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Resumo

Os cuidados paliativos buscam prevenir, identificar e tratar os pacientes que sofrem com doencgas
crOnicas, progressivas e avangadas, contemplando ainda suas familias e as equipes que os atendem.
Na pediatria e neonatologia, apesar do crescimento da implanta¢do dos cuidados paliativos, a ideia
da infancia, na mente adulta, opde-se a ideia de um fim definitivo, visto que a crianga atribui uma
promessa, uma transformacao, o crescimento e a esperanga. Ainda ¢ extremamente dificil e doloroso
entender a morte precoce. Atravessar o paraiso perfeito da infancia com a ideia de um fim definitivo
ainda ¢ um desafio a ser enfrentado pela parceria entre a equipe de cuidados e a familia. Por meio de
uma revisao bibliografica, buscou-se mostrar a beleza por trds dos cuidados paliativos no cenario
neonatal e pediatrico, assim como seus principios, abordando questdes relativas a forma como estes
cuidados sdo aplicados e aceitos.
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Abstract

Palliative care seeks to prevent, identify and treat patients with chronic, progressive and advanced
diseases, also contemplating their families and the health professionals that assist them. In pediatrics
and neonatology, despite the growing implementation of palliative care, the idea of childhood, in the
adult's mind, is opposed to the idea of a definitive end, as the child attributes a promise, a
transformation, a growth and a hope. It is still extremely difficult and painful to understand premature
death. Traveling through the perfect paradise of childhood with the idea of a definitive end is still a
challenge to be faced by the partnership between the care team and the family. Through a literature
review, we sought to show the beauty of palliative care in the neonatal and pediatric setting, as well
as its principles, addressing issues related to how this care is applied and accepted.
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Introducio

“Cuidar para além de curar” ¢ uma perspectiva que foi implementada com o surgimento da
nova medicina ocidental. O termo palliare tem origem no latim e significa proteger, amparar, cobrir,
abrigar, cobrir com seu manto (GOMES; OTHERO, 2016). Quando falamos sobre cuidados
paliativos e o enfrentamento por tras deles, seus saberes e praticas, precisamos buscar a simetria de
culturas diferentes, mas jamais opostas. Ou seja, o profissional que atende a estes pacientes precisa
ampliar suas acdes diante da morte e do processo de morrer, incluindo familia e demais profissionais,
caminhando com o processo de forma ética e sensivel, sempre compartilhando suas decisdes
(HERMES; LAMARCA, 2013).
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A Organizagdo Mundial de Saude (OMS) define cuidados paliativos como a prevencdo e o
alivio do sofrimento de pacientes adultos e pediatricos, assim como de suas familias, que enfrentam
os problemas associados a doengas potencialmente fatais. Esses problemas incluem o sofrimento
fisico, psicoldgico, social e espiritual dos pacientes e de seus familiares (WHO, 2020).

Os cuidados paliativos em pediatria evoluiram do movimento de cuidados paliativos para
adultos, estabelecido nas décadas de 1970 e 1980, e constituem a filosofia do cuidar prestada aos
pacientes fora de possibilidade de cura (BRITO, 2015). Mas, para os profissionais e todos os
envolvidos no cuidado ao paciente pediatrico, ndo se trata apenas de cuidar de um pequeno adulto.
Abordar os aspectos mais amplos das necessidades psicossociais e educacionais de uma crianga ¢é
trabalhar de maneira mais holistica focada no paciente, ¢ ao mesmo tempo focar em decisdes
terapéuticas racionais, para equilibrar a carga e seus beneficios (HERMES; LAMARCA, 2013).

Falar de auséncia é falar de saudade. E falar de saudade as vezes doi. Por este motivo, ndo
conseguimos falar de cuidados paliativos sem falar de luto antecipatério. Segundo Flach et al. (2012),
o luto antecipatorio pode ser definido como uma elaboracdo de sentimentos ambivalentes diante da
impoténcia frente a0 adoecimento longo e cronico. Este luto pode comegar ja no inicio do diagnostico,
passando pelo longo tratamento, em uma subjetiva desorganiza¢do temporal. Luto antecipatorio
também pode ser visto como um processo de construgdo, apesar de doloroso, que cria elementos
favoraveis a travessia do luto, prevenindo, muitas vezes, o luto patologico. Ele permite ainda refletir
e reorganizar as escolhas, o que foi vivido, os ditos ¢ ndo ditos, histdrias e expectativas (FRANCO,
2014).

Quando uma crianga adoece e pode morrer, sua familia vive uma crise. Neste cenario, €
imprescindivel contar com profissionais que possuam competéncia para trabalhar com esta situagao.
Mas que competéncias seriam estas? Esta revisdo pretende abordar tais questdes, incluindo a
dificuldade de encarrar a morte de uma crianga, as perspectivas de um “novo modelo de morte”, assim
como todo o envolvimento em dupla via do bindmio equipe e familiares.

Objetivo
Realizar uma revisdo da literatura sobre as praticas e dificuldades envolvendo os cuidados
paliativos na neonatologia e pediatria.

Método

Trata-se de uma revisdo integrativa da literatura, que buscou identificar, selecionar e avaliar
pesquisas consideradas relevantes sobre o tema, e que fornecessem suporte tedrico-pratico sobre o
tema abordado. Para essa modalidade de pesquisa tomou-se por base os registros ja disponiveis,
considerando livros, artigos, teses e documentos impressos (SEVERINO, 2017). As bases
selecionadas para busca foram a Lilacs (https://lilacs.bvsalud.org/) e a Medline via Pubmed
(https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/), utilizando uma estratégia de busca tanto em inglés quanto em
portugués, e considerando os seguintes descritores: cuidados paliativos, pediatria, neonatologia e
UTI. Nenhum corte temporal foi considerado.

Resultados
Para realizacdo desta revisdo foram inicialmente selecionados 12 trabalhos. Apds a leitura dos
titulos e resumos, verificou-se que todas as obras poderiam contribuir de forma relevante com a
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proposta de pesquisa. Sendo assim, todas foram incluidas em biblioteca eletronica (FERRAZ, 2016;
ZOTERO, 2021), lidas em sua integra, e apresentadas de forma compilada na secdo a seguir.

Discussiao
Histérico dos cuidados paliativos

O inicio da ideia de cuidados paliativos se deu no século V, com os abrigos (hospedarias)
destinados a receber e cuidar de peregrinos e viajantes (IGLESIAS; ZOLLNER; CONSTANTINO,
2016). Em toda Europa estes locais eram organizados por instituigdes religiosas, e 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.

Dame Cicely Saunders ¢ o nome mais conhecido quando se fala da histéria dos cuidados
paliativos. Nascida em 22 de junho de 1918 em Barnet, Hertfordshire, na Inglaterra, abandonou seu
curso de politica e economia no inicio da Segunda Guerra Mundial, pois sentiu necessidade de se
dedicar a algo que pudesse ajudar as pessoas. Sendo assim, foi estudar enfermagem e dedicou-se aos
cuidados paliativos. Apos a guerra, passou a se dedicar ao trabalho de assistente social na area médica
e como enfermeira voluntaria, demonstrando interesse no controle da dor e nos cuidados dos pacientes
terminais. Em 1957 finalizou o curso de medicina (GOMES; OTHERO, 2016).

Em 1969, Dame Cicely foi mais uma vez pioneira, levando equipes para atendimento
domiciliar e desenvolvendo toda uma filosofia que permitiu a pratica dos cuidados paliativos na
comunidade. Em 1987, o Colégio Real de Médicos reconheceu os cuidados paliativos como uma
nova especialidade médica (GOMES; OTHERO, 2016).

Em 1990, a primeira defini¢do da OMS de cuidados paliativos teve como foco os portadores
de céncer, contemplando a assisténcia integral aos pacientes, e visando os cuidados de final de vida.
No ano de 2002, somente, o conceito foi ampliado para todas as doencas ndo responsivas ao
tratamento curativo (WHO, 2020).

Indicacdes, duracio e aspectos legais dos cuidados paliativos

As condig¢des clinicas que elegem o paciente aos cuidados paliativos sdo aquelas que possuem
uma doenga que ndo pode ser curada. Estes pacientes necessitam de cuidados permanentes para
controlar seus sintomas e melhorar sua qualidade de vida. Exemplos dessa doengas sd3o o cancer sem
possibilidade de cura, as cardiopatias congénitas complexas, as doengas autoimunes graves, a fibrose
cistica, a epidermolise bolhosa, a anemia falciforme em sua forma grave, a insuficiéncia renal ou
respiratdria cronica ou grave, as doengas neuromusculares, os transplantados de 6rgéos sélidos ou de
medula dssea, as doengas metabolicas progressivas, as alteragdes cromossdmicas incompativeis com
a longevidade, a osteogénese imperfeita em formas graves, as malformagdes congénitas, a paralisia
cerebral grave, as malformacgdes ou pacientes pos-operatorios com alteragdes gastrointestinais graves
e irreversiveis, e as sequelas neurologicas graves (GARCIA et al., 2020; IGLESIAS; ZOLLNER;
CONSTANTINO, 2016).

E necessario deixar muito claro, e assim quebrar um grande tabu dos cuidados paliativos, que
a sua indicag@o nao significa uma sentenca de morte no dia seguinte, mas sim a prestagao de cuidados
diferenciados. A dura¢do do tratamento € variavel e imprevisivel, ou seja, existem pacientes que ficam
dias, alguns meses, e até muitos anos em cuidados paliativos. Como nos traz o documento cientifico
da Sociedade Brasileira de Pediatria (2017): “Sendo assim, atualmente contamos com equipes de
cuidados paliativos neonatais (recém-nascidos e suas familias) e pediatricos (de 1 més a 18 anos). Em
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determinado momento, a equipe pediatrica encaminhara esses pacientes para a equipe do cuidado
paliativo adulto, que seguira o acompanhamento.”

Em termos legais, para o Codigo Etica Médica (2009), na integra: Capitulo I — Principios
Fundamentais - Artigos XXII: “Nas situagdes clinicas irreversiveis ¢ terminais, o médico evitara a
realizacdo de procedimentos diagndsticos e terapéuticos desnecessarios, € propiciara aos pacientes
sob sua atencdo todos os cuidados paliativos apropriados”. Capitulo V - Relacdo com paciente e
familiares: “E vedado ao médico: Art. 41. Abreviar a vida do paciente, ainda que a pedido deste ou
de seu representante legal”. Pardgrafo tnico: “Nos casos de doenga incuravel e terminal, deve o
médico oferecer todos os cuidados paliativos disponiveis sem empreender agdes diagnosticas ou
terapéuticas inuteis ou obstinadas, levando sempre em consideragdo a vontade expressa do paciente
ou, na sua impossibilidade, a de seu representante legal”.

Citando a Resolugdo do Conselho Federal de Medicina (2009): “E permitido ao médico limitar
ou suspender procedimentos e tratamentos que prolonguem a vida do doente em fase terminal, de
enfermidade grave e incurdvel, respeitada a vontade da pessoa ou de seu representante legal”. § 1°:
“O médico tem a obrigacdo de esclarecer ao doente ou a seu representante legal as modalidades
terapéuticas adequadas para cada situagdo”. § 2°: “A decisdo referida no caput deve ser fundamentada
e registrada no prontuario”. § 3° “E assegurado ao doente ou a seu representante legal o direito de
solicitar uma segunda opinido médica”. Art. 2°: “O doente continuard a receber todos os cuidados
necessarios para aliviar os sintomas que levam ao sofrimento, assegurada a assisténcia integral, o
conforto fisico, psiquico, social e espiritual, inclusive assegurando-lhe o direito da alta hospitalar”.
Desse modo, o profissional e a equipe que exerce os cuidados paliativos pode desenvolver em
seguranga suas praticas, sem infringir principios éticos e legais.

Principios relacionados aos cuidados paliativos em pediatria.

1) Os cuidados devem ser dirigidos a crianga ou adolescente, orientados para a familia e baseados
na parceria.

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

3) Sio elegiveis todas as criangas ou adolescentes que sofram de doencgas cronicas, terminais ou
que ameacem a sobrevida.

4) Devem ser adequados a crianga e/ou a sua familia de forma integrada.

5) Ter uma proposta terap€utica curativa ndo se contrapde a introducdo de cuidados paliativos.

6) Os cuidados paliativos ndo se destinam a abreviar a etapa final de vida.

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

8) Devem ser consistentes com crengas e valores da crianga ou adolescente e de seus familiares.

9) A abordagem por grupo multidisciplinar é encorajada.

10) A participag@o dos pacientes e dos familiares nas tomadas de decisao ¢ obrigatoria.

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

12) Determinagdes expressas de “ndo ressuscitar” ndo sdo necessarias.

13) Nao se faz necessario que a expectativa de sobrevida seja breve.

Mitos
A presente revisdo buscou explorar na Pediatria e Neonatologia a aplicagdo da medicina
paliativa. Objetivou-se desmitificar a ideia de que tais cuidados podem antecipar a morte ou ser algo
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desumano, quando na verdade seu intuito ¢ permitir um ambiente digno, na tentativa de afastar
sentimento de angustia e soliddo, e permitir um maior entendimento da morte e seu processo. O
grande ¢ maior mito em relagdo aos cuidados paliativos é que estes devem ser destinados apenas a
pacientes com doencas terminais e cancer (AVANCI et al., 2009; FERREIRA; DE OLIVEIRA
IGLESIAS, 2019). Trata-se realmente de uma informagao equivocada, ja que os cuidados devem ser
feitos independentemente do prognoéstico, incluindo criangas com doengas neuroldgicas,
neurodegenerativas ou congénitas / genéticas, que também podem ser incluidas nestes cuidados (SBP,
2017).

Uma informacgao que parece ndo ser muita clara ¢ o fato de que a crianga que possui critérios
para receber os cuidados paliativos deve deixar de ser acompanhada pela equipe de cuidado de sua
doenga inicial, ou ser encaminhada a algum centro de referéncia. Mais uma vez trata-se de um mito,
visto que a equipe de cuidados paliativos tem de trabalhar junto a equipe de especialistas que cuidam
da crianga, pois esta quase sempre desenvolveu uma relacao de longo prazo com familiares e paciente.
A transferéncia também so € necessaria se, em conjunto, familia e a equipe primaria julguem de
extrema necessidade. O paciente deve ser mantido em seu local de conforto, seu lugar conhecido, o
maximo de tempo possivel (IGLESIAS; ZOLLNER; CONSTANTINO, 2016; MONTEIRO et al.,
2020).

Também ¢ importante deixar claro que os opioides ndo entram nos cuidados paliativos com
intengdo de abreviar a vida. Como estabelecido pela Sociedade Brasileira de Pediatria (2017), drogas
opioides e / ou benzodiazepinicos, administrados oportuna e adequadamente, juntamente com outras
interven¢oes ndo-farmacologicas para aliviar dor e dispneia, ndo s6 prolongam a vida, mas também
melhoram a qualidade de vida da crianga.

O ultimo mito identificado ¢ a afirmacdo de que toda crianca em cuidado paliativo devera
permanecer em sua residéncia. Na grande maioria dos casos esta afirmagdo ¢ verdadeira, visto que a
familia ¢ um grande pilar quando se fala na prestacdo de um cuidado de maneira confortavel e
afetuosa. Todavia, em alguns casos a familia pode necessitar de ajuda hospitalar para garantir a
prestacdo de tais cuidados, como por exemplo a presenca de equipamentos, buscando amenizar o
sofrimento como um todo (DA ROCHA SANTOS et al., 2020; DE LACERDA, 2012).

Planejamento do cuidado paliativo na pediatria

Anteriormente entendia-se que o cuidado paliativo apenas “beira morte”, e que cuidar e curar
eram polos opostos. Hoje ja existem conhecimentos que permitem entender que as terapias sdo
integradas e complementares.

“Curar algumas vezes, aliviar muitas vezes, consolar sempre” (Hipocrates). Como dito pelo
pai da medicina, é necessario aceitar que nem sempre ¢ possivel impedir a progressdo da morte, a
evolucdo da doenga, assim como suas limitagdes e complicacdes. A abordagem da equipe de cuidados
paliativos existe para tal assisténcia e suporte.

O controle dos sintomas fisicos, cuidados emocionais, sociais e espirituais, considerando a
individualidade de cada crianga e seu bindmio familiar e o suporte ao luto dos familiares, devem ser
planejados pela equipe, respeitando fundamentos e etapas, entre as principais podem ser citadas:

1) O entendimento da doenga, o tratamento disponivel e as possiveis limitagdes. A equipe,

de forma multidisciplinar, deve conhecer a doengas e as peculiaridades do paciente em
questdo. A conversa inicial entre a equipe deve ocorrer para que exista esclarecimento e
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discernimento de todos, e posteriormente da familia do paciente. E necessario que a equipe
esteja em harmonia para um atendimento adequado.

2) Defini¢ao dos objetivos e intervengdes médicas. Neste momento deve ser feita a busca do
melhor para o paciente, juntamente com a familia, o que serd benéfico ou nao, buscando
objetivos para o caminho do paciente. A familia deve, sempre que possivel, participar,
mas se deve transferir para ela a responsabilidade do que sera feito ou ndo para o paciente.
A equipe deve propor um plano, assim, a familia sente que esta sendo respeitada e apoiada
pela equipe.

3) Prover as necessidades individualizadas e antecipar os eventos. Cada paciente ¢ unico.
Logo, cada caminhada ¢ diferente. Neste momento, o paciente e familia podem ter
demandas diferentes, por isso ¢ importantissimo ter antecipado metas e defini¢cdes das
terapéuticas e cuidados como um todo.

Cuidados neonatais especificos

Definir os cuidados paliativos para um recém-nascido pode ser particularmente dificil.
Algumas condigdes ja podem ser determinadas intrattero, outras apds o parto ou durante os primeiros
dias da internagdo na unidade intensiva. Alguns aspectos que devem ser analisados nestes pacientes
com menos de 28 dias de vida, segundo a Sociedade Brasileira de Pediatria, sdo os seguintes:

1) Pacientes com menos de 500 gramas, prematuros extremos, menos de 24 semanas
gestacionais, ou pacientes menores de 750 gramas, ou idade gestacional inferior a 27 semanas,
que desenvolveram complicagoes;

2) Malformagdes multiplas e incompativeis com qualidade de vida e limitacdo de bem-estar;

3) Erros genéticos nos cromossomos 13, 15 e 18, osteogenesis imperfecta, erros inatos do
metabolismo com evolucao desfavoravel,;

4) Problemas renais, como Sindrome de Potter, agenesia ou hipoplasia renal bilateral;

5) Alteragdes do sistema nervoso central, como anencefalia, acrania, doengas
neurodegenerativas dependentes de ventilagdo mecanica, entre outras;

6) Cardiopatias congénitas complexas;

7) RN que ndo responde aos tratamentos, mesmo quando todos os esfor¢os necessarios foram
aplicados.

Conclusoes

Ainda restam muitas questdes relacionadas a melhor forma de cuidar de criancas que
provavelmente morrerdo precocemente. Exemplos dessas questdes basicas incluem como controlar
melhor os sintomas fisicos como a dor € 0 cansa¢o, como se comunicar com as criangas € envolveé-
las de forma adequada na tomada de decisoes, como garantir que esfor¢os invasivos para prolongar a
vida em unidades de terapia intensiva ndo aumentem inadvertidamente o sofrimento e prolonguem a
morte, ¢ como buscar a redu¢ao do sofrimento iminente da familia enlutada. Deve-se buscar
melhorias na prestacdo dos cuidados paliativos em pediatria nos niveis clinico, educacional,
institucional e de pesquisa, buscando ajudar as criancas e suas familias a encarar os fatos de forma
racional, e apoiar os profissionais na oferta de servigcos de qualidade.
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