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Sendo uma 4area relativamente recente da pediatria,
os cuidados paliativos pediatricos (CPP) encontram-se
em franca expansdo. Tal deve-se ao crescente reconhe-
cimento das necessidades paliativas de criangas com
doengas crénicas complexas, limitantes ou ameacadoras
da vida, mas igualmente ao aumento do seu tempo de
vida e prevaléncia.

Dirdo que desde sempre a pediatria primou pela huma-
nizagdo e pelo acompanhamento psicossocial. Sendo
verdade que os conceitos bdsicos dos CPP sdo quase
inerentes ao dia-a-dia pediatrico, é urgente ir mais além,
procurando aumentar a eficiéncia e o valor dos cuidados
prestados a estas criangas medicamente complexas,
com beneficios para as familias, mas também para os
profissionais, os sistemas de salde e a sociedade.'?

Na maior parte dos casos, estes cuidados focam-se nos
aspetos biomédicos e ndo consideram nem a trajetdria
nem a qualidade de vida.! Consequentemente, sdo
fragmentados e reativos (em vez de proativos), ndo
planeados e/ou coordenados, a tomada de decisdo (se
existe) ndo é partilhada e, ainda menos, informada e
esclarecida, os cuidadores informais ndao sdo capacita-
dos nem cuidados... E aqui que os CPP podem fazer a
diferenga, sendo a recomendacgdo atual a de promover
a sua integracdo o mais precocemente possivel, a par de
cuidados potencialmente curativos.'?

Um passo fundamental para esta integragdo (para além
de que todos os profissionais em pediatria devem ter
competéncias bédsicas em CPP)! é a criagdo de progra-
mas intra-hospitalares de CPP. Os objetivos destes pro-
gramas sdo de varia ordem:

- Ultrapassar barreiras e mitos sobre os CPP (devidos
sobretudo a falta de formagao);

- Fomentar a integragao precoce dos CPP;

- Promover uma abordagem holistica em didlogo com a
familia, focando o prognéstico, as opg¢des de cuidados,
o seu planeamento antecipado, a qualidade de vida e,

quando for esse o caso, as questdes relacionadas com o
fim de vida (Ultimos 12 meses).

A sua atividade é desenvolvida a par das equipas assis-
tenciais primadrias,*** funcionando como consultores
especializados em questdes como o planeamento, coor-
denacdo e continuidade de cuidados (dentro e fora
do hospital), a comunicagdo, a tomada de decisdes
informada, as discussoes éticas, o controlo de sintomas,
0 apoio no luto, o apoio aos irmdos e aos cuidadores
(incluindo a sua capacitag¢do e descanso)... Estd demons-
trado que contribuem para a satisfacdo de profissionais e
familias, indo ao encontro das necessidades dos utentes e
criando uma relacdo estdvel e Unica que permite abordar
temas sensiveis e tomar decisbes dificeis,? especialmente
na fase de fim de vida.® Outro aspeto relevante é a
promoc3o da educagdo dos profissionais (estagios e/ou
formagdo continua), com destaque para os internos de
formagdo especifica.®

Em Portugal acaba de ser publicada a Portaria 66/2018,’
que determina que as instituicdes hospitalares inte-
gradas no Servico Nacional de Saude, com servigo
ou departamento de pediatria, devem constituir uma
equipa intra-hospitalar de suporte em cuidados palia-
tivos pediatrica (EIHSCP-P) dimensionada as caracteris-
ticas e necessidades locais, que pode prestar cuidados
diretos e orienta¢do na execug¢do do plano individual de
cuidados as criangas e jovens em situagdo de doenga
cronica complexa e suas familias, para as quais seja
solicitada a sua intervengdo. Torna-se assim um dos
primeiros paises do mundo a colocar na letra da lei a
instituicdo destas equipas.

Estas EIHSCP-P devem integrar, no minimo, profissionais
das areas de medicina, enfermagem, servigo social e
psicologia, todos com formacgao especifica em cuidados
paliativos, e funcionar em articulagdo com as equipas
assistenciais primarias e com as restantes equipas e
unidades da Rede Nacional de Cuidados Paliativos
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(incluindo uma colaboragdo estreita com as EIHSCP de
adultos ja existentes), assim como da Rede Nacional de
Cuidados Continuados Integrados.

No relatério apresentado ao Ministério da Saude em
finais de 2014 recomenddramos ja a constituicdo destas
equipas, sublinhando que deveriam ser obrigatérias nos
hospitais dos grupos Il, lll e IV, assim como nos servicos
de neonatologia de apoio diferenciado e muito dife-
renciado, e que deveriam atingir o nivel especializado
(e trabalho a tempo inteiro) pelo menos nos centros
hospitalares terciarios universitarios.?

Mas novos servigcos necessitam de orientagdes, prote-
¢do e recursos. Na literatura abundam descri¢cdes sobre
a implementagao e atividade destas equipas, que reve-
mos aqui brevemente.

O que interessa é comegar (depois de assegurar o apoio
das chefias...),>'° independentemente da constituicdo da
equipa; esta deve ir sendo ajustada consoante as neces-
sidades (embora fique a sugestdo de que a inclusdo de
especialistas em dor pode fazer aumentar a adesdo).! E
aconselhada a existéncia de uma fase piloto para aferi¢ao
das necessidades e teste de funcionamento.™ Os relatos
sugerem um crescimento muito rapido no numero de
criangas e familias acompanhadas pela equipa.®*

Por outro lado, é muito importante a definicdo de um
hordrio de funcionamento, sob pena de “falsas partidas”
e de rapido burnout e desmotivagdo.? Uma questdo mui-
tas vezes debatida é a necessidade de apoio 24 horas
por dia, que pode parecer essencial para as criangas no
domicilio; na realidade, se a equipa funcionar proativa-
mente, parecem ser raros (rarissimos) os contactos fora
de horas de servigo.*

Deve destacar-se o papel de apoio da equipa (que ndo
vem substituir a equipa primaria especializada), o seu
trabalho proativo e de articulagdo entre niveis de cui-
dados.® Para ganhar e manter a confianga dos colegas
é importante ser correto nas formas de intervencdo,
esclarecendo bem o papel de cada um, e partilhar a
informacgdo.>°

Ficam aqui algumas sugestdes de iniciativas para intro-
ducdo da equipa e desenvolvimento da sua atividade:

- Realizagdo de questionario a potenciais utilizadores e
referenciadores (na fase piloto)*;

- Preparagdo de brochura de apresentagao, que deve
incluir informagdo sobre (conteddo pode variar nas ver-
sGes “profissionais” e “familias”)341013.14;

- Elementos da equipa;

- Horario;

- Contactos;

- Filosofia de atuacao;

- Critérios e método de referenciagao;

- Atividades desenvolvidas.
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- Inclusdo na pagina web da instituicdo;

- Apresentagdo nas unidades do servico / hospital;

- Participacdo nas sessbes educativas e/ou realizacio de
sessGes proprias;

- Partilha de atividades e resultados, dentro e fora do
Servigo;

- Participacdo regular na visita médica das unidades;

- Reunido semanal com e/ou visita a servigos extra-
-hospitalares (incluindo escolas);

- Acompanhamento de criangas em internamento e em
ambulatério;

- Provisdo de cuidados domiciliarios;

- Dinamizagdo de grupos de suporte;

- Promogdo do autocuidado (suporte a equipa);

- Avaliagdo prospetiva de indicadores de qualidade.

Por ultimo, uma palavra sobre o nome a dar a estas
equipas. Sendo o seu nome legal EIHSCP-P (e muito bem,
colocando-as ao nivel das equipas de adultos), penso
gue nada impede que os servigos, se assim o desejarem,
Ihes deem um “petit nom” que facilite a sua aceitagao,
pelo menos numa primeira fase... Este € um tema ampla-
mente debatido na literatura de CPP, onde predominam
nomes como “conforto”, “suporte”, “controlo de sinto-
mas”, “planeamento antecipado de cuidados”.

O que é verdadeiramente importante é sabermos que
principios nos devem reger e que objetivos pretende-
mos atingir. Afinal, ndo estamos a pedir nada para nds.
Apenas para o melhor do mundo. As criangas.
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