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Resumo:

O objectivo deste trabalho de revisdo centra-se em avaliar o impacto do diagnostico que
determina a necessidade da prestacdo de cuidados paliativos a uma crianga, assim como o
estabelecimento do progndstico a quem tantos anos ainda teria para viver.

Reconhecer, avaliar e tratar adequadamente os mdltiplos sintomas que podem surgir e as
repercussdes sobre o bem-estar do doente faz parte de um treino rigoroso por parte dos profissionais
de saude.

O médico também deve ser capaz de manter um didlogo esclarecedor quer com o doente quer
com a sua familia, utilizando linguagem adequada, capaz de garantir apoio empatico, troca de
informacdes e um maior envolvimento na tomada de decisdes.

A dor é uma complicacdo frequente e com elevado impacto na vida dos doentes a receber
cuidados paliativos. A incapacidade de controlar eficazmente a dor traduz-se em sofrimento.

Em razdo da multidisciplinaridade dos cuidados paliativos, a familia deve ser activamente
incorporada na equipa. As equipas devem apostar na diferenciacdo e na interdisciplinaridade, tendo
por base uma forte motivacéo pessoal.

Para que os programas de Cuidados Paliativos Pediatricos possam ser desenvolvidos devem
ser levantadas questdes acerca da falta de recursos econdmicos, recursos humanos, consciencializacéo,
cooperacdo entre os servicos hospitalares, distancia entre hospitais, educagdo e formagdo dos
profissionais.

Palavras-Chave: Cuidados Paliativos, Terminal, Criancas, Pediatrico, Luto, Dor.



Abstract:

The purpose of this review focuses on evaluating the impact of the diagnosis that determines
the need of providing palliative care as well as to establish a prognosis to a child who still had many
years to live.

To recognize, to assess and to treat multiple symptoms makes part of the rigorous training of
health professionals.

The physician should also be able to maintain a dialogue with the patient and his family, using
a suitable language capable of empathic support, exchange of information and greater involvement in
the decision making process.

Pain is a common complication and has a high impact on patients’ lives. The inability to
manage effectively pain results into suffering.

Due to the multidisciplinary approach of palliative care, the family is actively incorporated
into the team. The team is based in differentiation, interdisciplinary and strong personal motivation.

In order to develop Pediatric Palliative Care programs, questions about the lack of economic
resources, human resources, awareness, cooperation between hospital services, distance between
hospitals, education and training of professionals, should be thought.

Keywords: Palliative Care, End of Life, Children, Pediatric, Bereavement, Pain.
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AAP — American Academy of Pediatrics;
col. — Colaboradores;

Etc. — Et caetera;

MeSH - Medical Subject Headings;

OMS - Organizacdo Mundial de Salde.



Introducéo

A sociedade em que vivemos considera que 0s Servicos de Salde tém como principal
objectivo curar as doengas[1]. Os hospitais estdo estruturados com tecnologia sofisticada e
profissionais vocacionados para tratarem de forma activa as doencas. No entanto, quando surgem a
incurabilidade e a inevitabilidade da morte, a sociedade tende a considera-las como uma derrota. A
ideia de que quando néo se cura ja ndo ha nada a fazer esta ainda erradamente enraizada na sociedade.

Os diagnosticos que afectam a esperanga de vida das criangas incluem a prematuridade,
anomalias congénitas, alteracdes cromossomicas, sindroma da morte subita infantil, traumatismos,
distUrbios neuro-degenerativos, cancro e sindroma de imunodeficiéncia humana adquirida[2-3].

As causas de morte nas criangas sdo substancialmente diferentes das causas de morte nos
adultos. Dai que exista a necessidade de redigir guidelines especificas para as necessidades da
populacédo pediatrica que séo diferentes da populacdo adulta[4].

Existe uma prevaléncia anual de doengas incuraveis de 10/10000 em idades dos 0 aos 19 anos
e uma taxa de mortalidade anual de 1/10000 dos 0 aos 17 anos[5].

Os Cuidados Paliativos surgiram face as necessidades do doente paliativo e da sua familia[1,
6-7]. Esta abordagem deve ser instituida quando o diagnostico, intervencdes e tratamentos nao sao
limitados a um processo da doenga, mas sdo fundamentais para a melhoria da qualidade de vida,
amenizando o sofrimento do doente e da sua familia de forma adequada as suas crencas, educacao e
cultura.

Actualmente, na Europa, apenas uma pequena parte da populacdo pediétrica consegue
beneficiar de cuidados paliativos[8].

O objectivo deste trabalho de revisdo centra-se em avaliar o impacto do diagnostico que
determina a necessidade da prestacdo de cuidados paliativos a uma crianga, assim como o

estabelecimento do progndstico a quem tantos anos ainda teria para viver.



Métodos
Este trabalho de revisdo foi elaborado a partir da consulta de bibliografia sobre o tema
Cuidados Paliativos assim como recolha de artigos cientificos pesquisados na base de dados PubMed
da MEDLINE, que abordavam o tema Cuidados Paliativos Pediatricos. Foram também utilizados
artigos encontrados através de referéncias bibliograficas de trabalhos de revisdo publicados. Foram
utilizados os seguintes termos Medical Subject Headings (MeSH): [Palliative Care], [End of Life],

[Children], [Pediatric], [Bereavement] e [Pain]. Nao foram aplicados limites temporais.



Definicéo e Evolugdo dos Cuidados Paliativos Pediatricos.

Os Cuidados Paliativos foram introduzidos em 1990 pela Organizacdo Mundial de Saude
(OMS) e actualmente sdo definidos como “uma abordagem que visa melhorar a qualidade de vida dos
doentes e suas familias que enfrentam condi¢cGes ameacadoras da vida, através da prevencao, avaliagdo
e tratamento da dor e outros sintomas fisicos, psicoldgicos e problemas espirituais [9].

A American Academy of Pediatrics (AAP) [6] desenvolveu principios para a sua pratica: 1)
respeito pela dignidade dos doentes e das suas familias durante a doenga e o luto; 2) acesso de toda a
populacdo a cuidados competentes e dedicados, desde 0 momento de diagndstico e durante a doenga
quaisquer que sejam os resultados; 3) suporte e apoio para 0s membros da equipa; 4) melhoria do
suporte profissional e social; 5) melhoria continua dos cuidados através da pesquisa e educacéo.

Os Cuidados Paliativos Pediatricos tém como destinatérios criangas com uma ampla variedade
de condigdes [4, 7]. Citando o Royal College of Paediatrics and Child Health, [5] podem ser definidos
4 grupos em que os cuidados paliativos podem ser aplicaveis (Ver Quadro 1).

No Plano Portugués de Cuidados Paliativos, é referido que estes cuidados tém como
destinatarios doentes sem perspectiva de tratamento curativo, com rapida progressdao da doenca,
expectativa de vida limitada e com sofrimento intenso; ndo se dirigindo a doentes em situacdo clinica
aguda, em recuperacdo, em convalescenca ou com incapacidade de longa duragdo (mesmo que em
situacdo de condicao irreversivel)[1]. Convém clarificar que um doente a receber cuidados paliativos
ndo é necessariamente um doente terminal. E classificado como doente terminal aquele que tem uma
doenca avancada, incuravel e evolutiva e que tem, em média, uma esperanca de vida entre 3 a 6 meses

[1, 10].



Controlo sintomatico

O controlo sintomatico adquire importante relevo para os doentes[11]. Saber reconhecer,
avaliar e tratar adequadamente os multiplos sintomas que podem surgir e as repercussdes sobre o bem-
estar do doente faz parte de um treino rigoroso por parte dos profissionais de saude. O controlo
inadequado dos sintomas constitui uma fonte de sofrimento e pode ter um efeito adverso na progressdo
da doenga.

Segundo Barbosa, A. e Neto, 1.[10], os principios gerais do controlo sintomatico sdo: a)
avaliar antes de tratar, determinando a causa, impacto emocional e fisico do sintoma, intensidade e
factores condicionantes; b) explicar as causas dos sintomas e as medidas terapéuticas ao doente e a sua
familia; c) ndo esperar que o doente se queixe: observar, perguntar de forma a antecipar, tanto quanto
possivel, o aparecimento de um sintoma; d) adoptar uma estratégia terapéutica mista com recurso a
medidas farmacoldgicas e ndo farmacoldgicas; €) monitorizar os sintomas através de instrumentos de
medidas estandardizados de forma a sistematizar o seguimento, clarificar objectivos e validar os
resultados das terapéuticas instituidas de modo a promover a reavaliacdo continua das intervencdes; f)
reavaliar periodicamente; g) dar atengdo aos pormenores; h) estar disponivel.

Os Cuidados Paliativos afirmam a vida e aceitam a morte como um processo natural pelo que
ndo é objectivo adianta-la ou atrasa-la[1, 6, 10]. Nenhum médico esta ética ou legalmente obrigado a
preservar a vida do doente a qualquer custo. As medidas que na pratica se possam revelar agressivas,
ineficazes ou desproporcionadas face ao objectivo da pratica dos cuidados paliativos integram o
ambito da obstinagdo terapéutica. Estas situacdes constituem ma pratica clinica, e devem ser a todo o
custo evitadas uma vez que sao causadoras de sofrimento acrescido ao doente e a sua familia.

Wolfe e colaboradores (col.)[12] analisaram retrospectivamente os sintomas experienciados
pelas criangas questionando os familiares acerca de sintomatologia como: fadiga, dor, dispneia,
anorexia, nauseas ou vomitos, obstipacdo e diarreia. Quase todos os pais referiram que os seus filhos
tiveram fadiga e, mais de 80%, afirmaram dor, dispneia ou anorexia. Os dois sintomas mais tratados
foram a dor (76%) e a dispneia (65%), embora apenas 27% e 16%, respectivamente, fossem
eficazmente tratados. Menos de 20% dos pacientes com fadiga foram tratados e poucos afirmaram
beneficio com o tratamento. Dos 7 sintomas analisados, apenas a dor, dispneia, nduseas ou vomitos e
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diarreia foram devidamente registados. Apesar da equipa de cuidados paliativos ndo ter reconhecido
ou tratado efectivamente os sintomas, 0s pais avaliaram os cuidados prestados pelos oncologistas
(81%), enfermeiros (90%) e psicélogos (77%) entre bom e excelente.

Um estudo Australiano[13] relatou que a incidéncia de dor foi anotada em 53% dos casos na
Gltima semana de vida e 31% no Gltimo dia de vida. Um estudo[14] de 185 criancas e adolescentes que
receberam cuidados paliativos para doenca maligna progressiva no Reino Unido mostrou que a dor era
um problema para 91,5% dos doentes. Estes resultados foram espelhados em um estudo sueco[15],
com uma populacdo de pacientes similar.

A possibilidade da crianga morrer sentindo dor ou desconforto € uma grande preocupacdo
manifestada pelos pais em numerosos estudos[16-17].

A preocupagdo exclusiva com os sintomas ndo garante que a intervengdo para amenizar o
sofrimento seja conseguida. Contro e col.[17-18] realizaram estudos acerca das perspectivas da familia
e constataram que existiam areas de insatisfacdo acerca da interacgdo com a equipa, nomeadamente:
comunicacdo confusa e inadequada, descuidos/lapsos em procedimentos ou normas e inconsistente

acompanhamento durante o luto.
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Comunicacgéo adequada

A ideia de que ndo existe lugar para os cuidados paliativos até que todas as opc¢des curativas
sejam esgotadas pode interferir com a abordagem precoce deste tema. Como forma de reconfortar as
familias deverdo ser oferecidas explicagBes sobre a utilidade das terapias especificas, e deverdo ser
antecipadamente debatidas as directivas capazes de garantir que os tratamentos ndo se tornem
desproporcionados|[6].

O médico deve ser capaz de manter um dialogo esclarecedor quer com o doente quer com a
sua familia, utilizando linguagem adequada capaz de garantir apoio empatico, troca de informacdes e
um maior envolvimento na tomada de decisdes[11]. As caracteristicas mais desejaveis de um cuidador
foram: honestidade, rigor clinico, compaixao e disponibilidade[17]. Citando estudos[19] de 1993 por
Short D. e de 1994 por Eden e col., palavras como “retirar”, inGtil”, “interromper” e “fim” podem ser
especialmente prejudiciais quando sdo as Unicas recordadas, e podem causar uma sensagdo de
abandono.

Uma das questdes enfrentadas pelos pais é sobre se deverado ter conversas acerca da morte com
o seu filho. Kreicbergs e col.[20] realizaram um estudo em que constataram que nenhum dos pais que
falou com o seu filho sobre a morte se arrependeu. Em contrapartida, cerca de um ter¢o dos pais que
ndo falaram lamentaram néo o ter feito.

O médico dever-se-a assegurar do reconhecimento do risco de morte prematura por parte da
crianga, para que a possa auxiliar na comunicagdo das suas vontades[6]. A crianca deve ser
tranquilizada para que ndo se responsabilize pela sua prépria doenga. As criancas devem ser
encorajadas a falar sobre os sentimentos em relacdo a doengca como por exemplo, raiva, tristeza, medo,
isolamento ou culpa. As familias também deverdo ser encorajadas a conversar abertamente sobre 0s
seus sentimentos, e a partilhar memarias. Em certos casos, podera haver beneficio na participacao de
algum dos membros da equipa de cuidados paliativos nestas discussdes[21]. E dificil de determinar o
momento adequado para iniciar a conversa sobre a morte[6, 21]. Quando se discute este com a crianga
devem-se ter em atencdo alguns factores: experiéncia da doenca e nivel de desenvolvimento da
crianga, compreensdo da crianca e da experiéncia prévia com a morte, crengas religiosas e culturais da
familia, padrGes de lidar com a dor e tristeza, e as circunstancias da morte esperada[6, 21].
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Johnston e col.[22] constataram que a discussdo sobre o tema raramente ocorre aquando do
diagnostico ou ap6s a falha do tratamento inicial. Maioritariamente, surge quando ocorre recorréncia
da doenca ou faléncia recorrente dos tratamentos.

Este tema pode ser comunicado com a crianca de diversas formas: verbal, jogos,
dramatizacGes, arte, trabalhos escolares ou narrativa de historias[4].

Um aspecto peculiar reside no facto de que a complexa experiéncia de doenca grave ocorre
dentro do contexto de crescimento e desenvolvimento da crianga. Dai que a equipa deva possuir
conhecimentos e competéncias fundamentais no desenvolvimento da crianga e dos sistemas de
familia[7]. Trabalhar no nivel de desenvolvimento da crianca exige 0 uso ndo apenas da comunicagdo
oral, mas também o uso de linguagem corporal e simbolica/expressiva[7]. As técnicas de comunicagdo
expressiva podem incluir desenhos, dramatizagdes, escrita de histérias e tocar ou cantar musicas.
Encontrar a crianga no seu proprio nivel de desenvolvimento permite encoraji-la a expressar
esperancas, desejos, sonhos, medos e reflexdes.

A realizacdo de um desejo pode aliviar o sofrimento e dor da crianca e da sua familia uma vez
que proporciona uma sensagdo de futuro, uma maneira de ser algo mais[23].

A maneira como 0s doentes pediatricos entendem a espiritualidade e a morte depende do seu
nivel de desenvolvimento[7]. Citando Kenyon e col., a morte pode ser entendida como uma mudanca
de estado precocemente aos trés anos de idade; universalmente por volta dos cinco a seis anos de
idade; aos oito a nove anos, a crianga ja entende que pode ela propria morrer[7]. No caso dos
adolescentes, a morte pode adquirir um significado mais complexo e torna-se fulcral reforcar a auto-
estima, respeitar a privacidade e encorajar ainda mais a sua participacdo nas decisfes[7]. O médico
deve esclarecer o que o doente entende do seu estado e quais as suas expectativas[10]. A gestdo das
expectativas sera um aspecto fundamental na gestdo da qualidade de vida dos doentes.

Devem ser abordados diversos assuntos potencialmente causadores de distress, quer a nivel
fisico, emocional, psicossocial ou espiritual/ angustia existencial[6-7]. A crianca deve participar na
abordagem dos assuntos tendo em atencdo as suas capacidades de desenvolvimento e o seu nivel de
consciéncia. Independente do progndstico, a crianca devera ser informada acerca do desenvolvimento
da sua doenca assim como dos beneficios e encargos esperados das op¢Oes terapéuticas efectuadas. A
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opinido da crianca deverd ser solicitada e deverdo ser cumpridas as suas preferéncias. A discussdo
deverd incidir sobre quais as intervencdes que a partir da perspectiva da crianca e da familia, serdo de
maior interesse. No fim da vida, o doente estd mais vulneravel e o estabelecimento da alianca
terapéutica é determinante[10]. Regra geral, as decisdes do doente e sua familia devem ser sempre
respeitadas mesmo quando estas reflectem crencas e valores diferentes dos da equipa. Quando as
decisfes parecem ndo estar de acordo com a compreensdo da doenca e com 0S objectivos do
tratamento, ou quando os doentes ou familiares parecem ndo entender os resultados das suas decisGes,
devem ser debatidas outras opcdes. Especialistas em Etica Médica podem fornecer orientacdes e
ajudar a mediar os objectivos dos cuidados com as familias[24].

O estudo de Beale e col.[25] concluiu que os doentes preferem ser informados sobre as suas
doencas, uma vez que a incerteza acerca do futuro provoca frequentemente uma sensacao de perda de
controlo. Apesar de nem todas as criancas desejarem falar sobre a morte, quando estas se
consciencializam da limitacdo do seu futuro desenvolvem mecanismos de adaptacdo mudando as suas
atencOes para um futuro mais imediato[25].

Os profissionais de salde devem saber lidar com as emocgOes dos pais, que muitas vezes
seleccionam as informagfes transmitidas como reforco das suas esperancas ou das suas proprias
ideias[11]. De entre os estudos que avaliaram a qualidade de prestacdo de cuidados paliativos em
relacdo a comunicacgdo constatou-se que os pais tém enfatizado a importancia de receber informacao
honesta e completa[26-28], ter acesso rapido a equipa[27], e relagdo de cuidado continuo e expressdo
de emogdes[26-29]. Num estudo realizado por Mack e col.[16], os pais favoreceram directamente 0s
médicos que comunicavam com o filho. Ao longo dos estudos[16-17, 26-29], os pais identificaram, de
forma consistente, os seguintes elementos-chave na comunicacgdo: construcdo de habilidades de
relacionamento, partilha de informacdo atendendo as emogdes, e um nivel adequado de comunicacao
com 0s pais e as criancas.

O estudo de Hsiao e col.[28] revelou que as caracteristicas consideradas mais nocivas para a
comunicacdo incluem: ter atitudes desrespeitosas e arrogantes, ndo estabelecer uma relagdo com a
familia, comunicar més noticias de forma insensivel, ocultar informacdo dos pais e perder a sua
confianca e alterar um ciclo de tratamento sem preparar o doente e a familia. A capacidade dos
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profissionais de salde comunicarem de forma adequada deve idealmente ser aprendida através de
educacdo e préticas especificas[11]. O trabalho da equipa de cuidados paliativos também pode ser util
com as escolas e outras organizacdes de juventude, para ajudar outras criancas afectadas pela morte do

doente[6].
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Dor vs Sofrimento

A dor é uma complicacdo frequente e com elevado impacto na vida dos doentes a receber
cuidados paliativos[30-32]. O controlo da dor constitui uma fonte de medos e equivocos por parte dos
membros da equipa e também dos pais, uma vez que estes temem “dar ao meu filho a dose letal” e
temem o vicio[19]. A sub-medicacdo é um problema comum.

A OMSJ30] recomenda seguir uma escala na qual a severidade da dor determina o nivel de
farmacos analgésicos a usar. Estes devem ser administrados diariamente num horario regular, com
base na duracdo de accdo do farmaco e na gravidade da dor. Quando a dor é crénica, pode exigir
combinacdes de diferentes tipos de farmacos e vias de administragéo.

O controlo da dor deve incluir: monitorizagdo regular, administracdo de analgésicos
apropriados em intervalos regulares, administracdo de farmacos adjuvantes para controlo da
sintomatologia ou de efeitos laterais e intervengdes ndo-farmacologicas capazes de modificar factores
situacionais que podem exacerbar a dor e o sofrimento[30].

A incapacidade de controlar eficazmente a dor traduz-se em sofrimento[10]. E necesséria uma
avaliagdo exaustiva da dor (causas, intensidade e impacto na qualidade de vida) para desenvolver uma
estratégia terapéutica apropriada[10, 31]. Sendo a dor uma experiéncia fisica e emocional, a dor ndo
controlada causa ansiedade e depressdo que podem por sua vez exacerbar a dor. Nao sera entdo
possivel tratar a dor sem considerar outros aspectos do sofrimento e sem adequado apoio psicossocial.

Existem ferramentas para a avaliacdo da dor em criancas que sdo apropriados para diferentes
idades e niveis de desenvolvimento (exemplos: gréficos corporais, escala faciais, escalas numéricas,
diarios, ferramentas coloridas, escalas analdgicas visuais, observacdo comportamental)[4]. A avaliacdo
é dificultada para os outros sintomas em criangas pré-verbais e com atrasos de desenvolvimento.

E necessario ter em consideracdo a existéncia de trés tipos de factores modificadores[31]:
cognitivos (percepcdo, controlo, expectativas, relevancia e estratégias de controlo da dor),
comportamentais (resisténcia fisica, actividades fisicas e sociais) e emocionais (ansiedade, medo,
frustracdo, raiva, depressdo, culpa e isolamento). Esses factores modificadores da resposta a dor

devem ser considerados no plano de tratamento juntamente com o tratamento farmacoldgico. O alivio
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da dor pode libertar a crianga a participar mais plenamente nos seus ultimos dias, semanas ou meses de
vida[6].

O problema do sofrimento é central para os doentes e para as pessoas que 0s acompanham,
devendo ser reconhecidas todas as fontes de sofrimento[10, 21, 33-34]. Se por um lado se deseja
esgotar 0s meios técnicos de intervencao, por outro lado, os profissionais de salide devem aceitar que
ndo detém o poder absoluto sobre as opgdes e atitudes de outrem. O sofrimento pode ser definido
como um estado de distress que ocorre quando a integridade de uma pessoa € ameagada ou destruida.
A intensidade desse sofrimento deve ser quantificada nos termos do proprio paciente (valores, crengas
e vivéncias), pois o sofrimento constitui uma experiéncia subjectiva, complexa e Unica para cada ser
humano. Uma pandplia de sentimentos pode pairar sobre o conceito de sofrimento, como impoténcia,
futilidade, perda de sentido, desiluséo, remorso, medo de morte e disrupgéo da identidade pessoal.

Por vezes, torna-se necessario distinguir o sofrimento da depressdo. Um doente paliativo
deprimido apresenta, por norma, perda do prazer relativo ao momento presente e do prazer
antecipatdrio enquanto o doente em sofrimento o mantém[10, 21, 33-34].

Barbosa, A. e Neto, 1.[10], numa tentativa de sistematizar as vertentes que o sofrimento pode
englobar, apontaram alguns aspectos: a) perda de autonomia e dependéncia de terceiros; b) sintomas
mal controlados; c) alteracGes da imagem corporal; d) perda do sentido de vida; €) perda de dignidade;
f) alteragBes nas relagdes interpessoais; g) modificacdo de expectativas e planos para o futuro; h) medo
do abandono.

Grégoire, M-C., e Frager, G.[32] referem-se a multiplos obstaculos que podem bloquear o
caminho para o alivio da dor para criancas: a) ndo reconhecimento ou negacao da sua presenca; b) ndo
reconhecimento da natureza global da dor, inclusive aspectos psicoldgicos, sociais e culturais; c)
receio de lesdo ou efeitos colaterais; d) receio de dependéncia ou abuso; €) receio de usos desviados
para além do uso médico; f) inexisténcia de auxilio por especialistas em dor; g) exclusdo de medidas
ndo farmacoldgicas; h) negagdo por parte dos pais de que a dor constitui um sinal de deterioracdo; i)
impressdo dos pais que a dor deve ser intratavel uma vez que, caso contrério, seriam abordados pela

equipa médica.
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Multidisciplinaridade dos Cuidados Paliativos — dos profissionais a familia:

e A familia como elemento integrante da equipa dos Cuidados Paliativos

A familia deve ser activamente incorporada nos cuidados prestados aos doentes e, por sua vez,
ser, ela propria, objecto de cuidados, quer durante a doenca, quer durante o luto[l, 4, 10]. Os
familiares devem ser capazes de compreender, aceitar e colaborar nos cuidados do doente sendo que
para tal necessitam de receber apoio, informacdo e instru¢cdo da equipa prestadora de cuidados
paliativos. As expectativas da crianca e da familia devem ser consideradas em cada intervencéo
diagnostica ou terapéutica disponivel. Uma vez que 0s objectivos da terapéutica podem modificar-se
com a progressdo da condi¢do da crianga, a necessidade de algumas intervengdes também podem
mudar. A discusséo interdisciplinar e o planeamento precoce facilitam a integracdo harmoniosa dessas
alteracoes[6].

Embora reconhecendo a incerteza, 0 médico necessita de fornecer uma avaliacdo realista do
prognodstico da doenga[6]. Sentimentos como decepcdo, raiva, tristeza ou sofrimento podem ser
expressos pela familia. Cabe a toda a equipa auxiliar a enfrentar a realidade da doenca da crianca e,
desta forma, privilegiar a qualidade da vida restante da crianga.

Aos pais e a crianca deve ser oferecido um apoio continuo por clinicos especializados ndo sé
durante a vida da crianga, como apds a sua morte, uma vez que o medo de abandono e isolamento
constitui uma fonte de grande preocupacao para as criangas e para os seus familiares[1, 4, 6, 10].

A familia deve ter a oportunidade de realizar rituais familiares, religiosos e/ou culturais, e de
estar com a crianca antes e depois da sua morte[6]. Atitudes como o comparecimento ao funeral da
crianga ou a escrita de uma nota de pesar podem ser reconfortantes tanto para a familia como para os
profissionais de saude. A doacdo de 6rgdos, quando viavel, assim como a explicacdo dos resultados da
autopsia, podem também dar algum conforto para a familia.

Os pais podem adoptar diferentes mecanismos de coping, como a manuten¢do da esperanca de
cura apesar deste resultado ser improvavel, ou esperanga de cura em conformidade com convicgdes

religiosas e/ou culturais[6].
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Citando Wheeler e col., a perda de um filho “constitui um dos eventos mais stressantes na vida
dos pais, produzindo uma crise de sentido em que os pais buscam novos dominios cognitivos e
renovam os seus objectivos”[7]. O luto é um processo que se estende ao longo de toda a vida, uma vez
gue os pais nunca chegam a superar plenamente a perda do filho, mas aprendem a ajustar e a integrar
essa perda nas suas vidas[7, 35]. Choque, anguUstia, perda, raiva, culpa, arrependimento, ansiedade,
medo, soliddo, tristeza, depressdo constituem algumas das sensaces que o0s enlutados descrevem.
Inicialmente, esses sentimentos agudos de angUstia e desespero podem ser omnipresentes, mas logo
eles evoluem de forma oscilatéria e, posteriormente, apenas sdo evocados por lembrancas
especificas[35]. Sdo sinais de superacdo do luto, o reiniciar da funcdo quotidiana, a derivacdao de
prazer da vida, e 0 estabelecimento de novas rela¢6es[7, 35]. Podem surgir complicagdes sob a forma
de luto inibido, adiado ou crénico. O luto inibido refere-se a inibicdo das expressdes tipicas do luto ou
a negacéo da perda. O luto adiado ocorre quando existe um intervalo de tempo consideravel (semanas
a anos) entre a perda e o inicio da reaccdo de pesar. O luto cronico estd associado a depressdo
persistente e preocupagdo com a perda que nao se altera ao longo do tempo[35-36]. O luto crénico é a
forma mais comum de luto em pais que perdem um filho[36]. Os pais que perdem um filho correm
maior risco de reac¢des de luto complicado e de morte, por causas naturais e ndo naturais[37].

As criancas também fazem luto uma vez que sofrem perda de funcdo, interaccéo e participacéo
em actividades de desenvolvimento adequado a faixa etéria[7]. Quando as criangas se aproximam do
fim da vida podem lamentar a morte iminente e sofrem com as preocupag@es sobre como irdo lidar os

seus familiares e amigos.

e Trabalho em equipas multidisciplinares e organizacgéo de servicos
Os tratamentos curativos tentam reverter o processo da doenga, enquanto o0s tratamentos
paliativos focam-se no alivio dos sintomas, independentemente do seu impacto no processo de doenga
subjacente[6]. A distincdo entre estes conceitos nem sempre é simples e a transicdo dos cuidados
curativos para os paliativos constitui por vezes um dilema. A tendéncia a esgotar todas as opgOes de

cura antes de considerarem os cuidados paliativos pode atrasar a introducdo oportuna destes cuidados.
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Na maioria das instituicGes de saude o método preferido consiste em introduzir os cuidados
paliativos antes da morte iminente[38]. Um maior beneficio da prestacdo destes cuidados podera ser
obtido se integrados numa fase cada vez mais precoce.

A prdética dos Cuidados Paliativos é baseada em equipas que apostam na diferenciacdo e na
interdisciplinaridade, tendo por base uma forte motivacdo pessoal. As equipas devem envolver
diversas entidades como: médicos, enfermeiros, assistentes operacionais, psicologos, especialistas em
controlo da dor, investigadores, servigos sociais, grupos espirituais, membros da escola da crianga e
associagcOes/grupos de pais que ja passaram por situacGes idénticas [38].

Johnston e col. estudaram a disponibilidade e utilizacdo de cuidados paliativos no Children’s
Oncology Group e constataram que a equipa estava disponivel apenas em 58% das instituicdes[22].

Os cuidados paliativos podem ser prestados em regime hospitalar ou domiciliario. Varios
estudos tém avaliado as diversas formas[19, 39-40]. Maioritariamente, as criancas preferem ficar em
casa. Os cuidados em casa ajudam a manter uma estrutura familiar mais coesa e a familia pode deter
maior grau de controlo. No entanto, colocam uma grande responsabilidade sobre os pais e a equipa de
cuidados primérios. Apesar dos cuidados hospitalares oferecerem seguranca e familiaridade para a
familia, o controlo parental € inexistente, e o ambiente podera ndo ser tdo confortavel para a
crianga[39-40]; outra vantagem é a concentracdo de competéncias na gestdo de casos raros e
complexos[34].

Segundo Benini e col [34], do ponto de vista organizacional, existem quatro solucGes
possiveis para a prestacdo de cuidados, duas institucionais e duas domiciliarias:

- Cuidados Institucionais: em estruturas especificamente preparadas para receber criancas com
doencas incuraveis, ou em servicos hospitalares para lidar com situagdes agudas;

- Cuidados Domiciliarios: atendimento na prépria casa por uma equipa hospitalar ou a partir de
outros servicos de satde, ou uma combinacéo dos dois.

Actualmente, quase todos os modelos de cuidados paliativos pediatricos adoptados utilizam
uma combinacdo dos quatro tipos acima descritos, considerando-os quase como mddulos
organizacionais dentro de uma rede de apoio simples. A escolha efectuada pela crianga, familia e
equipa é sempre individualizada. O hospital pediatrico é um elo importante na cadeia dos cuidados
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paliativos pediatricos e pode, temporariamente, dar a familia uma oportunidade de descanso quando ha
necessidade de ajuda por qualquer motivo, ou quando a situacdo clinica do doente se torna demasiado
complexa[34].

A morte da crianca pode ocorrer em unidade de cuidados intensivos, outra area hospitalar,
outra instituicdo, ou em casa[39-41]. O local depende de factores como: o desejo da crianca e da sua
familia, as instalacGes fisicas e politicas de visitas dos locais alternativos, a capacidade dos membros
da equipa e a disponibilidade de outros cuidadores (psicélogos e clinicos com experiéncia em cuidados
paliativos). Segundo um estudo, a morte em casa tem aumentado significativamente a cada ano, entre
1989 e 2003, nos Estados Unidos da América[41]. Estudos revelam que 51% das criancas faleceram
em casa e, dos 49% que faleceram no hospital, cerca de metade faleceram em unidades de cuidados
intensivos[12]. Um estudo de Wolff e col [42] avaliou 0 impacto da instituicdo de um programa de
cuidados paliativos e revelou que 69% das familias preferiram que o seu filho estivesse em casa no
fim da vida, em comparacdo com 18% antes do programa ser instituido. Neste estudo, a satisfacdo
com os servigos médicos foi alta[42].

A formacéo diferenciada € um aspecto essencial e imprescindivel para a organizagdo e
qualidade destes cuidados. A correcta intervencdo em cada caso exige que os profissionais recebam
treino adequado e rigoroso[11]. Contro e col.[18] realizaram um estudo acerca das perspectivas dos
membros das equipas e demonstraram que existe vontade e necessidade de educagdo, de treino
direccionados para a interac¢cdo com os doentes e as suas familias, de controlo da sintomatologia, e
apoio apds a morte do doente. Outro estudo demonstrou que os membros das equipas ndo consideram
a sua preparacdo suficientemente adequada e afirmam existir uma clara necessidade de redobrar o0s
esforgos em educacéo, treino, experiéncia, conhecimento, competéncia e conforto em as areas como:
controlo da dor e habilidades de comunicacéo (discussdo de progndsticos, como dar mas noticias, falar
com criangas sobre questdes do fim da vida)[43]. A vontade de maior treino no controlo da dor nédo é
surpreendente, uma vez que 90% das criangas recebem terapéutica para a dor nas Ultimas 72 horas de
vida[44]. Uma vez que a maioria das mortes ocorre na unidade de cuidados intensivos neonatais e
pedidtricos ou nas enfermarias de oncologia, serd importante planear reforcos educacionais nas areas
referidas[44].
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A morte iminente de uma crianca pode gerar emoges fortes nos prestadores de cuidados, tais
como derrota, impoténcia e tristeza e, desta forma, também eles poderdo necessitar de
acompanhamento psicoldgico[11, 45].

As tarefas inerentes aos Cuidados Paliativos podem ser organizadas segundo Feudtner[21] em

trés dominios ilustrados na figura 1.
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Movimento de Humanizagéo dos Cuidados de Saude

Este movimento baseia-se no acto de centrar a Medicina na resposta adequada as necessidades
dos doentes, de cuidar para além de tratar, uma vez que o tratar é dirigido a doenca e o cuidar ¢é
dirigido a pessoa doente[10]. O reconhecimento da complexidade e da subjectividade do sofrimento
para cada doente é um aspecto fulcral no processo de humanizagéo.

Em resposta a questdo “A crianga pode ter uma boa morte?” Welch e col. concluiram que
existem trés componentes-chave: a deslocagdo (passagem interna ou externa de um local/estadio para
outro), o conforto (experiéncia individual de satisfacdo fisica, espiritual, social, psicolégica e
ambiental) e a presenca de amor[46].

As necessidades das criancas e das suas familias estdo resumidas no relatério do Royal

College of Paediatrics and Child Health[5].
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Concluséao

Os Cuidados Paliativos Pediatricos constituem uma &area de importancia fulcral que se
encontra em constante evolucdo e actualizacao.

Para que os seus programas possam ser desenvolvidos, devem ser levantadas questdes acerca
da falta de recursos econdémicos, recursos humanos, consciencializagdo, cooperagao entre 0s servigos
hospitalares, distancia entre hospitais, educacao e formacao dos profissionais.

O controlo sintomatico adquire importancia fulcral para a avaliacdo da qualidade de vida dos
doentes paliativos e das suas familias. Novos estudos sdo necessarios para que se possam definir
estratégias mais eficazes.

Quando surge a incapacidade de controlar eficazmente a dor, esta pode traduzir-se em
sofrimento. Nestes casos seria benéfico definir protocolos de avaliagdo exaustiva da dor (causas,
intensidade, impacto na qualidade de vida, etc.) para desenvolver estratégias terapéuticas apropriadas.

Importa salientar que existe uma clara necessidade de redobrar os esforcos em educagdo
treino, experiéncia, conhecimento, competéncia e conforto em areas como: controlo da sintomatologia,
habilidades de comunicacdo (discutir prognosticos, dar més noticias, falar sobre questdes do fim da
vida), identificar e acompanhar os diferentes tipos de luto.

Por dltimo, serd também importante analisar, discutir e propor um sistema completo de

suporte e apoio para os profissionais de salde e toda a equipa envolvida nos Cuidados Paliativos.
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Lista de Quadros e Figuras

Quadro 1 - Grupos de condicdes em que os Cuidados Paliativos Pediatricos podem ser

aplicaveis

Grupos

Exemplos

Condicbes em que o tratamento curativo pode ser
possivel mas pode também ser falivel. Os Cuidados
Paliativos podem ser necessarios durante periodos
de prognoéstico incerto e quando os tratamentos
falham. Doentes em longos periodos de remisséo ou
em tratamentos curativos com sucesso N&o Sao

incluidos.

Patologia neoplésica
Faléncia cardiaca, hepética ou renal,

irreversivel

Condigdes que requerem tratamento intensivo a
longo prazo com o objectivo de manter a

participacdo em actividades normais da infancia.

Fibrose Cistica

Distrofia Muscular

Condigbes progressivas para as quais oS
tratamentos sdo exclusivamente paliativos apés o

diagnéstico.

Doenga de Batten

Mucopolissacaridoses

Condigles que envolvem distarbios severos e nao
progressivos que podem ser causa de

susceptibilidade para outras complicacdes.

Paralisia Cerebral Severa

Lesdo Cerebral ou Medular

Adaptado de Health guide to the development of children’s palliative care services. Royal College of

Paediatrics and Child (1997)[5].
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Quadro 2 — Apoios que as criangas e a familia devem esperar:
Receber um servico flexivel de acordo com um plano de cuidados baseado na avalia¢do individual

das suas necessidades, com revisdes periddicas adequadas.

Ter um membro da equipa nomeado para coordenar 0s seus cuidados e fornecer acesso a

profissionais adequados em toda a rede de cuidados.

Ter acesso a um pediatra e a profissionais de salde especializados em cuidados paliativos na sua
area de residéncia; ter conhecimento sobre 0s servigos prestados por outras institui¢des fora do

Servigo Nacional de Saude.

Estar sob os cuidados de um pediatra especialista na condigéo de crianga.

Ter apoio na gestédo diéria dos sintomas fisicos e emocionais da crianga e ter acesso a assisténcia 24

horas quando em situagé&o terminal.

Receber ajuda para a realizacdo das necessidades dos pais e irmdos, tanto durante a doenga como

durante a morte e luto.

Ser oferecido descanso regular, incluindo cuidados de enfermagem e gestéo de sintomas.

Receber medicacdo, oxigénio, alimentacao especial e materiais descartaveis (tais como tubos de

alimentac&o, cateteres de aspiracdo e os produtos estoma) a partir de uma Unica fonte.

Receber adaptacGes para a habitacdo e equipamentos especializados para uso em casa e na escola de

uma maneira eficiente e oportuna, sem recorrer a varias agéncias.

Receber ajuda na obtencdo de beneficios econdmicos e assisténcia financeira.

Adaptado de Health guide to the development of children’s palliative care services. Royal College of

Paediatrics and Child (1997)[5].
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Pagamento

Casa
Coordenagio
Servigos Hospicio
Cuidados em casa Social
Hospital

Figura 1 — Organizag8o das tarefas inerentes ao Cuidados Paliativos (com autorizacdo de Feudtner C.

[21]).
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Autorizacdes
Request for the disposal of figure 1 - "Collaborative Communication in PediatricPalliative Care: A
Foundation for Problem-Solving and Decision-Making"
From: Feudtner, Chris (FEUDTNER@email.chop.edu)
Sent: Thursday 12/31/09 15:23
To:  Maria Miguel Gomes (mariamgomes@hotmail.com)
Dear Maria, by all means, you have my permission. Good luck with your project, and happy New

Year. Peace, Chris.

From: Maria Miguel Gomes [mariamgomes@hotmail.com]

Sent: Thursday, December 31, 2009 7:20

To: Feudtner, Chris

Subject: Request for the disposal of figure 1 - "Collaborative Communication in PediatricPalliative
Care: A Foundation for Problem-Solving and Decision-Making"

Good morning!

My name is Maria Miguel Gomes and | am a student of the 6th year of medicine at Oporto Medical
School, University of Oporto. I'm doing an optional project in order to finish Integrated Master
Degree. The title of the project is "Pediatric Palliative Care - the collapse of a nonsense™ and | would
like to include figure 1 of your article.

Best regards

Maria Miguel Gomes
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