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Relatora:

Introducao

O termo paliativo advém do verbo paliar,
do latim palliare (cobrir com um manto) e de
palliatus (aliviar sem chegar a curar) cujo signifi-
cado seria aliviar, atenuar. Dai a expressao cuida-
dos paliativos (CP).

Ao longo do tempo, o conceito de cuidados
paliativos foi se modificando. A Organiza¢ao
Mundial de Sadde (OMS), que antes considerava
os cuidados paliativos como “os cuidados totais

Esther Angélica Luiz Ferreira

e ativos dirigidos a pacientes fora de possibilida-
de de cura” (1990) foi atualizado para “preven-
¢ao e alivio do sofrimento de pacientes adultos
e pediatricos e suas familias que enfrentam pro-
blemas associados a doencas potencialmente
fatais, incluindo o sofrimento fisico, psicolégico,
social e espiritual dos pacientes e de seus fami-
liares” (2018).t

Este novo conceito nasceu da hipétese de
que muitos problemas de final de vida tém sua
origem bem mais cedo na trajetoria da doen-
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¢a.2 A deteccdo precoce do diagnéstico de uma
doencga crénico-evolutiva ja € o momento de se
instalar esse acompanhamento, tanto do pacien-
te, como do familiar e/ou cuidador.?

Aplicar cuidados paliativos, entdo, passa a ser
uma forma holistica de cuidar, onde se transcen-
de a objetividade do cuidado médico, passando-
-se a realizar um cuidado centrado na pessoa.
Este consiste em se aplicar medidas objetivas,
a fim de realizar diagnéstico e tratamento, mas
também subjetivas, onde se leva em considera-
¢do a experiéncia da doenca, incluindo pensa-
mentos, sentimentos e comportamentos da pes-
soa que esta doente. Essa experiéncia também
tem repercussdao em sua familia, tendo este pa-
pelimportante em modificar, ou nao, a experién-
cia do que sofre.*

De acordo com a OMS para um Cuidado Palia-
tivo Pediatrico integral deve-se incluir controle
de sintomas adequados, manejo espiritual e so-
cial do paciente e de sua familia, além de me-
didas especificas para o sofrimento psiquico®.

Estratégias de educacdo e cuidado para a equipe
também sao prioridade®.

Principios do Cuidado

Paliativo Pediatrico (CPP)

A abordagem com cuidados paliativos traz
uma proposta de oferecer a melhor qualidade
de vida possivel ao longo do processo da doen-
¢a, desde o seu diagn6stico, caso haja indicacao,
para que se melhore a vida apés a definicao de
que se trata de doenca crdnica e evolutiva, com
possivel desfecho desfavoravel ou letal.

Os principios norteadores do cuidado paliati-
vo estdo muito bem definidos e foram adaptados
para a populacao pediatrica, uma vez que esta
claro que nao se pode extrapolar para o paciente
pediatrico todos os conceitos e estratégias uti-
lizados em adultos. Eles estao apresentados na
tabela abaixo (tabela 1)s:

Tabela 1. Principios dos Cuidados Paliativos em Pediatria

baseados na parceria

ou que ameacem a sobrevida

necessario

01. Os cuidados devem ser dirigidos a crianca ou adolescente, orientados para a familia e

02. Devem ser dirigidos para o alivio dos sintomas e para a melhora da qualidade de vida

03. S3o elegiveis todas as criangas ou adolescentes que sofram de doencas crdnicas, terminais

04. Devem ser adequados a crianca e/ou a sua familia de forma integrada

05. Ter uma proposta terapéutica curativa ndo se contrapde a introducao de cuidados paliativos
06. Os cuidados paliativos ndo se destinam a abreviar a etapa final de vida

07. Podem ser coordenados em qualquer local (hospital, hospice, domicilio etc)

08. Devem ser consistentes com crencas e valores da crianga ou adolescente e de seus familiares
09. A abordagem por grupo multidisciplinar é encorajada

10. A participacao dos pacientes e dos familiares nas tomadas de decisao é obrigaté6ria

11. A assisténcia ao paciente e a sua familia deve estar disponivel durante todo o tempo

12. Determinagoes expressas de “nao ressuscitar” ndao sao necessarias

13. N3o se faz necessario que a expectativa de sobrevida seja breve
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Definicao da oferta de

Cuidado Paliativo Pediatrico

E quem seriam os pacientes elegiveis para
receber esse tipo de abordagem? Em que casos
o pediatra ou o intensivista pediatrico ou o ne-
onatologista poderiam pensar em modificar o
tratamento curativo para um plano de cuidados
com medidas de conforto e controle de sinto-
mas?

Diferentemente da populacgdo adulta, onde a
grande maioria dos pacientes em cuidado palia-

tivo tem cancer e que seu seguimento é geral-
mente realizado em hospitais ou no domicilio,
em pediatria as doencas congénitas e genéticas
sao as maiores responsaveis pela indicacao des-
te tipo de cuidado, seguidas das condi¢des neu-
rolégicas crénicas, depois pelas onco-hematoloé-
gicas. Mais da metade apresentavam mais de um
diagnoéstico (55%) e foi evidenciado que o final
de vida ainda ocorre, em sua maior parte, no am-
biente hospitalar.®

A tabela 2 relaciona as condicoes elegiveis
para cuidados paliativos em criancgas, segunda a
OMSt:

Tabela 2. Grupos de pacientes que podem se beneficiar dos Cuidados Paliativos Pediatricos

Situacoes envolvidas

Exemplos de doencas e condicoes

Criangas com condi¢6es agudas de Qualquer doenca ou lesdo critica,
Grupo 1 | risco de vida, das quais a recuperacao | desnutricao grave
pode ou ndo ser possivel
Criancas com condig6es cronicas de Malignidades, tuberculose multirresistente,
Grupo 2 risco de vida que podem ser curadas HIV / AIDS
P ou controladas por um longo periodo,
mas que também podem morrer
Criancas com condi¢6es progressivas Atrofia Muscular Espinhal, Distrofia
Grupo 3 | derisco de vida para as quais ndo ha Muscular de Duchenne
tratamento curativo disponivel
Criangas com condigbes neurolégicas | Encefalopatia estatica, tetraplegia
Grupo 4 | graves que ndo sdo progressivas, mas | espastica, espinha bifida
podem causar deterioracao e morte
Recém-nascidos que sao gravemente Prematuridade grave, anencefalia,
Grupo 5 | prematuros ou tém anomalias hérnia diafragmatica congénita, trissomia
congénitas graves do 13 0u 18
Membros da familia de um feto ou Morte fetal, encefalopatia hipoxico-
Grupo 6 crianca que morre inesperadamente isquémica, sepse avassaladora em crianca
P previamente saudavel, trauma por acidente
de veiculo motorizado, queimaduras, etc

Sabe-se que, até pouco tempo atras, enten-
dia-se que o emprego de medidas paliativas so-
mente era considerado nos momentos iminentes
que antecediam a morte. Dessa forma, o trata-
mento curativo e os cuidados paliativos situa-
vam-se em polos opostos e excludentes. A medi-

da que ganhamos conhecimento e familiaridade
com o atendimento de criancas com dependén-
cia tecnoloégica, com doencas debilitantes e pro-
gressivas, assim como nos casos agudos, mas
refratarios a terapéutica, aprendemos que esses
tratamentos sdo complementares e integrados.
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Os cuidados paliativos em pediatria sdo im-
plementados progressivamente e ajustados as
necessidades impostas pela doenca e seu trata-
mento (evolucdo, complicacdes, limitagdes), de-
vendo ser individualizada aquela crianga (ajus-
tada pelos valores e anseios daquele binémio
familia/crianca).

Planejamento do

Cuidado Paliativo Pediatrico

A abordagem de uma Equipe de CPP deve
incluir aspectos fisicos (controle de sintomas),
emocionais, sociais e espirituais da assisténcia,
considerando as questoes éticas, processos de
decisao compartilhada, planejamento avancado
do cuidado, assisténcia no final de vida e suporte
ao luto familiar. No planejamento e na instituicao
do CPP, algumas etapas fundamentais devem ser
adequadamente ultrapassadas para que se obte-
nha o pleno sucesso, dentre as quais ressaltamos:

a) O entendimento da doenga, o tratamento
disponivel e as possiveis limitacoes: nessa
fase, é importante que se tenha pleno conhe-
cimento do diagnéstico, do tratamento e do
prognostico. O consenso da equipe favorece
a associacdo da abordagem paliativa ao tra-
tamento prévio em curso. Pacientes com do-
encas crénicas limitantes e ameacadoras da
vida podem se beneficiar de uma abordagem
paliativa, estando ou nao em fase de termi-
nalidade. Em situacées de irreversibilidade
da doenca, o consenso nasce do conjunto de
dados objetivos sobre a condicao da crianca e
subjetivos que a equipe traz de sua experién-
cia. A conversa que definira essa etapa devera
envolver toda a equipe e, posteriormente, a
familia. E um processo e ndo precisa aconte-
cer em apenas um momento, podera ser reto-
mada quantas vezes se fizer necessario;

b) Definicao dos objetivos e interven¢oes médi-
cas: nesse momento, deve-se buscar o melhor
interesse do paciente juntamente com a fa-
milia. Que aspectos podem ser considerados
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como benéficos nesse plano de cuidados que
possam ir de encontro aos objetivos da crian-
ca ou adolescente e de seus familiares. E de
grande importancia que a familia participe,
mas nao se deve transferir para ela a responsa-
bilidade sobre a definicao do que sera ou nao
feito pelo paciente. A equipe deve propor um
plano e permitir que a familia participe na sua
definicdo, nas decisdes tomadas. Dessa forma,
ela sentira que “"tem voz" no que diz respeito
as tomadas de decisdo do seu filho e que esta
sendo respeitada e apoiada pela equipe. Isso
cabe desde a adocao dos cuidados paliativos
como opc¢do para o paciente, até a definicao
de limitacdo de suporte de vida nos casos de
morte iminente;

c) Prover as necessidades individualizadas e
antecipar eventos: compreender que cada in-
dividuo é Unico, é o primeiro passo. Entender
suas necessidades de acordo com o estagio
em que a doenca se encontra, os valores e as
crencas da crianga/familia se torna muito im-
portante. Antecipar-se aos eventos pode pro-
mover mais conforto e permitir que os esta-
gios sejam ultrapassados pelo paciente e seus
familiares de modo que equipe e familiares
possam integrar-se nesse plano de cuidados.
Nesta etapa, fica patente a atencdo ao con-
trole dos sintomas associados ao quadro do
paciente, bem como a definicdo de quais sao
as prioridades terapéuticas e de cuidados que
serdo propostas, evitando-se medidas futeis
e intervencoes desnecessarias. Ficar atento
para o fato de que mudancas no ambiente
podem ser necessarias para promover maior
conforto. O trabalho da equipe multidiscipli-
nar é condicao imprescindivel para que se al-
cance a melhor abordagem possivel durante
todo o processo de doenca, especialmente
quando se aproximar a fase terminal e mesmo
ap6s a morte, no apoio a familia em luto.”

No momento da definicao de plano de cui-
dados, ter um instrumento objetivo que possa
auxiliar na avaliacdao do paciente e na tomada
de decisao para antecipacdo de eventos pode
ser muito util. Para tanto, pode-se lancar mao
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de uma avaliacao por escalas ou escores, como
a representada na tabela abaixo (tabela 3), por
exemplo®:

Tabela 3. Escala de avaliacao de funcionalidade:
Escore de Lansky

Escore Avaliacao da performance

100 Totalmente ativo, normal

90 Pequena restricao em atividade
fisica extenuante

80 Ativo, mas cansa mais rapidamente

Maior restricao nas atividades
70 recreativas e menor tempo gasto
nestas atividades

Levanta-se e anda, mas brinca
60 ativamente o minimo; brinca em
repouso

Veste-se, mas permanece deitada
a maior parte do tempo, sem

50 brincar ativamente, mas é capaz de
participar em todas as atividades e
de jogos em repouso

40 Maior parte do tempo na cama;
brinca em repouso

30 Na cama, necessita de auxilio,
mesmo para brincar em repouso

Frequentemente dormindo; o

20 brincar esta totalmente restrito a

jogos muito passivos

10 N&o brinca; ndo sai da cama

0 Arresponsivo

Particularidades do

Cuidado Paliativo Neonatal

Existem condi¢des que podem levar um re-
cém-nascido (RN) a ter sua vida abreviada. Estas
condicGes podem ser diagnosticadas ainda intra-
-Gtero ou advirem de um trauma ou fenémeno
que ocorra durante ou logo ap6s o parto. Dados

americanos apontam que cerca de 15.000 RN es-
tdo nesta condicao a cada ano. Em sua maioria,
estes pacientes sao levados para a UTIN, onde a
equipe muitas vezes tem dificuldades em deter-
minar o limite para o investimento com condutas
terapéuticas e inicio de cuidados paliativos.®

Estudo australiano mostrou que, em 20 anos,
situagoes de Limitacao de Suporte de Vida em
neonatos que oscilava entre 14 e 30%, aumen-
tou para cerca de 75% em uma unidade neo-
natal de referéncia para pacientes sindrémicos,
cirargicos e com encefalopatia hipoxico-isqué-
mica, embora a taxa de mortalidade da UTIN
tenha caido. O progndstico parece ser o ponto
mais considerado para definir a limita¢ao do tra-
tamento curativo. A proporcao de pacientes re-
cebendo analgesia e sedacao ao longo do tempo
aumentou o que parece se dever a uma mudanca
de atitude em relacao ao manejo da dor do RN.*°
Contudo, definir cuidado paliativo em pacientes
recém-nascidos pode ser dificil.

Algumas condicbes devem ser considera-
das para abordagem do paciente com cuidados
paliativos proposta em publicacdo de Catlin e
Carter:®

1) Recém-nascidos (RN) no limite da viabilida-
de, com extremo baixo peso e idade gesta-
cional muito prematura, como os menores de
24 semanas ou 500g se nao houver retardo
de crescimento. E aqueles com peso < 750g
ou IG<27semanas, que tenham desenvolvido
complicagdes sérias, que limitem a vida com o
passar do tempo;

2) Malformagdes congénitas multiplas, que im-
pliquem em limitacdo da vida;

3) Problemas genéticos, como as trissomias do
13, 15 e 18 ou a Osteogenesis imperfecta e
ainda erros inatos do metabolismo, cuja evo-
lucdo seja desfavoravel, mesmo quando ha te-
rapia disponivel;

4) Problemas renais como sindrome de Potter,
agenesia ou hipoplasia renal bilateral impor-
tante, insuficiéncia renal grave, alguns ca-
sos de rins policisticos, com necessidade de
dialise;
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5) Alteracdes do sistema nervoso central como
anencefalia, acrania, holoprosencefalia, ence-
falocele gigante, hidranencefalia, doenca neu-
rodegenerativa que exija ventilacdo mecanica;

6) Problemas cardiacos, como a acardia ou car-
diopatias complexas inoperaveis;

7) RN que ndo respondam ao tratamento apesar
de todos os esforcos para ajuda-lo a se re-
cuperar: sobreviventes de PCR de repeticao;
lesGes cerebrais severas, como a hemorragia
intracraniana grave com leucomalacia; asfixia
perinatal severa com encefalopatia hipoxico-
-isquémica; disfuncdao de mdltiplos 6rgaos;
enterocolite necrotizante ou vélvulo com per-
da de grandes extensdes do intestino.

Barreiras ao

Cuidado Paliativo Pediatrico

Apesar da maior divulgacao e conhecimento
sobre Cuidado Paliativo Pediatrico, sua imple-
mentacdo nos servicos de saldde enfrenta algu-
mas barreiras, como: a mudanca de perspectivas
no curar/cuidar, aimplementacao de praticas pa-
liativas e de final de vida, a educacdo dos profis-
sionais de salde, a presenca de barreiras pesso-
ais (tabus, dificuldades emocionais, resisténcia
a mudanca) e no sistema de salde (acesso aos
servigos, fragmentac¢do da assisténcia a sadde).

Além destas barreiras, alguns mitos assisten-
ciais contribuem para a limitagdao na aceitacao
do Cuidado Paliativo Pediatrico, sao eles:**

MITO 1: Para consultar o especialista e/ou a
Equipe de Cuidados Paliativos Pediatricos a
crianca deve ter uma doenca terminal, ou seja,
estar no final da vida

O CPP é apropriado para qualquer crianga
com uma enfermidade ameacadora da vida que
apresente ou tenha risco de sofrimento, desde
o diagnostico, e devem ser fornecidos indepen-
dentemente do progndstico. Inclui mas nao se
limita ao fim da vida.
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MITO 2: CPP sao para criangas com cancer.

Os CPP foram iniciados em pacientes adultos
com cancer. Na Pediatria, porém, criang¢as com
cancer ndo sdo a Unica populacdo de interesse
para o CPP; criancas com doencas neurolégicas,
neurodegenerativas ou congénitas/genéticas
também podem ser incluidas nestes cuidados.

MITO 3: Tratamentos curativos e cuidados
paliativos sao excludentes.

O CPP pode ser iniciado concomitantemente
com tratamentos que visam o tratamento/con-
trole da doenca de base.

MITO 4: A crianca que recebe CPP deve deixar o
acompanhamento com sua equipe primaria de
cuidados (Especialistas).

Equipes de CPP tém funcdo de consultores e
trabalham em conjunto com os especialistas que
acompanham a crianca, contribuindo com reco-
mendacgoes para o controle dos sintomas, redu-
cdo do sofrimento e cuidados de fim de vida.
Estabelecem uma relacdo de longo prazo com o
paciente e a familia.

MITO 5: A crianca que recebe CPP deve ser
transferida para uma unidade ou local diferente.

CPP é uma especialidade de interconsulta
que da suporte onde o paciente esta. A Equipe
primaria de cuidados exerce a liderancga no cui-
dado. A transferéncia de pacientes para a Equipe
de CPP ocorrera apenas se todos os envolvidos
concordarem e se for o melhor para esta familia.

MITO 6: Se é realizada interconsulta com
a Equipe de CPP, a crianca vai perder as
esperancas de cura e morrer mais rapido.

Evidéncias na literatura sugerem que pacien-
tes que receberam CPP vivem mais e com melhor
qualidade. Portanto, a indicacao de CPP nao deve
ser encarada como um sinal de que a equipe pri-
maria de cuidados de “perdeu a esperanca” ou
que "ndo ha nada mais a fazer”. Assim, a consulta
a Equipe de CPP nao deve ser realizada tardia-
mente, no final da vida.*?
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MITO 7: Se é feita interconsulta com a
Equipe de CPP, se administram opioides
e se acelera a morte.

E um engano comum a crenca de que os opioi-
des causam depressdo respiratoria e antecipam
a morte e, portanto, devem ser administrados
somente como Ultimo recurso. Drogas opioides
e/ou benzodiazepinicos, administrados oportu-
na e adequadamente, juntamente com outras in-
tervencgoes nao-farmacologicas para aliviar dor e
dispneia, ndo sé prolongam a vida, mas também
melhoram a qualidade de vida da crian¢a.?

MITO 8: Adequacao do esforco terapéutico
equivale a abandono ou ma qualidade de
atencao.

A adequacao do esforco terapéutico, pela
ordem de nao reanimacao cardiopulmonar, de
limitacdo de procedimentos desproporcionais
ou outras decisoes, tem como objetivo evitar
distanasia e prolongamento do sofrimento, me-
lhorando a qualidade da atencdo. Pensa-se que
ajustar o esforco terapéutico equivale a "nao fa-
zer nada”. Entretanto, estas decisdes sdo toma-
das se elas sao a melhor estratégia terapéutica
para o doente. Cuidar de um paciente e sua fami-
lia nesta fase exige um apoio de alta qualidade,
e requer monitorizacao clinica e apoio psicosso-
cial e espiritual préximos.

MITO 9: Cuidados Paliativos sempre incluem
ordens de nao reanimacao cardiopulmonar.

Equivoco comum é considerar que todas as
criancgas cuidadas por uma equipe de CPP devem
ter uma ordem de “"nao reanimacao”. A discussao
destas questoes é importante no CPP, porém mui-
tas criancas ndo tém qualquer adequacao grava-
da nas suas intervencoes de registros médicos.

MITO 10: Todas as familias querem estar
em casa na fase final de vida de seus filhos.

Embora esta possa ser uma opcao, varias fa-
milias poderdo preferir receber suporte em am-
biente hospitalar, com garantia de recursos ade-
quados e menor sofrimento de seu ente querido.

Aspectos legais do

Cuidado Paliativo Pediatrico

Os seguintes documentos respaldam a equi-
pe médica para a execucao dessas acoes e para
atuacdo de Equipes de CPP.*4%¢ A equipe deve
ter, portanto, a seguranca para desenvolver suas
praticas sem o receio de estar infringindo al-
gum principio ético ou cometendo algum desvio
legal.

DIRETRIZES DA OMS:*

(...) Muitos aspectos dos cuidados paliativos
devem ser aplicados mais cedo, no curso da
doenca, em conjunto com o tratamento ativo;

CODIGO DE ETICA MEDICA:*5

Capitulo | - Principios Fundamentais - Arti-
gos XXII: Nas situagbes clinicas irreversiveis
e terminais, o médico evitara a realizacdo de
procedimentos diagndsticos e terapéuticos
desnecessarios e propiciard aos pacientes
sob sua atencao todos os cuidados paliativos
apropriados.

Capitulo V - Relacao com paciente e familia-
res. E vedado ao médico:

Art. 41. Abreviar a vida do paciente, ainda que
a pedido deste ou de seu representante legal.

Paragrafo Unico. Nos casos de doenca incura-
vel e terminal, deve o médico oferecer todos
os cuidados paliativos disponiveis sem em-
preender a¢oes diagndsticas ou terapéuticas
indteis ou obstinadas, levando sempre em
consideracdo a vontade expressa do paciente
ou, na sua impossibilidade, a de seu represen-
tante legal.

RESOLUGCAO CFM N° 1.805/2006:1¢

Art. 1° E permitido ao médico limitar ou sus-
pender procedimentos e tratamentos que
prolonguem a vida do doente em fase termi-
nal, de enfermidade grave e incuravel, respei-
tada a vontade da pessoa ou de seu represen-
tante legal.
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§ 1° O médico tem a obrigacao de esclarecer -
Conclusoes
ao doente ou a seu representante legal as mo-

dalidades terapéuticas adequadas para cada

situacao. Poder ofertar um melhor cuidado e ampliar a
§ 2° A decisdo referida no caput deve ser fun-  Perspectiva de uma melhor qualidade de vida de
damentada e registrada no prontuario. criancas portadoras de enfermidades crénicas

ou em curso de doencas que levam a morte, es-
pecialmente em fase de final de vida, &, sem du-
vida nenhuma, uma oportunidade de ultrapassar
os limites de uma assisténcia tecnicista e presa
a uma medicina preocupada apenas com a cura.

§ 3° E assegurado ao doente ou a seu repre-
sentante legal o direito de solicitar uma se-
gunda opinido médica.

Art. 2° O doente continuara a receber todos
os cuidados necessarios para aliviar os sinto-

mas que levam ao sofrimento, assegurada a Saber que podemos fazer mais e melhor, po-
assisténcia integral, o conforto fisico, psiqui- demos tornar nossas unidades locais de compai-
co, social e espiritual, inclusive assegurando-  xdo, humanismo, respeito, abertura e dignidade
-lhe o direito da alta hospitalar. humana.’
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