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O Que Escolhemos Financiar Define quem Escolhemos Salvar:
Insuficiéncia Cardiaca Pediatrica em Economias Emergentes

What We Choose to Fund Defines Who We Choose to Save: Pediatric Heart Failure in Emerging Economies
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O manejo da insuficiéncia cardfaca (IC) avangada
pediatrica em paises de baixa e média renda enfrenta
desafios substanciais e interconectados, incluindo acesso
extremamente limitado a cuidados especializados, escassez
de profissionais de satide adequadamente treinados,
encaminhamentos tardios e altas taxas de mortalidade.
Essas limitagdes sistémicas restringem de forma significativa
tanto a disponibilidade quanto a efetividade de terapias
que salvam vidas em criangas com IC terminal.

Uma compreensdao mais aprofundada do suporte
circulatério mecanico (SCM) em economias emergentes
— ilustrada aqui pela experiéncia brasileira — oferece
uma base valiosa para identificar barreiras estruturais,
logisticas e éticas ao cuidado. Essa andlise também orienta
o desenvolvimento de estratégias voltadas a expansao
sustentavel e equitativa das terapias avancadas para IC
em criangas.

O Brasil exemplifica a complexidade de oferecer
cuidados de alto custo e alta demanda de recursos
em economias emergentes. Trata-se de um pais vasto
e heterogéneo, com uma populagao estimada de 212
milhoes de pessoas distribuidas de forma desigual por seus
8,5 milhoes de quildbmetros quadrados. Cerca de 30.000
criangas nascem anualmente com cardiopatia congénita,
muitas das quais eventualmente necessitarao de cuidados
intensivos e/ou manejo de IC."?

Embora o Brasil possua uma rede madura de transplante
cardfaco, a prevaléncia de IC avancada continua a
aumentar, acompanhada por maior utilizacao de servicos
de satde, morbidade e mortalidade.? Uma limitacao
persistente — que reflete tendéncias globais — é a escassez
de 6rgaos doadores compativeis em tamanho. Esse desafio
é agravado por baixas taxas de doagao pediatrica, altos
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indices de recusa familiar (recentemente estimados em
aproximadamente 46%) e inconsisténcias sistémicas nos
protocolos de manejo de doadores e na infraestrutura de
suporte.*

Esses fatores resultam em tempos de espera prolongados,
com mediana de 224 dias para criangas com menos de 10
kg, e mortalidade em lista de espera relatada em até 45%
para transplante cardfaco.® Criangas que morrem enquanto
aguardam o transplante frequentemente apresentam
deterioragao clinica grave, muitas vezes necessitando
de suporte avangado de vida antes que um érgao se
torne disponivel — uma trajetéria marcada por profundo
sofrimento e grande carga para pacientes, familias e
equipes de satde.®

A implementagao do SCM nessas populagbes de alto
risco surgiu como uma estratégia transformadora para
prevenir faléncia multiorganica e melhorar a sobrevida
durante longos periodos de espera por transplante.
O SCM proporciona estabilizagdo hemodinamica e
preserva a fungao de drgaos-alvo, servindo como ponte
para elegibilidade ao transplante, para o transplante em
si ou — em casos selecionados — para recuperagao
miocardica. Dados de registros internacionais, como o
Advanced Cardiac Therapies Improving Outcomes Network
(ACTION) e o Pediatric Intermacs (Pedimacs), demonstram
que os desfechos favordveis em seis meses — definidos
como transplante, recuperacdo ou sobrevivéncia com o
dispositivo — atualmente alcangam aproximadamente
84% a 90% em paises de alta renda.”® Entre criangas com
menos de 10 kg, o SCM de longo prazo mais que dobra a
probabilidade de receber um transplante em comparagao
com a terapia médica isolada.’

Apesar de possuir um dos maiores sistemas publicos
de transplante do mundo, o Brasil ainda carece de
uma abordagem equitativa e padronizada para o SCM
pediatrico, e a literatura sobre o tema permanece
extremamente escassa.>*'" A maioria das criangas com IC
terminal na lista de espera morre ou chega ao transplante
em condicao clinica gravemente comprometida, refletindo
um entendimento inadequado de que dispositivos de
assisténcia ventricular (DAVs) preemptivos e transplante
cardfaco constituem um continuum terapéutico integrado,
e nao intervencodes isoladas.

A expansao dos programas de SCM pedidtrico
no Brasil enfrenta desafios financeiros e estruturais.
Embora o sistema publico de sadde brasileiro ofereca
cobertura universal para transplantes cardiacos, ele
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224 dias:

mediana de espera para transplante
cardiaco em criangas <10 Kg

30 mil criangas/ano
nascidas com cardiopatia
congénita no Brasil

1) Necessidade clinica

Insuficiéncia cardiaca

pediatrica avangada.

Criangas enfrentam longos periodos na lista
de espera enquanto aguardam um 6rgao
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ao transplante em boas condigdes clinicas.

As escolhas de financiamento definem as chances de sobrevivéncia

Insuficiéncia cardiaca pediatrica avangada em economias emergentes - a experiéncia brasileira

Até 45% de mortalidade
relatada na lista de espera pediatrica
para transplante cardiaco

84-90% desfechos favoraveis
em 6 meses com SCM em registros de
paises de alta renda

As escolhas de financiamento definem as chances de sobrevivéncia

3) Trajetorias de cuidado

SCM precoce e financiado como continuum

I Equipe de IC avancada SCM antes do choque, Melhores desfechos:
Lantes da disfuncao com preservagdo da transplante, recuperagdo ou

de orgaos fungao de orgaos | sobrevivéncia com o dispositivo.

& ~\

| Caminho tardio e reativo de resgate

(Encaminhamento atrasado | (ECMO * faléncia de 6rgdos:| | Morte ou desfechos ruins
—acrianca chega ao cuidado ™ | candidatos de maior risco L‘ — a sobrevivéncia é moldada
i chogue | para D, | |_pelo acesso ao SCM )

Objetivos de cuidado, alivio de sintomas, apoio a familia, uso ético de dispositivos e planejamento de fim de vida devem estar presentes

,.\ Os cuidados paliativos devem ocorrer em paralelo — nao apenas depois que todas as opgdes se esgotam
em ambas as trajetorias de cuidado.

Alavancas de politica e implementacao

Cobertura publica Centros regionais de
para SCM referéncia

Dispositivos, descartaveis, A 630, equipes multidisciplinare:
monitorizagao, manejo de acesso a cuidados paliativos e critérios

complicagdes e reabilitagao de encaminhamento precoce. negociado

o Aquisicdo coordenada

Pregos transparentes, estoque
compartilhado e poder de compra

Um modelo sustentavel trata DAV/SCM, transplante e cuidados paliativos como um tnico sistema financiado e responsavel.

° Bundles de seguranga

Protocolos de anticoagulagdo e
prevencao de AVC adaptados ao
acesso local

e Registros

Monitoramento de desfechos
e iniciativas de melhoria
da qualidade

Figura 1 - Estrutura conceitual para insuficiéncia cardiaca pediatrica.

nado financia os custos associados a tecnologia de SCM
pediatrico, apesar de a satde ser um direito universal
e um dever do Estado segundo a Constituicao. Com o
acesso frequentemente limitado a pacientes com seguro
privado ou aqueles apoiados por modelos filantrépicos
do tipo “hub-and-spoke”, surgem enormes disparidades
decorrentes das préprias regulamentagées, afetando
principalmente os mais pobres.*

Do ponto de vista estrutural, o Brasil ainda carece
de uma ampla distribuigao de centros capazes de
realizar adequadamente o SCM pediatrico, o que
leva a encaminhamentos extremamente tardios —
um fator critico para os desfechos dessa populagao.
Identificar pacientes antes que evoluam para choque
cardiogénico terminal é essencial, j4 que a necessidade de
oxigenagao por membrana extracorpérea (ECMO) antes
da implantagdo de DAV ou da cirurgia de transplante
estd associada a desfechos significativamente piores."> '

Além das barreiras econémicas, o manejo clinico dos
eventos adversos relacionados ao DAV permanece um
obstaculo importante em paises em desenvolvimento.
Embora registros internacionais tenham demonstrado
melhora na incidéncia geral de AVC, atualmente em
13,7%, as taxas continuam mais altas na populagao
infantil.”®"'> No Brasil, a experiéncia de um dnico

centro mostrou taxas ainda maiores de complicagbes
neuroldgicas, com AVC afetando até 57,1% das criangas
em suporte com o Berlin Heart EXCOR, embora parte
desses eventos tenha ocorrido antes da implantagdo do
dispositivo.”'®

Fatores importantes potencialmente relacionados a essa
disparidade incluem a implantagao tardia de bundles de
prevencao de AVC e, possivelmente, a indisponibilidade
de inibidores diretos da trombina, como a bivalirudina
— o principal componente farmacolégico do bundle do
ACTION, que demonstrou reduzir drasticamente a taxa de
AVC em pacientes pediatricos com DAV."> A dependéncia
da heparina, o Gnico anticoagulante intravenoso
disponivel, aumenta o risco de eventos trombdticos e
hemorragicos em lactentes, devido as dificuldades de
monitorar e ajustar a anticoagulacdo.”

Uma questao estrutural adicional requer atengao
urgente. No Brasil, o mercado de terapias de SCM é
caracterizado pelo baixo volume de implantes e pela
comercializagdo por meio de distribuidores, fatores que
impactam diretamente os custos totais.'® Além disso, em
muitas instituigdes, dispositivos de curto e longo prazo
ndo sao mantidos como estoque interno, e o investimento
em programas escalaveis é baixo, ampliando o problema
para além das margens dos distribuidores. Em vez disso,
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as tecnologias sao frequentemente adquiridas conforme
a necessidade, transferindo o risco logistico para os
distribuidores e sustentando um modelo fragmentado de
aquisigao “just-in-time”. Sobretaxas institucionais podem
aumentar ainda mais os custos finais. Essa estrutura
combinada mantém pregos elevados, enfraquece o poder
de negociagdo e limita o crescimento dos programas,
onerando tanto o setor pablico quanto o privado.

Apesar de seu impacto sobre equidade e
sustentabilidade, essa arquitetura financeira permanece
amplamente ausente das discussoes académicas e de
politicas publicas. Maior transparéncia, supervisao
regulatéria e estratégias coordenadas de aquisicdo sao
urgentemente necessarias. Enfrentar essas questoes
é essencial para que o acesso equitativo as terapias
avancadas para insuficiéncia cardiaca deixe de ser apenas
retérica e se torne realidade.

Aspectos importantes do cuidado clinico também
exigem uma nova andlise. As barreiras para a integracao
precoce dos cuidados paliativos em criangas com
IC avangada permanecem substanciais (Figura 1).
Historicamente, o sofrimento vivenciado por pacientes
pediatricos com IC tem sido subestimado, ganhando
visibilidade apenas na dltima década. Hoje estd bem
estabelecido que o sofrimento nessa populagdo é
multifatorial — abrangendo dominios fisicos, psicolégicos,
sociais e espirituais ao longo de toda a trajetéria da doenga
— e que os cuidados paliativos precoces desempenham
um papel crucial na mitigacdo da carga da doenga.*2°

No entanto, a medida que a sobrevida melhora e a
complexidade da doenga aumenta, necessidades nao
atendidas especificas da IC pediatrica tornam-se cada vez
mais evidentes, embora a literatura sobre a integragdao
dos cuidados paliativos nessa populagdo permanega
escassa.?'"?* Diretrizes recentes da American Heart
Association reforcam o papel dos cuidados paliativos
pediatricos como componente central das melhores
praticas em IC avancada, refletindo recomendacoes
anteriores para adultos.?*

Os cuidados paliativos sao um campo em expansao no
Brasil, mas sua aplicagao na populagao pediatrica ainda é
incipiente. Somente em 2018 o Ministério da Satide passou
a exigir formalmente a integragao dos cuidados paliativos
no sistema publico de satdde. Atualmente, segundo a
Academia Nacional de Cuidados Paliativos, 234 equipes
atuam em todo o pais; contudo, menos da metade oferece
servigos pedidtricos, e nenhuma dispoe de diretrizes
especificas para criangas com doenca cardiaca avangada.?
Preencher essa lacuna é essencial para possibilitar a
definicao precoce de objetivos de cuidado e mitigar a
carga da doenga — tarefas para as quais cardiologistas
pediatricos e cirurgides cardfacos frequentemente nao se
sentem preparados.?®?’

Integrar estruturas de cuidados paliativos para criangas
com IC avangada pode aprimorar ainda mais a adequacao
de terapias complexas em nivel individual, contribuindo
para uma alocagdo mais eficiente de recursos — aspecto
fundamental para a expansao sustentavel dessas tecnologias
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de alto custo. Como algumas dessas criangas enfrentarao a
morte mesmo sob suporte circulatério mecanico, preparar
profissionais de satide para o cuidado de fim de vida nesse
contexto € igualmente imperativo para a expansao ética da
terapia. Portanto, estruturar adequadamente o acesso aos
cuidados paliativos pedidtricos deve avangar em paralelo
a expansao do SCM para essa populagao.

A discrepancia entre a necessidade clinica e os recursos
disponiveis evidencia as profundas implicagdes das
prioridades de financiamento e das decisdes de politica de
satde, determinando, em dGltima instancia, quais criangas
terdo acesso a terapias que definem a sobrevivéncia.
Paradoxalmente, enquanto o transplante cardiaco é
financiado publicamente e institucionalmente apoiado,
as estratégias de SCM — frequentemente decisivas para
que uma crianga sobreviva até o transplante e em que
condigdo — permanecem incorporadas e financiadas de
forma inconsistente. A disseminagdo de terapias avangadas
para insuficiéncia cardiaca pediatrica em paises de baixa
e média renda, como o Brasil, deve ser considerada nao
apenas um objetivo clinico, mas também um imperativo
moral. A comunidade médica, os formuladores de politicas
e as autoridades de satde publica devem colaborar
ativamente para reduzir a lacuna entre o potencial
tecnoldgico e as realidades do sistema de satde, garantindo
que cada crianca tenha uma chance justa de sobrevivéncia,
independentemente de sua condicdo socioecondmica.
Os atores envolvidos devem defender programas de SCM
acessiveis, equitativos e de alta qualidade em diferentes
contextos de satde, fundamentados na acreditagao de
centros de referéncia multidisciplinares, em iniciativas
financiadas publicamente e na criagao de registros
regionais para monitorar resultados e impulsionar a
melhoria da qualidade.

O objetivo deve ir além de melhorar a sobrevivéncia
em lista de espera, garantindo que cada crianga chegue
ao transplante na melhor condigdo clinica possivel. Para
alcancar isso, sdao necessdarias mais do que medidas
fragmentadas ou reativas — exige-se uma abordagem
coordenada e sistémica que integre plenamente estratégias
precoces de SCM, expertise multidisciplinar sustentada,
acesso regulado a equipamentos e cuidados paliativos
pediatricos precoces como componentes fundamentais
de praticas padronizadas. Neste estagio, a falha em
implementar tal estrutura reflete ndo apenas recursos
limitados, mas também a falta de compromisso coletivo
com um cuidado equitativo, baseado em evidéncias e
eticamente sélido.
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