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’ . *
Sonia Lara Alves Heleno

*Licenciada em Enfermagem; IPOFG Porto

Resumo

Os ultimos tempos de vida de uma crianga com doenga terminal, oncoldégica ou ndo, sdo muito
importantes quer para a crianga quer para os seus pais e familia. A forma como a crianga
vivencia a fase final de vida e o momento da morte permanecem na memoria dos pais para
sempre. S3o muitos e complexos os problemas e desafios que surgem na fase final de vida de
uma crianca com doenca terminal. As equipas de salde constituidas por grupos
multiprofissionais (médicos, enfermeiros, psicologos, educadoras, assistentes sociais,
assistentes religiosos, etc.) tém que estar atentas a estes desafios e serem capazes de prestar
cuidados paliativos a estas criangas e as suas familias. Estas equipas ndo podem evitar a morte
da crianga, mas podem fazer com que esta tenha um final de vida o mais tranquilo e livre de
sofrimento possivel. Este objetivo s6 é concretizavel se existir formagdo e conhecimentos para
alcancar um controlo efetivo dos sintomas fisicos e atender eficazmente as necessidades
emocionais, sociais e existenciais da crianga em fase final de vida e dos seus pais/familia.

Palavras-chave: Cuidados paliativos; Fase final de vida; Crianga/pais/familia; Controlo de

sintomas.
Cuidados paliativos em pediatria servicos qualificados para prestar cuidados
paliativos sdo escassos e insuficientes para
Os progressos da Medicina, na segunda as necessidades detetadas. Embora em
metade do século XX, levaram ao aumento menor nimero que os adultos, também,
das doengas cronicas e do numero de nas criancas é necessaria a prestacdo de
doentes que ndo se curam. Com os cuidados paliativos para proporcionar uma
diagnosticos  precoces e 0s avangos atengdo integral as criangas que passam
cientificos e terapéuticos a sobrevivéncia a por processos de doenca terminal. A
longo prazo aumentou muito nos ultimos principal causa de morte infantil sdo os
anos. Na década de 60, teve inicio em acidentes e logo apds os diferentes tipos
Inglaterra o movimento dos Cuidados de cancro.
Paliativos, que se foi alargando ao Canad3, Os cuidados paliativos devem ser
Estados Unidos e, nas Ultimas décadas do proporcionados a todas as criancas em que
século XX, a restante Europa. Este o tratamento médico n3o foi capaz de
movimento chamou a ateng¢do para o alterar significativamente ou foi mesmo
sofrimento dos doentes com doencas ineficaz no combate a doenca ou a sua
incuraveis, para a falta de respostas dos progressdo e que mais cedo ou mais tarde
servicos de saude e para a especificidade levard & morte da crianca. A SIDA é outra
dos cuidados a ser prestados a estes das doencas que, a partir de um
doentes/familias. determinado momento da sua evolucdo, se
A “ndo-cura” continua a ser encarada por pode considerar como terminal, logo
muitos profissionais como uma derrota e suscetivel de serem prestados cuidados
frustragdo. A doenga terminal e a morte paliativos. Mas outras doengas como as
foram “hospitalizadas” e a sociedade em doencas  degenerativas, metabdlicas,
geral aumentou a distancia face aos cardiopatias, hepatopatias e nefropatias
problemas do final de vida. Em Portugal, os graves também podem ser consideradas
como terminais.
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Contudo, pouco se sabe ou estd
documentado sobre que cuidados sdo
prestados em fase final de vida. Uma maior
atencdo é necessaria no desenvolvimento e
implementacdo dos cuidados paliativos
para deste modo humanizar os cuidados de
saude a crianga em fase final de vida e sua
familia. Os cuidados paliativos ndo sdo
cuidados menores, nem se resumem a uma
intervengdo caritativa bem intencionada, a
sua aplicagdo ndo restringe aos ultimos
dias de vida. Os cuidados paliativos
organizados e funcionais ndo encarecem os
gastos dos sistemas de saude, tendem a
reduzi-los pela racionalizagdo eficaz dos
recursos.

Os cuidados paliativos em Pediatria ndo
sdo sobre a morte; muito pelo contrdrio,
sdo sobre a ajuda a crianca e familia, para
conseguirem viver com toda a integridade
um momento tdo complexo nas suas vidas.
Os cuidados paliativos centrados na crianga
e familia sdo a ciéncia de melhorar a
gualidade de vida, atender ao sofrimento,
e assistir na decisdo clinica das criangas em
condigdes de ameaga de vida. Uma so
pessoa ndo pode providenciar o suporte
necessario, pelo que, os cuidados paliativos
pedidtricos devem ser prestados por uma
equipa multidisciplinar que, idealmente,
integra médicos, enfermeiros, psicélogos,
assistentes sociais, educadores e outros.
Devem assentar numa intervengdo
interdisciplinar em que a crianca e os pais/
familia sdo o centro gerador das decisdes.
Existem algumas particularidades entre os
cuidados paliativos pedidtricos e os
adultos: menor numero em pediatria,
dificuldade da comunicac¢do da criangca em
exprimir os seus desejos, valorizagao de
sintomas mais complexa, iguais
tratamentos (mas com doses distintas),
maior implicacdo da familia, capacidades e
disposicdo para lidar ou cuidar da crianga e
tempo mais prolongado de atengdo.

Os principios bdsicos dos cuidados
paliativos pediatricos incluem: cuidados
centrados na crianga, orientagdo da familia
e na relagdo interpessoal; cuidados focados
no alivio do sofrimento e na promogado da
qualidade de vida da crianca e pais/familia;
todas as criangas com doenca crénica e/ou
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terminal sdo alvos destes cuidados; a
crianca é um ser Unico e individual e a
familia uma unidade funcional; ndo tem
por fim encurtar a vida da crianca; os
objetivos dos cuidados devem ser
consistentes com os desejos e valores da
crianca e pais/familia relativamente a
situagdo de doenga, sua avaliagado,
monitorizagdao e tratamento; deve existir
uma equipa multidisciplinar sempre
disponivel para a crianca e pais/familia.

O acesso a uma equipa de cuidados
paliativos competente e sensivel inclui para
além do alivio dos sintomas fisicos, atender
eficazmente as necessidades emocionais,
sociais e existenciais da crianca em fase
final de vida e dos seus pais/familia.
Algumas medidas e intervengdes incluem a
educacgdo, luto e o aconselhamento da
familia, musicoterapia, suporte social e
espiritual.

A data e o tempo precisos da morte sao
dificeis de prever. Se a proximidade da
morte fosse um fator determinante, por si
sé, para que a crianga recebesse cuidados
paliativos, algumas morreriam antes de
beneficiarem desses cuidados
individualizados e centrados em si e na
familia.

O Cédigo Deontolégico do Enfermeiro
dedica um artigo especificamente aos
deveres subordinados ao respeito pelo
doente terminal (art? 8792), preconizando
que: O enfermeiro ao acompanhar o
doente nas diferentes etapas da fase
terminal, assume o dever de: a) Defender e
promover o direito do doente a escolha do
local e das pessoas que deseja o
acompanhem na fase terminal da vida; b)
Respeitar e fazer respeitar as
manifestacbes de perda expressas pelo
doente em fase terminal, pela familia ou
pessoas que lhe sejam préximas; Respeitar
e fazer respeitar o corpo apds a morte.

Os cuidados paliativos terdao como
objetivo: atenuar o sofrimento e os
sintomas da doencas; promover uma

melhor qualidade de vida; preservar a
dignidade humana; atender as
necessidades imediatas e prever o futuro
da adaptagdo familiar a perda; fazer com
que os pais aceitem a perda do filho sem
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perder a esperanca, delineando com estes
objetivos reais e concretizdveis; promover
o autocuidado da familia a crianga; auxiliar
na adapta¢do da familia ao momento de
perda e luto; proporcionar a familia a
manuten¢do de uma vida quotidiana e a
expressao de sentimentos de perturbacdo.
Para que os pais e a crianga/adolescente
tenham capacidade para decidir em
continuar com um tratamento agressivo e
inatil em detrimento de outro que
providencie uma melhor qualidade de vida
para a crianga tém que estar informados.
Muitas vezes, as elevadas taxas de sucesso
descritas na literatura sobre a cura de uma
determinada doeng¢a podem levar a
expectativas irrealistas de sobrevivéncia,
quer para os pais quer para os clinicos, que
em vez de, aceitarem que, por vezes, a
doenga ndo responde aos tratamentos e
outro caminho tera que ser percorrido. Por

exemplo, a decisdao de parar com a
quimioterapia ¢ dificil, mas com a
progressio da doenca e sucessivas

recaidas, os pais tem necessidade de saber
gue as possibilidades de cura diminuem
drasticamente. Todas as op¢des devem ser

apresentadas aos pais e
crianga/adolescente incluindo as
vantagens, desvantagens, resultados

esperados de um tratamento agressivo,
paliativo ou de suporte® 2.

A morte de um filho é um dos processos
mais traumdticos e devastadores da vida
dos pais. O papel parental de protecdo e
educacdo é, abruptamente, quebrado e os
pais necessitam de lidar com grandes
sentimentos de frustracdo e culpa. O
significado que os pais ddo a existéncia do
seu filho(a) pode contribuir para se
adaptarem ao sentimento de perda e
vivenciarem o luto de uma forma tranquila
e adaptativa. A equipa deve apoiar os pais
na expressio dos sentimentos de
desilusdo, raiva, luto, e sofrimento
associados a doenca do seu filho. Admitir a
perda é, muitas vezes, o primeiro passo
para enfrentar a realidade da doenga
terminal de um filho, ajudando os pais a
focarem-se na melhoria da qualidade de
vida da crianca em vez de manter a vida da
crianga a todo o custo. O medo do
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abandono e isolamento, especialmente
durante uma doenga prolongada é uma das
maiores preocupacdes dos pais>*.

As intervencGes da equipa de saude para
ajudar os pais no processo de luto ndo
terminam apds a morte da crianga. Varios
estudos referem que os pais apreciam o
contacto da equipa de saude apds a morte
de um filho, este poder ser realizado de
muitas formas: presenca de um
representante da equipa de saude no
funeral da crianca; contacto telefénico ou
por carta durante um determinado periodo
de tempo (6 meses a um ano); envio de um
postal no aniversario da morte da crianga;
encaminhar para grupos de ajuda e
acompanhamento especializado do
processo de luto. Estas intervengOes
diminuem a sensagdo de isolamento e de
abandono, frequentemente, referenciadas
pelos pais depois da morte dos seus
filhos>®.

As criangas também fazem luto das suas
perdas devido ao seu progressivo
isolamento, as alteragdes das fungdes
normais do seu corpo, a perturbagdo da
atividade escolar, ao contacto reduzido
com os seus pares. E essencial potenciar
mecanismos de defesa e adaptacdo, quer
para a crianga quer para 0s seus pais,
evitando o desenvolvimento de
sentimentos de culpa e o distanciamento
prolongado entre pais e criangas ou entre
estes e a restante familia, incluindo outros
filhos/irm3os. Ao falar com a
crianga/adolescente sobre a sua doenca a
equipa tem que ter em conta alguns
fatores: experiéncias de doenga anteriores;
estadio de desenvolvimento da crianca;
perce¢do que a crianga tem da morte;
valores e crengas culturais e religiosas da
crianca e familia sobre a morte;
mecanismos de coping utilizados pela
crianca para lidar com a dor e o
sofrimento; e as expectativas sobre as
circunstancias da morte. O tempo
oportuno para esta discussdo depende de
cada crianca/familia. As criangas poderdo
manter o siléncio relativamente aos
sintomas como a dor mas, também, sobre
0 que pensam sobre a sua doenga para
protegerem os pais, a0 mesmo tempo
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sentem-se isolados daqueles que mais
precisam, ja que ndao podem falar
abertamente'”.

Um dos principios bdasicos dos cuidados
paliativos pedidtricos é a partilha das
decisGes com os pais/familia, crianca e
equipa. As decisGes sobre quais as
necessidades a colmatar dependem da
percecdo da trajetéria da doenga,
prognéstico e implicagdes do tratamento
na qualidade de vida da criangca. O
reconhecimento precoce dos pais de um
progndstico negativo esta associado a uma
discussdo mais antecipada e a melhores
cuidados paliativos*>. A medida que os
objetivos dos cuidados mudam com a
progressdo da condicdo e doenca da
crianga algumas intervengdes deixam de
fazer sentido. Por conseguinte, a discussdo
do plano de cuidados paliativos da crianga,
pais/familia deve ser debatido pela equipa
multiprofissional para planear e alterar
e/ou integrar outras intervencgbes. Cada

uma destas intervencbes deve ser
considerada mediante os objetivos e
expectativas da crianga e dos seus
pais/familia. Os cuidados paliativos

pediatricos requerem um plano e um guia
de atividades a serem seguidos pela
equipa, um exemplo esta apresentado na
seguinte tabela.

A maioria das criangas gostaria de morrer
em casa, no seu espaco, rodeada da familia
e amigos. No entanto, habitualmente, isto
ndo acontece por varias razGes: condigdes
inadequadas em casa para manter uma
crianca em fase final de vida; a natureza da
doenga, frequentemente, progressiva e
associada a muitos sintomas dificeis de
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controlar, sendo necessario o
internamento para se alcangar o bem-estar
da crianga; o impacto psicolégico nos pais,
irmaos e outros membros da familia que
advém da manutencdo de uma crianga em
fase final de vida em casa, estando
presente uma situacdo iminente de morte.
Para ultrapassar estas barreiras uma das
solugOes seria a criagdo de uma unidade de
cuidados paliativos que prestasse cuidados
a crianga em sua casa.

Quando a morte em casa nao é uma op¢ao,
e a crianga e pais/familia passam os
Ultimos dias de vida no hospital todos os
esforcos devem ser feitos pela equipa para
criar um ambiente acolhedor, confortavel e
tranquilo para que a crianga morra num
local onde se sinta protegida, segura e
rodeada de carinho. A familia deve ter a
oportunidade de realizar rituais religiosos
ou culturais antes e apds a morte da
crianga para trazerem algum conforto
espiritual e tranquilidade.

Os cuidados paliativos sdo uma resposta
ativa aos problemas subsequentes da
doenga cronica, incuravel e progressiva,
diminuindo o sofrimento que esta provoca
e proporcionando a melhor qualidade de
vida possivel a estas criangas e seus
pais/familias. Contudo, atualmente, no
inicio do século XXI, este tipo de cuidados
ndo estd ainda suficientemente divulgado e
acessivel a todas as criangas que deles
precisam.
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Tabela 1. Contribuigdes essenciais para um plano de cuidados paliativos para a crianga/Pais

Problemas
fisicos

Dor e outros sintomas?

Criar e implementar um plano de tratamento farmacolégico e ndo farmacoldgico;
Fornecer aos pais medicagdo em S.0.S. para usar em casa;

Discutir o plano de cuidados com especialistas em cuidados paliativos sempre que
necessario.

Problemas
psicossociais

Medos e preocupagdes?

Responder as duvidas, medos e preocupagbes com honestidade;
Assegurar que a crianga/pais ndo se sentem abandonados;

Atender as preocupacdes da restante familia e irmaos;

Estilos de coping e comunicagdo?

Ajustar o plano de cuidados mediante os estilos de coping e comunicagdo da
crianga/pais;

Comunicar com a crianga consoante o seu estadio de desenvolvimento cognitivo;

Explicar o conceito de morte tendo em atengdo a percegdo que a crianga tem;

Experiéncias anteriores com a morte,
outros eventos traumaticos, p.e. abuso
de substancias, tentativas de suicidio?

Planear e modificar o plano de cuidados baseado nas experiéncias anteriores;

Encaminhar para profissionais especializados na area da saude mental se
necessario;

Recursos de suporte na perda e luto?

Elaborar um plano de follow-up apés a morte;

Assegurar que a crianga/pais ndo se sentem abandonados;

Esperanga, sonhos, valores, sentido da
vida, papel do assistente espiritual, o

Possibilitar a presenga de um assistente espiritual se a crianga/pais o desejarem;

Problemas b , ® Estar disponivel para explicar ao assistente espiritual qual o problema da crianga e
espirituais que pensam sobre a morte? as necessidades desta e sua familia;
® Conceder a crianga/pais tempo para refletirem sobre o sentido da vida e desta
experiéncia;
Quem sdo os decisores? ® |dentificar os principais intervenientes nas decisdes dos cuidados;
® Comunicar as decisdes tomadas a toda a equipa;
Entender a trajetéria da doenga? ® Providenciar toda a informagao necessaria;
® Estabelecer um consenso relativamente a trajetéria da doenga e dos cuidados;
® |dentificar o impacto da doenga na capacidade funcional e na qualidade de vida;
® Prevenir processos de luto complicados;
Plzf:;odde Objetivos dos cuidados? ® Estabelecer objetivos realistas e concretizaveis, com o fim ultimo de promover a
cuidados qualidade de vida da crianga;
avangado ) o .
® Comunicar todos os objetivos a toda a equipa;
Cuidado no final de vida? ® Criar e implementar um plano de intervengdes que reflitam escolhas especificas
mediante a progressdo da doenga (p.e. ordem DNR);
® Delinear alguns procedimentos a efetuar préximo da hora da morte e apds (como
controlar sintomas exacerbados, p.e. hemorragias; quem fica acompanhar a
crianga; a quem telefonar, etc.)
Coordenagdo e comunicagdo da | ® Identificar um coordenador da equipa de cuidados e quem esta disponivel 24h/dia
equipa de cuidados de saude? para atender estas criangas/familias;
® Recrutar novos profissionais se os atuais membros da equipa de saude ndo
conseguirem corresponder as necessidades (p.e. especialista em cuidados
paliativos);
® Elaborar um plano de informagdo dos cuidados disponivel para toda a equipa;
Preferéncias no local de prestagdo dos | ® Assegurar independentemente do local (casa ou hospital) que as preferéncias e
:roblt’emas cuidados? desejos sdo alcangados o mais préximo destes objetivos que for possivel;
a pratica

Criar e implementar um plano de cuidados adequado ao local da morte, incluindo
contactos frequentes e como se ird proceder a certificagdo do dbito;

Ambiente em casa e na escola?

Visitar a escola e programar um plano de educagdo e apoio aos pares das criangas,
em conjunto com associagdes de intervengdo locais;

Condiges funcionais atuais e futuras?

Providenciar e fornecer a crianga/pais as ajudas técnicas (nebulizador, cadeira de
rodas, colchdo antillceras de pressdo, cama articulada, etc.) e humanas
(assisténcia domicilidria enfermeiros, médicos e assistente social);

Encargos financeiros da familia?

Disponibilizar as ajudas sociais existentes através da Assisténcia Social ou de
outras entidades e apoios disponiveis pela comunidade.

Adaptada, HIMELSTEIN - Palliative Care for Infants, Children, Adolescents, and Their Families; In: ) of Palliative Medicine, vol. 9, n?

1, 2006;
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Controlo de sintomas

Os cuidados paliativos pediatricos devem
centrar-se no aumento da qualidade de
vida da crianca e dos pais/familia, diminuir
o sofrimento, otimizar fun¢bes e o
autocuidado, e proporcionar
oportunidades para o crescimento. A
maioria destas criangas tém condi¢Oes
clinicas complexas pelo que apresentam
sintomas também eles variados e
complexos®. Estes cuidados s3o alcancados
através do controlo efetivo da dor ou de
outros sintomas, tais como, a fadiga,
dispneia, vémitos, nduseas, ansiedade,
obstipacdo, anorexia, depressdo e
confusdo; bem como, através do apoio
psicoldgico e espiritual desde o momento
de diagndstico, durante o curso da doenga
e ap6s a morte da crianca’.

A presenca de sintomas diminui
substancialmente a qualidade de vida da
crianga e provoca uma grande angustia nos
pais/familias. O bem estar é o objetivo
fundamental, devendo-se iniciar o seu
correto controlo. Para tal, deve se ter em
atenc¢do o seguinte: antecipag¢ao, avaliagao,
informacdo, estratégia terapéutica e
monitorizagao.

Dor

E uma experiéncia subjetiva influenciada
por fatores comportamentais, ambientais,
desenvolvimentais, psicoldgicos, familiares,
fisicos e culturais. Presente na maioria das
criancas em fase final de vida. A avaliacdo
da dor deve ser feita através de métodos e
escalas apropriados a idade e ao nivel de
desenvolvimento da crianca (sempre que
possivel através de métodos de auto
avaliacdo). Os métodos de avaliagdo
podem ser; observaveis - escala facial,
escala analdgica visual do observado,
incapacitacdo, agitacdo, atitude motora e
postura adquirida; referéncia — escala
verbal, expressdo espontinea ou nao,
caracteristicas da localizacdo da dor,
frequéncia, dor a pressdo, consumo de
analgésicos; e métodos fisioldgicos —
valorizar as alteragbes da frequéncia
EVID&NCIAS
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cardiaca e respiratdria, tensdo arterial,
sudorese, coloracdo da pele, tipo de
respiracdo, temperatura e o sono. No
tratamento a medicacdo mais utilizada no
controlo da dor é a seguinte: analgésicos
ndo opidides e opidides, tais como, o

paracetamol, ibuprofeno, codeina,
tramadol, morfina, fentanil; medica¢do
adjuvante como a amitriptilina,

carbamazepina, clonazepam, gabapentina,
diazepam, midazolam, lorazepam,
dexametasona. A via oral, sublingual ou
transdérmica devem ser as vias de elei¢do.
Para além do método farmacoldgico
podem ser utilizadas outras formas de
controlo da dor, como por exemplo a
massagem, musicoterapia, relaxamento,
imaginagao guiada, etc.

Dispneia

As causas mais frequentes sdo a
pneumonia, anemia, insuficiéncia cardiaca,
metastases tumorais, problemas
neurolégicos e musculares. O tratamento
passa pela corregdo da causa (se possivel)
com recurso aos antibidticos, transfusoes,
radioterapia, etc. 0 tratamento
sintomatico: exercicios respiratorios,

técnicas de relaxamento e corregdo
postural, oxigenioterapia, opidceos ou
benzodiazepinas por via oral ou
endovenosa.

Nauseas e vomitos

Contribuem para sintomas ndo especificos
de fraqueza, irritabilidade ou inatividade,
sendo muitas vezes confundidos com dor.
Podem ser varias as causas mas,
frequentemente, estdo associadas ao uso
de opiddes, obstrugao intestinal,
hipertensdo intracraniana, gastrite, efeito
secunddrio da quimioterapia. O tratamento
passa por corrigir as causas reversiveis,
usar antieméticos (metoclopramida,
ondasetron, tropisetron) e anti-
histaminicos, se houver presenca de
refluxo gastrointestinal usar ranitidina e
omeprazol.
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Mucosite oral

Habitualmente, surge em situagBes de
neutropenia pos quimioterapia,
radioterapia da face e pescoco ou
tratamentos imunosupressores; No
tratamento deve ser usada a nistatina oral,
solugdo clorhexidina (0,2%), sucralfato,
manter a mucosa e labios hidratados, bem
como, promover higiene oral frequente.

Obstipacao

Deve-se a diminuicdo de ingestdao de
liquidos, obstrugdo mecanica, associadas a
tratamentos farmacolédgicos (opiaceos,
anticolinérgico, antidepressivos triciclicos),
imobilidade, causas intercorrentes (p.e.
fistulas anais, habituagdo a laxantes). O
tratamento inclui o aumento da ingestao
de fluidos, promover a mobilidade passiva
ou ativa, providenciar uma dieta rica em
fibras, usar de laxantes e realizar enema.

Anorexia

Causas: altera¢des da integridade cutdnea
da mucosa oral, alteragdes do paladar,
disfagia, dor, medo do vémito, obstipacao,
depressdo, ansiedade e  neoplasia
dependendo da localizacdo. Tratamento:

preparacdo adequada e atrativa dos
alimentos, pequenas refeicbes e
espacadas, corticoides (p.e.
dexametasona).

Insdnias e alteragoes do sono

Na maioria das vezes as causas sdo
multiplas: excesso de luz e de sono durante
o dia, ansiedade, depressdo, presenca de
outros sintomas (dor, vémitos, dispneia,
etc.), efeitos de medicacao
coadjuvante(diuréticos, corticoides). O
tratamento consiste em corrigir as causas
reversiveis e controlar outros sintomas,

aumentar a atividade diaria, diminuir
estimulos durante periodo noturno,
promover ambiente  confortavel e

tranquilo, estar presente até a crianca
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adormecer, wusar de ansioliticos ou

indutores do sono.
Depressao

Causa mais comum da depressao na
crianca em fase final de vida é ndo poder
controlar os sintomas da doenga ou
secundarios aos tratamentos, p.e. a dor ou
a fadiga, que impedem que possa fazer
atividades que lhe dao prazer ou apreciar o
que estd a sua volta. Outro motivo, é o
medo da separagdo e do abandono de
guem mais gosta. Estes sentimentos tém
significados e impactos diferentes na
crianga consoante o seu estadio de
desenvolvimento e a percecdo que tem da
irreversibilidade da morte. O tratamento
deverd envolver o apoio psicolégico,
emocional e espiritual, e o uso de
antidepressivos.

Sintomas neurolégicos

Agitacdo, sedacgdo, disturbios do sono,
fraqueza, espasticidade, perda progressiva
das capacidades e fungdes corporais
normais. Frequentemente asssociado a:
metdstases cerebrais, tumores cerebrais,

encefalopatias, hipdxia, disturbios
metabdlicos, efeito secundario da
medicacdao. No tratamento utilizar o

diazepam ou lorazepam.
Sedacdo paliativa

A maioria das criangas com doencas
progressivas terminais, na fase final de vida
sofrem com varios sintomas, sendo a dor o
mais comum. Quando todos os métodos
terapéuticos sao ineficazes no controlo dos
sintomas e do sofrimento a sedagdo
paliativa é, talvez, o Unico meio de obter a
diminuicdo do sofrimento, sem ter a
pretensdo de diminuir ou encurtar a vida
da crianga. Tratamento: a medicacdo mais
utilizada para este fim é o midazolam e/ou
a morfina via endovenosa em perfusdo
continua.
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Barreiras aos Cuidados Paliativos em
Pediatria

Com a cura como Uunico foco de atencdo
desde o diagndstico da doenga e sucessivos
tratamentos torna-se dificil iniciar e
implementar os cuidados paliativos. A
morte, especialmente na infancia, ¢é
conceptualizada pela maioria dos
profissionais de saide como uma falha e o
hospital como local para se obter a cura®.
Um estudo recente de constatou que as
criangas com cancro recebem tratamentos
agressivos, experienciam um sofrimento
substancial no ultimo més de vida, e
poucas tém acesso a cuidados paliativos
atempadamente.

O progndstico muitas vezes
principalmente, apds as
progressaio da doenga apesar da
terapéutica  instituida; a  esperanca
continuada pela sobrevivéncia da crianga; a
falta de informacdo e clareza sobre as
opgdes de tratamento e cuidados (efeitos
secundarios, vantagens e desvantagens); a
prestagao de cuidados paliativos
fragmentados, havendo falta de
comunicag¢ao entre os membros da equipa
de saude (principal) e entre outros locais
de assisténcia, p.e. centro de saude, e que
resultam em ganhos reduzidos ou nulos
para a crianga/familia — todos estes fatores
e realidades constituem-se como as
principais barreiras aos cuidados paliativos
em Pediatria.

Deverdo criar-se grupos de trabalho de
cuidados paliativos  pedidtricos que:
definam modelos e estratégias de atuacgado
em criangas com  doengas  que
potencialmente colocam a sua vida em
risco; avaliem as necessidades fisicas,
emocionais, sociais e espirituais das
criangas/familias; estabelecam programas
de educacdo sobre cuidados paliativos
pediatricos para os profissionais de saude
gue trabalham na area da Pediatria [10]. A
falta de formacdo dos profissionais de
salde na area dos cuidados paliativos e a
investigacdo reduzida nesta drea sdo
também fatores limitadores do

desenvolvimento destes cuidados.
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As barreiras financeiras sdo outro
problema, devendo a equipa de saude e a
assisténcia social disponibilizar os meios
técnicos e humanos para que a crianga viva
nas melhores condi¢Bes possiveis. Os
subsidios reduzidos que os pais recebem
pela assisténcia a um filho doente,
paralelamente, a situa¢des de desemprego,
requerem apoios de outras instituicdes de
apoio comunitario.

Os cuidados paliativos pediatricos devem
centrar-se na importancia da dignidade da
crianga ainda que doente, vulneravel e
limitada, aceitando a morte como uma
etapa natural da vida que deve ser vivida
intensamente com dignidade até ao fim.

Conclusao

A morte de uma crianga é vista pela
maioria das pessoas como um
acontecimento contranatura. Para os pais,
testemunhar a morte de um filho é um dos
acontecimentos mais marcantes nas suas
vidas e que ndo pode ser comparado com
nenhuma outra experiéncia.
Historicamente, os profissionais de saude
sdo “treinados” para se concentrarem,
guase exclusivamente, na cura da doenga.
A menos que procurem informacdo e
formacdo na drea especifica dos cuidados
paliativos, para muitos profissionais a sua
pratica e habilidade em lidar com criangas
em fase final de vida resume-se a
exposicdo a  esses acontecimentos.
Consequentemente, mesmos 0s
profissionais com varios anos de profissdo
podem ter praticas inadequadas (técnicas
e/ou de relagdo interpessoal) perante as
necessidades dos cuidados paliativos
pediatricos.

A equipa de cuidados paliativos pedidtricos
ndo pode evitar a morte da crianga, mas
pode fazer com que esta tenha um final de
vida o mais tranquilo e livre de sofrimento
possivel. Este objetivo sé é concretizavel se
existir um controlo efetivo dos sintomas
fisicos e uma atencdo a todas as
necessidades emocionais, sociais e
existenciais da crianca em fase final de vida
e dos seus pais/familia. A derradeira
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gratificacdo pelos cuidados prestados pela
equipa de cuidados paliativos a estas
criangas estard no encontro do significado
da morte da crianca pelos seus pais. Ou
seja, ajudar os pais/familia a passar do
“porqué” para o “para qué”, dando um
sentido a experiéncia dolorosa da morte e
da perda de um filho.

“The goal is to add life to the child’s years,
not simply years to the child’s life””
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