrias, renais / uroldgicas, gastrointestinais, hematoldgicas /
imunoldgicas, metabdlicas, outras congénitas / genéticas, malignas e neonatais. Incluem ainda
dois dominios —um para dependéncia de tecnologia e outro para transplantacao (que aparecem
separados das categorias quando n3o classificados em uma delas).2

Para calcular a prevaléncia (de base hospitalar) utilizou-se o parametro habitual de nimero de
criangas com DCC por cada 10.000 criangas residentes.

A fim de conhecer melhor a populagdo que consome mais recursos hospitalares, estudaram-se
as criancas acima do percentil 95 no numero de episddios de internamento e no numero de dias
de internamento.

Dado o desenho do estudo e a cedéncia dos dados anonimizados a ENSP-NOVA para
investigacdo n3o foi necessario solicitar autorizacdo a Comissdo de Etica e/ou a Comissdo
Nacional de Protecdo de Dados.

Resultados

O numero total de internamentos hospitalares no SNS em idade pediatrica nos cinco anos
estudados foi de 419.927. Em 64.918 episddios (15,5%) constava pelo menos um cédigo de DCC.
Estes episddios corresponderam a 29,8% dos dias de internamento, a 39,4% da despesa e a
87,2% dos obitos.

Os episddios com DCC custaram o dobro dos sem DCC (mediana €1.467 vs. €745) e tiveram uma
mortalidade 40 vezes superior (2,4% vs. 0,06%). Estas diferencgas significativas acentuaram-se
quando constavam dois ou mais cddigos DCC.

Das admissGes com DCC 46,0% foram programadas (sem DCC 23,2%); 64,8% ocorreram em
hospitais universitarios ou especializados (sem DCC 27,1%); as malignas foram a categoria mais
frequente (23,0%); as neonatais tiveram a maior despesa mediana (€3.568, 929-24.602),
demora mediana (12d, 6-41) e nimero de ébitos (43,5% do total).

Os dados preliminares da analise de prevaléncia indicam que o nimero anual de criangas
hospitalizadas com DCC em Portugal Continental variou entre 7.401 (2011, prevaléncia
41,2:10.000) e 7.673 (2015, prevaléncia 45,0:10.000).

Em 2015 a prevaléncia de base hospitalar de criangas com DCC foi maior no género masculino
(48,9:10.000), idade inferior a um ano (314,0:10.000), e nas criangas com DCC
neurolégica/neuromuscular (9,0:10.000). As criancas acima do percentil 95 no nimero de
episodios foram internadas pelo menos quatro vezes; estas criangas eram mais frequentemente
do grupo etario 1-5 anos (30,9%), da categoria maligna (47,7%) e tinham duas ou mais DCC
(70,6%). As criangas acima do percentil 95 no nimero de dias de internamento estiveram



internadas no minimo 70 dias; foram mais frequentemente criancas com menos de um ano de
idade (60,5%), da categoria neonatal (38,8%) e com duas ou mais DCC (63%).

Discussao

Em Portugal Continental as criangas medicamente complexas, com necessidades paliativas,
representam uma fracdo muito importante da atividade e despesa do internamento hospitalar
pediatrico.

Reconhecer este facto é essencial para adequar a utilizacdo do hospital, desenvolvendo
alternativas efetivas e sustentdveis para o planeamento de cuidados que se desejam eficazes,
coordenados e sustentaveis.

Outputs

e Comunicagdo oral (22 Jornadas de Cuidados Paliativos pediatricos, Lisboa, 17-19 maio
2018; apresentacdo Ana Lacerda) — Utiliza¢Go do internamento hospitalar por criancgas
com doencga crénica complexa em Portugal Continental (2011-2015)

e Conferéncia em sessdo paralela (IX Congresso Nacional de Cuidados Paliativos, Porto,
25-27 outubro 2018; apresentacdo Silvia Lopes) — Criang¢as com doen¢a cronica
complexa: que necessidades hoje, que cuidados amanhda?

e Artigo aceite para publicacdo na Acta Médica Portuguesa - Utilizagdo do internamento
hospitalar por criangas com doenca crénica complexa em Portugal Continental (2011-
2015)

e Resumo apresentado ao Congresso Europeu de Cuidados Paliativos (Berlim, maio 2019)
— Nationwide hospital admissions in children with complex chronic conditions (2011-
2015); aceite e selecionado para Poster

e Resumo apresentado ao Congresso Europeu de Cuidados Paliativos (Berlim, maio 2019)
- National prevalence and profiles of children with complex chronic conditions (2011-
2015); aceite e selecionado para Poster

e Artigo em redacgdo, a ser submetido a revista internacional — Prevalence and profiles of
Portuguese children with complex chronic conditions

Estudos 3, 4 e 5 - Resposta de cuidados domicilidrios / hospitalares
pediatricos no ambito da RNCCI / RNCP

Colaboradores: Fatima Ferreira (coordenacgdo), Graga Rolddo, Manuela Paiva, Ricardo Oliveira,
Ana Lacerda

As criancas com doengas crénicas complexas necessitam de respostas ajustadas as suas
necessidades e da sua familia, que deverdo ir ao encontro do seu nivel de desenvolvimento,
crescimento e fase de evolucdo da doenca.

Para responder a estas necessidades pediatricas, o sistema de salde deve apoiar-se nos
cuidados de saude primdrios, como prestadores privilegiados de cuidados em parceria com o
sistema educativo e com o terceiro sector, indo ao encontro das orientacdes europeias com uma



nova concecdo de politicas ativas que visam criar respostas integradas entre a salde e a area
social.

Assim, no ambito das Redes Nacionais de Cuidados Continuados Integrados e de Cuidados
Paliativos (RNCCI / RNCP), todos os servicos devem estar preparados para prestar cuidados
paliativos pediatricos, sendo essencial a formagdo dos profissionais de forma a desenvolverem
competéncias que permitam a prestacao de cuidados de qualidade.

Este estudo, retrospetivo e multicéntrico, tem como objetivos:

e Caracterizar os profissionais que prestam cuidados pediatricos nas RNCCI / RNCP.
e Conhecer, a nivel nacional, a atividade pediatrica nas RNCCI/RNCP durante um periodo
de 5 anos (1 de janeiro 2013 a 31 de dezembro 2017).

Metodologia

Este trabalho assenta no envio de um questionario as Equipas e Unidades das RNCCI / RNCP, a
ser efetuado por via digital (email).

A primeira fase (ainda a decorrer) é a angariacdo e confirmacdo dos contactos dos servicos e dos
nomes dos respetivos responsaveis. Na segunda fase sera enviada a pergunta “No periodo
definido para o estudo a sua equipa / unidade prestou cuidados a criancas?”; em caso de
resposta positiva serd entdo enviado o questionario para preenchimento, acompanhado de um
formulario de consentimento informado para a cedéncia e tratamento dos dados.

Os resultados serdo apresentados de forma anonimizada e agrupada.

Conhecendo a realidade da sobrecarga de trabalho de todos, e por vezes a aparente
redundancia de alguns inquéritos, agradecemos desde ja a resposta e contribui¢ao de todos.

Esperamos ter o trabalho concluido até ao final do ano de 2019.
Conclusdes

A drea dos CPP, com uma epidemiologia muito diferente da dos CP de adultos, merece, pela sua
relevancia na sociedade e nos sistemas de salde, uma atengao especial e especializada.

Estes estudos do OPCP contribuem para que os decisores politicos e clinicos possam tomar
resolugdes informadas e capazes de ir ao encontro das reais necessidades, atuais e futuras, de
utentes e profissionais do SNS.
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