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“0 valor das coisas nao esta no tempo que elas

duram, mas na intensidade com que acontecem. Por isso,
existem momentos inesqueciveis, coisas inexplicaveis e
pessoas incomparaveis.”

Fernando Pessoa

O termo palliare tem origem no latim e significa
proteger, amparar, cobrir, abrigar. Essa nhominagdo traz uma
nova perspectiva a Medicina ocidental tradicional: a de
cuidar, para além de curar. Entende-se por palia¢do o alivio
do sofrimento do doente e, por a¢do paliativa, qualquer
medida terapéutica, sem intuito curativo, que visa diminuir
as repercussdes negativas da doencga sobre o seu bem-estar
global.

Com esta perspectiva, em 2002 a Organiza¢do Mundial
da Saude (OMS) definiu que “Cuidados Paliativos consistem
na assisténcia promovida por uma equipe multidisciplinar, que
objetiva a melhoria da qualidade de vida do paciente e seus
familiares, diante de uma doencga que ameace a vida, por meio
da prevencao e alivio do sofrimento, da identificacdo precoce,
avaliacdo impecavel e tratamento de dor e demais sintomas
fisicos, sociais, psicoldgicos e espirituais”.

Em Pediatria, os Cuidados Paliativos sdo aqueles que
previnem, identificam e tratam criancas que sofrem com
doenca cronica, progressiva e avangada, suas familias e equipes
que os atendem. Eles sdo apropriados, em qualquer fase da
doenca, e oferecem mais vantagens quando oferecidos cedo,
juntamente com outras terapéuticas orientadas para curar ou
controlar a doenca subjacente.

Ato continuo, tém o compromisso de promover o
bem-estar do paciente, permitindo trabalhar o conceito de
morte sem dor, em paz, de maneira digna, sem tirar da pessoa
qualquer outra possibilidade existencial.

O resgate do conceito de Cuidados Paliativos data do
século V, com os hospices, abrigos (hospedarias) destinados
areceber e cuidar de peregrinos e viajantes. Na Europa, estes
locais eram organizados por institui¢Oes religiosas catdlicas e
protestantes que, no século XIX, passaram a ter caracteristicas
de hospitais. Em 1905, em Londres, foi fundado o St. Joseph’s
Hospice por uma ordem religiosa irlandesa.

O Movimento Hospice Moderno foi iniciado no Reino
Unido por Cicely Saunders, médica e humanista, com a
criagdo do St. Christopher’s Hospice (1967), e se disseminou
pelo mundo uma nova filosofia sobre o cuidar, contendo dois
elementos fundamentais que pregavam o controle efetivo
da dor e de outros sintomas decorrentes dos tratamentos
em fase avangada das doencgas e o cuidado abrangendo as
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dimensdes psicoldgicas, sociais e espirituais de pacientes e
suas familias.

Na década de 1970, o encontro de Cicely Saunders
com Elisabeth Kluber-Ross, nos Estados Unidos, fez com que
o Movimento Hospice também crescesse naquele pais. Assim,
comegou a ser introduzido um novo conceito de cuidar e ndo
s6 curar, focado no paciente até o final de sua vida. Também
no Reino Unido, em 1982, foi fundado o primeiro hospice
pediatrico, o Helen House, em Oxfordshire.

Em 1982, o Comité de Cancer da Organiza¢ao Mundial
da Saude (OMS) criou um grupo de trabalho responsavel por
definir politicas para o alivio da dor e cuidados paliativos (CP). A
OMS publicou sua primeira definigdo de CP em 1990: “cuidado
ativo e total para pacientes cuja doenga ndo é responsiva a
tratamento de cura. O controle da dor, de outros sintomas e
de problemas psicossociais e espirituais é primordial.” Essa
definicdo foi revisada em 2002 e substituida pela atual.

No Brasil, os cuidados paliativos foram normatizados a
partir da Portaria 3535, de 2 de setembro de 1998, que realizou
o cadastramento de todas as instituigGes que trabalhavam com
cuidados paliativos em oncologia. Depois dela, a portaria n?
19, de 3 de janeiro de 2002, inseriu no Sistema Unico de Saude
(SUS) o Programa Nacional de Assisténcia a Dor e Cuidados
Paliativos. Além desses, a portaria n2 1, de 23 de julho de
2002, criou no SUS os Centros de Referéncia em Tratamento
da Dor, e a portaria n2 881, de 19 de julho de 2001, instituiu o
Programa Nacional de Humanizagdo da Assisténcia Hospitalar
que da subsidios a implementacdo de servigos de cuidados
paliativos no pais.

Para aquelas criangas portadoras de doengas limitadoras
ou ameacadoras a vida, durante o curso da vida podem-se
identificar dois momentos distintos: a fase inicial da vida, quando o
foco recai sobre a Medicina preventiva e curativa, e o momento em
gue a morte torna-se inevitavel. Inicialmente, a conduta médica
deve fazer prevalecer a beneficéncia, sem esquecer a autonomia
do paciente e sua familia. A ndo maleficéncia situa-se como um
valor ético secundario neste momento: aqui se justificam medidas
invasivas, ainda que causem algum grau de sofrimento, pois o
primeiro objetivo neste momento é a preservagdo da vida.

Na fase em que a morte torna-se inevitavel, prevalece
a Medicina paliativa e a prioridade se torna o alivio do
sofrimento, a ndo maleficéncia. No caso de criancas e pacientes
com incapacidade mental, o principio da autonomia deve ser
exercido pela familia ou seu responsavel legal, buscando a
defesa dos seus melhores interesses. O principio da justiga,
considerado um minimo ético, deve sempre reger as condutas
médicas, havendo bom senso na priorizacdo e indicacdo dos
recursos terapéuticos em cada fase. A indicagdo de cuidados
paliativos se estende inclusive ao periodo neonatal.



Os Cuidados Paliativos inicialmente tinham como
prioridade os pacientes adultos com doenca oncoldgica. Os
Cuidados Paliativos Pediatricos se diferenciam dos em adultos
em varios aspectos e se caracterizam por terem algumas
particularidades, quais sejam:

- O numero de criangas que morre em Cuidados
Paliativos Pedidtricos é baixo em relagdo ao
Cuidado Paliativo em pacientes adultos.

- Osdiagnosticos pediatricos geralmente sdo raros e
ocorrem apenas da infancia, entretanto, algumas
criangas podem sobreviver até a idade adulta.

- O periodo de intervencdo dos Cuidados Paliativos
em Pediatria é diferente dos em adultos, podendo
incluir dias, meses ou muitos anos.

- Asdoencgas muitas vezes sdo familiares e hd mais de
um filho afetado, necessitando de aconselhamento
genético.

- Os cuidados geralmente envolvem toda a familia,
sendo os irmados especialmente vulneraveis.

- Os pais experimentam situagdao de ambiguidade,
apresentando dor antecipatéria pela provavel
perda e sdo, simultaneamente, também os
cuidadores da crianca.

- As doengas ocorrem em fase da vida em que
ha grande desenvolvimento fisico, emocional e
cognitivo, sendo essencial garantir a continuidade
do processo educativo. E importante também
estar atento no quanto a doenga pode refletir
na capacidade da crianga de se comunicar e
compreender sua situacdo patoldgica e a morte.

Os Cuidados Paliativos Pediatricos, como um campo
especifico de saude, ampliam alguns aspectos em relagdo aos
Cuidados Paliativos de adultos:

e consistem no cuidado ativo e abrangente com o
corpo, mente e espirito da crianga, proporcionando
apoio a familia.

e comegam no momento do diagndstico e continuam
ao longo da doenca, independentemente de a
crianga receber ou ndo tratamento para controlar
a doenga subjacente.

e exigem que os provedores de saude avaliem e
aliviem o sofrimento fisico, psicoldgico e social
da crianga.

e requerem uma abordagem ampla e interdisciplinar.

¢ incluem afamilia e fazem uso de recursos disponiveis
na comunidade; podem ser implementados com
SuCesso, mesmo que os recursos sejam limitados.

e podem ser fornecidos em instituicGes de qualquer
nivel de cuidados ou lares de idosos ou em casa.

e devem ser adaptadas ao nivel de desenvolvimento
da crianga e conforme os valores familiares.
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A OMS prop0s os seguintes principios para orientar a
pratica dos cuidados paliativos em geral (adultos e criangas).
Os Cuidados Paliativos:

e proporcionam alivio da dor e outros sintomas que
causam sofrimento.

e afirmam vida e consideram a morte como um
processo natural.

* ndo sdo destinados nem para apressar nem para
adiar a morte.

e integram os aspectos psicoldgicos e espirituais da
assisténcia ao paciente.

e fornecem um sistema de apoio para ajudar os
pacientes a viver tdo ativamente quanto possivel
até a morte.

e fornecem um sistema de apoio para ajudar a
familia a atravessar o processo de doenga do
paciente e o préprio luto.

e usam uma abordagem em equipe para atender
as necessidades dos pacientes e suas familias,
incluindo seguimento do luto.

¢ melhoram a qualidade de vida e também podem
influenciar positivamente o curso da doenga.

e sdo aplicaveis desde as fases iniciais da doenga,
juntamente com outras terapias dirigidas a doenga
subjacente, e incluem as investigagGes necessarias
para compreender e gerir complicagGes clinicas
que causam sofrimento.

Na América Latina, geralmente se utiliza a classificagdo
desenvolvida pela Associacdo Pediatrica para Cuidados
Paliativos (ACT) e do Royal College de Pediatria e Saude da
Crianga (RCPCH) no Reino Unido. Esta classificagdo divide os
pacientes em quatro grupos de acordo com o curso clinico
esperado. S3o eles:

I) Condig¢Ges para as quais o tratamento curativo é
possivel, mas pode falhar. Exemplos: doengas oncoldgicas
progressivas, avangadas ou com progndstico reservado,
cardiopatias congénitas complexas ou adquiridas e doencas
candidatas a transplante.

I1) Condig¢Ges sem chances realistas de cura da doenga,
mas cuja sobrevivéncia pode ser prolongada significativamente
(por tratamentos intensivos que permitem longos periodos
de atividade normal). Exemplos: infeccdo pelo HIV, fibrose
cistica, distrofia muscular progressiva, insuficiéncia respiratoria
cronica, imunodeficiéncias graves e epidermoélise bolhosa
grave.

IIl) Doengas progressivas sem chances realistas de cura
(deterioragdo progressiva a partir —ou antes — do diagnéstico).
Exemplos: doencas metabdlicas progressivas, osteogénese
imperfecta grave, doencas neurodegenerativas.
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IV) Doengas ndo progressivas, mas irreversiveis
(com altas chances de causar morte prematura devido
a complicagdes). Exemplos: encefalopatia crénica nao
progressiva, anoxia grave, malformacgdes cerebroespinhais
graves, sequela de trauma grave.

Pilar do Cuidado Paliativo Pedidtrico: alivio do
sofrimento por meio de manejo adequado dos sintomas fisicos
e dos agravos emocionais de pacientes e familiares.

Em 1967, Cicely Saunders formulou o conceito de
dor total, que inclui o sofrimento fisico, psiquico, espiritual,
mental, social e financeiro do paciente, abrangendo também
o sofrimento dos familiares e da equipe médico-hospitalar.
Assim, a Academia Americana de Pediatria considera que o
sofrimento social, espiritual e emocional do paciente pode
influenciar a experiéncia dos sintomas. Os principais sintomas
fisicos pediatricos sdo dor, anorexia, fadiga, dispneia, sintomas
gastrointestinais, sintomas psiquicos, dentre outros.

A Associac¢do Internacional para o Estudo da Dor
(International Association for the Study of Pain” — ILA.S.P.),
conceitua a dor como uma experiéncia sensorial e emocional
desagradavel associada a lesdes teciduais reais ou potenciais
ou descrita em termos de lesGes teciduais. O manejo adequado
da dor é fundamental para o cuidado, sendo ponto inicial para
toda abordagem posterior.

Na investigacdo dos parametros de dor é importante
identificar suas caracteristicas (localiza¢do, intensidade,
qualidade, duragdo, frequéncia e sintomas associados); fatores
de alivio e de agravo; uso e efeito de medidas farmacoldgicas
e ndo farmacoldgicas; formas de comunicar/expressar a dor;
experiéncias anteriores traumatizantes e medos; habilidades
e estratégias de enfrentamento; comportamentos da crianga
no ambiente familiar; efeitos da dor na vida didria; impacto
emocional e socioecondmico.

No manejo da dor, é importante seguir os seguintes
passos:

e 12 Passo: Avaliacdo e Explicacdo da dor
e 292 Passo: Manejo terapéutico e Monitoramento
e 32 Passo: Atencgdo aos detalhes

A avaliacdo da dor deve ser realizada regularmente, com
o uso de escalas adequadas para cada faixa etaria e situacdo
clinica. Ha que se ressaltar que as escalas podem ser de dificil
utilizagdo em algumas situagdes clinicas, como nas criangas
sedadas, com restricdio de movimentos, ou submetidas a
intubacdo traqueal.

No periodo neonatal, utiliza-se habitualmente a escala
NIPS (Neonatal Infant Pain Scale) para prematuros e recém-
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nascidos de termo; PIPP (Premature Infant Pain Profile) na
avaliagdo da dor em procedimentos e N-PASS (Neonatal Pain,
Agitation & Sedation Scale) para recém-nascidos em ventilagdo
assistida. Para criangas menores de 4 anos ou com dificuldade
de verbalizagdo da dor, utiliza-se a escala “Face, Legs, Activity,
Cry, Consolability” (FLACC). Para criangas maiores de 4 a 6
anos, utiliza-se a Escala Facial de Dor - Revisada (FPS-R) e, a
partir de 6 anos, pode ser utilizada a escala EVA (Escala Visual
Analdgica), dentre outras.

O tratamento dos sintomas deve incluir abordagens nao
farmacoldgicas e farmacoldgicas. O tratamento farmacoldgico da
dor inclui drogas analgésicas ndo opidceas, opiaceas e adjuvantes
(antidepressivos, anticonvulsivantes, corticoides). A OMS revisou
a escala analgésica de dor para a populagdo pediatrica em 2012,
dando preferéncia a pequenas doses de opioides fortes ao invés da
utilizagdo de opioides fracos como codeina e tramadol, quando os
analgésicos nao opioides forem insuficientes para o alivio da dor.
Os principais aspectos desta orientagdo terapéutica sao:

a) Usode estratégia bifasica, dependendo daintensidade
da dor medida (“by analgesic ladder”);

b) A dose apropriada de analgésico que efetivamente
alivia a dor, de forma individualizada (“by the child”);

c) Usodeviadeadministracdo de medicagdo apropriada,
evitando vias dolorosas ou invasivas (“by appropriate
route”);

d) Intervalos de administracdo regularmente definidos,
com doses adicionais para tratar a dor incidental
qguando necessario (“by the clock”).

Desta forma, a OMS recomenda para criangas:

- Paracetamol e ibuprofeno sdo os farmacos de
eleicdo na dor leve. Ambos devem estar disponiveis
para esta primeira fase de tratamento. Em menores
de 3 meses, usar apenas paracetamol.

- Opioides sdo os farmacos de eleicdo na dor de
intensidade moderada a grave. A primeira opgao
é a morfina, porém devem ser consideradas
outras opg¢Ges quando seus efeitos colaterais
forem intoleraveis. A sele¢do de analgésicos
opioides alternativos a morfina deve ser guiada
por consideragdes de seguranca, disponibilidade,
custo e adequacao.

- Otratamento com opioide deve ser individualizado e
ajustado de forma progressiva.

- Quando a dor for constante, deve-se administrar
ofdrmaco em intervalos regulares e ndo de acordo
com a “demanda”, vigiando os efeitos colaterais.
Dores intermitentes e intercorrentes podem ser
tratadas com doses de resgate.

- A via de administracdao deve ser a mais simples,
mais eficaz e menos dolorosa, em geral a via
oral. Quando a via oral ndo estd disponivel, a



escolha de vias alternativas de administragao
(IV, SC, retal ou transdérmica) deve ser baseada
no julgamento clinico, a disponibilidade, a
viabilidade e preferéncias dos pacientes. Evitar a
via intramuscular.

- Recomenda-se a troca de opioides e/ou via
de administracdo quando houver um efeito
analgésico insuficiente com efeitos secundarios
intoleraveis. A rotagao sistematica de opioides nao
é recomendada.

O aspecto ndao farmacolégico do tratamento dos
sintomas inclui intervengdes integrativas, como técnicas
psicoterapéuticas/comportamentais (relaxamento, hipnose,
imaginacao terapéutica, meditagdo, musicoterapia, arteterapia,
yoga), fisicas (massagem, estimula¢cdo nervosa elétrica
transcutanea - TENS, posicionamento, calor/frio), e terapias
energéticas (acupuntura, Reiki, toque terapéutico), dentre
outras.

A escolha terapéutica deve seguir critérios clinicos
individuais. E fundamental manter uma atitude proativa
em relagdo ao tratamento dos sintomas e efeitos colaterais
das medicagdes, antecipando-os tanto quanto possivel, e
garantindo boa comunicagdo com a crianca e sua familia.

Comunicar significa “tornar comum” e pressupde a
compreensdo e entendimento entre as partes envolvidas.
Capacidade de trocar ou discutir ideias, de dialogar, com
vista ao bom entendimento entre pessoas. ContrapGe-se a
informar, que significa dar informe ou parecer; instruir, avisar
e cientificar.

A comunicacgdo eficaz da-se a partir de uma relagao
médico-paciente/familia harmdnica, equilibrada, respeitosa e
tolerante. O comunicador deve ser capaz de ouvir, respeitar os
valores e incluir o outro nas decisdes referentes a sua propria
vida. Humildade, transparéncia, paciéncia, seguranca e boa
didatica sdo elementos para uma boa comunicagdo.

O profissional de saude deve respeitar e reconhecer o
grau de compreensao e absor¢do do paciente e sua familia;
enfim, sua competéncia. Deve favorecer a tomada de decisdes
auténomas, livres e sem influéncias externas, quando estas
se tornarem necessarias. Seu papel é auxiliar o paciente e/
ou familia a eleger, dentre todos os valores relacionados com
a saude, aqueles que forem os melhores para eles, aceitando
suas escolhas e acompanhando-os durante o tratamento, ainda
gue estas escolhas estejam embasadas em valores e crencgas
diversas das do profissional.

A comunicagdo entre seres humanos é complexa e
ocorre em trés niveis:

- verbal (as palavras);
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- paraverbal (como falamos — siléncios, sons,
énfases, pausas entre frases e palavras);

- naoverbal (expressdes faciais, posturas corporais,
toque, distancias interpessoais, gestos).

Alguns sinais podem ser identificados como auséncia
de compreensdo da mensagem: negar com a cabega, desviar o
olhar, reclinar-se para tras, cruzar os bragos, expressées como
“nao” e “mas”. Outros sinais podem ser percebidos como de
compreensado da informacao e boa escuta, como: afirmar com
a cabecga, olhar atento e com empatia, inclinar o corpo para
frente e o uso de expressdes como “sim e “claro”. Geralmente,
ndo temos controle voluntdrio de todos os sinais ndo verbais
e, mesmo quando ndo dizemos tudo o que pensamos ou
sentimos, a sinalizagdo ndo verbal ndo consciente expressa
as emocgdes ocultas.

A comunicag¢do de mas noticias é frequentemente uma
situacdo delicada em Cuidados Paliativos. Ser honesto, porém
sem anular as esperangas do paciente, é considerado o aspecto
mais dificil referente a este processo. Alguns principios para a
comunicagdo de uma ma noticia:

e escolher um momento em que o paciente e o
médico estejam descansados e tenham um tempo
adequado;

e avaliar o estado emocional e psicolégico do
paciente;

e preparar o paciente ou familiar dizendo ter um
assunto dificil para discutir;

e usar uma linguagem clara e simples;

e expressar empatia pela dor do paciente;

e ser humanitdrio tendo compaixdo;

e dar informacdo de forma gradual e programar
outro encontro posterior;

e ser realista evitando minimizar o problema, mas
nao tirar todas as esperangas;

e verificar como pacientes e familiares sentem-se,
depois de receber a noticia;

e reassegurar a continuidade do cuidado, ndo
importando o que houver;

e assegurar que o paciente tenha suporte emocional
de outras pessoas.

Existem protocolos desenvolvidos para auxiliar os
profissionais na tarefa de dar mas noticias, visando diminuir os
riscos e prejuizos da comunicagdo ndo empatica. A abordagem
SPIKES, protocolo de comunicagdo em seis passos, coordenada
por um grupo de oncologistas norte-americanos, sintetiza as
principais diretrizes a serem seguidas pelos profissionais de
saude (Baile, 2000).

A seguir, o conceito inerente a cada um destes seis
passos:

Primeiro passo: “Setting up the interview” (S)
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Diz respeito ao setting, que aqui pode ser traduzido
como contexto. A preparagdo (preparar a familia/paciente
dizendo ter um assunto dificil para discutir), o momento (em
que a familia, o paciente e 0 médico estejam descansados e
tenham tempo para conversar), o local (adequado, reservado,
sem que ocorram interrupgdes) e a diligéncia (a comunicagdo
deve ser feita o mais precocemente possivel, evitando a
angustia da espera) fazem parte do setting ideal.

Segundo passo: “Accessing the patient’s perception” (P)

Acessar as expectativas, percepcles e crengas do
paciente é possivel quando o profissional da saude coloca-se
disponivel para ouvir. Aqui, procuramos descobrir o que a
familia/paciente sabe e o quanto quer saber sobre a doenga.
Busca-se a compreensdo da maneira como o paciente percebe
0 que esta acontecendo com ele e seu grau de prontid3do para
ouvir as mas noticias.

Terceiro passo: “Obtaining the patient’s invitation” (1)

Estar em sintonia com os desejos do paciente permite
ao médico informar na medida em que seja dada abertura
para isso. O objetivo é compartilhar a informac¢do de forma
gradual, observando a compreensdo da familia/paciente,
verificando como eles se sentem depois de receber a noticia,
atentando para a comunicagdo verbal e ndo verbal. Quando
existe negacdo e ambivaléncias, o médico ndo deve discutir
ou se colocar em embate com a familia. As ambivaléncias sdo
comuns neste momento, e o médico deve aceita-las.

No caso de criangas, a comunicagdo de noticias exige
concordancia e cumplicidade dos pais. Algumas vezes, estes
podem desejar que informagdes sejam omitidas na intengdo de
proteger seus filhos. O pediatra deve compreender a situagao,
ser solidario aos pais, ajuda-los nesta decisdo, avaliar o nivel
de compreensao da crianga e facilitar a comunicagao entre os
pais e a crianga.

Quarto passo: “Giving knowledge and information to
the patient” (K)

E funcdo do médico dizer a verdade ao paciente,
da melhor maneira possivel. A linguagem deve ser clara e
simples, se necessdrio recorrendo a materiais audiovisuais para
facilitar a compreensdo e a atitude deve ser realista, evitando
minimizar o problema. Jamais recorrer a palavras negativas que
demonstrem desesperanga. Ao informar, procurar dar apoio ao
paciente, utilizando habilidades de comunicagdo que permitam
reduzir o impacto emocional e a experiéncia de isolamento que
a ma noticia desencadeia no receptor.

Quinto passo: “Addressing the patient’s emotions with
empathic responses” (E)

Avaliando a todo o momento o estado emocional e
psicolégico da familia/paciente, o profissional deve expressar
empatia pela sua dor, ser humanitdrio e ter compaixao,
assegurando que haja suporte emocional de outras pessoas,
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se necessario. A empatia também se expressa em agdes,
na medida em que estar atento as opinides e solicitacGes
da familia/paciente implica no compromisso do médico em
atendé-las sempre que possivel.

Sexto passo: “Strategy and summary” (S)

Ao desenvolver um plano de tratamento que tenha
plena cooperagdo do paciente, ndo devemos estabelecer
limites nem prazos. As decisGes devem ser tomadas
com cumplicidade e colaboragdo. Programar encontros
posteriores com a familia/paciente faz parte do compromisso
de envolvimento no processo, dando-lhes seguranga da
continuidade do cuidado ativo durante todos os estagios da
doenga, ndo importando o que houver.

O processo decisério envolve todos os individuos
comprometidos com o bem-estar da crianca, desde os
profissionais envolvidos na assisténcia direta (equipe de
saude), familiares, instancias administrativas, instituicGes
governamentais, e até os profissionais de comités hospitalares
de bioética.

Os pais geralmente possuem fortes vinculos afetivos e
preocupacdes com seus filhos, porisso, acredita-se que sejam
as pessoas mais capazes de reconhecer e lutar pelos seus
interesses. Estdo também comprometidos com a dindmica
familiar e com o desenvolvimento biopsicossocial, afetivo,
espiritual e cultural de suas criancgas. Entretanto, a reflexao
sobre a morte, o risco de vida ou o sofrimento de um filho
é de profunda complexidade e dolorosa para os pais que,
frequentemente, se encontram em fase de negacao, e podem
experimentar sentimentos contraditorios, tristeza, raiva e
culpa. Por estarem envolvidos no processo decisorio lidando
com a incerteza e sem vivéncia prévia deste tipo de situacao,
precisam ter confianga na equipe de saude.

Os profissionais de salde tendem a crer que devem
“proteger” os pais das situacées complexas e dos dilemas
éticos que envolvem seus filhos. Esta atitude protetora procura
evitar sentimentos de culpa ou remorso dos pais em situagdes
de desfechos fatais ou indesejaveis. Entretanto, serdo os pais e
familiares que lidardo diariamente com as decisGes que ndo lhes
couberam inicialmente e com todas as suas implicagées médicas
e ndo médicas. O sujeito do tratamento (paciente e familia) deve
ser percebido como um ser biopsicossocial e cultural singular,
com suas expectativas, susceptibilidades, angustias e temores
neste momento de grande vulnerabilidade.

No Modelo Deliberativo da relagdo médico-paciente/
familia, a atitude ideal do profissional de saude é integrar
informacdo e valores para realizar uma recomendagéao
terapéutica, favorecendo o didlogo, a autonomia do paciente
e a reflexdo. Durante este processo de deliberacdo conjunta
e humanizada, o desenvolvimento moral de cada individuo é
favorecido. Vale ressaltar que os valores dos profissionais de



saude sdo importantes para o paciente e servem como base
para que o eleja como seu cuidador.

Diferencas socioculturais e religiosas entre os pais e
os profissionais podem dificultar o processo de comunicagdo
e, em uma relagdo assimétrica de poder, pode haver
desvalorizacdo das opinides da familia. Respeitar as diferengas,
sem pré-julgamento e com empatia, independentemente do
diagnéstico ou prognéstico do paciente, é fundamental para
a construgao uma relagdo de confianga mutua.

As criangas, do ponto de vista legal, no Brasil, sdo
consideradas autbnomas para tomar decisdes sobre suas vidas
apenas apds os 18 anos. A determinagado deste limite de idade
pode ndo estar em equilibrio com o desenvolvimento etario,
cognitivo e maturidade. A percepgao da autonomia da crianga
e do adolescente, permitindo-lhes a manifestacdo de sua plena
capacidade, promove dilemas entre beneficéncia e autonomia.

Criancas com doengas cronicas encontram-se em
situacdo ainda mais delicada, pois € comum que pais
e profissionais negligenciem sua crescente habilidade
em participar de decisGes. Entretanto, é essencial o
acompanhamento desta evolugdo, levando em conta a
maturidade e percepg¢do para conceder o adequado respeito
a autodeterminacgdo destes individuos. Os limites entre
a dependéncia e a independéncia e a competéncia e a
incompeténcia sao frequentemente pouco nitidos.

Além dos desejos dos pais e da crianga, os profissionais
de saude possuem a obrigagao ética e legal de salvaguardar o
“melhor interesse” de seu paciente, de acordo com sua idade
e maturidade. Qualquer discussdo relacionada aos cuidados
as criangas deve incluir os aspectos éticos, legais, sociais,
contextuais, culturais e do desenvolvimento individual.

O processo decisorio, realizado de forma compartilhada
entre pais e profissionais de saude, é considerado a estratégia
ideal para promover as melhores escolhas possiveis em
situacOes complexas e dificeis. Esta atitude requer respeito e
compreensao pelo momento delicado e dificil da familia, bem
como plena consciéncia de seus direitos de decisdo.

A espiritualidade e religiosidade sao aspectos
fundamentais no acompanhamento de pacientes com
doencas graves e limitantes, bem como no fim de vida.
Estas podem influenciar no processo de significacdo e
enfrentamento da doenga, bem como em suas decisoes
referentes ao tratamento proposto. Religido e espiritualidade
ndo sdo termos intercambidveis.

Espiritualidade é aquilo que da sentido e propdsito a
vida de um individuo. Para Jung (1986), ela se refere a uma
relacdo transcendental da alma com a divindade e a mudanca
que dai resulta, ou seja, espiritualidade esta relacionada a uma
atitude, a uma acgdo interna, a uma ampliacdo da consciéncia,
gue pode acontecer, por exemplo, pela oracdo, mentalizacao
ou meditacdo. Os individuos podem estar em contato com
sua espiritualidade por meio de rituais religiosos formais ou
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mediante a interagdo com a natureza, a humanidade ou as
artes.

Religido geralmente se refere a um sistema de
fé organizado em crengas, praticas, rituais e linguagem
que caracteriza uma comunidade em busca de sentido
transcendente de uma maneira particular, geralmente se
baseiam na crenga a um ser divino. A religido representa
apenas uma das muitas formas de expressao espiritual.

Uma enfermidade grave constitui uma crise para o
espirito e surgem perguntas espirituais sobre o sentido da
vida. Questdes ambiguas sobre a existéncia humana ndo
respondidas pela nossa capacidade racional e pragmatica
ganham sentido quando desenvolvemos o aspecto espiritual,
fazendo com que o individuo entre em contato com
sentimentos e pensamentos superiores, fortalecendo a
personalidade e gerando mecanismos mais amadurecidos
para lidar com as adversidades.

Na abordagem a pacientes em Cuidados Paliativos,
se ndo se alivia a dor, a mente se vé assoberbada de
pensamentos negativos e obsessivos, havendo pouco espago
para ocupar-se de pensamentos espirituais. Portanto, apos
o controle adequado dos sintomas, é importante abordar
as questées emocionais e espirituais. As criancas podem
expressa-las pela linguagem verbal e ndo verbal, de acordo
com sua personalidade e grau de amadurecimento. Em
geral, a esfera espiritual, que s6 emerge na adolescéncia,
comega a surgir prematuramente para compensar a perda
da capacidade fisica. Entretanto, é comum que a equipe ndo
aborde a questdo da religiosidade/espiritualidade por ndo
saber como o fazer, deixando de lado, assim, uma esfera
importante do cuidado.

A “anamnese” espiritual é o espago onde o paciente e
a familia podem contar sua histdria e partilhar os seus valores.
E também o lugar que ajuda a revelar quais as fontes de forca
e esperanca, além dos mecanismos de enfrentamento e
resiliéncia que eles ja possuem. Sdo informagGes valiosissimas
para o planejamento da abordagem multidisciplinar terapéutica.
Devemos identificar as preocupagdes dos pacientes, suas
angustias, crengas, medos e sofrimento espiritual. Para abordar
os aspectos espirituais em criancas em Cuidados Paliativos,
Davies sugere algumas questdes como:

- 0 que é mais dificil em estar doente como vocé
estd?

- Quem ou o que lhe d4d o maior apoio para lidar
com a sua doenga?

- 0 que lhe da uma sensagao de esperanga?

- Porque vocé acredita vocé esta doente? (as vezes,
criangas/adolescentes pensam que é por causa de
algo que eles fizeram). Vocé ja se perguntou sobre
isso?

- Como vocé acha que “Deus” (ou usar o nome de
Ala ou Buda, conforme o caso) é? (qual brinquedo,
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objeto, animal que a crianga tem que |lhe lembra
de como é Deus?)

- Como vocé acha que Deus se sente sobre a
doenga?

- 0 que assusta vocé, quando vocé pensa sobre o
futuro?

Sabe-se que a espiritualidade/religiosidade podem
ajudar as pessoas lhes dando senso de controle e forga,
reconciliando-as consigo mesmas e com os outros, e
principalmente, na ressignificagdo da morte. Esse processo
de aceitagdo é fundamental no fim da vida.

O ser humano nasce num ambiente socialmente
organizado, interligado interpessoalmente, onde nada
é executado s6. Cuidado Paliativo, cujo objetivo é a
abordagem das dimensdes fisica, psiquica, emocional, social,
cultural e espiritual do ser humano, é um conjunto de atos
multiprofissionais. Desta forma, é necessaria uma abordagem
ampla que requer profissionais especializados e treinados
nestas diversas esferas do individuo.

A equipe multiprofissional deve ser composta pelos
seguintes profissionais: médico, enfermeiro, assistente social,
capeldo/assistente espiritual, fisioterapeuta, terapeuta
ocupacional, nutricionista, profissional de psicologia (psicdlogo,
psicoterapeuta, psiquiatra, psicanalista); fonoaudidlogo,
pedagogo, odontdlogo, farmacéutico, profissionais de
arteterapia, profissionais de musicoterapia, dentre outros
profissionais que podem cooperar com o cuidado holistico
da crianca e sua familia. Estes profissionais devem atuar de
forma interdisciplinar com reciprocidade, enriquecimento
mutuo, tendéncia a horizontalizagdo das relacGes de poder,
e favorecendo a troca entre as areas de conhecimento,
participando da tomada de decisGes e do plano terapéutico.

Importante ressaltar o papel fundamental do Cuidador
Informal (m3e, pai, avds, etc.), na abordagem paliativa,
auxiliando na garantia de uma terapia mais integral e com
conforto e amor para a crianga com doenga ameacgadora de
vida.

Luto é o conjunto de reagdes a uma perda significativa.
Pais de criangas que estiveram em programas de Cuidados
Paliativos e durante o processo participaram da tomada de
decisOes, se envolveram no cuidado e estabeleceram boa
comunicagdo com a equipe, tém melhor chance de ressignificar
a morte e elabora-la de maneira menos patoldgica.

Em Cuidados Paliativos, o processo de luto se inicia no
momento em que é recebido o diagndstico de uma doencga
ameacadora de vida, com consequentes perdas concretas
ou simbdlicas que essa doenga possa trazer para a pessoa e
sua familia. Portanto, o luto antecipatdrio é um processo que
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vai aos poucos sendo elaborado pela familia a medida que
se vivencia o adoecer e a terminalidade. E, neste contexto, a
familia vivencia a ambiguidade entre a ameaca da perda e a
necessidade de cuidado pela vida de seu filho.

Segundo Franco (2008), neste processo de enfrentamento
da doenca ha fatores facilitadores, quais sejam: uma adequada
comunicagdo com a equipe profissional e entre os membros da
familia; estrutura familiar flexivel que permita reajuste de papéis,
participacdo nas diferentes fases, para obter senso de controle,
conhecimento dos sintomas e ciclo da doenga e sistemas de apoio
informal e formal disponiveis.

Por outro lado, fatores complicadores como padrdes
disfuncionais de relacionamento, interagao, comunicagdo e
solucdo de problemas, sistemas de suporte formal e informal
nao existentes ou ineficientes, outras crises familiares
simultaneas a doenga, falta de recursos econémicos e sociais,
cuidados médicos de pouca qualidade e dificuldades na
comunicagdo com a equipe médica e a presenca de doencas
estigmatizantes podem comprometer o processo de luto.

E importante que crianca e familia tenham apoio
psicolégico e espiritual, podendo resignificar a vida, o
processo de doenga e a morte. A crianga deve se sentir parte
importante e amada do nucleo familiar, e ndo um peso.
Deve-se percebé-la e dar voz aos seus sentimentos, evitando
o siléncio e o isolamento (Conspiragdo do siléncio). Apds a
morte, a familia necessitara de apoio e tempo de elaboragdo, e
é funcdo da equipe estar disponivel e apoiar as dores geradas,
oferecendo espagos empaticos para a colocagdo e o trabalho
psicoterapéutico dos sentimentos de luto.

Neste sentido, é fungdo da equipe de Cuidados
Paliativos:

- Desenvolver intervengdes para tratar a dor dos
pais e promover habilidades de enfrentamento;

- Desenvolver grupos de apoio ao luto para melhor
atender as necessidades dos pais que perderam
sua crianga;

- Valorizar a disponibilidade de grupos de apoio ao
luto para aumentar a participagdo dos pais apods a
morte de uma crianga;

- Encorajar e apoiar atos de gentileza dos profissionais
e comemoragado durante o periodo de luto.

Os Cuidados Paliativos sdo uma realidade importante
e um avanc¢o na Medicina como um todo. O ato de cuidar
do paciente, dentro de suas limitacGes e anseios, é basilar
na assisténcia as criancas e adolescentes. Além disso, a
participacdo da familia e da equipe multiprofissional no
conjunto das a¢des a serem implementadas nos conduz a um
caminho em que as ag¢des conjuntas imprimem qualidade
a assisténcia prestada ao pequeno paciente, baseados nos
principios do conhecimento, do respeito e da dignidade.



O conceito de cuidado nos leva a entender a ter
cautela, algo que implica em ndo fazer algo que poderia
prejudicar alguém ou alguma coisa. Por tal motivo, a
concepgdo de Cuidado Paliativo é tdo nobre, um direito
humano de elevada relevancia a ser posto em pratica. O
Cuidado Paliativo abrange um elenco importantissimo de
cuidados paliativos técnicos, cientificos e humanitarios que,
como vimos, sdo multiprofissionais e interdisciplinares. De
forma ébvia, a Medicina esta nessa multiprofissionalidade
e interdisciplinaridade.

A Resolugdo do Conselho Federal de Medicina
(CFM) 1973/2011, publicada no Didrio Oficial da Unio,
criou, nessa época, trés novas areas de atuacdo médica:
medicina do sono, medicina paliativa e medicina tropical.
Area de atuagdo é um ramo de uma ou mais especialidades
médicas.

A resolugdo do CFM associa a 4drea de Medicina
paliativa as especialidades Clinica Médica, Cancerologia,
Geriatria e Gerontologia, Medicina de Familia e Comunidade,
Pediatria e Anestesiologia.

Os Cuidados Paliativos Pediatricos, titulo deste
artigo, além de constituirem imprescindivel area de
concentragao de conhecimentos, bem como de reflexdo
e consensos éticos e bioéticos, estdo normatizados na
configuracdo formal da Medicina brasileira.
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