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Recomendac¢des para a Referenciacao Atempada na Populacao
Pediatrica

Introducdo

Os cuidados paliativos pediatricos (CPP) constituem uma resposta essencial para prevenir
e aliviar o sofrimento fisico, psicoldgico, social e espiritual das criancas, em especial o
sofrimento grave relacionado com a satude.!

No entanto, a definicdo de critérios de referenciacdo a CPP tem sido objeto de
controvérsia, ndo tendo ainda sido possivel chegar a um consenso alargado. Ndo so se
tem modificado a visdo corrente dos cuidados paliativos (como cuidados para além do
fim de vida, tantas vezes essenciais desde o inicio da trajetdria de doenca), como os
valores morais e éticos prevalentes nas sociedades modernas. Acresce a constante
evolucdo técnico-cientifica, a diversidade de recursos em diferentes contextos, e a
incerteza prognostica tipica das patologias pediatricas.'?

Por estes motivos, qualquer tentativa de chegar a um documento “definitivo” de critérios
de referenciagdo estard votada ao fracasso, devendo antes empenharmo-nos em
melhorar a educacdo bdsica e o reconhecimento dos CPP na sociedade em geral e nos
profissionais de saude em particular. Por outro lado, a existéncia de um documento
normativo constitui sem duvida uma ferramenta Util para estes designios, devendo ser
disseminada e revista periodicamente em contexto nacional / institucional.

Apesar de tudo, é hoje em dia consensual a recomendacdo para referenciacdo precoce
(a partir do diagndstico ou inicio da trajetdria de doenca), e que todas as criangas e jovens
com situagdes limitantes e ameacadoras da vida ou em fase de fim de vida tém
necessidades paliativas e sdo elegiveis para acompanhamento por CPP.>™* No entanto, a
referenciacdo de todas estas situacGes a CPP ndo é comportdvel na maior parte dos
contextos, sobretudo devido a falta de recursos (humanos e técnicos), como alids sucede
em Portugal. Assim, julgamos que o conceito de referenciacdo precoce deveria ser
substituido pelo conceito de referenciacdo atempada. Por outro lado, é premente que os
profissionais das diferentes areas pediatricas, que lidam com doenca croénica, tenham
formacdo para prestar assisténcia bdsica neste ambito.

Como referido acima, é importante olhar para a cultura e os recursos do contexto em
gue este documento ird ser utilizado. Em Portugal, a data da elaboracdo deste
documento as equipas dedicadas a CPP sdo de base hospitalar (equipas intra-hospitalares
de suporte em cuidados paliativos -EIHSCP- pediatricos), embora algumas ja prestem
diretamente cuidados domiciliarios. No entanto, ha que reconhecer que outras equipas
(EIHSCP de adultos, equipas comunitarias de cuidados continuados-ECCI- ou paliativos-
ECSCP-, e/ou equipas dos cuidados de satde primarios), podem ter capacidade para, em
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articulacdo com os servicos pediatricos, prestar cuidados ou colaborar na assisténcia a
populacdo pediatrica.’

Surge assim a necessidade de elaborar critérios de referenciacdo para equipas de CPP em
Portugal. Atentando nas consideracdes acima, o presente grupo de trabalho procurou
basear-se em publicagdes e orientagdes internacionais, a que reconhece valor, ajustando
os critérios aquela que é a realidade nacional atual.#®”’

Estas recomendagdes pretendem apenas constituir linhas orientadoras, e ndo se
destinam a substituir o juizo independente dos profissionais responsaveis. Por outro lado,
e ndo pretendendo ser uma lista exaustiva (apenas apontar alguns exemplos mais
comuns), varias criangcas com outros diagndsticos ndo contemplados nestas
recomendacBes podem necessitar igualmente de referenciacdo atempada.

Nenhum conjunto de diretrizes poderd abranger a variacdo individual entre pacientes e
suas familias, ou das suas necessidades Unicas, nem a combinacdo de recursos
disponiveis em cada familia, comunidade ou sistema de saude.

Defini¢cdes Uteis

Doenga crénica complexa - “qualquer situagdo 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 6rgdo de forma suficientemente grave, requerendo cuidados
pediatricos especializados e provavelmente algum periodo de internamento num centro
médico tercidrio”®

Doenga terminal — “situagdo em que a morte é inevitavel, numa crianga com doenga
limitante ou ameacadora da vida”*

Doenga ameagadora da vida — “situagdo com alta probabilidade de morte prematura
devido a doenca grave, mas igualmente possibilidade de sobrevivéncia a longo prazo até
aidade adulta”*

Doenga limitante da vida — “situacdo em que ndo existe esperanca razoavel na cura,
sendo esperada uma morte precoce”*

As doencas limitantes ou ameacadoras da vida dividem-se nos cinco grupos que se
apresentam abaixo.?* Estes grupos pretendem apenas constituir uma linha orientadora,
ndo sendo fixos nem mutuamente exclusivos (ou seja, um certo diagndstico pode estar
em grupos diferentes em contextos com diferentes recursos, e uma crianca pode
pertencer a mais do que um grupo ou mudar de grupo ao longo da trajetdria de doenca).?
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DOENGCAS LIMITANTES OU AMEACADORAS DE VIDA:

- Grupo 1: doengas ameacadoras da vida em que é possivel tratamento curativo, mas
este pode falhar. O acesso a servicos de CPP pode ser necessario devido a complexidade
das necessidades da crianca. Deixam de ter necessidades paliativas apds obtencdo de
cura ou remissao prolongada.

Exemplos — cancro, cardiopatias congénitas complexas, traumatismos complexos,
faléncias de orgdo, transplantes de drgdos vitais.

- Grupo 2: doengas limitantes da vida, em que longos periodos de tratamento intensivo
podem prolongar a sobrevivéncia e permitir uma boa qualidade de vida.

Exemplos — fibrose quistica, distrofia muscular de Duchenne, atrofia muscular espinhal,
sindrome de intestino curto.

- Grupo 3: situacBes progressivas sem opcdes de tratamento curativo, para as quais o
tratamento é exclusivamente paliativo, podendo alongar-se durante muito tempo.

Exemplos — doencas metabdlicas graves, distrofia miotdnica congénita, distrofia
neuroaxonal infantil, cromossomopatias (como a trissomia 13 e 18).

- Grupo 4: situagOes irreversiveis ndo progressivas com necessidades de saude
complexas, que causam complicacdes e muito provavelmente morte prematura. A
necessidade de CPP pode apresentar-se em qualquer altura, e podem existir fases criticas
inesperadas e periddicas.

Exemplos — paralisia cerebral grave, sequelas neuroldgicas graves de lesbes do sistema
nervoso central e sindromes polimalformativos com elevada dependéncia de cuidados
e/ou dispositivos.

- Grupo 5: criangas por nascer com problemas de saude major e que podem ndo
sobreviver ao nascimento; recém-nascidos que podem sobreviver apenas poucas horas/
dias; lactentes com anomalias congénitas que podem ameacar funcées vitais; lactentes
em cuidados intensivos que desenvolvem situagdes incuraveis.
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Recomendacdes para referenciacao atempada de
criancas a Cuidados Paliativos Pediatricos 2672

Diagnostico de doenga crénica complexa ou de doenga limitante ou
ameacgadora da vida e...

* Necessidade de estabelecer um plano individual de cuidados, focando questdes acerca
do tratamento, intervencgGes a estabelecer e/ou dos objetivos dos cuidados;

* Decisdo de limitacdo terapéutica ja estabelecida;

* Evidéncia de progressdo de doenca/ doenca terminal;

e Fase de fim de vida (antecipacdo de morte no prazo aproximado de 12 meses);

» Referenciacdo para transplante de érgao;

* Dificuldades na gestdo de dor e outros sintomas de intensidade moderada — grave;
e Existéncia de Ulceras de pressao;

e Dependéncia de dispositivos externos em domicilio para suporte de fungbes vitais
(como oxigenoterapia de longa duragdo, ventilacdo ndo invasiva prolongada, ventilagdo
invasiva por traqueostomia, hemodidlise, didlise peritoneal, etc.);

e ComplicagGes frequentes da utilizacdo de dispositivos no domicilio;
e Episddios de hospitalizagdo com

. Evidéncia de aumento do nimero e/ou demora das admissdes

. Pelo menos 2 admiss®es por crises graves, em 6 meses

. Internamentos repetidos (3 ou mais nos ultimos 12 meses) com recuperagao, mas
com agravamento do estado de salde prévio;

* Gestdo complexa de transicGes (neonatologia — pediatria, hospital — casa, pediatria —
adultos, etc.);

¢ Probabilidade elevada de exaustdo familiar;

e Dificuldades de comunicacdo familia - equipa primdria no que respeita ao planeamento
de cuidados;

» Antecipacdo de necessidade de apoio durante o periodo de luto.
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Instrumentos Uteis

Pergunta surpresa® — “ficaria surpreendido se esta crianga ndo sobrevivesse até ao seu
182 aniversario?”

Escala PaPaS'® — Pediatric palliative screening scale (escala de triagem paliativa
pedidtrica); validada para portugués europeut!

Escala ACCAPED?? - Accertamento dei bisogni Clinico-Assistenziali Complessi in PEDiatria
(avaliacdo das necessidades clinicas complexas em Pediatria)
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