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Definicao e elegibilidade

Sarah de Lima e Silva - Comité de Cuidados Paliativos da SMP

Os avancos da medicina e o uso crescente de tecnologia reduziram as taxas de mortalidade neonatal e pediatrica, resultando em maior
sobrevivéncia de criancas e adolescentes com enfermidades crénicas complexas, progressivas e potencialmente letais. Nesse cenério, surge o
Cuidado Paliativo, inicialmente ligado ao Movimento Hospice e cuidados de fim de vida e, posteriormente, evoluindo para um conceito mais amplo e
integral. Em 2002, a Organizagao Mundial de Satide (OMS) define cuidados paliativos:

Abordagem que promove a qualidade de vida de pacientes e seus familiares, que enfrentam doencas que ameacem a continuidade da vida,
através da prevencéo e alivio do sofrimento, que requer a identificacdo precoce, avaliacdo e tratamento da dor e outros problemas de natureza
fisica, psicossocial e espiritual (OMS, 1990, OMS, 2004).

O cuidado paliativo pediatrico se estabelece nas Ultimas trés décadas e desenvolve rapidamente suas vertentes assistencial, politica e de ensino e
pesquisa. A OMS (2002) considera os Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) como um enfoque na melhora a qualidade de vida dos pacientes e
familias que convivem com enfermidade crénica progressiva que ameaca a vida, através da prevencao e alivio do sofrimento.

O sofrimento é uma vivéncia singular e a abordagem deve ser multidimensional, integrando a equipe multiprofissional. Entendido como
fendmeno biopsicossocial e espiritual, o sofrimento pode estar presente em qualquer etapa da enfermidade - diagnéstico, periodo de terapéutica
modificadora da doenca, ou final da vida. Nesse contexto, a dor e o sofrimento se tornam presentes em consequéncia direta ou indireta da
enfermidade, dos seus tratamentos ou da necessidade de tomar decisdes dificeis. Essa compreensao justifica a oferta de cuidados paliativos no
momento do diagndstico e ao longo da trajetéria da doenca independente da crianca ou adolescente estar recebendo terapia modificadora de
doenca. O profissional de satde, ao conviver com a morte e o luto, vivencia conflitos pessoais que podem gerar sintomas fisicos e psiquicos. A
prevencao e tratamento do sofrimento desses profissionais faz parte do rol de intervengdes da equipe de cuidado paliativo.

A abordagem paliativa afirma a vida e propoe agdes que tém como foco a qualidade desse tempo da existéncia atravessada pelo adoecimento e
proximidade da morte. Para isso, é necessaria a identificagdo precoce, a avaliagao precisa e tratamento adequado da dor e outros problemas fisicos,
psicossociais e espirituais, através de um cuidado ativo e integral.

E importante que o cuidado seja centrado na familia. Essa estratégia de cuidado da a familia um lugar central no cuidado da crianca e do
adolescente com uma enfermidade crénica complexa, ou seja, implica em uma relagao colaborativa entre a equipe e a familia para a incorporagao de
um saber ativo sobre a crianca e o adolescente, seu estagio de desenvolvimento neuropsicomotor e emocional, seus interesses, valores e sentido de
existéncia; significa entender a pessoa como agente de sua histéria de vida - que direciona o adoecimento, a reorganizacdo da vida e da morte,
considerando singularidades religiosas, emocionais e sdcioculturais e recursos da comunidade.

Sao principios do Cuidado Paliativo Pediatrico segundo a OMS:
@ Alivio da dor e outros sintomas através de terapéutica farmacoldgica e ndo farmacoldgica.

® A assisténcia paliativa da énfase a vida e ao sentido da existéncia e interfere no curso da doenca, proporcionando a compreensao do processo
de morrer. Corrobora junto as familias criangas e adolescentes a tomada de decisdes para viver da melhor maneira possivel até a morte.

e Nao antecipa e nem posterga a morte. As acdes sao reabilitadoras e proporcionais, ponderando os beneficios e os maleficios de cada acao
instituida, de maneira que nenhum tratamento cause mais desconforto ao doente do que sua prépria doenca.

® Integra os aspectos psicoldgicos e espirituais ao cuidado: O adoecimento traz perdas (autonomia, funcionalidade, autoimagem, confianca,
financeira) com as quais as criancas, adolescentes e familiares passam a conviver. Essa contingéncia provoca angustia, desesperanca que podem
interferir na intensidade e frequéncia dos sintomas clinicos. A abordagem multiprofissional propicia espacos de discussdo e tomadas de decisdo
onde sdo contemplados de maneira singular esses aspectos psicoldgicos, sociais e espirituais (transcendéncia, sentido da vida, crengas e principios).

e Oferece sistemas de apoio ao paciente e familia para que a vida seja tio ativa quanto possivel até a morte. Utiliza recursos da comunidade, da
rede informal de assisténcia e ampara os familiares no processo de luto.

® Proporciona cuidados em todos os niveis de atencao: primario, secundario e terciario, hospices e em domicilio.Utiliza propedéutica e
terapéutica necessarias e proporcionais para a prevencao e abordagem do sofrimento.

Elegibilidade
Existem dois termos frequentemente usados na literatura para definir condicdes de pacientes que devem receber Cuidados Paliativos:

- Doencas que ameacam a vida (life-threatening conditions): enfermidades que representam uma grave ameaca de morte, para as quais a
terapéutica pode resultar em cura, mas pode falhar.

- Doencas que limitam a vida ( life-shortening conditions): enfermidades sem possibilidade curativa e que a probabilidade de morte durante a
infancia ou adolescéncia é elevada .

Recentemente, o termo “Enfermidades Crénicas Complexas” tem sido empregado para definir aqueles que mais se beneficiariam de uma
intervencdo precoce. Sao definidas como qualquer condicdo médica em que ha previsdo de durar pelo menos 12 meses (ou em que a morte se
interponha antes) e que afete varios sistemas simultaneamente ou que afete um Unico sistema de maneira tao significativa que requer cuidados
pediatricos especializados e algum periodo de hospitalizagdo em centro terciario. Incluem as criancas dependentes de tecnologia para suporte a
vida.

A programacao das atividades da SMP esta disponivel no site
Www.smp.org.br




A Associacao para Cuidados Paliativos Pediatricos (ACT) e o Royal College of Paediatrics and Child Health ( RCPCH) do Reino Unido elaboraram
uma classificacdo que divide os pacientes em quatro grupos, segundo a evolucdo clinica esperada. Essa classificacao é util para descrever as

Categorias de enfermidades que limitam ou ameagam a vida da ACT-RCPCH

Categoria Caracteristicas Exemplos
| Enfermidades potencialmente curdveis: condi¢des para as quais Cancer
existe tratamento curativo, que pode falhar Algumas cardiopatias
Candidatos a transplantes
I Doencas sem chances realistas de cura, mas cuja sobrevida Distrofia muscular
pode ser prolongada significativamente (mediante tratamentos Fibrose cistica
intensivos que possibilitam longos periodos de atividade Epidermdlisebolhosa severa
normal)
I Doencas progressivas sem chances realistas de cura (o paciente Doencgas metabdlicas ou
apresenta piora progressiva desde o diagndstico) neurodegenerativas
Y Enfermidades ndo progressivas, porém irreversiveis (com alta Encefalopatia cronica

chance de causar uma morte prematura devido a complicagdes)

Sequela de traumatismo craniano

populacoes atendidas pelas equipes de Cuidados Paliativos Pediatricos e para orientar suas atividades.

A partir da classificacdo acima, nota-se que muitos pediatras lidam habitualmente com criancas e adolescentes que sao elegiveis para receber
acoes de Cuidados Paliativos, em diversos cenarios, desde a atencdo basica até a terapia intensiva. Portanto, investir na formacao dos pediatras e
suas equipes é tarefa que se faz necessaria e urgente para que criancas com condi¢cdes complexas recebam o melhor cuidado disponivel.
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