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. The ICPCN's mission is to achieve the best quality of life and
| C C n care for children and young people with life-limiting conditions,
p their families and carers worldwide, by raising awareness of
children’s palliative care, lobbying for the

global development of children’s palliative care services,
and sharing expertise, skills and knowledge

international children’s
palliative care network




Portugal — estimativa de necessidades
opcpcP (populacao 0-17a)

Residéncia 32:10.000 - 67:10.000
(UK - Fraser et al, 2012) (Ontario - Cohen et al, 2012)

Portugal 6.080 12.730

Norte 2.064 4.320

Centro 1.195 2.500

Lisboa 1.694 3.546
Alentejo 386 808
Algarve 261 247
Acores 167 350
Madeira 162 339
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N= 38,870 Lacerda A, 2014.

Cause and place of death of children and adolescents in Portugal, 1987-2011: an epidemiological studly.
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s Ny % Portugal, 1987-2011:

5 M & Mortes pediatricas devidas a DCC:
maioria ocorre no 1° ano de vida

m 0-27d

w 28-364d
= 1-5a

m 6-10a
m11-14a
m15-17a

N= 10,571
Lacerda A, 2014.
Cause and place of death of children and adolescents in Portugal, 1987-2011: an epidemiological studly.



SV % Portugal, 1987-2011:
¢ Mortes pediatricas devidas a DCC:
chéﬂsa de morte difere em lactentes e criancas

m Cancro

= Neuromuscular

= Cardiovascular

m Respiratorio

m Renal

m Gastro-intestinal

® Hem & Imunodef
Metabdlico <1 ano
Outro congénito

N=10,571

Lacerda A, 2014.
Cause and place of death of children and adolescents in Portugal, 1987-2011: an epidemiological studly.



W% % Portugal, 1987-2011:
¢ Mortes pediatricas devidas a DCC:

aumento da idade mediana de morte
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Lacerda A, 2014.
Cause and place of death of children and adolescents in Portugal, 1987-2011: an epidemiological study.
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Lacerda A, 2014.

Cause and place of death of children and adolescents in Portugal, 1987-2011: an epidemiological studly.
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Portugal, 1987-2011.
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morte €m CasSa pdadra as grandes causas de

40%

35%

30%

25%

20%

15%

10% -

5%

0%

35.6% (n=275)
: Doencgas cronicas complexas
20.2% (n=347
. Outras causas médicas
. 12.3% (n=8)
11.5% (n=22)
14.3% (n=111 10.1% (n=32)
Acidentes
N© OO T N®IIDLONMODDO-NMIEI ON®DBORDO —
0 O O OO O DO O O O O OO O OO0 OO0 OO0 0O O v« v
O OO OO OO0 O OO OO OO OO0 O O O O = E-E-=
T OT T YT T OT T OTYT oT v o N AN NN NN ANANNNN AN
Ano da morte Lacerda A, 2014.

Cause and place of death of children and adolescents in Portugal, 1987-2011: an epidemiological studly.



,' Portugal, 1987-2011:

causa de morte — DCC:
« proporcao semelhante
* tendéncia crescente semelhante

local de morte - DCC:

« proporcao de morte em casa
» tendéncia de morte em casa

Lacerda A, 2014.
Cause and place of death of children and adolescents in Portugal, 1987-2011: an epidemiological studly.
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Q"'/ Questionario 2014
& 45 Departamentos de Pediatria (2 especializados = oncologia)
OPCP¥ 3 Hospitais Pediatricos

...também
algumas em
Neonatologia

20/48 respostas (RR 48%)
Nivel 2/
Generalista

Existe uma equipa de CPP*
2 oncologia, 1 hosp ped (CHPorto)

Se nao, a sua necessidade foi discutida? 14/17
(82%)
Essa discussao incluiu a necessidade de prestar

suporte permanente as criancas que estao no
domicilio”? 8/14 (57%)
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5\, & Questionario 2014

7“% & 45 Departamentos de Pediatria (2 especializados = oncologia)
2 OPCP & 3 Hospitais Pediatricos

20/48 respostas (RR 48%)

Presta \ :ilo? 7120 (35%)

* diretanic
« UMAD — HFF, CHSJ
» CHPorto (doencas respiratorias)
« CHAlgarve (nutricao parentérica)

« através dos CSP= 3/7 (oncologia, ULS Nordeste)



Jan 2014

(baseado num estudo de 2011)
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World Health
Organization

Global Atlas of Palliative
Care at the End of Life

Levels of Pediatric Paliative Care provision and services
B Loval 1. Mol kndwn oty
> Lavel 2. Capacity buiding
Level 3. Localized provision
& Level 4. Pradiminady %0 advanced integration
- Not applicable
< Data not svailable
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Marco:

Reuniao com
a Comissao
de Saude
Fevereiro:  Materna, da
Crianca e do

Gd_T Adolescente
Cuidados

Continuados e
Paliativos da
Sociedade
Portuguesa de
Pediatria

Abril:

Grupo de Apoio
a Pediatria da
Associacao
Portuguesa de
Cuidados
Paliativos

Outubro:

Junho: 12 PG em CP

Reuniao:

CPP — uma
reflexdo: que
futuro em
Portugal?

25 de Junha de 2013

Fundagdo Calouste Gulbenkian, Lisboa

Dreankasis
Assaciagfo Purtuguesa de Caldadas Paliativos (Grapo de Apcio & Pediatria)
Sociedade Rartuguesa de Pedstria {Camissdo de Culdadas Continuodas & Faliativos)
Fundagiia Cafoaste Guiberkian (Projects DINAMO)
Comissfio Nacicnal de Saide Materna, oo Crigno e do Adoiescente




Junho:

GdT — CPP nomeado
pelo Gabinete do
SEAMS

Setembro:

GdT- cuidados
continuados
pediatricos, ACSS

Outubro:

Reuniao

Cuidar a crianca e o
Jjovem com
necessidades
paliativas: a viséo
das familias e dos
profissionais.

A VISAO DAS FAMILIAS EDOS

CUIDAR A CRIANCA E O JOVEM
com IICIS:EDIS PALIATIVAS:
PROFISSIO

Rl

29 DE OUTUBRO DE 2014
Anfiteatro
HOSPITAL PEDIATRICO DE COIMBRA
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ROTEGER

ALIATIVOS
ARTILWAR
EDIATRICQS

WFORMACAQ PARA CUIADORES

Website
Brochura de
cuidadores
12 Jornadas
de -
Paliativos CUIDADOS
Pediatricos PALIATIVOS
PEDIATRICOS

MITOS E REALIDADES
1,2, 3 OUT 2015 | GRANDE AUDITORIO DO ISCTEAUL

www.cuidandojuntos.org.pt

Unidade
- Curricular
Publicagao do Opcional de
Relatorio “CPP” CPP (5° ano
Medicina)

oo

Cuidados Paliativos Pediatricos

dezembro 2014
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Cuidados Paliativos Pediatricos
Niveis de provisao - 2015

= evidéncia de provisao localizada, com formacao disponivel
(até fevereiro 2013 - nivel 0 = sem provisao)



Desafios nacionais

Reconhecimento das

necessidades

Articulacao
entre
setores

Instrumento
S comuns

| Paliativos)

Descanso

Transicao
Politicas para
sociais cuidados de
adultos

do cuidador




Relatério para o Ministério da Saude, dezembro 2014
(disseminado setembro 2015)

oo

Cuidados Paliativos Pediatricos

Relatério do Grupo de Trabalho
do Gabinete do Secretario de Estado Adjunto do Ministro da Sadde
[despachos BZBE-AS201 4 e BI56/2014)

dezembro 2014



N/ : Grupo de Trabalho

GdT Cuidados Continuados e Paliativos da SPP

Ana Lacerda, Eulalia Calado, Filipa Luz, Graca Oliveira, Joana
Mendes, Paula Guerra, Tania Franco

Grupo de Apoio a Pediatria da APCP

Ana Lacerda, Cristina Pinto, Fatima Ferreira, Helena Salazar, Joana
Mendes, José Eduardo Oliveira, Manuela Paiva, Silvia Ramos,
Susana Corte-Real

Outros
DGS [/ PNSIJ Barbara Menezes
DGS /| CNSMCA Antonio Romao, Helena Jardim
Cuidados Intensivos Alexandra Dinis
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2\ : Contributos internacionais

% oPCP+
Anita Catlin (cuidados peri e neonatais) European
Charlotte Wool (cuidados neonatais) Association for

Danai Papadatou (formagéo, comunicagéo, luto) Palliative Care
Finella Craig (organizagéo de servigos)

Julia Downing (organizagéo de servigos)
Julie Ling (formagao)

Katrina McNamara (organizacéo de servicos)
Marcia Levetown (organizacéo de servigos)  Together for Short
Satbir Singh Jassal (organizacdo de servicos) Lives

International
Children’s Palliative
Care Network



2\ : Panorama atual
2 0PCP¢

o populacao alvo: = 6.000 criancas e familias
o RNCCI: falta de preparacao, resposta inadequada

o lei de bases RNCP: nao abrange todas as necessidades
pediatricas, que se iniciam antes da fase avancada / fim de vida

o apoio domiciliario especializado escasso e desigual

o falta de coordenacao cuidados hospitalares — cuidados primarios
— comunidade

o formacao escassa (pré e pos-graduada)
o politicas de apoio social desajustadas da realidade
o maioria tem acesso rapido a cuidados de saude



Visao

Todas as criancas residentes em territorio nacional,
portadoras de doenca limitante / ameacadora da vida,
com necessidades de saude complexas,
iIndependentemente da sua idade, diagnostico, local de
residencia, cultura ou nivel socioecondémico,

e suas familias, devem ter acesso,
desde o reconhecimento,
a cuidados que vao ao encontro das suas
necessidades, desejos e preferencias, até e para além
da morte.



ato
o‘o"ew d ’0,0

\o

\y

Modelo de Governacao
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OPCP+

Formacao de todos os profissionais envolvidos nos
cuidados de criangas com necessidades paliativas

Promocao da prestacdo de cuidados domiciliarios
Reorganizacao das instalagdes pediatricas existentes

Articulacao eficaz entre todos os prestadores de
cuidados de saude



Os cuidados paliativos pediatricos
nao sao sobre a morte,
sao antes sobre ajudar
as criancas e as familias
a viver a sua vida em pleno
ao mesmo tempo que enfrentam
condicoes meédicas complexas.

Himelstein, 2006



