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DE REANIMACAO NEONATAL

Maria Fernanda Branco de Almeida (SP)
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Silvia Wanick Sarinho (PE)
Ana Cristina Ribeiro Zéliner (SP)
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Coordenacéo:

Ana Cristina Ribeiro Zéliner (SP)

Membros:

Eduardo Jorge da Fonseca Lima (PE)

Paulo de Jesus Hartmann Nader (RS)
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Delia Maria de Moura Lima Herrmann (AL)

Helita Regina F. Cardoso de Azevedo (BA)

Jefferson Pedro Piva (RS)

Sérgio Luis Amantéa (RS)

Susana Maciel Wuillaume (RJ)

Aurimery Gomes Chermont (PA)

Silvia Regina Marques (SP)

Claudio Barssanti (SP)

Marynea Silva do Vale (MA)

Liana de Paula Medeiros de A.
Cavalcante (PE)

CoORDENACAO DAS LiGAS DOs ESTUDANTES

Coordenador:

Lelia Cardamone Gouveia (SP)
Membros:

Cassio da Cunha Ibiapina (MG)

Luiz Anderson Lopes (SP)

Anna Tereza Miranda Soares de Moura (RJ)
Adelma Alves de Figueiredo (RR)

André Luis Santos Carmo (PR)

Marynea Silva do Vale (MA)

Fernanda Wagner Fredo dos Santos (PR)

Museu DA PEDIATRIA
(MEMORIAL DA PEDIATRIA BRASILEIRA)

Coordenacéo:

Edson Ferreira Liberal (RJ)
Membros:

Mario Santoro Junior (SP)
José Hugo de Lins Pessoa (SP)
Sidnei Ferreira (RJ)

Jeferson Pedro Piva (RS)

DIRETORIA DE PATRIMONIO

Coordenacéo:

Claudio Barsanti (SP)

Edson Ferreira Liberal (RJ)

Maria Tereza Fonseca da Costa (RJ)
Paulo Tadeu Falanghe (SP)

REDE DE PEDIATRIA

AC - SOC. ACREANA DE PEDIATRA
Ana Isabel Coelho Montero

AL - SOC. ALAGOANA DE PEDIATRIA
Marcos Reis Goncalves
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AM - SOC. AMAZONENSE DE PEDIATRIA
Adriana Tavora de Albuquerque Taveira

AP - SOC. AMAPAENSE DE PEDIATRIA
Camila dos Santos Salomao

BA - SOCIEDADE BAIANA DE PEDIATRIA
Ana Luiza Velloso da Paz Matos

CE - SOC. CEARENSE DE PEDIATRIA
Jodo Candido de Souza Borges

DF - SOC. DE PEDIATRIA DO DISTRITO
FEDERAL
Luciana de Freitas Velloso Monte

ES - SOC. ESPIRITOSSANTENSE DE
PEDIATRIA
Carolina Strauss Estevez Gadelha

GO - SOCIEDADE GOIANA DE PEDIATRIA
Valéria Granieri de Oliveira Aradjo

MA - SOCIEDADE DE PUERICULTURA E
PEDIATRIA DO MARANHAO
Marynéa Silva do Vale

MG - SOCIEDADE MINEIRA DE PEDIATRIA
Marcia Gomes Penido Machado

MS - SOCIEDADE DE PEDIATRIA DO
MATO GROSSO DO SUL
Carmen Lucia de Almeida Santos

MT - SOCIEDADE MATOGROSSENSE DE
PEDIATRIA
Paula Helena de Almeida Gattass Bumlai

PA - SOC. PARAENSE DE PEDIATRIA
Vilma Francisca Hutim Gondim de
Souza

PB - SOC. PARAIBANA DE PEDIATRIA
Maria do Socorro Ferreira Martins

PE - SOCIEDADE DE PEDIATRIA DE
PERNAMBUCO
Alexsandra Ferreira da Costa Coelho.

Pl - SOCIEDADE DE PEDIATRIA DO PIAUI
Ramon Nunes Santos

PR - SOC. PARANAENSE DE PEDIATRIA
Victor Horécio de Souza Costa Junior

RJ - SOCIEDADE DE PEDIATRIA DO
ESTADO DO RIO DE JANEIRO
Claudio Hoineff

RN - SOCIEDADE DE PEDIATRIA DO RIO
GRANDE DO NORTE
Manoel Reginaldo Rocha de Holanda

RO - SOC. DE PEDIATRIA DE RONDONIA
Cristiane Figueiredo Reis Maiorquin

RR - SOC. RORAIMENSE DE PEDIATRIA
Erica Patricia Cavalcante Barbalho

RS - SOCIEDADE DE PEDIATRIA DO RIO
GRANDE DO SUL
Jose Paulo Vasconcellos Ferreira

SC - SOC. CATARINENSE DE PEDIATRIA
Nilza Maria Medeiros Perin

SE - SOC. SERGIPANA DE PEDIATRIA
Ana Jovina Barreto Bispo

SP - SOC. DE PEDIATRIA DE SAO PAULO
Renata Dejtiar Waksman

TO - SOC. TOCANTINENSE DE PEDIATRIA
Ana Mackartney de Souza Marinho

DepaRTAMENTOS CIENTIFICOS

¢ Aleitamento Materno

¢ Alergia

* Bioética

¢ Cardiologia

¢ Dermatologia

¢ Emergéncia

¢ Endocrinologia

¢ Gastroenterologia

¢ Genética Clinica

¢ Hematologia e Hemoterapia

¢ Hepatologia

* Imunizacoes

¢ Imunologia Clinica

¢ Infectologia

¢ Medicina da Dor e Cuidados
Paliativos

¢ Medicina do Adolescente

¢ Medicina Intensiva Pedidtrica

¢ Nefrologia

¢ Neonatologia

¢ Neurologia

¢ Nutrologia

¢ Oncologia

¢ Otorrinolaringologia

¢ Pediatria Ambulatorial

¢ Ped. Desenvolvimento e
Comportamento

¢ Pneumologia

o Prevencéo e Enfrentamento das
Causas Externas na Infancia e
Adolescéncia

¢ Reumatologia

e Satide Escolar

* Sono

e Suporte Nutricional

¢ Toxicologia e Satide Ambiental

GRUPOS DE TRABALHO

o Atividade fisica

¢ Cirurgia pediatrica

e Crianca, adolescente e natureza

¢ Doenca inflamatoria intestinal

¢ Doencas raras

¢ Drogas e violéncia na adolescéncia

¢ Educacao e Satde

¢ Imunobioldgicos em pediatria

* Metodologia cientifica

¢ Oftalmologia pediatrica

¢ Ortopedia pediatrica

¢ Pediatria e humanidades

¢ Pediatria Internacional dos Pafses
de Lingua Portuguesa

¢ Povos Originarios do Brasil

e Politicas publicas para neonatologia

¢ Radiologia e Diagnéstico por
Imagem

¢ Satde digital

¢ Satide mental

e Satde oral
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Saudacoes

Prezados e prezadas colegas pediatras.

Nos tempos contemporaneos da Medicina, ninguém precisa sentir qualquer tipo de
dor, mesmo em situacdes criticas.

A Medicina Paliativa é uma das areas de atuacao oficiais em nosso pafs, incluindo a
Pediatria como uma das Especialidades bases.

A Medicina Paliativa faz parte dos importantes Cuidados Paliativos multiprofissionais,
area de concentracdo de conhecimento que evoluiu sobremaneira nos ultimos
cinquenta anos.

Neste fasciculo, colega pediatra, poderemos refletir e entender com propriedade
as questdes relacionadas ao combate a dor, aos cuidados paliativos pediatricos
e a Comunicacao entre as equipes e 0s pacientes e seus familiares, tornando humano
e transparente a relacao médico-paciente-familia em situacoes criticas.

Com meus melhores cumprimentos.

Clévis Francisco Constantino
Presidente da Sociedade Brasileira de Pediatria
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Apresentacao

Caros Colegas Pediatras!

O fasciculo 3 apresenta um olhar cuidadoso a respeito dos Cuidados Paliativos.
Os temas escolhidos apresentam as atitudes e condutas adequadas para o Cuidado
Paliativo Pediatrico, além do diagndstico e do tratamento da Dor em Pediatria.
Enfatiza a importancia da comunicacdo dos Cuidados Paliativos ao paciente e a
familia. A supervisdo dos textos foi realizada pela Presidente do Departamento Cien-
tifico dos Cuidados Paliativos - Dra. Simone Brasil de Oliveira Iglesias. Aproveitem
este excelente texto para melhor atuacdo médica no momento e seguimento do
Cuidado Paliativo Pediatrico.

Boa leitural

Fernanda Luisa Ceragioli Oliveira
Tulio Konstantyner

Claudia Bezerra de Almeida
Coordenadores do PRONAP

Informamos que as imagens coloridas contidas neste fasciculo,
serao disponibilizadas apenas para a versao digital,
que sera enviada por e-mail.
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Instrucoes

Este € um moédulo de auto-instrucao, abordando temas vinculados a sua pratica
pediatrica do dia-a-dia. Cada tema é apresentado da seguinte forma:

uma parte inicial, com testes e perguntas sobre o tema, para que vocé realize
um pré-teste de seus conhecimentos;

um texto sobre o tema, cujos pontos mais importantes estao grifados de modo
a chamar sua atencao para eles;

uma parte final, com testes e perguntas de contetdo correspondente ao inicial,
para que vocé faca nova auto-avaliacao.

Para que o rendimento de seu estudo seja o melhor possivel (afinal vocé esta investindo
seu precioso tempo nessa tarefa), siga rigorosamente estas instrucoes:

1.

Responda o pré-teste antes de estudar o tema, pois assim vocé perceberd me-
lhor seus pontos fracos sobre eles. Assinale a resposta no préprio pré-teste de
maneira bem legivel (ao terminar o estudo do tema vocé devera voltar e rever
0 pré-teste).

Terminado o pré-teste, leia atentamente o texto base duas vezes: a primeira, de
maneira corrida, sem interrupcoes, e a segunda, detendo-se com mais atencao
nas partes destacadas e/ou que lhe parecem ser correspondentes ao que foi
perguntado no pré-teste. Atencao, nao volte a folhear o pré-teste antes de ter
completado as duas leituras do texto.

Antes de rever o pré-teste responda ao pos-teste. E melhor que vocé o faca
logo apds terminar a leitura; seu aprendizado terd maior rendimento do que
se vocé deixar para fazé-lo em uma ocasido posterior.

A seguir, compare as respostas dos dois testes (pré e p6s), buscando, se neces-
sario, a resposta certa no texto. Procure com calma, ela estard sempre presente
no texto.

Estude de maneira completa apenas um tema de cade vez. Complete sempre
todo o ciclo, do item 1 ao 4, antes de iniciar o estudo do tema seguinte. Nao
importa se vocé ird estuda-lo no mesmo dia ou nao.

Lembrete importante: sempre que possivel complete o ciclo de estudos, dos
itens 1 a 4 de cada tema, de uma sé vez, na mesma ocasiao, procurando nao
interromper o tema e deixar parte de seu estudo para outro momento; deste
modo o seu rendimento serd maior.

Completando o tema, deixe passar alguns dias e retome seu estudo, relendo-o
de maneira completa, pré e pos-testes inclusive, de forma a sedimenar seus
conhecimentos e rever seus erros e acertos.

No numero seguinte vocé recebera as respostas corretas para os testes dos temas
do numero anterior. Compare-as com as suas, do pré e pés-teste, pois esta é
uma forma de reestudar o assunto e realizar a revisao de seus conhecimentos.
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9. Caso, apds esta correcao final, persista alguma duvida, tal como resposta dubia

ou, na sua opinido, incorreta, ou ainda se vocé encontrar partes dos textos con-

fusas, etc., escreva-nos, explicando de maneira completa e detalhada qual a sua
duvida, fazendo com que possamos tentar esclarecé-la. Nosso endereco vocé ja

tem.

Observacao Importante: o material é preparado para ser estudado individualmente.
Recomendamos que nao o utilize de modo coletivo antes de completar o ciclo de
estudos de cada modulo. Se quiser fazé-lo, faca cépias e, depois de seu estudo indi-
vidual, repita-o com outros colegas. Lembre-se de que, embora eles também estejam
aprendendo, se ndo forem assinantes nao farao a prova final e, portanto, nao farao

jus ao diploma de educacao continuada.

Concentre-se, siga atentamente estas informacoes; temos certeza de que vocé tera

um bom aproveitamento.

Correcao dos testes do numero anterior
e Abaixo estao as respostas dos testes do segundo nimero do ciclo XXVI.

e Faca a correcao antes de iniciar o estudo dos temas deste niimero.

Bom estudo.
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CICLO XXVI - NUMERO 3

TEMA 1

J

Medicina da Dor e Cuidados
Paliativos — Dor em Pediatria

Texto Base:
Esther Angélica Luiz Ferreira’
Silvia Maria de Macedo Barbosa?

' Médica, Pediatra, Reumatologista Pediatrica e Doutora em Anestesiologia, pela Faculdade de
Medicina de Botucatu da Universidade Estadual Paulista (FMB/UNESP).
Pés-Doutora em Dor Pedidtrica, pela Universidade de Salamanca.
Professora Adjunta do Departamento de Medicina (DMed) e Lider do Grupo de Pesquisa do CNPq
Nucleo de Estudos em Dor e Cuidados Paliativos, na Universidade Federal de Sao Carlos (UFSCar).
Membro do Nucleo de Estudos de Cuidados Paliativos e Dor da Sociedade de Pediatria de Sdo
Paulo (SPSP) e do Departamento Cientifico de Medicina da Dor e Cuidados Paliativos da Sociedade
Brasileira de Pediatria (SBP).

~

Meédica, Pediatra, Doutora em Ciéncias de Saude — area patologia, chefe da Unidade de Dor e
Cuidados Paliativos do Instituto da Crianca e do Adolescente do HCFMUSP.

Presidente da Comisséo de Bioética e Cuidados Paliativos do Hospital da Mulher de

Sao Bernardo do Campo.

Coordenadora Médica da equipe de Cuidados Paliativos Pediatricos — Hospital da Crianca,

Rede D'Or/S&o Luiz.

Coordenadora Médica da Equipe de Cuidados Paliativos Pediatricos da Beneficéncia Portuguesa de SP.
Presidente do Nucleo de Estudo de Cuidados Paliativos e Medicina da Dor da Sociedade de Pediatria
de Sao Paulo (SPSP).

Secretaria do Departamento Cientifico de Medicina da Dor e Cuidados Paliativos da Sociedade
Brasileira de Pediatria (SBP).
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Questionario Pré-teste

Responda com o que sabe.

Nao se preocupe em acertar tudo antes de estudar o texto.

Também nao se preocupe com o tempo que levara para respondé-lo. Ndo é uma prova
com duracao definida.

O mais importante é identificar onde vocé tem maior dificuldade. Isto o ajudarad no
estudo do tema.

Assinale se as questoes abaixo sao verdadeiras (V) ou falsas (F):

01.

02.

03.

04.

05.

06.

07.

18

Os bebés, especialmente os prematuros, ndo sentem dor.
Verdadeira[ ] Falsa[ ] Naosei[ ]

As criancas sentem dor s6 a partir de 1 ano de vida.
Verdadeira [ ] Falsa[ ] Nao sei [ ]

A exposicao excessiva ou mantida a dor pode ser prejudicial, causando efeitos
fisioldgicos adversos e até mesmo consequéncias de longo prazo.
Verdadeira [ ] Falsa[ ] Naosei[ |

A dor que o recém-nascido sente pode ter relacdo com novos estimulos futuros.
Verdadeira[ ] Falsa[ ] Naosei[ |

Avaliar a dor dos bebés é impossivel.
Verdadeira[ ] Falsa[ ] Naosei[ ]

A classificacdo da dor nao é Util para o diagnostico, assim como para o tratamento
da dor na crianca.
Verdadeira[ ] Falsa[ 1] Naosei[ ]

Avaliar a dor em pediatria é algo simples e muito facil de fazer.
Verdadeira [ ] Falsa[ ] Naosei[ ]
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08.

09.

10.

11.

12.

13.

14.

15.
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O método canguru, também conhecido como contato pele a pele, é eficaz como
tratamento nao farmacologico da dor em bebés.
Verdadeira[ ] Falsa| | Naosei[ ]

A descricao verbal é apenas um dos varios comportamentos para expressar a dor.
Verdadeira [ | Falsa[ | Naosei|[ |

O esquema corporal é uma ferramenta que ndo pode ser utilizada em criancas
de nenhuma faixa etéria para localizacdo da dor.
Verdadeira [ | Falsa[ | Ndosei[ |

Nao se pode combinar estratégias farmacoldgicas com ndo farmacoldgicas para
o tratamento da dor na crianca.
Verdadeira [ | Falsa[ | Ndosei[ |

Para prevencao de dor em procedimentos em bebés, as acdes devem ser realizadas
minutos antes, durante e apds o procedimento doloroso.
Verdadeira[ | Falsa[ | Ndo sei[ ]

Aidade, o tipo e a intensidade da dor pouco importam para a prescricdéo médica
quando se trata de dor infantil.
Verdadeira [ | Falsa[ | Nao sei[ ]

O tratamento farmacoldgico da dor na crianca utiliza a estratégia de 3 degraus.
Verdadeira [ ] Falsa[ | Naosei[ ]

O tratamento adequado da dor nas criancas exige uma avaliacdo impecavel;
sendo assim, os recursos validados devem ser utilizados.
Verdadeira[ ] Falsa[ | Naosei[ ]
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Medicina da Dor e
Cuidados Paliativos —
Dor em Pediatria

1. INTRODUCAO

Antigamente, pensava-se que as criancas, especialmente os recém-nascidos, (RN)
nao podiam sentir dor, pois se presumia que ndo haveria tal sofrimento na vida
intrauterina e ao nascer, quando o sistema nervoso seria ainda imaturo para expe-
rimentar esse desconforto’. Nas ultimas décadas, as pesquisas acerca da fisiologia,
da avaliacdo e do tratamento da dor no periodo neonatal constataram que a crianca
responde ao estimulo de dor e que a sua experiéncia é passivel de diagndstico e
avaliacdo objetivos'. Concluiu-se que, com 26 semanas de idade gestacional, o feto
ou bebé apresenta maturidade para transmissdo aferente da dor, respondendo as
lesdes com comportamento especifico, inclusive com sinais metabdlicos, hormonais
e autonébmicos?.

A percepcao da dor é individual e difere entre criancas e adultos. Além dos mecanismos
neurofisiolégicos, a sensacao de dor também é influenciada por aspectos psicolégicos
e pelo ambiente. Esses aspectos afetam e modulam a sensacao nociceptiva, de modo
gue a mesma situacao patoldgica pode causar percepcdes dolorosas muito diferentes
dependendo do individuo. Em geral, as criancas prestam maxima atencdo a dor — o
gue pode aumentar a ansiedade e o medo da sensacdo dolorosa, amplificando a
experiéncia sensorial.?

Tentando compreender os efeitos da dor na crianca, pesquisas sugerem que a
exposicao do neonato a estimulos dolorosos poderia levar a alteracdo no desen-
volvimento do sistema nociceptivo, acarretando sensibilidade aumentada a dor
durante o desenvolvimento. As alteracoes fisioldgicas e comportamentais causadas
por esses estimulos podem repercutir no desenvolvimento infantil em curto, médio
e longo prazos.*
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Assim, a exposicao excessiva ou mantida a dor pode ser prejudicial, causando
efeitos fisioldgicos adversos. Os RN prematuros, apés experiéncias de dor, podem
sofrer de hiperalgesia e alodinia, o que gera estresse prolongado. Os RN muito
prematuros (<32 semanas), que passaram por varias experiéncias dolorosas em
um periodo cerebral vulneravel, requerem atencdo especial. O estresse repetido
relacionado a dor nos RN muito prematuros esta associado a alteracdo do desen-
volvimento cerebral durante o periodo neonatal, bem como a comprometimento
posterior da atividade cortical funcional, com afinamento do coértex cerebral, al-
teracdes na microestrutura da substancia branca e resultados cognitivos na idade
escolar.?

De acordo com a Associacao Internacional para o Estudo da Dor (IASP), a dor é
definida como “uma experiéncia sensitiva e emocional desagradavel associada, ou
semelhante aquela associada, a uma lesdo tecidual real ou potencial”. A descricdo
verbal é apenas um dos varios comportamentos para expressar a dor, sendo que “a
incapacidade de comunicagao nao invalida a possibilidade de um ser humano ou
um animal sentir dor”®, ou seja, a dor pediatrica deve ser avaliada de forma holistica
e longitudinal.

Visto que as criancas geralmente sentem a dor de maneira diferente dos adultos,
a Academia Americana de Pediatria (AAP) e a Sociedade Americana de Dor forne-
ceram uma definicao geral de dor pediatrica: “O conceito de dor e sofrimento vai
muito além de uma simples experiéncia sensorial. Existem componentes emocionais,
cognitivos e comportamentais, juntamente com aspectos de desenvolvimento, am-
bientais e socioculturais”. Essa definicdo destaca a importancia da subjetividade da
dor. O medo e a ansiedade causam sofrimento e aumentam a percepcao da dor nas
criancas, especialmente o medo da separacdo de seus pais. Deve-se ter em mente
gue um objetivo importante do manejo da dor em pediatria é eliminar o sofrimento
associado a dor.?

2. CLASSIFICACAO DA DOR

A classificacao da dor é muito Util para o diagnostico, assim como para o tratamento,
porque as abordagens do cuidado sao diferentes em cada tipo.

2.1 FISIOPATOLOGIA

Existem dois tipos principais de dor: a nociceptiva e a neuropatica.® O quadro 1
apresenta um resumo de cada um dos tipos de dores.
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Quadro1. Classificacao da dor em pediatria, segundo a fisiopatologia

Classificacao

Subtipo

Dor Surge quando ha
Nociceptiva lesdo tecidual ativa
em receptores de
dor especificos,
gue sdo chamados
de nociceptores,
que sao sensiveis a
estimulos nocivos

Somatica

Causada pela
ativacao de
nociceptores em
tecidos superficiais
(pele, mucosa,
nariz etc.) ou
tecidos profundos
(ossos, articulacoes,
musculos ou tecido
conjuntivo)

Visceral

Causada pela
ativacao de
nociceptores
localizados nas
visceras (6rgaos
internos do corpo
gue estao dentro de
uma cavidade, como
6rgaos toracicos e
abdominais)

Dor Causada por
Neuropatica | danos estruturais e
disfuncéo das células
nervosas no sistema
nervoso periférico ou
no central

Dor Mista Ocorre quando a
dor neuropatica
coexiste com a dor
nociceptiva

Fonte: Das autoras, com base em WHO (2012)” e Moraes (2023)e.

2.2 DURACAO

Existem diversas classificacdes quanto ao tempo, mas uma das mais importantes na
pediatrica é a classificacdo em aguda e cronica.® A definicdo desta classificacao esta

descrita no quadro 2.
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Quadro 2. Classificacdo quanto ao tempo de dor na crianca

Classificacao Definicao Observacao

Aguda e Inicio subito

e Sentida imediatamente apoés a lesao
e Grave em intensidade

e Curta duracao — até 30 dias

Cronica e Dor continua ou recorrente que No periodo
persiste além do tempo normal neonatal, a
esperado de cura dor cronica é

e Longa duracdo — a partir de 3 meses considerada como

¢ Pode afetar negativamente todos dlot prssisiie e
; AR prolongada, uma
os aspectos da vida diaria, incluindo

- L L Vez que nao se
atividades fisicas, frequéncia escolar e )
~ tem o intervalo de
padrées de sono

tempo de 3 meses
possivel para o
diagndstico

Fonte: Das autoras, com base em WHO (2012)” e Moraes (2023)°.

3. AVALIACAO DE DOR NA CRIANCA

A avaliacao da dor em pediatria é algo complexo, mas existem formas de fazé-la. Ela
pode ser feita se perguntando a crianca e/ou a seus cuidadores sobre a dor, como
também pode ser aferida pelos proprios profissionais de satide. Importante reforcar
que parametros fisiolégicos isolados nao sao efetivos para esta avaliacao, sendo que
a dor deve ser sempre avaliada por escalas ja validadas para a faixa etéaria e para a
condicdo do paciente em questdo.®’

3.1 ESCALAS, SEGUNDO A FAIXA ETARIA

As escalas de dor representam o desconforto do paciente, descreve-se abaixo as
pontuacdes para determinar o grau da dor segundo faixa etaria.

e Recém-nascidos termo e pré-termo
Neonatal Facial Coding System - NFCS®8
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Quadro 3. Adequado sistema de codificacdo da Atividade Facial Neonatal (NFCS)

Movimento facial 0 ponto 1 ponto
Fronte saliente Ausente Presente
Fenda palpebral estreitada Ausente Presente
Sulco nasolabial aprofundado Ausente Presente
Boca aberta Ausente Presente
Boca estirada (horizontal ou vertical) Ausente Presente
Lingua tensa Ausente Presente
Protrusao da lingua Ausente Presente
Tremor de queixo Ausente Presente

Pontuagcao méaxima de 8 pontos, considerando dor > 3.

NFCS - Neonatal Facial Coding System.

e De 0 até 3 anos de idade

Faces Legs Activity Cry Consolability Pain Scale - FLACC®7

Quadro 4. Escala de Faces Legs Activity Cry Consolability Pain Scale - FLACC

Escala de FLACC

Face 0 — Nenhuma expressao particular ou sorriso.

1 — Caretas ou sombrancelhas franzidas de vez em quando,
introversao, desinteresse.

2 — Tremor frequente do queixo, mandibulas cerradas.

Pernas 0 — Posicao normal ou relaxados.
1 —Inquietas, agitadas, tensas.
2 — Aos pontapés ou esticadas
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... continuacdo
Atividade 0 - Deitado calmamente, posicdo normal, mexe-se facilmente.
1 — Contorcendo-se, virando-se para tras e para a frente,
tenso.
2 — Curvado, rigido ou com movimentos bruscos.
Choro 0 — Auséncia de choro (acordado ou adormecido)

1 — Gemidos ou choramingos; queixas ocasionais.
2 — Choro persistente, gritos ou solucos; queixas frequentes.

Consolabilidade

0 - Satisfeito, relaxado.

1 — Tranquilizado por toques, abracos ou conversas
ocasionais; pode ser distraido.

2 — Dificil de consolar ou confortar.

Quadro 5. Pontuacao da Escala de Faces Legs Activity Cry Consolability Pain Scale

- FLACC

Pontuacao da
escala FLACC

Classificacao

0 Relaxado

1-3 Pouco desconforto
4-6 Desconforto Moderado
7-10 Desconforto intenso/dor forte

e Criancas acometidas por paralisia cerebral (apresentando ou ndo compro-
metimento cognitivo) impossibilitadas de relatar sua dor, de 0 a 18 anos

— Face, Legs, Activity, Cry, Consolability revised - FLACCr®

e Escala de cores (do verde ao vermelho ou em tons de cinza): Pode ser utilizada
em criancas a partir da pré-escola, com nocao de cores.”®

e Esquema corporal (Body map): Pode ser utilizado em criancas a partir da
pré-escola. A crianca necessita ter nocdo corporal. Boa ferramenta para localizacao

da dor.610
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¢ Escala de dor facial revisada - Faces Pain Scale Revised - FPS-R: 4 a 12 anos de
idade. O escore é apontado pela crianga.®'

Figura 1. Escala de dor facial

P o
< =

~r
—_—

Face 1 Face 2 Face 3
0 =sem dor 2 =dor leve 4 = desconforto

Face 4 Face 5 Face 6
6 = dor moderada 8 = dor intensa 10 = pior dor

Fonte: Adaptado de Hicks (2001)'". Disponivel sem custo em: http://www.iasppain.org/fpsr/

e Escala Visual Analodgica (EVA ou VAS): A partir de 8 anos. O escore é apontado
pela crianca.®'?

¢ Escala de classificacdo numérica de 0 a 10, a partir de 8 anos. O escore é
relatado pela crianca, sendo 0 nenhuma dor e 10 a “Dor mais forte possivel no
mundo” .57

4. TRATAMENTO

Na Declaracao de Montreal de 2010, o acesso ao tratamento da dor foi decla-
rado um direito humano fundamental, constituindo uma violacao dos direitos
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humanos o nao tratamento da dor. E importante desenvolver protocolos de
tratamento para prevenir a dor procedimental, combinando estratégias farma-
cologicas e nao farmacoldgicas. A intensidade da analgesia deve ser ajustada
a intensidade da dor potencial, garantindo-se supervisdo e monitoramento
adequados.?

4.1 TRATAMENTO NAO FARMACOLOGICO

Existem diversos tratamentos ndo farmacoldgicos para dor que sao cientifi-
camente comprovados.'® Para prevencdo de dor em procedimentos, as acoes
devem ser realizadas minutos antes, durante e apos o procedimento doloroso.
No quadro 6, descreve-se alguns tratamentos nao farmacoldgicos para aliviar a dor
em pacientes pediatricos. Todos os tratamentos devem ser feitos por profissionais
capacitados, uma vez que ha técnica especifica para cada um deles.”'*

Quadro 6. Alguns tratamentos nao farmacolégicos para dor em pediatria

. - Especificos da Todas as
Faixa etaria h e ; -
faixa etaria faixas etarias
Neonatal e — Método Canguru ou contato pele a pele | Reduzir o
Lactentes . = o . - namero
— Succdo ndo nutritiva e estimulacdo oral
de eventos
— Leite materno e amamentacao dolorosos
— Facilitated Tucking (toque facilitador) Cuidados
— Swaddling (Enrolamento) ambiente >
— Musica instrumental e canto de capela
Criancas e — Distracbes adequadas a idade
adolescentes S
— Reabilitacao
— Psicoterapia
— Técnicas de dessensibilizacdo
— Acupuntura

Fonte: Das autoras, com base em WHO (2012)7, Moraes (2023)¢, Cignacco (2007)*?
e IASP (2021).

Vol. 26, N° 3, 2024 27



PRONAP

4.2. TRATAMENTO FARMACOLOGICO

A prescricao médica deve ser feita levando-se em consideracao a idade, o tipo
e a intensidade da dor, assim como a doenca subjacente. Deve-se avaliar os
seguintes aspectos:?

¢ |dade do paciente e doenca associada (funcdo cardiorrespiratéria, renal e
hepatica).

e Interacbes dos analgésicos com outros medicamentos que o paciente esteja rece-
bendo.

e Prevencdo e tratamento dos efeitos colaterais mais comuns dos analgésicos.

SACAROSE, GLICOSE E SOLUCOES ADOCICADAS

Elas sdo seguras e adequadas para tratamento de dor em RN e lactentes até 18 meses,
além de bebés intubados e graves. A aplicacao da solucdo deve ser feita diretamente
sobre a lingua. As doses estao na Tabela 1, sendo que se pode repetir até 2 vezes no
mesmo procedimento e no maximo 10 vezes ao dia.'*'®

Tabela 1. Doses da Sacarose a 24% ou Glicose a 25%

Idade Gestacional Dose
24-26 semanas 0,1 mL
27-31 semanas 0,25 mL
32-36 semanas 0,5 mL

>37 semanas 1,0 mL

Fonte: Das autoras, com base em IASP (2021)%, Stevens (2016)'5, Santos (2021)'6.
mL: mililitro.

ESCADA FARMACOLOGICA PARA DOR INFANTIL

O tratamento farmacolégico da dor na crianca utiliza a estratégia de 2 degraus
(Figura 2), uma vez que a codeina estd proscrita nessa faixa etaria e o tra-
madol ainda tem poucos estudos cientificos comprovando sua seguran-
ca.®” Na Tabela 2, encontram-se as medicacbes mais comuns e suas doses
pediatricas.®’
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Figura 2. Escada analgésica pediatrica da Organizacao Mundial da Saude

Dor leve
DEGRAU 1

Dor moderada e intensa
DEGRAU 2

AINE

Analgésicos

Drogas adjuvantes e tratamentos nao farmacolégicos

Fonte: Retirada de Moraes (2023)¢, com base em Who (2012)”. AINE: anti-inflamatérios ndo esteroides

Tabela 2. Medicamentos e doses comumente usados para analgesia em pediatria.

Medicacao Dose Observagoes
Dipirona 15 a 25 mg/kg, até 6/6h A partir de
3 meses de
idade
Parace- Oral: Liberado desde
tamol ¢ RN - 10 mg/kg a cada 6-8h, conforme necessario; a dose 0 nascimento.
maxima é de 4 doses em 24h. Cuidado com
o Crianca - 15 mg/kg, até 1 g, a cada 4-6h, conforme pacientes com
necessario; a dose maxima é de 4 doses, ou 4 g, em 24h. insuficiéncia
hepatica.
Endovenoso - IV:
e RN: 7,5 mg/kg (0,75 ml/kg) a cada 6h, a ser administrado
durante 15 min (max. 30 mg/kg diariamente).
e Crianca > 1 més e < 10 kg: 10 mg/kg (1 ml/kg) a cada 6h, a ser
administrado durante 15 min (max. 30 mg/kg diariamente).
e Paciente > 10 kg e < 50 kg: 15 mg/kg (1,5 ml/kg) a cada 6h, a
ser administrado em 15 min (max. 60 mg/kg diariamente).
e Paciente > 50 kg: 1 g (100 ml) a cada 6h, a ser administrado
em 15 min (max. 4 g diariamente).
continua...
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... continuacdo
Medicacao Dose Observacoes
Morfina Dose inicial para pacientes virgens de opioides: A dose sera
Oral (liberacdo imediata): d dlfer:ntz
ependendo
e Lactente de 1-12 meses — 80-200 mcg/kg a cada 4h. da via de
e Crianca de 1-2 anos — 200-400 mcg/kg a cada 4h. administrac3o.
e (rianca de 2-12 anos — 200-500 mcg/kg a cada 4h; Cuidado com
A dose oral maxima inicial é de 5 mg. pacientes com
Oral (liberacdo prolongada): '"SUf'Ic'e/“c'a
. o renal e/ou
e Crianca de 1-12 anos - inicialmente 200-800 mcg/kg a cada 12h. hepética.
Injecdo subcutanea:
¢ RN -25-50 mcg/kg a cada 6h.
e Lactente de 1 a6 meses— 100 mcg/kg a cada 6h.
e lactente/crianca de 6 meses a 2 anos —100 mcg/kg a cada 4h.
e Criancas de 2 a 12 anos — 100-200 mcg/kg a cada 4h; a dose
inicial méaxima é de 2,5 mg.
Injecéo IV (aplicar lento, durante 5 min):
e RN -25-50 mcg/kg a cada 6h.
e Lactente de 1 a 6 meses — 100 mcg/kg a cada 6h.
e lactente/crianca de 6 meses a 12 anos — 100 mcg/kg a
cada 4h; a dose inicial méaxima é de 2,5 mg.
Infusdo IV continua:
* RN - inicialmente por injecdo intravenosa durante pelo menos
5 minutos 25-50 mcg/kg, seguido por infusao intravenosa
continua 5-10 mcg/kg/h.
e lactente de 1 a 6 meses - inicialmente IV durante pelo
menos 5 min 100 mcg/kg, sequido de infusao IV continua
de 10-30 mcg/kg/h.
e Lactente/crianca de 6 meses a 12 anos — inicialmente IV
durante pelo menos 5 min 100-200 mcg/kg seguido de
infusdo IV continua de 20-30 mcg/kg/h.
Infusdo SC continua:
e Lactente de 1 a 3 meses — 10 mcg/kg/h.
e Lactente/crianca de 3 meses a 12 anos — 20 mcg/kg/h.
Continuacao:
Apos a dose inicial, deve ser ajustada no nivel que é eficaz
(sem méximo), mas o0 aumento maximo é de 50% por 24h.
continua...
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... continuacdo
Medicacao Dose Observagoes
Fentanil Dose inicial para pacientes virgens de opioides: Cuidado com
Iniecio IV: rigidez toracica
em injecao
e RN ou lactente — 1-2 mcg/kg por dose lentamente durante e
- , pida.
3-5 min; pode ser repetido a cada 2-4h. AR
e (Crianca - 1-2 mcg/kg/dose, repetida a cada 30-60 min. insuficiéncia
Infusao IV continua: h"e“,""'_ €
e RN ou lactente — bolus IV inicial de 1-2 mcg/kg (lentamente epatica.
em 3-5 min) segu@o.d.e 0,5-1 mcg/kg/h A dose IV
e Crianca - bolus IV inicial de 1-2 mcg/kg (lentamente em usual é de
3-5 min), seguido de 1 mcg/kg/h (titular dose para cima, 1-3 meg/kg/h,
se necessario). mas algumas
Continuacao: criangas
Apbs a dose inicial, a mesma deve ser ajustada no nivel que é precisam de até
eficaz (sem maximo), mas o aumento méaximo é de 50% por 24h. | > Meg/kg/h.

RN: recém-nascido; h: hora; min: minuto; mcg: micrograma; mg: miligrama;

kg: quilograma;

IV: intravenoso; SC: subcutaneo.

Fonte: Adaptado de WHO (2012)7, Moraes (2023)°, Gupta (2021)"7 e Caboclo (2022)®.

5. CONSIDERACOES FINAIS

A dor é considerada como um sinal vital; sendo assim, é um dever do pediatra ava-
liar e cuidar da dor infantil, lembrando que ela pode trazer repercussoes no futuro.
O tratamento adequado exige uma avaliacdo impecavel, por isso, 0s recursos
validados devem ser utilizados.
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Questionario Pos-teste

Agora que vocé ja estudou, responda com o que sabe.

N&o volte ao pré-teste e nem utilize o texto antes de terminar a realizacdo do pds-teste.

Apos terminar o pos-teste compare-o com o pré-teste e, se necessario, solucione as
duvidas utilizando o texto.

Assinale se as questoes abaixo sao verdadeiras (V) ou falsas (F):

01.

02.

03.

04.

05.

06.

07.

34

Os bebés, especialmente os prematuros, ndo sentem dor.
Verdadeira[ ] Falsa[ | Naosei[ ]

As criancas sentem dor sé a partir de 1 ano de vida.
Verdadeira [ ] Falsa[ ] Nao sei [ ]

A exposicao excessiva ou mantida a dor pode ser prejudicial, causando efeitos
fisioldgicos adversos e até mesmo consequéncias de longo prazo.
Verdadeira [ ] Falsa[ ] Naosei[ |

A dor que o recém-nascido sente pode ter relacdo com novos estimulos futuros.
Verdadeira[ ] Falsa[ ] Naosei[ |

Avaliar a dor dos bebés é impossivel.
Verdadeira[ ] Falsa[ ] Naosei[ ]

A classificacdo da dor néo é Util para o diagnostico, assim como para o tratamento
da dor na crianca.
Verdadeira [ ] Falsa[ ] Naosei[ |

Avaliar a dor em pediatria é algo simples e muito facil de fazer.
Verdadeira [ ] Falsa[ ] Nao sei[ 1]
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O método canguru, também conhecido como contato pele a pele, é eficaz como
tratamento nao farmacologico da dor em bebés.
Verdadeira[ ] Falsa[ | Naosei[ ]

A descricao verbal é apenas um dos varios comportamentos para expressar a dor.
Verdadeira[ ] Falsa[ | Naosei[ ]

O esquema corporal é uma ferramenta que nao pode ser utilizada em criancas
de nenhuma faixa etéria para localizacdo da dor.
Verdadeira [ | Falsa[ | Ndosei|[ |

Nao se pode combinar estratégias farmacoldgicas com ndo farmacolégicas para
o tratamento da dor na crianca.
Verdadeira [ | Falsa[ | Naosei[ |

Para prevencao de dor em procedimentos em bebés, as acdes devem ser realizadas
minutos antes, durante e apds o procedimento doloroso.
Verdadeira [ | Falsa[ | Naosei[ |

Aidade, o tipo e a intensidade da dor pouco importam para a prescricdo médica
quando se trata de dor infantil.
Verdadeira [ | Falsa[ | Nao sei[ |

O tratamento farmacolégico da dor na crianca utiliza a estratégia de 3 degraus.
Verdadeira[ ] Falsa[ ] Nao sei[ ]

O tratamento adequado da dor nas criancas exige uma avaliacdo impecavel;
sendo assim, os recursos validados devem ser utilizados.
Verdadeira [ ] Falsa[ | Naosei[ ]
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CICLO XXVI - NUMERO 3

TEMA 2

J

Cuidados Paliativos Pediatricos

Texto Base:

Cinara Carneiro Neves'

Lara de Araujo Torreao?
Neulanio Francisco de Oliveira3

! Intensivista Pediatrica, pelo Hospital das Clinicas de Porto Alegre.
Mestre em Satde da Crianca e do Adolescente, pela Universidade Federal do Rio Grande do Sul.
Especialista em Cuidado Paliativo Pedidtrico, pelo Instituto de Ensino e Pesquisa — Hospital Sirio e Libanés.
Coordenadora da Comissao de Cuidado Paliativo e Unidade de Cuidados Prolongados do Hospital
Infantil Albert Sabin — Fortaleza, CE.
Membro do Departamento de Medicina da Dor e Cuidados Paliativos da SBP
Membro do Comité de Bioética da Academia Nacional de Cuidados Paliativos.

~

Profa. Adjunta da Pediatria e Eixo ético humanistico da Faculdade de Medicina da Bahia — UFBA.
Médica Intensivista Pediatra — Titulo AMIB.

Coordenadora da UTI pediatrica do Hospital Alianca — Rede D'Or.

Meédica Paliativista Pediatrica — Titulo AMB.

Presidente do Comité de Bioética do Hospital Alianca — Rede D'Or.

Membro do Departamento de Medicina da Dor e Cuidados Paliativos da SBP

Membro da Diretoria da Sociedade Brasileira de Bioética — Regional Bahia.

w

Médico Pediatra e Neonatologista.

Mestre em Satde Publica, pela Universidade Federal do Cearé.

Titulo de especialista em Pediatria, pela SBP/AMB.

Titulo de especialista em Neonatologia, pela SBP/AMB.

Titulo de especialista em Medicina Paliativa Pediatrica, pela SBP/AMB.

Coordenador do Grupo de Cuidados Paliativos Pediatricos e Perinatais do Hospital Materno
Infantil de Brasilia.

Professor do curso de Medicina do Centro Universitario de Brasilia — CEUB.

Membro da Diretoria da Academia Nacional de Cuidados Paliativos 2023/2024

Membro do Departamento de Medicina da Dor e Cuidados Paliativos da SBP
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Questionario Pré-teste

Responda com o que sabe.

Nao se preocupe em acertar tudo antes de estudar o texto.

Também nao se preocupe com o tempo que levara para respondé-lo. Ndo é uma prova
com duracao definida.

O mais importante é identificar onde vocé tem maior dificuldade. Isto o ajudarad no
estudo do tema.

Assinale se as questoes abaixo sao verdadeiras (V) ou falsas (F):

01.

02.

03.

04.

05.

06.

38

No controle da dispneia, a primeira opcdo de tratamento é o incremento de
oxigenoterapia para a modalidade de ventilacdo pulmonar mecanica.
Verdadeira [ ] Falsa[ ] Nao sei [ ]

Um dos principios dos cuidados paliativos pediatricos é a abreviacao da vida para
todas as criancas que nao tenham possibilidade terapéutica no curso de sua
doenca.

Verdadeira[ ] Falsa[ ] Naosei[ ]

Os cuidados paliativos tém, por conceito, o objetivo de oferecer a melhor qualidade
de vida possivel a pacientes com condicbes ameacadoras da vida, além de suporte
aos seus familiares.

Verdadeira [ ] Falsa[ ] Nao sei[ |

A abordagem em cuidados paliativos deve ser, preferencialmente, interdisciplinar,
com a equipe participando das discussoes e se propondo a orientar paciente e
familia quanto a todo o processo de doenca, mantendo o suporte durante o fim
de vida, a morte e o luto.

Verdadeira [ ] Falsa[ ] Nao sei [ ]

O processo de fim de vida deve ser sempre conduzido e cuidado em ambiente
hospitalar, uma vez que a familia ndo esta preparada para viver este periodo da
doenca em sua casa.

Verdadeira [ ] Falsa[ 1] Naosei[ |

Os cuidados paliativos sao as melhores propostas terapéuticas para criancas em
tratamento de cancer, cuja expectativa de cura nao existe mais.
Verdadeira[ ] Falsa[ 1] Naosei[ ]
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Uma crianca com uma condicdo crénica complexa, com sua doenca bem
controlada por medicacoes especificas para o seu tratamento, tem uma doenca
elegivel para abordagem em cuidados paliativos.

Verdadeira [ ] Falsa[ ] Néosei[ ]

No tratamento de uma crianca em fim de vida, os esforcos terapéuticos devem
incluir todas as medidas de conforto, respeitando-se as metas de cuidado tracadas
pela equipe em consenso com a familia.

Verdadeira[ ] Falsa[ 1] Naosei[ |

A decisao sobre a reanimacéo cardiopulmonar por ocasido de parada cardior-
respiratéria deve ser primeiramente da familia, e posteriormente a equipe deve
acatar a decisdo e a executa-la.

Verdadeira [ | Falsa[ | Ndosei|[ |

O controle de sintomas em criancas e recém-nascidos é um desafio. Por isso, a
aplicacdo de escalas, quando possivel, para identifica-los pode ser de grande auxilio
para a equipe assistencial — por exemplo, as escalas de dor e de delirium.
Verdadeira [ | Falsa[ | Ndo sei[ |

Os RN prematuros, no limite da viabilidade, os fetos com anomalias congénitas
consideradas letais e os bebés com condicées criticas, clinicas ou cirtrgicas — nao
responsivas aos tratamentos adequados instituidos — seriam os pacientes com
condicbes elegiveis para cuidados paliativos.

Verdadeira [ | Falsa[ | Ndo sei[ |

Criancas com condicoes cronicas complexas sdo definidas como aquelas
com doencas de duracdo minima de 6 meses (exceto se a morte for o
desfecho anterior); envolvimento de dois 6rgdos ou sistemas, que necessita de
acompanhamento especializado.

Verdadeira [ | Falsa[ | Nao sei[ |

As vias preferenciais de acesso para administracdo de medicamentos em criancas
em cuidados paliativos sao a via endovenosa ou a via subcutanea (hipodermaclise).
Verdadeira[ ] Falsa[ ] Nao sei[ ]

As regras de ouro para tratamento da dor, definidas pela OMS, sao: “Pela crianca”,
“Pela boca” e “Pelo relogio”.
Verdadeira [ ] Falsa[ | Nao sei [ ]

A dispneia é um sintoma frequente em pacientes com diagndsticos de doencas
oncoldgicas, cardiorrespiratorias e neuromusculares, independentemente de ocorrer
acometimento pulmonar, e deve ser avaliada pelas escalas quantitativas.
Verdadeira [ ] Falsa[ | Naosei[ |

Vol. 26, N° 3, 2024 39



PRONAP

Cuidados Paliativos
Pediatricos

1. INTRODUCAO

O Cuidado Paliativo (CP) teve seu inicio na década de 1960, no Reino Unido, liderado
pela médica Cicely Saunders, que reintroduziu o conceito de hospice e desenvolveu
uma abordagem abrangente a dor considerando, além dos aspectos clinicos, as
guestdes psiquicas, espirituais e socioeconémicas do paciente adulto, sua familia
e a equipe de saude.” Apds 15 anos, a Irma Frances Dominica fundou um hospice
onde as criancas com doencas que ameacam e limitam a vida poderiam ser atendi-
das. Surge, assim, o Helen House Children’s Hospice, o primeiro hospice infantil na
Inglaterra, no ano de 19822

Em 1990, a Organizacao Mundial de Saude (OMS) definiu o conceito de CP e, em
2002,3 o revisou como “assisténcia promovida por uma equipe multidisciplinar, que
objetiva a melhoria da qualidade de vida do paciente e seus familiares, diante de uma
doenca que ameace a vida, pela prevencao e alivio do sofrimento, da identificacdo
precoce, avaliacdo impecavel e tratamento de dor e demais sintomas fisicos, sociais,
psicolégicos e espirituais”

A International Children’s Palliative Care Network (ICPCN) foi fundada em 2005,
a fim de aumentar a consciencializacdo sobre a necessidade de CP para criancas
em todo o mundo. A ICPCN identificou cinco éreas estratégicas que contemplam
os objetivos citados e proporcionam a transformacao de ideias em acoes, a saber:
a partilha de informacéo, a criacdo de redes, as politicas publicas, a educacéo e a
pesquisa.* Em 2013, em uma conferéncia mundial, foram determinadas, entéo, as
seguintes premissas:

e Cuidado Paliativo Pediatrico (CPP) é um direito humano.

e Criancas e jovens elegiveis para CPP tém necessidades especificas muitas vezes
diferentes das dos adultos.

e Para atender as necessidades nos ambitos emocional, social, espiritual e de desen-
volvimento, os cuidadores precisam ter conhecimentos especificos e treinamento
de competéncias especializadas para promover os cuidados paliativos de qualidade.

e As vozes das criancas e dos jovens devem ser ouvidas, respeitadas e reconhecidas.
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No Brasil, foi criada a Rede Brasileira de Cuidados Paliativos Pediatricos, em 2020. Em
2021, foi elaborado o Mapeamento dos Cuidados Paliativos Pediatricos do Brasil que
trouxe evidéncia de aumento de servicos dedicados ao CPP no Brasil na Ultima déca-
da, trazendo a tona, consequentemente, a necessidade de amadurecimento quanto
a este cuidado, pois a distribuicdo dos servicos e suas praticas ainda se encontrava
muito desigual em nosso pais.®

Os cuidados paliativos tém como proposito fornecer conforto e qualidade de vida
nao apenas aos pacientes, mas também aos seus cuidadores. O termo “Cuidados
Paliativos” advém do verbo paliar, do latim palliare, que significa “cobrir com um
manto ou cobertor”, enquanto palliatus se traduz em “aliviar sem curar”; ou seja,
significa atenuar. Nesse sentido, atenuar se trata de oferecer cuidados a pessoas de
todas as idades que se encontram em situacdes de sofrimento relacionado a saude,
provenientes de alguma condicdo grave, sem perspectiva de cura, podendo ou nao
estar no final da vida. O termo “paliativo”, portanto, remete ao cuidado de protecdo
e ao acolhimento do paciente, sem necessariamente garantir sua cura.

2. PRINCIPIOS DOS CUIDADOS PALIATIVOS

Os principios basicos dos cuidados paliativos pediatricos se originam do cuidado
paliativo adulto; no entanto, sdo muito diferentes. No planejamento antecipado
do recém-nascido e do adolescente, existem diversas possibilidades diagndsticas e
condicoes, que envolvem prognoésticos e mudancas de funcionalidades que nao sao
sempre claros. Desta forma, o neonatologista e o pediatra necessitam lancar mao de
vasta gama de habilidades de manejo farmacoldgico, com menor arsenal disponivel
para a faixa de idade, dentre muitos desafios que se pode citar como principais di-
ferencas entre cuidado paliativo pediatrico e adulto:®

e Diferentes faixas etdrias, compreendendo recém-nascidos, lactentes, criancas e
adolescentes.

e Encaminhamento precoce e acompanhamento prolongado por parte da equipe de
cuidados paliativos.

e Atencao dividida entre o suporte ao crescimento/desenvolvimento com qualidade
de vida e o potencial de morte.

e Cuidado unico e complexo, dedicado as esferas fisica, hormonal, cognitiva e emo-
cional - as criancas possuem necessidades especificas e varidveis de comunicacao,
recreacao e educacao.

e Prognostico, funcionalidade e expectativa de vida menos claros.

e Frequente necessidade de integrar as medidas paliativas e os tratamentos modifi-
cadores da doenca ou de manutencao da vida.
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e Limitacao dos farmacos disponiveis para uso na populacao pediatrica.

¢ A familia considerada como sujeito ativo e objeto do cuidado, especialmente os
irmaos saudaveis.

¢ Necessidade de aconselhamento genético aos pais, devido a alta prevaléncia de
doencas de origem genética no espectro de pacientes pediatricos submetidos a
paliacao.

e Complexa organizacdo da estrutura domiciliar para manutencdo do suporte na
desospitalizacao.

¢ Necessidade de integracao social e formacao de redes de suporte a crianca e aos
pais na comunidade, como escolas, clubes e igrejas.

e Processo de transferéncia do cuidado para servicos de adultos apés a adolescéncia.

e Questdes ético-legais complexas e Unicas na faixa etaria pediatrica, como niveis
variados de autonomia e envolvimento nos processos decisorios.

Entende-se que, devido a estas e outras dificuldades, é comum que criancas com
beneficio de acesso ao CPP ndo o tenham. Além disso, as equipes ainda nao pos-
suem o treinamento adequado e, desta forma, nao reconhecem os beneficios desses
cuidados e postergam o seu inicio.

E béasico o beneficio da identificacdo precoce, da avaliacao de sofrimento (fisico,
espiritual, emocional e social), da manutencdo do paciente no centro do cuidado,
de ouvir (quando possivel a crianca), de envolver a equipe de forma interdisciplinar
e de compreender a qualidade de vida como importante pilar e objetivo de cuidado,
além de olhar para o cuidado paliativo como terapia que caminha junto ao trata-
mento curativo ou modificador da doenca de base — caso ainda exista essa opcao
de cuidado.”

A comunicacdo é uma das ferramentas rotineiramente utilizadas pela equipe de
cuidado paliativo; ela permite acessar areas de sofrimento da crianca e da familia e
assim viabilizar a construcdo de plano antecipado de cuidado. Alguns modelos de
comunicacao foram desenvolvidos e podem auxiliar como guias; por exemplo, 0 mo-
delo SPIKES (S - set up, P - perceptions; | - invitations, K - knowledges, S - next steps).
As criancas precisam ter espaco, quando for o caso, para dar sentido a experiéncia
que vivenciam diante do diagnéstico que limita e ameaca a continuidade da vida. E
importante e essencial a construcdo de um espaco honesto e aberto de didlogo com
a triade profissional-crianca-familia.”#

Um aspecto importante que envolve os CPP sdo situacbes de dilemas bioéticos, em
especial quando existem incertezas em relacao a evolucao, ao desfecho e a melhor
abordagem terapéutica. As situacoes de dilema provocam reflexdes, debates e pon-
deracoes bioéticas — e devem ter sempre como guia os valores e desejos dos sujeitos
protagonistas do cuidado e as evidéncias cientificas, embasando-se no arcabouco
ético-legal fundamentado em nosso pais.
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Habitualmente, predominam dilemas relacionados a comunicacéo triadica (profissio-
nal de saude, crianca e familia), as tomadas de decisdo compartilhada, a limitacéo e
retirada de suporte de vida, aos cuidados na fase terminal, a autonomia da crianca
e do adolescente, dentre outros. Assim, os principios bioéticos de beneficéncia, ndo
maleficéncia, autonomia e justica, além dos conceitos de dignidade do paciente,
direitos humanos, vulnerabilidade e qualidade de vida sao ferramentas fundamentais
para tomadas de decisbes consensuais e harmonicas, reduzindo conflitos durante o
processo de cuidado.®

Cada paciente e cada familia sdo Unicos e a forma como lidam com o adoecimento
e com a morte varia conforme a manifestacao da sua espiritualidade. Esta é um dos
dominios fundamentais dos cuidados paliativos, ao lado das preocupacoes fisicas
e psicossociais. Define-se espiritualidade como o processo no qual o ser humano
busca dar sentido e propdsito ao universo e a si mesmo. Para algumas pessoas, estas
experiéncias estdo relacionadas a religido, mas, para outras, ndo.?

3. ELEGIBILIDADE

A pediatria enfrenta, diante dos avancos da tecnologia e da medicina, possibilidades
de recuperacao e de reabilitacao de nossas criancas. Tal realidade escancara uma tran-
sicao epidemioldgica, refletindo-se no perfil de morbimortalidade e prognéstico de
muitos diagndésticos que antes sabidamente seriam responsaveis por abreviar a vida.
Hoje, tem-se a necessidade de reestruturacao dos servicos de saude, para cuidados
especificos que podem ter como objetivo a desospitalizacdo de criancas em cuidado
paliativo — para periodos curtos de vida ou para longos periodos de reabilitacdo — no
contexto das criancas com condicoes crénicas complexas.® !

Dentro do cuidado paliativo pediatrico, tem-se um recorte dedicado a neonatologia
(dividido em antes do nascimento e ap6s o nascimento). O cuidado paliativo peri-
natal relaciona-se as condicdes diagnosticadas na gestacao e permite planejamento
de cuidado antes do parto, trazendo possibilidades de cuidado para esse momento
e permitindo a construcao de biografia. E o cuidado paliativo neonatal dedica-se
ao recém-nascido e a sua familia apds o nascimento e a cada momento apés o
diagndstico que limita e ameaca a continuidade da vida.”

O aumento da sobrevida levou a definicdo do grupo de condicdes crénicas de sau-
de; assim, hoje existe a representacao de um subgrupo de criancas com condicdes
cronicas complexas (CCC), cuja definicdo é: “duracdo minima de 12 meses (exceto
se a morte for o desfecho anterior); envolvimento de um érgdo ou sistema, ou de
apenas um o6rgao de forma grave; necessita de acompanhamento especializado e
provavelmente um periodo de internacdo em hospital terciario”.'® As criancas com
encefalopatia cronica ndo progressiva sao frequentes e apresentam situacoes desafia-
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doras como, por exemplo, ter sua dor subdiagnosticada. A forma espastica é a mais
comum, levando a problemas musculoesqueléticos — como escoliose grave, luxacao
de quadril, entre outros. Além da espasticidade e da dor, essas criangas apresentam
sialorreia e disfagia, necessitando do uso de dispositivos — como gastrostomia e, as
vezes, tragueostomia. Neste cenério, o atendimento multiprofissional é essencial para
promover qualidade de vida para a crianca e sua familia.®1"12

O grupo de pacientes que podem se beneficiar da indicacdo de cuidado paliativo
pediatrico se encontra no quadro 1.

Quadro 1. Grupos de criancas com indicacao de cuidado paliativo pediatrico.

Grupos Situacoes envolvidas Diagnésticos

| Criancas com condi¢des agudas de Qualquer doenca ou lesdo
risco de vida, das quais a recuperacao | critica, desnutricao grave.
pode ou pode nao ser possivel.

I Criancas com condicdes croénicas de Malignidades, tuberculose
risco de vida que podem ser curadas multirresistente, fibrose
ou controladas por um longo periodo, | cistica, HIV/Aids.
mas que também podem morrer.

Il Criancas com condi¢bes progressivas | Atrofia muscular espinhal,
de risco de vida para as quais nao ha | distrofia muscular de
tratamento curativo disponivel. Duchenne.

vV Criancas com condicdes neuroldgicas | Encefalopatia estatica,
graves que nao sao progressivas, mas | tetraplegia espastica,
podem causar deterioracdo e morte. espinha bifida.

Vv Recém-nascidos que sao gravemente | Prematuridade grave,
prematuros ou tém anomalias anencefalia, hérnia
congeénitas graves. diafragmatica congénita,

trissomia do 13 ou 18.

VI Membros da familia de um feto ou Morte fetal, encefalopatia

crianca que morre inesperadamente. hipdxico-isquémica, sepse
avassaladora em uma crianca
previamente saudavel.

Fonte: Traduzido e adaptado de World Health Organization (2018)."
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Em se tratando de recém-nascidos (RN), tornou-se um desafio, com os avancos da
neonatologia nas Ultimas décadas, definir de forma simples e direta a abordagem
direcionada para cuidados paliativos.

De modo geral, poder-se-ia considerar que os RN prematuros, no limite da via-
bilidade, os fetos com anomalias congénitas consideradas letais e os bebés com
condicbes criticas, clinicas ou cirdrgicas — ndo responsivas aos tratamentos ade-
quados instituidos — seriam os pacientes com condicbes elegiveis para cuidados
paliativos.'?

Contudo, novas formas de observar as referidas condicbes elegiveis para cuida-
dos paliativos trazem novas propostas nesta definicao, conforme apresentado a
seguir:'314

* Primeiro grupo - prematuros abaixo do limite de viabilidade fetal. Este grupo
incluiria os bebés nascidos com menos de 23 semanas de idade gestacional.

* Segundo grupo - bebés com diagnosticos pré ou pdés-natal de uma condi-
cao limitante ou ameacadora da vida, considerada letal ou com risco de mau
prognostico:

— Doencas do sistema nervoso central: anencefalia, hidranencefalia, holoprosen-
cefalia alobar, encefalocele gigante, trombose de seio venoso fetal macica.

— Doencas nefroldgicas: insuficiéncia renal grave em associacdo com malformacoes
congénitas ou sindromes genéticas, displasia renal multicistica, agenesia renal
bilateral.

— Malformacoes cardiopulmonares: acardia, cardiopatias complexas inopera-
veis, hipoplasia de coracdo esquerdo, hérnia diafragmatica com hipoplasia
pulmonar.

— Cromossomopatias graves: trissomias 13, 18 e 22, triploidias.
— Displasias esqueléticas letais, Osteogenesis imperfecta.

— Malformacbes congénitas sequenciais, especialmente comprometendo coracéo,
pulmoes e cérebro.

— Pentalogia de Cantrel.
— Atrofia muscular espinhal.
e Terceiro grupo - RN com condicao critica ou complexa, com necessidade de muitas

intervencoes para a manutencao da vida, quando as medidas para a manutencao
de vida podem ser futeis, causar danos ou aumentar o sofrimento:

— Sobreviventes de parada cardiaca com reanimacao adequada sem resposta por
mais de 15 minutos.

— Hipertensao pulmonar refrataria ao maximo tratamento farmacoldgico e venti-
latorio.
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— Choque refratario mantido, a despeito de adequada oferta volémica e adminis-
tracdo de drogas vasoativas.

— Status epilepticus refratario ao tratamento com anticonvulsivantes, com crises
mantidas por mais de 120 minutos ou recorrentes e frequentes ao longo de mais
de 24 horas, com medicacoes e doses adequadas.

— Prematuros com hemorragia peri-intraventricular grau IV bilateral ou com leuco-
malacia multicistica bilateral.

— Casos graves de gémeos xifépagos.

A participacdo de toda a equipe responsavel pelo cuidado — durante a indicacdo
de cuidado paliativo e no desenho das estratégias de cuidado — viabiliza diminuir
a ansiedade e o estresse moral comumente presente na assisténcia em satde, em
especial quando o paciente evolui para cuidados de fim de vida.”

4. CONTROLE DE SINTOMAS

O manejo de sintomas de criancas e adolescentes diante de diagnosticos, que
limitam e ameacam a continuidade da vida, é uma parte essencial do cuidado pa-
liativo pediatrico. Hoje, entende-se a importancia de manter controle adequado de
sintomas em paralelo ao uso de terapias curativas e, caso se caminhe com auséncia
de terapias modificadoras da doenca de base, mantém-se assim controle agressivo
de todos os sintomas que se tornem desagradaveis ao paciente, favorecendo a
ortotanasia. No Brasil, o Cédigo de Etica Médico, no Capitulo | - Principios Funda-
mentais, descreve no item XXII: “Nas situacdes clinicas irreversiveis e terminais, o
médico evitarad a realizacdo de procedimentos diagnésticos e terapéuticos desne-
cessarios e propiciard aos pacientes sob sua atencao todos os cuidados paliativos
apropriados”."

Recomenda-se, dentro da estratégia de plano antecipado de cuidados, antecipar
sintomas antes que eles acontecam, permitindo que paciente e familia rece-
bam informacdes e possam estar atentos aos riscos e beneficios das opcdes de
cuidado disponiveis diante do estadgio da doenca. A possibilidade de ter regis-
tros destas estratégias a serem seguidas e do entendimento, a partir de uma
equipe de confianca da crianca e da familia, agrega seguranca e qualidade ao
cuidado, diminui ansiedade diante das futuras intercorréncias e alinha expectati-
vas da equipe de saude, independentemente do nivel de atencdo que a crianca
esteja recebendo.?

Conforme a Sociedade Internacional de Estudo da Dor (IASP), a dor pode ser de-
finida como uma experiéncia sensitiva e emocional desagradavel, sendo associada
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ou semelhante aquela associada a uma lesdo tecidual real ou em potencial. A dor
nao ocorre sem a influéncia de um contexto ou de uma interpretacao, podendo vir
a ter influéncia de crencas, emocdes e expectativas. Na pratica do cuidado paliati-
vo adulto e pediatrico de hoje, sabe-se que a dor é um sintoma importante de ser
identificado e manejado.® As regras de ouro para tratamento da dor definidas pela
OMS sao:

e “Pela crianca” - Tratamento individualizado pela crianca e sua condicdo prévia
(condicdo de base como disfuncao renal, hepatica), faixa etaria, peso, entre
outros.

e “Pela boca” - Preferéncia sempre pela via oral, quando nao for possivel, optar
pela via endovenosa ou subcutanea e nunca intramuscular.

e “Pelo relégio” - Uso de forma sistematica, de horario.

A sialorreia (excesso de saliva) é decorrente do aumento de producdo ou incoor-
denacdo da musculatura facial e da degluticdo. As secrecoes que se acumulam na
hipofaringe podem causar aspiracao, asfixia, disfagia e dificuldades respiratorias.
A sialorreia ¢ muito frequente em pacientes com disfuncao neurolégica. A abor-
dagem do sintoma é direcionada pelos achados da anamnese — que identifica os
fatores que aumentam a sialorreia, como medicacdes de uso habitual que pioram
(benzodiazepinicos) ou os que melhoram como os anticolinérgicos. O nivel da hi-
giene oral e a presenca de gengivite, caries e ma oclusédo dentaria podem piorar o
sintoma. A intensidade pode ser vista pelo nimero de troca de “babadores” ou
“panos” por turno. O controle do sintoma é realizado com medidas nao farmacolo-
gicas — como postura, uso de aparelho ortodéntico quando indicado, fonoterapia,
succao — e meios farmacoldgicos, por meio de medicacdes com efeitos anticoli-
nérgicos (exemplos: colirio de atropina sublingual, hioscina, propantelina), além
da toxina botulinica que tem se mostrado eficaz. Outros tratamentos incluem a
ligadura cirtrgica dos ductos salivares ou a remocao das glandulas submandibulares
e parétidas.

A dispneia é um sintoma frequente em pacientes com diagnosticos de doencas on-
colégicas, cardiorrespiratorias e neuromusculares. Manifesta-se em diversas fases da
evolucao e, independentemente de ocorrer acometimento pulmonar, é um sintoma
complexo que deve levar em consideracdo a avaliacdo do paciente, mas também os
sinais objetivos identificados pelo examinador. A Unica forma de avaliacdo confidvel é
o autorrelato do paciente; assim, criancas nao verbais ndo podem reportar o sintoma
para a equipe.’®

Enquanto se discutem as escalas para avaliacao da dor em pediatria, nao se dispoe,
neste momento, de escalas validadas para avaliacdo da dispneia em pediatria.?

O manejo diante do sintoma de dispneia pode ser direcionado a causa base, como
tratamento de potencial condicao reversivel (Figura 1) ou com o objetivo de controle
somente do sintoma (Figura 2).
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Figura 1. Manejo da Dispneia - Causa base
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Fonte: Traduzido e adaptado de Hain R, Goldman A (2021).8

Nao existem estudos que indiquem a rotina de uso de oxigenoterapia em relacao
a manter o paciente em ar ambiente, exceto a realizacdo de teste terapéutico em
pacientes com hipoxemia. O uso de ventilacdo nao invasiva em pediatria deve ser
avaliado de forma criteriosa em contexto de fim de vida, mas, em manejo de disp-
neia de criancas com condicao crénica complexa, tem-se ganhado cada vez mais

experiéncia, em especial, diante das doencas neuromusculares.”
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A via de acesso é usualmente a mais simples e a menos invasiva; assim, a via oral
tende a ser a de escolha. E importante alinhar previamente com a crianca e a fa-
milia as situacdes de fim de vida. Suspensdes orais sdo apresentacoes de escolha
quando possivel. Se houver via alternativa disponivel, essa é também a apresen-
tacdo de escolha. Em situacdes com indicacdo de medicacoes de infusdo continua
ou mesmo intermitente, sao necessarias a via endovenosa ou a via subcutanea
(hipodermoclise).?

Figura 2. Manejo da Dispneia - Sintoma
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Fonte: Traduzido e adaptado de Hain R, Goldman A (2021).8

5. CONCLUSAO

Nos Ultimos anos, no Brasil e no mundo, os cuidados paliativos pediatricos tém
obtido ampla divulgacdo, com olhar atento para a qualidade e importancia do
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cuidado integral e multiprofissional a crianca e sua familia. Diante da mudanca
do perfil epidemiolégico das doencas infantis em consequéncia dos avancos das
tecnologias diagnoésticas e terapéuticas, as criancas hoje sobrevivem com morbi-
mortalidade distinta de décadas anteriores, ou seja, dependentes de tecnologias e
submetidas a reabilitacdo com progndsticos incertos. Novos sintomas e diagnosti-
cos tornam-se desafios didrios para a pratica do pediatra, enquanto habilidades ja
conhecidas na medicina — como anamnese, exame fisico, comunicacao eficaz com
paciente e sua familia, trabalho interdisciplinar — apresentam-se como ferramentas
que viabilizam estratégias praticadas diariamente por especialistas em cuidado
paliativo pediatrico.
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Questionario Pos-teste

Agora que vocé ja estudou, responda com o que sabe.

Nao volte ao pré-teste e nem utilize o texto antes de terminar a realizacdo do pés-teste.

Apos terminar o pds-teste compare-o com o pré-teste e, se necessario, solucione as
duvidas utilizando o texto.

Assinale, nas afirmativas abaixo, se as mesmas sao verdadeiras (V) ou falsas (F):

01.

02.

03.

04.

05.

06.

52

No controle da dispneia, a primeira opcdo de tratamento é o incremento de
oxigenoterapia para a modalidade de ventilacdo pulmonar mecanica.
Verdadeira[ ] Falsa[ ] Naosei[ |

Um dos principios dos cuidados paliativos pediatricos é a abreviacao da vida para
todas as criancas que nao tenham possibilidade terapéutica no curso de sua
doenca.

Verdadeira [ ] Falsa[ ] Nao sei[ |

Os cuidados paliativos tém, por conceito, o objetivo de oferecer a melhor qualidade
de vida possivel a pacientes com condicoes ameacadoras da vida, além de suporte
aos seus familiares.

Verdadeira[ ] Falsa[ ] Naosei[ ]

A abordagem em cuidados paliativos deve ser, preferencialmente, interdisciplinar,
com a equipe participando das discussdes e se propondo a orientar paciente e
familia quanto a todo o processo de doenca, mantendo o suporte durante o fim
de vida, a morte e o luto.

Verdadeira [ ] Falsa[ ] Naosei[ |

O processo de fim de vida deve ser sempre conduzido e cuidado em ambiente
hospitalar, uma vez que a familia ndo esta preparada para viver este periodo da
doenca em sua casa.

Verdadeira [ ] Falsa[ ] Naosei[ |

Os cuidados paliativos sao as melhores propostas terapéuticas para criancas em
tratamento de cancer, cuja expectativa de cura ndo existe mais.
Verdadeira [ ] Falsa[ ] Nao sei [ ]
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Uma crianca com uma condicdo crénica complexa, com sua doenca bem
controlada por medicacées especificas para o seu tratamento, tem uma doenca
elegivel para abordagem em cuidados paliativos.

Verdadeira[ | Falsa[ ] Naosei[ ]

No tratamento de uma crianca em fim de vida, os esforcos terapéuticos devem
incluir todas as medidas de conforto, respeitando-se as metas de cuidado tracadas
pela equipe em consenso com a familia.

Verdadeira [ ] Falsa[ ] Ndo sei[ ]

A decisdo sobre a reanimacao cardiopulmonar por ocasido de parada cardior-
respiratéria deve ser primeiramente da familia, e posteriormente a equipe deve
acatar a decisdo e a executa-la.

Verdadeira [ ] Falsa[ | Naosei[ ]

O controle de sintomas em criancas e recém-nascidos é um desafio. Por isso, a
aplicacdo de escalas, quando possivel, para identifica-los pode ser de grande auxilio
para a equipe assistencial — por exemplo, as escalas de dor e de delirium.
Verdadeira [ ] Falsa[ ] Nao sei[ ]

Os RN prematuros, no limite da viabilidade, os fetos com anomalias congénitas
consideradas letais e 0s bebés com condicoes criticas, clinicas ou cirtrgicas — nao
responsivas aos tratamentos adequados instituidos — seriam os pacientes com
condicoes elegiveis para cuidados paliativos.

Verdadeira[ ] Falsa[ | Naosei[ ]

Criancas com condicées croénicas complexas sao definidas como aquelas
com doencas de duracdo minima de 6 meses (exceto se a morte for o
desfecho anterior); envolvimento de dois 6rgaos ou sistemas, que necessita de
acompanhamento especializado.

Verdadeira [ ] Falsa[ ] Naosei[ |

As vias preferenciais de acesso para administracao de medicamentos em criancas
em cuidados paliativos sdo a via endovenosa ou a via subcutanea (hipodermaclise).
Verdadeira[ ] Falsa[ ] Néosei[ |

As regras de ouro para tratamento da dor, definidas pela OMS, sao: “Pela crianca”,
"Pela boca” e "Pelo relégio”.
Verdadeira[ ] Falsa[ | Naosei[ |

A dispneia é um sintoma frequente em pacientes com diagnosticos de doencas
oncoldgicas, cardiorrespiratorias e neuromusculares, independentemente de ocorrer
acometimento pulmonar, e deve ser avaliada pelas escalas quantitativas.
Verdadeira|[ | Falsa[ | Naosei[ |
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Questionario Pré-teste

Responda com o que sabe.
Nao se preocupe em acertar tudo antes de estudar o texto.

Também nao se preocupe com o tempo que levara para respondé-lo. Ndo é uma prova
com duracao definida.

O mais importante é identificar onde vocé tem maior dificuldade. Isto o ajudarad no
estudo do tema.

Assinale, nas afirmativas abaixo, se as mesmas sao verdadeiras (V) ou falsas (F):

01.

02.

03.

04.

05.

06.

56

A contribuicdo dos profissionais de salde para a comunicacao triddica é
influenciada por suas proprias crencas, contexto cultural e religioso, experiéncia
e conhecimento, tanto em nivel profissional como pessoal.

Verdadeira [ ] Falsa[ ] Nao sei [ |

O estilo e 0 mecanismo de enfrentamento usuais de algumas familias é ndo se
comunicar e isso deve ser sempre compreendido, aceito e respeitado para evitar
quebra de vinculo com as familias.

Verdadeira[ ] Falsa[ ] Naosei[ ]

Ter uma proposta terapéutica curativa ndo se contrapde a introducao de cuidados
paliativos.
Verdadeira[ ] Falsa[ ] Naosei[ ]

As criancas podem encontrar dificuldades em expressar seus sentimentos e
articular suas preocupacoes verbalmente, o que representa uma barreira no apoio
ao seu bem-estar psicossocial e espiritual. Nestas situacdes, deve-se priorizar a
comunicacao com a familia.

Verdadeira [ ] Falsa[ ] Naosei [ ]

Recomenda-se que os profissionais de saude comuniquem informacoes aos
pacientes pediatricos de uma forma que seja verdadeira e apropriada para o
desenvolvimento, além de inclui-los nas tomadas de decisdes.

Verdadeira [ ] Falsa[ ] Naosei[ ]

Nas criancas com indicacao de cuidados paliativos, o didlogo com a familia — sobre
determinacdes expressas de “nao ressuscitar” — deve ocorrer desde as primeiras
reunides com a equipe.

Verdadeira[ ] Falsa[ ] Naosei[ ]
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Situacbes de mas noticias sao definidas como aquelas em que ha um sentimento
de falta de esperanca, uma ameaca ao bem-estar fisico ou mental de uma pessoa,
um risco de perturbar um estilo de vida estabelecido ou quando é dada uma
mensagem que transmite a um individuo menos escolhas em sua vida.
Verdadeira [ ] Falsa[ 1] Néosei[ ]

A comunicacao de uma noticia dificil deve ser realizada pela equipe transdisciplinar
que acompanha a crianga, sendo que cada membro deve contribuir igualmente
com a comunicagao.

Verdadeira[ | Falsa[ | Naosei[ ]

Os pais valorizam o profissional que demonstra claramente uma atitude atenciosa,
honestidade e que lhes permite falar e expressar suas emocoes.

Verdadeira[ ] Falsa[ | Naosei[ ]

Os principais componentes da comunicacao ndo violenta sdo: observacao,
sentimento, necessidade e empatia.

Verdadeira [ ] Falsa[ | Naosei[ ]

Para indicar cuidados paliativos para uma crianca, nao se faz necessario que a
expectativa de sobrevida seja breve.

Verdadeira [ ] Falsa[ | Naosei[ ]

Nao se deve compactuar com circulos de siléncio; eles devem ser quebrados
e as noticias devem ser esclarecidas para paciente e familiares sem restringir
informacdes.

Verdadeira [ ] Falsa[ ] Naosei[ |

Uma das diferencas importantes entre os protocolos SPIKES e SPIKES Jr., baseia-

se no principio do desenvolvimento da autonomia da crianca ou do adolescente,
favorecendo-os como protagonista do processo de comunicagao, junto a sua
familia.

Verdadeira [ ] Falsa[ | Nao sei [ ]

Em situacdes de comunicacao de mas noticias, solicitar permissao para continuar
a conversa apoés uma informacao que perturbou emocionalmente o familiar da
crianca pode provocar angustia e deve ser evitado.

Verdadeira[ ] Falsa[ | Naosei[ ]

Os principais passos do Protocolo SPIKES s&o: Setting up, Perception, Invitation,
Knowledge, Emotions e Summary.

Verdadeira[ ] Falsa[ | Naosei[ ]
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Comunicag¢ao em
Cuidados Paliativos

“A pratica de comunicacdo
ndo tem a ver com o que dizemos.
Ela tem a ver com nossa motivacdo

interna e com o jeito de expressa-la.”

0. J. Sofer!

1. INTRODUCAO

A ocorréncia de uma doenca grave e ameacadora de vida tem importantes im-
pactos na vida de uma crianca. Além das consequéncias na saude fisica, ha os
efeitos no desenvolvimento socioemocional e cognitivo, com prejuizos na aquisicao
de habilidades fundamentais para gerenciar os diferentes aspectos de sua vida.
De forma semelhante, os impactos da doenca na familia apresentam-se por inu-
meros desafios: lidar com questdes emocionais dos filhos, mudancas de rotinas,
isolamento social, problemas de saude fisica e mental, frequentar constantemente o
ambiente hospitalar, lidar com as incertezas sobre o futuro, dificuldades financeiras,
entre outras.?

Os cuidados paliativos pediatricos (CPP) desempenham um papel essencial na vida
dessas criancas e suas familias, com o objetivo de alinhar os planos terapéuticos da
equipe com os valores familiares, metas e objetivos de qualidade de vida identifi-
cados para seu filho. Ao longo da vida da crianca, o CPP integra-se aos cuidados
restauradores continuos, a medida que as necessidades da crianca flutuam ao longo
da trajetéria da doenca.?

Neste cenario, a abordagem dos CPP traz uma proposta de oferecer a melhor
qualidade de vida possivel ao longo do processo da doenca, desde o seu diagnéstico.
Para isso, é necessario o conhecimento de alguns pontos fundamentais, conforme
listados abaixo (quadro 1).4
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Quadro 1. Principios dos Cuidados Paliativos em Pediatria.

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

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

03. Séo elegiveis todas as criancas ou os adolescentes que sofram de doencas
cronicas, graves, incurdveis ou que ameacem a sobrevida.

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

05. Ter uma proposta terapéutica curativa nao 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 crianca ou do adolescente e
de seus familiares.

09. A abordagem multidisciplinar é encorajada e necessaria.

10. A participacdo dos pacientes e dos familiares nas tomadas de decisao é
obrigatoria.

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

12. Determinacdes expressas de “nao ressuscitar” nao sao necessarias.

13. Néao se faz necessdrio que a expectativa de sobrevida seja breve.

Fonte: Modificado de Ferreira EAL et al (2021).4

Portanto, a boa comunicacdo é essencial no cuidado a crianca e ao adolescente.
Esta populacao apresenta sofrimento fisico, psicolégico, social e espiritual e precisa
lidar com situacbes de mudancas e incertezas, especialmente quando confrontada
com as dificuldades da trajetéria da doenca. A familia, a crianca e o adolescente
necessitam de muitas informacoes, cuja compreensao, julgamento e raciocinio sao
afetados por esse sofrimento multidimensional.>®
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2. COMUNICACAO: DEFINICOES E ASPECTOS BASICOS

A palavra COMUNICAR vem do latim communicare que significa “tornar comum” e
pressupde a compreensdo e o entendimento entre as partes envolvidas. Comunicar
de forma eficiente inclui a compreensao do contetdo que se deseja compartilhar
com o outro e a capacidade de realizar esta troca — habilidades essas essenciais para
o profissional de saude.”

Existem basicamente dois niveis de comunicacao interpessoal: a comunicacao verbal
e a ndo verbal. A comunicacdo verbal conta com palavras; a paraverbal é aquela
relacionada a como se fala —siléncios, sons, énfases, pausas entre frases e palavras
-, enquanto a nao verbal é composta por expressdes faciais, posturas corporais,
toque, distancias interpessoais. Para que a comunicacao seja efetiva, precisa ha-
ver coeréncia e sincronia entre as palavras ditas e as posturas fisicas e expressoes.
Sinais que podem ser identificados como auséncia de compreensao da mensagem:
negar com a cabeca, desviar o olhar, reclinar-se para trds, cruzar os bracos, uso de
expressdes como: ndo, mas. Sinais que podem ser percebidos como de compreenséo
da informacao: afirmar com a cabeca, olhar atento e com empatia, inclinar o corpo
para frente e o uso de expressdes como: sim, claro.”

Sob a perspectiva terapéutica, a comunicacao nao verbal cumpre importantes fun-
¢oes, quais sejam:”’

e Complementar a comunicacao verbal com reciprocidade e sintonia - por exemplo,
guando damos “bom dia” e sorrimos olhando nos olhos do outro ou apenas
fazemos siléncio.

e Substituir a comunicacao verbal com posicdes corporais - por exemplo, quando
utilizamos os meneios positivos da cabeca, olhando para a outra pessoa — o que
significa aprovacao ou escuta atenta.

e Regular o fluxo da comunicacdo ou contradizer o verbal - por exemplo, quando
dizemos “muito prazer” e nao apertamos a mao do outro de forma vigorosa e
sim com medo ou repulsa.

e Proporcionar um retorno sobre o efeito da comunicacao nos participantes desta
interacao - por exemplo, quando demonstramos nossos sentimentos.

No cenério de doencas graves e limitantes de vida, a maior parte dos encontros e
conversas envolve noticias dificeis. Elas podem ser definidas como “situacées em
que ha um sentimento de falta de esperanca, uma ameaca ao bem-estar fisico ou
mental de uma pessoa, um risco de perturbar um estilo de vida estabelecido ou
onde é dada uma mensagem que transmite a um individuo menos escolhas em sua
vida". Quando a informacao é fornecida de uma maneira indevida, as memarias
dessa experiéncia podem ficar gravadas na mente das criancas e das familias por
um tempo prolongado, causando sofrimentos e estratégias de enfrentamento
desadaptativas.® "
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A comunicacao de noticias dificeis € um processo relacional de construcao entre o
profissional da saude, o seu paciente e a familia. A qualidade desta relacdo depende
dos principios éticos que a regem, como: respeito a autonomia e a dignidade do
paciente e de seus familiares, beneficéncia e ndo maleficéncia, compromisso com a
verdade e a justica e o respeito aos direitos humanos. O sujeito do tratamento deve
ser percebido como um ser biopsicossocial e cultural singular, com suas expectativas,
competéncias, recursos, susceptibilidades, angustias e temores, em um momento de
grande vulnerabilidade.

O principal dilema ético da comunicacdo de mas noticias engloba o respeito a auto-
nomia do paciente (tomar decisdes com seus valores a partir da noticia que recebeu)
e a nao maleficéncia (ndo produzir sofrimento pela ma noticia) durante o processo.
Tao mal eficiente pode ser o comunicar de um diagnéstico e/ou um mau prognéstico
ao paciente que ndo deseja saber, quanto o absoluto siléncio frente ao paciente/
familia que deseja ser plenamente informado sobre a doenca.

Os principais objetivos do processo de comunicacao de noticias dificeis na pediatria
3A8-10

sao:

e Reunir informacdes relevantes para os pais;

e Fornecer informacdes, de acordo com as necessidades e desejos dos pais do
paciente, de forma solidaria e culturalmente apropriada;

e Fornecer informacdes de qualidade, respeitando o ritmo e o entendimento de
cada um;

e Apoiar 0s pais,com o uso criterioso de habilidades, para reduzir o impacto emocional
e o0 trauma com a experiéncia nestas situacoes;

e Desenvolver uma estratégia para a abordagem da crianca, com a contribuicdo e a
colaboracéo dos pais;

e Proporcionar a construcao de um vinculo de confianca;
e Realizar escuta ativa, na busca de entendimento de valores e crencas familiares;

e Favorecer o empoderamento e a autonomia no processo de decisdo compartilhada.

DESAFIOS DA COMUNICACAO TRIADICA

A comunicacao triadica caracteriza-se pelo cenario de interacdo comunicativa entre
o profissional de salde, a crianca e os pais ou cuidadores, sendo um grande desa-
fio na Pediatria. Muitos pais expressam preocupacao que as conversas orientadas
pelos profissionais de satide com os filhos, sobre sua doenca, possam evocar medo
e ansiedade. Além disso, os pais sao reticentes em discutir detalhes do tratamento
e prognostico de seus filhos e podem impedir que profissionais divulguem detalhes
para a crianca. Embora essa tendéncia frequentemente resulte da perspectiva de
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induzir medo ou sintomas depressivos no paciente, as criancas que se envolvem
em discussdes abertas sobre seu tratamento e prognoéstico tendem a exibir maior
resiliéncia do que as criancas que nao sao incluidas.'

Neste cenério, 0s pais e responsaveis exercem um papel fundamental: constituem
os facilitadores da comunicacdo com seus filhos, agindo como intermediario entre
eles e os profissionais de satde. Além disso, os pais dispdem de informacdes valio-
sas para responder a perguntas relativas as criancas, sao amortecedores emocionais
do impacto das noticias, filtrando e limitando informacdes perturbadoras, e utili-
zam uma linguagem adequada para apoiar a expressao de preferéncias dos filhos.
Em resumo, os pais sdo seguranca e apoio emocional.'

Alguns desafios se impoem nesta comunicacao. Profissionais de salide e pais podem
ter visdes muito diferentes sobre quanta informacdo deve ser compartilhada com
a crianca — muitas vezes originada do desejo dos pais de protegerem seus filhos.
Além disso, pode haver incompatibilidade entre as preferéncias de comunicacao dos
pais e as das criangas. O estilo e 0 mecanismo de enfrentamento usuais de algumas
familias é nao se comunicar. Embora isso deva ser respeitado, nao se deve presumir
gue a crianca nao queira informacdes; assim, a possibilidade de discutir o diagndéstico
deve ser revisitada. O aumento da autonomia durante a adolescéncia também pode
resultar em pais e adolescentes com visdes contrastantes sobre as decisdes de trata-
mento. Essas situacdes sao tanto éticas, quanto emocionalmente desafiadoras para
os profissionais de satide. Somando-se a isso, outros pontos importantes tornam-se
desafiadores para os profissionais: limitacdes de tempo, devido a pressao do traba-
Iho; necessidade de gerenciar a prépria angustia, ao falar com a crianca sobre a sua
doenca; e necessidade de gerenciar a propria experiéncia de luto ou perda.'™

A contribuicdo dos profissionais de salde para a triade da comunicacdo (crianca,
pais/cuidadores e profissional de saude) também é influenciada por suas préprias
crencgas, contexto cultural e religioso, experiéncia e conhecimento — tanto em nivel
profissional como pessoal. As barreiras relatadas nesta comunicacdo incluem a falta
de habilidades, treinamento e tempo para se preparar; a incerteza clinica; a falta de
conforto ou prontidao do paciente ou dos pais; as expectativas parentais irreais; e a
falta de apoio, dentre outros.

Existem estressores especificos, associados ao trabalho com pacientes gravemente
doentes, que podem afetar a capacidade do profissional de satde de se comunicar
efetivamente com seus pacientes, dentre os quais: carga de trabalho crescente e
muitas mortes; falta de tempo; dificuldade em lidar com a prépria resposta emocio-
nal; desenvolvimento de vinculos emocionais importantes com pacientes e familiares;
sentimentos de depressdo, tristeza e culpa em resposta a perda. As estratégias dos
profissionais de satide, para gerenciar seus sentimentos dolorosos em resposta a essas
situacoes desafiadoras, podem incluir a criacao de distancia fisica ou emocional entre
eles e a familia, por meio de ocupacao, impaciéncia ou formalidade — o que pode
impedir ainda mais a comunicacdo empatica e afetiva' (Figura 1).

62 Vol. 26, N° 3, 2024



Figura 1 - Desafios da comunicacao triadica.
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... continuacdo

Profissional da saude

- Experiéncia e treinamento
- Envolvimento emocional i i
- Crencas - Ansiedade dos pais

— Mostrar coragem
4[ Comunica¢ao

- Medo do julgamento

Pais ou cuidadores Crianca
- Nivel socioeconémico - Idade
- Entendimento da Familia - Desenvolvimento
doenca - Crencas e cultura ognitvo
- Previsao do — UfsiE — Experiéncias prévias

entendimento do filho — Preferéncias individuais

- Bem-estar emocional

Fonte: Stein, A; Dalton, L. The Lancet, 2019.

DESAFIOS DA COMUNICACAO COM CRIANCAS E ADOLESCENTES

A inclusao de pacientes pediatricos em conversas sobre a situacdo de doenca nem
sempre é facil de implementar na pratica clinica. Isso é especialmente verdade no
momento do diagnostico, quando as emocdes estdo muito presentes e quando
todos os participantes precisam confrontar seus proprios sentimentos sobre esta
situacdo. Alguns estudos demonstraram que os pais ndao querem que seu filho
esteja presente, levantando questbes sobre o impacto da presenca da crianca na
capacidade dos pais de obterem as informac6es necessarias. No entanto, outros en-
contraram efeitos benéficos da presenca da crianca, como diminuicdo do sofrimento
parental >

Dedicar um tempo para ouvir e compreender a crianca e a familia gera confian-
ca e constréi vinculos e relacionamentos fundamentais no processo da doenca.
Além disso, as criangas precisam de oportunidades para dar sentido a esta nova
realidade. Explorar as preocupacdes e enfatizar um ambiente de comunicacao aber-
ta e honesta sao estratégias fundamentais e desafiadoras, pois as criancas podem
encontrar dificuldades em expressar seus sentimentos e articular suas preocupacdes
verbalmente — a equipe ou a familia.>""1416
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Recomenda-se que os profissionais de saude comuniquem informacdes aos
pacientes pediatricos de uma forma que seja verdadeira e apropriada para o
desenvolvimento, além de inclui-los nas tomadas de decisdes, tanto quanto
possivel. Entretanto, ha inumeras dificuldades sobre como traduzir essas re-
comendacdes na pratica clinica.” Neste contexto, envolvé-los nas conversas
sobre sua saude e nas deliberacoes sobre seus cuidados mostra respeito por
suas capacidades e fornece competéncias de autogestao que os ajudardo neste
processo.

Entretanto, os pais desejam ser envolvidos nesta comunicacdo. Portanto, é impor-
tante compreender esta relacao familiar, seus valores e suas dinamicas, os modelos
de apego e a sua forma de conversar. Da mesma forma, é importante a determina-
cao das perspectivas dos pais sobre o fornecimento de informacoes aos seus filhos.
A qualidade da assisténcia a saude pediatrica melhora se a crianca for reco-
nhecida como sujeito tendo suas proprias necessidades e considerada inte-
ligente, capaz e cooperativa. Os pais e os profissionais devem decidir juntos
se a crianca estarad presente nas consultas de informacao ou se eles preferem
conversar sozinhos. Apesar disso, os estudos recentes indicam que as criancas
tém poucas oportunidades de expressar suas preocupagdes e poucas tenta-
tivas de envolver-se na criacdo ou implementacao de um plano de cuidados
viavel.1>17

As criancas geralmente entendem mais do que se imagina; elas precisam ter infor-
macoes Uteis, ter opgdes e expressar sua opiniao — até mesmo quando sua decisdo
nado for determinante. Esta compreensédo fornece uma sensacdo de controle que, por
sua vez, mitiga o medo, reduzindo os danos associados a doencas e lesdes. Além
disso, se a crianca estd perguntando sobre a condicao, geralmente ela ja sabe que
algo esta errado e quer verificar em quem pode confiar. Por isso, neste cendrio de
comunicacao, existe a influéncia de trés caracteristicas importantes, relacionadas a
crianca, a familia e ao profissional de satde.

Quando for possivel a participacdo da crianca no processo de comunica-
cao, serd necessario avaliar com os pais a compreensao e o envolvimento dos
filhos. Algumas questdes podem ajudar: “O que vocé acredita que seu filho en-
tende sobre sua doenca?”, “Quais informacées vocé acha que seu filho esta pre-
parado para receber?”, “E de quem?”. Na conversa ou no apoio aos pais, para
compartilhamento do prognéstico com a crianca ou irmaos, deve-se considerar o
estagio de desenvolvimento, o temperamento e os apoios disponiveis (familiares,
professores, amigos).

Algumas perguntas podem ser consideradas se a crianca (ou o irmao) puder
participar da conversa, abordando suas esperancas, suas fragilidades e seus
recursos:'®

e Esperanca: O que seu filho mais espera? O que mais anseia?
e Medos e preocupacoes: Que preocupagoes ou medos os seus filhos tém?
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e Forca/recursos: Qual é a forcalo recurso que seus filhos possui?

e Habilidades criticas: Vocé conversou com seus filhos ou com outras criancas sobre
suas prioridades e desejos? Vocé sabe quais sdo os deles?

Curiosamente, as criancas reagem, em parte, ao que observam dos adultos ao seu
redor. Assim, é fundamental criar um ambiente, incluindo espaco e lugar confortaveis,
para que elas se sintam seguras e para ouvir e responder as suas perguntas de forma
honesta e apropriadas para a sua idade e desenvolvimento. Ser aberto e comparti-
Ihar informacdes pode reduzir a ansiedade, a confusao e as percepcdes erroneas.
A percepcao intuitiva e consciente do nivel de curiosidade, da maturidade, do estagio
de desenvolvimento e da emocéo da crianca sao essenciais para protegé-la de muita
ou pouca informacao.®

ESTRATEGIAS E RECURSOS DA COMUNICACAO EM PEDIATRIA

Muitos profissionais da saude acreditam que ndo ha uma boa maneira de dar
noticias dificeis. No entanto, pesquisas com pais cujos filhos tiveram uma ampla
gama de diagndsticos fornecem importantes orientacdes. Neste cenario, os pais
valorizam um profissional que demonstre claramente uma atitude atenciosa e que
lhes permitam falar e expressar suas emoc¢des. Uma abertura eficaz para a conversa
é perguntar: “O que Ihe foi dito previamente sobre o que esta acontecendo com
seu filho?".1°

Algumas estratégias e recursos serao explorados nos tdpicos abaixo.

1. Protocolos SPIKES e SPIKES Jr.: antigas e novas estratégias'®2°

O uso de protocolos para dar noticias dificeis pode melhorar substancialmente esta
experiéncia. Guias abrangentes estao disponiveis na literatura, a maioria deles para
a populacao adulta. Um dos primeiros a ser publicado foi o protocolo SPIKES, resul-
tado de uma pesquisa realizada durante a reuniao anual da Sociedade Americana
de Oncologia Clinica (ASCO), em 1998. Ele consiste em seis etapas, cujo proposito é
permitir que o profissional cumpra com os quatro objetivos mais importantes ao dar
noticias dificeis: coletar informacdes, transmitir os dados médicos, fornecer suporte
e obter a colaboracdo do paciente no desenvolvimento de uma estratégia ou plano
de tratamento para o futuro.

As etapas do protocolo SPIKES sao: o primeiro passo (Setting up) se refere a prepara-
¢ao do médico e do espaco fisico para a comunicacao. O segundo passo (Perception)
verifica até que ponto o paciente tem consciéncia de seu estado. O terceiro passo
(Invitation) procura entender o quanto o paciente deseja saber sobre sua doenca.
O quarto passo (Knowledge) sera a transmissdo da informacao propriamente dita.
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Neste passo, sao ressaltadas algumas recomendacoes, como: utilizar frases introduté-
rias que indiquem gue uma noticia dificil vird; ndo o fazer de forma brusca ou nao usar
palavras técnicas em excesso; permitir um periodo de siléncio, apés dar a informacéao;
e checar a compreensao do paciente. O quinto passo (Emotions) é reservado para
responder empaticamente a reacdo emocional demonstrada pelo paciente. O sexto
passo (Strategy and Summary) deve diminuir a sua ansiedade ao lhe revelar o plano
terapéutico e o que pode vir a acontecer.'20

Em publicacdo recente do Instituto do Cancer, hd uma discussdo sobre pontos
importantes a serem acrescentados neste protocolo, no que tange as noticias
envolvendo criancas, adolescentes e familias — o sugerido protocolo SPIKES Jr.:
estimular a presenca constante dos pais, simultaneamente quando possivel, para
participarem dos esclarecimentos em conjunto; informar a crianca ou ao adoles-
cente, respeitando os recursos cognitivos e emocionais de acordo com seu estagio
de desenvolvimento; reforcar a importancia de a familia ser acolhida; fornecer
possibilidades de suporte psicossocial, para que a familia ndo se desestruture em
funcdo do adoecimento de um de seus membros; e tentar estabelecer as redes de
apoio familiar para revezamento ou substituicado temporaria de acompanhamento ao
paciente.?!

2. Programa Serious lllness Conversation Guide-Peds - SICG- Ped:
um olhar centrado na familia fragilizada'®

Com o objetivo de favorecer a comunicacao entre profissionais de satide e pacientes,
o Ariadne Labs e o Joint Center for Health Systems Innovation (Boston, MA, EUA)
desenvolveram o programa Serious lliness Conversation Guide (SICG), que inclui
uma lista de perguntas, centradas no paciente, a fim de informar futuras decisdes
de cuidados.'®

Em julho de 2017, médicos especialistas em cuidados paliativos pediatricos do Ca-
nuck Place Children’s Hospice (CPCH) (Vancouver, BC, Canadd) adaptaram o guia
original para uso com pais de criancas com doencas graves, incorporando uma
linguagem centrada na familia, reconhecendo que os pais sao os principais toma-
dores de decisdo, permitindo flexibilidade em torno da fase de desenvolvimento
da crianca e considerando a dificuldade de se estabelecer progndstico em criancas
com doencas raras. Esta ferramenta é conhecida como Serious Illiness Conversation
Guide-Peds - SICG-Ped que pode contribuir para a compreensao dos pais sobre as
doencas de suas criancas e para fazer valer os valores que estes defendem. Pode ser
utilizada pelos médicos que estao envolvidos nos cuidados e nos momentos em que
se necessita maior vinculo e entendimento entre o médico, os pais e a crianca, pois
todos integrantes devem ser conscientizados, antes de se tomar uma acao/decisao.'®

No quadro 2, o modelo parcial e simplificado modificado do SICG-Peds.'®
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Quadro 2. Modelo parcial e modificado do Serious lliness Conversation
Guide-Peds-SICG-Peds.

FLUXO DA CONVERSA

LINGUAGEM TESTADA

ESTABELECER A
CONVERSA

e Apresente a ideia
e os beneficios

e Prepare-se para
futuras decis6es

* Peca permissao

“Com sua permissao, espero que POssamos conversar
sobre como estdo caminhando as coisas com a doenca

de seu filho [inserir o nome da crianca] e para onde as

coisas podem estar caminhando... Tudo bem?

ou

“Conversar hoje nos ajudara a conhecer melhor vocé e
seu (sua) filho (filha) e nos ajudaréa a preparar e planejar
o futuro. Tudo bem?”

AVALIE A
COMPREENSAO
sobre a doenca e

as preferéncias de
informacao dos pais

“Qual é o seu entendimento sobre como esta seu
(sua) filho (filha) e a doenca dele (dela)?

“Quanta informacao sobre o que pode acontecer
com a doenca do seu filho vocé gostaria de receber de
mim?

COMPARTILHE O
PROGNOSTICO

e Utilize declaragoes
como: “Eu desejo...
me preocupo...
e/ou eu tenho
esperanca... seria
maravilhoso”

e Permita o
siléncio, explore
as emogoes

Os médicos tém a
responsabilidade de
fornecer aos pais,
com apoio continuo,
orientacoes sobre
como os sintomas
de morte se tornam
presentes.

“Meu entendimento sobre como/onde pode estar a

doenca do (da) seu (sua) filho (filha) é..."

¢ Incerteza: "Pode ser dificil prever o que acontecera
e quando. Espero que ele ou ela continue a viver
bem por muito tempo, mas me preocupo com o
que sabemos (Inserir informacoes sobre doenca/
condicao). Ele ou ela poderé ficar mais doente/piorar
rapidamente...”

e Funcionalidade: “Vejo o sequinte (ex: fragilidade,
instabilidade, funcao deteriorada) e estou
preocupado com esta condicdo”

e Tempo: "“E muito dificil prever o tempo. Assim como
vocé, também quero que seu filho (a) se recupere,
no entanto estou preocupado porque desta vez
sinto que ndo temos muito mais tempo para esta
recuperacao.”

*Qbservacdo: se usar o TEMPO no prognostico, DEVE
ser acompanhada por uma declaracao de incerteza e
com informacoes sobre a funcionalidade da crianca.
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... continuacdo

FLUXO DA CONVERSA LINGUAGEM TESTADA

EXPLORE OS “Quais sao 0s seus objetivos/esperancas mais

PRINCIPAIS TOPICOS importantes se a saude do seu filho piorar?”

e Metas “Quais sao 0s seus maiores medos e preocupacoes sobre

« Medos e o futuro da saude do seu filho?”
preocupacoes "0 que lhe dé forca ao pensar no futuro com a doenca

* Fontes de forca/ do seu filho?
recursos “Quais habilidades sdo tao importantes para a vida do

« Pontos opcionais seu filho que vocé nao consegue imagina-lo vivendo sem
para explorar elas?”

o Habilidades criticas | “Se o seu filho ficar mais doente, quanta intervencéo

s Trade-offs (saldo médica vocé esta disposto a passar pela possibilidade de
de intervencdes) ganhar mais tempo?”

S el A *Qbservacdo: Se o envolvimento da crianca/do irmao
filho e/ou irmao for apropriado/necessario, organize outra reuniao para

explorar.
ENCERRANDO “Eu ouvi vocé dizer (insira metas/esperancas)... é muito
A CONVERSA importante para sua familia e que vocé esta preocupado
. sobre...”

* Resumir

e Fazer uma “Tendo isto em mente e o que nds sabemos sobre a
recomendagio doenca de seu filho, eu recomendo que... (Ex: mudar o

. plano de cuidado, criar um planejamento avancado de

* Check-in com cuidados, observar e esperar).”

os pais .
P . "Como este planejamento soa/parece para vocé?”

¢ Planejar o ,

acompanhamento " Agendaremos uma nova conversa em (dias/semanas/

meses) para garantir um apoio/suporte continuo.”

1. Documentar a conversa em prontuario
2. Providenciar documentos para os pais
3. Comunicar a conversa aos principais médicos envolvidos

Fonte: Este material foi modificado pelo Canuck Place Children’s Hospice.

O conteudo original pode ser encontrado em https://portal.ariadnelabs.org e é licenciado pela
Ariadne Labs sob a licenca de Creative Commons Attribution-NonCommercial-ShareAlike 4.0
International licenses. Modificado de van Breemen C et al., 2020.'®

Um aspecto importante no processo de comunicacdo é que haja empatia, autocons-
ciéncia, auto conexao e autenticidade do comunicador. Assim, torna-se fundamental
reconhecer e evitar repelentes da comunicacao, considerando a tendéncia a corrigir,
aplacar ou tranquilizar falsamente, julgar excessivamente, sentir-se muito responsavel
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(funcado ou relacionamento), permitir se desequilibrar por fortes emocoes, como sen-
timentos dificeis ou comentarios dificeis dos pais, ou estar muito preso aos préprios
compromissos, habitos e percepcdes de mundo.'®

Algumas técnicas de comunicacdo, que se estruturam a partir da manifestacdo de
desejo/preocupacao, sao valiosas neste processo. O termo “Eu desejo” permite o
alinhamento com as esperancas dos pais ou da crianca, também permite ser sincero
e, a0 mesmo tempo, sensivel. O termo “Eu me pergunto” é uma forma sutil de
fazer uma recomendacdo. O termo “Eu irei” é uma forma direta de expressar seu
compromisso com apoio e cuidado continuos.

Seguem alguns exemplos do uso destes termos: “Eu gostaria” que pudéssemos
desacelerar ou parar o cancer / a doenca do seu filho e continuarei procurando
opcbes que possam funcionar para ele. Mas me preocupo que vocé, seu filho e
sua familia ndo estejam preparados caso as coisas nao saiam como esperamos”.
“Eu me pergunto se podemos discutir um plano se os sintomas continuarem a piorar.
Continuarei @ me conectar com vocé diariamente para que possamos garantir que
este plano esteja funcionando”.'®

3. Comunicac¢do Nao Violenta: um recurso valioso®

Na década de 1960, Marshall B. Rosenberg, psicélogo de abordagem humanista, criou
a Comunicacao Nao Violenta (CNV), a partir de uma preocupacao em compreender
o que facilitava ou dificultava a manifestacdo da capacidade compassiva. Estendendo
o importante papel da comunicacéo, ele desenvolveu uma abordagem especifica de
falar e ouvir que favorece a conexdo com nés mesmos e com os outros e que favorece
também o desenvolvimento de nossa compaixao natural. Segundo o autor, “a CNV
se baseia em habilidades de linguagem e comunicacao que fortalecem a capacidade
de continuarmos humanos, mesmo em condicoes adversas” .2

A expressao “nao violenta” vem da palavra “ahimsa”, cuja traducao simplificada
do sanscrito significa “nao cometer violéncia contra outros seres”. Assim, a CNV é
compreendida como a intencao de que nossas palavras e acdes evitem causar dor,
em nds mesmos e nos outros, em suas varias nuances — desconforto, magoa, sofri-
mento — criando uma qualidade de conexdo em que as pessoas apreciem contribuir
para o bem-estar mutuo a partir de motivacoes intrinsecas.

A CNV oferece ferramentas concretas que nos habilitam a honrar nossos valores
e necessidades e pode contribuir de forma pratica para uma conexao profunda e
verdadeira durante o processo de comunicacao de noticias dificeis. Assim, para nos
comunicarmos de uma forma que aumente a chance de o interlocutor nos ouvir —
sem querer recuar, sem querer se defender ou sem querer contra-atacar —, propde-
-Se Um processo composto por quatro componentes, quais sejam, expressar: o fato
observado relativo a situacao vivenciada; os sentimentos produzidos; as necessidades
intrinsecas; e, por ultimo, um pedido. (Figura 2)
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Figura 2. Quatro Componentes da Comunicacdo Nao-Violenta.

‘rvagao lentlmento

Fonte: Modificado de Rosenberg MB (2006).22

Os quatro componentes da Comunicacao Nao-Violenta sao:

. OBSERVAQAO — Expressar o fato observado, sem julgamento, interpretacoes,
avaliacdes, generalizacdes ou rétulos. A observacdo traduz a realidade vivenciada
de forma pontual, sem generalizacoes, como se fosse possivel filmar a situacao.
Este primeiro componente reduz a chance de o outro ouvir como uma critica e
convida para o didlogo.

e SENTIMENTOS - Identificar os sentimentos que surgem na situacdo observada,
podendo vir acompanhados de sensa¢des corporais — um “nd na garganta”,
“pressdo no estébmago”. E importante ter cuidado para ndo expressar pseudos
sentimentos que podem refletir pensamentos (Ex.: “desprezado”, “intimidado”,
“abandonado”) e ser percebidos como julgamentos pelo receptor da mensagem.

o NECESSIDADES — As necessidades (ou valores) sao responsaveis por sustentar e
enriquecer nossas vidas, sendo universalmente compartilhadas pelos seres humanos.
Exemplos de necessidades: seguranca, amor, respeito, nutricdo, pertencimento,
autonomia, aceitacao, conexao, confianca, liberdade etc. A CNV nos convida a
investigar quais necessidades estdo precisando ser observadas e cuidadas a cada
situacdo. Essa pratica nos ajuda a entrar em contato com nossa humanidade
compartilhada e a desenvolver uma consciéncia compassiva, mesmo que nunca
tenhamos vivenciado determinada situacdo. Quando nossas necessidades sao
atendidas, experienciamos sentimentos agradaveis — como satisfacdo, alegria e
alivio. Quando estas ndo sao atendidas, vivenciamos sentimentos desconfortaveis
— como inseguranca, preocupacao e medo. Desta maneira, pode-se compreender,
de forma mais profunda, que as outras pessoas podem ser o estimulo, mas nao a
causa de determinados sentimentos que apresentamos.
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¢ PEDIDO — Acoes ou estratégias que ajudam a atender as necessidades identificadas.
Os pedidos de acao (pedir que alguém faca algo) devem ser concretos, claros, espe-
cificos, factiveis e em linguagem de acao positiva. Podem ser pedidos de composicédo
(os envolvidos compdem uma solucao) ou pedidos de conexao (se questiona como
nossa fala chegou na outra pessoa para checarmos seu entendimento do contetdo).

Em nosso dia a dia, os principios da CNV contribuem para nos expressarmos de for-
ma auténtica e com o proposito de evitarmos reacoes de defesa, reatividade, recuo,
violéncia ou contra-ataque. Ela favorece um didlogo claro, franco, empatico e com-
passivo, conectando-nos com as acoes, os sentimentos e as necessidades do outro —e
as nossas também. Segundo M. Rosenberg, “toda violéncia é uma expressao tragica
de necessidades nao atendidas”.??

SUGESTAO DE PASSO A PASSO NA
COMUNICACAO DE MAS NOTICIAS EM PEDIATRIA

A partir das reflexdes acima, elencam-se os aspectos fundamentais, sendo propos-
to um passo a passo para a comunicacao de noticias dificeis no cenario da triade
crianca/adolescente, familia e profissionais da saude (figura 3).2

Figura 3. Comunicacao de noticias dificeis na triade crianca-familia-profissional de satde.

3. OUVIR.
ESCUTAATIVA ", Jocrvar
LINGUAGEM
DA CRIANGA
CRIANCA E
| 5. EMPATIZAR
FAMILIA
6. ABRIR
ESPACO PARA
T EXPRESSAO
EMOGOES

Fonte: Modificado de Ferreira EAL et al (2023).23
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Prepare-se: reflita sobre seu préprio nivel de conforto e crencas; certifique-se de
que, quando vocé conhecer a crianca ou o adolescente, ele possa percebé-lo como
uma pessoa calma e focada, capaz de ouvir e tolerar sua angustia e fornecer apoio
emocional.

Preparar informacoes: tenha todas as informacdes relativas a condicdo clinica,
aos exames, ao tratamento e ao prognostico, dentre outras; planeje o que vocé
precisa comunicar; priorize informacoes importantes; verifique se vocé sabe o nome
da crianca e dos membros da familia; certifique-se sobre as relacoes entre a crianca
e a familia (por exemplo: padrastos).

Prepare o ambiente: identifique uma area tranquila e privada; considere quem
estd com a crianca e quem deve ser incluido na consulta — como parentes ou outros
profissionais de satide bem conhecidos da crianca ou da familia; tenha materiais
ludicos (como lapis de cor, papel para desenho, alguns brinquedos — a crianca muitas
vezes se expressa através deles); se os irmaos estiverem presentes, considere suas
necessidades (por exemplo: organizar brinquedos ou colorir).

Prepare os pais: discuta a importancia de se comunicar com o filho sobre o
diagnostico. E completamente compreensivel querer protegé-las dessa noticia, mas
se sabe que as criangas sao muito boas em perceber as mudancas ao seu redor;
por isso, ajuda-las a entender o que estd acontecendo pode auxiliar a se senti-
rem menos assustadas e sozinhas. Também permitird que vocé as apoie sem ter
que fingir.

Conheca e avalie o desenvolvimento cognitivo e emocional: verifique a idade
da crianca e quaisquer problemas de neurodesenvolvimento ou deficiéncias na
comunicacao; considere como tornar as informacoes relevantes para o contexto
e para a cultura do dia a dia da crianca; escolha uma linguagem apropriada ao
desenvolvimento; considere o uso de materiais ltdicos.

Ouca primeiro: descubra a histéria da crianca e dos pais. Determine o que a
crianca ja sabe. Pergunte para a crianca o que ela acha que estd acontecendo.
Use essas informacbes para avaliar o seu nivel de autonomia e independéncia,
para que as informacdes possam ser direcionadas adequadamente. Criancas e
adolescentes devem ter a oportunidade de conversar sozinhos com o profissional
de saude, para que possam levantar assuntos que nao desejam compartilhar com
seus pais.

Ritmo das informac6es: forneca informacdes simples e em pequenas por¢oes.
Dé tempo a familia e a crianca para assimilarem o que vocé disse; procure ob-
servar as reacdes da crianca e dos pais para avaliar quando estdo prontos para
mais informacoes; comunique-se nos termos da crianca e com o apoio dos pais;
identifique as prioridades da crianca e adapte as informacoes de acordo — por
exemplo: a principal preocupacdo de alguns jovens sera a perda de cabelo ou se
a internacao hospitalar interferird em um evento social futuro, em vez das opcoes
de tratamento.
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¢ Fontes de informacao: use informacoes visuais e verbais; forneca opcoes de
outras fontes (por exemplo: grupo de apoio, sites ou recursos Uteis); dé informa-
¢bes a crianca para ela levar para casa; considere opcdes para se conectar com
outra familia com experiéncias semelhantes, para ajudar a orientéa-la (com base
na preferéncia da familia).

e Compreensao emocional: siga as dicas da crianca sobre sua compreensao
emocional da informacédo; permita que a crianca expresse seus sentimentos e
explique que eles sdo normais nessa situacao; tranquilize a familia de que os
sentimentos de choque e angustia sdo normais e dificultam o processamento das
informacoes.

e Compreensao cognitiva: pergunte a crianca e aos pais o que eles entenderam
sobre o que foi dito; verifique se a familia esta familiarizada com quaisquer termos
médicos usados e se existe algo que precise ser explicado; tente avaliar a compre-
ensao de todos os envolvidos, para garantir que ninguém se perca na conversa;
se possivel, pergunte a crianca o que ela entendeu; ofereca aos pais e aos irmaos
a oportunidade de fazer perguntas.

¢ Faca um plano: explique a familia o que acontecera a seguir; comunique a familia
uma ideia da escala de tempo para os proximos passos; assegure as familias que
elas néo terdo que lidar com isso sozinhas; se apropriado ou disponivel, explique
que os sintomas podem ser controlados por medicacdo, especialmente a dor;
considere outras fontes de apoio para a familia — por exemplo: profissionais de
saude da comunidade.™

3. CONSIDERACOES FINAIS

Na trajetéria de uma doenca grave, ameacadora da qualidade de vida de uma
crianca, adolescente e familia, as noticias dificeis frequentemente tornam o cenario
repleto de incertezas, angustias, falta de controle, isolamento e medo da perda. A
comunicacao empatica e afetiva constréi um relacionamento em satde baseado na
confianca, no apoio e no respeito, oferecendo uma direcao ao doente e a sua familia.
Para isso, é preciso unir habilidades e técnicas com a conexao humana. Além disso,
é fundamental ouvir a crianca e o adolescente — com sensibilidade, respeito e amor.
Eles precisam ser protagonistas de sua propria trajetoria. Por fim, tdo importante
guanto isso é valorizar e apoiar a familia, reconhecendo o papel de bons pais e os
auxiliando no enfrentamento dos momentos desafiadores.

O aprendizado da forma humanistica de comunicar as mas noticias é essencial na
formacao do bom profissional. Estar ao lado de seus pacientes e familiares, nao sé
nos momentos de cura, mas naqueles em que eles mais necessitam de ajuda e cui-
dados traduz o real valor do cuidar e torna a pratica médica ainda mais gratificante.
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A comunicacao é a ponte que une profissionais, criancas/adolescentes e familia no
objetivo comum de auxiliad-los nesta trajetéria Unica de suas vidas.

“o cuidado deve sempre ser prioritario sobre a cura,

pela mais dbvia das razées: nunca ha qualquer certeza de que nossas
enfermidades possam ser curadas, ou nossa morte evitada.
Eventualmente, elas poderdo e devem triunfar.

[Mas] nossas vitorias sobre nosso adoecimento e [sobre a] morte

sdo sempre tempordarias, mas nossa necessidade de suporte,

de cuidados, diante deles, é sempre permanente.”

Daniel Callahan, 19902
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Questionario Pos-teste

Agora que vocé ja estudou, responda com o que sabe.

Né&o volte ao pré-teste e nem utilize o texto antes de terminar a realizagdo do pds-teste.

Apds terminar o pds-teste compare-o com o pré-teste e, se necessario, solucione as
duvidas utilizando o texto.

Assinale, nas afirmativas abaixo, se as mesmas sao verdadeiras (V) ou falsas (F):

01.

02.

03.

04.

05.

06.

78

A contribuicdo dos profissionais de salde para a comunicacao triddica é
influenciada por suas préprias crencas, contexto cultural e religioso, experiéncia
e conhecimento, tanto em nivel profissional como pessoal.

Verdadeira[ ] Falsa[ ] Ndo sei[ ]

O estilo e 0 mecanismo de enfrentamento usuais de algumas familias é ndo se
comunicar e isso deve ser sempre compreendido, aceito e respeitado para evitar
quebra de vinculo com as familias.

Verdadeira[ ] Falsa[ | Naosei[ |

Ter uma proposta terapéutica curativa néo se contrapée a introducao de cuidados
paliativos.
Verdadeira[ ] Falsa[ | Naosei[ ]

As criancas podem encontrar dificuldades em expressar seus sentimentos e
articular suas preocupacoes verbalmente, o que representa uma barreira no apoio
ao seu bem-estar psicossocial e espiritual. Nestas situacdes, deve-se priorizar a
comunicacao com a familia.

Verdadeira [ | Falsa[ | Nao sei[ |

Recomenda-se que os profissionais de saude comuniquem informacoes aos
pacientes pediatricos de uma forma que seja verdadeira e apropriada para o
desenvolvimento, além de inclui-los nas tomadas de decisoes.

Verdadeira[ ] Falsa[ ] Naosei[ |

Nas criancas com indicacao de cuidados paliativos, o didlogo com a familia — sobre
determinacdes expressas de “nao ressuscitar” — deve ocorrer desde as primeiras
reunides com a equipe.

Verdadeira[ ] Falsa[ ] Naosei[ |
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14.

15.
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Situacbes de mas noticias sao definidas como aquelas em que ha um sentimento
de falta de esperanca, uma ameaca ao bem-estar fisico ou mental de uma pessoa,
um risco de perturbar um estilo de vida estabelecido ou quando é dada uma
mensagem que transmite a um individuo menos escolhas em sua vida.
Verdadeira [ ] Falsa[ | Ndosei[ ]

A comunicacao de uma noticia dificil deve ser realizada pela equipe transdisciplinar
que acompanha a crianga, sendo que cada membro deve contribuir igualmente
com a comunicagao.

Verdadeira [ ] Falsa[ | Néosei [ ]

Os pais valorizam o profissional que demonstra claramente uma atitude atenciosa,
honestidade e que lhes permite falar e expressar suas emocoes.

Verdadeira [ ] Falsa[ | Naosei[ |

Os principais componentes da comunicacao ndo violenta sdo: observacao,
sentimento, necessidade e empatia.

Verdadeira [ ] Falsa[ ] Naosei[ |

Para indicar cuidados paliativos para uma crianca, nao se faz necessario que a
expectativa de sobrevida seja breve.

Verdadeira [ ] Falsa[ | Naosei[ |

Nao se deve compactuar com circulos de siléncio; eles devem ser quebrados
e as noticias devem ser esclarecidas para paciente e familiares sem restringir
informacdes.

Verdadeira [ ] Falsa[ ] Naosei[ |

Uma das diferencas importantes entre os protocolos SPIKES e SPIKES Jr., baseia-se

no principio do desenvolvimento da autonomia da crianga ou do adolescente,
favorecendo-os como protagonista do processo de comunicagao, junto a sua
familia.

Verdadeira[ ] Falsa[ | Naosei[ ]

Em situacdes de comunicacdo de mas noticias, solicitar permissao para continuar
a conversa ap6s uma informacao que perturbou emocionalmente o familiar da
crianca pode provocar angustia e deve ser evitado.

Verdadeira[ ] Falsa[ | Naosei[ ]

Os principais passos do Protocolo SPIKES sao: Setting up, Perception, Invitation,
Knowledge, Emotions e Summary.

Verdadeira[ ] Falsa[ | Naosei[ ]
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