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RESUMO

Objetivo: O objetivo proposto com este estudo € refletir sobre a assisténcia paliativa no
contexto pediatrico, sobremaneira as acdes e intervencGes de cuidado para este publico.
Metodologia: Trata-se de um estudo do tipo revisao narrativa da literatura, foram realizadas
buscas no portal de pesquisa de dados Periddicos da CAPES, sendo incluidos artigos publicados
no periodo de 2017 a 2022, nos idiomas portugués, espanhol e inglés. Foram utilizadas as
seguintes palavras-chave: “cuidados paliativos pediatricos". Os critérios de exclusdo foram os
estudos que ndo mantivessem estreita relacdo com o objeto de estudo, ndo disponiveis na integra
e estudos com baixo nivel de evidéncia. Resultados e Discussdo: Foram selecionados para a
escrita deste estudo 17 artigos. ao analisar a producgéo cientifica, refletiu-se sobre as a¢6es ou
intervengdes de cuidado que destacaram o emprego de terapias farmacologicas e néo
farmacoldgicas para melhora da qualidade de vida de pacientes e familiares, além da
necessidade de preparo dos cuidadores. A comunicagdo por meio da equipe de profissionais de
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salde, juntamente com uma abordagem mais humanizada para o amparo e cuidado dos
pacientes e seus respectivos familiares também mostrou-se relevante para a assisténcia.
Consideracgdes Finais: fica evidente que no contexto dos CPP as equipes usualmente
apresentam dificuldades em fazer a transicdo dos cuidados curativos para 0s cuidados
paliativos, transparecendo para a comunidade cientifica a preocupacdo com o amparo
humanistico com as criancas e familias que enfrentam doencas graves e incuraveis.

Palavras-chave: Cuidados paliativos; Pediatria; Intervengdes.

ABSTRACT

Objective: The proposed objective of this study is to reflect on palliative care in the pediatric
context, especially on care actions and interventions for this public. Methodology: This is a
narrative literature review study, searches were carried out on the CAPES Periodical data
research portal, including articles published from 2017 to 2022, in Portuguese, Spanish and
English. The following keywords were used: “pediatric palliative care”. The exclusion criteria
were studies that did not maintain a close relationship with the object of study, not available in
full and studies with a low level of evidence. Results and Discussion: They were selected for
the writing of this study 17 articles. When analyzing the scientific production, it reflected on
the care actions or interventions that highlighted the use of pharmacological and non-
pharmacological therapies to improve the quality of life of patients and family members, in
addition to the need for preparation of caregivers. Communication through the team of health
professionals, together with a more humanized approach to the support and care of patients and
their respective families, also proved to be relevant for assistance. Final Considerations: it is
evident that in the context of CPP teams usually have difficulties in making the transition from
curative care to palliative care, revealing to the scientific community the concern with
humanistic support for children and families facing serious and incurable diseases.

Keywords: Palliative care; Pediatrics; Intervention.

1. INTRODUCAO

Em meados do século XX, os conhecimentos cientificos da Salde vivenciaram
evolucBes de grande relevancia, expandindo a perspectiva de vida da humanidade. O
crescimento cientifico concedeu ao individuo uma falsa ilusdo de controle sobre a morte,
tentando ludibriar o sofrimento causado por patologias crénicas. Na Inglaterra surge um
movimento que intencionava melhorar a qualidade de vida de pacientes gravemente enfermos,
iniciado por Cicely Saunders, impulsionado por estudos sobre a morte e o morrer de Elizabeth
Kibler-Ross (STANZANI, 2020).

O conceito de cuidados paliativos foi definido pela Organizacdo Mundial de Saude
(OMS) como “uma abordagem que melhora a qualidade de vida dos pacientes e seus familiares,

que enfrentam problemas associados as doengas que ameagam a vida, por meio da prevencao,
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do alivio do sofrimento, da identificacdo precoce, avaliagdo e tratamento impecével da dor e
outros problemas, fisicos , psicossocial e espiritual” (WHO, 2002, p 84).

Bem como, o Instituto Nacional do Cancer (INCA) o define como “cuidados de satde
ativos e integrais prestados a pessoa com doenca grave, progressiva € que ameagca a
continuidade de sua vida", corroborando a ideia propagada pela OMS (INCA, 2022).

Os cuidados paliativos sdo promovidos pela equipe multidisciplinar, e vdo para além
dos cuidados no estagio terminal de uma doenga incuravel. Compreende todo contexto que diz
respeito ao bindmio paciente-familia, olhando sempre o conjunto biopsicossocial, de forma
singular para cada individuo (ARAUJO et al., 2021).

No contexto dos cuidados paliativos pediatricos (CPP), o INCA, o definiu em 1998
como a assisténcia prestada ao paciente com doenca cronica e/ou ameagadora da vida. Os CPP
sdo iniciados no diagnostico da doenca de base, independentemente do seu tratamento. (INCA,
2022). Diante disso, conforme a Organizagdo Mundial de Saude, os CPP tem como objetivo
cuidar ativamente do corpo, espirito e mente da crianca (WHO, 2002).

De forma préatica, o CCP constitui um cuidado ativo e inteiramente voltado a crianga no
ambito fisico, intelectual, emocional e espiritual, da mesma maneira que assiste seu familiar,
desde o principio da doenca, diminuindo o sofrimento fisico e psicolégico. Assim, o cuidado
paliativo vai além do controle dos sintomas da crianca e melhora da qualidade de vida do
binbmio, de modo que, em conjunto com o tratamento convencional tenha impacto favoravel
em todo ciclo familiar (PAIXAO et al., 2020).

Segundo a Associacao de Cuidados Paliativos para Criangas, para indicar os cuidados
paliativos pediatricos, recomenda-se quatro grupos optativos: (1°) trata-se do risco de vida, em
gue o tratamento curativo pode ser possivel, mas, pode ndo obter sucesso; (2°) quando a morte
prematura € imprescindivel, havendo a viabilidade de longos periodos de tratamento intensivo;
(3°) com doencas progressivas, sem opc¢des de tratamento curativo, mas exclusivamente
paliativo; (4°) condicGes irreversiveis, mas ndo constante, com incapacidade grave e
probabilidade de morte prematura (LIMA et al., 2020).

A escolha deste tema justifica-se pela relevancia da tematica se constituir ainda na
atualidade como um estigma, pouco explorado pelos profissionais que atuam no campo da
salde, e em especial na area pediatrica. A definicdo tardia do termo na década de 1990 pode ter
contribuido com esta questdo, que ora buscamos debater. O objetivo aqui proposto € refletir

sobre as agdes e intervengdes de cuidado na assisténcia paliativa no contexto pediatrico.

2. METODOLOGIA
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Optou-se pela realizagcdo de uma revisdo narrativa da literatura, onde nesse tipo de
revisdo ndo sdo informados critérios de avaliacdo e selecdo de trabalhos para inclusdo e
exclusdo, nem quais foram as bases de dados utilizadas para realizacdo da pesquisa. Nesta
categoria de artigo é realizado basicamente analises das literaturas publicadas em livros e
artigos de revistas eletronicas, permitindo uma abordagem reflexiva ampliada e contextualizada
sobre o tema abordado, objetivando reunir os conhecimentos sobre o topico em estudo.

As referéncias foram pesquisadas no portal de periddicos da CAPES, que oferece acesso
a diversos tipos de materiais e diversas bases de dados nacionais e internacionais. Foram
incluidos os artigos completos; disponiveis e eletronicamente para a comunidade CAFe;
publicados em lingua portuguesa, inglesa ou espanhola, publicados nos Gltimos seis anos, com
a finalidade de utilizar apenas artigos com estudos recentes.

Para a busca de tais artigos utilizou-se no campo assunto da plataforma, o termo:
“cuidados paliativos pediatricos”. O acesso on-line na busca dos artigos teve inicio no més de
novembro de 2022. Obteve-se um total de 168 referéncias.

Foi lido o titulo e resumo de cada producéo publicadas no periodo de 2017 a 2022, nos
idiomas portugués, espanhol e inglés, onde foram excluidos os estudos que ndo mantivessem
nenhuma relacdo com o propdésito do estudo, obtendo-se 58 artigos. Apos selecdo do material,
todas as producdes foram lidas completamente, sendo apresentadas as principais ideias, de
acordo com o0s objetivos propostos no estudo, ou seja, tema, ano de publicacédo, resultados e
conclusdo, de forma resumida. O total de producdes que efetivamente fizeram parte desta
analise resumiu-se a 17 obras. Apos a leitura e fichamento da literatura disponivel, seguiu-se a

andlise descritiva que contribuiu para a reflexdo sobre a tematica.

3. RESULTADOS E DISCUSSAO

Ao analisar a producdo cientifica, refletiu-se sobre as a¢des ou intervengdes de cuidado
especialmente desenvolvidas para a populacdo pediatrica e seus familiares que enfrentam
doencas incuraveis. A literatura aponta alguns temas recorrentes dentro da tematica de paliacéo
pediatrica, chamando atencdo para o emprego de terapias farmacoldgicas e ndo farmacologicas
e a necessidade de preparo dos cuidadores.

A adocdo de terapias farmacoldgicas foi apontada como a principal alternativa para o
alivio da dor, sendo usada para garantir dignidade e bem estar para o paciente, incluindo o uso
de opidides para tratamento de quadros dolorosos de dificil controle quando necessario. neste
sentido, a sedacdo paliativa foi elencada como estratégia passivel de utilizagcdo pela equipe

médica para fornecer conforto podendo inclusive adotar-se tecnologias de apoio a esta pratica
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como o uso de um mapa de sedacdo. Igualmente recomendavel foi a inclusdo do consentimento
da crianca e familia para o uso deste recurso terapéutico, buscando assim a preservagdo da
autonomia e a participacdo na tomada de decisdo sobre os cuidados prestados e recebidos
(HEREDIA, 2019; PULEIO et al., 2018; GOMEZ et al., 2022; FILHO et al., 2019; NORIEGA
et al., 2022).

O uso de terapias ndo farmacologicas também foi indicado como forma de obter-se a
melhoria de bem estar. O uso das praticas integrativas é apontado juntamente com terapias
menos convencionais como a risoterapia. O destaque neste item se da a relevancia dada ao
cuidado mental onde o uso de técnicas de suporte psicolégico para pacientes e cuidadores é
verificado em diversas referéncias. H& o reconhecimento para a abordagem com a terapia
cognitivo comportamental que demonstrou utilidade no tratamento de ansiedade e dor
produzindo efeitos de adaptacao, melhora na resposta emocional e controle de sintomas algicos.
O uso do Coping também foi apontado como ferramenta importante para a assisténcia
psicologica (HEREDIA, 2020; FARLANE, 2021; ZARCO et al., 2018; NASCIMENTO et al.,
2019).

O preparo dos cuidados, consideramos neste quesito como cuidador tanto a equipe
formal quanto de pais e tutores de pacientes pediatricos. O Preparo e integracao das equipes de
pediatria, cuidados paliativos e de saude mental deve acontecer por ocasido do deslocamento
da modalidade de cuidado curativo para cuidado paliativo. Segundo FUENTE et al. (2021) os
profissionais que tomam decisGes devem ser acompanhados por psicdlogos para minimizar a
fadiga profissional ocasionada pelo desgaste mental que o dbito pediatrico impde, sugerindo-
se como acdo de cuidado o preparo para o luto objetivando o evitamento e/ou alivio do
sofrimento da equipe e da familia (CANTARERO et al., 2018).

O fortalecimento do dialogo familia/equipe/crianca para o planejamento de cuidados
holisticos também se constitui em acdo desejavel no contexto de CPP. Existe a proposi¢cdo do
envolvimento e capacitacdo de pais e cuidadores pela educacdo em saude agregando-se
familiares em programa de capacitacdo especifica que abarque o desenvolvimento de
habilidades de comunicacdo (SILVA et al., 2021; RODRIGUEZ et al., 2019; GONZALES et
al., 2021).

Ainda na vertente de comunicacdo, outro aspecto relevante € a estruturacdo do dialogo
da equipe com os pais para que estes também possam criar canais de comunica¢do com 0s
filhos, pois a compreensdo pode ser facilitada em um nivel de entendimento favoravel aos

infantes (CANTARERO et al., 2018). A comunicacdo entre familia e equipe é Util e deve
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incluir elementos ndo verbais que sdo capazes de propiciar o acolhimento e afeto, prevenindo
sofrimento generalizado (LIMA et al., 2019).

Tao importante quanto a comunicacao é a adogéo por parte da equipe multidisciplinar
de atitudes comportamentais empaticas como forma de garantir conforto espiritual /humanistico
cuja abordagem inclua cuidados espirituais, ainda que para isso seja necessario qualificacdo

adicional do profissional que a executa (XAVIER et al., 2021).

4, CONSIDERAC}@ES FINAIS

Diante do que foi exposto fica evidente que no contexto dos CPP as equipes usualmente
apresentam dificuldades em fazer a transicdo dos cuidados curativos para 0s cuidados
paliativos. A dificuldade de compreensdo sobre o CPP acaba estimulando as praticas
intervencionistas e medicamentosas a tornar-se a principal ferramenta de controle de agravos,
mesmo com a prevaléncia de praticas farmacoldgicas a equipe reconhece as PICS como parte
importante do cuidado holistico e integral.

Observou-se que os cuidados psicolégicos também foram reconhecidos como estratégia
de sucesso na populacéo pediatrica em paliacdo, destacando a terapia cognitivo comportamental
como ferramenta de assisténcia.

A educacéo e preparo dos cuidadores atraves do desenvolvimento de comportamentos
acolhedores e das habilidades de comunicacdo foram sem davida o grande destaque das
producdes avaliadas, demonstrando a preocupacao com o0 amparo humanistico com as criangas

e familias.
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